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RESUMEN

A partir del enfoque de la Psicologia del Dolor, la presente investigacion busca describir
las Dimensiones de la Resiliencia que estarian presentes en las personas diagnosticadas
de Esclerosis Multiple y que dan cuenta de una mejor Calidad de Vida Relacionada con
la Salud. La muestra estudiada se conformd por seis personas las cuales pertenecen a la
agrupacion informal Esclerosis Multiple Chile que residen en la Regién Metropolitana.
La metodologia es cualitativa con aportes cuantitativos, enfoque descriptivo y los
instrumentos utilizados para la recoleccion de los datos fueron el cuestionario de Calidad
de Vida Relacionada con la Salud WHOQOL- BREF elaborado por la OMS y una
entrevista semi estructurada elaborada a partir de la Escala de Resiliencia SV-RES para
jévenes y adultos creada por los Dres. Eugenio Saavedra y Marco Villalta. Los hallazgos
mas significativos demuestran que: si estan presentes las dimensiones de la resiliencia en
las personas con Esclerosis Mdltiple, éstas estan descritas en 12 categorias, 6 de las cuales
son compatibles con lo planteado por el SV-RES, y 6 restantes que se hallaron en las
personas entrevistadas de la muestra.

Palabras claves

Psicologia del Dolor — Resiliencia — Dimensiones de la resiliencia — Calidad de Vida

Relacionada con la Salud — Esclerosis Multiple
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INTRODUCCION

La presente investigacion Resiliencia y Calidad de Vida Relacionada con la Salud en
personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple, se llevo a cabo a partir de una muestra
conformada por 6 personas, quienes pertenecen al grupo informal Esclerosis Multiple
Chile.

El principal objetivo de esta investigacion es describir y analizar las dimensiones de la
resiliencia presentes en las personas con Esclerosis Mdltiple, para lo cual se elaboré y
aplico una entrevista semi estructurada en base a La Escala de Resiliencia SV-RES para
jévenes y adultos, donde cada persona pudo dar cuenta de sus experiencias y vivencias
relacionadas con esta enfermedad cronica desde su diagnostico hasta la actualidad. Este
estudio responde al proceso cualitativo ya que se recolectaron datos en un grupo de
personas, las cuales no representan en su totalidad a la poblacién con Esclerosis Multiple.

Esta enfermedad se caracteriza por ser degenerativa y dafiar el Sistema Nervioso Central,

es desmielinizante provocando asi el enlentecimiento de la conduccidon nerviosa
presentando brotes que provocan serias lesiones cerebrales afectando de forma diaria las
diversas funciones operacionales que realiza la persona, es de caracter cronico debido a
que no tiene cura y progresiva ya que deteriora a quien la padece tanto fisica, psiquica,
emocional y socialmente (Turner, Foster & Johnson, 2003).

La Esclerosis Multiple aparece habitualmente entre los 20 y 40 afios de edad y afecta mas
a mujeres que a hombres, debido a que se trata de una enfermedad progresiva, tiene
muchas consecuencias para el individuo a lo largo de la vida (Turner, Foster & Johnson,
2003) debido a la magnitud con la que se presenta y el deterioro significativo que provoca
esta enfermedad cronica incurable, es que resulta de suma importancia considerar la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud, entendida como el bienestar fisico, mental y
social que tiene la persona independiente de la enfermedad que ésta pueda presentar, como
una variable a investigar en este estudio debido a la influencia que ejerce ésta en la persona

que padece Esclerosis Multiple.
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Los contantes sintomas que presenta la persona con Esclerosis Multiple generan en ésta
diversas limitaciones en sus actividades diarias provocando asi el deterioro importante en
la Calidad de Vida Relacionada con la Salud de las personas diagnosticadas con esta
enfermedad tanto en el &mbito emocional, fisico, psiquico y social. Sin embargo, existen
antecedentes en donde algunas personas han presentado la expresién clinica y aun asi
disminuyen las reacciones emocionales adversas o incluso hay casos en los cuales no se

presentan (Lazarus & Folkman 1996, citado en Vinaccia y Orozco, 2005).

Es por esta razdn que surge esta investigacion con el fin de encontrar en algunos de estas
personas el recurso de la resiliencia y sus dimensiones, entendiéndose como la capacidad
de afrontar las adversidades de la vida con otra mirada permitiendo a la persona vivir la

enfermedad de tal manera que le entregue un significado distinto a lo que esta viviendo.

Finalmente, es de suma relevancia identificar y describir estas dimensiones de la
resiliencia que se presentarian en estas personas y que conllevarian a que afrontaran su
enfermedad desde otra perspectiva ayudando asi a mejorar la calidad de vida que la

persona presente.
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CAPITULO I: PLANTEAMIENTOS BASICOS

Desde hace algunos afios la llamada “Psicologia del dolor” se ha transformado en un
campo importante dentro del &rea de la salud, esencialmente por las aportaciones sobre el
conocimiento del dolor y por el énfasis que se le da al dolor cronico, el cual se ha vuelto
un tema de real importancia debido al alza de las llamadas enfermedades crénicas y
también a que éste afecta la calidad de vida de las personas. Segun el psicologo Dr. José
Antonio Garcia, miembro del Centro de Psicologia Clinica y Psicoterapia de Espafia,
afirma que “el dolor cronico puede tener un impacto devastador en todos los aspectos

vitales de la persona que lo sufre” (2010).

El Centro de Estudios Avanzados de Enfermedades Crénicas (ACCSDIS) afirma que “la
calidad de vida se ve amenazada por una “epidemia” de factores de riesgo de
enfermedades cronicas. Estas son las principales causas de enfermedad y muerte en Chile
y el mundo.” (s.f). Por tanto, en este contexto es de suma relevancia estudiar la Esclerosis
Multiple, la cual es una enfermedad desmielinizante del Sistema Nervioso Central y
ademas “es una enfermedad cronica, que puede dar lugar a secuelas que limitan la calidad
de vida, tanto de la persona afectada como de su familia o entorno, por lo que ocasiona un
gran impacto social. Es por esto por lo que se considera de gran importancia realizar
estudios que puedan mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con esta
enfermedad” (FELEM, 2008, pag. 5).

Segun la Dra. Claudia Carcamo, neur6loga y directora del Centro de Esclerosis Multiple
de la Universidad Catdlica de Chile, “esta es una enfermedad propia de los paises
desarrollados o en proceso de serlo. Se vincula con estrés y estilos de vida modernos.”
(2013). Esto explicaria los elevados indices de prevalencia de la enfermedad en Chile,
segun el neur6logo chileno Dr. Jorge Barahona (2010), "la Esclerosis Mdltiple ha
presentado un aumento en los Gltimos afios, ya que tiene una prevalencia que oscila entre
el 14% y 15% por 100.000 habitantes, donde el aumento se da principalmente entre los 20
y 30 afos".
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Esta enfermedad al ser de caracter crdnico va afectando de forma progresiva y negativa
diversos aspectos de la vida de quien la presenta, generando asi una perspectiva de
deterioro de su calidad de vida, la cual desde la Organizacion Mundial de la Salud (1948)
se define como Calidad de Vida Relacionada con la Salud, y se refiere a “un estado de
completo bienestar fisico, psiquico y social y no meramente la ausencia de enfermedad”
(Citado en Schwartzmann, L., 2003, Pags. 9-21).

Segln Begofia Rueda, presidenta de La Federacién Espafiola para la Lucha contra la
Esclerosis Multiple (2008), es necesario investigar la realidad, las necesidades derivadas
de esta enfermedad y los efectos en la calidad de vida que la Esclerosis Multiple ocasiona
en las personas que la padecen, asi como detectar aquellos recursos que mejorarian la

calidad de vida de estas personas.

En la basqueda de estos recursos es donde destaca el concepto de resiliencia, la cual segun
el Centro de Estudios y Atencion del Nifio y la Mujer (CEANIM) “ha tenido un giro de
gran importancia en las ultimas décadas en relacion a la concepcion de las posibilidades
de desarrollo humano” (s.f). Este concepto es definido por Vanistendael como “una
capacidad universal que permite a una persona, grupo o comunidad impedir, disminuir o

superar los efectos nocivos de la adversidad” (Recabal, 2010).

Segun Brix et al., 2008; Jamison et al., 2007; Smith y Zautra, 2008; Wagnild, 2009 “las
conclusiones de los diferentes estudios en salud han estado sugiriendo la necesidad del
desarrollo de programas de intervencion en resiliencia, ya que se le considera una variable
protectora, moduladora y amortiguadora de la salud fisica y mental” (citado en Quiceno
J. y Vinaccia, S, 2011, Pag. 76). Ademas de esto, los autores plantean que la gran mayoria
de las investigaciones en resiliencia, mas concretamente en Ameérica Latina, se ha
desarrollado a nivel infanto-juvenil, y son préacticamente nulas las investigaciones y
programas de intervencion en resiliencia con muestras de adultos enfermos cronicos
(Quiceno, J, Vinaccia, S, 2011, Pag. 79).
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A raiz de esto es que se desprende la relevancia de esta investigacion, ya que la resiliencia
es una variable protectora y jugaria un papel importante en el desarrollo de la mejora en
la Calidad de Vida Relacionada con la Salud de aquellas personas que presentan una
enfermedad crénica que aun no tiene cura. Por consiguiente, describir y analizar las
dimensiones de la resiliencia que estan presentes en personas diagnosticadas de Esclerosis
Multiple que den cuenta de mejor Calidad de Vida Relacionada con la Salud, aporta una
via para el desarrollo terapéutico que intente fomentar y promover programas de
intervencion que potencien la resiliencia en pro de la mejora en la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud, en las personas que han sido diagnosticadas con este tipo de
enfermedad, la cual se caracteriza por un deterioro progresivo fisico, mental, emocional y

social.
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OBJETIVOS
Pregunta de Investigacion

¢Cuales son las dimensiones de la resiliencia que estarian presentes en personas
diagnosticadas de Esclerosis Multiple que dan cuenta de mejor Calidad de Vida
Relacionada con la Salud pertenecientes a la agrupacién informal Esclerosis Multiple

Chile residentes en Santiago de Chile?
1.1. Objetivo general

Describir y analizar las dimensiones de la resiliencia que estarian presentes en personas
diagnosticadas de Esclerosis Multiple que dan cuentan de mejor Calidad de Vida
Relacionada con la Salud pertenecientes a la agrupacion informal Esclerosis Multiple

Chile residentes en Santiago de Chile.
1.2. Objetivos especificos

1.2.1. Identificar los niveles de Calidad de Vida Relacionada con la Salud en
personas diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple pertenecientes a la agrupacion informal

Esclerosis Multiple Chile residentes en Santiago de Chile.

1.2.2. Explorar la presencia de las dimensiones de la resiliencia que estarian presentes en
personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple que dan cuenta de mejor Calidad de Vida
Relacionada con la Salud pertenecientes a la agrupacién informal Esclerosis Multiple
Chile residentes en Santiago de Chile.

1.2.3. Identificar y analizar la presencia de las dimensiones de la resiliencia que estarian
presentes en personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple que dan cuenta de mejor
Calidad de Vida Relacionada con la Salud pertenecientes a la agrupacion informal

Esclerosis Multiple Chile residentes en Santiago de Chile.
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CAPITULO II: ANTECEDENTES TEORICOS Y EMPIRICOS
2. MARCO TEORICO
2.1. PSICOLOGIA DEL DOLOR

En las ultimas décadas han surgido grupos e instituciones cientificas que se dedican al
estudio y tratamiento psicoldgico del dolor en diferentes paises latinoamericanos: México,
Venezuela, Chile, Colombia, Perl, Brasil y Cuba (ALAPSIDOL, 2012). Segun la
Asociacion Latinoamericana de Psicologia del Dolor ésta “se ha convertido en un campo
importante de la aplicacién de los conocimientos psicoldgicos a la atencion del dolor, y
sobre todo, del dolor cronico, donde tanta relevancia tienen los factores conductuales,

cognitivos, emocionales y otros componentes personales” (2012).

Esta disciplina se define como un campo de especializacion de la Psicologia que aplica
los principios, los instrumentos y las técnicas y en general todos los conocimientos
cientificos desarrollados por ésta para conocer y explicar, evaluar y diagnosticar, tratar y
modificar la presencia de factores psicosociales en el sindrome de cronificacion, sea éste
oncoldgico o no oncoldgico (Mufioz, s.f). La International Association for the Study of
Pain (1986) entiende por sindrome de cronificacion la presencia actual de una constelacion
de factores psicosociales que definen el cuadro de dolor crénico: numerosos sintomas y
signos-de distinta naturaleza- transforman a esta experiencia sensorial y emocional
desagradable, asociada 0 no a un dafio y descrita en términos de éste en una entidad

nosoldgica independiente del resto de la patologia (Citado en Mufioz, s.f).

El sindrome de cronificacion, como su nombre lo indica, cursa en el tiempo; el peso
especifico de los factores cronificadores tendra una importante variabilidad, la evaluacién
sera permanente y el ajuste de los procedimientos sera en funcién de los objetivos y en el
menor tiempo posible. La multitud de tratamientos previos, la eventual inminencia de la
invalidez o la muerte, el deterioro fisico, psicologico, social y espiritual, entre otros
motivos, exige a esta disciplina celeridad, eficiencia y coordinacién permanente (Mufioz,
s.f).
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2.2. DOLOR

El comité de taxonomia de la International Association for the Study of Pain (2007) ha
definido el dolor como una “experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada o
no con dafio real o potencial de los tejidos y descrito en términos de dicho dafio” (Citado
en Sanchez & Carrasco, s.f). Frente a esta conceptualizacién la Asociacion
Latinoamericana de Psicologia del Dolor senala que “el valor de esta definicion estd en
que resalta el caracter complejo y subjetivo de la experiencia de dolor; y destaca su

vinculacion con las emociones, pensamientos y conductas. (2012).

La percepcion y la experiencia de dolor estaria compuesta por tres dimensiones bésicas:
sensorial discriminativa, motivacional afectiva y cognitivo evaluativa. Cada una de estas
dimensiones vendria apoyada en una estructura neurologica subyacente y daria al dolor

una caracterizacion psicologica determinada. (Citado en Diez & Llorca, s.f, pag. 5)

Una enfermedad no influye directamente sobre la calidad de vida del enfermo hasta que
no llega a manifestarse los sintomas. El dolor puede reordenar a toda prisa las prioridades
y puede mostrar lo que verdaderamente importa. Este cambio de prioridades puede verse
al sufrimiento que provoca la experiencia dolorosa, un sufrimiento con significados e
implicaciones internas y externas, tanto individuales como colectivas. (Citado en Diez &
Llorca, s.f, 7)

En la actualidad “el 80% de las consultas médicas estdn motivadas por el dolor,
convirtiéndose en el sintoma principal de consulta. El sufrimiento que acarrea el dolor, en
especial el cronico, hace que millones de personas se encuentren en una situacion de
desesperacion fisica y psiquica que eleva los costes humanos del dolor a limites

inimaginables”. (Citado en Diez & Llorca, s.f, pag. 3)
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2.2.1. Dolor crénico

El dolor puede ser clasificado desde la duracion, patogenia, localizacion, curso,
intensidad, o farmacologia. Es precisamente desde la duracion que se desprenden los

conceptos de dolor agudo y cronico.

Este dltimo es definido desde la American Society Of Anesthesiologists (1997) como
“aquel que: (i) se manifiesta en forma persistente, esporadica o recurrente, (ii) su
intensidad o severidad afecta la funcionalidad o las condiciones de vida del enfermo que
lo padece, y (iii) es atribuible a un proceso de enfermedad. (Citado en Covarrubias,

Guevara, Gutierrez, Betancourt, & Cérdova, 2010)

Segun Jensen, TS., Gottrup, H., Kasch, H., Nikolajsen, AJ., Wittin, N (2001) “Se ha
considerado que el dolor crénico es aquel que se mantiene méas alla de 3 6 6 meses desde

su inicio”. (Citado en Covarrubias, Guevara, Gutierrez, Betancourt, & Cérdova, 2010).

Uno de los aspectos que caracterizan a este tipo de dolor es el deterioro en la calidad de
vida, ya que segun la Dra. Angela Mesas (2012) “debido a su cronicidad tiene un impacto
importante sobre la vida de los pacientes que lo padecen, tanto en el ambito profesional
como personal, pudiendo presentar los pacientes tanto problemas laborales como

emocionales.”

En general, todos los estudios con muestras de pacientes con dolor crénico, con diferentes
diagnosticos, reflejan una calidad de vida deteriorada. Las areas mas afectadas suelen ser
la fisica, seguida de las areas emocionales, social y cognitiva. Mas especificamente se
deteriora la movilidad, la capacidad de trabajo, las actividades de la vida diaria, el estado
de animo, el suefio, la dependencia medicamentosa y la seguridad fisica (Citado en Diez

& Llorca, s.f, pag. 8).
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Es justamente debido a este deterioro que “el tratamiento del dolor cronico requiere un
enfoque multidisciplinario para abordar las complejas interacciones de factores
psicologicos, fisicos y factores sociales que van a influir tanto en la perpetuacion como en

la intensidad del dolor crénico” (Mesas, 2012).

Segtn Diez & Llorca en su trabajo “aspectos psicologicos asociados al dolor” (s.f) los
efectos psicoldgicos del dolor crénico y el sufrimiento que conlleva, puede ser agrupados

en dos grandes polos:

e Aumento progresivo de la preocupacion por el propio estado corporal, el dolor y
sus posibles causas y consecuencias, acompafiado de una retirada de la atencion
hacia el mundo exterior. Los pacientes se vuelven cada vez més introvertidos,
disminuyendo en nivel de afectividad fisica y social, pasando la mayor parte del
tiempo en casa o0 en la cama y centrando su vida (y muchas veces las de los demas)
en torno a su dolor.

e Desarrollo de caracteristicas psicopatoldgicas tales como la depresion,
ansiedad...la disminucién en calidad de vida, conocidas en la actualidad como
“comportamiento enfermo anormal” y que son propias de los dolores cronicos
prolongados principalmente debidos a causas psiquicas 0 mantenidos por

mecanismos psicoldgicos.
2.3. ENFERMEDAD CRONICA

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (1979) la enfermedad cronica “Se define como
un trastorno organico funcional que obliga a una modificacion de los estilos de vida de
una persona y que tiende a persistir a lo largo de su vida. Frente a la etiologia no hay
mayor claridad, hay una serie de factores que en conjunto dan pie a la enfermedad; entre
estos factores se encuentra: el ambiente, los estilos de vida y habitos, la herencia, niveles
de estrés, calidad de vida y la presencia de una enfermedad persistente que puede pasar a

ser cronica” (Citado en Vinaccia & Orozco, 2005).
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Estas “son enfermedades de larga duracion y por lo general de progresion lenta. Las
enfermedades cardiacas, los infartos, el cancer, las enfermedades respiratorias y la
diabetes, son las principales causas de mortalidad en el mundo, siendo responsables del
63% de las muertes. En 2008, 36 millones de personas murieron de una enfermedad
cronica, de las cuales la mitad era de sexo femenino y el 29% era de menos de 60 afios de
edad” (OMS, 2014).

Respecto a su tratamiento médico, éste “suele tener una eficacia limitada, y contribuye a
veces al malestar fisico y psicolégico de las personas y sus familias. La enfermedad
cronica hace impacto tipicamente en la percepcion que la persona tiene de su cuerpo, su
orientacion en el tiempo y el espacio, su capacidad para predecir el curso y los
acontecimientos de la vida, su autoestima, y sus sentimientos de motivacion y dominio
personal” (Shuman, 1999).

Segun Burish y Bradley (1983) “La mayoria de las enfermedades cronicas afecta aspectos
importantes de la vida en las personas que la padecen. (...) uno de los principales cambios
y quizas el que genera mayor deterioro es el aspecto emocional, ya que la persona se ve
obligada necesariamente a un proceso de adaptacion rapido para el cual pasa por diferentes
etapas que suscitan una serie de emociones comunmente negativas” (Citado en Vinaccia

& Orozco, 2005).

Aunque segin Lazarus y Folkman (1986) “estas reacciones emocionales no se presentan
en todos los pacientes con enfermedades cronicas, y su orden de aparicion no es el mismo
en todos los casos; incluso hay casos en los cuales no se presentan” (Citado en Vinaccia
& Orozco, 2005).
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2.4. ESCLEROSIS MULTIPLE

Segun Turner, Foster y Johnson (2003) la Esclerosis Mdltiple (EM) es la causa mas
frecuente de discapacidad de origen neuroldgico en adultos jovenes. Aparece
habitualmente entre los 20 y los 40 afios de edad y afecta mas a mujeres que a hombres en
una proporcion de 3:2. La expectativa de vida no se ve reducida de forma significativa
pero, debido a que se trata de una enfermedad progresiva, tiene muchas consecuencias
para el individuo a lo largo de la vida, afectando su bienestar fisico, emocional, mental,

social y al de su familia y cuidadores.

La enfermedad se caracteriza por la desmielinizacion del sistema nervioso central. La
desmielinizacion se puede dar de forma parcheada en el cerebro y en la medula espinal
sin que exista un patron caracteristico. Por lo tanto, la debilidad y la discapacidad a que
dé lugar varian enormemente en cada individuo (Turner, Foster, & Johnson, 2003, pag.
507).

Se denomina Esclerosis Multiple por la multiplicidad de las lesiones y de su aspecto
estatico, en las secciones de las muestras microscépicas del Sistema Nervioso Central.
Como resultado, las neuronas del cerebro pierden parcial o totalmente su capacidad de
transmision, causando los sintomas tipicos de adormecimiento, cosquilleo, espasmos,

paralisis, fatiga y alteraciones en la vista (Moreno & Movilla, s.f).
2.4.1. Causas

Si bien sus causas son inciertas se cree que son diversos los factores que participan en su
aparicion, Carretero, Bowakin y Acebes (2001) sugieren “que es necesaria la aparicion de
un factor ambiental que probablemente apareceria antes de los 15-16 afios, posiblemente
en forma de infeccion leve o inaparente y con un sustrato genético de susceptibilidad (...)
Otros factores que se creen se pueden asociar a la EM son los siguientes; climas frios, con
gran cantidad de precipitaciones y por tanto de humedad; la ingesta abundante de grasa de
origen animal, en debate; la infeccidn por virus (varicela zoster, herpes virus 6, encefalitis
por HLTV 1)” (2001, pag. 518).
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Por otra parte, existen hipotesis que plantean que a pesar de que las causas son aun
desconocidas podria ser que “la actividad de la enfermedad se relacionaria con
alteraciones de la actividad autoinmune. Recientes estudios epidemiologicos han
mostrado que, al menos en algunos pacientes, la enfermedad es vulnerable a las
infecciones, a las hormonas sexuales y, posiblemente, al estrés” (Andrés, 2003, pag.
1059).

Con respecto a esta vulnerabilidad Multiple Sclerosis Foundation postula que “es la
reaccion de una persona al estrés la que agrava la Esclerosis Mdltiple y podria producir
sintomas” (2009). Es por ello que se considera relevante la disminucion de la
sintomatologia de estrés y de esta manera disminuir al mismo tiempo el cuadro clinico de
la Esclerosis Mdltiple, siendo demostrado a partir de un estudio publicado en la revista
Neurology en el cual se afirma que “un adecuado manejo de los niveles de estrés permitiria
un mejor control de la inflamacion cerebral producida por la Esclerosis Multiple” (Mohr,
y otros, 2012).

2.4.2. Expresion Clinica

Para conocer como se manifiesta la enfermedad, es relevante comprender que “no todas
las lesiones propias de EM producen sintomas. Cuando las lesiones son intensas o
extensas, o bien ocurren en areas elocuentes, producen expresion clinica, por ejemplo, en

el nervio optico, la médula espinal, o el tronco cerebral” (Andrés, 2003, pag. 1059).

Dentro de las caracteristicas centrales de la Esclerosis Multiple se encuentran lesiones las
cuales se llaman "placas™ y cambian de unas personas a otras. Las hay pequefias y grandes,
unas estan "activas" y otras son “"conicas"”. Pueden aparecer en cualquier momento,
habitualmente en forma de "brotes” o recaidas (cuando empeoran los sintomas) seguidos

de periodos de recuperacion o remision” (Gonzalez & Fernandez, 1998, pag. 27).

El curso clinico de la EM segun Ormeod y McDonald, 1984; Kelly, 1985; Scheimberg,
1988; Iriarte, Carrefio y De Castro, 1996 “es marcadamente variable; su manifestacion

clinica es muy heterogénea en sintomas y signos. Los sintomas no s6lo varian entre



27

diferentes personas sino también en una misma persona y segun el momento temporal de
la evolucion; pudiendo variar tanto en gravedad como en duracion. Las manifestaciones
mas comunes incluyen debilidad, hormigueo, trastornos en la coordinacion, fatiga,
trastornos del equilibrio, alteraciones visuales, temblor, espasticidad, trastornos del habla,
problemas intestinales o urinarios, ataxia, problemas en la funcion sexual y sensibilidad

al calor entre otros” (Citado en Arbinaga, 2003, pag. 66).

A partir de esta diversidad de sintomas “la EM producird una diversidad de déficit que,
mediante su interaccion, producen un complejo patron de discapacidad, que en la mayoria

de pacientes es progresiva” (Terré-Boliart & Orient-Lopez, 2007).

Asimismo, se puede observar una variada afectacion neuropsicoldgica en areas tales como
la memoria, el razonamiento, el procesamiento de la informacién méas que en el lenguaje,
etc. (Brassintong y Marsch, 1998; Rao, Leo, Ellington, nauertz, Bernardin y Unverzagt,
1991; Higginson, Arnett y VVoss, 2000; Arnett, 2001 Citado en Arbinaga, 2003, pag. 66).

Entre las alteraciones emocionales mas importantes que se han resefiado observamos los
niveles clinicos y subclinicos de depresion y ansiedad (Whitlock y Siskind, 1980; Barezts
y Stephenson, 1981; Godoy, Muela y Pérez, 1993; Jauregui, 2000; Mohr, Wende, Dwyery
Dick, 2000; Voss, Arnett, Higginson, Randolph, Campos y Dyck 2002Citado en
Arbinaga, 2003, pag. 66) y en menor medida otras alteraciones psiquiatricas (Munarriz,
Donat y Azorin, 1988, Citado en Arbinaga, 2003, pag. 66).

Seglin la Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis Multiple “desde el inicio
de la enfermedad, la calidad de vida de los pacientes queda afectada, y en algunos

aspectos puede verse modificada por el tratamiento tanto positiva como negativamente”

(Rueda, 2008).

Esto se ve reflejado en que la EM puede influir en diferentes aspectos de la calidad de
vida de un paciente y que Rueda (2008) categoriza en tres niveles:
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1. Factores fisicos: alteraciones discapacitantes motoras (derivados fundamentalmente de
la movilidad tanto por paresia como por coordinacion), fatigabilidad, alteraciones sexuales

y urinarias, trastornos visuales, alteraciones sensitivas y dolor.

2. Factores psicoldgicos: trastorno de ansiedad, depresion, alteracion y pérdida de

funciones cognitivas, actitud psicologica frente a la enfermedad.

3. Factores sociales: pérdida o modificaciones laborales habitualmente con merma de
ingresos, pérdida o cambios de amistades, pérdida de habitos, alteracion de las relaciones
sociales y familiares, numero de hijos, etc. (Rueda, 2008).

Cabe sefialar, que la influencia de estos factores en la calidad de vida de los pacientes de
EM es variable y dependeré de las condiciones individuales y sociales (Rueda, 2008).

2.4.3. Tratamiento

Globalmente los objetivos terapéuticos en esta enfermedad serdn mejorar los episodios
agudos, frenar la progresion de la enfermedad (mediante fArmacos inmunomoduladores e
inmunosupresores) y el tratamiento de los sintomas y las complicaciones (Terré —Boliart
& Orient - Lépez, 2007, pag. 426).

Segun el Centro de Esclerosis Mdltiple UC (2014) los tratamientos actuales no pueden
curar la enfermedad, pero si disminuir la probabilidad de tener nuevos brotes o recaidas.
Estos tratamientos estan dirigidos a controlar el sistema inmune, Ilamados

inmunomoduladores.

Un segundo grupo de medicamentos son los llamados inmunomoduladores de “segunda
linea”. Estos se reservan para casos donde no ha habido respuesta a terapias de primera
linea, debido a que si bien ha demostrado tener mas eficacia, los efectos colaterales son
potencialmente mas graves (Centro Esclerosis Multiple UC, 2014).

Es importante considerar que segun Rueda (2008) “La respuesta terapéutica de la EM

tiende a enfocarse hacia el control de los brotes y el retraso de la progresion o déficit de
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la enfermedad. Pero pocas veces se valoran otros problemas relacionados mas
estrechamente con la calidad de vida como la capacidad de autonomia, independencia

fisica y psiquica, conduccion de vehiculos, sexualidad, capacidad laboral, etc.”

Pero la calidad de vida de las personas con EM no depende Unicamente del tratamiento,
depende de su entorno, su familia, el lugar en el que vivan y la aceptacion y ayuda que

reciban por parte de ese entorno. (Rueda, 2008).
2.5. ESCLEROSIS MULTIPLE EN CHILE

En Chile, Los criterios diagnosticos para la Esclerosis Multiple Remitente Recurrente
(EMRR) se basan en los criterios de "Mc Donald" cuyo fundamento es la evidencia de
que al menos dos lesiones puedan ser identificadas. La definicion de un ataque o brote es
generalmente aceptado como el desarrollo de sintomas neuroldgicos, probablemente
causados por una lesion desmielinizante inflamatoria, que duran al menos 24 horas y que
son comprobables objetivamente en pacientes que cursan una EMRR.(SUper Intendencia
de Salud, 2014).

2.6. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD (CVRS)
2.6.1. Calidad de Vida (CV)

Es definida por la OMS (1993) como “la percepcion que tiene los individuos acerca de su
posicion en la vida, teniendo en cuenta el contexto cultural y de valores en el que viven,
y en relacion con sus metas, expectativas, normas e intereses”.(Citado en Diez & Llorca,

S-f1 pég' 7)

Ademas, Levy y Anderson (1980) plantean otra definicion, en la cual se considera a la
Calidad de vida como “una medida compuesta de bienestar fisico, mental, y social tal
como la percibe cada individuo y cada grupo, y de felicidad, satisfaccion y recompensa”.
(Citado en Nava, 2012, pag. 129).
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En cuanto a la propia mirada del paciente la Calidad de vida es definida por Celia 'y Tulsky
(1990) como “la apreciacion que el paciente hace de su vida y la satisfaccion con su nivel
actual de funcionamiento comparado con el que percibe como posible o ideal” (Portillo &
Trepo, s.f, pag. 2). Ademas, Schumaker y Naughton (1996) la definen como “la
percepcion subjetiva del paciente, influenciada por el estado de su salud actual, de su
capacidad para realizar aquellas actividades importantes para ¢1.” (Citado en Ramones,

2007, pag. 147)

Segun los autores Patrick y Erickson (1993) definen Calidad de Vida como “la medida en
gue se modifica el valor asignado a la duracion de la vida en funcion de la percepcién de
limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y de disminucion de oportunidades a causa de
la enfermedad, sus secuelas, el tratamiento y/o las politicas de salud.” (Citado en

Schwartzmann, L. 2003, pag. 13).

Por ultimo, Kalker y Roser (1987), definen la calidad de vida de los enfermos cronicos
como el nivel de bienestar y satisfaccion vital de la persona, aun teniendo en cuenta las
afecciones producidas por su enfermedad, tratamiento y efectos colaterales (Citado en
Vinaccia & Orozco, 2005). Segun esta definicion, Haes y Van Knippnverg (1985-1987)
proponen que la calidad de vida dentro de las personas con enfermedades crénicas debe
ser vista como un constructo multidimensional que incluye, al menos, estatus funcional,
sintomas relacionados con la enfermedad, funcionamiento psicoldgico y funcionamiento
social. (Citado en Vinaccia & Orozco, 2005).

2.6.2. Salud

Segun la OMS (1946) salud es definida como “un estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.” El estado de
salud esta profundamente influido por el estado de &nimo, los mecanismos de
afrontamiento a las diversas situaciones y el soporte social, estos aspectos (...) seran los
gue mas influyan al momento de que los pacientes evallen su calidad de vida.
(Schwartzmann, L., 2003, pag. 11).
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2.6.3. Calidad de vida y Salud

La OMS (1948) define Calidad de Vida Relacionada con la Salud como un “estado de
completo bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades”. Por otra parte, Patrick y Erikson (1993) la conceptualizan como la medida
en que se modifica el valor asignado a la duracion de la vida, en funcidn de la percepcion
de limitaciones fisicas, psicolégicas, sociales y disminucion de oportunidades a causa de
la enfermedad, sus secuelas, tratamiento y/o politicas de salud; es un valor mediado por
factores que pueden variar de unos individuos a otros, a pesar de tener una misma
enfermedad, enfatizando, nuevamente, el caracter individual que tiene el constructo.
(Citado en Schwartzmann, L., 2003, pag.13).

Miettinen (1987) plantea que la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) es un
concepto multidimensional y estd compuesto del funcionamiento fisico, bienestar
psicoldgico, funcionamiento social y de rol y la percepcion de salud, este Gltimo como un
elemento necesario a evaluar no solo por el funcionamiento de las personas en las distintas
areas, sino que ademas es necesario medir la percepcidn que estas tienen sobre su estado
de salud. (Citado en Lozano, Rojas, & Pérez, 2005, pag, 49).

La esencia de este concepto esta en reconocer que la percepcion de las personas sobre su
calidad de vida depende mayoritariamente de sus propios valores y creencias, contexto e

historia personal.

Con respecto a la Calidad de Vida Relacionada con la Salud dentro de las enfermedades
cronicas, Siegrist y Junge (1989) identifican la valoracién subjetiva de los aspectos
corporales, psicoldgicos y sociales de la persona, sus capacidades, limitaciones y
sentimientos en el curso de estas enfermedades asi como en otros trastornos.(Citado en

Lozano, Rojas, & Pérez, 2005, pag. 49).
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Leplege y Hunt (1998) plantean que existen numerosas evidencias de que a medida que
la enfermedad progresa, ocurren ajustes internos que preservan la satisfaccion que la
persona siente con la vida, por lo que se puede encontrar personas con grados importantes
de limitacion fisica que consideren que su calidad de vida es buena (Schwartzmann, L.,
2003, pag. 13).

Para Hays y Morales (2001), la CVRS se refiere a como la enfermedad impacta en el
funcionamiento diario de las personas y en su bienestar percibido en los dominios fisicos,

mentales y sociales de la vida (Citado en Lozano O., 2005, pag. 87).

Basado en los antecedentes expuestos y por el aumento de enfermedades crénicas como
la Esclerosis Mdltiple que se ha considerado que los aspectos a evaluar para la CV ya no
son suficientes, por ende, la incorporacion de la CVRS segun Guyatt, G.H.; Feeny, D.H.;
Patrick, D. (1993) como una medida necesaria ha sido una de las mayores innovaciones
en las evaluaciones (Citado en Schwartzmann, L., 2003, pag. 10).

2.7. RESILIENCIA

El vocablo “resiliencia” tiene su origen en el latin, basicamente en el término “resilio” que
significa volver atras, volver en un salto, resaltar, rebotar. Claramente el término fue
adaptado a las ciencias sociales para caracterizar a los sujetos que a pesar de haber nacidos
y vivir en situaciones de adversidad, se desarrollan psicolégicamente sanos y exitosos
(Rutter, 1994 Citado en Saavedra y Villalta, 2008, pag. 9).

Desde la psicologia el término de resiliencia se define como la capacidad de una persona
0 de un grupo para desarrollarse bien, para seguir proyectandose en el futuro a pesar de
los acontecimientos desestabilizadores, de condiciones de vida dificiles y de traumas a

veces graves (Manceiaux, Vanistendael, Lecompte, & Cyrulnik, 2003, pag. 78).

Es posible agregar que Kotliarenco (1997) plantea que son personas resilientes aquellas

que poseen “la capacidad de construir positivamente conductas frente a la adversidad y su
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comportamiento se caracteriza por ser sociablemente aceptable” (Citado en Saavedra y
Villalta, 2008, pag. 10).

Por otra parte la resiliencia es definida como “Un proceso dindmico, constructivo, de
origen interactivo, sociocultural que conduce a la optimizacion de los recursos humanos
y permite sobreponerse a las situaciones adversas. Se manifiesta en distintos niveles del
desarrollo, bioldgico, neurofisiolégico y endocrino en respuesta a los estimulos
ambientales” (Kotliarenco & Céceres, 2011).

Vanistendael (1995) amplia el concepto no s6lo como aplicable a los nifios, sino que habla
del adulto resiliente, que tiene la capacidad para hacer frente a la adversidad cotidiana,

superarla e incluso salir fortalecido y transformado (Saavedra & Villalta, 2008, pag. 13).

Segun Walsh (2004) las enfermedades fisicas 0 mentales proponen una multitud de
desafios a los individuos, parejas y familias y demandan una resiliencia considerable para
superarlas (Citado en Gonzalez Arratia, Valdéz, Oudhof van Barnebeld, & Gonzalez,
2009).

Lo anterior presenta a la resiliencia como un factor importante en las personas para superar
adversidades, ya que al ser una capacidad innata es posible que sea desarrollada por

aquellas personas que padecen de Esclerosis Mdltiple.

Segun Gonzalez, Arriata y Valdez (2007) la resiliencia cobra una concepcion distinta en
el proceso de salud enfermedad con una dptica méas optimista, ya que sobreponerse a la
crisis implica mirar la adversidad como retos mas que como pérdidas (Citado en Gonzalez
Aurratia, Valdéz, Oudhof van Barnebeld, & Gonzalez, 2009).

Ademas, “algunas experiencias de investigacion con individuos que padecen de una
enfermedad cronica especificamente pacientes asmaticos, observamos que logran salir
adelante a pesar de tener un estilo de vida diferente cuando cuentan con apoyo externo
especialmente la familia y que es importante el desarrollo de la resiliencia en estos

pacientes para continuar con una vida significativa que le proporcione bienestar, para
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poder llevar a cabo una calidad de vida y no solo las oportunidades a través del tratamiento
exclusivamente médico” (Gonzélez, Arriata y Valdez, 2007, Citado en Gonzéalez Arratia,
Valdéz, Oudhof van Barnebeld, & Gonzélez, 2009).

Segun Chok (2000) las personas resilientes reducian la intensidad del estrés, lo que hace
que disminuya la presencia de signos emocionales negativos como la ansiedad y depresién
al tiempo que aumentaba la salud emocional, y concluye que la resiliencia es efectiva no
solo para enfrentar adversidades, sino también para la promocion de la salud mental y
emocional. Por tanto, la exploracién de las fortalezas de las personas, tanto aquellas que
surgen de las necesidades especiales de cuidados a la salud, como las que se desarrollan
debido al estrés, producto de dichas necesidades especiales, parece arrojar resultados méas
positivos en la salud y en el estilo de vida (Citado en Grotberg, 2006).

2.7.1. Factores de riesgo

Ser “resiliente” no significa una proteccion absoluta, la resiliencia tiene limites y no
existen sujetos invulnerables. Por lo anterior resulta interesante conocer cuéles son los
factores que ponen en riesgo a un sujeto y que situaciones hacen mas probables la

vulnerabilidad en la persona (Saavedra & Villalta, 2008, pag. 13).

Es posible identificar factores de riesgo bioldgicos y ambientales, los cuales no son
completamente independientes entre si. Dentro de los factores de riesgo bioldgicos se
encuentran “los defectos congénitos, bajo peso al nacer, falta de cuidado médico durante
el embarazo, ingestion de sustancias antes del nacimiento, entre otros” (Saavedra &
Villalta, 2008, pag. 14). En cuanto a los factores ambientales se consideran un riesgo “la
pobreza, discordia familiar, violencia, numerosos hermanos, enfermedades mentales
presentes en la familia, baja educacion de los padres, negligencia paterna, entre otros”
(Saavedra & Villalta, 2008, pag. 14).

Saavedra y Villalta sefialan que los factores de riesgo descritos no necesariamente
conducen a problemas en la vida, pero si aumentan la probabilidad de que tales problemas

se presenten (2008, pag. 15).
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2.7.2. Factores protectores

Los factores protectores son aquellas “influencias que modifican, mejoran o alteran la
respuesta de una persona a algin peligro que predispone a un resultado no adaptativo”

(Rutter, 1985, Citado en Kaotliarenco, Caceres, & Fontecilla, 1997, pag. 12).

Un factor protector puede no constituir una experiencia en absoluto, sino una cualidad o
caracteristica individual de la persona (Rutter, 1970; 1982; en Rutter, 1985, Citado en
Kotliarenco, Céceres, & Fontecilla, 1997, pag. 12).

Los factores protectores que promueven conductas resilientes segin Grotberg (1995)
proceden de tres posibles fuentes: a) atributos personales como inteligencia, autoestima,
capacidad para resolver problemas o competencia social; b) apoyos del sistema familiar;
y ¢) apoyo social derivado de la comunidad. (Menezes de Lucena, Fernandez, Hernandez,
Ramos, & Contador, 2006, pag. 791).

Estos rasgos de personalidad resiliente, comienzan a formarse a edades muy tempranas,
estableciendo coordinaciones entre las influencias bioldgicas heredadas, el sistema
vincular de crianzas y la influencia social (Saavedra & Villalta, 2008, pag. 17).

Segln Guidano (1994) el autoconcepto construido juega un papel fundamental en la
conducta resiliente. De esta forma, la manera de entenderse a si mismo y a los otros,
establece los limites de comprension para evaluar las situaciones vividas, dando
significado y coherencia a las experiencias acumuladas por el sujeto (Saavedra & Villalta,
2008, pag. 18).
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2.7.3. Areas de desarrollo de la resiliencia

Kotliarenco y colaboradores (1997), proponen cinco &reas de desarrollo que se
encontrarian presentes en sujetos resilientes, las cuales son mencionadas por Saavedra y

Villalta (2008) en la Escala de Resiliencia SV-RES para jovenes y adultos:

a) La Autoestima: es la apreciacion que una persona tiene de si misma, en términos de
sus fortaleza y debilidades, y la sensacion que desarrolla de ser un sujeto querible, valioso
y capaz. Segun Guidano (1994) estas percepciones construidas forman el autoconcepto y
surgen de la retroalimentacion recibida a partir de las relaciones vinculares establecidas
con sus seres mas cercanos. Estos vinculos van acompafiando y guiando el proceso del

desarrollo del autoconcepto (Saavedra & Villalta, 2008, pag. 20).

b) Vinculoy desarrollo de habilidades sociales: la presencia de una 0 mas experiencias

de vinculos significativos, permiten desarrollar caracteristicas resilientes.

c) Creatividad y humor: la creatividad surge como una herramienta que permite (...)
mirar desde diferentes puntos de vista un problema, disefiando respuestas diferentes segun
los contextos. Un sujeto que posee una cuota importante de humor, integrado a su vida, le
permite procesar experiencias fuertes y descubrir lados positivos, que para otros sujetos
son invisibles. EI humor de alguna manera permite tomar distancia de la situacion critica,

alejando el dolor y ofreciendo una mirada alternativa de los hechos.

d) Redes sociales y sentido de pertenencia: el lograr movilizar una red de apoyo frente
a una situacion critica, indudablemente que reduce el impacto del estrés. Cuando una
persona siente que sus recursos individuales se han agotado para enfrentar una situacion
de adversidad, el percibir que cuenta con una red de apoyo, provee de gran alivio. Del
mismo modo, el sentirse parte de un tejido social, proporciona un gran sentido de
seguridad en tiempos dificiles. Es por ello que el respeto por las raices y valores
originarios, convicciones de clase, tradiciones y creencias, resultan fundamentales a la
hora de sentirse parte de un grupo. En ningun caso ello significa perder la individualidad,

sino tener un sentido colectivo frente a las demandas externas.
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e) Sentido de trascendencia: esta actitud personal, se relaciona directamente con la
capacidad de busqueda de sentido y proyeccion a la vida. Este sentido puede desarrollarse
a traves de una religion, una ideologia, valores y principios o sencillamente el vinculo
profundo con una figura significativa. También debe entenderse este sentido de
trascendencia, con el poder dar significado a las experiencias cotidianas y encontrar una
direccion en torno a las conductas y préacticas cotidianas. El lograr construir explicaciones
frente a los fendmenos vividos o sufridos, ayuda a la mejor adaptacion y posterior

superacion de las situaciones criticas.
2.7.4. Dimensiones de la resiliencia

El siguiente cuadro propuesto por Saavedra (2008) presenta una matriz que permite
describir las 12 dimensiones de resiliencia, las cuales se pueden agrupar en 4 ambitos de
profundidad (condiciones de base, vision de si mismo, vision del problema y respuesta
resiliente) asi como también en 3 modalidades de interaccion del sujeto (yo soy, yo tengo

Y YO puedo).

Condiciones Vision de si Vision del Respuesta
de base mismo problema resiliente
Yo soy, yo F1: F2: F3: F4.:
estoy : ] : » :
Identidad Autonomia Satisfaccion Pragmatismo
Yo tengo F5: Vinculos F6: Redes F7: Modelos F8: Metas
Yo puedo Fa: F10: F11: F12:
Afectividad Autoeficiencia Aprendizaje Generatividad
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Cada dmbito de profundidad se desarrolla desde un modelo emergente del estudio de casos
donde Saavedra (2003) sefiala que 1) la Respuesta Resiliente es una accion orientada a
metas, respuesta sustentada o vinculada a 2) una Vision abordable del problema; como
conducta recurrente en 3) Vision de si mismo, caracterizada por elementos afectivos y
cognitivos positivos o proactivos antes los problemas; los cuales tienen como condicion
historico- estructural a4) Condiciones de base; es decir un sistema de creencias y vinculos
sociales que impregnan la memoria de seguridad basica y que de modo recursivo

interpreta la accion especifica y los resultados.

Es desde estos cuatro ambitos de profundidad que Saavedra y Villalta (2008) plantean las
12 dimensiones de resiliencia, las cuales son:
1- Identidad: (Yo soy- condiciones de base)

Refiere a juicios generales tomados de los valores culturales que definen al sujeto de modo
relativamente estable. Estos juicios generales refieren a formas particulares de interpretar
los hechos y las acciones que constituyen al sujeto de un modo estable a lo largo de su
historia. Ejemplo de itemes:

“Yo soy...

Una persona que los demas quieren

Una persona que le gusta ayudar”

2- Autonomia: (Yo soy- vision de si mismo)

Refiere a juicios que refieren al vinculo que el sujeto establece consigo mismo para definir
su aporte particular a su entorno sociocultural. Ejemplo de itemes:

“Yo soy...

Una persona que los demas respetan

Una persona que despierta simpatia en los otros”
3- Satisfaccion: (Yo soy- vision del problema)

Refiere a juicios que develan la forma particular en como el sujeto interpreta una situacion
problematica. Ejemplo de itemes
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“Yo soy...
Un modelo positivo para otras personas”
4- Pragmatismo: (Yo soy- respuesta resiliente)

Refiere a juicios que develan la forma de interpretar las acciones que realizan. Ejemplo
de itemes

“Yo soy...

Una persona practica

Una persona con metas en la vida”

5- Vinculos: (Yo tengo- condiciones de base)

Juicios que ponen de relieve el valor de la sociabilizaciéon primaria y redes sociales con
raices en la historia personal. Ejemplo de itemes

“Yo tengo...

Relaciones personales confiables

Una familia bien estructurada”

6- Redes: (Yo tengo- vision de si mismo)

Juicios que refieren al vinculo afectivo que establece la persona con su entorno social
cercano. Ejemplo de itemes

“Yo tengo...

Personas que me apoyan

A quien recurrir en caso de problemas”

7- Modelos: (Yo tengo- vision de problema)

Juicios que refieren a la conviccion del papel de las redes sociales cercanas para apoyar la
superacion de situaciones problematicas nuevas. Ejemplo de itemes

“Yo tengo...

Un ambiente de trabajo o estudio estable



40

Personas que me ponen limites razonables”
8- Metas: (Yo tengo- respuesta)

Juicios que refieren al valor contextual de metas y redes sociales por sobre la situacién
problematica. Ejemplo de itemes

“Yo tengo...

Mis objetivos claros

Proyectos a futuro”

9- Afectividad: (Yo puedo- condiciones de base)

Juicio que refiere a las posibilidades de si mismo y el vinculo con el entorno. Ejemplo de
itemes

“Yo puedo...

Tener buen humor

Hablar de mis emociones”

10- Autoeficacia: (Yo puedo- vision de si mismo)

Juicio sobre las posibilidades de éxito que la persona reconoce en si mismo ante una
situacion problematica. Ejemplo de itemes

“Yo puedo...

Equivocarme y luego corregir mi error

Apoyar a otros que tienen dificultades”

11- Aprendizaje: (Yo puedo- vision de problema)

Juicios que refieren a valorar una situacion problematica como una posibilidad de
aprendizaje. Ejemplo de itemes

“Yo puedo...
Ser creativo

Ser persistente”
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12- Generatividad: (Yo puedo- respuesta)

Juicios que refieren a la posibilidad de pedir ayuda a otros para solucionar situaciones
probleméticas. Ejemplo de itemes

“Yo puedo...
Generar estrategias para solucionar mis problemas

Esforzarme por lograr mis objetivos”
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CAPITULO IlIl: REFERENCIAS METODOLOGICAS
3. TIPO DE INVESTIGACION

La presente investigacion es de caracter cualitativo con aportes cuantitativos cuyo enfoque
es descriptivo.

Las investigaciones cualitativas segun Strauss y Corbin (2002) “se entienden como
cualquier tipo de investigacion que produce hallazgos a los que no se llega por medio de
procedimientos estadisticos u otros medios de codificacion”. Ademas, “las
investigaciones cualitativas se fundamentan mas en un proceso inductivo (explorar y
describir, y luego generar perspectivas tedricas), van de lo particular a lo general
(Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2006, pag. 8). Para fines de ésta investigacion, se
indago en la propia experiencia de las personas que presentan Esclerosis Multiple, con el
objetivo de describir y analizar las dimensiones de la resiliencia que estarian presentes en

estas personas, por lo cual los hallazgos encontrados no fueron de carécter estadistico.

El aporte cuantitativo presente en esta investigacion, se ve reflejado en la discriminacion
de la muestra, ya que ésta se realizé mediante la aplicacion del cuestionario WHOQOL-
BREF el cual arroja datos estadisticos, permitiendo asi diferenciar los niveles de Calidad

de Vida Relacionada con la Salud de la poblacion a la cual apunta este estudio.

La metodologia cualitativa se adapta a los objetivos planteados en el presente estudio ya
que segun Hernandez, Fernandez y Baptista “este tipo de investigacion busca profundizar
en las experiencias, perspectivas, opiniones y significados, es decir la forma en que los
participantes perciben subjetivamente su realidad.”(2010, pag. 364). Este estudio
responde a estas caracteristicas, ya que lo que se busca es profundizar a partir del relato

basado en la experiencia Yy significado que le otorga la persona respecto a la enfermedad.

Para responder al objetivo de esta investigacion, el enfoque mas idoneo es el descriptivo
ya que segun Dankhe (1986) estos estudios “buscan especificar las propiedades

importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno que sea
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sometido a analisis” (Citado en Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2006, pag. 45). En el
caso de esta investigacion, el fendmeno descrito es la Resiliencia, la cual fue analizada y

descrita en las personas pertenecientes al grupo informal Esclerosis Multiple Chile.

Ademas de esto, un estudio descriptivo “requiere considerable conocimiento del area que
se investiga para formular las preguntas especificas que busca responder” (Dankhe, 1986,
Citado en Hernandez, Ferndndez, & Baptista, 2006, pag. 46). Este conocimiento esta
basado centralmente en la Escala de Resiliencia SV-RES para jovenes y adultos, la cual
entrega 12 dimensiones que permitieron elaborar la entrevista para recopilar la

informacidn pertinente para esta investigacion.

Para lograr esta descripcion “Es necesario hacer notar que los estudios descriptivos miden
de manera més bien independiente los conceptos o variables con los que tienen que ver.
Aunque, desde luego, pueden integrar las mediciones de cada una de dichas variables para
decir como es y se manifiesta el fendmeno de interés.” (Hernandez, Fernandez & Baptista,
2006, pag. 46). En este estudio son 12 dimensiones descritas por la escala de resiliencia
SV-RES para jovenes y adultos las variables que conformaron la entrevista semi
estructurada y que permitieron describir como se presenta la resiliencia en personas

diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple.
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3.1 DISENO DE INVESTIGACION

El disefio de esta investigacion es no experimental de tipo transeccional descriptivo ya
que segun Herndndez, Fernandez y Baptista: “Los disefios transeccionales descriptivos
tienen como objetivo indagar la incidencia y los valores en que se manifiesta una 0 mas
variables. El procedimiento consiste en medir en un grupo de personas u objetos una o -
generalmente- mas variables y proporcionar su descripcion” (2006, pag. 118). Para fines
de esta investigacion, este tipo de disefio resulta Gtil, ya que se utilizaron las dimensiones
de la Resiliencia postuladas por la escala de resiliencia SV-RES para elaborar una
entrevista semi estructurada que permitio describir cuales de ellas se encuentran presentes
en las personas con Esclerosis Mdltiple, esto con la finalidad de visualizar como se

manifiesta la resiliencia en ellas.

Este disefio estd basado en la Teoria Fundamentada, la cual tiene como propdsito
desarrollar la teoria basada en datos empiricos y se aplica en areas especificas. Este disefio
“utiliza un procedimiento sistemdtico cualitativo para generar una teoria que explique en
un nivel conceptual una accion, una interacciébn o un area especifica” (Hernandez,
Fernandez & Baptista, 2006, pag. 687). Ademas de esto, Strauss y Corbin caracterizan
esta teoria porque “En este método, la recopilacion de datos, el analisis y la teoria que

surgird de ellos guardaran una estrecha relacion entre si”” (2002, pag. 21).

Para fines de esta investigacion, este tipo de disefio resulta adecuado ya que este estudio
estd centrado principalmente en las dimensiones de la resiliencia presentes en aquellas
personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple. Ademas, el procedimiento sistematico
que caracteriza este método permitio que los datos recopilados de esta investigacion
fueran descritos a través de una codificacion abierta en la cual los datos se descomponen,
se comparan, se etiquetan con cddigos y se agrupan en categorias, lo cual facilité la
descripcion detallada de cada dimension y caracteristica presente de la resiliencia en
personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple.
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3.2. SELECCION DE LA MUESTRA

La muestra de esta investigacion responde al proceso cualitativo, la cual se caracteriza por
estar conformada por “un grupo de personas, eventos, sucesos, comunidades, sobre el
cual se habran de recolectar los datos, sin que necesariamente sea representativo del
universo o poblacion que se estudia” (Hernandez, Fernandez &Baptista, 2006, pag. 562).
En este estudio la muestra no es representativa, ya que el nimero de personas entrevistadas
no representa estadisticamente a la poblacion total de personas con Esclerosis Mdltiple en

la Region Metropolitana.

Asimismo, se escogid una muestra de investigacion cualitativa de tipo homogénea, ya que
“en estas las unidades a seleccionar poseen un minimo de perfil o caracteristicas, o bien,
comparten rasgos similares” (Herndndez, Fernandez &Baptista, 2006, pag. 567), lo cual
se adapta a esta investigacion, ya que el perfil minimo que se requirié para seleccionar a
las personas que conformaron la muestra es el haber sido diagnosticados de Esclerosis
Multiple.

De igual modo es importante considerar, que la muestra seleccionada es de tipo no
probabilistico ya que segun Hernandez, Fernandez y Baptista (2010, pag. 176) “La
eleccion de los elementos no depende de la probabilidad, sino de causas relacionadas con
las caracteristicas de la investigacion o de quien hace la muestra”. Es por esto que para
poder llevar a cabo esta investigacion, se realiz6 una discriminacion de la muestra a través
del cuestionario de Calidad de Vida Relacionada con la Salud WHOQOL- BREF
elaborado por la OMS, el cual fue aplicado a 35 miembros de la agrupacion informal
Esclerosis Multiple Chile. De esta aplicacion, se selecciond a los seis puntajes mas altos
respecto a los resultados que arrojé el cuestionario, y fueron ellos quienes conformaron la
muestra de esta investigacion, siendo personas de 20 afios 0 mas, hombres y/o mujeres,
residentes de Santiago de Chile, pertenecientes a la agrupacion informal Esclerosis
Mdltiple Chile.
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Cabe sefialar, que la muestra fue seleccionada por conveniencia debido a que las personas
que componen la muestra se adaptan a las caracteristicas requeridas para este estudio.

3.3. CRITERIOS DE INCLUSION DE LA MUESTRA

e Sexo: Hombres y Mujeres.

e Personas que presentan Esclerosis Multiple sin importar los afios de diagndstico.

e Personas pertenecientes a la agrupacion informal Esclerosis Multiple Chile.

e Personas que residen en la Region Metropolitana

e Personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple que lograron los seis mejores
puntajes respecto a la cantidad total de personas que respondieron el cuestionario
WHOQOL- BREF.

e Rango de edad correspondiente a la etapa adulta, especificamente de 20 afios o
mas. Se escogiod esta etapa debido a que la Esclerosis multiple suele presentarse

desde los 20 afios en adelante.
3.4. CRITERIO DE EXCLUSION DE LA MUESTRA

e Personas que no presenten Esclerosis Mdltiple.

e Personas que no pertenezcan a la agrupacion informal Esclerosis Multiple Chile.

e Personas que no residan en la Region Metropolitana.

e Personas diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple que no lograron los seis mejores
puntajes respecto a la cantidad total de personas que respondieron el cuestionario
WHOQOL- BREF.

e Personas que tengan menos de 20 afios de edad.
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3.5. TECNICA DE LA RECOLECCION DE DATOS

El procedimiento utilizado en esta investigacion consto de diversas etapas, primeramente
se realizd un contacto inicial con las personas diagnosticadas con Esclerosis Multiple de
la asociacion informal Esclerosis Mdltiple Chile, a las cuales se les invitd a responder el
cuestionario de Calidad de Vida Relacionada con la Salud WHOQOL-BREF. A partir de
los resultados obtenidos de éste, se seleccion0 a las personas residentes en Santiago de
Chile y de ellos a los seis puntajes mas altos respecto al total de personas que respondieron
el cuestionario. A estas personas, se les contactdé via mail, en el cual se les invitd a
participar de una entrevista donde se indagaria en sus vivencias respecto a la Esclerosis
Mudltiple. Una vez que las personas aceptaron participar de ella se les pidié autorizacion
para grabar y publicar la entrevista a la cual se someterian, explicAndoles que sus nombres
serian cambiados por iniciales para resguardar su identidad, configurando asi el

consentimiento informado para llevar a cabo la entrevista.

Para la recoleccion de datos, el primer instrumento utilizado fue el cuestionario de Calidad
de Vida Relacionada con la Salud WHOQOL-BREF creado por la Organizacion Mundial
de la Salud el afio 2004 y adaptado el afio 2008 para Chile por Torres M., Quezada M.,
Rioseco R., y Ducci ME. (2008). Este instrumento se utiliz6 para discriminar a las
personas que conformaron la muestra de esta investigacion, ya que se requeria conformar
ésta con las personas que obtuvieron los niveles més altos de Calidad de Vida Relacionada
con la Salud, por lo cual fue aplicado a 35 personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple
de las cuales se seleccion6 a los seis mayores puntajes.

El cuestionario de Calidad de Vida Relacionada con la Salud WHOQOL-BREF tiene
como objetivo proporcionar un perfil de calidad de vida percibida por la persona, el que
puede ser utilizado tanto en poblacién general como en pacientes. Su utilizacion es
recomendada para estudios epidemioldgicos y en clinica, cuando la calidad de vida es de

interés pero no es el objetivo principal del estudio o intervencion.
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Este cuestionario consta de 26 preguntas, dos preguntas generales sobre calidad de vida 'y
satisfaccidn con el estado de salud, y 24 preguntas agrupadas en cuatro areas: Salud Fisica,
Salud Psicologica, Relaciones Sociales y Ambiente. Las puntuaciones mayores indican
mejor calidad de vida y las respuestas se organizan en una escala de Likert, con cinco

opciones de respuesta.

Con el fin de obtener la informacion pertinente para describir las dimensiones de la
resiliencia, se utilizd la entrevista semiestructurada, ésta “se basa en una guia de criterios
0 preguntas en la cual el entrevistador tiene la libertad de introducir interrogantes
adicionales para precisar conceptos y obtener mayor informacion sobre los temas
deseados” (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2006, Pag. 597).Este tipo de entrevista
entrega una guia para indagar en las dimensiones de la resiliencia y a la vez la suficiente

flexibilidad para permitirle a la persona hablar de su experiencia.

La entrevista semi estructurada que se utiliz esta elaborada a partir de la Escala de
Resiliencia SV-RES para jovenes y adultos creada por los Dres. Eugenio Saavedra y
Marco Villalta el afio 2008 en Chile. Esta Escala de Resiliencia esta conformada por tres
grandes areas de interaccion del sujeto: Yo Soy, Yo Tengo, Yo Puedo, las cuales integran

a las 12 dimensiones de la resiliencia:

- Yo Soy: Identidad, Autonomia, Satisfaccion, Pragmatismo.
- Yo Tengo: Vinculos, Redes, Modelos, Metas.

- Yo Puedo: Afectividad, Autoeficacia, Aprendizaje, Generatividad.

A partir de estas 12 dimensiones, se elabord una entrevista enfocada en indagar diversos
aspectos en la vida de las personas diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple, quienes a través

de su relato manifiestan ciertas dimensiones de resiliencia asociadas a su experiencia.

Esta entrevista fue validada por la experta en resiliencia Psicdloga Viviana Tartakowsky
P. y para resguardar la privacidad de las personas entrevistadas, se registraron solo sus

iniciales en la transcripcion de cada entrevista, las cuales se encuentran en los anexos.
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3.6. PLAN Y PROCEDIMIENTO DE ANALISIS DE DATOS

El procedimiento de andlisis de datos del presente estudio fue codificado desde la
propuesta metodoldgica de la teoria fundamentada, esto debido al disefio y caracter

descriptivo de la investigacion.

La codificacion abierta es definida desde Strauss, A., & Corbin, J. como “el proceso
analitico, a través del cual los conceptos son identificados, asi como sus dimensiones y

propiedades que se descubren en datos relevantes” (1998, pags. 110-121).

Para fines de esta investigacion, se elabor6 una matriz de analisis que permitio identificar
los aspectos esenciales del discurso de los entrevistados con la finalidad de generar

cddigos que den cuenta conceptualmente de lo que estan expresando.

Una vez creados los codigos, éstos se agruparon en categorias que engloban las
caracteristicas comunes que comparten cada uno de éstos codigos. Estas categorias fueron
definidas y es desde estas mismas categorias que se realiz6 un analisis que permitio
describir las dimensiones y caracteristicas de la resiliencia que se encuentran presentes en
las personas con Esclerosis Multiple pertenecientes a la agrupacion informal Esclerosis
Multiple Chile.
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CAPITULO IV: RESULTADOS Y ANALISIS CONCLUSIVO
4. RESULTADOS Y ANALISIS

En el presente capitulo se presentan los resultados alcanzados en el proceso investigativo,
en especial, en lo referido a los objetivos de investigacion planteados. De esta forma, se
dan a conocer las dimensiones de la resiliencia presentes en personas diagnosticadas con
Esclerosis Mdltiple que dan cuenta de Mejor Calidad de Vida Relacionada con la Salud
pertenecientes a la agrupacion informal Esclerosis Mdltiple Chile residentes en Santiago
de Chile.

Estas dimensiones de resiliencia se plasmaron por las personas en su calidad de
entrevistados, los resultados obtenidos a partir de la codificacion abierta de las entrevistas
semi estructuradas basadas en la Escala de Resiliencia SV- RES para jovenes y adultos,
aplicada a las seis personas gque obtuvieron los més altos puntajes respecto a la Calidad de
Vida Relacionada con la Salud plasmados en el cuestionario WHOQOL- BREF, dan
cuenta del cumplimiento de los objetivos propuestos para dar respuesta a la pregunta
¢Cuales son las dimensiones de la resiliencia que estarian presentes en personas
diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple que dan cuenta de mejor Calidad de Vida
Relacionada con la Salud pertenecientes a la agrupacion informal Esclerosis Multiple
Chile residentes en Santiago de Chile?

4.1. Categorias

Segln los resultados que arrojé esta investigacion, se identificaron 12 categorias
relacionadas a la resiliencia en las personas diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple que
conformaron la muestra de este estudio, el siguiente cuadro da cuenta da cada categoria y

sus respectivos codigos:
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Categorias

Caodigos

Redes y Vinculos

Red de apoyo familiar
Red de apoyo profesional
Relaciones personales confiables

Redes sociales

Capacidad de adaptacion

Humor
Creatividad

Optimismo

Afectividad

Capacidad de expresar las emociones
Capacidad de gozo
Fortaleza

Satisfaccion
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Metas

Planteamiento y cumplimiento de

objetivos

Proyeccidn a futuro

Aprendizaje

Autoconocimiento
Capacidad de aprendizaje

Retroalimentacion

Sentido de trascendencia

Creencias

Resignificacion

Autonomia

Diferenciacion
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Autenticidad

Principios valdricos

Solidaridad

Humildad

Lealtad

Altruismo

Estrategias y recursos

Estrategias preventivas
Estrategias resolutivas
Recursos cognitivos
Recursos afectivos

Recursos socioecondmicos
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Area intelectual - operacional

Capacidad de organizacion
Racionalizacion
Capacidad de analisis

Intelectualidad

Productividad

Pro actividad

Autosuficiencia

Perseverancia

Motivacion

Habilidades sociales

Liderazgo

Empatia
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Estas 12 categorias no resultan ser representativas al total de personas que presentan esta
enfermedad en la Region Metropolitana, ya que son aplicables a la realidad de la muestra
y son descritas considerando las diversas variables que implican el ser diagnosticado con

Esclerosis Multiple.
4.1.1. Descripcion de categorias

En la codificacion de los resultados obtenidos en este estudio, cinco de las 12 categorias
se ajustan a seis de las 12 dimensiones de la resiliencia propuestas por la Escala de
Resiliencia SV-RES para jovenes y adultos. A continuacion se da cuenta de la definicion
de estas 5 categorias y se describe cémo se ve reflejada cada dimensién en las personas

gue conformaron la muestra:
Categoria/Dimension:
1) Afectividad:

Entendida como la capacidad que poseen estas personas de poder sentir, identificar y
expresar sus emociones, las cuales se ven manifestadas en la muestra a partir del relato
que éstos realizaron, en el cual dieron cuenta de las capacidades que poseen para
manifestarlas, disfrutar de los momentos, asi como también de la gratificacion por lo

realizado.
Ejemplos:
“Satisfaccion, felicidad y también soy stper efusiva en todo” A.M

“Yo me permito vivir ahora, aprender a vivir ahora, ahora estoy bien, ahora disfrutar,

ahora tengo energia” D.H



56

En esta categoria se incluyen los codigos capacidad de expresar las emociones y la
capacidad de gozo, las cuales se encuentran presentes en cuatro personas de las seis
entrevistadas, destacandose la posibilidad de poder manifestar tanto corporal y
verbalmente las emociones surgidas en relacion a la enfermedad asi como la posibilidad
de disfrutar diversos momentos independiente de los brotes provocados por la
enfermedad. Por otra parte, el cddigo de satisfaccion se encuentra presente en tres
personas, las cuales principalmente destacan la plenitud que sienten respecto a su vida
actualmente y respecto a los logros que han alcanzado luego de la enfermedad. En menor
proporcion se encuentra la fortaleza que esta presente en una persona, quien se reconoce

a si misma como una persona fuerte que es capaz de superar la adversidad.
2) Redes y vinculos

Todas aquellas personas o grupos que se relacionan con el sujeto y con las cuales se
establecen vinculos significativos. Las personas dan cuenta desde su relato el grado de
importancia que tiene cada uno de ellos en el proceso de la enfermedad, y cuél ha sido el
aporte que le han entregado para sobreponerse a ésta. Dentro de esta categoria se puede
considerar la familia nuclear, amistades, redes sociales relacionadas a la Esclerosis
Multiple e incluso profesionales. Esta categoria hace alusion a dos dimensiones de la
resiliencia que estan estrechamente vinculadas en las experiencias relatadas por las

personas diagnosticadas con Esclerosis Multiple.

Ejemplos:

“Entonces es como la tranquilidad y apoyarse en las personas que estan cerca tuyo” A.M
“Encontré que mi psiquiatra es lo mejor que me ha pasado en la vida” D.H

En esta categoria destaca por una parte la red de apoyo familiar, la cual esta presente en
el total de la muestra, por lo cual resulta ser un &mbito fundamental en el desarrollo de la
resiliencia, ya que se transforman en un sustento afectivo importante para la persona al

momento de adaptarse a la enfermedad, generando asi una red a la cual acudir en los
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momentos de adversidad ocasionados por la enfermedad. También tienen gran influencia
los cddigos red de apoyo profesional y redes sociales, ya que se encuentran presentes en
cinco personas de la muestra. EI primero es importante debido a que los profesionales
relacionados con la enfermedad se transforman en la primera persona a la cual acudir
respecto a los diversos sintomas que produce la Esclerosis Mdltiple y ademas son ellos
quienes guian el proceso de abordar la enfermedad. Por otro lado, las redes sociales se
convierten en el espacio ya sea fisico o virtual en el cual ellos pueden compartir sus
experiencias y encontrar consuelo en personas que estan viviendo la misma realidad.
Finalmente el codigo relaciones personales confiables esta presente en cuatro personas,
las cuales relatan la importancia de sus amistades como apoyo en el transcurso de la

enfermedad.
3) Metas

Constituyen los objetivos y metas que la persona se propone a futuro tanto en su vida
personal como en lo relacionado a la Esclerosis Mdltiple. Esto implica la capacidad de
poder proyectarse a futuro siendo consciente de las dificultades que pueden surgir en la

realizacion de éstas producto de los brotes asociados a la enfermedad.
Ejemplos:
“Mi objetivo principal es mantenerme lo mas saludable posible” D.H

“...Yo no mas ahora independiente obvio que si po que me quiero independizar, obvio,
que quiero tener mi departamento, tener todo bonito pero estando yo sola, porque no una

mascota...” R.GO

En esta categoria se encuentra el cddigo planteamiento y cumplimiento de objetivos, el
cual se presenta en el total de la muestra, por lo cual resulta ser sumamente representativo
para este estudio. La importancia de este codigo esta en que el proponerse objetivos
implica el seguir adelante y no quedarse estancado en la enfermedad, ademas el cddigo

proyeccion a futuro, presente en tres personas, resulta interesante ya que a pesar de las
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limitantes que puede generar la enfermedad, estas personas logran visualizarse en un

futuro a largo plazo.
4) Aprendizaje

Las personas dan cuenta del proceso de aprendizaje puesto en marcha a raiz del
diagnostico de la enfermedad, logran dar cuenta de la obtencion de sus aprendizajes
significativos a partir de la enfermedad y de su vida en totalidad. Logran conocer sus
fortalezas y debilidades, ademaés de dar cuenta de sus errores y aprender de ellos. En esta

categoria se incluyen los aprendizajes respecto a si mismos como de quienes lo rodean.
Ejemplos:

“Ahora sé identificar mejor mis limites, entonces sé y puedo reconocer que hasta sé ponte

tu, cual es mi 100 % entonces ya lo sé hasta 100 paro...” R.G

“Que soy capaz de reinventarme, después de romper esquemas que yo pensé que no iba a

ser capaz de hacerlo” M.M

En esta categoria se presenta en el total de la muestra el codigo capacidad de aprendizaje,
el cual adquiere importancia ya que las personas a pesar de lo negativo de la enfermedad,
logran rescatar ensefianzas que utilizan para afrontarla. De igual manera se encuentra
presente en tres personas el codigo autoconocimiento el cual es relevante ya que les
permite conocer sus fortalezas y debilidades para enfrentar la Esclerosis Multiple. Por
ultimo, el cédigo retroalimentacion se encuentra menormente presente ya que solo dos
personas dieron cuenta de él, y éste adquiere importancia ya que no sélo aprenden de la

enfermedad, sino también de los errores cometidos respecto a ella.
5) Autonomia

Las personas logran establecer limites claros de diferenciacion entre ellos y el resto, es

decir, saben lo que es propio y lo que pertenece al mundo que los rodea. Son personas
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auténticas que no se dejan llevar por la opinion de los demas, pero saben reconocer y

valorar aquellas opiniones constructivas que le entregan su circulo social.

Ejemplos:

“Hay un limite que es el respeto y si pasa mas alla de ese limite uno tiene que parar” A.M
“Soy como soy, aqui y en la quiebra del aji...como ustedes me ven asi soy yo” M.M

En esta categoria se encuentra el codigo diferenciacion el cual se encuentra presente en
dos personas de la muestra, en las cuales adquiere importancia ya que les permite no
diluirse en el resto, rescatando lo positivo del ambiente para lograr discriminar aquello
gue no va acorde a lo que consideran sano para ellos. Por otra parte, el codigo autenticidad
solo se presenta en una persona, que le otorga valor a ser siempre la misma persona
independiente del contexto en el que esté inserto, lo cual le permite no dejar de ser quien

es independiente de la enfermedad.

Si bien estas categorias no se ajustan completamente a la descripcion de las dimensiones
propuestas por la Escala de Resiliencia SV-RES para jovenes y adultos, muchas de las
caracteristicas que se vieron reflejadas en las personas hacian alusién a cada una de ellas,

pero siempre en el contexto en que la adversidad es considerada la Esclerosis Mdltiple.

Ademéas de las dimensiones anteriormente descritas, los resultados arrojaron seis
categorias que no responden necesariamente a las dimensiones propuestas por el SV-RES,

pero que igualmente poseen caracteristicas en comun que influirian en la resiliencia:
6) Capacidad de Adaptacion:

Entendida como la capacidad que tienen estas personas para adecuarse a la enfermedad y
que se ve reflejado en estos sujetos mediante diversos recursos con los que ellos
sobrellevan la enfermedad. En estas personas se manifiestan capacidades como las de reir
de su propia enfermedad, asi como de crear con optimismo nuevas alternativas para

afrontar y lograr adaptarse a su realidad.
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Ejemplo:

“Yo siempre trato de mirar lo bueno de las cosas...el vaso medio lleno que en vez del

vaso medio vacio” R.G

“Me dio una pardlisis facial en todo el lado izquierdo... y fue cerca de Halloween,

entonces les dije cabras miren estoy con el disfraz listo” B.V

En esta categoria el cddigo humor se encuentra en las seis personas que conforman la
muestra, siendo este importante para la resiliencia ya que las personas lo utilizan con el
fin de distanciarse de los aspectos negativos que provoca la enfermedad, a su vez el
optimismo esta presente en cinco personas, las cuales logran ver los aspectos positivos
tanto de la vida como de la enfermedad. Finalmente se encuentra el codigo creatividad,
presente en tres personas de la muestra, quienes utilizan esta capacidad para generar
diversas alternativas respecto a las problematicas que se presentan debido a la enfermedad.

7) Principios Valoricos

Son los valores que dan cuenta las personas en su discurso, de los cuales se destacan el
interés que muestran por ayudar a los demas, en especial a aquellos que presentan la
misma enfermedad, ya sea desde una palabra de aliento hasta programas informativos de

la Esclerosis Multiple.
Ejemplos:

“Mi gran meta es como utilizar las comunicaciones para crear consciencia para Esclerosis”

AM

“Estoy haciendo una etnografia... de como vivimos la enfermedad los enfermos de

Esclerosis Multiple” A.M
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En esta categoria se encuentra el codigo capacidad altruista, el cual estd presente en la
totalidad de la muestra, siendo importante ya que la persona logra ayudar a otra persona
que presenta la misma enfermedad a partir de su propia experiencia, igualmente se
encuentra el codigo lealtad la cual esta presente en tres personas, la humildad y solidaridad
que se encuentran en una. Estos tres codigos dan cuenta de los valores inculcados en la

persona los cuales le ayudan a enfrentar diversas situaciones adversas.
8) Estrategias y recursos

Son todas aquellas estrategias que la persona utiliza para poder enfrentar el dia a dia las
complicaciones que pueda conllevar el presentar Esclerosis Multiple. Los sujetos en sus
discursos manifiestan cuales y como utilizan los recursos que estan a su alcance en pro de

mejorar su calidad de vida.
Ejemplos:

“Qué estrategia... bueno he cambiado la vestimenta... he cambiado un poco la ubicacion
de los muebles...eh...no uso cartera, no uso porque no tengo fuerza en los brazos, tengo

que usar carteras livianitas por lo tanto...” D.G

“Uno aprende a tener estrategias con respecto a la alimentacion, con respecto a los lugares

que va” M.M

Esta categoria engloba los cédigos Estrategias preventivas, resolutivas las cuales estan
presentes en la mitad de la muestra y Recursos tanto cognitivos, afectivos y
socioecondmicos que estan en cuatro personas. La importancia de ellos para la resiliencia
es que tanto los recursos como las estrategias permiten a la persona enfrentar las
adversidades de la enfermedad ya que poseen medios para ello y también saben como

emplearlos.
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9) Area intelectual — Operacional

Las personas dan cuenta en su discurso de como utilizan las capacidades cognitivas para
afrontar la enfermedad, en éstas destacan la capacidad de organizacion, la racionalizacion,
la intelectualidad y la capacidad de andlisis frente a las diversas situaciones que se
presentan por la enfermedad. ElI uso de estas capacidades le permite a la persona

organizarse respecto a la enfermedad y darle una explicacion logica a lo que esta viviendo.
Ejemplos:

“Tengo muy desarrollado lo racional, siempre pienso, nunca actto a la loca y cuando actiio

a la loca es porque lo pensé que iba a actuar a la loca” D.G

“Lo analizo... veo si me interesa, si me gusta... eh... si me interesa... investigo, si no...

doy vuelta la pagina...no me caliento mucho” D.G

En esta categoria destaca el cddigo racionalizacion que se encuentra presente en cuatro
personas del total de la muestra, este cddigo adquiere importancia ya que permite a las
personas dar una explicacion ldgica a los diversos sucesos ocurridos por el transcurso de
la enfermedad. Ademas se encuentran los codigos capacidad de anélisis, intelectualidad y
capacidad de organizacion los cuales se encuentran presentes en tres personas, y apuntan
al mismo fin ya que todas son recursos cognitivos que la persona emplea en la superacion

de las adversidades presentadas por la enfermedad.
10) Productividad

Las personas con Esclerosis Multiple dan cuenta de ser un agente activo en su vida a pesar
de presentar la enfermedad, en su discurso relatan que no esperan que los demas realicen
las actividades que ellos mismos son capaces de realizar. Presentan motivacion y
perseverancia para finalizar lo que se proponen, y se anticipan a realizar las actividades

que implique cada nuevo desafio.
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Ejemplos:
“Esta es mi enfermedad y yo me hago cargo” R.G
“Lo intento, lo intento hasta que lo logro” A.M

En esta categoria se encuentra el codigo proactividad presente en el total de la muestra, y
que es un aporte a la resiliencia ya que permite que las personas tomen la iniciativa en
relacion a la enfermedad logrando asi anteponerse a las complicaciones derivadas de ésta.
Por otra parte los codigos perseverancia y autosuficiencia se encuentran en cinco personas
de la muestra y éstas se reflejan en que no se dejan vencer ante los obstaculos y continan
adelante hasta lograr su objetivo, esto independiente de la ayuda de los demas. Finalmente
el codigo motivacion presente en dos personas aporta un impulso que permite que las

personas logren superar las complicaciones que presenta la Esclerosis Multiple.
11) Habilidades sociales

Las personas con Esclerosis Multiple dan cuenta en su discurso el ponerse en el lugar del
otro, con respecto al impacto que provoca la enfermedad en los otros. Ademas de esto, las
personas se caracterizan por ser considerados por el resto como un modelo a seguir,

posicionandose como lider en sus grupos sociales.
Ejemplos:
“Tiendo a tomar las riendas de la situacion” D.H

“Siempre le he bajado el perfil a la enfermedad, porque es mas dificil para mi familia, que

para mi llevarla” D.G

En esta categoria destaca el liderazgo presente en tres personas, ya que se convierten en
un modelo a seguir para otras personas que presentan la enfermedad, asi como también
para aquellas con las que se relaciona cotidianamente. Por otra parte, el c6digo empatia se

presenta en una persona la cual logra entender lo que esta viviendo el otro, no solo en
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aquellos que presentan su misma enfermedad u otra, sino que también con las personas

que estan comenzando a adaptarse a la nueva realidad del sujeto.
12) Sentido de trascendencia

Esta categoria da cuenta de la importancia que le otorga la persona a sus creencias, las
cuales son un impulso a seguir adelante y enfrentar el dia a dia con la enfermedad.
Ademas, esta categoria se refiere a la capacidad que tienen estas personas de poder darle
un sentido a la Esclerosis Mdltiple, permitiendo resignificar las experiencias asociadas a
ésta.

Ejemplos:
“Yo soy creyente de que Dios me puso aqui por algo” M.M
“Siempre le busco una segunda lectura al sufrimiento y eso hace que yo no sufra”. D.G

En esta categoria se encuentra el codigo creencias, el cual esta presente en tres personas,
ya que tienen la Fe en algo que no necesariamente tiene que ser visible, esto brinda al
sujeto un soporte para tener la fuerza y asi enfrentar las problematicas que se presentan
debido a la enfermedad. Por otro lado, el cddigo resignificacién se encuentra en dos
personas y adquiere importancia ya que ayuda a la persona a ver la enfermedad con otra

mirada, debido a que le otorga un sentido a lo que esta viviendo.
4.2. Andlisis Conclusivo

El presente estudio planted la pregunta ;Cuales son las dimensiones de la resiliencia que
estarian presentes en personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple que dan cuenta de
mejor Calidad de Vida Relacionada con la Salud pertenecientes a la agrupacion informal
Esclerosis Mdltiple Chile residentes en Santiago de Chile? La cual fue respondida con
los resultados obtenidos por la codificacion abierta realizada a cada una de las entrevistas

aplicadas a la muestra.
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Las dimensiones de la resiliencia estan presentes en las personas diagnosticadas de
Esclerosis Multiple que dan cuenta de mejor Calidad de Vida Relacionada con la Salud.
Estas dimensiones como se menciond en los resultados, no corresponden a la totalidad de
las propuestas por Saavedra y Villalta (2008), ya que sélo seis de ellas lograron ser
identificadas en los sujetos: Autonomia, Aprendizaje, Afectividad, Metas, Redes y

Vinculos.

Estas seis dimensiones no son totalmente iguales a las descritas por Saavedra y Villalta
(2008) ya que estan tefiidas por la propia experiencia de la persona, la cual tiene una
realidad configurada a partir de la Esclerosis Multiple, esto producto de que “la historia
personal y colectiva no es objetiva; esta tefiida de las interpretaciones del sujeto que la
relata.”’(Saavedra & Villalta, 2008, pag. 29).

Es por ello, que en el relato de las personas con Esclerosis Mdltiple se ve reflejado como
estas dimensiones son un aporte para sobreponerse a las adversidades que se presentan
producto de la enfermedad, corroborando asi que “la calidad de vida de las personas con
EM no depende Unicamente del tratamiento, depende de su entorno, su familia, el lugar

en el que vivan y la aceptacion y ayuda que reciban por parte de ese entorno.” (Rueda,
2008).

Segln Gonzélez, Arriata y Valdez (2007) “algunas experiencias de investigacion con
individuos que padecen de una enfermedad crénica especificamente pacientes asmaticos,
observamos que logran salir adelante a pesar de tener un estilo de vida diferente cuando
cuentan con apoyo externo especialmente la familia y que es importante el desarrollo de
la resiliencia en estos pacientes para continuar con una vida significativa que le
proporcione bienestar, para poder llevar a cabo una calidad de vida y no sélo las
oportunidades a través del tratamiento exclusivamente médico.” (Citado en Gonzalez

Aurratia, Valdéz, Oudhof van Barnebeld, & Gonzalez, 2009).

En el caso de la muestra de esta investigacién conformada por personas diagnosticadas de

Esclerosis Multiple, la resiliencia también tenia una relacion positiva con respecto a la
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mejora en la calidad de vida relacionada con la salud, y se demostrd también que una de
las dimensiones fundamentales en el afrontar la enfermedad eran las redes o vinculos que
mantiene la persona, en especial la familia, con en la cual destacé el proceso de adaptacion

a la enfermedad, ya que ésta influye significativamente en la dinamica familiar.

Considerando que no todas las dimensiones se encontraron presentes y que hay categorias
que no logran ser desarrolladas completamente por la teoria de Saavedra y Villalta (2008)
es que se proponen nuevos modelos tedricos para entender y complementar los resultados

de esta investigacion:

Por una parte los pilares de resiliencia de Suarez (2004) que recogen las caracteristicas de
la resiliencia individual de Wolin y Wolin (1993) y las engloba en cuatro componentes,

logran dar cuenta de varias de las categorias presentadas en esta investigacion:

- Competencia social: habilidades sociales, autoestima, empatia, humor, flexibles y
adaptables a los cambios, moralidad, creatividad, optimismo, habilidades

prosociales.

Este pilar engloba a la categoria de principios valéricos y a la capacidad de adaptacion

encontradas en las personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple.

- Resolucion de problemas (iniciativa): habilidad para pensar en abstracto reflexiva

y flexiblemente y la posibilidad de buscar soluciones alternativas.

Este pilar engloba al area intelectual — operacional y al area de estrategias y recursos

encontradas en las personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple.

- Autonomia (autodisciplina, independencia, locus de control interno): se refiere al
sentido de la propia identidad, la habilidad para poder actuar independientemente
y al control de elementos del propio ambiente.

Este pilar coincide con la dimension autonomia propuesta por Saavedra y Villalta (2008)

y ademas con la categoria que recibe el mismo nombre en este estudio.
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- Expectativas positivas de futuro (autoeficacia, expectativas saludables, direccion
hacia objetivos, sentido de la anticipacion y de la coherencia, Fe en un futuro mejor

y capacidad de pensamiento critico).

Este pilar se ajusta a la categoria Metas, la cual también es considerada una dimension en
la teoria de Saavedra y Villalta (2008)

De igual modo, en cuanto a la categorizacion productividad se puede mencionar que los
autores Kohler, Fish y Greene (2002) plantean que “aquellos pacientes con altas
expectativas de autoeficacia sobrevivieron por mas tiempo que aquellos sin esas
expectativas, estos resultados sugieren fuertemente que cuando una enfermedad es
percibida como modificable y bajo el control personal, el proceso de recuperacion de las
enfermedades cronicas es mas favorable en el tiempo.” Esto se pudo observar a partir de
lo relatado por los pacientes, ya que ellos veian a la enfermedad como algo que podian
controlar y que estaba en sus manos el adecuado manejo de ésta. (Citado en Vinaccia,
Quiceno, & Remor, 2012).

Con respecto a la categorizacion sentido de trascendencia, Kotliarenco (1997) plantea que
“esta actitud personal, se relaciona directamente con la capacidad de busqueda de sentido
y proyeccion a la vida. Este sentido puede desarrollarse a través de una religion, una
ideologia, valores y principios, o sencillamente el vinculo profundo con una figura

significativa.”

En este estudio, los resultados arrojaron una fuerte creencia en Dios por parte de los
sujetos, en quien ellos se sustentaban y también era él quien le entregaba la fuerza y
sentido de vida para seguir adelante en el afrontamiento de la enfermedad. Es importante
mencionar que ésta no es una categoria que se encuentre dentro de las dimensiones de
resiliencia propuestas por Saavedra y Villalta (2008) ni por Suarez (2004), por lo cual
debiese ser relevante en personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple ya que segun
Bremer, Simone, Walsh, Simonds y Felgoise (2004) “Igualmente hay algunos estudios

que hacen referencia a las creencias y al afrontamiento espiritual-religioso como variables
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que promueven la CVRS en diferentes tipos de enfermedades cronicas como la Esclerosis
Multiple” (Citado en Vinaccia, Quiceno, & Remor, 2012).

Ademaés, dentro de esta categoria se pudo observar la resignificacion que le daban las
personas a la enfermedad y como esto les servia para poder sobrellevarla de una manera
mas positiva dandole un sentido para seguir adelante, esto se asocia a lo planteado por
Kotliarenco (1997) donde expone que “debe entenderse este sentido de trascendencia con
el poder de dar significado a las experiencias cotidianas y encontrar una direccion en torno
a las conductas y préacticas cotidianas. El lograr construir explicaciones frente a los
fendmenos vividos o sufridos, ayuda a la mejor adaptacién y posterior superacion de las

situaciones criticas.” (Citado en Saavedra & Villalta, 2008).

Ya mencionadas las categorias y dimensiones encontradas, es relevante mencionar que la
muestra dio cuenta de ciertas caracteristicas negativas asociadas a la enfermedad, tales

como:

- Inseguridad

- Frustracion

- Resistencia al cambio

- Resignacion

- Negligencia

- Dificultad para expresar las emociones

- Intolerancia a la frustracién

Pero a pesar de ello, estas caracteristicas no influyen sustancialmente en la Calidad de
Vida Relacionada con la Salud, ya que son las dimensiones de la resiliencia las que
permiten al paciente sobreponerse a estas caracteristicas negativas, las cuales segun los

hallazgos de esta investigacion son:
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Las cinco categorias que coinciden con seis dimensiones propuestas por la Escala de
Resiliencia SV-RES para jovenes y adultos son:

- Autonomia

- Aprendizaje

- Afectividad

- Metas

- Redes y vinculos

Y las categorias que no coinciden con las dimensiones planteadas por Saavedra y Villalta

(2008) y que son descritas por este estudio como dimensiones son:

- Capacidad de adaptacion

- Principios valdricos

- Estrategias y recursos

- Area intelectual — operacional
- Productividad

- Habilidades sociales

- Sentido de trascendencia
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CAPITULO V: CONCLUSIONES Y DISCUSION

La presente investigacion logrd dar respuesta a la pregunta de investigacion y a los
objetivos planteados en ella. La resiliencia efectivamente tiene un impacto positivo en la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud de las personas diagnosticadas de Esclerosis
Multiple que conformaron la muestra, en la cual se encuentran mas presentes las siguientes

dimensiones:

Redes y vinculos: se puede concluir que en esta dimension se encuentran todas aquellas
personas que de alguna manera apoyan positivamente a las personas en su proceso de
enfermedad, destacando la presencia no sélo de la familia sino también del equipo médico
y también de redes sociales ya sean personas con la misma enfermedad o amistades. Desde
ahi, se puede considerar que el trabajo terapéutico no sélo debe ser personal, también el
abordar a sus agentes significativos tendria implicancia en la resiliencia del paciente.

Capacidad de adaptacion: resulta interesante el considerar el humor, la creatividad y el
optimismo como herramientas eficaces a la hora de adaptarse a la enfermedad. Los sujetos
dan cuenta de su uso en la vida cotidiana, y como eso cambia la percepciéon de la

enfermedad de manera personal y social.

Aprendizaje: Los sujetos dan cuenta de todo lo que han aprendido respecto a la
enfermedad, mas all& del conocimiento médico de ésta, refieren a su propia experiencia,
a su autoconocimiento y al dar cuenta de cuan capaces han sido de sobrellevar la Esclerosis
Multiple.

Metas: es interesante esta dimension, ya que estas personas enfrentan diversas
adversidades asociadas a los brotes relacionados con la Esclerosis Multiple, y aun asi han
logrado proyectarse a futuro con una vision positiva que les ha permitido concretar tanto

sus metas respecto a la enfermedad como a su vida personal.
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Una de las principales implicancias de esta investigacion, es la realizacion de un estudio
centrado en la resiliencia en adultos con enfermedades crénicas, ya que en Latinoamérica

se requiere una mayor cantidad de investigacion respecto a ésta tematica.

También, destaca la importancia de estudiar las variables psicoldgicas asociadas a
enfermedades en Chile, ya que el abordaje de la Esclerosis Multiple se limita simplemente
en Chile al tratamiento farmacoldgico dejando de lado los aspectos emocionales,
psicoldgicos y sociales de la persona que presenta la enfermedad.

Gracias a los resultados obtenidos en esta investigacion, se puede abrir la discusion
respecto a como es abordada la enfermedad en Chile, ya que si bien la Esclerosis Multiple
estd considerada dentro del GES, los aspectos psicoldgicos y colaterales no son tomados
en cuenta a la hora de abordar la enfermedad, y son escasos los centros médicos que

trabajan multidisciplinariamente.

A partir de la orientacién cualitativa que se otorga a esta investigacion acerca de las
dimensiones de resiliencia en personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple que
presentan mejor Calidad de Vida Relacionada con la Salud, se obtiene informacion de
caracter preponderantemente subjetivo, debido a que se abordd la tematica desde la
vivencia, experiencia e ideas personales de los sujetos, lo que permitié conocer las

dimensiones de la resiliencia en relacién a los objetivos de estudio planteados.

Ademas, el describir las dimensiones de la resiliencia presentes en personas
diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple que dan cuenta de mejor Calidad de Vida
Relacionada con la Salud abre la posibilidad para realizar futuros estudios relacionados

con:

- Estudiar los factores que influyen en los bajos puntajes en los niveles de Calidad
de Vida Relacionada con la Salud obtenidos a través del cuestionario WHOQOL-
BREF.
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- Estudiar en mayor profundidad las dimensiones de resiliencia que se presentan en

enfermedades cronicas.

- Construir instrumentos que evalUen las dimensiones de la resiliencia presentes en

personas con enfermedades crénicas.

- Realizar estudios correlacionales respecto a la influencia de la resiliencia en la

Calidad de Vida Relacionada con la Salud.

- Realizar estudios para generar programas y fomentar las dimensiones de la
resiliencia en personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple con la finalidad de

mejorar su Calidad de Vida Relacionada con la Salud.

- Realizar estudios para generar intervenciones familiares en pro de la adaptacion a
la enfermedad y de esa manera proporcionarle a la persona con Esclerosis Multiple

una red de apoyo solida.

- Respecto al abordaje individual y/o colectivo, como red profesional de apoyo

considerar estas dimensiones y su promocion.

- Toda informacién y conocimiento obtenido en este estudio es un cimiento para la
creacion de instrumentos de medicion que tengan como fin determinar aspectos

mas cuantificables.

En cuanto a las limitaciones de este estudio, cabe mencionar que los resultados que se
obtuvieron no son representativos, por ende, sélo son aplicables a la muestra de esta
investigacion. Ademas, la dificultad de generar una muestra mas amplia debido a las
limitaciones que la misma enfermedad provoca en las personas, las cuales no permitieron

que se pudiera acceder a entrevistar a mas personas.
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Otro aspecto a considerar es que en Chile no existe un catastro oficial de la poblacién con
Esclerosis Multiple en el pais, por lo que esta investigacion no logra otorgar datos brutos

respecto a la realidad nacional de la enfermedad.

También limitd para conformar esta muestra, la ubicacion geogréafica, ya que la mayoria
de las personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple en Chile, se encuentran en lugares

donde predomina la humedad, y no precisamente en Santiago de Chile.

Otro ambito importante a considerar son los resultados obtenidos de esta investigacion
respecto a la Escala de Resiliencia SV-RES, que si bien en un comienzo proporciond la
orientacion para crear el instrumento que evaluo6 las dimensiones de la resiliencia y un
modelo teorico en donde sustentarlo, al momento de analizar los datos, muchos de los
aspectos encontrados no lograron estar relacionados directamente con la teoria planteada
por éste, ademas de la vaga descripcion de cada dimensién que entrega esta escala.

Esto, ya que la tematica de esta investigacion se relaciona a una enfermedad croénica, por
la cual posee caracteristicas especificas que podrian influir en la adecuacion de las
personas a las dimensiones descritas por la Escala de Resiliencia SV-RES para jovenes y

adultos.

En cuanto a la psicologia del dolor, al ser un area poco estudiada en Chile, se sugiere la
realizacion de estudios e intervenciones enfocados en enfermedades cronicas
considerando el aumento de éstas en el pais, a las graves falencias que presenta el sistema
de salud chileno y la gran importancia que tiene el dolor crénico en el deterioro de la
Calidad de Vida de las personas, integrando la resiliencia codmo parte importante en la

promocion de una mejor calidad de vida relacionada con la salud.
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ANEXO 1: INSTRUMENTO: CUESTIONARIO CALIDAD DE VIDA

WHOQOL-BREF

Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo en el nimero de la

escala que represente mejor su opcién de respuesta.

Muy Regular Normal Bastante Muy
mala buena buena

1 ¢,Como 1 2 3 4 5

calificaria usted
su calidad de
vida?
Muy Un poco Lo Bastante Muy
insatisfecho/a | insatisfecho/a | normal | satisfecho/a | satisfecho/a

2| ¢(Como de
satisfecho/a
esta con su

salud?

Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos hechos

en las dos ultimas semanas.

Nada

Un

poco

Lo

normal

Bastante

Extremadamente

piensa que el
dolor (fisico) le

3 | ¢Hasta qué punto 1

3
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impide hacer lo

que necesita?

¢En qué grado

necesita de un
tratamiento
médico para
funcionar en

su vida diaria?

¢ Cuanto disfruta

de la vida?

¢Hasta qué punto
siente que su vida

tiene sentido?

¢ Cual es su
capacidad de

concentraciéon?

¢Cuanta seguridad
siente en su vida

diaria?

¢Como de
saludable es el
ambiente fisico a

su alrededor?
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz de hacer

ciertas cosas en las dos ultimas semanas, y en qué medida.

Nada

Un poco

Normal

Bastante

Totalmente

10

¢ Tiene energia
suficiente para la

vida diaria?

1

2

3

4

5

11

¢ Es capaz de
aceptar su

apariencia fisica?

12

¢ Tiene suficiente
dinero para cubrir

sus necesidades?

13

¢Dispone de la
informacion que
necesita para su

vida diaria?

14

¢Hasta qué punto
tiene oportunidad
de realizar
actividades de

ocio?

15

¢Es capaz de
desplazarse de un

lugar a otro?
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos uUltimas semana ha sentido

satisfecho/a y cuénto, en varios aspectos de su vida

Muy

insatisfecho/a

Un poco

insatisfecho/a

Lo

normal

Bastante

satisfecho/a

Muy

satisfecho/a

16

¢Como de
satisfecho/a
esta con su

suefo?

17

¢Como de
satisfecho/a
esta con su

habilidad

para

realizar sus
actividades

de la vida

diaria?

18

¢Como de
satisfecho/a
esta con su
capacidad

de trabajo?

19

¢Cémo de

satisfecho/a
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esta de si

mismo?

20

¢Como de
satisfecho/a
esta con sus
relaciones

personales?

21

¢Como de

satisfecho/a

estd con su
vida

sexual?

22

¢Cémo de
satisfecho/a
esta con el
apoyo que
obtiene de
sus

amigos/as?

23

¢Cémo de

satisfecho/a
esta de las

condiciones
del lugar

donde vive?
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24

¢Como de
satisfecho/a
esta con el

acceso que
tiene a los

servicios

sanitarios?

25

¢Como de
satisfecho/a
estd con los
servicios de
transporte

de su zona?

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o

experimentado ciertos sentimientos en las dos Gltimas semanas.

sentimientos
negativos,
tales como
tristeza,
desesperanza
, ansiedad, o

depresion?

Nunc | Rarament | Moderadament | Frecuentement | Siempr
a e e e e
2 ¢Con qué
6 frecuencia |1 2 3 4 5
tiene




¢Le ha ayudado alguien a rellenar el cuestionario?

85

¢ Cuénto tiempo ha tardado en contestarlo?

¢Le gustaria hacer algiin comentario sobre el cuestionario?

Gracias por su ayuda



ANEXO 2: RESULTADOS: CUESTIONARIO CALIDAD DE VIDA

WHOQOL-BREF

£ Como califici ; Como de sal jHasta qué pi i En qué gradi ; Cuanto disfn ; Hasta qué pi ; Cudl es su ¢ ;Cuénta segu

Apellido
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;Como de sal ; Tiene energi ;Es capaz de ;Tiene suficie ;Dispone de | ;Hasta qué p1 ;Es capaz de ;Como de sal ;Como de sal ;Como de sal

87



Puntaje

LComo de sal ,Como de satl ; Como de sal j Como de sal ; Como de sat ;j Como de sal ;j Como de sat ; Con qué frec

108

110

107

108

104

95
76
59

96

94

lar]

66

T4
66

a3

93

56

99

91

78
92

a7

79

68

112

7T

88



ANEXO 3: ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA

DATOS PERSONALES

1. NOMBRE

2. EDAD

3. LUGAR DE RESIDENCIA
4. OCUPACION ACTUAL

5. NIVEL DE EDUCACION

6. ESTADO CIVIL

7. HIJOS/AS

TOPICO | : YO SOY

1.1. IDENTIDAD

¢Como te podrias describir fisicamente?

¢ Y psicoldgicamente?

(Qué cualidades te caracterizan como .... (Nombre de la persona).

1.2. AUTONOMIA

¢ Como consideras que te ven los demas?

¢ Qué sentimientos crees que generas en los demas?
¢Como te relacionas con las otras personas?

En grupo ¢Cdémo observas que tu opinién es valorada?

¢Como tomas la opinién de los otros?

89
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1.3. SATISFACCION

Frente a una situacién problematica ¢ Qué haces? (Describir).
Cuando algo no resulta como tu esperabas ¢Como reaccionas?
Cuando tu enfrentas y/o resuelves un problema ¢Qué sensaciones, emociones o

pensamientos te genera ello? (Preguntar uno por uno).

1.4. PRAGMATISMO

Cuando quieres conseguir algo ¢Qué haces para lograrlo?

¢ Qué haces cuando te enfrentas a una situacion nueva?

TOPICO I1: YO TENGO
2.1. VINCULOS

¢ Coémo ha influido tu enfermedad en la dinamica familiar?

¢Quién o quiénes han sido o son importantes para ti en el proceso de esta
enfermedad? ¢Por qué?

¢ Como es la relacion con tu familia?

¢ Qué actividades realizas con tu familia? ;Cuéles? (Indagar creativas)

2.2. REDES Y MODELOS

¢Quiénes te apoyan en los momentos mas dificiles de tu enfermedad? ;De qué
manera?

¢Perteneces a algun grupo de apoyo externo a tu familia? ;Como ellos influyen en
tu enfermedad?

¢Cuales son las redes sociales cercanas con las que cuentas para superar

situaciones problematicas surgidas por la enfermedad?
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¢De qué manera estas redes sociales cercanas te apoyan?

2.3. METAS

¢ Cudles son los objetivos a futuro a partir del padecimiento de esta patologia?
¢ Cudles son tus proyectos a futuro? ; Cambiaron después del diagndstico? ¢De que
forma?

¢ Tienes claridad con quienes contar para realizacion de tus metas a futuro?

TOPICO IlII: YO PUEDO

3.1. AFECTIVIDAD

¢ Te permites sentir emociones? (Pena, rabia, alegria, etc...).
¢Puedes manifestarlas? ; COmo?

¢Hablas de tus emociones? ¢ Cuando? ;Con quiénes?

¢ Como estableces relaciones personales de confianza?
¢Qué emocion predomina en tu diario vivir?

¢ Utilizas el humor cuando te pasa algo complicado? Si es asi ¢de que forma?

3.2. AUTOEFICACIA

Frente a la enfermedad ¢Que recurso has utilizado para abordarla?

Frente al desarrollo de la enfermedad y su abordaje (tratamiento) ;Qué has
descuidado y que has resuelto?

Respecto a las personas que conoces que presentan la enfermedad ¢Sientes que

has sido un aporte para ellos?
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3.3. APRENDIZAJE

¢COmo ha sido tu proceso de adaptacion a la enfermedad?

¢Qué cambios ha conllevado/generado la enfermedad en los &mbitos en que te
desenvuelves (laboral, social, familiar, personal)?

¢Qué has aprendido de ti al afrontar la enfermedad?

¢ Qué cosas haces para mejorar tu calidad de vida?

3.4. GENERATIVIDAD
¢Qué estrategias utilizas para solucionar los problemas que conlleva la
enfermedad?

¢ Te has puestos objetivos en el desarrollo de tu enfermedad? ;Cudles? ;Qué haces

para lograrlos?

Entrevista validada por Psic6loga Viviana Tartakowsky Pezoa
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Ficha Descripcion Entrevista

Nombre Entrevistado/s | A.M.
Edad 20 afios
Lugar de residencia Talagante
Ocupacion actual Estudiante
Nivel de educacion Superior
Estado civil Soltera
Hijos/as No

Fecha de Entrevista

Jueves 6 de noviembre de 2014

Lugar de la Entrevista

Teresa Clark 235

Nombre del

Investigador

Nicolas Mufioz; Francisca Orrego.

Duracion (Tiempo)

1:09:57

Nombre Transcriptor

Francisca Orrego.
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TOPICO | : YO SOY

1.5. IDENTIDAD

e COmo te podrias describir fisicamente?

Mmm...baja...Ehmm...pelo liso, tés clara, ojos oscuro...ni gorda ni flaca...seria...como

€S0.

Entrevistador Perfecto, nada mas. ; Como te ves de afuera...ponte tu en el espejo?

Eh...como nariz de globo, cachetona, los ojos grandes, orejas como.... No, no

grandes...sino que como para...echh brazos gordos, manitos de empanada...

Entrevistador ¢A qué le llamas manitos de empanada?

E: Gorditas y con los dedos cortos...igual los pies...y €S0.

e ;Y psicologicamente?

Sociable, ehh como...espontanea, alegre, es como mi gran... ;como se llama?

caracteristica...eh...a veces insegura, como que lo de la enfermedad igual me ha puesto

mucho mas insegura de lo que antes era. Y eso a grandes rasgos, pero como super ladica.
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e ;Qué cualidades te caracterizan como A.M

Yo creo que alegre y sociable y excéntrica...soy una persona rara en la que puedes
encontrar un poco de todo...porque en lo excéntrico esta lo espontaneo, esta todo...es un

todo...para mi.

1.6. AUTONOMIA

e ;CAmo consideras que te ven los demas?

Eh...fuerte, mucho mas fuerte de lo que yo misma me veo....porque a raiz de la
enfermedad...muchos me dicen asi como...yo no puedo estar en tus zapatos...entonces eso
es como la gran caracteristica que me ven los demés. Y también alegre...que...a pesar de
todo puedo estar muy mal, siempre voy a estar contenta y tirar la talla ainque sea de mi

enfermedad...y eso mas que nada.

Entrevistador ¢ TU crees que para ellos eso es divertido, que te lo tomas con humor?
Siii...es que uno siempre deja claro los limites...porque yo si puedo reirme de mi
enfermedad o reirme de todo, pero siempre hay un limite que es el respeto y si pasan mas
alla de ese limite uno tiene que parar y uno tiene que....también la tolerancia a los
demas....como que...todo tiene que ver...un todo.

e ;Qué sentimientos crees que generas en los demas?

Dependiendo de las personas...yo a veces me molesta mucho darme cuenta que las

personas me tienen pena....y no me he dado cuenta de eso por razones...o Sea, por c0osas
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que dicen, pero hay otras personas que a uno lo admiran y yo me quedo con las personas

que me admiran por ejemplo. Asi...eso.

Entrevistador ¢Y qué sentimientos crees que les haces llegar a esas personas? ¢Qué

crees tu...?

De que... no se tienen que ahogar en un vaso de agua, que muchas veces sus problemas

no...

Entrevistador Una leccion de vida...

Claro, porque sus problemas no son como eh...tan cuaticos por decirlo asi...yo sé que hay
miles de enfermedades mas dificiles que la mia...pero...es como mi contexto y dentro de
mi contexto, mis amigos, mi familia yo soy como la enfermedad mas dificil y todo eso...y
eso trato de yo entregar y que ellos me entreguen a mi....yo a ensefiarles a que si se puede

vivir bien, se puede seguir sonriendo y toda esas cosas.

e ;COAmo te relacionas con las otras personas?

Muy bien, pero también soy una persona....es que soy mas bien dispersa y €so...

Entrevistador Defineme dispersa...

Dispersa...yo puedo contar como conoci a la Fran y ni siquiera me acuerdo como la
conoci...entonces por ejemplo eso me ha jugado en contra, tanto como en mi familia, en
la u, todo porque no me ordeno...no soy ordenada...eso y...de hecho ya se me olvido la
pregunta, ¢qué era? (risas) se repite la pregunta...

Ah! el hecho de ser dispersa como que a muchos les choca, pero sin embargo, dentro mi

grupo de amigos todo saben como...nunca he tenido mala relacion con nadie...excepto



97

por cosas de cabro chico, que uno se pelea...todo... o en la misma u que mi carrera es de
puros trabajos en grupo igual choco porque al momento de...de que me dijeran la
enfermedad yo me dije a mi misma...ya, o congelo y me encierro en la enfermedad o me
obligo a seguir...y me obligué a seguir...entonces soy muy exigente conmigo misma y a
veces al momento en que no me resultan las cosas como yo quiero me frustro y en eso es

cuando choco con la gente.

Entrevistador ¢Y eso te pasa la cuenta a nivel de la enfermedad?

Si, hoy dia, hoy dia mismo...me puse a llorar en la u hace poco, hace un rato.

Entrevistador ¢ Nos pueden contar esa experiencia?

Es que fue como...me estoy echando un ramo y le decia a los chiquillos...emm me puse
a llorar y les dije...estoy frustrada porque tengo complejo de lider y eso se me nota
mucho...como que yo mando, yo mando yo ordeno todo...y me ha pasado que en l0s
trabajos que yo no estoy... les digo, chiquillos tengo fatiga, hoy dia no puedo ir y mafiana
tenemos presentacion y me dicen...no te preocupi A... y me saco 3,5...3,8 y saber que....y
trabajo sola 6,3...5,5,...todo arriba de 55 y entonces yo noto la diferencia y eso me frustra
mucho...eso es lo que me pas6é hoy dia y me puse a llorar con mis compafieros y les
dije...de qué me sirve esforzarme tanto si nadie me acompaia en el grupo y eso igual
afecta la relacion con los demés porque uno crea un vinculo de amistad con los demas
....entonces en el momento que....como le voy a decir yo...0 sea ya lo hemos conversado
pero si choca decirle a un amigo que no puedo trabajar mas contigo, no ya no servimos

juntos...0 sea ser mas hacemos menos...eso
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e Engrupo ¢Como observas que tu opinion es valorada?

En la reaccion de la gente, en como va la gente...cambiando su perspectiva, tanto hacia
mi como hace el entorno. Por ejemplo hay gente que...uno pone en facebook y por
ejemplo...como les contaba yo a veces que hay comen... yo siempre digo, no yo tengo
Esclerosis y todo pero no por un tema de ay...quiero dar pena, sino por un tema de que
Ilevo poco tiempo, yo llevo 5 meses con la Esclerosis...nada y es un tema de que tengo
que superarlo, como de hacerlo mio y es parte de mi y td tienes que conocer esta parte de
mi...entonces...se me olvida la pregunta, de nuevo. Ah claro, claro entonces yo me doy
cuenta como mi vida, 0 sea mis cosas, mis vivencias cambian el entorno de la gente, tanto
de la u, en mi familia, cambi6 todo...yo me llevaba muy mal con mi familia y esto como
que cambio al 100% todo y ahora con mi mama somos unidas, con mi papa, con mi
hermano, con mi hermano yo tenia cero relacion...mi hermano no vive en Chile y mi
hermano pidié que yo fuera a verlo y todo...y como que cambi6 todo entonces en estas
cosas que yo me doy cuenta que si se hace algo en las personas y en la gente...que si la
gente reacciona con lo que hago yo.

Entrevistador En base a lo que tu me dijiste anteriormente del tema del complejo de

lider

Si...

Entrevistador Que igual... como tu dijiste es un complejo

Mmm

e ;Cuando tu das una opinidn, sientes que es valorada?

Si
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Entrevistador ¢ Pero en el sentido en como tu lo dices?

No, lo que pasa es que no tanto asi como “se hace aqui lo que yo digo” sino que siempre
uno trata de cdmo ...y tampoco nunca dejar al otro...ay esa idea estd mal, matate. No, es
una cuestion de podriamos irnos por este lado y por este lado y asi las cosas me han
resultado bien.

Entrevistador ¢ Es eso donde te sientes valorada?

Claro, entonces en ese sentido si que la gente si valora y si me escucha en ese sentido.
Entrevistador ¢Y por qué lo ves como un complejo?

Porque a veces es malo, porque cuando se encuentran dos personas con complejo de lider
y se nota cuando ya...en el tono de hablar, en todo...como que chocan y se produce algo
malo, en vez de ser constructivo se destruye todo.

Entrevistador ¢ Te ha pasado?

Me ha pasado con mi mama. Cacha, ni siquiera me pasa en la u no, tiene que ser con mi
Mama....de que quién manda aqui y yo digo “yo ya tengo 20” pero “yo soy tu mama” y
asi...

Entrevistador ¢Pero no sera por un tema de caracter?

También, también pero lo del lider es como...es que desde chica yo recuerdo desde chica

por ejemplo siempre ser la presidenta de curso, siempre ser la de las mejores notas y todo
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eso...entonces como que y claro...he ido cambiando, he ido creciendo pero aun asi como

que queda eso po... la esencia.

e ;COmo tomas la opinion de los otros?

Si, es que como tomo yo la opinién de los demas...es que dependiendo de como este yo

animicamente, como este yo en la u, como estoy yo...todo depende de mi contexto.

Entrevistador Considerandolo en el tema de la Esclerosis Multiple, por ejemplo en

ese contexto...

La gente nunca te dir4 cosas malas, pero si a veces yo me las puedo tomar...ah, me tiene

penay eso a mi me choca y me molesta.

Entrevistador ;Y siempre lo relaciones con el “ah, me tiene pena”?

No, no porque por ejemplo esta siempre el amigo de que lo vei de repente y no sé qué...y
yo pongo un estado, por ejemplo: hoy me duelen las piernas y esta la amiga y dice: “ay
me duele tanto que pongay estos estados” sin embargo ella nunca me pregunta como
estoy. Entonces eso es lo que me choca y es como: ella me tiene pena, no se preocupa por
mi, porque los chiquillos que estdn, mi familia esta...de hecho la enfermedad ya ni
siquiera es un tema, o sea me refiero a que saben como estoy dia a dia, a eso voy. Pero
la opinion de la gente, dependiendo de mi contexto es muy importante, por ejemplo me
paso el fin de semana pasado, en halloween, que yo queria salir y mi mama no me dejo
por la enfermedad, que duerme, que no se qué, y ahi me molestd po porque yo sigo siendo
joven...tengo 20 afios, primer afio de u...también quiero salir y todo... entonces ahi me lo
tomo mal, pero después pasa los dias y si po, si yo estaba cansada y tenia razon...Pero si
me ha costado mucho en ese sentido como aceptar la opinion de la gente porque siempre

va a ser constructiva, nunca te van a decir nada malo.
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1.7. SATISFACCION

¢ Frente a una situacion problematica ¢Qué haces? Cuando algo no resulta

como tu esperabas ¢Como reaccionas?

Mal, el afio pasado yo fui al psiquiatra...pero ahora yo creo que es de la enfermedad
porgque como mis lesiones son cerebrales me pueden cambiar el humor, como la...todo. Y
justo se dio el caso de que tuve que caer en el psiquiatra porque tengo descontrol de
impulsos y ahora que me descubrieron la enfermedad es como no po, quizéas tenga una
lesion cerebral que estaba inflamada y la controlaron y.... suelo ser muy agresiva
y...gritona y... nadie y...pesco las cosas y todo eso. Cuando algo me parece mal se me

nota en todo sentido y también esta el complejo de lider, que si yo no mando la...

Entrevistador Bueno en esa situacion un conflicto que te haya traido...a parte de tu

actitud agresiva, ¢Qué mas haces, cdmo es tu actitud...tu comportamiento?

Ya, pero es que no soy de encerrarme a llorar que no quiero ver a nadie, no...para nada.
De hecho...es que es super raro porque soy super independiente pero al mismo tiempo
soy muy dependiente de las personas. Por ejemplo...no soy una persona timida como para
encerrarme y que nadie me vea... no, sino que en ese momento que estoy mal necesito a
alguien que me escuche, ya sea mi mama, mis amigos, mis compafieros...pero
desahogarme con alguien. Y es ahi cuando me puedo descargar con la persona y esta el
descontrol de impulsos...entonces ahi como que igual me da miedo por ejemplo ahora
vivir cosas fuertes, ya sean buenas o malas me dan miedo porque se gatillan en la
enfermedad y se me nota. Entonces ese es como mi gran miedo...igual yo he estado mas
calmada en todos los sentidos...0 hacia un tema conversado con mi familia por ejemplo

en la u...ha sido mucho estrés, mucho y es como ya, sabi que voy a atrasarme un afio pero
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voy a tener las cosas mas tranquilas. Claro, como que en ese sentido he sido sUper
consiente, pero al mismo tiempo digo...no po, yo me la puedo y la enferm...yo lo he
conversado con todos en la u, con los profesores, con mis compafieros entonces todos han

entendido muy bien el tema y asi enfrento todo...

e ;Cuando algo no resulta como tu esperabas ¢Cdmo reaccionas?

No...me frustro. Hoy dia llor¢.. .llorar, llorar, llorar pero no me rindo. Pero si es frustrante
ver que a todos les fue bien que todo el esfuerzo...hay veces que pasar de largo, lo que es
normal en la u para todos a mi me trae consecuencias de dos dias en cama...entonces saber
que estoy viviendo todo...0 sea estoy dando todo, tanto para no ver los frutos me

molesta...me perturba la mente.

Entrevistador ¢Qué te pasa en el cuerpo?

No me... frus...me bloquea es como...grr seguiré en esta carrera...

Entrevistador ;Tienes reacciones como encerrarte asi?

No, no... es lo que decia anteriormente. ..siempre conversar, gritarle a la gente, 0 Sea bien
enoja...la cosa es descargarme. Por ejemplo, cuando me dijeron de la enfermedad, y eso
fue como una pregunta anterior que me dijiste....que como reaccionaba. Yo tenia un
mural...por ejemplo toda esta pared llena de fotos, llena, llena de fotos...yo estaba
sentada...y primero me corté ¢l pelo...me dijeron enfermedad y me corté el pelo....yo
tenia el pelo aqui y ahora me lo corté hasta aca (sefiala el largo) me corté chasquilla... y
yo estaba sentada con el Felipe y le digo...sabi que si voy a empezar de nuevo, si voy a
empezar una vida de enferma...porque hay que decirlo, 0 sea yo soy de las personas
enfermas...que yo no me sienta enferma es otra cosa. Ya po y dije si tengo que empezar

una vida de enferma dependiente, vamos a empezar de nuevo y con el Felipe enojados
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tiramos todas las fotos....y hasta el dia de hoy yo no he puesto fotos ni nada...esta todo
intacto...y eso fue de frustrada, asi reacciono....como llego y hago las cosas, después me

arrepiento porque mi pieza quedo fea pero no importa...asi reacciono.

Entrevistador ¢ Pero eso no...fue placentero hacerlo?

Sii, me descargué....o a veces rallo y rallo.

e Cuando tu enfrentas y/o resuelves un problema ¢ Qué sensaciones, emociones

0 pensamientos te genera ello?

La emocion de satisfaccion, y como dije anteriormente eso lleva a que yo este contenta
con todo el mundo y al mismo tiempo por ejemplo ehhh...para mi lo primero que tengo
que hacer es contarle todo a mi mamay ella es como mi apoyo fundamental asi...ay mama
no sé... Como que...es que a veces como que es confuso porque....o lo estoy haciendo por
mi o lo estoy haciendo por mi mama...entonces como que me estoy haciendo feliz a mi o
estoy haciendo feliz a mi mama. Porque yo corro a contarle a mi mama. Pero eso son los
sentimientos....como satisfaccion, felicidad, y también soy super efusiva en todo...soy

stper de piel entonces no tengo problema en eso.
Entrevistador ¢Y cuanto te enfrentas a un problema?
Dependiendo del problema porque hay veces que trato de ser independiente y decir no si

yo me la puedo, pero a veces llega el momento en que no, tengo que pedir ayuda...me

cuesta pedir ayuda
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Entrevistador ¢Y qué sensaciones generas?
Para mi...el miedo, siempre miedo...siempre la inseguridad y el miedo pero después
como que me doy cuenta de que ya...las cosas pasan por algo y aqui estoy....y esta mi
mama, el apoyo fundamental...la familia
e Ese fue por el &mbito de las emociones, ahora la misma pregunta. Cuando tu
resuelves o enfrentas un problema ¢Cual es tu pensamiento, qué piensas en
ese momento?
¢, Cuéndo resuelvo un problema?
Entrevistador Si
iLa hice!
Entrevistador: Ese es tu pensamiento...
Si, la hice bien...es que a veces te cuesta tanto algo que es como....ya, la hice y la hice
bien....es como, ya al fin....es como una prueba y cuando termina es como, ya listo...me
desligo de ella, de todo. Eso es como lo primero que pienso.
1.8. PRAGMATISMO

Entrevistador: Cuando quieres conseguir algo ¢Qué haces para lograrlo?

Lo intento, lo intento hasta que lo logro y tengo....0 sea....es que yo no soy de esas que

sienta y aprende algo y después un 7,0 y no estudia y un 7,0....todo lo contrario, yo tengo
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que estudiar, estudiar, aprendérmelo todo y estudiar...yo lo hablo con todo...por ejemplo
yo queria estudiar teatro y no me dio la PSU ....hace dos afos y dije: ya, sabi que....y yo
habia quedado en la prueba especial previa, uno hace una prueba especial y después...ya,
sabi que dije ya no me importa nada, filo....me voy a tomar otro afio, voy a ir al preu, y
voy a conseguirlo de nuevo...y no me dio de nuevo, pero quedé...el primer afio quedé
puesto 100 de 100 en la cato y en la chile, que eran las dos escuelas de teatro que yo queria.
El afio pasado, el 2013 fui al preu, o sea di la prueba especial y quede en el puesto 10 de
102 o sea entonces es ahi como el cambio... a €so voy cuando yo digo que lo intento, lo

intento y lo logro.

Entrevistador: ;Y ahora estas estudiando?

Publicidad....pero con la PSU...ahora es como no...todo pasa por algo. Justo me

descubrieron la enfermedad y estoy por el buen camino....estoy como satisfecha.
Entrevistador: ;Asi lo tomas?
Siii... o también no s€, si uno quiere viajar...que es como el afio pasado que yo hice mi
primer viaje sola y a uno le queda gustando....también po...como que uno de a poco lo
hago, lo hago hasta que lo consigo y al momento en que uno esta, no sé en el viaje o estas
dando la prueba y te das cuenta de que eres el numero 10 o estas en el viaje, dices...todo
valio la pena.

e Qué haces cuando te enfrentas a una situacion nueva?

¢La de estudiar publicidad?

Entrevistador: si



106

Pensando en el principio....senti frustracion pero después fue como....no, no es tan malo
y le fui agarrando el gustito, le fui agarrando el ritmo y al final ahi uno dice si le gusta o

no....a mi me paso que si...yo sé que hay gente que no, que no... y e€so.

Entrevistador: ¢ También lo unes con el tema de sentir que yo puedo pese a que sea

algo que nunca has vivido?

Siii, llevando mi mismo al tema de la Esclerosis, que es una cosa completamente nueva
en mi vida. Ya, todo partio en febrero....tenia mi cara dormida, por cosas del destino mi
hermano es médico y yo estaba en Ecuador y me empieza la cara dormida y justo coincide
con un asalto que nos pasé a una amiga y a mi...mi mama me llama y le dijo: mama tengo
la cara dormida y no sé qué...ay, A. es estrés. Mi mama le cuenta a mi hermano....mi
hermano le dice: mama4, eso no pasa por estrés, llévala a un neurdlogo y en el neurélogo
te dicen que tienes seis lesiones cerebrales y que quizas puede ser Esclerosis Multiple y
empieza todo eso... y es ahi, lo primero en esa experiencia nueva fue el miedo, miedo de
que por ejemplo yo ya no tenia proyectos, era una cuestion de... ah ya... filo, yo voy a
dejar estudiar y voy a depender de una silla de ruedas, pero en el camino te day cuenta
que no po....de que no todo es tan malo, de que muchas cosas se pueden sacar de la
Esclerosis, cosas buenas...por ejemplo yo hablo con mis amigos, con mis papas de que si
me pasd a mi, es porque me la puedo y por otro lado... cuantas personas...tengo la suerte
de que mis papéas pueden pagar el tratamiento, entonces ehhh...pueden pagarlo bien y
seguir viviendo bien, a eso voy. Entonces yo pienso, cuantas personas se degeneran mas
rapido por no tener los recursos para un tratamiento...entonces digo ya, si me pasé a mi
es porque me la puedo y no se lo deseo a nadie mas...entonces como que a €so voy con
que me la puedo y es en todos los &mbitos de mi vida...de que me ha costado algunas

cosas y me he frustrado, si. A parte tengo complejo de dejar cosas a medias.
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Entrevistador: ¢Porque lo llamas complejo?

Porque... lo hago...porque es como que si como que no....el complejo de lider lo vivo
por ejemplo porque no soy lider pero me creo y el complejo de dejarlo a medias ....casi
todo lo dejo a medias, pero cuando me propongo a terminar algo, también po ....es como

un complejo... (Risas)

TOPICO Il: YO TENGO
2.1. VINCULOS

e ;CbOmo ha influido tu enfermedad en la dindamica familiar?

Al principio fue muy dificil pero ahora eh...ya es pan de cada dia en el sentido de... de
que ha sido super llevadero con mi familia todo. Al principio fue mucho dolor...si, puedo

decir que fue dolor...

Entrevistador: ¢Pero es dolor fisico o emocional?

No, dolor fisico....dolor de aqui (se toca el pecho)....fue emocional...de que yo no lo
podia soportar...que yo no lo podia superar...mi mama lloraba, lloraba y lloraba, pero
después...lo mismo que les dije anteriormente... que me di cuenta que es super llevadera
la enfermedad y nos unié mucho, a mi y a mis primas y todo. ...y claro con ciertos cuidados
y yo, y yo he dejado cosas de lado también pero....siempre como manteniendo la esencia
de joven...de no...de no...ya que quedarme asi como...ya, “soy una enferma y nunca mas
voy a hacer esto” sino que con ciertos cuidados...por ejemplo voy a viajar y tengo que
hablar con la doctora y decirle que voy a hacer esto...esto otro y eso en mi familia ha sido
super....un apoyo super fundamental po...porque sin ellos yo no...no...no podria pagar

el tratamiento...que es como la mas importante en este sentido.
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e ;Quién o quiénes han sido o son importantes para ti en el proceso de esta

enfermedad? ¢Por que?

En el proceso.... mi mama, mi papa...mi familia...los mas importantes son mi familia

y.... yo misma, obviamente pero no...mi familia mas que nada...y mi circulo cercano...

Entrevistador: ¢A que le llamas circulo cercano?

Amigos, pero es que son....como les contaba...hay amigos y amigos....esta el amigo que
lo veia y te abraza pero nunca te ha preguntado onda...oye y como estay Yy esta el amigo
que vive dia a dia contigo.... yo digo de esos amigos....del que vive dia a dia contigo...el
que dice, “sabi que A. te vel muy cansd yo...anda a dormir y yo voy sélo y yo te hago
esto” no el que dice, “ay que lata.... que no sé qué....que lata que esti en cama y no sé
que”......no viven conmigo....se quedan con el “pobrecita” (hace gesto de comillas)

pobrecita la A.

e ;Como es la relacion con tu familia?

Ahora buena, antes no nos llevabamos bien...discutiamos mucho y yo me llevaba pésimo
con mi hermano mayor...pero con el diagnostico todo cambio... mi mama (tose) es la que
mas quedo....eh....como mal, pero el que mas quedé mal fue mi hermano que como
anteriormente dije no vive aqui en Chile, vive en Argentina...nos llevdbamos mal y €l
siempre supo que yo tenia Esclerosis Multiple y no me lo dijo hasta que yo le conté y le
empez0 a dar crisis de panico porque me echaba de menos, porque no sabia como estaba,
porque no me veia fisicamente...no, no rindid bien en la universidad hasta que fui a verlo
y se calmo y todo... y... con mi mama... Con mi papa no lo quiere aceptar....hasta el dia
de hoy...no....0 sea, no es una cuestion de, de....decir A. ;Puedo ver como te inyectas y

todo eso? Como que lo negdb...desde el principio porque yo me acuerdo de que.... Le
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pregunté asi como: ¢como salieron los examenes? No, no es nada...filo y después mi
mama me dijo “es algo chiquitito, no sabemos que es pero sali6 algo en el cerebro” y mi
papa, no si no es nada....siempre como negando la situacion ....y mi mama...el...el dolor,
que es como aceptandolo...resignacion de a poco y yo también po...si al fin y al cabo soy
yo la enferma...pero eso fue como en el &mbito emocional....y en cuento por ejemplo en
mis familiares, mis abuelos y mis primos......eS que no conocen mucho la enfermedad

po...entonces nosotros habiamos visto al Alain Soulat...;lo conocen?

Entrevistador: Ah....ya... el tipo de la tele

iSi! el mismo....y yo me acuerdo que hace como cuatro a tres afios salié en “Calle 7" y
yo estaba sentada asi ( se acomoda en la silla y hace la postura) y sali6 su casa y yo dije:
“jay! yo no podria vivir como esa enfermedad”.... y me tocd.... entonces como cuando
vieron que yo los llame y les dije: jTengo Esclerosis Mdltiple! Fue un Ilanto porque al
verlo en la tele vay a pensar que es un show, todo es un show... nosotros por
ejemplo...como estudiamos comunicacion, sabemos cémo lo...hacen una hipérbole de

todo....entonces...

Entrevistador: Como que exageran todo...

Si... entonces como que todo es alegria, todo es llanto, todo es...0 sea, la vida de Alain
Soulat...lo que yo veia era... antes de... “ay...soy un pobre hombre que tiene una
enfermedad...” y ahora que me toc6 a mi...es como... no po, yo no soy pobre, al
contrario....soy mucho mas fuerte que todos... eso... con el vinculo familiar

e . Qué actividades realizas con tu familia? ;Cuales?

Eh... qué buena pregunta.... antes era mas que ahora.... muchos viajes...



110

Entrevistador: ¢Pero tu lo asimilas por la enfermedad el cambio?

No... no....como el proceso de que yo estoy mas grande, estoy mas independiente...mi
hermano vive en Argentina....por ejemplo ahora es sagrado de que mi hermano como vive
en Argentina viene a Chile y salimos a comer y las fiestas......es como sagrado pasarla

todos juntos, yo nunca he pasado una afio nuevo fuera de mi casa o un dieciocho

Entrevistador: ;Y algo extra a las fiestas que ti nombras?

No, no hay tanto... porque este afio se dio....como dije anteriormente se dio mucho...pero
este aflo mi hermano, mi mama y yo estamos en la U entonces estamos en un momento

de...de que queremos dormir y flojear...pero mas que las fiestas no....que fome

2.2. REDES Y MODELOS

e ¢ Quiénes te apoyan en los momentos mas dificiles de tu enfermedad? ¢ De qué

manera?

Yo creo que en mi contexto de hoy seria mi mama, mi papa y mis compafieros de U
porque...el.... como les conté yo dije, ya ...voy a estudiar y me voy a obligar a mi misma
para salir del entorno de Esclerosis...y han sabido como aceptar muy bien...los
problemas...y mi mama esta ahi siempre...desde que digo, ay mama me duele la pierna
altiro me dice ya, sabi que acuéstate o hace esto...mi papas también...mis papas y mis
compafieros de curso....mas que mi familia, mis abuelos...no...s6lo mi familia
nuclear....el que esta dia a dia son mis compafieros porque uno sale...0 sea, estudia con
ellos, trabaja con ellos...en el sentido de los trabajos y ...... al tiempo libre que tiene uno

lo hace con ellos porque tienen el mismo tiempo libre....entonces seria como ellos los mas
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importantes, como el apoyo fundamental....en la U a resultado stper bien....fue mucho

mejor de lo que yo esperaba... (Sonrie)

e /Perteneces a algun grupo de apoyo externo a tu familia? ¢(Como ellos

influyen en tu enfermedad?

No, no...a ninguno.... 1o que si, me uni al grupo de Esclerosis Multiple Chile...

Entrevistador: ;Y ellos te apoyan en cierta manera en la enfermedad?

No, no me gusta.... Es como que estoy en contra de eso porque no me gusta eso de andar
llorando...0 sea sé que es super natural, pero es que....por ejemplo...a veces ponen fotos
asi como: “ La vida es una lagrima o no sé que” como que es innecesario ......en vez de
darte &nimo es como que te bajoneai mas siendo que hay tantas cosas buenas en la vida te
quedai con lo peor....yo entiendo que todos tenemos dolores, yo también....hoy dia no
puedo caminar bien pero yo tampoco voy a subir una foto y voy a decir asi como: “ el dia
es gris...porque tengo Esclerosis Multiple” en eso estoy en contra de la agrupacion...pero
si me he encontrado con gente que si ....tenemos Esclerosis Multiple y es como si, si me

entiende... y se toma la vida igual que yo...como que se ve el lado Ay B

e ;Cuédles son las redes sociales cercanas con las que cuentas para superar

situaciones probleméaticas surgidas por la enfermedad?

Las redes sociales... ya, en facebook hay mucho y también hay...es que... también uno
pone Esclerosis y sale de todo....pero por ejemplo lo que he averiguado...porque estoy
haciendo un estudio de la Esclerosis Multiple, pero estoy haciendo una etnografia...de
como vivimos la enfermedad los enfermos de Esclerosis Multiple y me enteré por
ejemplo....que hay aplicaciones de face...de teléfono donde te sale asi como...Avonex, tu

primer sintoma, tu ultimo sintoma....entonces esas cosas igual te ayudan
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porque......bueno, ya se me perdio6 el teléfono pero....si se te pierde el teléfono y....se
ve....igual podi decir, ah...clla tiene Esclerosis Multiple y todo eso...pero hay que
encontrarse con gente buena...esas son las redes sociales po... pero no...no...no ocupo
mas que facebook y hay asociaciones de Esclerosis tanto en Chile que son dos... y como
les conté a ustedes...ustedes estdn en la pagina...esa que dice... “ay la vida no me sonrie”
ay lata...que lata... (Risas) pero eh...también hay cosas que sirven...ay no sé....una
aglita de manzanilla para el dolor de cabeza si igual hay que verle el lado bueno a las
redes sociales...y las espafolas hay muchas....la europea...pucha...es como que todos los

europeos tienen Esclerosis...

Entrevistador: ;Y con tus redes de amigos...con personas?

Facebook... whatsapp...

Entrevistador: ¢Solamente basado en dispositivos méviles?

Si....

Entrevistador: Y en cuento a las relaciones...

¢ Personales?

Entrevistador: Si

Me llevo muy bien con todos...pero insisto....s0lo algunos....como que se fue armando

de a poco todo porque antes yo era mas dispersa que ahora y era ay la A. amiga de todos

y ahora yo puedo decir, no po... yo sé quiénes han estado siempre ahi y quienes no...en

ese sentido me he cerrado yo...
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e ;De qué manera estas redes sociales cercanas te apoyan?

Yo...al...al principio me aleje de todo...de hecho es que yo estaba pololiando antes de la
enfermedad y yo terminé y....me encerré....ahi fue cuando me corté el pelo y todo y me
uni a mi familia y a los que estan dia a dia ahi conmigo....sigo siendo sociable pero de ahi
ha...crear ese vinculo...de esa confianza de decir...sabi que hoy dia me siento mal y la
enfermedad me la gano ....y lo he hecho ......son pocos....es que N0 me gusta demostrar
debilidad por eso me molesta tanto que me digan...ay la A. generar pena...porque lo hago

por mi misma....de aceptar mi enfermedad.

2.3. METAS

e ;Cuédlesson los objetivos a futuro a partir del padecimiento de esta patologia?

Ya...al principio antes de tener la enfermedad yo queria estudiar eh...publicidad y después
teatro....ya con la enfermedad todo...todo cambi6 y yo ahora...mis metas asi...es que la
gente conozca mas la enfermedad a raiz de....0 sea con las comunicaciones, quiero
tomarme de eso y hacer que la gente sea consciente y hablo porque....ya, yo tengo
Esclerosis yo estoy caminando bien pero hay una persona con Esclerosis que quizas
que...sea depe...que este s0lo o dependiente de una silla de ruedas ....y ;Donde estan las
calles?...;Dénde esta? el otro dia me encontré con....con un discapacitado que me pidid
que porfa lo ayudara con su silla de ruedas ....y eso también me hizo pensar a mi po... 0
sea no solo con la Esclerosis sino que con los discapacitados yo no estoy....nadie esta
libre de ser discapacitado ....pero yo por ejemplo estoy a un paso mas cerca por ejemplo
...entonces quiero como ...mi meta...mi gran meta es como utilizar las comunicaciones

para crear conciencia para la Esclerosis...
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Entrevistador: Esa es como tu meta a futuro...

Si, crear una asociacion...que funcione...que...no que sea facebook y las lagrimitas y
que todo....no, una agrupacion que funcione y sea de verdad y que no sea solo ...corramos

por los esclerdticos no....que vaya mas alla de eso

Entrevistador: ¢A que te refieres con ir mas alla?

Al AUGE...es muy importante...insisto...cuantas personas no pueden pagarse el
tratamiento. ..cuantas personas quedan fuera porque no tienen la plata para el AUGE o el
GES entonces a eso quiero llegar cuando digo, ya, voy a hacer una camparia, voy a crear
una asociacion para que...y todos estén de acuerdo porque al fin y al cabo si yo quiero
hablar de la Esclerosis les va a llegar mas a las personas que estan en el mundo de... tanto
las familias o nosotros mismos y....y ser como ....llegar a las autoridades, pero falta

mucho para ello

e ¢ Cuales son tus proyectos a futuro? ¢ Cambiaron después a diagnostico? ¢De

qué forma?

Recién voy en primero...y si en un afio me cambio la vida completamente me puede volver
a cambiar de nuevo....como que es super raro el hecho de que pase a pensar mucho a
futuro a un futuro mas corto pero al mismo tiempo teniendo metas bien claras...es super
raro eso, 0 sea a mi me pasaba....yo decia en cinco afios mas voy a tener diez hijos y ahora
me veo y es como.... el tema de la maternidad para mi es un tema o sea....es un tema...yo
no sé si ser mama o no....me encantaria pero mi cuerpo....y tener un hijo que su mama
tenga Esclerosis oh....quedarme sola es como...super cuatico y eso...todo eso me cambid

ahora...en estos cinco meses y es un tema con mi familia....y con todos.
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e ;Tienes claridad con quienes contar para realizacion de tus metas a futuro?

Si, porque uno va conociendo a un grupito ....se va viendo y se va......eS que este primer
afno de estudios he aprendido tanto ...entonces a eso voy cuando digo me falta mucho por
aprender y al mismo tiempo uno se va complementando con las otras personas y cuando
Se genera esa conexion...ese complemento es genial po... entonces eso te da mas claridad
ante todo ....hay veces en que si... uno pelea y todo ....pero cuando esto es constructivo
mas aun....me pasa con ¢l (mira a su acompafiante) es mi amigo, mi Vecino, mi amigo de

la u...todo.

TOPICO III: YO PUEDO

3.1. AFECTIVIDAD

e ;Te permites sentir emociones? (Pena, rabia, alegria, etc...)

Si, es que por ejemplo siento que.... Eh...me...con la enfermedad me pasé por
ejemplo...les conté que estaba pololiando y que ya no y ahi...me retrai pero ahora es como
todo lo contrario...ahora mi vision es mientras mas siento mas mejor ( risas) es mejor
eh...por ejemplo vivir a concho todo, si me tengo que reir...que...que me caiga de la risa
y todo...como que me he dejado ser mas yo, riéndome, llorando...si tengo que hacer show
lo hago y yo no le rindo cuentas a nadie en el sentido de que si soy llorona, soy loca si soy

aqui y alla problema mio, pero si...si me dejo sentir mucho...si.
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Entrevistador: No te limitas con las emociones...

No... de hecho si tengo que ir a llorarle a mi abuela que no siente nada...es como una
piedra, filo...la hago para que me abrace...en ese sentido soy super de piel y....super

apasionada con las cosas...

Entrevistador: ¢Me puedes dar un ejemplo de cdmo manifiestas estas emociones?

Con la misma abuela... yo por ejemplo...mi abuela es vigjita...de campo y yo me acuesto
y la regaloneo y la regaloneo y me tiro encima de ella y ella es como...ay A. y yo le dijo
jno me importa Gemal!...y la abrazo...no sé po....hoy dia mismo...me frustré, me puse a
llorar y no me importaba...como que los dos extremos...si me enojo tiro las cosas,

después tengo que pedir disculpas pero lo hice...no me limito...no me limito...

Entrevistador: ;Y antes te limitabas?

Siempre he sido de piel y bien como...de demostrar mucho....se me nota mucho si estoy
bien, mal, nerviosa, asustada, pero nunca habia tenido el ...como yo darme cuenta
de...que tengo que sentir, sino que yo vivia no mas...ahora como que estoy ...yo estoy
mas consciente de que tengo que pasar por todo y que ese todo va a traer frutos, ya sean
buenos o malos pero todo a raiz de la enfermedad antes era como... es que sigo siendo
nifia pero antes era como....como mas aun...como una nifiita que vivia que
carreteaba...que no sé qué... ahora soy mas consiente de todo lo que hago y al mismo

tiempo me siento mas consciente
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e ;Puedes manifestarlas? ;Como?

Si, por ejemplo si me tengo que calmar...si estoy muy enojada y se me nota....ya...A.
calmate...calmate

En ese sentido estoy como mas consciente....no me limito pero me controlo porque me
da miedo por la enfermedad mas que nada... porque, claro...no me han dado brotes ni
nada por suerte...pero si veo el cambio en el cuerpo y por ejemplo....me paso de que tuve
solemnes.... hace dos semanas...y me dio una alergia aqui (nos muestra sus manos) y el
cuerpo habla... aqui... tengo todo reseco...esas son las cosas que me dan miedo...ya, no

es que me limite...sino que me controle...eso...

e (Hablas de tus emociones? ¢ Cuando? ¢Con quiénes?

Con mis compaifieros, con mi mama mucho.... tengo la confianza para decirle todo a parte
soy super garabatera y todo asi...bien chucheta tengo la confianza asi como para
expresarme tal como lo siento con mi mama y con mi papa también...y....con mis
compaiieros también... como que les puedo decir todo...pero principalmente es mi mama
asi como asi...Si estoy muy agotada y si tengo que tirarle chuchaas a alguien mi mamay
todo

Entrevistador: ¢Solamente cuando te dan ganas de tirar chuchaas?

No, todos los dias hablo con ella....por ejemplo todos los dias me dice: ;Como te fue hoy?
Y yo...jay! no sé qué...todo, lo bueno, lo malo...Io m&s 0 menos. Por ejemplo ahora que
me estoy echando el ramo al tiro: mama...Sabi que...me estoy echando el ramo y mi mama
....mi mama es mas como una amiga al fin y al cabo porque...como que me dice... pucha
no sera tu semana... ya &nimo nana y no sé qué ....entonces como que....clla es ....con
ella es mis emociones y me controla mucho...ella se da cuenta de todo, por ejemplo el

afio pasado con mi... con mi descontrol de impulsos y paso el tiempo yo me traté y todo
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y después ella misma de decia: “ sabi que A. yo he notado un cambio ...estay mas tranquila
y me alegra”... también tiene esa cosa de confianza para decirmelo lo bueno...” sabi que

lo estay haciendo sUper...esto bien....esto mal o esto estda mas o menos”... y eso

e ;COmo estableces relaciones personales de confianza?

(Silencio prolongado).... es que yo creo que se.... 10 primero es la lealtad...siento que
independiente de que uno le cuenta un secreto o cuando uno es leal...tampoco digo que
es como ...hacer lo que el otro te diga siento que eso es como mutuo cuando se crea un
lazo de confianza tiene que ser completamente mutuo pero siempre porgque no esta
demostrando ser leal a la otra persona...lo que no significa besarle los pies...no...no por
ejemplo me pasé con una companera que vive sola...ella es de Copiap6...como que lo
llevo a ella lo que me estan preguntando...pasando de ser compafieras a Ser amigas porque
yo ya tenia la confianza de la decirle sabi que A. estay muy loca...yo necesito que te
tranquilici porque es tipica nifia de region que se viene a Santiago y se vuelve loca
y....cuando me di cuenta que...como pasamos de ser amigas 0 Sea...de compafieras a ser
amigas porque ella me agradecia que yo la retara...me decia...sabi que A. tu eres un cable
a tierra y todo...entonces siento que esa lealtad tiene que ser mutua y recién ahi se crean

lazos confiables....y con la familia también...

e ;Qué emocién predomina en tu diario vivir?

La tranquilidad mas que nada, tranquilidad, la alegria, eso si siempre esta la frustracion
porque en el dia pasan muchas cosas...siempre estd el miedo...la inseguridad de... y eso
mas que nada... todo los dias es como lo mismo...me puedo enojar un rato, después se

me pasa.
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Entrevistador: ¢Y el miedo siempre ha existido o es mas ahora después de tu
diagnostico?

Abhora...después de mi diagnostico...como les dije...la maternidad para mi es un tema,
no sé cOmo Vvoy a estar en cuatro afios méas, no sé si pueda terminar la carrera...esos son
mis miedos y esta siempre...como que todos los dias o a veces...no sé como
llamarlo...pero hay melancolia...todos los dias hay algo que te recuerda la enfermedad y
€S0 €s penca po ...es penca porque es como ay A. salgamos el viernes ......no, me tengo
que inyectar...ah... (queja) la enfermedad... ehh...no sé po....ay A. vdmonos caminando
y yo...no...hoy dia me siento muy mal ...... la enfermedad y hay dias que yo también
estoy muy mal y...me digo a mi misma.... dependo de un remedio y eso es como que no
lo puedo superar, no puedo superar que dependo de un remedio a pesar de que es una
inyeccion y pierdo un dia...filo... como que pasa en eso... pero no es.... n0 s¢ cOmo
[lamarlo a ese sentimiento de....de...de preguntarme a mi misma o sea...decirme a mi
misma A...dependi de una enfermedad...pasaste de ser una persona normal a ser una

persona enferma....pero ahora esta mas la resignacion.... yo me la puedo...

e ;Utilizas el humor cuando te pasa algo complicado? Si es asi ¢ de qué forma?

Si, soy muy irdnica...si...completamente. Siempre me rio de lo malo que me esta pasando
siempre hay una....la...1a...una broma con la Esclerosis por ejemplo el otro dia salimos
con los....con mis compafieros y sali6...nombres con
“E”...Emilia...Emilio...Eugenio...y yo Esclerosis y todos cagaos de la risa...como que
siempre...no me lo tomo mal (risas) siempre...o por ejemplo ese.... Amiga, lo mio es una
triste enfermedad (canta esa estrofa) y mi parte es.... Lo mio es una triste enfermedad...ya
sé...que tengo EM y que le voy hacer (canta nuevamente) y empiezo....justo andaban con
una silla de ruedas y yo empecé asi como...error...error...siempre me rio de
€S0...1n0....hay dias buenos y dias malos...pero siempre esta el humor ahi....hasta hicimos

un video con la cancion (risas) fue brutal.
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3.2. AUTOEFICACIA

e Frente a la enfermedad ¢Qué recurso has utilizado para abordarla?

¢ En qué sentido recursos?

Entrevistador: Algin recurso que tengas...uno interno....por ejemplo puedes

utilizar los recursos econémicos o propios...

No....yo creo que lo que es la constancia....internamente creo que es la constancia porque
al momento de ser constante con lo que es con las cosas...claro te va costar mas pero en
el momento de tenerlo ....la satisfaccion es mayor que en las otras personas y...me ha
costado todo....desde que parti po a aceptarlo...y yo creo que nunca lo voy a aceptar en
un cien por ciento...como les dije siempre hay algo que te lo dice...te lo recuerda ...te lo
recalca y todo...en ese sentido la perseverancia, la constancia y la fuerza interna que uno
tiene como que si uno se encierra.... Y se acuerda todos los dias y el tema es....y llorar
todos los dias...lo que hacen en la agrupacion...ahhh...la lagrimita y no sé qué siento que
eso te hace mal, siento que te hunde mas ....cuando deberia salir ...quizas no hacer lo
mismo que yo queria hacer de usar las comunicaciones pero si deberias salir y decir al
mundo...oye yo soy igual que tu...yo no soy ....por eso les digo...ser enfermo y sentirme
enfermo...yo no nunca me he sentido enferma a menos que este muy mal asi... hay dias
en que amanezco Yy yo le digo al Felipe por ejemplo ...... Felipe la enfermedad me la gano
y eso te frustra, te pone mal ...me da pena...lloro y todo...bueno...asi que....bueno lo
econdmico es super importante porque por ejemplo cuando empez6 el proceso de
diagndstico me sacaron sangre y costo j$93.000 pesos para el examen!...lo que para
algunas personas les sale cinco lucas a mi me sali6 93 y...cuando me lo pasan me
dicen...tome....y yo lo miro...ah...y también fue un tema... ahora yo le dije a mis papas...

ahora va a cambiar todo y mi papas me dijeron...mi mama converso CONmMigo primero



121

....como ellos conversaron los dos primeros y después conmigo y me dijo....A. YO no
quiero que te preocupes por la enfermedad ...nosotros todavia podemos pagar los costos
de la enfermedad y la U sin problemas entonces eso igual te da una satisfaccion el saber
todo eso, por eso les digo que es importante......yo tuve la suerte pero hay personas que

no la tienen...y eso...es como lo econdmico, la fortaleza....

Entrevistador: ;Y algun recurso externo?

¢A parte de lo econébmico? no...no... {Me puedes repetir la pregunta?

Entrevistador: Frente a la enfermedad ¢Qué recurso has utilizado para abordarla?

Mi otro mayor recurso es mi familia....si....me contengo en mi familia y en mis

amigos...siempre los nombro todo el rato...

e Frente al desarrollo de la enfermedad y su abordaje (tratamiento) ¢Qué has

descuidado y que has resuelto?

Es que fue un cambio radical de no tener a tener y uno tiende a dejar de lado hartas
cosas...por ejemplo...descuidado...el tratamiento nunca lo he dejado , me han dado ganas
de decir y no me pincho mas...filo... en ese sentido no...como que hay dias en que me
dan ganas de mandar todo a la cresta y decir no...ya no me inyecto mas y filo ...y si me
degenero y me muero filo... pero igual como que lo tuve que resolver y después me lo
tomé asi como ...sabi que gracias a perder un dia yo gano seis mas entonces es ahi que yo
reacciono...pero si me he descuidado por ejemplo ultimamente no duermo todo lo que
deberia dormir por la u, no como lo que tengo que comer, no voy al gimnasio y ya...son
cosas que mucha gente no lo hace, mucha gente duerme poco...a todos nos pasa la cuenta
pero a mi se me nota el triple y en ese sentido me he descuidado ene...como que no voy

al gimnasio...m dicen A. anda...y yo nooo noo no estoy ni ahi... ( risas) o no sé po...de
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repente si voy a carretiar si tomo y todo... y me dicen...A. no podi tomar y yo ah... ala
mierda la Esclerosis como que eso lo que he descuidado...pero no es todos los dias

onda......descuido pero después resuelvo ( risas)

e Respecto a las personas que conoces que presentan la enfermedad ¢Sientes

que has sido un aporte para ellos?

Si, y ellos han sido un aporte para mi...

Entrevistador: ¢En qué sentido?

Es que por ejemplo conozco a una nifia de 30 afios...otro mundo ella....ella ya tiene su
casa, su auto...todo... y hablamos y conversamos y sus proyectos son tan distintos a los
mios ...teniendo la misma enfermedad y como les conté que estoy haciendo la etnografia
y le pregunté cdmo empezé todo y siento que sus vivencias....claro, ella me entienden el
todo...en lo que siento, en como me canso... todo...pero se lo toma de otra manera y ...yo
siento que a ella como que le doy la dosis de alegria ...ella se quedo en el...en el lado de
y0 soy una enferma...saco hasta el carnet de discapacitado yo no...nooo...olvidalo estaré
asi hasta lo que méas pueda...ya si es muy necesario...ahi lo pensaria onda para el

estacionamiento ....pero ni siquiera manejo ( risas)

3.3. APRENDIZAJE

e ;COmo ha sido tu proceso de adaptacion a la enfermedad?

Dificil y lento. Muy dificil y lento porque o sea es como...ya si llevo tiempo en inyectarme

pero después miro hacia atras y me digo...oye, en mayo me la descubrieron...soy muy

nueva en esto de la Esclerosis Multiple y con la amiga que tengo de 30 afios ella ya conoce



123

todo...ella ya sabe lo que puede hacer...lo que no, yo no...yo estoy en el proceso de

descubrimiento......de aprender a conocerme a mi misma...eso

e (Qué cambios ha conllevado/generado la enfermedad en los &mbitos en que

te desenvuelves (laboral, social, familiar, personal)?

Hay cambios buenos y malos...por ejemplo me unié mucho més a mi familia pero al
mismo tiempo me sobre protegen y me molesta porque quiero ser mas independiente y
saber que dependo de una inyeccién me molesta.,... Y asi en la U se me ha hecho mucho
mas dificil porque como les dije soy...soy...como la que manda y no me gusta no hacer
nada y al momento en que dejo de que lo demas hagan las cosas y veo que esta mal me

frustro y es como que en ese sentido eh...... ay se me olvido (risas)

Entrevistador: ¢Porqgue te sientes tan necesaria en ese aspecto?

Porque me ha pasado en que hacen trabajos en grupo y estd mal...por ejemplo la otra vez

me saque un 3.5 por lo mismo y las otras notas un 6.0 como que soy la mediadora...no se
Entrevistador: ¢Por qué te consideras mediadora?

Porque los controlo porque son todos flojos y yo los obligo...soy de las que lo retan...oye
como asi tal cosa... no estay haciendo nada...0ye...soy irresponsable y no es solo con un
grupo...si no que es como...por eso digo complejo de lider....eso

Entrevistador: ¢ No trabajas cierto?

Si trabajo. ..
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Entrevistador: ;Y esto mismo pero en lo laboral?

Nooo, es que es como...super flexible...es que decido yo...una amiga estaba trabajando
en un café como garzona y yo le dije que dias son...los domingos...yo me inyecto los
viernes...los sdbados los pierdo ....el domingo trabajo y el lunes no tengo clases entonces
no me a traido ningun problema a la enfermedad nada...nada nada ahora mi miedo...mi
gran miedo es cuando realmente trabaje en lo mio....en publicidad como sera con mi

enfermedad...me aceptaran o no porque igual es un tema que llegue alguien enfermo.

e ;Qué has aprendido de ti al afrontar la enfermedad?
Que se puede mucho mas de lo que uno cree...como que en eso lo resumo
Entrevistador: ¢ Te a sorprendio tu actitud?
Si, si...he crecido mucho a raiz de la enfermedad...creci internamente.
Entrevistador: ¢;Qué aprendiste?
Que... por ejemplo como dije hace cuatro afios...yo no podria vivir con esta enfermedad
viendo al loco de la tele ahora digo si po...si puedo e incluso mejor que él...¢él ya quedo
en silla ruedas...yo gracias a Dios todavia no ....entonces....y si llega queda un dia en
silla de ruedas ehh...espero no tonarmelo tan mal porque uno va aprendiendo de su cuerpo
entonces como que en ese sentido me relaja. ..

Entrevistador: A. ¢Y cdmo fue ese tiempo en que te redescubriste?

¢Como fue?...no puedo decir que me senti satisfecha conmigo misma...no, fue como algo

nuevo, fue algo lento, fue como...que fui a aceptando de a poco las cosas que me traia la
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enfermedad...primero fue aceptar que tenia seis lesiones cerebrales y que me tenia que
cuidar imaginate...yo empecé en febrero y en abril ....en mayo empecé con mi primera
inyeccidn entonces fue todo de a poco...primero aceptar...que puedes tener...que puedes
tener algo porque tienes la cara dormida ya después...que puede ser Esclerosis Multiple
después fue que si, la tienes...ahora que viene...y aceptar lo que viene y la inyeccion fue
lo mas dificil...la inyeccion porque al darte cuenta que el cuerpo te responde y te responde
no como uno quiere... porque a mi me dan tercianas...me da fiebre ...me da todo mal
ehh...como que me costdé mucho ...fue dificil pero como les dije yo ahora ....pierdo un

dia pero gano seis...

e ;Queé cosas haces para mejorar tu calidad de vida?

Nada, llevarmela con las calma aungue soy hiperactiva hay como veces en que siento y
digo...no, sabi que estoy haciendo esto mal o esto otro mal...no es todos los dias pero hay
dias en que uno conversa con la gente y te dice...Sabi que yo estoy haciendo esto y esto
otro y es en este punto donde estoy fallando ...voy a tratar de hacerlo mejor pero de ahi a
cambiarlo cuesta ene...el mismo ejercicio...lo he intentado voy dos veces al gimnasio al

afio (risas) en cosas asi...y sabiendo que yo tengo que fortalecer mis masculos

3.4. GENERATIVIDAD

e (Qué estrategias utilizas para solucionar los problemas que conlleva la

enfermedad?

¢Para afrontar la enfermedad?
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Entrevistador: Claro, para poder afrontar los problemas que conllevan la
enfermedad

Ya, lo primero que hay que hacer como esclerético es calmarse porque por
ejemplo...cuando no se puede caminar...yo he quedado sin caminar cuatro veces y si...la
he llorado...la pase mal porque no sentirse capaz de mover el cuerpo es dificil pero al
mismo tiempo digo ya...si yo me pongo mas nerviosa mas me voy a quedar tiesa
...entonces es como la tranquilidad y apoyarse en las personas que estan cerca tuyo y eso
es como mas que nada... porque la tranquilidad...y luego de pasar el momento malo
pensar en que voy a hacer para que no me vuelva a pasar mas esto ...ya si estoy mas
cansada...me propongo dormir mas ...las ocho horas diarias y después me pongo a
estudiar...No me voy a quedar hasta las 4 y despertar a las 6 de la madrugada...uno va

priorizando y uno va conociéndose el cuerpo...esas son como las estrategias que utilizo

Entrevistador: ;Y siempre haces ese plan de accion?

Eh...no lo cumplo (risas) pero siempre lo intento....como les dije me he descuidado ene
en los ejercicios y me doy cuenta que mi cuerpo no me da.... hoy dia...no puedo bajar
bien la escalera y hoy dia po....y cuando le sobre exijo pero si es como...ya...voy a ir

gimnasio...voy a ir...pero después pasan cosas y ahi queda...

e ¢ Te has puestos objetivos en el desarrollo de tu enfermedad? ¢ Cuales? ¢ Qué

haces para lograrlos?

Si...que... lo primero que hice al momento de saber la enfermedad fui a todos los médicos
como empezando a....si queremos estar bien tenemos que hacerlo...fue al oculista, ahora
estoy a dieta porque tengo que bajar 7 kilos porque a raiz de primer afio de universidad,
mas ansiedad de la enfermedad subi 7 kilos y...son como esos objetivos como pequenios

pero grandes cosas ....por ejemplo el hecho de que yo llegue a bajar los 7 kilos o no
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sé...Pasar todos los ramos como que eso son mis objetivos a corto plazo para llegar a mi

meta final ...esos son mis objetivos

Entrevistador: ¢Otro objetivo?

Quizas podria ser llegar a ser mama... ser independiente dentro de lo que se pueda porque
uno siempre serd dependiente de una inyeccién pero a hacer mas llevadero todo tanto a

nivel familiar, en la u...En mi misma...

Entrevistador: Dentro de todo este cambio, ¢Le encuentras algo positivo a la

Esclerosis Multiple?

Si, 0 sea yo no deberia tener esa enfermedad...0 sea no no es que yo no deberia, si no que
hubiese preferido que no me hubiese tocado....eso mejor dicho pero si uni6 mas a la
familia cosa que es cuatico pensar eso que tuvo que pasar esto para reaccionar ...pero nos
paso y algo bueno salid y no se...por ejemplo ....te motiva, te motiva a callarles la boca a
todas esas personas a quien tu le generas pena... a tu manera como cerrarles la boca y tu
decirles mira donde estoy parada y bien teniendo esta enfermedad y donde estay tu... no
estoy diciendo que mas adelante 0 mas atrds quias estamos en la mismo pero a mi me ha

costado mucho mas...
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TOPICO I: YO SOY
1.1 IDENTIDAD

e ;COmo te podrias describir fisicamente?

Estupenda, pucha como... eehm ¢fisicamente? eehm estupenda ¢por qué? porque soy una
mujer linda... alta, no tan flaca como me gustaria de hecho yo creo que un poco gordita
pero aun estupenda, fisicamente ehm... no sé si atrofiada es la palabra, pero tengo
dolencias po pero esas dolencias fisicas a mi no me impiden hacer nada de lo que yo quiera
hacer, entonces... eech... no sé si... puedo hacer todo lo que quiera hacer pero 100% auto-
valencia, dependo 100% de mi entonces no es un tema complicado, entonces fisicamente

Nno Me encuentro con ninguna, o sea, con dolencia que solamente yo siento...

Entrevistador:¢; Te puedes mirar un poco las manos?... ;Como las ves, como las

podrias describir... Tu piel...?
jAy mi piel!... tiene un color de mate maravilloso, le falta sol, mis manos ehm...
Entrevistador : No tan solo tus manos pueden ser tus pies, las piernas, tu pelo...

Mis manos, mis pies, mis piernas pero es que tengo dolencias, o sea, es que las miro asi y
yo las encuentro preciosas, mis pies estan bien, mis piernas, yo tengo dolencias dentro de
ellos, ponte tu yo acé en la mmmm, mano izquierda estan mis mayores dolores. Mi... mi
Esclerosis Multiple se me presenté mayormente en mi lado izquierdo que es donde tengo
mas lesiones, entonces... ponte ti yo siento que me arde desde mi mano hasta mi...
aams... me afecta mi mufieca mas menos con dolores asi como que si me toco mi arde...
0 si doblo mi mufiecas me duelen, mis pies, mis piernas me pasa lo mismo pero gracias a

Dios, mayormente en el lado izquierdo, entonces tengo un lado bueno y un lado malo.

e  Muy bien... ahora ;Como te podrias describir psicologicamente?
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Mmm estoy loca.
Entrevistador : Mmmm ya... defineme el “’loca’’...

Loca poh, (Silencio), miro eeehmmm, la vida de un punto de vista totalmente distinto a
la normalidad, normalidad definiéndose normalidad como la mayoria poh.

Entrevistador: ;Como eso de mirar desde otro punto de vida?

Punto de vista que ehm, yo camino en la calle... sonriendo, y €so normalmente la gente

no lo hace.
Entrevistador :Claro... es raro...

Mmm... Anormal! (Levanta tono de voz). Atipico, psicoldégicamente ehmm... yo
siempre eeehmmm yo siempre trato de mirar lo bueno de las cosas... el vaso medio lleno
gue en vez del vaso medio vacio.. eeh... tengo penas y alegrias como cualquier persona,
entonces mi locura va... no va relacionado a la Esclerosis Multiple gracias a Dios, ehhh
he mirado y enfrentado la Esclerosis Multiple con mucha altura de mira, entonces yo no
la veo como algo... que me ha irritado, ni psicologicamente ni fisicamente... en un inicio
si, cuando yo presenté un brote... eeh, en un inicio yo eehm, a ver yo soy un paciente con
Esclerosis Multiple que... he vivido con la Esclerosis Multiple desde los 15 afios, a mi la
primera vez que se me presentd en mi vida la Esclerosis Mdltiple tenia 15 afios, no sabia...
bueno si sabia limpiarme el poto pero el poto no mas... jnada mas! de ahi pa’ adelante...
nada porque era una nifia de 15 afios que conocia a la Esclerosis Multiple porque mi papa
con Esclerosis Multiple... y seria, eso si... yo vivi mi vida, 0 sea, viendo que estaba la
Esclerosis Multiple, y la Esclerosis Multiple me viene a hinchar las pelotas cuando yo
tenia 29 afios, 0 sea, yo pasé 15 afios feliz... cagao de la risa, estudie Ingenieria en
Ejecucion Industrial, después la Ingenieria Civil Industrial, viajé, fui fuera de Chile, hacia
lo que queria... metas, proyectos, como iba hacer la gente comun y normal como ustedes
y a la 29 afios yo tuve un brote que fue muy agresivo. Yo tuve mas de 30, realmente fueron

32 lesiones activas entre medula y cerebro, todo, ustedes comprenderan que con 32
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lesiones activas tenia la caga, hice unas fatigas bacteriales que hasta la punta del pie hasta
la punta del pelo, no pensaba bien, no veia bien, no escuchaba bien, no caminaba bien, no
retenia esfinter, no hablaba bien tampoco... todo mal. Todo, todo, todo, fatiga bacteriales
completas, y ahi, yo al principio estaba cojeando, filo no importa, dolor en las manos, filo
no importa, hasta que sentia que, perdon, mis capacidades cognitivas no estaba bien, y yo
siempre habia apostado, porque sabia que la Esclerosos Multiple es algo especifico, que
en realidad mi inteligencia es lo Unico que me va a acompafar, que me iba a atrofiar
fisicamente pero, o sea, como ¢Quién dice?, voy a quedar en silla de ruedas pa’ la caga
Pero hueona no, y cuando me di cuenta que ya no podia ver peliculas porque no retenia la
informacion de una pelicula, no veia teleseries porque tenia la informacién de un capitulo,
entonces veia monitos animados, y... hacia cosas bien simples... porque mal, mal, mal,
mal, y yo jpor eso! fui al doctor y al doctor le pedi: ‘’Hola sabe que’’, a todo esto a mi
diagnosticaron ahora a los 29 afios, a mi a las 15 no me diagnosticaron, porque, porque
si a los 15 afios me hubieran diagnosticado, me hubiesen vetado, para cuanto media, la
preexistencia, la preexistencia... Hoy dia, siento que es una preexistencia. Total a los 15
afios me daba lo mismo, no sabia ni lo que era una Isapre, ;Cachai?, entonces... fui a un
médico general, toy mareada, estoy aqui, estoy alla, me mando hacerme unos dos mil
examenes de sangre que me quitaron de mi sangrita, después me hicieron un examen del
octavo par, y al ultimo me hice la resonancia. Me hice la resonancia yo solita asi: *’Chu,
chu, chu, chu, chu, chu’’.... Bueno no tan répido, era: ’Chuuu, chuuuu, chuuu’’. Me la
hice el 16 de Octubre y recupere mi memoria, el 16 de Octubre del 2012 me entregaron el
resultado y con un papelito que decia: “’Posible EM”’. Y yo sabia lo que es una EM poh,
Entonces ahi con mis ojitos llenos de lagrimas, porque soy una persona sensible al fin 'y
al cabo, pesque la cuestion, chun chun chun, y me fui al Integra Médica Barcelona, y
solicité una hora con un neurdlogo, cualquiera el que esté, no, ahora, hoy dia, ya! y
esperé... me vio, y me mando al tiro al Isapre con la atencion G, entonces yo vi todo mi
cuerpo afectado chiquillos, no una parte, no una arista de esa cosa tan... particular,

¢ Cachai?
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e Entiendo y dime, en base a todo esto que me estas contando, ¢ Qué cualidades

ves de ti que te hacen ser o te caracterizan como R?

Eeeh... yo soy una persona stper alegre, super alegre, entusiasta ech, que debe estar bien

me caracterizo en esto.. eeh, saber que voy a estar bien porque yo sé que voy a estar bien.
1.2 AUTONOMIA

e Buenisimo, ¢Como consideras que te ven los demas?

Como una persona loca pero chistosa, chistosa poh, me tomo el mundo como de, de, o
sea, me tomo las cosas como, como una gracia si todo tiene una gracia, que haga frio
tiene gracia que haga calor tiene gracia, que cualquier cosa, todo tiene gracia, el pelo, eh,
usar lentes tiene gracia, yo uso lentes, es que estan adentro son de contacto, pero asi me
tomo las cosas, yo me hospitalizo cada 4 semanas y en mi hospitalizacion ¢Saben qué es

lo mas importante?
Entrevistador : No, no...

Ir a la peluqueria... porque el doctor me tiene que ver bien presentable no voy a llegar
mal, dird la pobre cabra tiene hasta los cables pelaos’ no, no, me arreglo voy a la
peluqueria, me preocupo de tener un pijama bonito, porque las batas si existen en los
hospitales por muy clinicas que sean son demasiado sexys, demasiado, no, se te arranca
todo por todas partes. Si es cruzado al frente se te arranca, si es cruzado atras tan... no es
terrible., entonces me preocupo de mi pijamay llego al hospital con mi celular y con todos
sus cargadores, llevo el computador, llevo si es que estoy tejiendo llevo el tejido, llevo el
libro siempre por si acaso, uno siempre puede leer una pagina, pero la verdad que nunca
leo, entonces, eh, esa es mi preparacion... esa es mi forma de ver las cosas, no es como:
“’oh que terrible me tengo que ir a hospitalizar’’, No poh, no es terrible, si no que tengo

que ir y para ello tengo que tener un pijama bonito.
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e ;Qué sentimientos crees que generas en los demas?
(Silencio), ¢Los demés quién?
Entrevistador : Los que te rodean, tus redes, tu familia, tus amistades...

Mira en mis amistades antes que yo, antes que me diagnosticaran yo tenia mucha vida
social, después que me diagnosticaron mi vida automaticamente se redujo, echm... se
produjo también porque asi yo también lo quise pero la gente, con el tema de la inclusién
que esta tan de moda, porque ahora viene la teleton, por eso nada mas, eeh... la inclusion
no existe! jNo existe! porque te ven asi como: ‘’oh pobrecita’’, o sea, tU sientes que estan
hablando de ti, pero no te dicen: <’Hola, como estay’’, mira... otra vez...y0 a veces pubico
con el Facebook: “’Dosis 27, bacan sali6 todo la raja y huea la la 1a’’, y 10 me gusta, 15
me gusta... cuando pongo: ’Miren mi nuevo desafio’” y pongo una foto del libro... 30
me gusta! ;50 me gusta!, entonces tu quedai como.... (Cachai?.... chuta, la gente en

general la gente que anda enferma no le gusta...
Entrevistador: ¢;Qué no le gusta?

Si una persona... saludable, de salud basicamente eh... que... ;pa’ qué juntarse con
alguien que esta enfermo? ¢Salir a carretear con este enfermo? claro, eso pasa, la mayoria
terminan asi, ya... pero en realidad ello, son conocidos hay gente que te jode la vida por
un rato, ¢cachai? Pa’ pasarlo bien que salen esos amigos que teni, eh... de ir a tomarte
algo en un pub asi como a salida de la U o a la salida de la pega... eh, hay gente que no...
con la cual no generai mayores lazos, la gente que si genera lazos, la mayoria de mis
amigos me aceptaron bien, aceptaron bien porque... yo soy super clara entonces yo les
digo: ©’;Vamos a ir a bailar?’’, ’No, yo paso... vayan ustedes...”’, porque de verdad que
no, entonces ya no me dicen ya Perla ;VVamos a bailar? Si, cuando yo he ido a bailar es
la raja porque es como: “’Oh, volvi a bailar’’, y después te das cuenta que en realidad
aunque pudiera bailar no iria todos los dias a bailar como antes, o sea yo ya tengo 31
entonces ya bailar todo los dias como antes, ya no te da el cuero, no da el cuerpo pa’...

pa’ carretear tanto, yo carreteaba antes lunes a lunes, era muy entretenido y lo pasaba
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chancho y me tomaba mis piscolas y vamos a un after bla bla bla, hoy dia ya no, jque
lata!, no... como a las cuatro de la manana te empieza a bajar el viejazo, pero eso te pasa
con Esclerosis Multiple y sin Esclerosis Mdltiple también, o sea, si le preguntan a una
mujer de 30 afios: ; Aaay vdmonos a un after después? Te voy a quedar mirar asi como...
¢Me estas hueviando? Entonces es asi y mis amigos realmente han comprendido que...
que las cosas ya no tienen el mismo ritmo de antes, pa’ mi no tiene el mismo ritmo de

antes...

Entrevistador: Y tu siente que a tus amigo le entregas ese sentimiento como de pena,

ay que lata...

No, no... pero a ver, porque a mis amigos... pero es que mis amigos saben cudl es mi para
ante la situacion, entonces, tenerme pena a mi no me sirve nada, de nada que me tengan
pena, porque cuando yo este mal no necesito que me digan: “’Pobre Perla.... pobrecita...
es terrible yo también estaria pa’ la caga, de hecho me hundiria en el mismisimo
infierno...”” No me sirve eso... contrario es con mi familia, que mi familia hace caso
omiso de la enfermedad, porque ellos no pueden entender que yo este cansada por hacer
nada, no pueden entender o no les cabe o que me duele, anda que te duele porque estas

gorda...
Entrevistador : A la familia te refieres...

Ah no, a mi familia a mi nlcleo mas cercano, primer grado... mi hermano, mis hermanos
no mis cufiados... jMi mama! Pero ;por qué?... porque ellos conocen la Esclerosis
Multiple desde que mi papa la tiene, porque mi papa la tiene hace 25 afios atras, entonces
claro, mi papa siempre dijo: ‘’ay no sino me pasa nada, no me pasa nada, no me pasa
nada...”” y mi papa asi estuvo hasta... este afio, entonces, claro esa es la imagen que ellos
tienen es entonces: ‘’Pero Perla teni que ir igual, teni que ir igual...”’ y de repente no te
queri levantar... porque estay raja... jRaja! entonces como que mi familia, mi nucleo,

ellos lo han tomado asi como... como... “’oye reldjate estd todo bien...”’

e OyeR.y¢Como te relacionas con los demas?
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¢Con el mundo en general?
Entrevistador: Exacto...

mmm

Entrevistador: ¢ Te gusta relacionarte?

Mmm a veces. Porque a veces no me interesa relacionarme con nadie méas que con mi
cama, o sea, no quiero ve tele con nadie, si es que veo tele sola, que nadie me hable, pero
es como el domingo ponte tu, cuando estuviste toda la semana full cosas después se te
ocurrio carretear el viernes y sabado... y el domingo teni almuerzo familiar, entonces
después te dicen.... ;Queri?... No po, no queri estar con nadie, no queri que nadie te

webee, ;Qué? Estoy jcansa’!

e Perfecto... oye en los grupos, ;Como observas que tu opinion es valorada?
(Silencio)... ;Cuando doy mi opinién?
Entrevistador : Claro, como te das cuenta que es valorada...

Es que cuando doy mi opinion... que no es siempre, por eso... doy una opinion con

respaldo que tiene sentido...
Entrevistador : Con base... argumento...

Claro... entonces yo puedo ir y decir: ’oye sabi que mira... en realidad que te parece a ti
cambiarla la Sentralina a mi papa por la Venlafaxina... ay, pero es que es anti-depresivo
de segunda linea y la wea, mejor primero partamos con el...(nombra medicamento)
Opinién uno... después otro doctor: “’Sipo, en verdad lo he visto super bajoneado’’, “’Si
en realidad’’, °’ y yo habia pensado en Venlafaxina’’ , <’Sipo, si es eso bueno porque
recuérdate por los neurotransmisores y la, la, la y esta enfocado fisicamente en la parte del
cerebro que esta desmielinizado... que tiene... lesion entonces bla , “’jAh ya perfecto!”’

después hablando con el doctor uno: “’ Oye, mira hable con el doctor dos y le dije y le
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respondio tal y cual cosa’’, ’Ah ya, entonces sipo dale, entonces la primera semana 37,5
y después 75, ah ya ok’’. Eso es una opinion con fundamentos, la primera vez que le dije
la Venlafaxina me dijo: no, si bueno... si en realidad es la primera linea si es primera vez

que esta tomando anti-depresivo 75 afios, eeh sera.

e Abhora tu nos dijiste como tu opinion es valorada... entonces... ;Como tomas

ta la opinién de los otros?

También cuando yo pregunto... cuando yo pregunto sé a quién preguntar... por ejemplo
a ustedes no les voy a preguntar hacer de... oye sabi ;qué es mejor? ;Plantar tomates o

plantar lechuga? Tt me vay a responder...
Entrevistador: Tomate...

¢Por qué?

Entrevistador: Porque me gustan...

Y td?... También poh, responden segun lo que jjjte gusta!!l, o sea, entonces a ustedes no
les voy a preguntar eso, porque prrfff, a ustedes les puedo preguntar hacer de... la vida
universitaria que llevan, cuantos aflos tienen... si les gusta, si es la primera carrera que
estudian... si es muy dificil... ese tipo de cosas les puedo preguntar, entonces yo voy y le
pregunto, cuando necesito saber algo voy y se lo pregunto a la persona que me sirve... no
se la pregunto a alguien asi como que iba pasando: ‘’oye estay aburrido...”” y se lo
pregunto... No po, entonces preguntai, cuando yo pregunto, claro, pongo en 100% en
consideracién a lo que me dicen porque se lo pregunto a la persona yo siento que me va a
dar una respuesta correcta... En conversaciones hacer si es que tomo en cuenta lo que me

dicen.... Tam... es que depende de la persona que lo diga.
Entrevistador: ¢De qué depende?

Personas que... eehm, personas que tengan fundamentos, personas que eeeeh.... Pa’ un

tema importante no se, oye que te parece que lo ha hecho la Bachelet con respecto a... la
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marihuana... entonces si, le voy a preguntar a alguien que si, si me interesa, que por lo
menos tenga dos dedos de frente, no le voy a preguntar a un hueon volao porque... esta
claro y tampoco le voy a preguntar a una persona que odie la marihuana porque tampoco. ..
¢chachai 0 no?.... jDiversidad! Si le voy a tomar en cuenta... toma en cuenta todas las
opiniones esa lluvia de ideas... porque las conversaciones son una lluvia de ideas,
entonces tu después vai rescatando si generai otra idea, ;cachai?, una idea que... en

realidad que no solamente tiene tu opinion si también de varias opiniones.
1.3 SATISFACCION

e Frente a alguna situacion probleméatica ¢Qué haces?
(Silencio)... Definan problematico...

Entrevistador: Cualquier cosa que sea como un problema para ti, como un

obstaculo...
Busco una solucién poh
Entrevistador: ;Como la buscas?

A ver si tengo un problema... de jmotor! Yo me tiro encima... si tengo un problema de...
Si tengo que comprarme un closet ;Qué hago?... si me va a servir no me va a servir... ya,
si, ehm... ’Al0, si, amiga mira me compre un closet huedn ;qué hago? ;Lo pongo acé o
lo pongo alld? Porque mi amiga si sabe la distribucion de la pieza poh, entonces...

entonces antes un problema busco soluciones, eso es...
Entrevistador: Muy bien...
No saco nada con tirarme al suelo a llorar...

Entrevistador: Muy bien...
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Eso era... como ahi andan indagando ¢(NO?... no... no sufro por los problemas, los
problemas todos tienen solucion. ;Cuando dejan de tener solucién? Cuando ya no son

problemas poh, sino que es una situacién inevitable, eso solamente te toca asumirlo

e Cuando algo no te resulta.... Como tu esperabas ;Como reaccio....

iMe pico! Me pico es lo primero que hago, después de eso... depende, sino resulta, no sé

poh me voy a juntar con Juanito... y me dijo que no, uuuy me pico, me carga!
Entrevistador: Es como enojarse no?

N0000000 pica, pical Es como uuuuuy mmmmmm (Gesticula con las manos), me cago. ...
pero, pero no es enoja, No es ese COMO aaaarj con rabia, sino que es pica poh, ¢Nunca te

has picao?

Entrevistador : Si po...

iYapol!

Entrevistador : Pero me gustaria que sentimientos predominan ahi...

Sentimiento es como pica... uuuuuy, es como pica po!!! Es como aarj no, no, no importa
la préxima vez me lo cago y la préxima semana no te va a decir que no porgue ya no, ya
sabi esa excusa barata que te dio la primera vez y si te dice eso, otra vez la excusa barata,
sabi que andate a la chucha... y ahi... te picaste primero y después te enojaste porque te

esta viendo la cara de hueona...

Entrevistador: Eres esa pica...

Picé poh, picd, picd, esa es mi reaccion, picarme... después de picarme, depende poh...

es que no... a ver ;Qué cosas no me resultan?.... es que me pico conmigo mMismo



139

también... porque es como (Golpea la mesa) ay no lo logré ya voy a seguir hasta que me

salga... otra vez... pica poh
Entrevistador: Pero vuelves a intentarlo

Aaaah sipo, no escuchaste que lo llamaba una vez y después lo volvia a llamar... yapo,
hasta que salga, pa’ positivo o negativo pero que salga... porque estar entre Tongoy y Los

Vilos no me gusta, ya el blanco o negro, te gusta o no te gusta...

e Cuando tu enfrentas y/o resuelves un problema ¢ Qué sensaciones, emociones,

pensamientos generan en ello? Partamos por las sensaciones...

La sensacion es de.... soy bacan... basicamente...
Entrevistador: Perfecto...; En las emociones?
Soy bacan... Soy bacan poh, jlo logré!
Entrevistador: (Y pensamientos también?
(Silencio)

Entrevistador: ¢Soy bacan?

Soy bacén poh, soy bacan ya next! tampoco es asi como ya todo el dia oh soy bacan, si ya
dijiste bacan una vez y ese decirte: jjoooh bacan lo logre!! Eso es todo, si ese es el paso a
seguir... Lo logré pa salir, o sea, sigo con el mismo ejemplo, ¢Vviste? estoy tratando para
seguir un hilo conductor, viste que mi psicologa siempre me dice que debo seguir un hilo
conductor ya y seguimos con el ejemplo del huedn que no queria salir conmigo la primera
vez, 0 sea, me tiro por los aaay amor, pasion todo el rato... y la segunda vez ya me dijo
que si, después que me dijo que si, bien bacan! paso al siguiente, ; Qué me pongo? ¢ Ddnde

vamos a ir?...
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1.4 PRAGMATISMO

e Ya muy bien, bueno esta es una pregunta que a lo mejor ya la respondiste
pero de todas maneras la haré... Cuando quieres conseguir algo ;Qué haces

para lograrlo?

Todo poh, todo, todo lo que este a mi alcance lo hago, todo si lo que esta al alcance dentro

de mis capacidades porque tampoco salgo a volar por la vida...

e ;Qué haces cuando enfrentas una situacién nueva?

(Silencio)... ;Qué hago?... soy mucho mas cautelosa, ;cOmMo? mira a tu alrededor antes
de mirar y muchas veces sonries nada mas y punto... claro, teni que ser mas cauteloso si
tu vai asi como, yo en este caso llegue asi como duefia de, porgue yo les vengo a contar a
ustedes mi historia, entonces si yo no llego como duefia de, ahora, si yo hubiese venido,
de partida si hubiese venido a un entrevista y no hubiese venido uno... que es lo mas
importante, ¢cachai? entonces desde mi es algo nuevo y eres asi como mas cautelosa y no
hablas tanto, no te mueves tanto tampoco, como me he movido yo todo el rato... Ta haces

preguntas para que el resto te responda...
TOPICO 11
2.1 VINCULOS
e ;COmo ha influido tu enfermedad en la dinamica familiar?
(Silencio) ¢Me pueden explicar de nuevo?
Entrevistador: Caso ha surgido algun problema
No noo pero a que se refiere po

Entrevistador: O sea por ejemplo si, se lo declararon a los 29 afios asi como ya los
brotes, como afecté6 en su familia, en la dinamica, como... como a diario en la

familia... en que influyo eso en la dinamica familiar.
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Nada.

Entrevistador: ¢Pero algo cambio?
Nada.

Entrevistador: O sea todo sigue igual.
Todo sigue igual.

Entrevistador: No hay ninguna cercania mas con otro, alguna eleccién mas cercana

al papa o mas cercana a la mama ¢ puede ser?

Es que mas distante a mi mama siempre he sido distante a mi mama... mas cercana a mi
papéa siempre he sido més cercana a mi papa, o sea, no se poh, mi hermana menor es mi
yunta mi partner ¢cachai? sigue siendo mi yunta, mi partner y le cuento las mismas
pelotudeces... mi hermano nunca me ha pescado tanto porque él es como super.... €S
stiper fome... con mi cufia’, o sea, han sido las mismas personas que antes estaban hoy

dia son las que estan.

e ;Quién o quiénes han sido o son importantes para ti en el proceso de esta

enfermedad? ¢Por qué?

Yo creo que todos son importantes en mi proceso, porque mi proceso es parte de mi vida
entonces todas las personas que estan en mi vida yo las considero importante por algo...
¢Quién han sido fundamentalmente importante? Es mi equipo médico, mi equipo médico
fue el que me saco adelante... no fue alguien de mi familia, no fue ni mi pap4, ni mi mama,

ni mis hermanos ni mis amigas ni nadie, fue mi equipo médico...

Entrevistador: Me puedes describir quien componia ese equipo medico?

Mi equipo es... Mi neurdlogo maravilloso, mi kinesidloga que es la Carmen Pinto, mi

fonoaudiologa que es la Patricia Feliu, mi psicéloga que es la Daniela Weber, bueno...
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eeh, ellos son fundamentales pa’ que yo estoy como estoy hoy dia... piensa que yo sali...
cuando la Claudia Carcamo que era como la jefa del equipo médico, me diagnosticd, me
dijo yo te dejaria hospitaliza al tiro, yo le dije: ’No, no puedo’’. Y Ahi me dice pero
porque si esta en el AUGE yblabla... yyo le dije: “’Pero le tengo que avisar a mi familiar
gue estoy enferma yo veré’’ entonces, pero me hospitalizé al otro dia habil si o si, y ese
dia 5, lunes 5 y el domingo ¢qué hice? me fue a ver un amigo ‘’Como estay Perla bla bla
por aqui por alla”> “’Viejo acompafiame a comprar pantuflas que no tengo pantuflas
porque me voy a hospitalizar y no tengo pantuflas’... las pantuflas era lo importante
nada mas, porque a mi me dijeron hospitalizate y no pregunté porque... jPorque yo no sé!
Hospitalizate y me hospitalizo... punto! Yo fui, hice todos los papeles, yo firme mi
ingreso, yo firme mi pre ingreso, yo lleve mis papeles, ;cachai? es todo... Asi fue, estuve
hasta el dia 14 hospitalizada, entre medio hice una hora de cardio, me hicieron un holter,
el hospital estaba en paro entonces estaban todas las cabras afueras, era la Gnica que estaba
en todo el piso del hospital porque los pacientes ya se habian ido porque estaban dejando
ingresar a nuevos pacientes, entonces ese era como, era como bien chistoso en realidad y
ami me dieron alta el 14 y yo el 16 empecé mi kine, jsola y fui el 16 sola!... afirmandome
de los paredes pero llegué... iba todos los dias a Kinesiologia jsolal... Y hasta el dia de
hoy nunca me han acompaifiado... en la hospitalizacion me acomparfian pero es como pa’
que estén ahi poh, porque socialmente protocolarmente no es correcto, entonces mm mi
enfermedad es jMi enfermedad! Yo decidi ponerme el tratamiento que me estoy poniendo,
yo decidi llegar a la dosis que tiene el tratamiento, si me cambio de tratamiento también
lo voy a decidir yo... entonces yo... ahora se me olvido la pregunta entonces si me la

repeti... la puedo volver a contestar... si?

e Siclaro, ¢Quién o quienes han sido fundamentales para ti en el proceso de tu

enfermedad?

Yo... mi equipo médico pero la persona mas importante yo, yo porque Si no yo no me

hubiera recuperado, o sea...

I: Hagamos un orden entonces, ti, tu equipo médico y luego tu familia...
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E: Mi familia, mis amigos mis redes en general...
I: ¢Como es la relacién con tu familia?

E: Ahi te hice un potpurri... emmm mi papa... mi papa, yo adoro a mi papa entonces me
carga, peleo lo mando a la cresta, lo mando a la crest, todo lo que querai pero es mi papa,
0 sea, estuve toda la mafiana en el Hospital Salvador que es muy muy feo eeh, por mi papa
y le pedi un montén de horas pa’ muchos doctores y voy a tener que a... ir con €l a todas
esas horas con todos esos doctores porque es mi papa po, se cuentan las cosas buenas...
buenas, malas, bonitas, feas que él pueda enterarse también po, de repente ehh el pobre
caballero no tiene por qué saber tooodas las cosas que yo hago... si po si ya de repente
uno hace cosas que tus amigos pueden saberlo y que no tus papas pero... eso no es parte
de la entrevista (risas), entonces mi relacién con mis padres, con mi familia (silencio)
ustedes leyeron el cuento de la (nombra el cuento) de la... de la no sé... se me olvidd, si
yo la lei ... bueno ya, es una nifia que quedd huérfana de una maméa muy amoR y tenia
una madrastra después con dos hermanastras, yo tengo mi madrastra y mis dos
hermanastras que es mi mama y mis hermanas me muestras el lado feo y el lado bonito
de las cosas, entonces con ellas tres yo debo utilizar un filtro en todas las palabras que
dicen porque de repente son buenas y de repente estan mostrando solamente lo malo, a no
tu no lo vas a poder, no lo vas a lograr, entonces cuando te dicen algo asi td tienes que
utilizar un filtro ¢ya?, entonces mis sobrinos son lo mejor que me ha pasado en la vida,

los amo los adoro puta por ellos yo haria hasta las cosas mas insolitas

I ¢ Cuéntos tiene?
E: ¢ Cuantos sobrinos tengo? Tengo cuatro sobrinos maravilloso
I: ¢ Qué edad tienen?

E: El mayor tiene siete, la menor tiene uno y son lindos, son tiernos, son amorosos son

educados, son buenos sobrinos, entonces podi decirle cosas, podi hacer cosas y tengo la
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suerte que mis hermanas dejan que sea parte de la vida de ellos, que eso es lo otro po que
no todos dejan, no todas las hermanas te dicen ya vale si ... no, yo estoy ahi, juego, hecho
la talla, les pongo tarea, los retos, los premio , 0 Sea, soy una tia super presente, ellos
cuatro son lo mejor de mi familia, ellos ehh yo creo que los uso pero se lo he dicho a ellos
mismo Yy se lo he dicho a todo el mundo también, yo los uso porque me entregan de repente
el amor que,... que no lo encontrai en cualquier lado, el amor que puede darte un nifio, o
sea tu podi encontrarlo con tu polola, tus familia, tus amigos, siper amado pero el amor
que te entrega un nifio de tres afios no es un amor interesado, no es un amor con un por
qué o una para qué, es un amor 100% sincero y de eso no vas a encontrar en cualquier
parte, o sea, yo si los amo, a las Unicas personas a las que le he dicho te amo es a mis
sobrinos, a un pololo nunca... le he dicho yo también pero no he dicho te amo es como
cuando un pololo te dice yo también ... yo también sirve pero no que, si tu pololo va y te
dice ¢yo también qué?, ¢yo también quiero comer algo? ¢yo también quiero
que...ponerme calcetines? ¢yo también qué? Mis sobrinos son los Gnicos que me entregan
ese amor 0 es un abrazo y que te gritan Perlitaaaa y tu por mas cansa que esti te parai igual
y corri y entonces tu que asi, te parai igual y corri a abrazar a tu amor a tus sobrinos, esas
cosas asi, entonces en realidad tengo a mi madrastra, a mis hermanastras que también mi
mama... que de repente le baja el amor y ay Perlita ven y la wea bla bla bla bla y empiezan
a hablar de otras cuestiones, mi papa que dentro de todo su esquema de dia también me
demuestra su amor y es que su estado es que nunca sonrie, ahora esta trabajando en terapia

para que sonria cachai.

I: ¢ Qué actividades realizas con tu familia? ;Cuales?
E: ;Como?
I: Por ejemplo... recreativas

E: Nooo hacemos asado, nos juntamos todos, echamos la talla ehhh salimos porque de

repente a mis hermanas les gusta ir al mall y me carga ir al mall, me encanta ir a comprar
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pero me carga ir al mall, pero también hacer otras cosas, salir, echar la talla, nos vamos,

nos juntamos a almorzar no sé si habrdn mas actividades recreativas.
22.2 REDES Y MODELOS

I: ¢Quiénes te apoyan en los momentos mas dificiles de tu enfermedad? ¢De qué

manera?

E: Nadie, o sea, me apoyan en otro sentido, como... ;COmo que yo pueda descansar en

los brazos de alguien?
I: Como que alguien te apoye

E: Pero por eso te digo siii hay algo que puedo es sentir que puedo descansar en alguien
para que me ayude... no, eso no existe, espero que llegue en algin momento, si yo me
caigo yo me tengo que levantar, entonces en los momentos que si te van a llegar un monton
de amigos cachai pero ... pero no mas que un oye sabi que no te preocupi porque te van a
ser esto esto y esto... no, no asi, en ese apoyo, en el apoyo de rehabilitacion... en el apoyo
de rehabilitacion yo también me tengo a mi, o sea, en todo me tengo a mi, mi enfermedad

entera la tengo solo de mi.
I: ¢ Perteneces a algun grupo de apoyo externo a tu familia?

E: ¢Asi como Facebook? A sii sii po, pertenezco a un monton y hablo con un montén

pero ponte ando mas dicharachera asi que hablo més, de repente menos.

I: ¢Y como ellos influyen en tu enfermedad?

E: Oye sabes que tiran buenas vibras, ellos, es que es super importante eso ¢ah? pero... y
es super rico también de hecho lo recomiendo a todos también, pero hay un grupo en
particular que se llama amigos con Esclerosis Multiple emm y en ese grupo es super rico

porque tu ahi deci hoy dia me toca la dosis 25 y estoy muerta de miedo porque no sé lo
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que va a pasar con la terapia, de ahi hay un montén de... llego tranquila todos te contestan
de Argentina o te contestd ponte ti la Espafiolisima que te dice guapa tu tranquila que
ostia que vas a salir de esto bien como siempre lo has salido o te contesta un mexicano
también que te dice drale guey y asi todos ¢ cachai? y ahi yo siempre escribo oye sabi que
hoy desperté con un dolor en el brazo horrible... horrible me he tomado 300 miligramos
de (nombra medicamento) y todavia no se pasa esta wea, hasta cuando y ahi te responden
ay si a mi me paso lo mismo y yo hice esto y esto otro, en cambio si tu vai y le deci a mi
hermana que la quiero mucho que hay un dolor... no para, no para con nada... nada, es
que te das cuenta Perla que es porque te quedaste durmiendo hasta tarde o hay visto mucha
tele, dormiste mal ehh A, B, C, D hasta la Z en verdad ... pero si no entienden entonces
que es lo que necesitas ti en grupos... estar ahi, te entregan ese apoyo y ese carifio que ...
gue es un carifio que porque pucha la estoy pasando mal, pucha lo estoy pasando mal y yo

lo pasé mal y te relaja que de repente te digan tu tranquila porque se pasa.
I: ¢De qué manera estas redes sociales cercanas lo van apoyando?

E: Puf, ya te dije, 0 sea, es un apoyo super lindo y no soy la Gnica que lo piensa porque,
estuve en una marcha con los enfermos entonces yo voy y me junte con mis amigos,
algunos sabian y otros ay ¢coémo estai? ;0ye segui con esto o te cambiaron entonces los
medicamentos? ... porque hay gente que sabe mas que uno entonces ayy sabi que...
entonces claro te lo pueden cambiar cachai algunos o .. oye sabi que no te conviene porque
sabi que te podi caer en la calle, te podi ir a la chucha o necesito algo cerca... esa es la
otra ... entonces esa cosa es super linda, ahi yo conoci a lo lejos un grupo de chiquillas,
estuvieron en la corporacion asi que de mas deben saber por sus partes esto, asi que ya ...
y ahi conoci a una amiga po, la Fran y la Fran la primera vez que me junté con ella fue un
dia super inhospito pero super inhdspito asi como a las doce de la noche me llama... o
sea, no, se contactdé conmigo por Facebook, hablamos por Facebook bla bla bla y después
me llama por teléfono muy muy tarde que estaba pa la cagéd y yo lo que hice ...fui pa alla
po, fui pa su casa y ahi conversamos y conversamos y conversamos Yy nos dio las seis de

la mafiana conversando y ahi le dije oye sabi que esta cuestion no te va a matar asi que tu
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tranquila que no mata porque si matara seria mucho mas facil porque tu vei que ya... ya
después esto tiene fecha de vencimiento, pero no esto no tiene fecha de vencimiento, esto
no... no tiene fecha de vencimiento, esto es como las lentejas, nunca se van a echar a
perder, entonces no teni la chance de no comértelas porque las lentejas, las lentejas
siempre van a estar ahi, da lo mismo el clima que all, donde esti, da lo mismo, lentejas
siempre van a haber... eso no mas, te va a acompafiar toooda la vida pase lo que te pase,
entonces tu tienes que aprender a vivir con algo que te va a acompafiar toda tu vida y no
odiarlo, que saco yo con odiar la Esclerosis Multiple (silencio) yo conozco muchas
mujeres tontas y odio a las mujeres tontas y ellas no tienen la Esclerosis Multiple y créeme
que prefiero tener Esclerosis Mdltiple, todos mis cables pelados que ser una de esas

mujeres tontas.
I: Con tontas te refieres a la ¢ Ignorancia?

E: Nooo, la gente ignorante es falta de conocimiento, la gente tonta es aquella que sabe
como hacer las cosas bien y asi y todo las hace mal, es como mira el precipicio esta alla,
estd ahi justo ahi y la mujer tonta que hace... va pa alla y se para no desde la punta del
precipicio sino desde la orilla del precipicio y cuando esta en la punta del precipicio
empieza a hacer asi (gestualidad corporal de vaivén) pa ver si se cae 0 no se cae... €so €s
tonto a eso me refiero con mujeres tontas ... no de ignorantes ... eso es falta de

conocimiento, falta de oportunidades, falta de un mont6n de cosas cachai.

2.3 METAS
I:¢ Cuales son los objetivos a futuro a partir del padecimiento de ésta enfermedad?
E: Ser feliz.

I:¢De qué manera?
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E: Tengo las misma metas que siempre, ser una buena profesional, tener un buen trabajo
gue me paguen mucho Y trabajar poco ¢te fijai? esos son mis metas ... ¢ya? Ehhh viajar
mucho, enamorarme si es que Dios asi lo quiere, porque Si N0 me enamoro N0 me enamoro

no mas po, emmm ser feliz, ser feliz, no tengo la... son las mismas que tenia antes

I: Lo que pasa es que la pregunta es que cuales son las metas a futuro, pero que paso

después de que se diagnostico la enfermedad... cambiaron las cosas?
E: Nooo
I: ¢Siguen igual?

E: Siguen igual, es que... siguen igual po... que es lo que cambid que ya no ponte tu, si
me...antes me ..no mentira nunca me paso ... pero si queria irme una vez de vacaciones
dos meses hoy dia sé que pueden ser vacaciones de cuatro semanas, porque cada cuatro
semanas Ssé que tengo que estar aca ¢ya? ... pero nunca me quise ir de vacaciones tanto
tiempo tampoco, pero si hubiese querido ... nunca quise subir al Everest, nunca no...no
los deportes nunca... tengo una relacion super limitada asi como de estar viendo la tele y
decir ayy hecho tanto de menos subir el cerro eeeh no, oye hecho tanto de menos hacer la
triatlon ... ehh no, tampoco porque nunca lo hice, entonces en realidad no es necesario ...
chuta, chuta no voy a poder... no po nunca subi ni el cerro ni la ruta del che ponte tu
porque tampoco me interesa, lo encontré super lindo lo que hizo el che, la pelicula hasta
me gustd pero asi como decir oye sabi que... no, me.. me... que me cambio, que me limito,
hoy dia la diferencia de antes es ponte tu (silencio) que ahora se identificar mejor mis
limites, entonces se y puedo reconocer que hasta se ponte t, cual es mi 100% entonces
ya lo sé hasta 100 paro, me tomo una bebida, miro, me gusta mirar, entonces miro hablo
por teléfono ...pero me cachai esas son como las cosas que han cambiado, asi de decir

cosas de antes, 0 sea, Yo nunca he sido deportista, nunca me gusto hacer nada de eso.

I: ¢ Tienes claridad con quienes contar para la realizacion de tus metas a futuro?



149

E: Es que mis metas a futuro que ya estan actualmente bien con quien més puedo contar...
contar, es que distinto seria que mis metas a futuro fueran no se po ponte tu una casa o Si

yo tuviera familia seria distinto cachai.

I: ¢No crees que haya o te hubiese gustado tener familia o casa?
E:Es que ¢ Te dije la parte que me quiero enamorar cierto?

I: Si

E: Ya entonces si no me enamoro como voy a tener familia

I: ¢Pero asi como independiente?

E: Yo sola, aaa si po, independizarme deci tu

I: si, como tener familia

E: No si po si es independizarme... nooo familia aparte, a ti no te ensefiaron lo que era
familia parece, familia en Psicologia Laboral... a mi me ensefiaron lo que era familia por

si acaso... n0 necesariamente mama, papa o hijo, nooo, familia es mas que una persona

po
I: Pero por ejemplo una familia puede ser una persona con un perrito

E: Ahhh pero por eso... no, no voy a tener familia entonces, no me gustan las mascotas a
€s0 VOy... 1000, N0 soy yo ... yo no mds ahora independiente obvio que si po que me
quiero independizar, obvio que quiero tener mi departamento, tener todo bonito pero
estando yo sola, porque no una mascota...porque ponte tu no tendria una mascota para
tenerla en una jaula ponte t0, pa mi una mascota es algo con lo que ti puedes interactuar,
con una tortuga tu no podi interactuar, porque una tortuga tiene la misma cara... la misma
cara o si no esconde la cabeza, entonces no podi interactuar asi como ahhh tatata y no te
puede responder entonces no y tampoco quiero tener un perrito... no po, porque €s muy

chico, necesita un espacio y todas esas cosas, es un gasto, esta llena de pelos, pelechan
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esas cuestiones, entonces no... tengo mis propias mascotas... tengo cuatro son mis
sobrinos hermosos , ¢interactio con ellos?... si, ¢son parte de mi casa a futuro? ... van a
tener un espacio importante, ya mi familia yo y mis son mis sobrinos... yo sola que me

vaya bien en mi pega poder juntar mis lucas, no.. no hay mas que eso.
TOPICO IlI:

3.1 AFECTIVIDAD

I: ¢ Te permites sentir las emociones?... como pena, rabia, alegria
E: Ahhh si... pero no puedo llorar ¢les conté eso?

1: No

E: Ahhh es que es desde que empecé a tomar el antidepresivo (nombra medicamento) no
podia llorar y no podia llorar... y no podia llorar y nada po... nada me la cambiaron a
(nombra medicamento) y el doctor me dijo que podria llorar pero no he podido llorar pero
ahora se me asoma una lagrima chun chun, las permito...si, pero...pero también pensando

por ejemplo asi el llorar por llorar no po, no lloro por llorar
I: Entonces ¢Como puede manifestar las emociones? ¢ Puede manifestarlas?

E: Ahhh siii llorar no, pero el resto si cuando tengo la rabia, la alegria, la pena, la alegria
, 0 sea, todo, todo, todo, todo

I: O sea, lo demas si

E: Siii, me rio jajaja y me rio y me mato de la risa uyy casi al punto de hacerme pipi de

tanto reir.
I: Pero usted dice que no puede llorar por el tema de las pastillas
E: Yo creo quessi ... si

I: ¢Habla de sus emociones? ;Cuando? ¢Con quiéen?
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E: ¢Cuéndo?... no nada, es que algo que si puedo hacer gracias a la de la Esclerosis
Multiple es que ehhh, a pesar de que tengo una incontinencia verbal que esta siendo mas
0 menos controlada, ya no pego una cachetada porque si, yo creo que ya me controlo mas
pero si soy mucho mas cauteloso con todo, hoy dia soy mucho més cautelosa que antes,
soy mucho més cautelosa en lo que pienso, en lo que siento, con quien lo comparto, con
quien no lo comparto ¢cachai? ya no soy tan...tan impulsiva ¢cachai?, antes si po antes
era mas andate a la chucha siii y despues pensaba ayyy ya que significa, ayyy que podria
ser ay ya igual entretenido... si eso ya lo tengo mas controlada ... y a la casa llegué y ahi
empezai a hacer preguntas para bajar esa idea maravillosa de andate a la chucha y
autocuestionarme para darme cuenta de que me generaba rabia y no llegué y dije oye
obliga.

I: ¢ Como estableces relaciones personales de confianza?
E: Ahora me puedes volver a repetir la pregunta... pero no... no a que se refiere
I: De que manera tu logras formar relaciones con los demas

E: Ahi fijate no la entendi porque no era tan literal el me puedes repetir la pregunta, mira

explicame a que va enfocado

I: ¢Cémo tu puedes hacer una relacién con un otro y que sea de confianza y que tu

quieras?

E: Que yo quiera... no confio en nadie

I: Nadie, nadie ¢ Por qué no puedes confiar en nadie?
E: Ah pero es que a mi me han fallado

I: Ah por una experiencia igual

E: Siii, si, 0 sea, mi mejor amiga se caso con el miii mi amor de mi vida, o sea, ese fue un

ejemplo cachai eehhh parto de esa base po cachai y hay muchas otras, entonces
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obviamente que te volvi desconfiada po, si te han cagado tantas veces te volvi mucho mas
desconfiada mucho mas mmm votos de confianza asi como a ciegas no, pero si establezco
ehh relaciones de confianza ehhh en areas, el area y ahi esas areas te pueden llevar a abrir
otras areas dependiendo del tiempo, ya si yo confio en ti en la pega bien, porque
trabajamos bien, porque yo veo que ti eres capaz, yo te di tareas, tu me diste tareas ya
almorzamos juntos y todo y happy hour, nos vamos a un happy hour tu empiezas a
contarme de tu familia, yo empiezo a contarte de mi familia y empezamos a contar de lo
que hacemos en la semana y ya empiezas a contar tu vida personal y de a poquitito esa
persona que era comparfiero de trabajo tuyo pasa a ser amigo, pero amigo lejano todavia,
después nos hacemos participe y asi sucesivamente, es como una puerta va abriendo la

otra, no asi como decir asi jta! Te voy a contar toda mi vida... no, no es una cuestion asi.

I: ¢Qué emociones predominan en tu diario vivir?.. ;te la puedo explico? Que
emociones tu crees que tu sientes a diario, en el dia, que emociones se repiten a diario

en tu vida

E: Cansada y feliz o feliz y cansada en este caso el orden de los factores no altera el

producto.

I: ¢ Utilizas el humor cuando te pasa algo complicado?
E: Humor sarcéstico yo creo, humor negro

I: ¢Y de qué forma?

E: Pa reirme de mi misma de la situacion de...

I:¢Te ries mucho de la enfermedad?

E: Siii todo el rato, que haci, que hago si no me rio, por ejemplo la pierna izquierda la
tengo dormida desde la cadera, el tobillo derecho lo tengo hecho mierda porque me lo
esquincé no sé cuando, la mano izquierda o el brazo izquierdo en general es un...pesa 200

kilos, a veces yo tengo diplopia, 0 sea, veo doble, a veces, estoy cansada que la lengua
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(balbucea) que no puedo seguir hablando, que no todo el mundo te entiende cuando tu
estai hablando asi como les mostré recién, que asi con eso... que no te queda nada mas
que reirte po... oye hoy dia soy ciega... /enserio? Hoy dia veo en blanco y negro, no me
ha pasado pero cuando me pase le voy a comentar a todo el mundo que veo en blanco y
negro, pero si me llega a pasar seguira siendo chistoso, que... que mas que mas te queda,
necesito tomar algo para estar mas despierta, pa no dormirme mientras converso, entonces
€s como que... que no te queda mas que reirte po, porque bueno, si me muero, me muero

po estoy en un tratamiento, ;No me van a hacer preguntas respecto del tratamiento?
1: No

E: Yo estoy usando el tratamiento que es como el mejor del mercado no sé si lo han
escuchado (menciona tratamiento) bueno la mayoria son como (menciona diversos
medicamentos) que generalmente se lo dan a pacientes muy avanzados y como a mi se me
presentd de una manera tan agresiva, me dieron el (menciona medicamento), éste tenia 24
dosis seguras que es como las que te aseguran que no te va a pasar nada y después de eso
tenemos la ... la que te puede dejar asi como (gestualidad de quedar mal) y después de
eso tienes la probabilidad de tener efectos secundarios que es una patologia multifocal
progresiva, me costd dos meses aprendérmelo, y ¢qué significa eso? Te trae a la muerte,
y yo me puse la dosis 25, pero yo hablé con mi papa como casi yendo al funeral, asi que
si me muero, deberian ir con flores blancas, porque seria super lindo... da lo mismo,
blanca no de pureza porque soy yo (risas), me gusta el blanco... dime que no es bonito el
blanco, es como lindo, alegria... ;pureza? Cada uno ve... ;me puedo morir ir? Hoy estoy

aca... aparte que me va a llegar una uuy...
3.2 AUTOEFICIENCIA
I: Frente a la enfermedad ¢ Qué recurso has utilizado para abordarla?

E: O sea, si es plata... punto base, sin plata no podi, yo hubiese estado en la salud publica
estaria no sé como, si estuviese mal... no hay persona que se sienta bien, cuando estés

enfermo de un resfrio no te senti bien... porque no te senti bien poh, no vay andar cagao
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de la risa, ni viendo el lado bueno de las cosas ni una cuestion, estay enfermo... sin plata
estaria pa’ la caga, gracias a Dios como soy una cara bonita y un cuerpo casi perfecto, yo
tenia un seguro y con ese seguro yo me pude pagarme mi tratamiento y todo lo que
conlleva eso, gracia a que esta en AUGE pude pagarlo también porgue si no hubiese estado
en el AUGE hubiese tenido que vender todo los rifiones... ustedes también... pero
bueno... trate tranquila tu riidn esta bien esta en el AUGE yo tengo dinero... es que la
Vivi me qued6 mirando asustada... na’ tu tranquila no te lo voy a quitar... Entonces claro,

necesitas plata pa’ poder pagar...
I: ¢ Ese es tu primer recurso?

E: O sea, mi primer recurso soy yo, ay como mi primera prioridad soy yo... si yo no... a
ver, si yo no hubiese querido o tener esa fuerza interior... pero este yo, YO que estoy
acompafiada aqui en mi corazon, entonces... yo vivo con Dios ponte td, no soy practicante
de ni una religion, ni una me ha logrado engatusar, pero creo fielmente en dios, que esta
conmigo... algunas personas creen en las vacas y lo encuentro super bien... Pero seria
super triste porque me estoy comiendo a Dios... cuando como un asado, pero bueno...
soy dispersa., yo soy la que me doy el &nimo y la energia, el punchi y el levantate
independiente de que tengas suefio, independiente de que te quedes dormido un dia o dos
dias... porque ya hice la prueba... el doctor me dijo: “’Si estas cansada duerme’’
perfecto... y dormi tres dias, al cuarto dia me levanto mas cansa’ entonces no tenia sentido,
porque el primer dia ya dormir un dia, es que me falto el suefio, {No! me despierto cansa’,
me duermo cansa’, ando cansa’ vivo cansa’, asi soy... ese es el plus, a pesar de estar
cansada porque esa es una realidad, yo tengo que sobreponerme a esa realidad y hacer las
cosas que yo quiero... si la protagonista de mi vida soy yo, no la Esclerosis Mdltiple,
independiente que la esc, haga cosas por la Esclerosos Multiple la protagonista soy yo, la
que se tiene que levantar todo lo dias soy yo y la que... jSoy yo! Esa es mi primer... se
me olvido la pregunta de nuevo... pero soy yo... jah! después el recurso de las lucas,
porque las lucas es igual a doctores, o sea, lucas pa’ doctores, no luca pa’ irme a Hawai,

aunque si podria... me iria a México, pero ya después, entonces la segunda que es
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importantisima, no mas que yo pero si... son las lucas pa’ poder obtener una salud digna. ..
una salud digna, una salud que apreti un boton y te vayan a ver, no una salud que gritai
como chancho... como pa’ barranco y la hueonas no te van a ver y es porque la hueona
de al lado estd vomitando hace 20 minutos y tampoco te van a ver, ¢cachai? Eso con las

lucas...

I: Frente al desarrollo de la enfermedad y su abordaje (tratamiento) ¢Qué has
descuidado y que has resuelto?

E: Que es... es que también esta dentro de mi prioridades también poh, cambiaron mis
propiedades, hoy dia estan las cosas que debo hacer que son las mas importantes...
entonces en mi, en mi agenda en mi estado de cosas, las cosas quedan asi como: “’oye iré
a ver a la cata que no la veo hace dos meses’’, si no la veo hace meses, la puedo dejar de
ver tres meses, cuatro meses... Entonces, priorizas y cuando tienes una enfermedad que
te da un fatiga cronica, cachai... teni que priorizar y... y quedarte con las que tu energia
te alcance, ¢cachai?... me encantaria ver a mi abuelita todos los dias pero no me da el

cuero para ir a verla todos los dias, porque es jmucho!

I: Respecto a las personas que conoces que presentan la enfermedad ¢ Sientes que

has sido un aporte para ellos?
E: Si

I: ¢ En qué sentido?

E: En el sentido de que...

I: ¢ Qué pueden ser igual que ta?

E: O sea, tenemos lo mimo... ¢teni alas? No... yo tampoco entonces cagamos, tu tampoco
teni alas, también estay caga porque uno nunca sabe lo que te pueda pasar... Y asi todo el
mundo, porque somos seres humanos comunes y silvestres, podi tener cualquier wea, tener

Esclerosis Multiple, que te atropelle un camion en la equina, que te comai un completo y
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te de salmonella, o sea, entonces todo queda a manos de Dios, y eso se los digo, manos de
Dios... si te crei que eres ateo y no crees en nada queda en tus manos y si tu crees que las
chinas... las chinitas pero no va enfocado a alguien particular sino que va enfocado a ti
mismo y yo voy y les muestro el lado positivo que tiene... el lado positivo seria imponerse
solo, yo trabaje 10 afios nada mas... ja no como ustedes, en vez de trabajar 10 afios y me
estoy imponiendo por el tope, entonces si €s que encuentro un pega que me paguen un
millon bueno pagare por cotizaciones pa’ que me dé el tope de un millon siete y asi cuando
me jubile en 10 afios mas... ehh... voy a tener una jubilacion la mejor posible jah! Y como
discapacitado tu podi seguir trabajando igual... entonces me estan ofreciéndome pension
y recibiendo mi sueldo... ¢cachai 0 no? y esas cosas yo digo, jjjhueona que te quejai
mirate!!! Ahora estoy con licencia... o sea, necesito encontrar una pega de por lo menos
800 lucas pa’ que valga la pena volver a trabajar... Porque por una pega ganai 600 lucas

no me conviene, me pagan mejor con licencia y estoy en mi casa viendo tele...
3.3 APRENDIZAJE

I: ¢ Cémo ha sido tu proceso de adaptacion a la enfermedad?

E: (Silencio)... Es que lo tome como parte de mi vida...

I: Al primer momento...

E: Si, al primer momento... me dijeron teni que ir al doctor, vay al doctor, no pregunté,
me dijeron teni que saltar yo antes de preguntar porque saltaba ya estaba saltando, ¢ cachai?
Piensa que yo volvi a aprender a caminar de nuevo, yo aprendi a respirar, a todo, entonces
€s no mas... es, se puso como parte de mi vida y es el pensamiento, conoci a la enfermedad
de antes ¢cachai 0 no? entonces como la conocia desde antes no es como cuando, es que
es un caso super particular también, no tuve el shock que tiene el 90% de las personas y
que piensa ¢qué chucha es eso? ¢Es a los huesos?, eso es lo primero que te preguntas ¢es
a lo huesos? ... no, ¢es que es a los muasculos cierto?, no, ¢cachai 0 no?, o sea, yo no pasé
ese proceso de que es la enfermedad, como funciona la enfermedad, nada porque de

verdad yo lo vi con bastdon, siempre... siempre lo vi con baston, siempre vi, siempre supe
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lo que era la Esclerosis Multiple, entonces pa mi no fue un... de hecho puse mas cara de
shock cuando fui al gastroenterélogo y me dijeron que me tenia que operar cacha de la
vesicula y entonces va y me dice chiquilla te teni que operar y pa mi fue como terrible y
todo el mundo me decia hay pero si es facil no, pa mi era un me van a agujerear, me van
a quitar partes de mi cuerpo por unos hoyitos, ahi quedé mas choqued, que me dijeran que
tenia Esclerosis Multiple no me choque6

I: ¢Qué cambios ha conllevado/generado la enfermedad en los ambitos en que te

desenvuelves (laboral, social, familiar, personal, etc...)
I: Por ejemplo en lo laboral...; Ha cambiado algo en lo laboral?

E: A verno... enun inicio cuando a mi me diagnosticaron yo me sentia tonta, tonta porque
mis capacidades cognitivas no eran capaz de aceptarlo, entonces yo estaba stper insegura,
super, super, super insegura, cuando volvi a trabajar, que volvi haciendo clases y empecé

a hacer clases y me di cuenta que era lo mismo de siempre
I: ¢En la universidad?

E: Si

I: ¢ En qué universidad?

E: En la... perdon no era ...en la Andrés Bello y en el AIEP ¢cachai? Y ya me senté ahi
y cuando empecé a hacer clases, claro que fue lo que cambid que antes estaba todo el dia
parada y ahora andaba sentada en la mesa y me sentaba en la mesa a hablar y después
seguia caminando y entonces que... que cambi6 el pelear.. el que la Esclerosis Multiple

no te hace nada ¢cachai? Que eres un profesional normal
1:.Y en lo social?

E: En lo social... ayy todo el mundo me encuentra super fuerte, que estoy super aqui,

super alla.
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I: ¢Y en lo familiar?

E: ¢Qué cambio en lo familiar?
I: Si, que cambi6

E: Nada.

I: ¢Y en los personal?

E: Cambi6 todo po, todo cambio, mirai el mundo distinto, sientes el mundo distinto, me
cambio el escenario y eso es lo que siempre he hecho, no cambié yo pero me cambié el

escenario, es mucho mas... cuesta mucho mas todo, moverte cuesta mas.

I: Tengo una duda, es que en lo social tu mencionaste que eres fuerte y esas cosas

pero... ;A qué te referias?

E:Ahhh yo lucho porque yo salgo y ayy mira si siempre supimos que tu ibas a salir de
ésta, eri la raja, no se te nota y esto y esto otro, tal vez que todos piensen ay, lo lograste,

que yo vea que lo logré... pero me preguntaste cGmo me ven po.
I: ¢ Qué has aprendido de ti al afrontar la enfermedad?

E: (Qué he...?, pero es que no he aprendido... aprendo todos los dia , todo el mundo
aprende todos los dias, no cambié mi percepcion, no cambidé mi forma de ver, de sentir

también

I: Frente a esto ¢ Qué haces tl para mejorar tu calidad de vida?

E: Hago todo lo necesario para, todo lo que esté a mi alcance para ayudarme a vivir mejor
I:;Como qué?... Por ejemplo salir de tu casa no... el independizarte?

E: No po si ya me independicé una vez, ya me fui
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I: No pero (no se entiende) capacidad de ver algo positivo en el dia a dia, de estar

mas tranquila

E: No porque nunca estuve intranquila po cachai... es que el tema cuando estuve un mes
sin licencia, o sea, un mes sin trabajar, porque tenia problemas cachai y yo... como se
llama... yo segui a ver, es que cada dia ;Qué mejora?... mejora el que yo si estoy cansada
duermo siesta, en eso mejoré mi calidad de vida, ahora la calidad de vida haciendo cosas
que me gusten hacer, no... no pa rellenar ponte tu, pero si voy a ver a alguien voy a ir a
Ver a una amiga po, No vVoy a ir a ver a...a, la Juanita que no la habia visto hace afos, no
po, voy a ver a alguien que me entretenga con quien la pase bien... hago cosas asi, no

hago cosas que me desgasten.
3.4 GENERATIVIDAD

I:¢Qué estrategias utilizas para solucionar los problemas que conlleva la

enfermedad?

E: Llamar por teléfono a mi neurdlogo, ese...ese es llamar por teléfono a mi neurdlogo, a
ver espérate yo no soy capaz de llevar todo lo de Esclerosis Multiple ehhh a ver, yo vivo
con Esclerosis Multiple pero quien se hace cargo de mi Esclerosis Mdltiple es mi
neurdlogo... a mi se me queda dormida la pata y yo lo llamo a €l... que voy a hacer yo a
ver ya se me qued6 dormida por esto y esto otro y no po si de neurologia no cacho,
entonces no... si a mi me pasa algo es culpa de él y si yo me muero también es culpa de
¢l y yo lo dije, ; Vamos a seguir? Si, me dijo es lo mejor...perfecto estoy tranquila, yo dije

facil si me pasa algo y si me muero es culpa tuya.

I: ¢ Te has puesto objetivos a lo largo del desarrollo de tu enfermedad? ¢ Cuales?
E: COmo asi objetivos... pero ;Con respecto a la nefermedad?

I: Si

E: ¢Como por un ejemplo?
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I: A ver por ejemplo ehhh pasar de las inyecciones por ejemplo a pastillas
E: No
I: No, ningun objetivo

E: Es que no... es que ese no es un objetivo po, el tema del tratamiento en si no es ningun

objetivo ni nada ehhh....
I:Es que a ver algo que con la enfermedad...pa!

E: Es que mi objetivo no tiene que ver con la patologia...Ehhh, jsi! mi objetivo, es que
mi objetivo es como méas macro, es que a mi a ver a mi me perturba, perturba muchisimo
esta desigualdad por plata, encuentro que es una vergiienza como pais, me da lo mismo
quien sea el mandatario puede ser la Bachelet, la gorda lechona es como simpaticona pero
aunque sea Pifiera aunque sea Pinochet me importa un carajo quien gobierne encuentro
que es una verguenza tener un sistema publico asi, encuentro que es una verglienza que
un enferme de Esclerosis Multiple, tenga que quedarse pa la corneta... a ellos no les da
pena es asi ya cago ya, no pa mi no puedo entender las desigualdades en salud que hay
porque hablan de educacion, en educacion te teni que sacar la cresta un poquitito
estudiando pa tener educacion de calidad y buena y gratis y eso todo el mundo lo sabe, yo
siempre lo supe, pero nunca estudié tanto entonces por eso no estudié en una universidad
estatal pero tu puedes obtener becas por todo, por todo, por todo, por todo (golpea la
mesa), 0 sea, Yo el ultimo afio de universidad estuve todo, casi con un 70% de descuento
en la universidad a punta de becas, a punta de becas, entonces a mi la verdad es que la
educacion gratis y de calidad ...hueon la educacion parte de la casa, si la mama no se ha
dedicado al cabro un dia pa decirle que no es bueno salir a la calle a hacer desmanes, ¢tl
crees que yo ehh el colegio se los va a ensefiar?... no, no po, que es una falta de respeto
aqui y en la quebra del aji tirarle un vaso con agua a una persona en la cara, a una persona
mayor en la cara, eso no es problema de la educacion, eso es de la casa, es otro tema el
colegio, a un colegio no se va aprender lo que no se ha hecho en la casa, entonces yo creo

que la educacién un carajo, la salud es un mal necesario (golpea la mesa), en la salud
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cuando td teni mala salud, no la tienes porque tU la elegiste o porque td la provocaste
porque una sefiora que se le quiebra la cadera, no es que se le quebro la cadera porque
quiso, a esa edad cuando se le quiebra la cadera porque te cai, esa sefiora no anda
webiando, ni bailando a las siete de la manana, ni colgandose de los arboles... no, a esa
sefiora se le quebro la cadera porque se cay0 en su casa y esa sefiora que se le quebro la
cadera tiene que esperar en los pasillos, en los pasillos de pie pa que la metan a una pieza
pa que le digan que la tienen que operar en seis meses mas y la vieja tiene un dolor de la
putama, no ... eso es lo que me da rabia... que lo pienso en macro con respecto a mi
enfermedad, que si es mia porque me la aduefié porque ésta enfermedad es mia, o
encuentro que es una vergiienza, encuentro que es una vergiienza que vaya al neurélogo
que te ha visto que sepa cuales son las lesiones o un neurélogo que sabe que teni y dice a
ya pero no importa, no solamente en el sistema publico, el neurélogo no te va a dar cura
y el neur6logo ha pero no importa es la pobre hueona que esté arrastrando las patas... eso
encuentro que es una vergienza y para ello estoy tratando de juntar harta energia para que
todos podamos optar a un servicio de calidad como el que yo obtuve ¢cachai? Yo obtuve
un excelente servicio, un excelente equipo médico ¢Por qué no todos lo pueden tener?
Aaaah es que tu teni plata, bueno tendré la plata pero yo soy persona igual que el otro y
tengo el cerebro desmielinizado igual que el otro... igual, ;Por qué no? ...;Por qué a ellos
no se les puede dar el tratamiento indicado porque no tiene la plata? Cuéntame ¢Por qué?
Si se han estado haciendo protesta hace cuatro meses, si ya se dieron cuenta que se necesita
el tratamiento porque si ya se ha estado cuatro meses es que se necesita el tratamiento po,
estan los brotes, estan los corticoides, llegaste a tu casa y no te sientes una persona plena,
no te sientes, ¢Por qué no cambiarla?, ;Por qué no poder darle un servicio de calidad? y
es0 encuentro gque es una vergiienza, una aberracion de nivel nacional, que no existan
profesionales y en realidad si existen pero no existen instituciones que quieran dar un
servicio de calidad ¢cachai?, a mi me choca en particular cuando a mi papa le dicen pero
ponte tu el kinesiélogo no sabe tratar a un paciente con Esclerosis Multiple, tratar a un
paciente con Esclerosis Multiple es diferente que tratar a un paciente normal que tuvo un

accidente y se esquinzé cachai es distinto pero en ningun lugar sale eso, ver a un paciente
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con Esclerosis Multiple hoy dia tu dices ese ejercicio lo puedo hacer bien pero no puedes

pedirle otro si no lo sabe hacer cachai... eso habria sido
I: Para terminar la entrevista...
E: Pero chiquillos yo ...si tienen cualquier otra pregunta...

I:No, no te preocupes si ya con esto nosotros pudimos ver mas menos lo que

queremos, lo que si agradecerte de nuevo por haber venido

I:Yo tengo una duda pero es méas que nada por saber ¢{Qué edad tu tenia cuando tu

papa le...le diagnosticaron?

E: Yo tenia 82...83 yo tenia 6 afos, la conozco de toda la vida y se cuando funciona
cuando no funciona, o sea, conoci la Esclerosos Mdltiple el 89 ehhh y no se po mi papa
fue a Alemania porque mi tio me vio alla y entonces me dijo vente pa aca porque acé hay
un neurdlogo que sabe mucho de Esclerosis Multiple... de toda Alemania es un
tratamiento que se supone que sirve pero ahora recién paso la etapa donde dicen que en
realidad no serviria, asi que estamos...todavia no podemos decir algo no te pueda matar
y estamos en los mas basico de lo basico de lo basico del tratamiento de Esclerosis
Mudltiple ¢ustedes averiguaron eso un poco?, los farmacos o los tratamientos difieren de
cada persona ponte tu si yo tengo la Esclerosis Mdltiple un poquito latente a veces no sirve
de mucho el tratamiento, el tema es que si bien es cierto cuando somos jovenes el cuerpo
se recupera mas rapido ehh pero igual te deja una secuela... una pequefiisima pero una y
una mas una mas una de a poquito se va volviendo mas grande cachai... existe el abonex
ponte t0 que se lo ponen una vez a la semana que se inyecta, entonces el abonex me han
dicho que antes de inyectarselo teni que tomarte ponte tu dos ibuprofenos porque el
abonex te causa los efectos de una gripe, que te sientes mal, cansado pero no esa de que
te estan cayendo los mocos... no, ya y eso es a lo otro dia y te recuperai te pinchai y al
otro dia entonces, es desgastante, el (nombra medicamento) ese es todos los dias, el
problema es que si tu no lo aplicai bien...que la enfermera del lugar va y te ensefia como

hacerlo y la cuestidn te van saliendo como pelotitas, entonces ponte tu te quedan como
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porotitos po ... o porque estaba muy helado o porque justo esa parte del musculo no era
el lado del musculo bueno po cachai y te van quedando pelotas que no sé si se salen
después... no es que después de 15 dias... no te quedaron, entonces de repente te vai asi
con cuidado cachai...entonces cada uno va teniendo ... y son formas distintas de tomarlo
también si teni que andar con una cajita con hielo cuando te lo indique el medicamento
entonces es como fome a eso me refiero y que ...y que también los medicamentos
conllevan a ... te van ayudando a sobrepasar ciertas cosas cachai el (hombra

medicamento) es el mejor que hay en el mercado
1:¢Muy caro?

E: Lo mismo, o sea, yo pago el...el, o sea 200 lucas me sale y si no...si no pagai 127
lucas, o sea, tampoco es tanta la diferencia la podi pagar igual por los doce meses, hay
gente que tiene guardados sus cheques, entonces la diferencia no es tanta como para que

no se las pueda dar eso a la gente...puta que apenas trabaja po.

Transcripcion de Entrevista

Ficha Descripcién Entrevista

Nombre Entrevistado/s | B.VV

Edad 27 aios
Lugar de residencia La Reina
Ocupacion actual Cesante

Nivel de educacién Universitario completo
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Estado civil

Soltera

Hijos/as

No

Fecha de Entrevista

Jueves 6 de noviembre de 2014

Lugar de la Entrevista

Teresa Clark 235

Nombre del
Investigador

Bryan Lizama; Nicolas Mufioz

Duracion (Tiempo)

40:35

Nombre Transcriptor

Nicolas Mufioz

TOPICO I: YO SOY

1.1 IDENTIDAD

Entrevistador: ;Como te podrias describir fisicamente?

Entrevistada: Chiquitita de partida, soy super baja... Rellenita (Sonrie) eeehm... morena

Entrevistador: ;Nada mas?

Entrevistada: No...
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Entrevistador: Y psicoldgicamente?

Entrevistada: Uuuf... (Piensa tocdndose la nariz), a veces empatica y como que de
repente soy... eeehm, un poquito explosiva, tiendo a reaccionar mal en ciertos puntos,

sobre todos con mis papas. Soy introvertida, tiendo a ser muy tranquila... (Silencio).
Entrevistado: ¢ Qué cualidades te caracterizan como B?

Entrevistada: Me gusta ayudar mucho a mis compaiieros... en la U sobre todo, los ayudo

a estudiar... Sitienen dudas... Siempre dispuesta a ayudarlos.

1.2: AUTONOMIA

Entrevistado: ; Como consideras que te ves los demas?

Entrevistada: (Silencio de 10 segundos)... No tengo idea (rie con nerviosismo).
Entrevistado: Pero alguna perspectiva como por ejemplo: Simpatica...

Entrevistado: (Rie..) eeehm yo creo (Vuelve a reir)... O sea buena onda porque siempre

los ayudo,

Entrevistador: Si td te vieras de afuerita, cierto? Tu B te miras de afuera, ;me sigues?

(Como te verias? Eres como... Amiga de ti misma...
Entrevistada: jAy, sobre todo apafiadora! Apafio Mucho a mis amigas para todos!
Entrevistado: ;Qué sentimientos crees que generas en los deméas?

Entrevistada: (Piensa y agrega el silencio durante un largo tiempo. Mira con un gesto de

angustia)...
Entrevistado: Jajaja, no te preocupes, nadie nos apura...

Entrevistada: Eeeehmmm, Ay no sé, simpatia? Jajaja no sé!
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Entrevistado: Claro, tiene que ver con esto de que ayudas a tus compafieros, cierto?

Pero que emociones puedes generar en ellos...

Entrevistada: Eeehm siento que muestro una buena onda y agradecidos de la ayuda,

ahora como me ven no sé€...

Entrevistado: A ver... Ahora poniéndonos en el caso... como lo hicimos hace un
momento, salgamos de nuevo y td estas junto B, que crees que pasaria 0 que emociones
sentirias estar junto a ella. Puede ser mas seguridad, alegria, simpatia como dijiste hace
un momento, comodidad, aceptacion, ;me entiendes? En ese aspecto quiero que te

fijes...

Entrevistada: (vuelve el silencio...)

Entrevistado: O solamente crees que es simpatia?

Entrevistada: Si puedes ser... al final es alegria... no se que mas.
Entrevistado: perfecto... ;Como te relacionas con las otras personas?

Entrevistada: Es que soy super timida, me cuesta mucho entablar conversaciones o

acercarme a alguien..

Entrevistador: Entonces podriamos decir que eres de pocas relaciones...?
Entrevistada: Poca, pero...

Entrevistador: Pero buena!

Entrevistada: Siiii, jBuena! (Sonrie).

Entrevistador: Y... bueno, en grupos como observas que tu opinion es valorada...

Entrevistada: (Rie) ay es que hablo tan pocos en grupos... pero si, si me toman en

cuenta...
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Entrevistador: Entonces haces respetar tu opinion?
Entrevistada: Si, mucho
Entrevistador: Y td, ¢ Como tomas las opiniones de los otros?

Entrevistada: Es que... Es que soy un poco testaruda... llevada a mi idea. Me cuesta un

poco asimilar las ideas del resto.
Entrevistador: Pero... las aceptas?
Entrevistada: Si claro, las acepto. Me cuesta un poco (Rie) pero las acepto...

Entrevistador: Jajaja, perfecto... Frente a una situacion problematica, Cualquiera...

¢ Qué haces tu?

Entrevistada: Eeeeecechmmm, trato de mirarlo lo mas calmado posible, como... a ver es
que yo funciono bajo mucha presion y si pasa algo asi como problemés o cosas asi, trato

de pensar con la cabeza fria... y asi ordenar las cosas...

1.3 SATISFACCION

Entrevistador: y en ese orden, pondrias describir como ti te ordenarias frente a una

situacion problematica?...

Entrevistada: O sea primero mirar bien la situacion para tratar de solucionarla y ver las

posibles soluciones... Como lo més facil y préctico para solucionarlo...
Entrevistado: Perfecto... Cuando algo no resulta como esperabas ;Como reaccionas?...

Entrevistada: ay me frustro...pero...



168

Entrevistador: Mucha frustracion?
Entrevistada: Si!

Entrevistador: Y como reaccionas con tu entorno por ejemplo? Cuando algo no resulta

como esperabas...

Entrevistada: eehm, me tiendo a enojar mucho, me enojo, por lo mismo soy chispita, por

eso les digo, djense por ando idiota. (Risas)... jaja aviso!

Entrevistador: Jajaja Lo entiendo... Jaja.... Bueno cuando tu enfrentas y resuelves un

problema... que sensaciones, emociones o pensamiento te genera ello...
Entrevistada: (Silencio....)

Entrevistador: A ver... mejor vamos uno por uno...

Entrevistada: Si...

Entrevistador: Cuando te enfrentas a un problema, o lo resuelves... que sensaciones te

genera?

Entrevistada: Alivio!

Entrevistador: Alivio? (Sonrisa)

Entrevistada: Si.

Entrevistador: Muy bien y en las emociones?

Entrevistada: Eeehm, bueno me calmo porque ya paso todo...

Entrevistador: y en pensamientos... cuando resuelves un problema, que piensas sobre

aquello o cuando lo enfrentas...

Entrevistada: (Silencio por un largo tiempo)...
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Entrevistador: Por ejemplo... Yo no se... si se me enfrenta un problema yo me
enfrento a ello y yo pienso y digo: ’Ah! Lo resolvi de esta manera...’” entonces en un
futuro lo puedo resolverlo de distinta manera usando estas técnicas.... Entonces qué

piensas tu, que pensamientos vendrian a ti...

Entrevistada: eeechm como eso poh, guardar la experiencia... para saber como reaccionar

mas adelante. ..
1.4 PRAGMATISMO
Entrevistador: Ya bien... Cuando ta quieres conseguir algo, ;Qué haces para lograrlo?

Entrevistada: (Sonrie) Todo lo que sea necesario poh... pero con cierto limite obvio...
no voy a matar al del al lado poh (Rie)... ni nada de esas cosas jajaja, dentro de lo que

pueda hacer yo..
Entrevistador: Ya.. o sea te la juegas por lograrlo...
Entrevistada: Si!

Entrevistador: Y que haces cuando te enfrentas a una situacion nueva?

TOPICO I1: YO TENGO
2.1 VINCULOS
Entrevistada: Jajaja, la verdad que me asusto mucho, no... no se a lo que voy!

Entrevistador: Pero la... o sea lo haces igual?
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Entrevistada: Es que tiendo a obligarme a realizar cosas que me van a... Me dan sustos...
Lo mismo, hablar con gente y me cuesta mucho entablar conversaciones y me obligo...

porque sé gque tengo que hacerlo.
Entrevistador: Ya... vamos a ir por el segundo topico que se llama el “’yo tengo’’, ya?
Entrevistada: Ya!

Entrevistador: Lo mismo, hay una gran cantidad de preguntas y vamos a ir

desglosandolo mientras avanzamos, ya?
Entrevistada: Ya, perfecto.

Entrevistador: La primera pregunta corresponde a parte de los vinculos, y dice: ¢ Como

ha influido la enfermedad en la dindmica familiar?...

Entrevistada: Eeehm, ha influido harto en que ya no me llevo tan mal con mis papas y
entendieron varias cosas que me han pasado... Con la Unica que sigo teniendo

problemés es como mi hermana. ..

Entrevistador: Nos puedes hablar con poquito mas de eso?
Entrevistada: Eeeh, yo siento que ella no se pone en mi lugar...
Entrevistador: No hay empatia?

Entrevistador: No nada.... Es que... Yano sé¢ como explicarle!
Entrevistador: Y que te pasa a ti con eso... jque sientes?

Entrevistada: Me... me molesta, me da rabia, porque no me entiende, porque ella cree

que hago cosas porque no quiero...
Entrevistador: Y tus papas que dicen?...

Entrevistada: Nada... Bueno que mi hermana ya no vive conmigo entonces...
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Entrevistador: O sea estas mas tranquila por eso...
Entrevistada: Si claro, pero cuando nos vemos chocamos jaja...
Entrevistador: Perfecto... jaja algo mas que nos quieras contar sobre la dinamica?

Entrevistada: Eeeeh, al principio se pusieron muy sobre protectores si... pensaron que
yo no me la podia a poder de hecho iban al Isapre y hacia todo por mi... pero llego un

minuto que les dije: Basta, esta es mi enfermedad y yo me encargo...

Entrevistador: Perfecto... ya mira, la otra pregunta dice: ¢ Quién o quiénes han sido o

son importantes para ti en el proceso de esta enfermedad? Y... ;Por qué?
Entrevistada: Quien ha sido importante... ehmm

Entrevistador: Ah pero no solo lo puedes relacionar al ambito familiar...
Entrevistada: No no no...

Entrevistador: Lo puedes relacionar en el ambito laboral, universitario...

Entrevistada: Una amiga sobre todo de la U, que ahora que volvi a estudiar.... Que
siempre me pregunta como estoy, que si tengo controles, como he estado, como me he

sentido ella ha sido como el apoyo mas fuerte...
Entrevistador: ;Como se llama tu amiga?
Entrevistada: Carolina (Sonrie)

Entrevistador: La Caro!

Entrevistada: Si... Bueno y mi otro grupo de amigas de mi carrera anterior... Somos

cuatro y siempre estan preguntandome como estoy y todo...
Entrevistador: Te sientes bien entonces y comoda?

Entrevistada: Siiii, obvio, de hecho salimos todos los fines de semana a carretear jaja...
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Entrevistador: A lo pasa mal! (Risas)
Entrevistada: Jajaja si!

Entrevistador: Jaja bueno sigamos, como es la relacion con tu familia? Aqui podemos
considerar a todos, la familia nuclear y los demés como abuelos, tios, etc..

Entrevistada: Bueno en general me llevo bien con todos pero... hay ciertas actitudes
como de la familia por parte de mi papa y mi mama que me molestan... son como muy

(hace un gesto como mostrando desagrado).
Entrevistador: Me puedes definir ese gesto?

Entrevistada: Es que la familia de mi papa es como muy mirador en menos... en
términos profesionales o sea yo estudie comunicacion audiovisual y piensan que es un
chite la carrera y ahora entre a estudiar una carrera técnica como Administracion de
Empresas y también la miraron como en menos como callampa (Risas). Y bueno la
familia de mi mama son... es otro conflicto, como que un tio le quito la casa a mi
abuela... Entonces como que no tengo mucho contactos con ellos, solo con una tia y el

resto como que... no me interesa tener contacto con ellos...
Entrevistador: Entonces en general? La relacion es... buena?
Entrevistada: (Sonrie)... eeechm si bien... jaja

Entrevistador: Ya perfecto, cuéntame ¢ Qué actividades realizas con tu familia?

¢ Cuéles?

Entrevistada: Salimos a comer harto!...

2.2 REDES Y MODELOS

Entrevistador: Ya... nos puedes contar un poquito de eso?

Entrevistada: Ehh... si salimos a comer lo fines de semana. ..
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Entrevistador: Y te gusta?
Entrevistada: Si!!
Entrevistador: Y... te pagas o te pagan? (Risas)

Entrevistada: Nooooo me pagan obvio, la cesantia absoluta (Rie)... hay que aprovechar

mientras dure jaja

Entrevistador: jaja perfecto jaja... Y otra actividad por ahi que realicen diferente a salir

a comer... Por ejemplo: Ver peliculas...

Entrevistada: eeeeh no, no vemos pelicula... solamente salir a comer jaja... como que le

gusta ir mucho al Mall y a mi no me gusta jajajaja

Entrevistador: O sea nada mas creativo?

Entrevistada: No no, nada mas jaja

Entrevistador: Ya mira, ahora te vamos a preguntar sobre las redes y modelos ya?
Entrevistada: si si...

Entrevistador: Dice, ;Quiénes te apoyan en los momentos mas dificiles en relacion a tu

enfermedad? Y de qué manera lo hacen?

Entrevistada: (Silencio)... Bueno fundamentalmente mis amigas, sobre todo cuando
ando con la perra y quiero mandar todo a la cresta, bueno son ellas... Mi familia en parte

pero como que... siento que aun no me entienden todavia muy bien...
Entrevistador: Claro es un proceso lento y tus amigas son mas empaticas no?...
Entrevistada: Si, si... son muchos mas empaticos.

Entrevistador: ;Y como lo hacen, en qué sentido?

Entrevistada: Asi como: ’Cabras estoy pésimo, necesito hablar con alguien...”” llegan...
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Entrevistador: Ya... ;Perteneces algun grupo externo a tu familia?
Entrevistada: eeh no.

Entrevistador: Ahora dime ¢Cudles son las redes sociales con las que cuentas para
superar situaciones problematicas surgidas por la enfermedad?

Entrevistada: Como no entendi..

Entrevistador: Cuales son las personas que estan contigo cuando surge algo malo en
cuanto a tu enfermedad, en tu caso, la red social lo llamariamos el grupo de amigas que

no comentaste. ..

Entrevistada: Ay si poh, mis amigas!
Entrevistador: Bueno entonces eso? Jajaja
Entrevistada: Si poh jaja (Risas)

Entrevistador: Jajaja claro y dime ¢De qué manera estas redes sociales cercanas te

apoyan?

Entrevistada: Eeeeh

Entrevistador: O sea aqui puede ser el mismo carrete...
Entrevistador: A ver cuéntame, de qué manera te sirve el carrete?

Entrevistada: Es que me distraigo mucho... Como que se me olvida que estoy

enferma... no cacho nada! Me desconecto en absoluto... (Risas)
Entrevistador: (Risas)... Ya continuemos, ahora hablaremos de las meta, ya?

2.3 METAS
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Entrevistada: (Mueve levemente la cabeza dando un si)

Entrevistador: ¢Cuales son los objetivos a futuro a partir del padecimiento de esta

patologia?

Entrevistada: Eeeh, yo volvi estudiar pensando, o sea porque mis papas los dos
contadores, mi hermana ingeniera y yo audiovisual como que... no calzaba (Sonrie). Pero
bueno con esto ya tendreé el técnico a parte que me gusto mucho la carrera voy a seguir
tres aflos mas porque sacaré la ingenieria, 0 sea mi meta en este minuto seria terminar la

Ingenieria y... buscar trabajo algo mas estable...

Entrevistador: Y eso en sacar la ingenieria... ;Qué relacion tiene con la enfermedad?
Entrevistada: En el soporte econdmico basicamente...

Entrevistador: La enfermedad... ¢h... te sale muy caro?

Entrevistada: Si... yo gasto como 120 mil en puro medicamento...

Entrevistador: Incluyendo el Auge todo eso?

Entrevistada: Si... Yo sigo siendo carga médica, o sea yo el minuto que voy a buscar

Isapre estoy frita...
Entrevistador: Wow... dificil... oye ;y otra meta?

Entrevistada: Eeeh... es que me estd picando el bichito de independizarme, yo sigo

viviendo en mi casa porgue aun no tengo lo medio para irme... Todavia... y eso

Entrevistador: ya entiendo... Ahora ;Cuales son tus proyectos a futuro? ;Cambiaron

después del diagnostico? ¢ De qué forma?

Entrevistada: eeeh Si!! Es que yo a fin de aflo me iba a ir Nueva Zelanda a recoger frutas
a trabajar en eso pero ahora no puedo... Simplemente no puedo porque debo hacer el

tratamiento ademas que no puedo hacer trabajos forzados porque a mi el calor me hace
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absolutamente mal, el calor... no, nos aturde asi pero con todo... Entonces si tomo ese
viaje copero, me iba a ir un afo y ojala quedarme alld y... ya absolutamente quedo

eliminado del plan (Rie).
Entrevistador: Y que te pasé con eso a ti?

Entrevistada: Me dio mucha rabia, tenia todas las ganas de irme porque sabia que si me
quedaba en Chile no me iba a funcionar mucho... Tenia todas las ganas pero mmm... No

me queda otra jaja, solo me queda asumir no mas.
Entrevistador: Y otro proyecto que tenias?...

Entrevistada: Queria hacer uuun.... Un diplomado en animacién 3D y también... funo

(Sonrie).

Entrevistador: ¢Tienes claridad con quienes contar para realizacion de tus metas a

futuro?
Entrevistada: Ay no entendi!
Entrevistador: ;Con quienes puedes contar para lograr las metas?

Entrevistada: aaah, bueno mi familia, mis amigas, mi pololo (Rie)

TOPICO I11: YO PUEDO
3.1 AFECTIVIDAD

Entrevistador: Bueno, ahora viene el “°Yo puedo’ y vamos por la afectividad... ;Te

permites sentir ti emociones?
Entrevistada: Si, si...

Entrevistador: Como las manifiestas?
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Entrevistada: Si... Cuando tengo rabia... Es lo mismo con la pena, lloro. Soy bien llorona,

me cuesta pero lloro.

Entrevistador: Yaaa... pero /te permites siempre sentirlas?

tanto que me rio... (Risas).

Entrevistador: Y... ;hablas de tus emociones? Y ;Con quién lo haces?
Entrevistada: Con mis amigas...

Entrevistador: ¢Cuales son tus amigas?

Entrevistada: Son... cuatro, las conoci en la U cuando estudie comunicacion audiovisual,

la Maca, la Carola, la chica y la Dani...

Entrevistador: ¢En qué momento entonces hablas con ellas de tus emociones? Cuando

estas por explorar o cotidianamente... ;Cuando?

Entrevistada: O sea... siempre lo hago no sé... cuando tengo peleas con el Isape (Rie),

que es pan de cada dia... (Termina sonriendo).
Entrevistador: ¢Como estableces relaciones personales de confianza?
Entrevistada: (Silencio extendido por vario segundos)

Entrevistador: A ver... con la gente que conoces... {Como dirias que tu... que puedes
llegar a tener una relacion de confianza... O sea que primero tiene que pasar mucho
tieeempo... o quizas solo se llevaron bien desde el principio y ya hay confianza... Como
estableces una relacion. Si tu nos contaba que eres de pocas amigas pero buenas amigas.

¢ Cémo formaste esa relacion de amistad?

Entrevistada: Eeeeeehmmmm con el tiempo... Porque las conozco como hace 8 afios y...

es0 po, o sea la verdad es que uno va haciendo confianza a medida del tiempo no mas
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Entrevistador: Pero que hiciste tu para establecer ese lazo de confianza con ellas....
Entrevistada: Es que (Rie), siempre han estado apafiando en todas conmigo.

Entrevistador: Entonces eso seria como un factor para poder generar una relacion con

otra persona...

Entrevistada: Si... si obvio

Entrevistador: ;Qué emocién predomina en tu diario vivir?
Entrevistada: Es que ando todo el dia riéndome... (Sonrie).
Entrevistador: O sea podriamos decir que es la alegria?
Entrevistada: Si (Vuelve a reir).

Entrevistador: ;Utilizas el humor cuando te pasa algo complicado?
Entrevistada: Si!! Es que, o es reir o es llorar y me rio...
Entrevistador: Y te sirve?

Entrevistada: Si!! Es como: “’Cabras no saben lo que me paso... > y el “°No sabi na! Y

mas encima’’... (Rie)... Si la verdad es que ya no queda otra y para que me voy a amargar.
Entrevistador: Muy, muy bien!
Entrevistada: Pa’ que?...

Entrevistador: Vamos, Frente a la enfermedad ;Qué recurso has utilizado para

abordarla?, un recurso tuyo...
Entrevistada: (Silencio prolongado), no sé... basicamente ha sido por el humor.

Entrevistador: El humor... de reirse un poco de la enfermedad.
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Entrevistada: jSi!, de hecho el primer sintoma visible que aun no sabian lo que era, me
dio una paralisis facial en todo el lado izquierdo... y fue cerca de Halloween, entonces les

dije: cabras miren!!! Estoy con el disfraz listo (Risas).
Entrevistador: (Risas).

Entrevistada: También a veces como tengo un problema en la pata izquierda... se me

queda la patita atras (Risas).

Entrevistador: (Risas) muy buen recurso, muy buen recurso...
Entrevistada: Si!

3.2 AUTOEFICACIA

Entrevistador: Ya, sigamos: Frente al desarrollo de la enfermedad y su abordaje, que es

el tratamiento... ;Qué has descuidado y que has resuelto?

Entrevistada: (Silencio), Que es descuidado? Eehm.... Sé que tengo un que hacerlo de por
vida, lo tengo super asumido, de hecho hace poco... De hecho esta semana también hice
tratamiento, me estaba pinchando y me estaba costando, me estaba pinchando todos los
viernes y para mi era tortura pero me lo cambiaron a una pastilla y no!! Ahora estoy feliz.

Entrevistador: Y sientes que has descuidado algo del tratamiento, por ejemplo no sé...

se te olvida, no lo sigues
Entrevistada: No... soy super eehmm
Entrevistador: ;Metddica?
Entrevistada: jjSi!!

Entrevistador: Respecto a las personas que conoces que presentan la enfermedad

¢Sientes que has sido un aporte para ellos?
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Entrevistada: Conozco re poco, o sea conoci gente en la marcha esta de la ley... y no

conozco nadie mas.

Entrevistador: Pero sientes que no has hecho ningun cambio en ellos, algun
sentimiento... con respecto a este grupo de Facebook no sé, alguna palabra a otra

persona...

Entrevistada: Me meto bien poco (Risa).

3.3 APRENDIZAJE

Entrevistador: ;Cdmo ha sido tu proceso de adaptacion a la enfermedad?
Entrevistada: Uuuf... durisimo

Entrevistador: ;Por qué? Nos puedes contar un poquito de ese proceso...

Entrevistada: Me diagnosticaron en septiembre del afio pasad, yo me senti que nos ibamos
a morir, yo sigo con tratamiento psicologico hasta el dia de hoy y si no fuera por ese

tratamiento no lo estaria llevando tan bien como lo estoy llevando
Entrevistador: Entonces el proceso de adaptacion ha sido complicado?
Entrevistada: Al principio si...

Entrevistador: Cuanto duro ese proceso?

Entrevistada: O sea a los primeros cuatro meses yo me queria morir...
Entrevistador: Y ahora?...

Entrevistada: no, no nada...

Entrevistador: Y como crees que te adaptaste? Qué crees... que favorecio la

adaptacion?
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Entrevistada: O sea es ya estoy frita... hay que llevarlo no mas y llevar bien el tratamiento
no mas, si mientras lleve bien el tratamiento no deberian aparecer méas brotes y... bueno

mantenerla estable.

Entrevistador: Qué cambios ha conllevado la enfermedad en los ambitos en que te

desenvuelves ;Donde? Primero... Laboral, Que cambios trajo en el ambito laboral?
Entrevistada: (Silencio)

Entrevistador: Te ha limitado?

Entrevistada: No, nada.

Entrevistador: Entonces no hay ningiin cambio en el ambito laboral...
Entrevistada: No...

Entrevistador: En lo social?

Entrevistada: (Silencio)... Me ha llevado a ser un poquito mas sociable con la gente...
Entrevistador: Entonces hay un cambio positivo.

Entrevistada: Si...

Entrevistador: Y en lo familiar?

Entrevistada: A lo mejor mejorar las relaciones porque ya no me llevo tan mal con mi

papa (Risas)
Entrevistador: Y en lo personal?

Entrevistada: (Silencio), yo siento que ha ayudado mucho a cambiar positivamente, antes

yo veia todo gris...y ahora todo... todo pa’ larisa...

Entrevistador: Buenisimo... ;Qué has aprendido de ti al afrontar la enfermedad?
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Entrevistada: (Silencio).

Entrevistador: Después de vivir todo esto proceso, que has aprendido de ti

relaciondndolo con la enfermedad? ;Qué has aprendido?

Entrevistada: (Risas)... bueno que he aguantado harto... Uno puede aguantar...
Entrevistador: Entonces te consideras una persona fuerte?

Entrevistada: Si... més que antes (Silencio).

Entrevistador: ;Qué cosas haces para mejorar tu calidad de vida?
Entrevistada: Eeechm...

Entrevistador: Calidad de vida I[lamémosle al estar bien, entonces que hacer tu para estar

bien.
Entrevistada: Bueno yo creo que el humor ha sido fundamental...
Entrevistador: Claro el humor, también salir a distraerte...

Entrevistada: Si... si, si lo hago de hecho algo harto (Risas).

3.4 GENERATIVIDAD.

Entrevistador: ;Qué estrategias utilizas para solucionar los problemés que conlleva la

enfermedad?
Entrevistada: (Silencio prolongado), Estrategias...

Entrevistador: Estrategias podria ser por ejemplo ehhm... con el calor, que te... que te

incomoda, entonces ¢Qué haces tU para evitar el calor?, por ejemplo...
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Entrevistada: Es que... de hecho trato de salir pocas veces de mi casa porque es hela’,
entonces trato de no salir, estoy tomando harta agua siempre trato de usar ropa, 0 sea

ocupo ropa lo mas liviana posible...

Entrevistador: Ya pero eso es como para evitar 10s sintomas no mas... y como para...

no sé€ poh... Algo mas personal, por ejemplo ir al psicologo...

Entrevistada: Bueno sigo en el psicologo (Risa), confid totalmente en mi terapeuta...
Entrevistador: Cuanto llevas en terapia?

Entrevistada: uuuuuuhm..Un afooo... desde que me diagnosticaron: un aflo dos meses
Entrevistador: Y los cambios han sido notorios?

Entrevistada: Absolutamente...

Entrevistador: ¢ Te has puestos objetivos en el desarrollo de tu enfermedad?
Entrevistada: Objetivo en qué sentido?

Entrevistador: Objetivo en el sentido de que... No sé poh, se esta desarrollando la
enfermedad y tu, no sé poh quieres que disminuyan los sintomas. Entonces los objetivos
seria que disminuyan mis sintomas de tal manera para poder vivir tranquilamente... ;Te

has creado algln objetivo respecto a eso?
Entrevistada: Em no (Sonrie)

Entrevistador: Es que también puede ser cuando digo que no voy alterar los tratamientos

y asi no me da ningun brote

Entrevistada: Ah no, si el tratamiento lo sigo al pie de la letra. Onda lo que diga la

neurodloga, yo lo hago...

Entrevistador: El objetivo no sé... den ir al psicologo todo los dias para no deprimirme
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Entrevistada; Shu... es que cada vez la psicologa esta mas distanciante, antes estaba toda
la semana, ahora semana por medio ya estoy yendo una vez cada dos meses... Siempre

me dice asi como... aqui esté abierto, ven cuando quieras (Risas).
Entrevistador: Y que haces para lograr tus objetivos?

Entrevistada: (Silencio), eechm... A la neur6loga le hace caso, porque ¢lla es 1a que manda

(Risas), le hago caso en todo... Lo que me diga... se hace.

Entrevistador: Y como personal tuyo? Porque claro, tu neuréloga es como tu parte

externa, cierto? Pero algo tuyo? ¢ Qué haces para lograr tus objetivos?
Entrevistada: Eeh...

Entrevistador: Reirte?

Entrevistada: Si, bueno ahora me estoy riendo (Risas)

Entrevistador: Siempre riendo... me parece. Bueno se nos terminaron las preguntas y en

verdad agradecerte porque has venido, por compartir la experiencia y... Gracias.
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TOPICOI: YO SOY

1.1 1DENTIDAD

¢ Como te podrias describir fisicamente?

Fisicamente ehhh (silencio) Super promedio (risas) Asi como una mujer muy
activa. Bueno dentro de... emmm me considero como con un, quizas que aparenta
una edad mas joven porque soy bastante mas jovial creo yo, pero noooo... muy

normal, muy normal.

¢ Y psicolégicamente?

Ah psicologicamente soy muy positiva, optimista, tiradora para arriba... olvidate,
0 sea yo digo que me van a matar a combos (risas) porque de otra forma no me

van a matar... te juro (risas).

¢ Qué cualidades te caracterizan como A.?

A ver, super tiradora pa’ arriba, super de... siempre buscando el lado positivo a
todo, aunque te estén atropellando yo siempre digo por algo pasan las cosas y que
se yo, siempre buscando el sentido positivo y de ensefianza y crecimiento... soy
una persona de mucha fé, creo mucho en Dios, tengo formacion Catolica, estudio
y todo lo demas emmm... me considero una persona muy... ahora me estoy
desordenando, muy ordenada, muy metddica, muy responsable, capaz que eso
también exagere la nota chiquillas (risas) permitanse ser desordenadas (risas) muy
bien portada, ¢te fijai? Entonces no, nunca me curé en mi vida (risas) me entendi,
mal... entonces a mi hija le digo nooo, carretea, no no no, fuma (risas) yo ahora
no fumo, fume un tiempo... emmm muy responsable, demasiado quizas, fijate yo

creo que mal, la lo bueno yo creo que todos los extremos son malos. Yo soy una
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mujer profesionalmente muy exitosa ehhh lo debo reconocer aunque me dé un
poco de pudor de repente ehhh y familiarmente mas todavia, yo me siento muy
feliz, te fijai, muy completa con la familia que tengo y todo (silencio) pero yo creo
que sipo que he sido como muy, muy asi como muy bueno, muy...

Entrevistador: muy perfectita

Sipo, clarooo no no, hay que desordenarse en la vida, muy planificada muy, mucho
pensando en el resto, te fijai entonces ahora todo eso, me permiti mi licencia
(silencio) si si absolutamente para salir, y no y como de repente, como te digo o
seaa armar hasta panoramas del momento yo no, siempre estructurada, pero eso

por eso te digo, no es bueno.

1.2 AUTONOMIA

¢ Como consideras que te ven los demas?

Ehmm (silencio) los demas yoo lo que percibo hoy que pueda darme el lujo de ya
analizarme un poco mas, siento que me encuentras una persona como muy
confiable, muy confiable, muy responsable eehh y yo creo que me ven muy leal,
que en el fondo lo soy, pero si me doy cuenta porque oye de la nada de repente
alguien me dice “ohh te debo contar algo” y yo uf. Siempre he sido como muy
guardadora de cosas personale.s, porque aqui mueren (se sefiala a si misma) te

fijas, entonces si yo creo que inspiro confianza (silencio) por o menos eso creo.

¢ Qué sentimientos crees que generas en los demas?

Hay yo soy como muy de piel, muy muy de piel entonces yo creo que genero €so,
eso de abrazarse, de nanai, de carifio de confianza, de de de... de ser como muy
autentico, yo soy como muy... yo con todo el mundo ah, desde el caballero que

barre hasta todo el mundo igual, ponte tu yo voy a la Catolica todos los martes y
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el sefior que estaciona 0 sea ya nos saludamos asi como de abrazo (risas) la
cuestion todos pensaran estos se van a despedir de la guerra (risas) jme encanta!
Y el me estaciona a donde sea pero me estaciona (risas) imaginate tres afios que lo

conozco juy! Ya somos intimos (risas).

¢ Como te relacionas con las otras personas?

Increible, no me encanta me encanta la relacion con las personas de todo orden de
todo nivel, me encanta, no stper, no tengo ni un drama con eso al contrario y mi

hija es igual, fijate me encanta, somos como ufia y carne.

En grupo ¢Como observas que tu opinion es valorada?

Ehhmm yo trato mira, yo trato de ser como bien, aportar en la medida en que...
trato de ser bastante cautelosa en los grupos, dejar que el resto se explaye porque
a mi no me cuesta nada explayarme (risas) entonces como yo soy buena para eso,
yo ahora hoy en dia... quizas antes era mas impetuosa por la juventus y todo el
momento, pero ahora doy el espacio al resto, si si pero si fijate que siempre termino
Ilevando la batuta po (risas) es innato (risas) al final siempre,,, me creeras que yo
fui la presidenta de mi curso o sea ubicate que estoy hablando de hace trinta y
tantos afos atras, del colegio termine siendo la presidenta de cuarto medio, que se
yo hasta el dia de hoy nos juntamos cn mi curos, mis comparfieros y yo mando un
correo o llamo por teléfono y todos asi comienzan a funcionar y fijate hace ahora
el 18 de Octubre nos juntamos de nuevo, viene de Talca, de Brasil, de donde vivan

y todos me dicen,,, no es que tu sigues siendo la presidenta (risas) jvitalicia! (risas).

¢Como tomas la opinion de los otros?
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Ah super importante, si la opinion del resto pa” mi tiene mucho... cuando hacen
criticas constructivas, cuando hay altura de mira ni un drama, al contrario me
encanta, o sea jhay me encanta! que me lo digan face to face, a mi la cuestion cara
a cara el descueve, no tengo ni un drama con eso. Bueno, malo... lo bueno como
que igual te da un poco de pudor ah, yo de repente igual asi como que ahi no mas
(A.jacon lamano) pero lo malo me encanta que me lo digas asi, ahora yo considero
que debo tener mas defectos que virtudes, eso esta claro el ser humano no es
perfecto (risas) pero por eso te digo uno tiende a no cachar mucho entonces que le

resto te lo diga bueno.

1.3 SATISFACCION

Frente a una situacion problematica ¢Qué haces?

Ah bueno por sobre todo verle el lado positivo primero, 0 sea... no esto paso por
algo ehhh (silencio) yo tengo una formacion muy ejecutiva entonces siempre trato
y que lamenta... no se si lamentablemente pero yo soy la del medio de mi familia,
de hermanos, pero siempre he desarrollado el rol de hija mayor, siempre, siendo
la del medio. Mi hermano es el mayor pero todo el mundo recurre a mi porque yo
ante... ponte tu te pongo el ejemplo, mi papa sufriéo de ese infarto 0 sea yo soy
pero mamona a morir o sea hasta el dia de hoy mi papa tiene 84 afios vieve
conmigo mi mama vive conmigo o sea con mi marido y mi hija viven con nosotros
Yy YO 0 sea cero memoria emotiva de que teee... derrumbe jno! Yo empiezo
teléfono, ambulancia, medico pa” ya pa” aca funcional, yo tengo que solucionar
las cosas y después que resuelvo me puedo dar el tiempo de (gesticula relajacién)
0 a veces no, en general no mucho la verdad (risas) si soy de las personas de
funcionar de tomar de no quedarte ni si quiera la leche derramada, ni decir ¢por
qué a mi? jNo! aqui hay que salir adelante, claro aqui tu no te puedes quedar

pasivamente o victimizandote nopo no aqui hay que funcionar, si uno viene a este
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mundo, yo soy creyente de que Dios me puso aqui para algo, porque que fome que
vine, vivi, hice mi familia y chao, que fome creo yo que algo mas aporte al mundo,
entonces uno tiene que funcionar, no yo no tengo problemas hasta ahora gracias a
Dios a mi 51 afios nunca me ha quedado asi como (se pone tiesa) ¢Qué hago? pa’
dentro no, inmediatamente digo jya! plan A, B y C yo soy de esa idea que uno
tiene que tener en la vida mas de un plan, no no te podi quedar en la vida con el

puro plan Ay se te cae el plan y ;Qué paso? B y C siempre, alternativas (risas)

Cuando algo no resulta como tu esperabas ¢Cémo reaccionas?

A ver, yo creo que el tema de la frustracion es ehhh es un tema que se va
aprendiendo, yo creo que si me hubieras hecho esta pregunta a los veintialgo de
ustedes lo mas probable es que yo te hubiera dicho jno es que me da lata! y no se
que y le pasa a mi hija (risas) la Francisca es wow intensa, pero yo me veo muy
reflejada en ella a su edad. Pero con los afios tu te vas dando cuenta de que, de que
la frustracién se maneja y que tiene que ver mucho con las expectativas,
lamentablemente los seres humanos generamos muchas expectativas en las
personas, en las cosas en el dia a dia y las expectativas son como los suefios
entonces lamentablemente no no, cuesta, cuesta pero hoy dia tengo yo un trabajo
que si algo no resulto vuelvo al tema, por algo no resulto o sea me vuelvo ah ah
cultivar mi resiliencia en el sentido de decir ya no fue por esto y le bajo el tono a
la frustracion pero siento quee que lo puedo manejar, es que después de mas de 50
afios de vida no me puedo quedar pegada en la tontera, pero cuesta po, es un trabajo
que te va dando la experiencia de vivir mas que sea una forma tuya de que vengas
de fabriaca asi, no yo creo que todos los seres humanos cuestionamos el tema de
lo que no nos resulta, ademas aun mas cuando le ponemos mucho empefio a las
cosas y no funcionan po, las relaciones, los estudios, ¢te fijai? te planificaste, voy
a trabajar generar las lucas para esto y después te paso cualquier otra cosa y se fue

a las pailas tu panorama o tu plan.
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Cuando te enfrentas y/o resuelves un problema ¢Qué sensaciones, emociones

0 pensamientos te genera ello?

El hecho de enfrentarlo y poder resolverlo obviamente que es gratificante sentir
que pudiste aportar, que pudiste sumar en vez de restar, 0 sea yo siento que en la
vida (silencio) cuando tu estas en un nucleo de amigos, de familia lo que sea, estan
todos es como en el curso donde esta el gordo, el feo, el flaco, el espinilludo (risas)
te fijai, en la familia es lo mismo... esta el que no hace nada, esta el flojo, el que
es super motivado, que se yo, el prendido, estan todos... entonces hay uno que
tiene que hacer la pega digo yo de resolver, de solucionar, por lo tanto siento que
es como... ya te asumiste ese rol (silencio) y y tienes que desarrollarlo... por lo
tanto siento que... por una parte satisfaccion de tarea cumplida pero por otro lado
también como que cumpliste el rol que te toco po, te fijai, 0 sea y y si te toco hay
que hacerlo lo mejor posible, entonces creo que es como decir ehh tarea cumplida,

un poco eso.

1.4 PRAGMATISMO

Cuando quieres conseguir algo ¢Qué haces para lograrlo?

Oh (risa nerviosa) depende de lo que sea que haya que lograr (risas) muy amplia
tu pregunta (risas) hay tantas cosas que uno tiene que hacer en esta vida (risas
prolongadas) entonces lo que esta en mis manos poder hacer (risas) y yo soy ...
haber un poco testaruda en algunas cosas, no, no, no me tiene que resultar y busco
como te decia plan A, Bo C ynino es A, B o C serd Z, pero la idea siempre esss...

Entrevistadora: ¢Qué se llegue al fin?
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Claro, ahora cuando tU ves que hay un obstaculo, dos obstaculos, tres, t dices esta
cuestion ya no es (risa) entonces como no es, obviamente no me voy a dar

cabezazos contra el muro, nunca tan gil (risas)

¢ Qué haces cuando te enfrentas a una situacion nueva?

Hay me encantan, me encantan, lo encuentro como un desafio, como crecimiento,
imotivador! Si me encanta enfrentarme a situaciones, nunca me ha sentido al revés,
no me intimidan, no... sientooo me motivan, me motivan mucho, siento que
enfrentarte a situaciones... como venir aqui ponte tu, todos me decian “oye ;pero
tu conoces a donde vas a ir?” (silencio) no po pero galla ... son los chiquillos de
la universidad (risas) o sea, ¢Pero como los conociste?... por facebook (risas)
yaaaa, y tu ¢Cachai algo?... no po cuando vaya voy a saber po asi que antes
imposible (risas) cachai, entonces mi hija es la que me meti6 a facebook, a
whatsapp a todas esas cuestiones antes yo era anito todo eso, me decia no mamay

me metio en el cuento... y ya po aqui estoy
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TOPICO Il: YO TENGO

2.1 VINCULOS

¢Como ha influido tu enfermedad en la dinamica familiar?

Fijate que gracias a Dios yo tengo una familia maravillosa porque esta enfermedad
lamentablemente te digo desarma familias y desarma matrimonios, conozco
muchos casos lamentablemente, es una enfermedad que si tu pareja, que
generalmente hablemos de hombres porque la verdad es que a los hombres con la
mujeres... las mujeres siempre tenemos el sentido mas maternal, de sobreproteger
por lo tanto es poco probla, probable que una mujer eeeeh abandone a su marido,
0 sea, por un tema de enfermedad cachai, lo va a apapachay todo, pero los hombre
no po, entonces esta enfermedad eeeh yo te diria que si tu no tienes una familia
con fuertes pilares comoooo, comoo para soportar la adversidad eeehhh es muy
complejo, es muy complejo porque es como que te bambian, a ti te cambian el
cuerpo en definitiva tu forma de , de accionar, es mucho mas lenta mas tardia, en
mi caso yo lo noto que andaba toda la vida a 1000 no andaba a 100 andaba a 1000
y el médico me dijo ... no tu vas a tener que acostumbrarte a andar a 30, cuando
me dice ese comentario yo le digo pero tu estai loco (risas) entonces le dije tu estai
loco entonces me dijo si tu no andas a 100 tu andas a 1000 y te vas a terner que
acostumbrar a andar a 30 en tu vida y la verdad que yo primero dije que estaba
locoy... y traté de doblarle la mano, mira que tonta el médico, demostrandole que
no que yo me la podia... cuack! No olvidate ahora me doy cuenta que tienes que
vivir al al ritmo, y la verdad es que si no hay un amor solido la verdad es que es
dificil de sobrellevar es stper dificil porque asi como tu tienes tu vida normal
tienes dias de repente en que no quieres nada, estas todo el dia tirado en la cama
sobre todo cuando hace mucho calor que son macabros ... entonces eeeh los

hombres no tienen esa capacidad deeee... de estar ahi comoooo muy pendiente,
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muy, bueno yo tengo un marido que se porta un siete po... el me llevaba pa allla
pa aca, yo estuve dos afios sin poder manejar entonces él me tenia que llevar que
a la terapia, que al médico que a esto que a este otro y entremedio tenia que trabajar
y hacer su vida te fijai entonces el pobre vivia asi como que a full eeehh y eso en
general eeemm se resiente, pero en mi caso particular, yo te diria lo que si se
resintio fue mi hija, ella no aceptaba mi enfermedad, a ella le toco justo en el
periodo emm de la ensefianza media... hablar de Esclerosis multiple era pero
sacarle la madre a ella, o sea no le toqui el tema te fijai y nooo y nooo y hasta se
puso, ella también es muy de.. de fe, de .., de muchos principios y valores cristianos
pero se puso asi ... porque Dios te dio esto a ti si tu eres una mujer tan
maravillosa... palabras de ella misma (risas) entonces... ehhh no, no podia ser te
fijai? y yo le decia pero hija ¢por qué no a mi? Si soy un ser humano como
cualquier otro, o sea porque no te fijai? es algo que yo siempre pensé nunca dije
¢Por qué a mi?, jamas te lo juro que nunca, entonces ahi tuvimos que hacer un
trabajo importante, digo tuvimos porque como familia, con mi médico porque tu
médico pasa a ser parte de tu familia, o sea tu médico ya es de verdad que un
miembro mas de tu familia yo con Carlos ya somos casi pololos (risas) entonces,
oye le tuvimos que hacer ene de exadmenes cuestiones, se andaba quedando
dormida parada hizo un cuarto medio del horror, del horror yo de verdad dije como
va a dar la PSU y todo el cuento y le fue el descueve porque no hizo ni
preuniversitario, no queria nada yo dije ya bueno sera po hay que apoyarla y no po
y después de a poco ella se fue dando cuenta ehhh y que en el fondo pero fue un
proceso o, sea...

Entrevistado: lo acepto

Eeeh yo creo que ... que hoy dia lo... lo asume, ella se fue dando cuenta y de a
poco lo aceptd... ehhh yo creo que hoy dia lo asume y ella lo puede conversar
eeehh pero yo me hice participe de la agrupacion antes y ehhh de hecho la invitaba
a las reuniones y no no no hasta que un dia ella lleg6 solita te fijai? y se dio cuenta

que... de la realidad de todos que si ... entonces ya ya hoy dia es un tema que se
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puede hablar sin tabu, pero antes era complicado tocarlo y como te digo a ella... a
mi me dio mucha pena en el sentido de... de que como la ayudaba yo a ella porque
si a ella le afect6 mucho pero como te digo gracias a Dios las cosas empiezan a

fluir el tiempo es el mejor aliado de todo.

¢Quién o quiénes son o han sido importantes para ti en el proceso de ésta

enfermedad? ¢Por que?

Bueno mi familia como te decia, lejos lejos lejos mi marido, mis papas, mis
hermanos (sonido entreno)

Entrevistador: lo siento

No te preocupi... y miii, mi médico, nooo mi médico te juro que lo amo, yo le digo
a mi marido si yo te pondria el gorro con él, o sea, de verdad (risas), la verdad, lo
adoro, bueno mi hija, le tiene celos, a ese punto (risas), si, le tiene celos ... mama!
Es que ta con el tio Carlos... tio por ahora (risas), nooo el ha sido maravilloso, te
mori, te mori, te mori, no de verdad yo lo quiero profundamente (risas) te juro que
te juro, de hecho ahora est4 enfermito si lo llamé, mira yo ehhh... ehh pasé por
cuatro neurdlogos eehhh parti en la Clinica Las Condes, gastindome hasta lo que
no tenia y no me dieron ni un diagnostico entonces cuando ya uno ehh, era el terc...
segundo que me veia en la Clinica Las Condes me dice oye te tengo que internar
porque tenemos que hacerte trabajo practica... no, pare, o sea, ya me he gastado
una platada enorme, no me voy a internar aqui, o0 sea no, entonces necesito que me
de un referente de otro neur6logo porque la verdad es que te respeto mucho todo
lo demas pero que... o sea, cada pasa son 300 lucas po le dije yo, 0 sea no entonces
él me derivo a un.. porque mi plan de la isapre siempre ponte tu, que nunca lo he
ocupado era con la Clinica Indisa entonces me dere, me deriva a un neurélogo de
la Indisa, el neurdlogo de la Indisa mira... es un master creo en Esclerosis ero me
atendié como las pelotas, 0 sea cero empatia, cero empatia emocional al punto que

me dijo que yo le habia consumido dos horas de consulta
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Entrevistador: nooooo

Entonces yo le dije bueno si quiere le pago una segunda hora... no me dijo es que
usted parece que no queda conforme donde viene de la Clinica Las Condes, aaa ya
chao, volvi a llamar, atroz, volvi a llamar al.. al neurélogo de Las Condes y le
conté po, le dije oye un fiasco este tu recomendacion, o sea que queri que te diga,
entonces llega yyyy y me dijo ¢ Te sirve la Davila?, no tenia idea de si me servia o
no servias pero yo dije esto queda pa Recoleta, debe ser mas barato entonces me
sirve (risas) entonces yo le dije si, claro, ya me dijo te va a llamar una ehh un
neurdlogo que es amigo mio, yo dije a donde me va a llamar po entonces yo dije
pero dame el teléfono yo lo ubico, no no no si él te va a llamar, yo dije soné si a
donde me va a llamar (silencio) a los 10 minutos teléfono , yo al6? Al6? A.? Si,
Hola soy Carlos Navarrete neurdlogo amigo de ... de que se yo este otro y ahi bla
bla bla bla bla y yo dije donde esta la camara (risas) y yo mentira que te estan
Ilamando te fijai? o sea no puede ser y en eso me dice, no mira me conto tu caso y
gue se Yo somos amigos, te espero mafiana a las una en la consulta bla bla bla y
trae todas tus cosas porque te interno altiro, y yo llegué a buscar en el computador,
a buscar antes salian las fotos de los médicos en las clinicas po y otras no, busqué
la foto pa saber quien era po (risas) pa cachar con quien voy a hablar po (risas) y
ya po es bien amoroso (risas) y vieras el otro dia con mi marido estaba pa la
embarra y yo estaba caminando con muletas, o sea, calcula estaba mal, oye y me
atiende, te juro que me atiende asi como que me hubiera conocido de la vida, de
lavida, de la vida, amoroso a morir asi pero ya, yyy y te juro que me dice yo, anota
mi celular estoy disponible las 24 horas de lunes a lunes para ti, para lo que sea
porque yo te acabo de adoptar me dice, yo lo miro y yo de nuevo donde esta la
camara (risas) me dice no, de verdad, asi que tu ahora vas a ser parte de mi vida
asi como yo de la tuya

Entrevistador: Oh que amoroso

Te mori, si de eso han pasado ya casi 5 afios y de verdad que pasa a ser parte de tu

familia, o sea falta que nos vayamos de vacaciones juntos (risas) porque de verdad
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que, oye Yyo.. bueno a todo esto como te digo ahi ingresé al auge y por mi por mi
isapre a mi me toca atenderme en la Catdlica, que por suerte con una amiga
también de él, la neur6loga que me atiende asi que yo le dije o sea no, yo nunca te
dejo soy fiel a pocos hombres (risas) a mi papa, a mi marido y ahora a ti (risas)
ahora voy a ser fiel a ti pero fijate que llego y le digo no asi contigo, entonces le
digo yo ahora si, y la Claudia que es mi doctora de de, ella sabe po, y ellame ve 'y
me dice ¢Oye has visto a Carlos?, siii estuvimos ayer, me llamé y que se yo todo
el cuento, porque yo le digo no no lo voy a dejar, de hecho a el lo veo todos los
mese, todos los meses, a mi doctora del auge cada tres, pero a el lo veo todos los
meses, entonces el fue tan (silencio) amoroso cuando me dijo que tenia Esclerosis
Multiple, que la verdad para mi la Esclerosis Multiple fue como que me dio lo
mismo, te fijai, bueno el ahora, bueno el ha sido todo este tiempo super (carraspeo)
el tiene como muy desarrollado la parte femenina, ah bueno es casado y tiene
cuatro hijas, cuatro (risas) entonces esta bastante inserto el tema femenino,
entonces el ha sido como muy, con esa con esa delicadeza de que te va diciendo
como se va a presentar tu vida, como se va a cambiar todo tu esquema pero sin
llegar y decir usted tiene cancer weon, no, sino que es como paulatinamente, la
verdad es que yo hoy en dia si me hice ponte a caminar con los codos, yo me pongo
a caminar con los codos porque de verdad que le creo todo, 0 sea no es el tipico
medico cuentero ni endiosado, no pan a, entonces yo te diria que es,,, y me he dado
cuenta que lamentablemente en el servicio publico, también en el privado ah lo
médicos no empatizan a ese nivel con los pacientes entonces, y ¢sabes por qué yo
me doy cuenta? es porque yo pertenezco a un grupo que hay, que ya ni se de donde
ni como partid, de puros enfermos de Esclerosis en facebook y es que todos los
dias aparece una oye me paso esto y lo otro, pero mi medico no me dice, no me
explican, todos los dias lo mismo y ahi te das cuenta, que los que los medico dos
cucharas en la papa, te dan la receta y los medicamentos y chao, me entendi,
entonces mucha no hay explicacion

Entrevistador: no hay educacion de la enfermedad



198

Yo soy sUper preguntona, entonces yo a los médicos yo voy al medico y le
pregunto por asi por que, pa que, si se me movio el dedo para aca (gesticula) ¢Por
qué? (risas) te fijai yo soy super preguntona (risas) entonces yo creo gque eso es
super importante porgque esa forma tu también (silencio) como un poco te haces
amiga de la enfermedad, sabes hasta donde puedes, como puedes, sabes como son
la reacciones esperadas, con cual o tal tratamiento... pero a la gente aca no se le
informa, no hay nada. Aca Carlos conoce a toda mi familia, a mi papa, a mi mama,
a mi hermana, a mi hija, a mi maridos por supuesto, a todos, te fijain entonces para
mi aparte de la familia que es como lo mas importante, como tus contenedores, tu
medico es vital o sea si tu medico te da esa confianza o lo que sea, ehhh tu la mitad
del dia a dia tu sabes que si me pasa esto lo puedo llamar, prque esta esta
enfermedad es asi, ahora puedo estar bien y en un segundo soy otra y tu dices a
quien recurro

Entrevistador: tiene un apoyo constante que siempre va a estar

Exacto y eso te aseguriza porque esta enfermedad es para insegurizar, porque tu
puedes ir caminando re bien y te sacaste la mugre, bueno yo he comorado todo
Chile porque me he sacado la mugre (risas) por todos lados , tengo las rodillas pero
olvidate tengo las rodillas hechas pebres, me he quebrado todos los dedos de los
pies, me quebré todos los dedos, anduve dos semanas con los dedos quebrados y
como no tenia sensibilidad no me habia dado cuenta tenia asi la pata hincha y
cuando me ve Carlos me dice ¢Pero por qué no me llamaste? Porque me reta
cuando me caigo... y yo le digo pero tengo las muletas en el auto (risas) y... y me
hicieron radiografias y tenia todo quebrado... y no te das cuenta ... nooo a mi me
han infiltrados los hombros... este codo... nooo si me he sacado la mugre, pero ...

pero ahi estay po por eso te digo a mi me van a matar con combos (risas).

¢Cbmo es la relacion con tu familia?

Entrevistador: No solamente con... eh tu marido o tu hija sino que ...
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El entorno completo

Entrevistador: Clarooo

Asi como mama, papa ... mira yo te diria que... queeee sUper buena y siento que
cada vez mejor en el sentido de que hoy dia ehh como que descubri eh que mis
papas, mi mama sobre todo ... mi mama le le le... le dio un clic el tema de mi
enfermedad pero no lo reconocié nunca, mi mama ehh es... yo soy muy parecida
aella, en la forma de ser, en lo ser stper tiradora pa’ arriba y mi mama... mi mama
igual, entonces que paso que ella jamas , jamas yo la vi pucha, compadecerme,
nada, porque se la sufrié toda y hoy dia recién porque mi mama tiene cancer
gastrico y hoy dia el médico le dice tu te enfermaste de pena... te cachay entonces
hoy dia recién lo puede asumir ... que si, que ya fue... que como, como que le
habian quebrado el vaso que ella queria ahi que estuviera intacto, perooo, pero aln
asi ... oye todo el mundo se mata de la risa, si tu vei a mi mama y no pensai jamas
que tiene cancer, salimos, lo pasamos chancho, que se yo o de repente estamos en
el supermercado comprando y bla bla bla y todos nos dicen uy que se bien ustedes
mama he hija... que somos parecidas ... mi hija todo el mundo cuando la ve dice
tu hija.. y con mi mama igual ... entonces ;Coémo lo hace? Y yo le digo mi mama
tiene Cancer y yo tengo Esclerosis Mdltiple y asi lo hacemos (risas) y sabi que
todos nos miran asi estas locas (risas) pero... si tu.. con mi mama siii tengo cancer
y .., me entendi? Y noo ella dijo no quimioterapia, no esto, no lo otro, yo quiero
vivir bien y cuando me tenga que ir me voy a ir cuando Dios me lleve porque no
voy a estar metiéndome quimicos en el cuerpo ni nada y nosotros dijimos es tu
decision mama .... Si yo no me quiero hacer nada... nada y tu la vei anda feliz de
la vida, regia estupenda siempre ha sido flaca, regia y asi anda por la vida stper
bien entonces yo te diria que ahora ehh la relacion es mucho mas transparente lo
que yo siento ... igual lo sentia que habia como un sentimiento de amargura
contenido por parte de ellos ... ehhh, yo soy muy regalona muy muy ... entonces
por eso te digo yo creo que ahora ya, después de cinco afos ya puedes conversar,

ya ehh mi hermano ponte tu el primer dia de afio nuevo a mi le diagnosticaron en
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Agosto donde nos abrazamos, cuando nos fuimos a saludar me abrazaba y lloraba
como MagdA.nay yo si ho me voy a morir (risas) tengo Esclerosis Multiple (risas)
entonces el juraba mas o menos como si ya como te dicen enfermedad crénica
incurable y no se que creia que ya mas o menos la lapida que le poniamos entonces
yo dije si no me voy a morir, 0 sea, tranquilo y que se yo, entonces el shock
emocional de algunos claro algunos lo expresaron, otros los contuvieron pero ya
con los afos tu te das cuenta que puedes conversar y puedes exteriorizarlo .. lo que
te pasé y lo que pasa hoy dia que ya no...no... no te afecta digamos y yo creo que
todos los hacemos en post de ... de no sentirme afectada yo de mi marido que no
le afecte tanto, pero en verdad como yo nunca me he hachacado asi que no super
fluida la comunicacion y... y como te digo muy aclanados muy... somos muy de

juntarnos... de ... de ...de de compartir harto y es como rico.

¢ Qué actividades realizas con tu familia?

Uyyy todas po, o sea, hasta el afo... no, este afio no, el afio anterior nos fuimos de
vacaciones todos juntos nos arrendamos una cabafia en Pucdn y partimos todos,
hermanos, cufiados uyy el tremendo ... normalmente nos juntamos a hacer que se
yo, que el picoteo que el almuerzo el fin de semana ehh todo le que son
celebraciones, cumpleafios, y nosotros celebramos todo o, sea, no se po yo tengo
dos sobrinitos chicos, mi hermana es mas chica, es 17 afios menor que yo y mi
hermano mayor es siete entonces yo tengo dos sobrinos uno de cinco que estuvo
de cumplearios el 14 y uno de afio y medio entonces la des afio y medio ponte tu
no se po dijo tres palabras nuevas y ya no celebremos que la MagdA.na dice tres
palabras mas y tenemos un whatsapp familiar y entonces tengo que estar todo el
entonces si compartimos mucho, mis dos sobrinos mayores, los hijos de mi
hermano estan fuera de Chile, porque uno trabaja ... es periodista y trabaja en

México y la otra es Cineasta y trabaja en Buenos Aires entonces a ellos los vemos
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menos pero tratamos por ejemplo ahora van a ir y entonces tratamos de ... ya
estamos organizando un par de eventos familiares pa’ que estén ellos presentes asi
que noo hacemos hartas cosas deee, de compartir, de salir , no se po ponte tu el 18

ya no anotamos, el 18 e mi casa, ya todos a mi casa y asi vamos apuntando fechas.

2.2 REDES Y MODELQOS

¢ Quiénes te apoyan en los momentos mas dificiles de tu enfermedad? ¢ De qué

manera?

A ver... te diria mi marido y... y mi médico, los dos... si, son asi pero... es que
yo ahi con ellos dos... tengo la la la la plena la plena confianza de decir todo lo
que me pasa, por ejemplo con mis papas también pero en que sentido me privo
muchas veces por un tema de no decir todo... de hecho ayer yo estaba en yoga y...
y se me durmieron las piernas y no me habia pasado nunca y de hecho mi
compafieras estaban super preocupa y seguramente hice alguna postura mal
entonces al Unico que le conté fue a mi marido bueno y a mi hija igual a la
Franciscay le dije no le digan a los abuelitos que se van a preocupar y total mafiana
tengo control con mi doctor asi que no hay problema entonces para mi es super
importante mi marido y el doc que saben todo ... ellos son yo diria que ... y el

resto no es por no confiar si no que por cuidarlos... si.

¢Perteneces a algun grupo de apoyo externo a tu familia? ¢Como ellos

influyen en esta enfermedad?
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Ehhh bueno a la agrupacion, pertenezco a la agrupacién de enfermos, a los
escleroticos (risas) ehhh es stper importante fijate porque se habla del mismo
idioma, la verdad que ahi te das cuenta de que, como ésta enfermedad de
apariencia, pareciera normalmente bien, entre los que tenemos sabemos de que
hablamos entonces es super rico hablar el mismo idioma decir oh amaneciste con
fatiga uno dice ahh no se tengo hambre, fatiga no po como la sensacion de
desmayarte, fatiga, cansancio ... no, no es ninguna de esas fatigas, es la fatiga de
la Esclerosis Multiple que hay que vivirla para saber lo que es cachay entonces
ehh si, ese es un grupo de apoyo que para mi es super importante en el sentido de
que te puedes retroalimentar, no se po, tu puedes aportar, también te aportan

porque hablan tu mismo idioma.

¢Cuales son tus redes sociA.s cercanas para superar situaciones cercanas

problematicas surgidas por la enfermedad?

Bueno ehh tengo como te decia yo el neur6logo ehh sociA.s en realidad no
tengo...mmm o sea COMO que no tengo, la prescripcion que tengo con el doctor de
la Davila, es que yo ehh, ehh, en el auge en la catélica por ejemplo ehh Esclerosis
Multiple tiuene un departamento con un equipo interdisciplinario y ahi a mi me ve
un neurooftalmélogo, porque tu tienes problemas de la vista, me ve el neurdlogo,
me ve la psicéloga ehh la terapeuta, la kinesidloga neurolégica, la doctora, la
enfermera, o sea hay un equipo multidisciplinario que te van yo por ejemplo con
quien me veo mas a lo lejos es con el neurooftalmdlogo que lo veo cada seis meses

es resto lo veo todo bastante mas seguido.

¢De qué manera estas redes cercanas lo van apoyando?
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Es que te van haciendo todo un seguimiento ehh en el caso por lo menos de lo que
me ha tocado vivir a mi (suena teléfono) perdonen, ese es mi marido que lo tengo
con sonido distinto para... para saber cual de todos mis hombres es.
Entrevistador: ;Y en las amistades?

Ayy yo tengo hartos amigos, 0 sea, amigos amigos asi de los de la vida son los
contados con las manos pero de de ...amigos de carifio tengo muchos ehh sabes
que lo Unico que me pasa eso si es que me sobreprotegen y yo le digo si no soy la
nifia simbolo (risas), o0 sea, te ubicai tipico tipico que cuando tu sali oye cuidate
que no te vayai a caer que aqui que aca, me sobreprotegen cualquier cantidad y
entonces eso es como son ehh son exquisitos igual pero yo siento que como claro
te tratan asi y yo oye si no soy la enfermita asi como hay que cuidarla (risas), pero
buena onda igual, pero yo comparto mucho con ... con lo que te decia con mis
compafieros de colegio, con mis compafieros de universidad, de la pega, o sea, yo
todo una vez al mes por lo menos voy a almorzar con mis compafieros, yo trabajé
en banco 28 afios, con mis comparieras del banco

Entrevistador: Mantiene a través del tiempo los lazos que va formando.

Ahh eso si, yo toda la vida nooo hasta el Ultimo lazo yo pa’ mi son todos

importantes, todos

2.3 METAS

¢ Cuales son los objetivos a futuro a partir del padecimiento de ésta patologia?

Ehh pasarlo bien (risas) mi mayor objetivo es sacarle pero el concho al dia a dia,
las oportunidades, es que cambié mi visién porque yo antes era tremendamente
trabajolica por eso te dije yo soy tremendamente exitosa profesionalmente
hablando... ehh hoy dia de afuera como que lo puedo reconocer ah... en el tiempo

que trabaja yo sentia que iba a hacer mi pega no mas pero hoy dia desde afuera
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siento que en realidad si, hiciste mas de lo que supuestamente era tu pega , pero...
yo creo que dejé de lado, o sea no creo, se que dejé de lado, me dejé yo de lado
yo yo la la ser humano, la profesional, la mama, la hija, la hermana, esa estaba
siempre presente para todo el mundo, pero yo estaba por alla
Entrevistador:Siempre el otro primero

Siempre siempre pero yo creo que por ejemplo ya yo estoy aqui con ustedes en la
tarde supongamos me llama mi hermano me dice oye necesito tal cosa, ya espera
porque yo duermo siesta ahora porque yo duermo siesta ahora, después de siesta
estoy, hacen 6 o 7 afios atrds noo po yo parto aunque no me duerma en todo el dia
da lo mismo, te fijai entonces hoy dia no, hoy dia yo, me doy mis tiempos y trato
de estar para el resto pero primero estan mis tiempos, te fijai mi tiempo de descanso
porque yo funciono pero siempre y cuando tenga, yo funciono cuando me levanto,
0 sea me despierto todos los dias muy temprano seis, seis y cuarto estoy
desayunando con mi marido cuando se viene de Santiago a la pega siempre
desayunamos juntos y yo voy a yoga a las ocho y media ya estoy en yoga de la
mafiana gque todos me dicen estai loca no le digo porque asi tengo el espiritu bien
y todo el cuento, pero yo a las tres de la tarde... muero es que muero asi como si
hubiera carreteado todo un fin de semana sin parar, o sea, Yo tengo que descansar
y ahi retomar cosas y hay dias que no puedo retomar, funciono hasta las dos de la
tarde full bien entre comillas, digo full porque hago mas de una cosa perooo pero
de verdad que hoy me permito hacer , 0 sea, no decir que no pero si porque antes
era todo primero el resto y después yo ahora no, postergo y hago yo mis cosas, lo
que a mi me gusta o lo que no quiero hacer... eso es lo otro lo que no quiero hacer
no hago y punto y no no mas po, antes era tengo que hacerlo ahora no, me importan

un pepino (risas) no lo hago, te fijai

¢ Cuales son tus proyectos a futuro? ¢Cambiaron después del diagndstico?



205

Absolutamente

Entrevistador ¢De qué forma?

O sea primero que... mira estan conectadas (risas) ehh o, sea, yo primero me habia
proyectado trabajar en el banco hasta los 58 afios, o sea, mi idea era hasta los 58 y
ya colgaba los guantes porque que era suficiente ehhh, como te digo me iba muy
bien por tanto tenia incluso posibilidades de acenso y otras cosas por lo tanto esté,
ehh habia afectado mi vida desde esa perspectiva también yo decia la Fran va a
estar trabajando ya va a estar independiente que se yo todo el cuento... cuando el
médico me diagnosticd ehh me sugirio, o sea, me dijo sabes que a mi me gustaria
que dejaras de trabajar en el banco y yo lo mir¢ y le dije tu estai locoy ... a mi
marido le dijo a mi me lo tiro asi como medio talla pero a mi marido le dijo sabi
que la A. no puede seguir trabajando en el banco y le dijo no se te ocurra decirselo
serio porque la vay a matar ... entonces ehh.. cuando me di cuenta de que yo
diagnosticada segui trabajando el 2010, 2011,2012 y parte del 2013 y ahi ya mori
ahi cuando ya no me la podia ehh... fue comoo... senti que me estaban mutilando
profesionalmente, que me estaban cortando las alas y dije que voy a hacer po, pero
eso fue el pensamiento que tuve, que me lo permiti 24 horas porque yo dije no po,
esta es una oportunidad para una invencion, por lo tanto... no voy... no voy a dejar
esta vida, que a sido mi vida toda, super con muicha voragine y voy a disfrutar
ahora por lo tanto tengo que reinventarme y me compr.. me .. me crei el cuento
gque me compré yo misma, entonces ehh como te digo y lo otro es que claro, yo
pensaba cuando me proyectaba en terminar una vida profesional que se yo, que
es0 me permitia ademas ganar, porque yo ganaba ademas buenas lucas entonces
me permitia hacer muchas cosas y entonces yo al principio decia que voy a hacer
con esas lucas porque yo estaba acostumbrada a que iba y me compraba esto y lo
otro, de todo (risas) te fijai... entonces después dije importa total si tengo miles de
cuestiones para que quiero mas, entonces después llegué y dije da lo mismo, o sea,
si la plata es pa’ vivir no ... no... nada mas, o sea, y si .. no... y lo otro ponte tu es

que si es que me dije, voy... voy a tratar de...de hacer cosas que a lo mejor tenia
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intenciones de hacer y que no me daba el tiempo como era por ejemplo poder
participar en cosas de... solidarias, que algunas podia hacer porque a mi me gustan
mucho pero que no me daba el dia a dia entonces dije aqui esta mi oportunidad po,
asi que ehh fue como... como un proceso, que costd que tomara la decision pero
que ahora me ha remecido sUper fuerte porque en Noviembre... claro de 2012 en
estas idas y venidas que mi marido me llevaba y traia y que se yo porque A.jandro
me llevo hasta esa fecha ehh él me dejo, venia soplao de una reunion que tenia en
la oficina y lo chocan... pero lo chocaron asi imaginate, el auto pérdida total asi
en el minuto, o sea, a él lo sacaron de entremedio de los fierros fue aqui en la
Alameda ... fue lo choco6 una ehh y estuvo mal po... cachai?, entonces ehh en ese
minuto yo dije no... ya, o sea, yo estoy cien por ciento segura encontré demasiado
egoista €l no esta teniendo su vida porque tiene que estar las 24 horas preocupado
de mi y haciendo todo el tema asi que dije bueno esto se acabd y ahi tomé la
desicion y sabi que estaba tan comprometida, que era lo mejor que estaba haciendo
que hoy dia estoy absolutamente clara de que era lo mejor que pod... que podria
haber hecho... pero como te digo me costo6... me costd todo un periodo que asi
como que la pensaba y de repente cuando ya decia si lo voy a hacer... nonono ...
pero faltd que viniera este accidente a mi marido y que fue como ya dije no... y
ahi cambi6 todo y yo creo que fue lo mejor... ahora yo soy una convencida de que
las cosas pasan en el momento que tienen que ocurrir, ni antes ni después, o sea,
es una decision que se tomd en el momento que tenia que ser no mMas ... no, no,
no empiezo a decir asi ay si lo hubiera hecho antes ... no, no fue cuando tenia que
fue.. ser no mas yo creo que es lo peor empezar ha cuestionarse queee... Oye Y Si

hubiera ido a aca o si no hubiese ido... no ... ya fuiste o no fuiste pero nada mas.

JTienes claridad con quienes contar para realizar... para la realizacion de tus

metas a futuro?

Si absolutamente, sip absolutamente.
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Entrevistador: ¢Quién?

Mira... primero que nada mi familia y mis amigos, mis amigos verdad... de hecho
con quien yo vivia hago la asesoria financiera que les contaba en la empresa de un
amigo, de un ex compafiero pero de colegio ah? Mi compafiero de banco (risas) a
ese nivel, mi compafiero de banco del séptimo basico... no es broma y es mi mejor
amigo de hecho... oye somos amigos imaginate de toda la vida yyy... cuando mi
marido tuvo el accidente ehh otras de las cosas que yo me negaba era a manejar
autos automaticos porque yo decia no po si yo puedo, yo puedo el cambio y la
cuestion y el doctor me habia dicho A. cambiate a la cuestion del automatico. ..
estai loco le digo yo, eso es pa’ los flojos, nooo a mi me gusta manejar, entonces. ..
bueno ehhh y que el auto muri6 po si quedamos si sin el auto, él me llamo... no
sé como se enterd porque yo no le avise y me fue a dejar el auto de la sefiora
automatico para que yo... como yo no estaba manejando para que volviera a
manejar yyy... y ahi ponte tu ehhh... él estaba medio complicao con una parte en
la empresa, estaba media desordena la parte de las lucas que se yo, entonces me
dijo A. tu podi ayudar y yo si, feliz... entonces yo lo empecé a ayudar y él me dijo
ya pero cuanto me vai a cobrar... estai loco que me vay a cobrar, o sea, no no yasi
le empecé ayudar ponte tu desde fuera y al segundo mes me dice no pero es que
YO quiero que te pongas a trabajar conmigo y yo le dije estai loco weon si yo me
voy a... voy a jubilar, yo ya no tengo mas jefe yo ahora voy a vivir la vida loca y
toda la cuestion olvidate (risas)... entonces ¢l, y ¢l fijate que ehhh sabiamente me
dice no si yo no quiero ser tu jefe yo quiero que tu me pongas la las condiciones
con las cuA.s tu ... pero yo te necesito porgue la verdad ya me ayudaste mucho en
lo que hiciste en esos dos meses, tu cachay mucho y bla bla bla, cuento resumio
estoy con €l hace un afio ya .. yyy como te digo yo ya voy una vez a la semana a
la oficina el resto lo hago todo voluntariamente ehh viajamos porque de repente €l
tiene reuniones que Antofagasta o que en ehhh Concepcion asi que hagarramos
vuelo tempranito, vamos estamos allé, volvemos y después vuelo en la tarde y...

y sabi tu que ha sido como super... o sea, el punto de que cuando vamos a reunion
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ponte tu ¢l arrienda, o sea €l... toma una habitacion de hotel porque sabe que yo
tengo que dormir siesta (risas) entonces €l ... ¢él llega vamos (risas) ehh nos vamos
muy temprano, llegamos a la reunion después tipico que tenemos el almuerzo que
se yo y él sigue con la gente porque de repente tiene que hacer capacitaciones y yo
me voy al hotel a dormir mi siesta po y después nos venimos entendi? Entonces
como ehh que... que mas sobreprotector que eso te fijai... entonces €l ha sido ehh
laboralmente mantenerme activa pero bajo un prima que sabe ehh hasta lo que yo
puedo hacer, lo que yo necesito, tener mis pausas en el dia te fijai ... los dias, nos
juntamos una vez a la semana en la oficina y nos pegamnos un almuerzo de dos
horas como naa conversamos, arreglamos el mundo, lo damos vuelta (risas) te fijai,
trabajamos igual harto pero ... pero me entendi ...¢él...¢l es muy buen hombre, me
conoce toda la vida po, si somos ... y pa mi increible ah? El se caso, después se
separo y después se... se juntd con una ex compaiera de curso también (risas) asi
que, esta junto con la Carola que yo la... la Carola llevamos como diez afios juntos
pero eramos comparieros po ... pero la la la las juntas y las reuniones que haciamos
de... de curso que se yo de la miraditas van miraditas vienen po asi que estan ahi

emparejaos.

TOPICO I11: YO PUEDO

3.1 AFECTIVIDAD

¢ Te permites sentir emociones como la pena, la rabia, la A.gria entre otras?

A ver... yo me permito mucho las emociones pero fijate que yo tengo un grave
grave problema que me enojo conmigo misma... no puedo llorar... no sé... me
cuesta... creo que he llorado no sé¢ con los dedos de las manos cuento... y es

maaalo te juro que es malo y nos... yo me acuerdo que cuando era chica ... chica
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chica te estoy hablando no sé diez afios yo me... me meti en la cabeza de que 1lorar
era un signo de debilidad... una estupidez del porte de un camello, entonces yo
decia que no iba a llorar po, yo no era débil... mira la estupidez ahora vieja digo
una estupidez pero no puedo llorar y fijate que yo trato pero de repente, 0 sea, que
me ... me hay cosas que me dan pena ... se me tipico el nudo aca y que se yo pero
no puedo llorar, yo le decia... le digo a la psicéloga cuando estamos en terapia que
se yo, ehh... pero me dice chuta pero trata de y yo le digo no se po me tengo que
pegar (risas) pero de verdad que te juro que es una cuestion que no... si me meti
que que llorar...fue algo que me autoconvenci porque nadie me lo dijo ah? ... que
llorar era un signo de debilidad y yo no era débil, mira las tonteras... entonces yo
creo gue pésimo, pésimo, que de verdad creo que no hay nada mas rico que poder
liberar la pena te fijai... ehh la A.gria no ... yo me mato de la risa me importa un
Cu.., un pepino que si rompo protocolo o no pero la pena fijate ehh me cuesta, me

cuesta.

Entrevistador: Dijo que la pena le cuesta manifestarla pero las otras ¢Las

puede manifestar y como las manifiesta?

Siii... como te dije yo... yo soy muy espontanea y de piel ahora si te quiero abrazar
te abrazo o un beso emmm, me mato de la risa ehh... no yo no soy... yo soy muy
de... de hacer cosas te fijai? O no s¢ po ehh mi... mis amogas tengo ehhh el grupo
de yoga son puras amigas nuevas en el fondo que ya esta... ya llevamos diez mese
juntas entonceeees... que nos mandamos whatsapp... o oye mafiana nos tomamos
un café después y ya y que se yo y nos llevamos regalitos, lo pasamos chancho
perooo como te digo no, yo no tengo problemas de... soy muy de apapachar
cuando veo a la persona triste y me puedo yo sentir triste también y trato pero no

puedo llorar, te juro que no puedo llorar, no lo se ehhh es una tontera.

¢Habla de sus emociones? ;Cuando? y ;Con quiénes?
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Ehhh... de todas menos de la pena po (risas) si la pena es... es que ese mi tranca
po viste, ahi esta mi tranca po, de la pena mmm con la psicologa hablo de la pena
con mi marido

Entrevistador ;Y las otras... y las otras emociones?

Noo en las otras emociones no tengo ni un problema me abro un mon... o sea, yo
me enojo me mato de la risa

Entervistador Cuando sea, o0 sea, en el momento la vives

Siii, mira... te vai a morir de la risa tu (risas) uno... uno de los ... uno de los
(risas)... de los exdmenes clinicos que me hicieron te hacen ponte tu ehhh te hacen
caminar entonces me da tanta risa porque la la... aqui esta la consulta de mi doctor
y éste es un pasillo laaargo cachai? Y aqui esta toda la gente esperando, entonces
él sA. de su consulta pone como un cronémetro, él se pone aqui, se para aqui y te
dice que tu tienes que caminar todo este pasillo ida y vuelta ya? Y a mi me da lata
porque escucho porque es como...como que estai en la pasarela (risas) entonces
llega se para y ya me dice, entonces aqui esta su asistente la Noa y yo voy
caminando y me dice rapido rapido y camino y llego donde el doctor y lo abrazo
Ilegué! (risas) y toda la gente atréas po y después me dice ya déjate de abrazarme y
vuelve y rararard y mi doctor es metro noventa y algo un tremendo gallo entonces
vuelo donde él y pa! (risas) y él me dice eres una cabra chica me dice porque él es
mucho mas alto que yo obviamente y toda la gente mirando este espectaculo y
diran esta esta loca no sé y me dice ya otra vez y yo ah queri otro (risas) entonces,
todo, yo todo lo hago asi te fijai? Entonces yo... ya pa mi, o sea, el doctor llega
cachai y me saluda y digo ¢Y mi abrazo? .. ah nooo, si no hay abrazo yo me voy
te fijai? Entonces pero el tipo esta con estudiantes de medicina y toda lo cosa y
todos los cabros mirando dirdn oye es la mina del doctor (risas) pero no, yo ... yo
soy de expresar asi,... super espontaneo ponte tu ehhh y no le encuentro la... que
de repente mis amigos con los que trabajo me dicen ay! Tu me dice, que no te dai

cuenta que... que después te miran con otros 0jos y no se que ah? Y yo por ejemplo
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el otro dia cuando nos juntamos a com... a almorzar estibamos mi ex compafiero
y hay uno que esta separado que esta re guapo uyy yo llego y me siento en la rodilla
de él y le digo oye estai regio, estai muy guapo ah? Y mi amigo llega y me dice
¢pero como te sentai en las rodillas?... pero si es mi comparfiero de curso le digo
yo como lo voy a mirar con otros 0jos me dice pero él te miré con otros (risas) y
le digo ayy si ustedes son todos unos calientes nah que hacer (risas) si los hombres
son todos unos calientes nah que hacer (risas) piensan con la cabeza de ... (risas

prolongadas ), nah que hacer po cachai .

. Como estableces relaciones personA.s de confianza’

Asi (risas prolongadas) no es muchaaa la diferencia (risas) soy como soy aqui y en

la quebra del aji... como ustedes me ven asi soy yo.

¢ Qué emocidén predomina en tu diario vivir?

Yo me cago de la risa todo el rato... molesto ... lo paso chancho, nooo no... yo

soy asi.

¢Utilizas el humor para (...) algo complicado? Si es asi ;De qué forma?

Absolutamenteeeee. .. uyy como te decia po (risas) pa llorar me tengo que meter
el dedo no sé ... pero si, o sea, siempre hay algiin sustempuyo por ahi para poder
sacar la ..la .. la... la risa, yo creo que la risa es muy sana po, 0 sea, hace super

bien, yo creo que por eso no lloro viste (risas) ahi esta, no hay tiempo (risas)

3.2 AUTOEFICACIA

Frente a la enfermedad ¢ Qué recurso has utilizado para abordarlo?



212

Es que sabi lo que pasa como queee... la tomé como algo mas que tenia no mas
como algo mas que tienes que bancarte po, en la vida uno se tiene que bancar tantas
cosas que... que creo que son hasta mas graves, o sea, yo siento que mi enfermedad
si bien es importante, fregaita, es super dolorosa pero no te podi victimizar en la
vida po, o sea, yo siento que hay que personas que la pasan peor que tu o que yo
en este caso, con... con una enfermedad crénica también, entonces... y yo debo
dar las gracias a Dios que tengo la facilidad y tengo los medios hoy dia pa’ poder
tener una atencion de primera po cachai, o sea, no... no me puedo quejar ante eso
tendria que ser una... no una canalla.
Entrevistador: Y aparte de los que es ehh la medicina, otras cosas ..

Quiero...quiero...quiero canabis ahh? (risas) no mira... haber yo he hecho
mucho... he hecho reiki he hecho esta cuestion de los imanes emmm hecho...
emmm ¢Qué otra cosa mas? Bueno yoga pero eso me lo recomend6 Carlitos mi
doctor, ¢él... ¢l me lo recomendo hace afios atrds me dijo yo quiero que tu hagas
yoga si Carlitos (risas) entonces... todo lo que usted diga (risas) entonces pero
esto ponte tu a ver, hasta cierto punto algunas cosas por ejemplo no se quien una
vez me dijo oye ahi estan estos monjes no sé los de Brasil y la cuestion y yo dije
nooo sabi que, yo creo que esa cuestion es no sé con fe resulta, no tengo idea, pero
sabi que yo digo si Dios me dio esto es por algo también po, entonces tengo que
ehh, tener un proceso de aprendizaje, un proceso de... de ... de manejar ciertas
cosas, de aportar a otras personas que tengan los mismo que... que no lo ven desde
el punto de vista mio que yo lo veo bastante mas positivo, entonces yo, la verdad
que ... no es que ... porque una amiga me dijo es que tu te conformas... noo no es
gue me conforme es que yo prefiero ehh prefiero llevar las cosas de una forma
mucho mas mas ehh (silencio) mas optimista encuentro yo por asi decirlo, yyy y
la verda es que como te digo ahi he hecho algunas medicinas alternativas, o sea,
mas que medicinas alternativas he hecho estas terapias que en cierto modo yo creo
gue tiene mucho que ver de aca (apunta su cabeza) , entonces como yo de aca me

siento super positica como que no requiero mucho mucho mas... a mi yoga me
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encantd pero me encantd, me encantd, me encantd, me volvi yolistica asi pero ...
yyy Y siento que con eso estoy pero mas que pagada po cachai? Entonces como

que el resto mmm bien asi.

Frente al desarrollo de la enfermedad y abordaje ¢ Qué has descuidado y qué

has resuelto?

Como en mi vida en general

Entrevistador: Al tratamiento... si ha descuidado en algin momento el
tratamiento.

Nooo soy lo mas ordenada que hay , si yo soy mas ordenada que puuucha ohh soy
asi pero asi tatata yoo... yo ehh, a mio me cambiaron tratamiento de un afio, yo
estuve primero con... me inyectaba una todo unnn.. yo usaba avonex, el avonex
es una vez a la semana ehhh fijate que la primera vez que lo fui a retirra, lo fui a
retirar a la... Corporacion Nacional del Cancer ehhh y era como fuerte ah? Porque
yo llegaba ahi, obviamente llegaba pura gente calva te fijai, pura la gente con
Cancer po.. posterior a las quimioterapias quedai hecho bolsa, entonces yo me
sentia super bien y decia pu que lata porque yo veia a todo el mundo como
sufriendo y yo decia y yo vengo aqui a buscar emmm bueno estuve tres afios
pinchandome todos los, las semanas ehh no le tengo miedo a las agujas ni nada
cachai otra mas no mas, entonces ehhh pero finalmente los ehh efectos secundarios
ehhh del avonex en el caso mio a mi me hicieron pésimo, yo terminaba después,
primero estaba uno o dos dias mal, después estaba la semana mal, o sea, el dia seis
que ya amanecia mejor, justo al siete me tocaba pinchazo... entonces me
cambiaron el tratamiento, ahora estoy con una ehhh oral que no esta en la canasta
AUGE que es el fingolimod es una de las que llaman de ultima generacion que
cuesta dos millones de pesos la cajita de 28 pastillitas y me he sentido el descueve,
0 sea, super super bien, es cierto tiene ehh mas efectos adversos a la larga pero pa’

que voy pensar en los efectos adversos a la larga yo estoy viendo el aqui y el ahora
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te fijai, 0 sea, mafiana a lo mejor no estoy que se yo, entonces ehh pero si me tienen
que estar haciendo controles muy periddicos de ehh el tema hepético, el tema renal
y el tema cardiaco porque si te repercute en eso emmm una cosa poca cacahali, el
corazodn, el rindn, el higado, poquito, o sea, nada te fijai, pero... pero ya, o sea, da
lo mismo, yo me.. me mentalizo cuando voy al examen de que va a salir bien ah?,
de hecho yo tuve un brote en Febrero de este afio ehh que me dio Diplopiay perdi
la visidn un par de dias y estaba re preocupa mi doctor y todo porque chuta yo me
asute su ah? porque no ver po emmm estuve dos semanas...claro ahi emm me evité
que me internaran, le pedi por favorcito a mi doctor porque ... y entonces me
hicieron el tratamiento en mi casa el que te hacen cuando te internan y yo en Abril
me tocd resonancia, entonces todo acostados nadie queria salir por la historia po
sobre todo porque me habia dado la diplopia ya antes habia tenido neuritis optica
y todo el cuento po y yo dije no po, yo sé que no y fui me hice la cuestion y fijate
hasta el dia de hoy no se explican que no tenga secuela porque todos los brotes te
dejan secuelas, o sea, te lo doy firmao que te deja secuelas, es asi y ésta diplopia
no dejo secuelas, sabi que le médico me decia si yo no te hubiese visto, no... no
lo pudiese creer y la doctora la de la Catolica dijo lo mismo, ¢Pero como?, pero si
yo veo soy (...) me dice tu estai loca me dice ... sii estoy loca pero te juro que va
a ser el Gltimo brote, o sea, como que se terminod, no todo pero dije no! Me

mentalicé pero sali full.

Respecto a las personas que conoces y que aparentan la enfermedad sientes

gue eres un aporte para ellas?

Siii, sabi que yo, yo de repente de hecho por ejemplo una de mis buenas amigas es
la Cecila Serrano, la ubican ustedes? La que fue miss Chile, la que fue periodista
, yaa ya la Ceci comenzo con otras amigas ehh hicimos de hecho un programa,
nosotros veiamos... no se ustedes una emmm ehh... una serie que se llama vida

conciencia que lo dan en el cable ehh que son, pero ehh en este caso ahora emm
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del 2013 espero un capitulo, siete capitulos mas en enfermedades neuroldgica
Alzheimer que se yo, entre esas Esclerosis 8...9 yo debo decir que soy super
pudorosa pa’ esas cuestiones, a mi no me saqui fotos porque me carga entonces
alguien que hiciera el programa y como te digo salio super lindo es muiy optativo,
muy educativo y de la nah el CNN Chile, ahora otro canal y salio por pega en el
fondo emmm vy fijate que bueno, no atiende el mismo médico, entonces
compartimos los mismos profesionA.s, y la Ceci es muy depresiva, super
depresiva y cuando ella esta solita po si... si el marido la dej6 al afio que tenia la
enfermedad, ella se separd y tuvieron un puro hijo que ya es adolescente, y rafita
ya sA. este afio de cuarto, ehhh entonces por ejemplo mi terapeuta kinésica fue la
que obtuvo en los ojos porque me decia que la Ceci ehhh le costaba mucho hacer
la... la parte de actividad fisica yyy como que no motivaba y de ahi me... te tinca
hacer yoga con ella y yo si feliz po tzz llegaba, yop me llegaba y decia tss me estai
dando cancha de tiro de lado, porque esta otra llegaba a correr me entendi noo
armabamos un webeo que te mori oye pero ahi entre las dos que se levantara, que
se motivara y después nos ponemos a tomar tecito ehh, pero fijate que le ha hecho
esto super bein, tengo otro que también es de una amiga, también tiene lo mismo
nada mas que a ella le dafd el rifion, entonces ehh.. voy a verla comer, voy al
cumpleafios, porque los efectos secundarios de la droga y la tuvieron que
transplantar, la Anita, con la Anita también ella, con la Anita asi como oye da lo
mismo teni un rifion menos, se lo pasé el hermano y el hermano esta vivito y
coliando (risas) entonces mas encima teni un rifion nuevo de un hombre vigoroso,
que te preocupai, entonces ehh si, yo siento que si fijate, o sea, yo me tomo todo a
la risa entonces siento que... que, eso, resulta, dan... dando frutos y la he visto
como te digo y no es por padecer eh? Es porgue lo siento asi, lo siento asi fijate,

asi que sip de todas maneras.
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3.3 APRENDIZAJE

¢ Como ha sido tu proceso de adaptacion a la enfermedad?

Yo creo que...bieeen po, o sea, con.... Con todo lo... lo yo te diria, mira yo te
diria que me cost6 mucho mas ehhh desarrollar mi labor profesional tal como
afuera, ahi me senti bastante ehh limitada... ahi me siento limitada , entonces ehh
era como, eso era como ehh refregarme a diario que estaba enferma y que no tenia
la capacidad de hablar que antes entonces eso era un poquito mas mas triste por
asi decirlo te fijai? Que no va a volver... de hecho yo seguiré siendo la duefia de
este lugar, a mio me trataban distinto en el banco, muchas concesiones conmigo,
entonces, era como la nifiita simbolo te fijai? Entonces de verdad... de verdad ya
como si... ya sentirte distinto asi muerta, la A. no ella es aparte entonces ahh no
esa va a estar ... esa le costd entonces yo creo para que almorcemos hay que

trabajar... y es al revés yo pensé que fue lo mejor... fue lo mejor.

¢ Qué cambios a llevado o generado la enfermedad en el ambito laboral?

Ehhh no trabajar (risas), o sea, cambiar absolutamente tu ritmo y todo el cuento ,
sii pero en mi caso hoy dia te puedo decir que ha sido un cambio absolutamente
positivo mmm sUper positivo

Entrevistador: ;En el &mbito social?

Sii también ha cambiado aunque yo era mucho de... de salidas nocturnas me
entendi de... la tipica de las comiditas que la junta que no se qué ehhh hoy dia ya
no, no hoy dia salgo ponte tu pero ehh ya si voy a salir tengo que ehh dormir la
siesta en la tarde completa mas o menos yy ... yyy la calabaza hasta las doce se
desarma mas o menos, entonces es como decirlo... es, es mas restringido... si.

Entrevistador:;En el familiar?
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Noo en lo familiar no, en lo familiar no... ehh en la parte sexual si, la parte sexual
si porque tuuu, tu enfermedad conlleva a que tu pierdes la libido, entonces es stper
complicado porqueee, por eso te digo los homb... el marido es ehh... para ellos
ehhh tiene que ser un gallo stper apoyador porque de verdad ehh tu sabi que el
hombre es como el corta palo siempre dispuesto po, entonces siempre listo,
entonces (risas) entonces la mujer en realidad ehhh es distinto y mas aun con esto,
o sea, ehh es complejo, es mas ... igual te estdn ayudando ah? igual te estan
ayudando ehh la Psicéloga te esta reforzando un poco el tema, Carlitos también
(risas) ... Carlitos ayuda ah? asi pero, este esta toda la vida preguntando ;Y cémo
esta...? Y yo que te importa ... que te importa le digo yo, no pero si cambia
absolutamente, ehh es un ritmo distinto, ahora yo debo dar gracias que yo estoy
mas vieja también, o sea, porque yo digo las chiquillas que tienen no se po 25 o
30 afos... guau... ahi si que ehh es distinto te fijai por que estan... muchasd de
ellas estan a lo mejor adportas de tener hijos y todo lo demas, se puede pero hay
que dejar los tratamientos durante un periodo antes de que tu estés embarazada,
obviamente durante todo el embarazo entonces es complicado, es mucho mas
complicado, o sea, yo doy gracias que a mi.. la vida ya esta resuelta ya po te fijai,
entonces ehh es cuestion de ... de adaptarse no mas pero de que cambia, cambia.
Entrevistador: ¢Y en lo personal?

En lo personal ehh emmm fijate que... siento mas carifio, me siento mas querida,
sera porque de repente como dices tu ehh la gente tiende a ser como mas de
apapachar y todo lo demas y a lo mejor lo demuestra mas ehh... sip, siento que me
ha me... me, me nutro mucho de eso, me han dado mucho mas carifio, de repente
personas que tu las ves asi como no sé si distantes pero mas lejanas en tu dia a dia

pero que igual te dan te... te demuestran un carifio asi a monton es rico.

¢ Qué has aprendido de ti al afrontar la enfermedad?



218

(silencio) Que soy capaz de reinventarme después de... de ...de unnn y de romper
esquemas que yo pensé que no iba a ser capaz de hacerlo, que yo senti que era
demasiado estructurada en mi vida que yaaa.. cua... cuando me dicen no ya estoy
vieja no voy a cambiar nooo perddn si se puede cambiar, es cosa de querer yo creo
que nunca es tarde ni de querer, de cambiar ni de aprender cosas distintas, yo creo
que si ehhh eso lo, yo pensé que ya estai, te armai te estructurai de una forma pero
noo, noo... puedes cambiar todo y la verdad, que el de arriba es que que dice
cuando y a que hora y tu como digo yo si Carlitos (risas prolongadas) ... ustedes
van a querer conocer a Carlitos, estan intrigadas y no lo comparto con nadie (risas

prolongadas)

¢ Qué cosas haces para mejorar tu calidad de vida?

Uyyyy te tengo que contar (risas prolongadas) nooo hago...hago desordenes...
noo ... mi calidad de vida, mira en general trato de no concentrarme nunca en el
dolor porque uno tiene dolor permanente ahora yo tengo un umbral del dolor
bioldgico yo creo que es mucho mas alto que el promedio porque uno se
acostumbra entonceees, me lo hecho al, al hombro no mas po, me lo banco yyy, y
trato dee de ir ehhh, estar en el ...como ocupada en actividades distintas cosa que,
tu dolor pase a un segundo plano o a un tercer plano de hecho yo ya he bajado
doce, yo tomaba ocho medicamentos diarios estoy en cuatro , baje eehhh por lo
mismo te fijai porque yo dije no, o sea, no puedo estar todo el dia dopa, por eso
tengo una amiga de mi hija que le hace al... y me dice Tia yo le voy a traer ... con
eso no duele nah y yo pero yo no fumo po... bueno se hace un tesito (risas
prolongadas)... en todo caso yo voto que no... no, no esté sancionada, creo que si

es buena, es natural po chiquillas si al final todo lo natural es bueno
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3.4 GENERATIVIDAD

¢Qué estrategias utilizas para solucionar los problemas que conlleva la

enfermedad?

Emmmm a ver estrategias... la mas importante es por ejemplo que antes de irme
tengo que ir al bafio (risas)... noo... estrategias... noo esto tiene que ver mucho
con la alimentacién porque mi reloj biolégico no es como el de cualquier ser
humano que dice ay yo voy todas las mafianas al bafio o después de almuerzo, no
sé, no, el mio a cualquier hora a cualquier hora, no, atroz entonces yo si vengo no
se po por ejemplo planifica a horas que yo se por ejemplo que no voy a comer 0 Si
voy tengo algo a las tres de la tarde no almuerzo porque se que después me puede
venir un dolor de guata y dejo la cagé asi (risas) entonces el no tomar liquido ponte
tu cuando salgo ehh por ejemplo yo vi que habia un bafio y te acepté el agua po, si
no, no te hubiese aceptado nada, te fijas? nada liquido entonces ehhh uno aprende
a tener estrategias con respecto a la alimentacion, con respecto a los lugares que
vaa..air, 0sea, se documenta primero, yo por ejemplo a los mall casi no voy
cachai? Porque me agotan rapidamente entonces que hago yo vitrineo por internet,
entonces vitrineo por internet y si hay algo que me quiero probar voy a la tienda
donde me gustd y saco lo que me gusto te fijai, entonces voy a... voy haciendo
como ese tipo de map, de estrategias... claro, o sea, voy yo miro y ya quiero
comprar esto y esto otro entonces ya voy me hago un planito, listo me estaciono
aqui y ya no voy a tener que darme la vuelta completa, recorrer todo el mall, no,
cachay? Porque sé que no soy capaz de hacerlo, entonces voy haciendo ese tipo
dee... de... como de pre-panordmas ah?, antes lo reviso, lo veo ehhh veo los
tiempos de viaje donde voy a estar entonces yo digo y...y los bafios son re
importantes entonces tengo que andar preocupa de donde voy a estar por si hay un

bafio 0 no hay un bafio.



220

¢ Te has puesto objetivos a lo largo del desarrollo de tu enfermedad? ¢ Cuéles?

Emmm Mi objetivo es mantenerme como estoy ahora bien, bien y mi objetivo mira
nunca le he tenido miedo a la silla de ruedas por ejemplo, entonces noooo, no lo
veo ... muchas de las personas que sufrimos de ésta enfermedad ven queeee ..que
cada dia se acerca mas el momento de la silla de ruedas yyy, y lo ven como que ya
estan llegando al patibulo, entonces en mi caso nooo, nunca he renegado con la
silla de ruedas ah?, o sea, yo digo si me voy a poder desplazar da lo mismo, senta,
pard, acostd de guata da lo mismo cachai pero ehh yo creo que quizas viendo la
adversidad como que es parte del proceso y el desarrollo pero pensando que
también depende del de arriba, de mi Carlitos y de mi (risas prolongadas) como se
desarrolle el tema, entonces tengo mucha, mucho como objetivos, de... de hacerle
caso yyy Y de hacer las cosas digamos ehh no bajar los brazos y no bajar los brazos,
0 sea, si €l me dice tienes que hacer yoga todo el resto de la vida, voy a seguir
haciendo yoga todo el resto de la vida.
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Ficha Descripcion Entrevista

Nombre Entrevistado/s | D.G
Edad 60 afnos
Lugar de residencia La Reina

Ocupacion actual

Pensionada por invalidez

Estado civil

Separada

Hijos/as

Si

Fecha de Entrevista

Viernes 21 de noviembre de 2014

Lugar de la Entrevista

Axel Munthe 7417
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Nombre del | Bryan Lizama, Francisca Orrego

Investigador

Duracion (Tiempo) 40:09
Nombre Transcriptor Francisca Orrego Céaceres
TOPICO | ; YO SOY

1.9. IDENTIDAD

I: Cémo te podrias describir fisicamente?

E: Ehmmm, una persona morena, gordita......bonitas piernas (risas)

I: ¢Y psicologicamente?

E: Eh... tranquila, mesurada, optimista mmm....es0 mads 0 menos....un poco super

ventilada si se podria decir....eso.

I: ¢ Qué cualidades te caracterizan como D.?
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E: Ser sociable, eh.... Solidaria.... Y artista....eso me caracteriza.

1.10. AUTONOMIA
I: ¢ Como consideras que te ven los demas?
E: Como una persona positiva, alegre, emmmm un poco.... Eh....como se
dice....avasalladora una cosa asi....Asi me ven los demas.
I: ¢ Qué sentimientos crees que generas en los demas?
E: Amor y odio (risas)
I: ¢Y porque cree eso?
E: Amor porque me quieren...los que me quieren, los que me integran y odio porque la
gente no entiende de que porque yo sea enferma sea positiva que no......como que....
Emmmm creen que es una fachada....Esas personas como que.... No tengo buena llegada
con ellas, yo siento que no se si odio pero por lo menos es una cosa......rechazo, eso....

I: ¢ Como te relacionas con las otras personas?

E: Me relaciono bien, me relaciono rdpidamente emmmm no me cuesta relacioname....

Tengo buena llegada con la gente.
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I: En grupo ¢Como observas que tu opinion es valorada?

E: Eh.... Positivamente y rapidamente....yo encuentro que si...

I: ¢Como tomas la opinion de los otros?

E: Lo que me va a entregar algo importante lo tomo....lo que es algo que.... Es negativo

o no me interesa lo olvido....lo dejo pasar, no le presto atencion

I: ¢ E importante como seria o en que sentido?

E: Eh...... por decir, si tengo una reunion y todos hablan de enfermedades yo encuentro
que la reunién no era la causal de enfermedades inmediatamente cambio el tema no,
no...no cuanto jamas mi historia......encuentro que hay momentos y momentos para
hablar de enfermedades y para eh...eh... sufrir y esas cosas pero si es una reunion social
considero que hay que hablar de lo que nos convoco.... cumpleafios suponte y no
de...entonces si todos hablan de enfermedades yo... me voy a lavar la loza...no, no me
interesa escuchar comentarios y menos...ay! Yo tengo un pariente con Esclerosis que ya
estd en silla de ruedas y hasta han muerto y que....yo encuentro que es cero aporte
......Entonces en ese sentido no les presto atencidbn pero tampoco lo manifiesto
mucho....solo me meto en mi mundo interior o tomo mi celular o me levanto y voy a

hacer otra cosa, pero no lo manifiesto....no voy a choque.

1.11. SATISFACCION

I: Frente a una situacién problematica ¢Qué haces? (Describir) Cuando algo no

resulta como tu esperabas ¢ CoOmo reaccionas?
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E: Nunca pierdo la calma.... Eh....razono, pienso y busco salida....soy asi cuando vivo

un problema

I: ¢Podria ejemplificar una situacion probleméatica?

E: No sé....eh.... por decir...... que podria decir....algo familiar, algo de tramites...

I: Claro...

E: Si estoy en un tramite y....la atencion es lenta...mala no hay una de...ca...o sea....Que
se dedique expresamente a mi... empiezo a pensar....pero no importa...ya me van a
atender luego eh...no tengo nada que hacer, no estoy apurada ehh....hay otras personas
mas mal que yo ehh... y....eso....de esa manera lo llevo y lo mismo hago en lo familiar
....s1 estoy cuidando a mi nieta y mi nieta se accidenta, razono...o sea rdpidamente la veo,
la paro, la con suelo, le cuento una historia, la saco a regar...No sé cualquier cosa... pero
no soy asi...ah!! Que terrible qué voy a hacer... Como lo soluciono.... O llorar o tirarme

al suelo, no...soy como rapida para pensar y no... no calentarme la cabeza....

I: Cuando algo no resulta como tu esperabas ¢Como reaccionas?

E: Cuando no resulta lo que yo esperaba.... Lo intento de nuevo, si me falla la segunda

vez o la tercera vez digo......o le pierdo interés o lo cambio

I: ¢Pero no hay un sentimiento de frustracion?
E: no, no....lo cambio si no resulto....ah...ya si no resulto no era pa mi... ir a

gimnasia....ya entonces voy a ir a nadar... o voy a pintar o no se....voy a jardinear pero
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no....lo intento pero no....ya si....veo dos o tres veces que no...no le pierdo

interés......cambio.... Cambio el swich.

I: Cuando tu enfrentas y/o resuelves un problema ¢Qué sensaciones, emociones 0

pensamientos te genera ello? (Preguntar uno por uno)

E: Cuando lo resuelvo eh....era como yo esperaba de mi....lo primero.... Y siempre
pienso que bueno que no perdi la calma y que bueno que lo resolvi....un sentimiento

positivo en el fondo...

I: Bien, entonces son emociones y pensamientos positivos

E: Claro, si....si me resulta algo no, no digo....ven yo lo dije ah...no, pero digo eh...que
bueno que todavia pueda actuar de esta manera......sacO COMO un analisis....que bueno
que todavia no estoy tan caga de la cabeza (risas) si porque a mi me preocupa mucho la
parte intelectual de la enfermedad més que la fisica...no quiero estar asi ....estoy muy
pendiente de no perder la memora...de no ...... de no perder.... A olvidar cosas,

fechas...igual tomo precauciones pero me preocupa

I: 'Y siempre es tan analitica para las situaciones o hay alguna que como la...la

descomponga?

E: Pocas veces....soy muy racional porque no soy para nada apasionada, ni romantica, no
tengo ese aspecto....no lo tengo desarrollado ....tengo...tengo muy desarrollado lo
racional, siempre pienso, nunca actuo a la loca y cuando actto a la loca es porque lo pense
que iba a actuar a la loca, o sea lo premedite...por ejemplo....me tire en parapente pero
yo cotice...programe y me tire a pesar de que sabia que si me tiraba me podria dar una
crisis y me podia sostenerme en el paramente...no sé, pero igual lo hice a conciencia pero

casi nunca hago cosas sin pensarla y sin meditarla....soy muy racional....siempre la
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razon......bueno, yo estudie administracion y para lo que mas me a sirvio a sido para la
vida mas que para la....ejercer ....siempre pienso porque siempre planifico, me

organizo....todo......entonces esa es mi forma

1.12. PRAGMATISMO

I: Cuando quieres conseguir algo ¢Qué haces para lograrlo?

E: Lo que te dije....lo planifico...Lo organizo, veo los pro y los contra y....junto el dinero

o si no hago el estoy... que corresponde y me meto en lo quiero

I: Claro, muy metdédica para alcanzar lo que quiere...

E: Si.... Si quiero viajar....ahorro, ahorro, ahorro....espero a que los pasajes estén
gra...bajos, compro el pasaje, me programo y tengo pla plata y los pague todo me voy
...pero no hago nada...Ya asi... voy a conseguirme o me prestan....o crédito, no....todo
programado, todo pensado

I: ¢Qué haces cuando te enfrentas a una situacion nueva?

E: Lo analizo...veo si me interesa, si me gusta....eh....si me interesa...investigo, si no...

soy vuelta la pagina...no me caliento mucho...
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TOPICO II; YO TENGO

2.1. VINCULOS

I: ¢Coémo ha influido tu enfermedad en la dinamica familiar?

E: Ehmmm.... Me he acercado mas a mi familia, ellos se han acercado mas a mi también
y yo a ellos... ha influido positivamente yo creo....siempre he tratado de bajarle el perfil
a la enfermedad porque es mas dificil para mi familia que para mi llevarla...mi mama
tiene 82 afios entonces vive con aprensiones, preocupa....tengo dos hijos... mamones...
varones (risas) que viven también pensando que o me caiga, que no me accidente ...que
se yo....entonces yo he tenido que ser la...como la mas fuerte y decirles que no estén tan
angustiados, que podria haber sido un cancer al Gtero, a una mama, podria a ver sido
cualquier cosa y que agradezcan que no tengo dolores porque yo....no s¢ si felizmente o
porque milagro soy una de las personas con esclerosis que no tiene dolores....no siento
dolores

I: Y esa fortaleza que comentaba es real.... ;realmente existe o es para en cierta

manera calmar a los familiares?

E: Existe, porgque antes de saber que tenia esclerosis siempre fui fuerte, siempre fui como
que ,......preveia las cosas y nunca he perdido la calma...siempre he sido asi en caso
de....yo vivien el norte ...de cosas de tsunami , de accidentes ...yo siempre he sido...pero
a ver a Ver....pensemos, no corramos, paremos...veamos aqui donde esta esto...
no...siempre he sido asi ....antes de estar enferma y ahora con mayor razon......como que
me anticipo y no me bloqueo...nunca he sido asi histeria... ay! No soporto a la gente

histérica (risas) ayyy no! No, yo siempre digo...a ver calma...veamos...
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I: ¢Quién o quiénes han sido o son importantes para ti en el proceso de esta

enfermedad? ¢Por que?

E: Eh.... ha sido importante en general toda mi familia pero principalmente mis hijos, mi
mama eh.... Mis amistades y mis doctores....esos son los que han sido importantes en mi

proceso de la enfermedad

I: ¢Como es la relacion con tu familia?

E: Es buena... muy buena eh......unida eh.... Siempre cuando hay algin problema
siempre estamos todos muy atentos y....preocupados... si, todos preocupados, es como

mutuo...en todos los familiares.

I: ¢Y eso ha sido siempre o después de la enfermedad hubo un cambio?

E: Ha sido siempre pero si después de la enfermedad ha habido algunos cambios

....digamos un poco mas de aprension.... De parte de la familia.

I: ¢ Qué actividades realizas con tu familia? ¢ Cuales? (Indagar creativas)

E: Eh..., las actividades familiares bueno....ch.... reu......digamosle fiesta pero no son
fiestas...son tertulias con comilona, una cosa asi...porque no somos de bailar ni nada de
eso....juntarnos digamos eh.... Vacaciones también en algunas oportunidades
eh....frecuentarnos casi todos los fines de semana con los més directos...con los hijos y
mi mami, mi sobrina...que es la que vive aca ......eh......eso principalmente lo que
hacemos estar preocupados....celebrar no sé.... Los cumpleafios...esas con las
actividades que hacemos....no tenemos actividades ni deportivas, ni religiosas ni nada de

€80....
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2.2. REDES Y MODELOS

I: ¢Quiénes te apoyan en los momentos mas dificiles de tu enfermedad? ¢De qué

manera?

E: Me apoyan mi mama, mi dos hijos y amigas y lo hacen......y de qué manera...cn
realidad todos me apoyan pero los mdas importantes eh...... Llamandome
eh....ofreciéndome ayuda, ofreciéndome dinero eh...ofreciéndome compafiia, eso...., asi

me apoyan

I: ¢Perteneces a alguin grupo de apoyo externo a tu familia? ¢ Como ellos influyen en

tu enfermedad?

E: Emmm... tengo dos grupos pero no son de apoyo a la enfermedad pero son dos grupos
que yo integro, que son un grupo de pintura y un grupo de amigas... que nos juntamos la
de pintura toda la semana y las amigas que nos juntamos minimo una vez a la....al mes
ellas estan...saben de mi enfermedad, también me dan &nimo y...o me....no se me llevan
recortes con respecto a la enfermedad, me dan informacién o me ofrecen sanaciones
alternativas, no sé.... De esas esotéricas...no creo mucho pero eh...del yin del yan...del
mantra (risas) del no se qué... de la hipituitaria... No se cuantito (risas)....todas esas cosas

pero igual son apoyo porque...porque por ultimo me distraen

I: entonces ellas serian su principal poyo en este tiempo...

E: si, pero no tengo un grupo de esclerosis... no voy a uno a uno de esclerosis...
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I: ¢Cuéles son las redes sociales cercanas con las que cuentas para superar

situaciones problematicas surgidas por la enfermedad?

E: En lo tnico que me ayudan es en distraerme porque no...otro tipo de ayuda....es que
no les presto ni atencion porque... las ayudas me la mi médico, mis médicos son los que
me dan la ayuda y los demas dan su comentarios y sus posturas pero de ahi a que yo les

haga caso o siga lo que me dicen...soy media porfiaita ( risas)

I: ¢De qué manera estas redes sociales cercanas te apoyan?

E: Solo me apoyan en el momento de distraerme....yo escucho sus posturas pero no les

hago caso.... (Risas)

2.3. METAS

I: ¢Cuales son los objetivos a futuro a partir del padecimiento de esta patologia?

E: Vivir las cosas méas intensamente, mas rapidamente, disfrutarlas mas y aprovechar el
tiempo bueno...esos son mis objetivos ...si viajo, viajo mas seguido porque digo... mas
adelante a lo mejor no voy a poder viajar, si voy a pintar pinto mas...mas veces ....con ,as
entusiasmo....si....no se po.... Voy a la playa...disfruto la playa porque digo...cuantos
afios mas tendré de disfrutar asi como ahora... a lo mejor lo voy a disfrutar 20 afios mas
pero a lo mejor con un baston , una silla con un ayudante porque .... Yo tengo problemas
de vision....lo que mas me ha afectado a mi es la vision entonces.... Es disfrutar el

maximo y mas rapido...luego...eso Seria mis objetivos a futuro.
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I: ¢ Cudles son tus proyectos a futuro? ¢ Cambiaron después a diagnoéstico? ¢De qué

forma?

E: Viajar....eh.... que mas....practicar mas deporte, bajar de peso...csos son mis
proyectos ...pero lo més importante es viajar, bajar de peso... y mmm... tal vez estudiar
algo ...tal vez...me gustaria meterme un poco en esa parte ......Esotérica para ver cuanto

hay de cierto

I: y esos proyectos siempre han estado o cambiaron después del diagnostico?
E: Siempre han estado presentes pero no con mucha fuerza....siempre he viajado, siempre
he estado pendiente del peso pero ahora... si con mas fuerza...con mas...con mas prisa.

Mas rapido

I: ¢ Tienes claridad con quienes contar para realizacion de tus metas a futuro?

E: Si tengo claridad con quien contar...es que generalmente todo va a lo mismo...a mi
familia, que es principalmente mis hijos, mi mama y.... (Interrupcién) es que no son tan
irrealizables mis metas...bajar de peso es personal...viajar...estudiar... son
mias...trabajar en algo...pero es dificil...me cuesta movilizarme porque pierdo la

vision...asi que me complica...tendria que trabajar aca.
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TOPICO III; YO PUEDO

3.1. AFECTIVIDAD

I: ¢ Te permites sentir emociones? (Pena, rabia, alegria, etc....)

E: Si, si me permito.

I: ¢ Y las manifiesta?

E: Poco...poco, no soy muy emotiva o sea....es que soy como media dura y se contrapone

porque soy tan seguura, soy como incrédula y media dura...si

I: ¢ Puedes manifestarlas? ¢ Cémo?

E: Las manifiesto un poco encerrandome en mi misma...no prestando atencion tengo una
facilidad enorme de....suponte...si yo quisiera yo no...no te sigo escuchando ....Yo me
evado y no te escucho y te puedo decir, si...no....y ti te vay contenta con tu entrevista (
risas) pero yo después te digo...cuando me preguntaste eso... y yo....me evado, me evado
(risas) y.... tiene que ser algo muy puntual para que me conmueva o sea que...siento que
me afect6 cuando supe de esclerosis y yo digo....Qué méas puede ser mas fuerte...Que me
va a hacer derrumbar...asi llorar a mares porque yo estoy enferma.... Pa que llorar si
ya....0 me mejore... o estoy en esta etapa...soy poco...eh.... Insensible a llorar y al dolor
....s0y como fria...en ese sentido...y no es una careta porque lo siento también con
respeto a mis hijos, mi nieta , siempre veo la salida entonces encuentro tan triste que ....o
sea no triste....si no tan... no me cabe que sufran por cosas que no hay que sufrir
no...Nno....no....no s¢ porque detente a sufrir que murid la duquesa de alba... que muri6
una vieja espafola...que...que...que me importa la duquesa de alba (risas) es

ridiculo....ya después no sé...se le murid el perrito a una amiga....pero era un perro...
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hay miles de perros guachos...que importa...no si...si siempre le busco una segunda

lectura al sufrimiento y eso hace que yo no sufra....

I: ¢Hablas de tus emociones? ¢ Cuando? ¢ Con quiénes?

E: Es que no hablo...las manifiesto y la gente me nota...me dice, ay! Que anday contenta
o me dices...estas callada, diferente, distante....ticnes problemas eh...no estas
participativa.... No las manifiesto asi...no llego a una reunioén, me siento y me pongo a
llorar...chiquillas les cuento no sé....tengo dormido el brazo (tono ir6nico) y si
llorara...diria...qué estan llorando, o sea que son locas, haganme un masaje, traiganme un
roncito, no sé€ pero no lloren ( risas) o sea no encuentro que sea necesario que lloren... si
me traen una solucion...haganme un masaje, o pdnganme una crema, sObenme el brazo,
pero no lloren...no sufran.

No lo manifiesto asi.... Muy pocas veces lo manifiesto....emociones sentidas, que las

perciban....o sea que realmente diga: oh...que pena, que terrible....pero no soy muy asi.

I: ¢Como estableces relaciones personales de confianza?

E: Como establezco.... relaciones personales de confianza. ... solamente por una cosa...de
empatia. O sea yo conozco a una persona, me gusta...me identifico, me parece interesante,
y tal vez pueda tener algo de confianza o si no....es una persona sociable...ah! Hola como
estas, pero nada mas.... No establezco nada con ella....y creo que es una cosa por lo
tanto....no es muy amplia mi gama de gente que me relaciono y con las que me relaciono
son personas que estan de siempre...tengo amigas de cuando estaba en basica y todavia
las conservo y nos vemos y nos juntamos y hacemos cosas. ...y saben todas mis etapas...de
casada, separada, nietos, hijos... de todo....pero me conocen...entonces no tengo que....ni

cuestionarlas, ni frenarme...Ellas me conocen y saben como soy,......también un poco me
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encuentran dura también....a veces ellas se conmueven conmigo (risas) con mi

enfermedad y yo las miro asi... (Gesto facial)
I: ¢ Qué emocion predomina en tu diario vivir?
E: Qué emocion... ay...no se si... alegria, se podria decir...alegria aunque no sé si tan
alegria....no s¢ si seria como... conformidad ...yo creo que es la emocion que me
caracteriza...o sea conformidad......si....no s¢€ si serd una emocion o un....pecado ( risas)
o0 algo malo o bueno pero yo no....no siento asi que la vida es terrible porque.... porque
desperté...no, le busco el lado positivo y si no...es lo que hay...es lo que hay.
I: ¢ Utilizas el humor cuando te pasa algo complicado? Si es asi ¢de qué forma?
E: Generalmente si...
I: ¢Y de qué forma lo utiliza?
E: Diciendo una ironia... O... contando una historia...O... Riéndome...bajandole el
perfil en el fondo, si...bajandole el perfil

3.2. AUTOEFICACIA
I: Frente a la enfermedad ¢ Qué recurso has utilizado para abordarla?
E: Que recurso.... Eh... principalmente ver mi médico y seguir las indicaciones al pie de

la letra eh.... Suponte...tomar las precauciones medicas, usar zapatos planos....me baje

de los tacos... {No sé si eso es importante?.... ;es un recurso eso? No...
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I: Pero es una estrategia...

E: Como estrategia no hacer nada que...... me...me....me....lleve a accidentarme...

I: Prevenir seria el recurso quizas...

E: Claro...eh... que otro recurso...no sé...no se me ocurre...pero lo mas importante es
que siga los controles, me haga.... Todos los médicos....todas las indicaciones medicas
las sigo al pie de la letra....estt o no est¢ de acuerdo....como
algunas....Suponte....repetirme la resonancia sin el sentido de que estoy enferma, pero si
el médico me dice hagase una resonancia y hagasela de nuevo...lo hago, eh...... en

realidad es el Unico recurso que hago practicamente.

I: Frente a la enfermedad ¢ Qué recurso has utilizado para abordarla?

E: Ehh.... Hacer caso en todo lo que dicen mis médicos....solo con eso he podido

abordarla....bueno....con la ayuda de mi mama y mis hijos también.

I: Frente al desarrollo de la enfermedad y su abordaje (tratamiento) ¢Qué has
descuidado y que has resuelto?

E: Eh... descuidado algo...... Del tratamiento...... ehh... a veces me aventuro a hacer
cosas que podrian estar un poco en contra pero con mi afan de disfrutarlas antes de estar
mas enferma las hago igual....como por ser...yo voy a reuniones a veces de gente con
esclerosis he ido...ahora no voy hace como 6 meses....y cuando estamos reunidos... los
veo que se cuidan tanto.... Y yo digo...yo no hago nada de eso (risas) pero yo no lo hago
porque yo nunca me voy a olvidar de mi primer neurdlogo que me descubrio la
enfermedad que me dijo: “viva la vida como a usted le parezca”...” Vivala a concho”
noooo se caliente la cabeza me dijo... yo justo iba a viajar...me dijo viaje...baile, tome...

Haga todo, pero... no se meta tanto en la enfermedad... Y eso ha sido como

mi...seguimiento de vida... y yo en estas reuniones la gente hace dietas especiales, se...no
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sé... retiro, no toman tragos, eh....no sé.... Duermen siesta... por darte ejemplos... y yo
no hago nada de eso.... Si yo....me ofrecen un pisco sour me lo tomo...si voy... a una
comilona y.... tomamos vino, tomo vino....si...... Hay que viajar y el viaje, el vuelo
suponte son 20 horas a lo mejor me va a dar una crisis pero ¢y si no me da? Mientras no
lo viva no lo sabré.... (Risas) entonces...no son muchas las...lo que me freno...no tengo
mucho un seguimiento de vida....mira si yo te dijera...mira... estoy...en la dieta tanto y
no como sal, serian mentiras...yo no hago nada de eso (risas) marihuana me dan dicho
que.... Fume, pero no... noooo....si tuviese dolor la ocuparia, pero como no tengo
dolor....el acupuntura...para que si... me van a clavar las agujas en los 0jos... Me da
miedo (risas) o la apicultura.... Que un amigo me decia que le hace la apicultura.... Y yo
le digo... ;me van a poner las abejas en los o0jos? (risas) si yo lo que mas tengo es
ceguera...noooo.... me da un ataque de otra indole po ( risas) ya me veo que me acercan
abeja asi ( realiza el gesto)... ( risas) saldria arrancando de la sala...no.... estdn
locos...entonces como que no tengo asi...normas... solo que.... Si tengo mi panorama
veo los pro y los contra pero no basandome en la enfermedad.... Si no que en como me
voy a venir, si es muy lejos.... Quien me va a llevar.... Ohhh si va a hacer interesante o
si...vaa ser muy costoso y bajo eso decido.... No bajo la enfermedad, no bajo la esclerosis
n000...... Esta al lado no mas...es como la mochilita que tengo pero....la dejo y la traigo

no...no...no me ¢es...no me limita la vida ni me la cambia...no, no me la cambia.

I: Respecto a las personas que conoces que presentan la enfermedad ¢ Sientes que

has sido un aporte para ellos?

E: Eh....la primera vez si porque la doctora me llevo expresamente por mi mentalidad
positiva para que...a ver si yo eh... hablaba y......me acuerdo que la primera vez que fui,
si... fue como que... no creian que yo también estaba enferma y también pensaban de
que...no se...a lo mejor no me creyeron pero la doctora es testigo y...... la doctora me

llevo expresamente me invitd al grupo justamente porque dijo...D., quiero que tu vayas
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porque ti tienes... tienes una vision diferente y fue.... Si, yo creo que fue un aporte para
algunas personas pero a su vez fue un mal aporte para mi porque...... de partida la primera
vez que llegué,... lo primero que me hablaron fue de la cruz de malta... para poner en el
estacionamiento y a mi me choco.... Me choco porque dije... qué estan hablando de la
invalidez si cien por ciento...si yo... de partida no manejo y si manejara....me...me
estacionaria donde se me ocurriera, yo creo que yo no ocuparia la cruz de malta para
estacionarme...salvo de viva.... Pero no de invalidez (risas) no invalidada...diria...ah ya
aqui me voy a poner porque estoy en la puerta pero no porque no pueda caminar mas lejos
entonces eso no me gustd.... Y tampoco no me gusto que sea tan dramatico.... Era
demasiado drama y yo me sentia como observando el drama para abajo...y decia...... ohhh
en realidad que sufren, porque ademas iban familiares de gente....no solo los enfermos y
era puro llorar y llorar...era como una....bueno, a lo mejor les hacia bien a ellos pero yo
preferi.... Mantener un poco de distancia y mas cuando empezaron con unas platas
que....no me gusto la seriedad de las platas o sea empecé a ver con un ojo critico asi....
¢Y qué van a hacer con estas platas? Y ¢a quién le van a rendir cuentas? No quise ser
parte.... Entonces.... No, yo no pertenezco al grupo...me meto en uno, en uno de internet
pero no me he identificado, no he contado mi historia ni nada...solamente que....
Escu...leo lo que ponen... pero también veo que ahora tienen una actitud mas
positiva...generalmente las personas les dan cosas...Bueno le dicen opiniones buenas...
bueno, no le dicen venga a buscar la cruz de malta ni le dicen, mira... si ahora te duele
una pierna aprontate que te va a doler la otra.... No... le dicen nooo a todos nos pasa...se
te va a pasar...ahora lo veo un poco mas, pero en un principio me...me... me aleje... no
porque no los pueda sostener porque yo igual eh... después a las dos horas comentdbamos
un poco aca y al otro dia ya me habia olvidado pero yo decia tampoco es
como...po...ponerte alegre...libre o quedar embarra de la mente si...si uno puede estar
sensible un poco e esto entonces para que ponerse a buscar la quinta pata al gato... o sea...

mejor no.
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3.3. APRENDIZAJE

I: ¢ Como ha sido tu proceso de adaptacion a la enfermedad?

E: Te digo que lo que mas me ha costado es haber dejado de trabajar......porque yo amaba
mi trabajo....para mi fue terrible dejar de trabajar y tuve que dejar de trabajar por el
problema de la vision....que me costaba movilizarme no odia llegar al trabajo, no podia
venirme y....ya estaba...emm....Agravandose, pero lo que méis me costdo fue
€s0....cambiar mi rutina y ah...O sea si... tener el dia y jahora qué? No ser productiva es
lo que més me ha costado y lo otro que me ha costado es renunciar a cosas, antes practicaba
natacion....tuve que dejarla porque me hace mal con el ejercicio y la vision....eh.... ahora
estoy....pinto... y estoy con un poco de problemas en la mano y yo digo...Mmm...seria
el colmo que ahora se me echara a perder la mano, pero si, seguramente si se me echara a

perder voy a buscar otra cosa porque igual hay que re ingeniarselas no mas...

I: ¢Qué cambios ha conllevado/generado la enfermedad en los a&mbitos en que te

desenvuelves (laboral, social, familiar, personal (*Uno por uno).

E: Como te decia antes dejar de trabajar...... me cambio la vida y eso aun me cuesta

asimilar....soy super hiperactiva y mi trabajo era todo lo que hacia y eso me llenaba....

I: ¢ Qué has aprendido de ti al afrontar la enfermedad?

E: Que soy valiente...que soy segura...mmm...que igual debo bajar un poco...mmm...o
sea...era muy....era y soy muy autosuficiente....esa parte tengo que trabajarla tengo
que......por ultimo pensar ya bueno si...me ofrecen ayuda voy a aceptarla porque me ha
costado.....me cuesta mucho....me molesta que me llamen, me molesta que me
pregunten...ya no quiero que sepan que tengo resonancia ehm.... Una cosa asi pero

€so......autosuficiencia......eso debo trabajarlo un poco.
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I: ¢ Qué cosas haces para mejorar tu calidad de vida?

E: viajo....pinto....disfruto...tengo amigas...salgo......voy a conciertos...hago todo lo

que...que...que puedo hacer y que econémicamente puedo hacer

3.4. GENERATIVIDAD

I: ¢Qué estrategias utilizas para solucionar los problemas que conlleva la

enfermedad?

E: Que estrategia......bueno he cambiado la vestimenta...he cambiado un poco la
ubicacion de los muebles...eh...... no uso cartera, no uso porque no tengo fuerza en los
brazos, tengo que usar carteras livianitas por lo tanto....me encantan los bolsos de cuero
grande no....no las puedo usar osea......tengo cobertura de como movilizarme a diferentes
partes, las redes de taxi...donde poder tomarlo....el metro...jamas salgo en horas peak en

metro......busco todas las facilidades.

I: ¢ Te has puestos objetivos en el desarrollo de tu enfermedad? ¢ Cuales? ¢ Qué haces

para lograrlos?

E: Emmmm.... Objetivos que he desarrollado...... mmmm......no....... €s que no se pa
donde va la enfermedad....yo creo que me voy a mejorar antes de que descubran el
tratamiento...el......tratamiento final porque todavia no lo descubren...... ahora hay
paliativos...yo creo que...... hace cuatro afios que no tengo brote......me acabo de hacer
resonancia....no canto victoria porque el brote me puede dar......ustedes se van y me
puede dar en cinco minutos mas (risas) no se....no me pueda parar o se me duerme la
pierna y empiezo con problemas pero......ojala se descubrird algo que dijera......a usted le

falla esta glandulita....o le falla aqui o el 0jo, no sé¢ y se detuviese pero para qué....para
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entrar a trabajar...podi creerlo ( risas) para poder trabajar....hacer
algo....movilizarme....matutear......ir a Arica comprar mercaderia, traerla, pero no tengo
fuerza, tengo problema en los ojos....entonces...... tengo los proyectos pero no los puedo
concretar....y no me gusta fallar....no me gustaria que ti me contrataras......sefiora la
contratamos...venga a la oficina y usted nos va a atender el teléfono y empiezo....sabe
que mijita no voy a poder ir...y hoy tampoco voy a poder ir.... Y llegar a eso....me
carga......entonces tendria que entrar a trabajar y vivir al frente (tos) y eso es renunciar a
la vida eso.... Después lo pensé¢ y me dije....porque... no entre a trabajar......deberia

haberme cambiado de casa al frente, pero mi hija me dijo, pero como mama.... no po....
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TOPICO | : YO SOY

1.13. IDENTIDAD

e |: Coémo te podrias describir fisicamente?

E: Fisicamente ehhhhh... bueno soy flaco ehhh... largo (risas), ehhh siempre hice deporte
cuando chico, bueno después me dediqué a la danza entonces... hasta hace muy poco era

una persona atlética (risas), ehh... eso po

I: ¢ Y psicolégicamente?

E: Psicoldgicamente soy una persona ehhh... tranquila... eh, pero bastante ansiosa ehh y
ehh soy una persona super creativa, artista en esencia ehh... asi que eso, tengo todo lo

cliché de lo artista, es como mi perfil (risas)...

e |: (Qué cualidades te caracterizan como Diego

E: ehh... yo creo que las importante ehhh mi... mi, mi sinceridad ehh... yo creo que soy
buena gente, si... soy de esos tipo que lo cagan (risas) siempre... (Risas prolongadas) pero
que cree en las personas, tengo esperezadas, que mira la humanidad con un poquito de

esperanza... si, en ese punto soy mas positivo soy super critico...
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1.14. AUTONOMIA

e |: ;Como consideras que te ven los demas?

E: Ehhhhhh... bueno como un tipo tranquilo, piola ehh... Siempre he recibido el mismo
comentario de que soy un poquito raro, yo creo que tiene que ver por mi lado artistico,
eso... siempre he sido una persona de confianza, eh la gente se acerca a mi porque

escucho, presto atencion eh... creo que ese es como mi... mi... el Diego que ve la gente.

e |: ¢Qué sentimientos crees que generas en los deméas?

E: (Silencio) Dificil... ;sentimiento? Ehhhh... como en general... en general eh... que
me dicen como el dieguito, creo que me ven... despierto una especie de ternura como esa
cosa media infantil que provoco, esa vision de vida... estoy siendo super claro, o no?

(risas)

e |:;Como te relacionas con las otras personas?

E: eeech... siempre he tenido problemas pa’ sociabilizar, porque... ehh, me asusta la
gente, porque tuve un primer encuentro con... ehh, la visién de sociedad que es el colegio,
gue es un poco violenta porque siempre me hicieron Bullying cuando chico. Siempre fui
una persona rara pa’ la gente... yo fui hijo tnico, nieto tinico, sobrino tnico por ambos
lados de la familia ehh, hasta los ocho afios y vengo de familia de artistas, mi abuelo por
el lado de mi mam4d, mi abuela es bailarina cldsica y mi abuelo musico... clasico...
entonces creci con... muy estimulado, sobre estimulado en ese sentido y creo que eso cred
un nido muy diferentes al resto ehh mi interés en el resto, escuchar masica clasica, ir al
muni a ver ballet, ehhh... yo creo que eso, creo un tema importante en mi forma de

sociabilizar... siempre... tengo una psicosis asi terrible porque siempre estan pensando



245

cosas de mi 0 que siempre me van o en algin momento me van a discriminar y es algo

que debo enfrentar a la hora de sociabilizar... No me gusta mucho, soy super ermitafio...

e Engrupo ¢Como observas que tu opinion es valorada?

E: Depende... depende porque en el ambiente artistico enhh como soy una persona
creativa y vivo un poco la margen del sistema eh... tiendo a ver ideas super entretenidas
pal’ resto y ahi son super valoradas mis ideas (risas), y mis opiniones, ehh... pero por otro
lado en el mundo real es como: que te pasa huedn, como estay pensando esa estupidez,
como se te ocurre, chachai? Entonces claro, tengo stper claro eso en donde mis ideas

pueden ser bien valoradas y en donde no... claramente... eh eso.

e ;CoOmo tomas la opinién de los otros?
E: Con mucho respeto, si... porque me gusta como me traten a mi y siempre cuando no
estoy de acuerdo hablo desde mi, de mi punto de vista de lo pienso de lo que siento y no
desde la descalificacion al otro, como: ;como se te ocurre? o... cachai...

1.15. SATISFACCION

e Frente a una situacion problematica ¢ Qué haces?

E: Primero me asusto (risas), y después trato de resolver siempre... siempre tomo esa

iniciativa...

I: ¢ De qué manera tratas de resolverlo?
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E: eh... depende si la situacion problematica me tiene a mi como la principal ehhh...
protagonista y veo que si soy un factor que puedo ayudar de alguna forma y tomo la
iniciativa, ehh... converso con los involucrados... ehh eso... tiendo a tomar las rienda de

la situacion, en ese sentido soy un poco lider... en ese sentido (risas).

e Cuando algo no resulta como tu esperabas ¢cémo reaccionas?

E: Me frustro, si... soy super, soy super clasico entonces... creci con el tema de la
disciplina y de ser el mejor y me frustro mucho cuando no soy exitoso en mis metas y en
lo que me propongo, entonces... ehh me frustro pero me tengo que salir rapidamente de
esa frustracion porque eso me lleva a un estado que no me gusta, para nada, que me
estanca... sobre todo en el sentido creativo, entonces tengo que salir rdpidamente, salir...

como que tengo que buscar formas de resolver...

e Cuando tu enfrentas y/o resuelves un problema ¢ Qué sensaciones, emociones

0 pensamientos te genera ello? Primero las sensaciones...

E: Me siento... o resuelvo... cuando resuelvo un problema...

I: Si, te enfrentas a resolver un problema...

E: ehhh... es que cuando me enfrento a un problema me da susto, ehh es lo mas cercano,
lo primero que me pasa, ehhh... pero después tengo esta necesidad de salir de ahi...
cachai... Del susto o de la frustracion y eso a mi me genera satisfaccion po, ehh cuando
resuelvo.... ehh mis temas, ehh... no me gusta vivir en problema y creo... que la vida es
super simple en ese sentido... que muchas veces nos ahogamos en vaso de agua y que no

vemos que la solucion muy simple... ehh por nuestros miedos o nuestras aprensiones
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quizas no se resuelven cachai, que por lo generar tiendo a resolverlo bastante bien... eeh

mis temas, no aguanto mucho ahi en los problemas... ;fui claro? (risas).

1.16. PRAGMATISMO

e Cuando quieres conseguir algo ¢Qué haces para lograrlo?

E: todo (risas), todo, todo, no paro hasta lograr lo que me propongo... ehh y en ese sentido
cuando yo me di cuenta que efectivamente... mmm no tengo las condiciones por ejemplo
para ehhh, para hacer un trabajo o para llegar a una meta de una forma digna eh, soy stper
realista y consciente y digo: esto yo no lo puedo hacer bien... y busco caminos, siempre
asi como alternativos pero por lo generar trato d hacer todo lo posible pa’ lograr lo que
quiero. Por ejemplo, ahora estoy involucrado en un proyecto musical en el que ahora estoy
trabajado como solista, trabaje durante dos afios con un grupo que no resulto, trabajar en
grupo es bastante dificil, ustedes deben saberlo (risas), entonces cuando se termino este
proyecto, mi necesidad de expresarme en esa area eh... superaba ehhh, mis frustracion
con, con el que no haya funcionado el proyecto anterior, asi que me consegui un espacio,
tener un equipo nuevamente y buscar un productor y vender el proyecto... ehh, en ese
estoy, trabajando en eso, entonces por lo general siempre busco de alguna forma como

ech... lograr eh mis objetivos.

e ;Qué haces cuando te enfrentas a una situacion nueva?

E: Ehhh... me enfrento a situaciones nueva tratando de dejar mis prejuicios al lado, muy
abierto a experimentar situaciones nuevas... ehhh, y a tratar de reconocer las situaciones
desde ese punto de vista, no desde... uno tiende a tener roles en la vida stper rigidos y yo
creo que eso es algo super negativo que uno siempre tiene que abrirse a la posibilidad de
reinventarse y las situaciones nuevas, te llevan a eso a conocer una parte nueva tuya, a

mirarlas como desde ese lado, y bueno con mi curiosidad... ehhh curiosidades del artista
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(risas), eeh pa’ conocerme y con el miedo que nos provocado a todos €1, el estar enfrente

de algo que no conocemos.

TOPICO II: YO TENGO

2.1. VINCULOS

e ;CbOmo ha influido tu enfermedad en la dindamica familiar?

E: A ver, en un principio fue stper dificil, ehhh... porque yo creo que hay un... un... en
un principio, a no querer reconocerlo, eh... y tiene que ver con un tema de la aceptacion
asi que en un principio provoco roces bastante incomodos con mis padres con...
principalmente con mis papas, porque lo otro es que uno se vea regio estupendo (risas),
entonces se acuerdan cuando tu esta enfermos cuando te da un brote, cuando estay cojo,
cuando estay hablando raro, cuando te tienes que hospitalizar hacer un tratamiento y
después cuando empiezas a recuperarte tienden a olvidarse, que vives con ehh... con la
fatiga, eh que todo te cuesta el doble, ehh ponte tu yo tengo dolores cronicos que me
acompanan siempre, ehhh.... y sensaciones raras eh que tienen que ver con mi
sensibilidad, hormigueo, no sé po, toda la parte neuroldgica que se expresa en mis
sentidos, tuve problemas de audicion en mi odio izquierdo y son cosas que no se ven y la
gente te necesita ver que estds enfermo, esa es la parte dificil... eh... porque tiende a pesar
a... a tener esta necesidad de probar que estas enfermo para el resto y es algo muy poco
saludable, al contrario uno debe siempre querer estar bien y en un principio cuando yo aun
no tenia un diagnostico claro aun y estaban esperando que yo tuviera un brote que me
dejar con lesiones cerebrales, porque yo aun no tengo, tengo lesiones un poco mas altas
pero mi cerebro esta impecable aun... entonces tengo una gran concentracion de lesiones
a nivel medular, eh ... y ahora en el bulbo raquideo, y en un principio necesitaban para

confirmar para mi diagnostico una lesion cerebral, entonces estan a la espera de eso
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durante un montén de tiempo y seguir con brotes medulares y cada vez ir empeorando
ehhh pero no puedo decirle a mi circulos asi como bueno: tengo Esclerosis Multiple, que
es lo que necesitan ellos como pa’ decirles que este tipo no esta loco, claro un dia estas
cojo de una pata, al otro dia perdi la sensibilidad del poto, cachai... Al otro dia estay sordo,
al otro dia no sientes la mitad de tu cabeza y andas con los brazo sin fuerza... entonces la
gente piensa que a pensar que eres hipocondriaco, entonces hasta que no tuve el

diagnostico en mano fue stper complicado.

e ¢Quién o quiénes han sido o son importantes para ti en el proceso de esta

enfermedad? ¢Por que?

E: Mis papés, mis papas porque son mi contencion, son mi apoyo, son los que me han
mantenido durante un monton tiempo porque desde que empecé con esto no pude volver
a bailar profesionalmente, ese ha sido como la parte mas sensible en mi tema y hasta que
empecé con esto era una persona exitosa e independiente, desde stper chico entonces han
sido mi pilar, me han apoyado en todo, les costd en un principio... pero eso

principalmente. ..

I: $S6lo eso?

E: Si... eh y con mi amistades fue... recalco el lado positivo, yo creo que cualquier
crisis... se va todo lo superficial, ehhh entonces las persona que en verdad no te quieren
desaparecen y me di cuenta que en realidad tenia muchos colegas, muchos conocidos,
pero tengo un par de amigos y ese par de amigos me han permitido que yo ya no podia
salir de carretes como antes, que efectivamente no tengo la energia como las cosas que
hacia antes el resto como que... sigui6 con su vida y es valido, yo no puedo juzgar por
ningin lado, asi que si... principalmente mis papas, bueno termine una relacion

importante de nueve anos... ehhh asi como ya... la gota que rebalso el vaso fue por mi
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enfermedad, uno de los factores que influyo mucho en nuestra termino. Eh... asi que eso,

mis padres.

e ;Como es la relacion con tu familia?

E: A ver, es como patoldgica (risas), pero tengo una familia super linda, siempre he tenido
la confianza y siempre me han guardado su... en la paternidad, desde el respeto, en ese
sentido siempre me han apoyado, eso, una relacién muy de igual a igual, que en algln
momento provoco alguna discusion en los roles, es que siempre he sido stper viejo chico,
yo creo que tiene que ver porque me crie en un mundo de adultos eh...y después entre al
Teatro Municipal que es algo que te forma... eh... y que te obliga a crecer y madurar
desde super chico, entonces en algin momento no estuvieron los roles muy claros, con mi
viejos, con mi hermana chica, eh pero es una relacion que yo a mi familia no la cambio
por nada porque cuando conozco otras familias me asusto... y yo digo ahora porque me

ven como una persona extrafia po... si... es una familia linda....

e (Queé actividades realizas con tu familia? ¢ Cudles especificamente?

E: Ehhhh... tomar once (risas prolongadas), eso es la uUnica actividad en la que

compartimos... en ponernos nos pones al dia...

I: ¢Y no hay otra actividad a parte?

E: No... no.... muy poquito, mis viejos trabajan mucho... entonces no compartimos
mucho afuera de la casa y los fin de semana es como pa’ descansar y yo tengo pololo,
entonces también tengo mis dias, a parte, 0 sea, mis temas recreativos con mi pololo, mi
pololo tiene una hija pequefia de cinco afios, todo el tema de salir, de compartir y... es

como por ese lado. En mi casa es la once, como que el dialogo se produce ene se ratito. ..
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2.2. REDES Y MODELOS

e ;Quiénes te apoyan en los momentos mas dificiles de tu enfermedad? ¢ De qué

manera?

E: eh... mis padres ehh, buenos lo que pasa es que tengo una relacion, llevamos
oficialmente cuatro meses con mi pololo pero es super importante ahora en mi vida, pero
principalmente mis papas, abordando el tema desde ya cotidiano porque ya no es terrible
asi como: tengo Esclerosis Multiple... y todos piensas que te vas a morir y que vas a
quedar en silla de ruedas que... pasa, personalmente no es mi caso aun... eh... pero es eso,
me ayuda mucho que lo vean desde lo cotidiano y que es algo normal y que... es algo que

supera que no es algo terrible cachai, y eso a mi me ayuda mucho.

o ;Perteneces a algun grupo de apoyo externo a tu familia? ¢Como ellos

influyen en tu enfermedad?

E: mmm no, es como en realidad, mi pololo, mis amigos y es la posibilidad de expresarme

en el arte y eso es lo que méas me sirve, algo mas terapéutico para mi.

I: ¢Cuales son las redes sociales cercanas con las que cuentas para superar

situaciones probleméaticas surgidas por la enfermedad?
E: La verdad es que... (Risas), eh... conozco... se impartio un grupo en Facebook y que
igual es importante mencionarlo, porque eh... es un espacio en donde nos apoyamos,

somos los Unicos que podemos entender que... que te duela el agua hela’ cachai...

I: ¢ Es Esclerosis Multiple Chile?
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E: Creo que si... creo que si... eh, ahi es donde comentamos y no damos apoyo y no
solamente comentamos la parte fea de la enfermedad que suele suceder que la gente esta
muy pega’ y que yo no comparto mucho, trato de alejarme un poquito que me pasa, con
un nuevo... tratamiento, me da un brote y me hacen el tratamiento de forma ambulatoria
yo comparto, mientras me hago el tratamiento... en cuatro horas estoy con gente que se
esta haciendo una quimio y habla todo el rato de la enfermedad cachai y pa’ mi eso...
ehhh... no me ayuda, lo contrario trato de mantener un margen... eso, entonces en este
grupo si bien muchas veces la gente siente la necesidad de comentar que se sienten mal
que me duele esto, lo otro y no me puedo levantar, hay que gente también que dice: estoy

estupendo, vamos chiquillos que se puede, me quedo con ese lado...

I: Entonces de que manera dices que estas redes sociales cercanas te apoyan, como

por ejemplo ese grupo de Facebook...

E: Ehhh yo creo que me apoyan porque tengo amigos similares cachai, y no me siento

solo en ese sentido...

2.3. METAS

e ¢ Cualesson los objetivos a futuro a partir del padecimiento de esta patologia?

E: Mi objetivo principal es mantenerme lo més saludable posible en el sentido hago todo
lo posible, creo que gente que para y dejar de moverse se deteriora stper rapido y yo tengo
la suerte de haber trabajado mi cuerpo desde chico y eso me dio un soporte super
importante. .. al punto de algunas situaciones en que mis neurologos dice: Diego, creo que
si no fuera por la danza y como te formd... yo le pongo esta resonancia magnética a un

paciente que se acaba de ir en silla de ruedas, por eso trato de estar siempre activo ehh...
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€so0... y no dejar que la enfermedad se apodere de mi vida... Eso fue en un principio,
chuta, chuta deje de trabajar, deje mi circulo, termine con mi pololo cachai... y después
te das cuenta que eres diferente, un Diego diferente y que tienes que encontrar cuales son
tus posibilidades a partir de estas condiciones... teni como que amigar con la enfermedad,
porque si luchai todo el tiempo, vives en una pelea constante y no creo que sea la forma,
teni que asumir, hacerte amigo... creo que esto me permite y en ese sentido puedes ver de
una forma positiva desde donde te estas parando ahora, tienes otra perspectiva, otra...
otros elementos creativos cachai... Entonces eso, es como tratar la enfermedad de forma
mas... verla como un factor en tu vida que carga con un monto de procesos negativos pero

también tiene su lado positivo

e ;Cuéles son tus proyectos a futuro? ;Cambiaron después a diagndstico? ¢De

qué forma?

E: A ver... ehhh, sipo mis proyectos cambiaron radicalmente por no poder seguir
bailando, mis brotes fueron super fuerte, deje de caminar un rato...y para un bailarin
(risas), dejar de caminar de la noche a la mafiana es stper fuerte, siper, super fuerte...
ehhh entonces cambiaron mis proyectos profesionales y eso cambio, cambio mis
proyectos personales asi como que te aleja... estamos justo en un proceso de
independizarnos y... se me fue a la chucha, a los veinticuatro afios yo tenia ganas ya de
tener mi casa, me iba super bien en lo que hacia, tenia una estabilidad econémica, mi
viejos ya estaban super bien econdmicamente también, entonces era el momento de
independizarnos y cambiaron po... mis prioridades, principalmente cambio mi realidad
econdmica, por no poder trabajar no recibi ni uno, asi que cambio mi proyecto de vida 'y
bueno en ese sentido surgio esta necesidad de expresarme de alguna forma y encontré esto
a través de la musica, que fue el camino que tomé... ehhh que me permitié abordarme mi

creatividad desde, desde este otro lado...

e ;Tienes claridad con quienes contar para realizacion de tus metas a futuro?
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E: Mis viejo, principalmente... ehhhh y ehhh, al equipo que se conformo para realizar
este proyecto musical y en el plano personal mi pareja po... porque es con quien comparto

los valores y con quien veo esta posibilidad de formar familia...

TOPICO III; YO PUEDO

3.1. AFECTIVIDAD

e ;Te permites sentir emociones? (Pena, rabia, alegria, etc...)

E: Si todo el rato, todas, creo que es stper importante, por algo me hago cargo de mi
cabeza también, desde una forma sUper responsable, o0 sea, a mi me dijeron sobre la
Esclerosis Mdltiple y supe lo importante de la terapia, 0 sea, yo tengo mi psiquiatra, no
hago terapia psicoldgica y encontré que mi psiquiatra es lo mejor que me ha pasado en la
vida (risas), bueno y creo que es sUper importante sentir y ehhh, dar vuelta la pagina,
porque si uno no lo permite, se tranca, asi mal, y uno que debe esta trabajando desde la
creacion no podi po, te quedai pegao’ ehh y el no permitirse sentir también pa’ un artista
es morirse, entonces vivo mis emociones a flor de piel po, me permito emocionarme, llorar

y sentir pena, ehhh y también vivir po y vivir intensamente.

I: ¢ Puedes expresar las emociones? ;Como?
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E: Si, facil... y muy directamente, o sea, no escondo mis emociones y... a través del arte
porque como que se plasman... y se plasman en la musica, en la danza o en lo que escribo,
en mi letra, ehhh y eso me ha permitido transformar chachai, entonces aunque esté

hablando algo muy depresivo, muy oscuro es algo que estaticamente me produce placer...

e ;Hablas de tus emociones? ;Cuando? ¢ Con quiénes?

E: Si, es algo que tuve que aprender atrabajar, en todos estos afos de terapia (risas), ehhh
porque me di cuenta que no podia hablar de mis emociones y de lo que pienso de otra
persona (rie), entonces... tengo que filtrar, he aprendido a filtrar pero con mi circulo
cercano hablo mucho de emociones y como mis cercanos son bastantes parecidos a mi,

compartimos en generar esas emociones y no me siento tan loco.

e ;COmo estableces relaciones personales de confianza?

E: Ehhhh... que dificil... ehmm, yo creo que mis amistades que han perdurado en el
tiempo todos han sido del principio... eh, hueona (risas prolongadas) jcomo yo!.. es gente
cachai, mm, es dificil, pa’ mi es stper dificil establecer relaciones de confianza con gente
que esta super desconecta cachai, entonces por lo general mis relaciones, o sea, las
relaciones importantes se establecen desde una conexion... ehh a nivel emocional, desde
el mundo de las ideas siper importantes y muy intensa... ehhm, eso y se construye a través

de eso... sipo

e ;Qué emocion predomina en tu diario vivir?

E: Ehhh, (Silencio), yo creo que en este proceso, que estoy viviendo aun me acompafa la
inseguridad, me siento un poquito inseguro, porque siento que no doy con lo que... mmm,
no doy con, se me fue la palabra que me suele suceder.... Ehmm no doy con... ehm, desde

el punto de vista conv... desde lo convencional, desde lo que la sociedad espera que yo a
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los veintinueve afio tenga, desde la sociedad vea a una persona exitosa, yo solo a los
veintinueve afios es dificil, sobre todo si eres una persona exitosa desde mi chico cachai,
eh entonces a los veintinueve afios voy a tener la jubilacion muerta y vivir con los papas
y no tener plata y es algo que te deja en una posicion muy vulnerable y que te inseguriza,
parto, porque lamentablemente te valoran desde ese rol cachai, y no desde verte... el otro
éxito que es el verdadero que para mi debe ser, ser una buena persona, y es mas la vida,

crear... entonces esas €s como la parte concreta mmm...

¢Utilizas el humor cuando te pasa algo complicado? Si es asi ¢ de que forma?

E: Si... me he reido todo el rato de mi mismo, si... ehhh y permito que el resto se rie de
mi también po, es parte de... y lo entretenido de eso que... ehh... la enfermedad ponte

t, se ha trasformado en una anécdota y es algo que me ayuda mucho, el humor, si...

3.2. AUTOEFICACIA

e Frente a la enfermedad ¢ Qué recurso has utilizado para abordarla?

E: Ehh ¢en el sentido médico?

I: Todos...

E: Ehhh, es que no tengo mucha plata, no he hecho muchas terapias alternativas la verdad,
que yo creo que me servirian mucho... Yo ehmmm, estoy en terapia, como se llama... de
modulacion inmunoldgica, ehm me inyecto Copaxone todos los dias, lo hago muy
responsablemente, ehh soy stper responsable, soy una persona super sana y eso fue un
proceso, asi como dejar todas mis adicciones cachai, desde el cigarro hasta el copete, el
carrete, todo bailarin (risas), y la gente tienen a pensar que el bailarin es super sano y uno

no es asi (risas), de hecho sobre todo el bailarin cladsico maneja como... ehh... una dosis
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de estrés muy importante en su vida diaria, entonces el cigarro esta presente en un 90%
de la linea clasica, o sea, se fuma mucho, se carretear mucho, somos unas personas super
intensas y me empecé a cuidar, obvio, como que toda mi vida hice dietas desde... ¢l lado
estético de la dieta, no del lado saludable, entonces yo podia dejar de tomar una semana o
dejar de comer pa’ bajar no s¢ 5 kilos en una semana cachai... Ehh...entonces tuve que
abordar mi dieta desde mi salud, en ese sentido investigue mucho, ehhh... supe que tenia
que dejar de un principio lo lacteos, al final fue todo un proceso de hacer consciencia,
siempre quise mucho los animales, mi ex pajera era veterinario, entonces llegd en un punto
que dije, estoy puro webiando que hace un tiempo consumiendo carne, porque no eres
vegano, porque yo soy vegano hace dos afios, ehhh, que creo que me ayudo mucho a
reducir la cantidad de brotes que tenia en un afo, ehh... al punto que este afo tuve 3 brotes,
cuando el afio pasado llegue a tener 10 brotes e igual tiene que ver con un proceso de
que... la modulacion del sistema inmunoldgico no es algo que se produce de la noche a la
mafiana, pero yo quiero creer que también tiene que ver con mi alimentacion en este
proceso... como de intoxicacion... entonces yo creo que €S €S0, creo que es abordado y
buscado todos los recursos que he tenido a mano pa’ sentirme protagonista también, asi
como desde mi sanacidn, yo creo que me puedo sanar... eso y desde el punto de vista
psicoldgico a aprender a manejar mi intensidad porque es como parte del perfil de las
personas con Esclerosis Multiple, o sea, se nos arranca nuestras emociones y somos gente
stiper obsesiva con... muy... muy autocritica entonces tuve que aprende a manejar ese

tema y ehh... y modular también a aparte de mi sistema inmunologico, las emociones....

e Frente al desarrollo de la enfermedad y su abordaje (tratamiento) ¢Qué has

descuidado y que has resuelto?
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E: Qué es descuidado... y que he resulto... ehhhhh (Silencio), a ver, es que yo creo lo que
yo he descuidado tiene que ver con lo he resulto, bueno he resulto mucha cosas, muchos
rollos que se expresaron también en la enfermedad, cuando llego la enfermedad por
ejemplo llevaba, por lo menos un afio, estaba con el bichito en la cabeza de dejar de bailar
por que no estaba satisfecho con.... Me senti un poco frustrado como artista, entonces no
fue que no me hiciera sentido de que hubiera algo que me obligara a dejar de bailar, que
me obligara a salirme del ciclo que estaba y me que diera el espacio y el tiempo para
trabajar en mis temas, obvio, y creo que descuide, descuide al resto... siempre fui stper
preocupado de mis amigos, de estar ahi, de apoyar de... y me di cuenta que al que tenia
que apoyar y ch...y me di cuenta al que tenia que apoyar y estar era conmigo, entonces
descuide mi vida social, en ese sentido, pero que fue algo super liberador también y fue

algo que... que me aceptaron que las personas que no querian en realidad... cachai...

e Respecto a las personas que conoces que presentan la enfermedad ¢ Sientes

gue has sido un aporte para ellos?

E: Que yo?

l: Si...

E: Espero, espero que si porque... ehhh... a ver, cada vez que conozco a alguien con
Esclerosis Multiple soy super respetosos de... ehh de su proceso de aceptacion, porque
en mi cabeza siempre digo, como no han dejado de tomar leche, porque la leche es una
agente inflamatorio muy importante del sistema nervioso, entonces es como... jComo
estay comando leche! Entonces todos vivimos procesos muy diferentes y ademas por la
gama de sintomas que presentamos es muy diversa, entonces nunca tu experiencia va
hacer tan similar al de al lado compartimos algunos sintomas pero hay otros que... no sé
po, yo nunca he sentido, bueno si, pero, pero no al mimo nivel que otras personas, de

quedar literalmente en blanco, de no pensar, de.. eh... de depender absolutamente del otro,
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cachai... ehhh, yo atin soy muy independiente en ese sentido, entonces trato de abordar
eh... el... el, ese lazo que se establece con alguien que igual es un lazo profundo, porque
es humano (risas), de te entiendo... ehhh... pero siempre desde el respeto porque...
ehhh.... pa’ mi fue super fuerte cuando por ejemplo cuando la gente te empezo a tratar de
floja, o sea, de flojo... porque no entendian como el Diego que bailaba desde las 8 de la
mafiana hasta las 2 de la mafiana todos los dias, yo trabajaba todos los fin de semana,
ahora no es capaz de lavar un plato y estuviera todo el dia acostado... cachai... entonces
fue muy fuerte pa’ mi que me dijeran que eri tan flojo, como eri tan flojo, o como te va a
dolor el agua, como eri tan exagerado... como te va a pasar eso...Y ;porqué? porque no
me puede pasar o doler... de una forma diferente... ehhh... entonces... espero que ese
sentido haya sido un aporte desde el tema del apoyo, donde se vea o se vean reflejado en
mi po, ademas este afio volvi a bailar, no de forma profesional pero si volvi a un circuito
de campeonato, volvi a formar parte de un club deportivo de competir... porque yo
paralelo al ballet me dedique a la danza competitiva, ehhh, entonces tomar ese, volver a
encontrarme con ese Diego bailarian que fue siper importante y también lo quise comparti
con ellos, pa’ mi fue siiper emocionante el primer dia que fui, a mi primer dia de clases
después de casi dos afos eh... y fue como chiquillos hoy dia volvi bailar... la primera vez
que tuve un brote y que deje de caminar, pensé que jamas iba a existir esa posibilidad para
mi, asi que les quiero decir que crean, aun que sientan que hay dias que... que no, uno
dice no, en realidad no voy a poder ehh.... Crean eso por un dia, vuelva a creer todos los
dias porque uno se sorprende y las cosas cambian... ehhh, espero haber sido en algin
momento asi como un referente eh... positivo, cachai... que dejo un poquito de esperanza
a mucha gente que vive ya descantado de la vida... y que se sienten stiper ehhhhh, muy

discapacitada...

3.3. APRENDIZAJE

e ;COmo ha sido tu proceso de adaptacion a la enfermedad?
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E: Fue un proceso largo, dificil, ehh... yo tengo como esta percepcion de ese proceso que
fue un luto, pa’ mi, fue que yo enterré un Diego cachai y eso... lo lloré y vivi el luto y
después me abri a la posibilidad de nacer po, de resucitar (risas)... ehh y de reencontrarme
con una persona diferente, que sienta diferente, que piensa diferente, que tenga otras
capacidades diferente... pero fue un proceso largo y dificil, en donde fue muy importante
para mi familia, mis amigos, un par de amigo que me acompanaron cachai y... y fue muy
importante el no verme con... quejado con... dejar de ser artista... eh... encontrar otras

formas de salir...

I: ¢ Qué cambios ha conllevado la enfermedad en el ambito laboral?

E: El medio cambio po, ehhh... porque yo deje de trabajar po y deje de recibir un sueldo
mensual, que me permita proyectarme en ese sentido, ehh hice el intento de promotor,
entre a una agencia de modelos, hice algunas fotos... como que, mira como que después
siempre esta el componente de que... de la inconstancia de que esto empieza a pragmar
tu vida y esta todo bien y te da un brote y tienes que dejar todo botado y la gente no lo
entiende... entonces es complicado en el ambito laboral... y lo otro complicado para mi
que creo que ha sido lo mas complicado es mi fatiga.. me esté afectado por ejemplo hasta
en este momento, como que al principio que llegue estd mas claro, estaba pensando mas
rapido y ahora estoy medio retardado cachai ehhhh, entonces en el &mbito laboral es stper
dificil porque tuve que empezar a escoger de hoy dia voy a preocuparme de hacer mi pieza
y eso lo que hacia todo el dia porque quedaba pa’ la corneta, no sé hoy voy a ayudar a la
casa hacer el aseo en el living, pero era lo Unico que podia hacer ese dia.. entonces de
repente enfrentarte... teni que hacer una campafia pa’ no sé Nokia y tenia que estar vestido
desde las ocho de la mafiana hasta las cinco de la tarde parado en un stand y yo a las 10
de la mafana ya me queria morir, me estaba quedando dormido parado, me empezaron
todos los hormigueos, se me empez6é a quedar dormido una pata y llegaba mal, me sentia
irresponsable porque habia estado parado bajo el sol, entonces todo un tema porque no

existe la pega perfecta que habia estado parado abajo del sol.. Io que me permite el arte y
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ser el jefe de mi equipo, entonces yo decido, hoy si, hoy no, se suspende... lo que falta...
0 sea, saben eso, 0 que yo se que algun dia pienso a tener tocatas, al otro dia tengo que
hacer dividir mi trabajo, si tengo que hacer difusién no voy a empezar a las 10 de la
mafiana, empezareé a las dos de la tarde po, porque necesito trabajar, entonces las veces
que he tratado de tener una pega formal yo me voy a la chucha, es cosa de estar meses por
meses y tengo un brote porque no descanso... ehh, entonces es complicado en el tema

laboral...

I: ¢y en lo social?

E: Y en lo social eh... mira por un lado stper positivo que no se vea... porque la gente
no te trata como pobresito que esta enfermo... que es una lata, que es lo que se produce
cuando te preguntan; bueno que estas haciendo, en que estas trabajando, porque no estas
bailando? Esa es la principal pregunta... es que bueno ya no estoy bailando porque ya no
puedo, como que uno siempre trata de... yo por lo menos, de no decir, de dar la lata... no
es que tengo Esclerosis Multiple... Ay en serio, pucha que lata, eri estan joven... cachai...
Y lo otro es que vivimos en sociedad en donde vivimos en relacion muy directa en la parte
religiosa y hay una concepcion de la enfermedad y el castigo cachai, entonces la gente
aun que no te lo diga directamente, tiende a... de alguna forma de asumir en el como...
algo tiene que haber hecho... por algo te pasé... y yo en ese sentido no tengo ninguna
culpa, no cargo con esas culpas... ehhh, no soy ateo pero no soy religiosa, soy una persona
muy espiritual y esa parte a mi me... arj, yo creo que por ahi se asoma mi lado... ehhh...
mi lado més, como se dice... ehmmm, pero ahi se asoma mi... como que tiendo no aceptar
ese lado... como que no tolero que me vengan a incidir que tengo que sentirme culpable
cachai, es algo que pasa, y no hay un castigo por favor... como va a pasar €so... no, no...
se que tiene que ver por ese lado, por la parte religiosa, ehmmm el catolicisimo, el
cristianismo te hace vivir en una culpa...eh... es como la parte que mas me afecta de lo

gue genera la enfermedad en general en la sociedad.
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I: ¢ Y en lo familiar que cambi6?

E: En la familia, bueno que tuve que asumir mi independencia con mis viejos y asumir
también que... bueno que al final uno siempre sera una carga, lo reconozco, aun que no
quiere decirlo porque sé que mi viejo lo hacen con todo el amor y no sienten que yo soy
una carga... ehhhh, como que, el tener que asumir que ti tienes que pedirle plata a tu viejo
pa’ cosas super... no sé... necesito condones, le teni que pedir plata a tus viejos, necesito
desodorantes, plata a tu viejo... no sé po, es incomodo, es muy incomodo, entonces esa
es la parte que mas me cost6 asumir después del cambio, el volver a tener que pedir cachai,
a pesar de que yo siempre vivi con mi viejos pero yo tuve la relacion de nueve afios con
mi ex pareja, Vivi siete afios juntos con esa pareja y yo era un pilar fundamental en la
econdmica familiar, entonces deje desde chico tener que pedir pa’ comprarme mis cosas,
al contrario era bacan sentir que estaba ayudando y que te den vuelta de un dia pa’ otro la
tortilla y ser una carga... como que en un principio no tenia... provision, una resonancia
de forma particular sale 150 lucas... y me hacia 3 resonancias magnéticas a la semana
eh... o sea, tres veces al mes... eh... no sé po, consumo una serie de medicamentos que
son caros y que no me dan en el hospital ehhh mas todo lo que significa el alimentarme,
plata pa’ moverme entonces... yo creo que eso ha sido como lo que mas cambio en la vida

de nuestra familia...

I: ¢Y en lo personal?

E: Ehhh, y en lo personal tuve que... asumir que el Diego se equivoca, que el Diego no
siempre puede, me equivoco, que no siempre puedo... ehhhh, y que esta bien cachai... no
ser siempre el super Diego, el primero, al que le va mejor... de alguna forma yo tenia un
susto al fracaso terrible, hoy esto es una forma de un fracaso, aun que yo no me siento
fracasado... pa’ na’ pero me percibo asi un... ehh, un fracasao’... no tengo carrera a mi

29 afios cachai... (risas), ehhh entonces... eso tuvo que cambiar, o Sea, Si 0 Si, tuve que
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asumir que... e¢h, era una persona indiferente nomas y que a lo mejor me voy a demorar

un poquitito mas en lo que me habia propuesto... eh... eso.

e ;Queé has aprendido de ti al afrontar la enfermedad?

E: Ehhhh... que soy fuerte, aun me sigo sintiendo vulnerable, ehhh... creo que mi
capacidad de adaptacion eh... me senti super plastico después de este proceso, si te podia
adaptar a esto te podi adaptar a cualquier cosa y eso me ayudo en el lado de las

inseguridades...

e ;Qué cosas haces para mejorar tu calidad de vida?

E: Como muy sano, Bueno ahora estoy bailando, nunca deje de moverme, ha penas me
movia y me sentia con bien de animo... iba al gimnasio, no, no creo esto de algunos
neurdlogos: evita hacer actividad aerobica porque sube la temperatura de tu cuerpo y
vuelven los sintomas... pero es por un tiempo, si eso no incide en el deterior
neuroldgico... al contrario, o sea, te mantiene en un estado fisico que te permite afrontar
la enfermedad y tus brotes dentro de una forma ehhh, mas, mas mejor (risas)...
cachai...ehhh... entonces, creo que eso es lo principal, me alimento bien, no fumo, no
tomo, de vez en cuando me tomo un copete, pa’ mi cumpleanos, en afio nuevo me hago
mierda, fumo, tomo, me drogo porque es afio nuevo, me lo permito, y parti feliz, no sé,
pero me cuido mucho, mucho, mucho, mucho, desde la alimentacién, desde mi estado
fisico y mi estado ehhh emocional y mental y eso aprendi, aprendi a cortar relaciones
toxicas, desde hasta... porque hay gente que te dice, no es que es tu familiar, como si es
tu familia ehhh, vas a cortar una relacion... nooo, si te hace mal, la tienes que cortar y
punto... entonces yo me quedo con mi papas y con mi hermana y con mis abuelos pero
tengo tios con los que yo ya no veo, ya no comparto y asi... entonces, en ese sentido en el
plano laboral estoy trabajando con un productor musical con el que tengo una conexion,

con el que lo hace bien no voy a estresarme no voy a ... a irme, no cachai... entonces creo
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que eso... me ha servido mucho, me ha desligado de relaciones toxicas que no me hacian

bien y eso han sido parte de mis emociones.

3.4. GENERATIVIDAD

e (Qué estrategias utilizas para solucionar los problemas que conlleva la

enfermedad?

E: Que estrategias... (Silencio), ay no soy muy estratega, creo... siempre me permito por
gjemplo la catarsis, me permito aceptarme, me permito... ehhh y es un rato, eso si es una
estrategia, yo me permito vivir ahora, aprender a vivir ahora, ahora estoy bien, ahora
disfrutar, ahora tengo energia, ahora veo, ahora puedo hablar, ahora me puedo comunicar,
ahora escucho, porque yo deje de escuchar del oido izquierdo por tres meses, fueron los
tres meses mas oscuros de mi vida porque yo escucho musica todo el dia, porque escucho
bandas sonoras, escucho en el bafio, en la cocina, suba, bajo cachai y... en general la
enfermedad me habia afectado en... en términos motores y sensoriales, eh... y si, es fuerte
dejar de sentir que una extremidad, o dejar de sentir ehhhh, tu 6rgano sexual ya, es super
fuerte y me paso algo super especial cuando deje de escuchar, es que hueén yo me quedo
sordo... es que no puedo, no podria, ehhh entonces aprendi a disfrutar, asi como ahora,
ahora puedo escuchar entonces... jay no sé! Y me da mucha pena que la gente no viva...
yo por ejemplo ahora estoy con ustedes, y siento que estoy compartiendo algo importante,
lo estoy haciendo con carifio desde mi... no se po, desde mi experiencia ojala sea algo
positivo, y se vuelva algo positivo y hay gente que no puede estar como estamos... hay
gue gente ya esta pensando que se viene marzo, cachai, es terrible, el otro dia llegue a la
casa y estaba mi vecina afuera... regando y le digo: ‘’Hola Carmen gloria como estay’’-
“’Hola diego como estay’’ — yo bien gracias... y tu como estay? — “’jAy no es que odio

navidad! Cachai... gastar tanta plata y enero, febrero viene marzo y los nifios...”” y yo asi
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como... ya chao que te vaya bien (risas)... esa es una estrategia importante, obligarse a
vivir ahora... todo el tiempo y es algo que me ha ayudado mucho cuando estoy mal,
porque ya no se trasforma en el estoy mal, estoy todo el tiempo mal, no es como bueno...
y es como algo que pasa, algo que esta pasando que no se permuta en el tiempo entonces...
bueno a lo mejor, mafiana voy a estar mejor que hoy, pero es estar consciente del

momento...

e |: (Te has puestos objetivos en el desarrollo de tu enfermedad? ¢Cuales?

¢ Qué haces para lograrlos?

E: Ya, si, me he puesto objetivo de trata de vivir mi enfermedad mas digna y a largar mi
independencia y libertar en ese sentido... eh... eso, hablar rapido lo que mas se pueda...
ehh y con eso me cuido mucho y me quiero mas que antes, mas respeto, harto, ehhh y me
hago cargo, eso, me hago cargo de mi enfermedad, me siento protagonista de mi sansacion
cachai, yo quiero estar bien, quiero estar sano, quiero estar tranquilo, quiero disfrutar,
quiero estar conectado con las cosas lindas de la vista, con el placer, con el mmm no sé,
con eso cachai... y eso hago... y... y bueno ahi esta todo lo practico también, ehhh... es
el tratar de si me estoy validando, hacer lo que me energia me permita, si un dia ir
caminando con la guata apretada y respirando, conteniendo la respiracion bueno ese ser a
mi trabajo fisico del dia, y si otro dia tengo mas energias y puedo subir a la bicicleta y me
subi a la bicicleta no mas... y eso me ayuda mucho, mucho, mucho... creo que uno de los
que ha hecho diferencia en mi caso, de que pueda estar bien y estar solo y recuperarme

rapidamente... ehh... eso.
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Codificacion A.M
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Cita

Cadigo

Categoria

“Como nariz de globo,
cachetona, los ojos grandes,
orejas como (...), brazos
gordos, manitos de empanada.”
“Gorditas y con los dedos

cortos... igual los pies...”

Bajo nivel de Autoestima
aspecto fisico.

“A veces insegura, como que lo
de la enfermedad igual me ha
puesto mucha mas insegura de
lo que era antes”

Inseguridad

“Uno va priorizando y uno va
conociéndose el cuerpo...”
“Sabi que gracias a perder un
dia yo gano seis mas entonces
es ahi que yo reacciono”

“Yo estoy en el proceso de
descubrimiento... de aprender a
conocerme a mi misma”

“ Que se puede mucho mas de
lo que uno cree”

“Espero no tomarmelo tan mal
porque uno va aprendiendo de
Su cuerpo entonces como que
en ese sentido me relaja”
“Pierdo un dia pero gano seis”

Capacidad de Aprendizaje

“No se tienen que ahogar en un
vaso con agua’’

“Hay tantas cosas buenas en la
vida”
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“Yo tampoco voy a subir una
foto y voy a decir asi como: El
dia es gris porque tengo
Esclerosis Multiple”
“Yo me la puedo...”

Optimismo

“Soy una persona rara en la que
puedes encontrar un poco de
todo...Porque en lo excéntrico
esta lo espontaneo”

“Hay un limite que es el respeto
y si pasa mas alla de ese limite
uno tiene que parar”

Diferenciacién

“Yo si puedo reirme de la
enfermedad o reirme de todo”
“Siempre voy a estar contenta y
tirar la talla aunque sea de mi
enfermedad”

“Siempre me rio de lo malo que
me esta pasando siempre”
“Pero siempre estd el humor
ahi”

Humor

“Con mi mama somos unidas,
con mi pap4d, con mi hermano.”
“El apoyo fundamental... La
familia”

“Ha sido super llevadero con mi
familia todo”

“Mi familia ha sido stper... un
apoyo fundamental”

“Lo mas importante son mi
familia y yo misma.”

Red de apoyo familiar

“Llorar pero no me rindo”

“Ya, la hice y la hice bien”

“Lo intento, lo intento hasta que
lo logro”

“No me limito”

Perseverancia

“Estoy haciendo una
etnografia... de como vivimos
la enfermedad los enfermos de
Esclerosis Multiple”
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“Mi gran meta es como utilizar
las comunicaciones para crear
consciencia para esclerosis”
“Crea una asociacion... que
funcione”

“Yo siento que ella como le doy
la dosis de alegria”

“Yo a ensenarles que si se
puede vivir bien, se puede
seguir sonriendo y todas esas
cosas”

Capacidad Altruista

“Frustrante ver que a todos le
fue bien que todo el esfuerzo
(...) Tanto para no ver los frutos
me molesta”

“El tema de la maternidad para
mi es un tema”

“No puedo superar que
dependo de un remedio”

Frustracién

“Satisfaccion,  felicidad y
también soy super efusiva en
todo”

“Ahora mi visiéon es mientras
mas siento mas mejor.”

“Soy super de piel”

“Como que me he dejado ser
mas yo, riéndome, llorando”

Capacidad para expresar las
emociones

“Tengo complejo de lider”
“Mis vivencias cambian el
entero de la gente”

“Si que la gente si valora y si
me escucha en ese sentido”

Liderazgo

“Me doy cuenta de que ya... las
cosas pasan por algo y aqui
estoy”

“Todo pasa por algo”

“De que no todo es tan malo, de
que muchas cosas se pueden
sacar de la  Esclerosis”
“Si me paso a mi, es porque me
la puedo”

Re-significacion




269

“Yo estoy mas consciente de
que tengo que pasar por todo y
que ese todo va a traer frutos”

“Yo a veces me molesta mucho
darme cuenta que las personas
me tienen pena”

“Ser independiente dentro de lo
que se pueda”

Autosuficiencia

“La emocion de satisfaccion”
“Estoy como satisfecha”
“Todo valié la pena”

“La tranquilidad mas que nada,
tranquilad, la alegria”

Satisfaccion

“Soy muy exigente conmigo
misma”

Perfeccionismo

“Al momento en que no me
resultan las cosas como Yo
quiero me frustro y en eso es
cuando choco con la gente”

Intolerancia a la frustracion

“Me cuesta pedir ayuda”

Incapacidad de pedir ayuda

“Lo primero que tengo que
hacer es contarle todo a mi
mama y ella es como mi apoyo
fundamental”

“Con mi mama mucho... tengo
la confianza para decirle todo”

Relaciones personales
confiables

“Lo primero en esa experiencia
nueva fue el miedo”

Resistencia al cambio

“Me uni al grupo es Esclerosis
Multiple Chile”

Redes Sociales

“Vivir a concho todo”

Capacidad de gozo

“Lo primero es la lealtad”
“Siento que esa lealtad tiene
que ser mutua y recién ahi se
crean lazos confiables”

Lealtad

“Yo creo que lo que es la
constancia... internamente creo
que es la constancia “

Proactivo
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“La perseverancia, la
constancia y la fuerza interna
que uno tiene”

“Soy mucho més fuerte que
todos”

Fortaleza

“A la mierda la Esclerosis,
como que eso lo he
descuidado... pero no es todos
los dias... onda descuido pero
después resuelvo”

“Sabi que estoy haciendo esto
mal o esto otro mal”

Retroalimentacion

“Son como esos objetivos como

pequefios pero grandes cosas” Metas
“te motiva, te motiva a callarles

la boca a todas esas personas a Motivacion
quien tu le generas pena...”

Me he descuidado ene en los

ejercicios” Negligencia

“Quizas podria ser llegar a ser

L9

mama

Proyeccion a Futuro

“Hay otras personas que a uno
lo admiran y yo me quedo con
las personas que me admiran”
“Aceptar la opinion de la gente
porque siempre va hacer
constructiva, nunca te van a
decir nada malo”

Valoracién de la opinion del
otro

“Ahora es sagrado de que mi
hermano como vive en
Argentina viene a Chile vy
salimos a comer y las fiestas...
es como sagrado pasarla todos
juntos”

“Yo nunca he pasado un afio
nuevo fuera de mi casa o un
dieciocho”

Recreacion
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“... yo me llevaba muy mal con
mi familia y esto como que
cambio al 100% todo”

“De hecho la enfermedad ya ni
siquiera es un tema”

“Mi mama lloraba y lloraba,
pero después... lo mismo que
les dije anteriormente. .. que me
mi cuenta que es slper
llevadera la enfermedad y nos
uni6 mucho, a mi y a mis
primeras y todo...”

“Antes no nos llevdbamos
bien... discutiamos mucho y yo
me llevaba pésimo con mi
hermano mayor... pero con el
diagnéstico todo cambio...”
“El que mas quedd mal fue mi
hermano (...), le empezo a dar
crisis de panico porque me
echaba de menos, porque no
sabia como estaba”

“Con mi papd no lo quiere
aceptar... hasta el dia de
hoy...”

“Me uni6 mucho méas a mi
familia”

“Unid mas a la familia”

Proceso de comprender la
enfermedad
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Cita

Caodigo

Categoria

“Ahora se identificar mejor
mis limites, entonces sé y
puedo reconocer que hasta sé
ponte t0, cual es mi 100 %
entonces ya lo sé hasta 100
paro...”

“Estupenda ;Por qué? Porque
soy una mujer linda, alta no
tan flaca como me gustaria de
hecho yo creo que un poco
gordita pero aun estupenda...”

Autoconocimiento

“Si doblo mi mufiecas me
duelen, mis pies, mis piernas
me pasa lo mismo, pero
gracias a Dios, mayormente
en el lado izquierdo, entonces
tengo un lado bueno y un lado
malo”.

“ Yo estoy acompariada aqui
en mi corazon, entonces... yo
vivo con Dios ponte td....”

Creencias
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“Yo siempre trato de mirar lo
bueno de las cosas....el vaso
medio lleno que en vez del
vaso medio vacio...”

“...Yo voy y les muestro el
lado positivo que tiene...”

Optimismo

“He mirado y enfrentado la
Esclerosis ~ Mdltiple  con
mucha altura de mira,
entonces yo no la veo como
algo....que me ha irritado, ni
psicolégicamente, ni
fisicamente...”

“Th tienes que aprender a
vivir con algo que te va a
acompafiar toda tu vida y no
odiarlo....”

Aprendizaje

13

Yo los uso porque me
entregan de repente el amor
que..que no lo encontrai en
cualquier lado, el amor que
puede darte un nifio, 0 sea tu
podi encontrarlo con tu
polola, tu familia, tus amigos,
super amado pero el amor que
te entrega un nifio de tres afos
no es un amor interesado....a
las Unicas personas a las que le
he dicho te amo es a mis
sobrinos...”

Red de apoyo familiar

“...Yo no mas ahora
independiente obvio que si po
que me quiero independizar,
obvio, que quiero tener mi
departamento, tener todo

Obijetivos
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bonito pero estando yo sola,
porque no una mascota...”

“Yo sola que me vaya bien en
mi pega poder juntar mis
lucas, no...no hay mas que

2

€S0...

 Ahhhh siiii, cuando tengo la
rabia, la alegria, la pena, la
alegria , o sea, todo, todo,
todo...”

“Nooooo pica, pica! Es como
uuuuuyyy mmmm (gesticula
con las  manos), me
cago...pero, pero no es enoja,
es como aaarrrj con rabia, sino
que es pica poh, ¢nuca de has
picao? «

Capacidad de expresar las
emociones

“ ...Es mi equipo médico, mi
equipo médico fue el que me
sacO adelante...no fue alguien
de mi familia, no fue mi papa,
ni fue mi mama, ni a mis
hermanos, ni mis amigas, ni
nadie, fue mi equipo médico.”

“....ellos son fundamentales
pa’‘que yo estoy como estoy
hoy dia...

Red de apoyo profesional

“Pero por eso te digo si hay
algo que puedo es sentir que
puedo descansar en alguien
para que me ayude...no, €so
no existe, espero que llegue en
algin momento,

Si yo me caigo yo me tengo
que levantar....”

Autosuficiente
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“Que yo quiera....no confid
en nadie...”

“Ah, pero es que a mi me han
fallado...”

“Si te han cagado tantas veces
te  volvi mucho mas
desconfiada mucho mas
mmmm votos de confianza asi
como a ciegas no, pero si
establezco ehh relaciones de
confianza.... «

Inseguridad

“Humor sarcastico yo creo,
humor negro.”

“...pa reirme de mi misma de
la situacion de...”

“Hoy dia veo en blanco y
negro, no me ha pasado pero
cuando me pase le voy a
comentar a todo el mundo que
veo en blanco y negro, pero si
me llega a pasar seguird
siendo chistoso...”

Humor

“O sea, si es plata....punto
base, sin plata no podi, yo
hubiese estado en la salud
publica estaria no sé como...”

Recursos socioecondmicos

13

....0 sea, mi primer recurso
Soy yo, ay como mi primera
prioridad soy yo...”

Recursos personales

“Yo soy la que me doy el
animo y la energia, el punchi
y el levantate independiente
de que tengas suefio,
independiente de que te
quedes dormido un dia o
después dias....porque ya hice
la prueba...”

“ Yo tengo que sobreponerme
aesarealidad y hacer las cosas

Fuerza Interior
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que yo quiero...si la
protagonista de mi vida soy
yo, no la Esclerosis Multiple,
independiente que la esc, haga
cosas por la Esclerosis
Muiltiple la protagonista soy
yo, la que se tiene que levantar
todos los dias soy yo y la
que...jSoy yo!..”

“En lo social....ayy todo el
mundo me encuentra saper
fuerte, que estoy slper aqui,
super alla...”

“ Ahhhh yo lucho porque yo
salgo y ayy mira si siempre
supimos que tu ibas a salir de
ésta, eri la raja, no se te nota'y
esto y esto otro, tal vez que
todos piensen ay, lo lograste,
que yo vea que lo logré...pero
me preguntaste cOmo me ven

2

po.

Visién de los demas

“ ....Para ello estoy tratando
de juntar harta energia para
que todos podamos optar a un
servicio de calidad como el
que yo obtuve ¢cachai? Yo
obtuve un excelente servicio,
un excelente equipo médico
¢Por qué no todos pueden
tener?.... «

“ ....se contacto conmigo por
facebook, hablamos  por
facebook  bla bla bla y
después me llamo por teléfono
muy muy tarde que estaba
palla caga y lo lo que
hice....fui pa“alla po, fui pa su
casa y ahi conversamos y
conversamos y conversamos y

Capacidad altruista
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nos dio las seis de la mafana
conversando y ahi le dije oye
sabi gque esta cuestion no te va
a matar asi que tu tranquila
que no mata porque si matara
seria mucho mas fécil porque
tu veli que ya....ya después
esto  tiene  fecha  de
vencimiento, esto no..no tiene
fecha de vencimiento, esto es
como las lentejas, las lentejas
siempre van a estar ahi, da lo
mismo el clima que alla,
donde esti...

“...Entonces ante un
problema busco soluciones,
eso es...”

“...no saco nada con tirarme
al suelo a llorar...”

Pro actividad

“...No, no sufro por los
problemas, los problemas
todos tienen solucion.
¢(Cudndo dejan de tener
solucion? Cuando ya no son
problemas poh, sino que es
una situacion inevitable, eso
solamente asumirlo.”

“Es que cuando doy mi
opinion....que no es siempre,
por eso...doy una opinién con
respaldo...Que tiene sentido.”

“...Cuando necesito saber
algo voy y se lo pregunto a la
persona que me sirve..No se la
pregunto a alguien asi como
que iba pasando...”

Racionalizacién
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“/Qué cosas no me
resultan?...es que me pico
conmigo misma
también...porque es como
(golpea la mesa) ay no lo logré
ya voy a seguir hasta que me
salga....otra vez....picé poh.

“....yapo, hasta que salga, pa
positivo 0 negativo pero que
salga....porque estar entre
Tongoy y Los Vilos no me
gusta, ya el blanco o negro, te
gusta o no te gusta...

Perseverancia

“ Nooo hacemos asado, nos
juntamos todos, echamos la
talla ehhh salimos porque de
repente a mis hermanas les
gusta ir al mal y me carga ir al
mal, me encanta ir a comprar
pero me carga ir al mal, pero
también hacer otras cosas,
salir, echar la talla, nos vemos,
nos juntamos a almorzar no sé
si habrdn mas actividades
recreativas.”

Recreacion

“ QOye sabes que tiran buenas
vibras, ellos, es que es super
importante eso ;ah? Pero...y
es super rico también de
hecho lo recomiendo a todos
también...”

“...te entregan ese apoyo y
ese carifio que...que es un
carifio que porgque pucha la
estoy pasando mal, pucha lo
estoy pasando mal y yo lo
pasé mal y te relaja que de
repente te digan tu tranquila
porque pasa.”

Redes sociales
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Cita

Cadigo

Categoria

“Chiquitita de partida, soy
super baja... morena...”

“A veces empatica y como
que de repente  soy
ehhmmm, un  poquito
explosiva, tiendo a
reaccionar mal en ciertos
puntos, sobre todo con mis
papas, soy introvertida,
tiendo a ser muy tranquila.”

Autoconocimiento

“Me gusta ayudar mucho a
mis compaiieros...en la U
sobre todo, los ayudo a
estudiar...si tienen
dudas....siempre dispuesta
a ayudarlos.”

“iAy, sobre todo
apafadora! Apafio mucho a
mis amigas para todo.”

Capacidad Altruista

“Ay no sé, simpatia...”

“Eeeehm,  siento  que
muestro una buena onda y
agradecidos por la
ayuda...”

“ Hablo tan pocos en
grupo....pero si, si me
toman en cuenta

Vision de los demas
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“Me cuesta mucho entablar
conversaciones o acercarme

a alguien...” Inseguridad
“Es que soy un poco
testaruda...levada a mi
idea. Me cuesta un poco
asimilar las ideas del
resto...” Inflexibilidad

“Guardar la
experiencia...para  saber
cdmo  reaccionar  mas
adelante...”

“Tiendo a obligarme a
realizar cosas que me van
a...me dan sustos...lo
mismo, hablar con gente y
me cuesta mucho entablar
conversaciones 'y  me
obligo...Porque sé que
tengo que hacerlo.”

“Yo siento que me ha
ayudado mucho a cambiar
positivamente, antes yo veia
todo gris...y ahora
todo...todo pa larisa...”

Capacidad de Aprendizaje

“ Es que....de hecho trato
de salir pocas veces de mi
casa porque es held,
entonces trato de no salir,
estoy tomando harta agua
siempre trato de usar ropa, 0
sea ocupo ropa lo mas
liviana posible...”

Proactividad

“Ha influido harto en que ya
no me llevo tan mal con mis
papas y entendieron varias
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cosas que me han
pasado...”

“Al principio se pusieron
muy sobre protectores
si...pensaron que yo no me
la iba a poder...”

Red de apoyo familiar

“Esta es mi enfermedad y
yo me encargo...”

Autosuficiencia

“ Una amiga sobre todo de
la U, que ahora que volvi a
estudiar...que siempre me
pregunta como estoy, que si
tengo controles, como he
estado, como me he sentido,
ella ha sido como el apoyo
mas fuerte.”

“bueno, mi otro grupo de
amigas de mi carrera
anterior....SOmos cuatro y

siempre estan
preguntdndome como estoy
y todo...”

“Cabras estoy pésimo,
necesito hablar con
alguien...llegan.”

“Siempre  han  estado
apafiando en todas
conmigo...”

“Es que uno va haciendo la
confianza a medida del
tiempo no mas...”

“El tratamiento lo sigo al
pie de la letra. Onda lo que
diga la neurdloga, yo lo
hago...”

“A la neur6loga le hago
caso, porque ella es la que
manda...le hago caso en
todo... lo que ella dice...se
hace.”

Redes sociales confiables
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“Bueno, sigo en el
psicologo, confio
totalmente en mi
terapeuta...”

“Me diagnosticaron en
septiembre del afio pasado,
yo me senti que nos ibamos
a morir, yo sigo con
tratamiento psicoldgico
hasta el dia de hoy y si no
fuera por ese tratamiento no
lo estaria llevando tan bien
como lo estoy llevando...”

Red de apoyo profesional

“Salimos a comer los fines
de semana...”

“Me distraigo
mucho...como que se me
olvida que estoy
enferma...no chacho nada.
Me desconecto en
absoluto...”

Recreacion

“Es que ando todo el dia
riéndome...”

“Es que, reir o es llorar y
me rio...”

“No sé, basicamente ha sido
por el humor...”

“Me dio una paralisis facil
en todo el lado
izquierdo...y fue cerca de
Halloween, entonces les
dije: cabras miren, jEstoy
con el disfraz listo!

“El humor ha sido
fundamental...”

Humor

“Los primeros cuatro meses
yo me queria morir...”
“Ufff.....durisimo.”

“Sé que tengo que hacerlo
de por vida, lo tengo super
asumido...”

Proceso de comprender la
enfermedad
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13

Me frustro...si, y es
mucho

Frustracién

“La verdad que me asusto
mucho, no...no sé a lo que

2

voy...

Resistencia al cambio
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Cita

Cadigo

Categoria

“Stper promedio”
“Muy normal, muy normal”

Bajo nivel de autoestima fisico

“Muy  positivo,
tiradora para arriba”
“Siempre  buscando el lado
positivo a todo”

“A bueno por sobre todo verle
el lado positivo primero”

“Si no me voy a morir (risas),
tengo Esclerosis Multiple”

optimista,

Optimismo

“Yo soy una mujer
profesionalmente exitosa”

“Obviamente que es
grafiticamente  sentir  que

pudiste aportar, que pudiste
sumar en vez de restar.”

“Por una parte satisfaccion de
tarea cumplida”

Satisfaccion

“Muy ordenada muy metodica”
“Siempre estructurada”

Capacidad de organizacion

“Y o me siento muy feliz”

“Soy como muy de piel, muy,
muy de piel, entonces yo creo
que genero eso, eso de
abrazarse, de nanai, de carifio”
“Tengo la plena confianza de
decir todo lo que me pasa”

Capacidad para expresar las
emociones

“Muy completa con la familia
que tengo”

“Yo tengo una
maravillosa”

“Si ta no tienes una familia con
fuertes pilares como para
soportar la adversidad ehhh es
muy complejo

familia

Red de apoyo familiar
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“Yo tengo un marido que se
porta un siete po”

“Bueno mi familia como te
decia, lejos, lejos, lejos mi
marido, mis papas, mis
hermanos”

“La familia que es como lo mas
importante como tus
contenedores”

“Asi como mama, papa, mira
yo te diria que... super buena y
siento que cada vez mejor”

“Muy responsable”

“Yo tengo que solucionar las
cosas y después que resuelvo
me puedo dar el tiempo de
(Gesticula relajacion)”

“Ni decir ;Por qué a mi? jno!
aqui hay que salir adelante”
“Plan A, B y C yo soy de esa
idea, que uno tiene que tener en
la vida mas de un plan”

“No me puedo quedar pegada
en la tontera”

Pro-actividad

“Me ven muy leal”

“Me encuentran como una
persona muy confiable, muy
confiable”

“Yo creo que inspiro
confianza”

Lealtad

“De ser como muy autentico”
“Soy como soy, aqui y en la
quiebra del aji...como ustedes
me ven asi soy yo”

Autenticidad

“Me encanta la relacion con las
personas, de todo orden de todo
nivel”

Capacidad de relacionarse

“Dejar que el resto se explaye
porgue a mi no me cuenta nada
explayarme”

“Si fijate que siempre termino
llevando la batuta po”

Liderazgo




286

“Ah super importante, si la
opinion  del  resto  tiene
mucho... cuando hacen criticas
constructivas”

“Uno tiende a no cachar mucho
entonces que el resto de lo diga,
bueno”

Valorizacién de la opinion del
otro

“Pero con los afios, tu te vas
dando cuenta de que la
frustracién se maneja y que
tiene que ver muchos con las
expectativas”

“No olvidate, ahora me doy
cuenta de que tienes que vivir
al, al ritmo”

“Hoy dia no, hoy dia yo, me
doy mis tiempos y trato de estar
para el resto pero primero estas
mi tiempos”

“Hoy me permito hacer, o sea,
no decir que no pero si porque
antes era todo primero el resto y
después yo ahora no, postergo y
hago yo mis cosas, lo que a mi
me gusta o lo que no quiero
hacer”

“Falt6 que viniera  este
accidente a mi marido y que fue
como ya dije: no... y ahi
cambio todo”

“Que soy capaz de
reinventarme,  después  de
romper esquemas que yo pensé
que no iba a ser capaz de
hacerlo”

“Es cosa de querer, yo creo que
nunca es tarde ni de querer, de
cambiar ni de aprender cosas
distinta”

Capacidad de aprendizaje

“Hoy dia tengo un trabajo que
si algo no resulto vuelvo al
tema, por algo no resulto, o sea,
vuelvo”

Retroalimentacion
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“Como que cumpliste el rol que

te toco po... y si te tocd hay que Resignacion
hacerlo lo mejor posible”

“Ay me encantan (...) lo

encuentro como un desafio, Motivacién

como crecimiento, jmotivador!

“Si soy un ser humano como
cualquier otro”

“Nunca dije ¢(Por qué a mi?
Jamas te lo juro que nunca”
“La tome como algo mas que
tenia no mas como algo mas
que tienes que bancarte po”
“Pero no te podi victimizar en
la vida po, o sea, yo siento que
hay personas que la pasan peor
que tu 0 que yo en este caso”

Racionalizacién

“Pero yo me hice participe de la
agrupacion”

“Yo pertenezco a un grupo que
hay, que ya no sé ni donde ni
como partié, de puros enfermos
de Esclerosis en Facebook.”
“ehhh bueno a la agrupacion,
pertenezco a la agrupacion de
enfermos, a los esclerdticos, es
super importante fijate, porque
se habla del mismo idioma”
“Ese es un grupo de apoyo que
para mi es super importante en
el sentido de que tu puedes
retroalimentar”

“El grupo de yoga sin puras
amigas nuevas”

Redes sociales

“ Mi médico, no, mi medico te
juro que lo amo”

“De verdad que pasa a ser parte
de tu familia”

“Entonces para mi es super
importante el doc, que sabe
todo”

“Un equipo multidisciplinario”

Red de apoyo profesional
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“La verdad es que hoy en dia si
me dice ponte a caminar con los
codos, yo me pongo a caminar
con los codos porque de verdad
que le creo todo”

“Yo te diria que ahora ehhhh la
relacion es como  mas
transparente, lo que yo
siento...”

Relaciones personales
confiables

“El afio anterior nos fuimos de
vacaciones todos juntos, nos
arredramos una cabafia en
Pucon y partimos todos,
hermanos, cuiiados, uy el
tremendo”

Recreacion

“Mi mayor objetivo es sacar
pero el concho al dia a dia, las
oportunidades”

“Mi objetivo es mantenerme
como estoy ahora, bien”

Metas

“Voy a disfrutar ahora, por lo
tanto tengo que reinventarme”
“Yo creo que quizés viendo la
adversidad como que es parte
del proceso y el desarrollo”

Creatividad

“Entonces después dije: no
importa total si tengo miles de
cuestiones para que quiero mas,
entonces después llegue y dije:
ya lo mismo, o sea, si la plata es
pa’ vivir”

“Si pero en mi caso hoy dia te
puedo decir que ha sido un

cambio absolutamente
positivo... mmm super
positivo”

“Entonces ehh es cuestion de...
de adaptarse no mas pero de que
cambia, cambia”

Adaptacion

“Podes participar en C0Sas
solidarias”
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“De aportar a otras persona que
tengan lo mismo que... que no
lo ven desde el punto de vista
mio que yo lo veo bastante mas
positivo”

“Hicimos de hecho un
programa”

“Pero ahi entre las dos que se
levantara, que se motivara y
después nos ponemos a tomar
tecito, pero fijate que le ha
hecho esto super bien”

Capacidad altruista

“tengo un  grava, grave
problema que me enojo
conmigo misma... no puedo
llorar”

“me meti en la cabeza que llorar
era una signo de debilidad”

Dificultad para expresar pena

“La alegria no... yo me mato
de la risa me importa un cu...
un pepino si rompo protocolo o
no”

“Yo me cago de la risa todo el
rato, molesto, lo paso chancho,
no, no, yo soy asi”

“Yo creo que la risa es muy
sana po, o sea, hace super bien,
YO Creo que es por eso que no
lloro”

“Y o me tomo todo a la risa
entonces siento que... que eso
resulta”

Humor

“De la pena mmm... con la
psicologa hablo de la pena con
mi marido”

“Noo en las otras emociones
no tengo ni un problema, me
hablo un mon... o sea, yo me
enojo me mato de la risa”

Capacidad para expresar las
emociones
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“He hecho Reiki, he hecho esta
cuestion de los imanes”

“He hecho algunas medicinas
alternativas”

“Y o me mentalizo cuando voy
al examen de que va a salir
bien”

“Me mentalice para salir full”
“Trato de no concentrarme
nunca en el dolor”

“Como ocupada en actividades
distintas cosa que tu dolor pase
a un segundo plano o a un
tercer plano”

Estrategias resolutivas

“Uno aprende a tener
estrategias con respecto a la
alimentacion, con respecto a
los lugares que va”

Estrategias preventivas

“Yo estoy viviendo el aqui y el
ahora te fijai?

Capacidad de gozo

“Yo dije: no, o sea, no puedo
estar todo el dia dopa”

“No bajar los brazos y no bajar
los brazos”

Perseverancia

“Soy una persona de mucha
fe”

“Yo soy creyente de que Dios
me puso aqui por algo”
“Gracias a Dios las cosas
comienzan a fluir”

“Cuando me tengo que ir me
voy a ir cuando Dios me lleve”
“De muchos principios y
valores cristianos”

Creencias
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“Debo dar las gracias a Dios
que tengo la facilidad y tengo
los medios”

“Si Dios me dio esto es por
algo también po”

“Que el de arriba es el que dice
cuando ya que hora”

“Que también depende del de
arriba”

“Ya hoy dia es un tema que se
puede hablar sin tabu”

“Te cachai entonces hoy dia
recién lo puede asumir”

Proceso de comprender la
enfermedad
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Cita

Cadigo

Categoria

“Hasta hace muy poco era una
persona atlética (...) siempre
hice deporte cuando chico”

“Es que uno se vea regios
estupendo”

Buen nivel de autoestima
aspecto fisico

“Soy una persona ch...
tranquila... eh, pero bastante
ansiosa”

“Yo creo que soy buena gente,
si...”

“Eso me lleva a un estado que
no me gusta para nada, que me
estanca”

“Para hacer un trabajo o para
Ilegar a una meta de una forma
digna eh, soy super realista y
consciente y digo: esto yo no lo
puedo hacer bien”

Autoconocimiento

“Soy una persona super
creativa, artista en esencia”
“Tiendo a ver ideas super
entretenidas para el resto”’’
“Soy una persona creativa”
“Tengo que buscar formas de
resolver”

“Busco caminos, siempre asi
como alternativos”

“Siempre busco de alguna
forma como ehh... lograr eh mis
objetivos”

“Tienes otra perspectiva, otra...
otros  elementos  creativos
cachai”

“Que me permitié abordarme
mi creatividad desde, desde este
otro lado”

“Uno que debe esta trabajando
desde la creacion”

“Se plasma en la musica, en la
danza o en lo que escribo”

Creatividad
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“Es mas la vida, crear...
entonces esas cosas es como la
parte concreta”

“Soy de esos tipos que lo cagan
siempre”

Resignacion

“Que mira la humanidad con un
poquito de esperanza”

“En ese punto soy mas
positivo”

“No me gusta vivir en
problemas y creo... que la vida
es super simple en ese sentido”
“Al contrario uno debe siempre
querer estar bien”

“No dejar que la enfermedad se
apodere de mi vida”

“En ese sentido puedes ver de
una forma positiva”

Optimismo

“Siempre he sido una persona
de confianza”

“Porque me gusta coOmo me
traten a mi y siempre cuando no
estoy de acuerdo hablo desde
mi  (...) no desde Ila
descalificacion al otro”

Lealtad

“La gente se acerca a mi porque
escucho, presto atencion”
“Espero que ese sentido haya
sido un aporte desde el tema del
apoyo”

Capacidad Altruista

“Creo que me ven... despierto
una especie de ternura como esa
cosa media infantil”

“Siempre fui una persona rara
pa’ la gente”

“Siempre... tengo una psicosis
asi terrible porque siempre
estan pensando cosas de mi”
“Siempre me van o en algin
momento me van a
discriminar”

Percepcion de los demas
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“Y son cosas que no sé veny la
gente te necesita ver que estas
enfermo”

“Siempre he tenido problemas
pa’ sociabilizar”

“Me asusta la gente”

“creo un tema importante en mi
forma de sociabilizar”

“Es algo que debo enfrentar a la
hora de sociabilizar... no me
gusta mucho, soy super
ermitano”

Dificultad para relacionarse

“Entonces claro, tengo super
claro eso, en donde mis ideas
pueden ser bien valoradas y en
donde no...”

“Es algo que tuve aprender a
trabajar, en todos estos afos de
terapia”

“He aprendido a filtrar”

“Soy una persona super sana y
eso fue un proceso, asi como
dejar todas mis adicciones
cachai”

“Desde el punto de vista
psicoldgico aprender a manejar
mi intensidad”

“Me di cuenta a que tenia que
apoyar y estar era conmigo”
“Es que yo creo lo que yo he
descuidado tiene que ver con lo
que he resuelto”

“Que a lo mejor me voy a
demorar un poquitico mas en lo
que me habia propuesto”
“Asumir que el Diego se
equivoca, que el Diego no
siempre puede”

Capacidad de Aprendizaje

“Siempre tomo esa iniciativa”
“Si soy un factor que puedo
ayudar de alguna forma y todo
la iniciativa, eh... converso con
los involucrados”

Pro-actividad




295

“A mirarlas como desde ese
lado”

“Tiendo a tomar las riendas de
la situacion”

“En ese sentido soy un poco
lider”

Liderazgo

“Me frustro”

“Y me frustro mucho cuando no
soy exitoso en mis metasy en lo
que me propongo”

“Me frustro pero me tengo que
salir rapidamente de esa
frustracion”

“Mis frustracion con, con el que
no haya funcionado el proyecto
anterior”

“No puedo volver a bailar
profesionalmente ese ha sido
como la parte mas sensible en
meta”

“Mis proyectos cambiaron
radicalmente, por no poder
seguir bailando”

“Estamos justo en un proceso
de independizarnos y... se me
fue a la chucha”

Frustracién

“Creci con el tema de la
disciplina y de ser el mejor”

Perfeccionismo

“Eso a mi me genera
satisfaccion po”

“En otro éxito que es el
verdadero que para mi debe ser,
hacer, una buena persona”

Satisfaccion

“Por lo general tiendo a
resolver bastante bien”

“Soy muy independiente en ese
sentido”

Autosuficiencia

“No paro hasta lograr lo que me
propongo”
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“Pero por lo generar trato de
hacer todo lo posible pa’ lograr
lo que quiero.”

“En ese sentido hago todo lo
posible”

“Asi que le quiero decir que
crean, aunque sientan que hay
dias que... que no, uno dice no,
en realidad no voy a poder...
crean eso por un dia, vuelva a
creer todo los dias porque uno
se sorprende y las cosas
cambiar”

Perseverancia

“A ver en un principio fue stper
dificil”
“Tiene que ver con un tema de
la aceptacion asi que en un
principio  provocd  roces
bastantes incomodos con mis
padres”
“Que vives con eh... con la
fatiga”

Proceso de comprender la
enfermedad

“Muy abierto a experimentar
situaciones nuevas”

“Uno siempre tiene que abrirse
a la posibilidad de reinventarse
ya las situaciones nuevas”

Apertura al cambio

“Claro un dia estas cojo de una
pata, al otro dia perdi la
sensibilidad del poto (risas),
cachai...”

“Me he reido todo el rato de
mismo”

“Permito que el resto se ria de
mi también po”
“La enfermedad ponte tu, se ha
trasformado en una anécdota y
s algo que me ayuda mucho, el
humor, si”

Humor

“Mis papas porque son mi
contencién, son mi apoyo, son
lo que me han mantenido
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durante de un montdn de
tiempo”

“Entonces han sido mi pilar, me
han apoyado en todo”

“Tengo wuna familiar saper
linda, siempre he tenido a
confianza y siempre me han
guardado  su... en la
paternidad”

“Siempre me han apoyado eso,
una relacion de igual a igual”
“Si... es una familia linda”
“Principalmente mis papas
abordando el tema desde ya
cotidiano”

“mi viejo, principalmente”

Red de apoyo familiar

“Pero tengo un par de amigos”
“Mi pololo pero es super
importante ahora en mi vida”

Red de apoyo

“No tengo la energia como las
cosas que hacia antes el resto”

Resignacion

“En realidad mi pololo y mis
amigo”

“Pero con mi circulo cercano
hablo mucho de emociones”
“Las relaciones importantes se
establecen desde una conexién”

Relaciones personales
confiables

“Expresarme en el arte y eso es
lo que mas me sirve, algo mas
terapéutico para mi”

“Estoy en terapia, como se
llama... de modulacion

Estrategia resolutiva
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inmunolégica”

“En ese sentido investigué
mucho”

“Como muy sano, bueno ahora
estoy bailando, nunca deje de
moverme”

“Me alimento bien, no fumo, no
tomo, de vez en cuando me
tomo un copete”

“No sé, pero me cuidado
mucho, mucho, mucho, mucho
desde alimentacion, desde mi
estado fisico y mi estado
emocional y mental”

“Esa es una estrategia
importante, obligarse a vivir
ahora”

Estrategia preventiva

“ Si imparti6 un grupo en
Facebook y que igual es
importante mencionarlo”

“Es una espacio donde nos
apoyamos”

“Hay gente también que dice:
Estoy  estupendo, vamos
chiquillos que se puede, me
quedo con ese lado™’

“No me siento solo en ese
sentido”

Redes Sociales

“Mi objetivo principal es
mantenerme lo mas saludable
posible”

“Me he el objetivo de tratar de
vivir laenfermedad mas digna y
alargar mi independencia y
libertad en ese sentido”

“Yo quiero estar bien, quiero
estar sano, quiero  estar
tranquilo, quiero disfrutar”

Metas

“Después te das cuenta que eres
diferente, un Diego diferente y
que tienes que encontrar cuales
son tus posibilidades a partir de
estas condiciones”

Diferenciacion
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“Algo tiene que haber hecho
por algo te paso y yo en ese
sentido no tengo ninguna culpa,
no cargo con ninguna culpa”

“En el plano personal mi pareja
po... porque eS con quien
comparto los valores y con
quien veo esta posibilidad de
formar familia”

Proyeccion a futuro

“Si todo el rato, todas, creo que
es super importante”

“Es super importante sentir y
eh, dar vuelta la pagina”

“ Vivo mis emociones a flor de
piel po, me permito
emocionarme, llorar y sentir
pena”

“No escondo mis emociones”

Capacidad de expresar las
emociones

“A mi me dijeron sobre la
Esclerosis Mdltiple y supe lo
importante de la terapia”

Capacidad de pedir ayuda

“Encontré que mi psiquiatra es
lo mejor que me ha pasado en la
vida”

Red de apoyo profesional

“Y también vivir po y vivir
intensamente”

“Yo me permito vivir ahora,
aprender a vivir ahora, ahora
estoy bien, ahora disfrutar,
ahora tengo energia”

Capacidad de gozo

“Aun  me acompafia la
inseguridad”

Inseguridad

“Soy super responsable”

Responsabilidad




300

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Participantes de Investigacion

El propdsito de esta ficha de consentimiento es proveer al participante en esta investigacion con una clara
explicacidn de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como participante.

La presente investigacion “Resiliencia y calidad de vida relacionada con la salud en personas
diagnosticadas con Esclerosis Multiple” conducida por la Docente Widdy Atala, y desarrollada por los alumnos
investigadores: Vivian Cortes, Bryan Lizama, Nicolas Mufioz, Francisca Orrego y Andrea Zenteno, de la Universidad
UCINF, Facultad de Ciencias Humana, carrera Psicologia, tiene como objetivo dar cuenta de las dimensiones de
resiliencia que estan presentes en las personas diagnosticadas con Esclerosis Multiple y que han sido evaluados con
mejor calidad de vida relacionada con la salud.

Si Usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en una entrevista (o completar
una encuesta, o lo que fuera segun el caso). Esto tomara aproximadamente una hora y treinta minutos de su tiempo.
Lo que conversemos durante esta entrevista se grabara en audio, de modo que los investigadores puedan transcribir
después las ideas que Usted haya expresado.

La participacién es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacidn que se recoja sera confidencial
Yy no se usard para ningun otro propésito fuera de los de esta investigacion. Sus respuestas al cuestionario y a la
entrevista seran codificadas usando letras de identificacién y por lo tanto, serdn andénimas. Una vez trascritas las
entrevistas, las grabaciones se destruiran.

Si tiene alguna duda sobre esta investigacion, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su
participacién en él. Igualmente, puede retirarse de la investigacidon en cualquier momento sin que eso lo perjudique
en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen incémodas, tiene Usted el derecho de
hacérselo saber a los investigadores o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacién.
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Acepto participar voluntariamente en esta investigacidén, como participante de una entrevista conducida por
Vivian Cortes, Bryan Lizama, Nicolas Mufioz, Francisca Orrego y Andrea Zenteno. He sido informado (a) de que la
meta de este estudio es describir las dimensiones de resiliencia presentes en personas diagnosticadas con Esclerosis
Multiple y evaluadas con mejor calidad de vida relacionada con la salud.

Me han indicado también que tendré que responder cuestionarios y preguntas en una entrevista, lo cual
tomara aproximadamente una hora y treinta minutos.

Reconozco que la informacidn que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente confidencial
y no sera usada para ningun otro propésito fuera de los de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de
que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo
decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacién en este
estudio, puedo contactar a Docente Widdy Atala.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir informacion
sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido. Para esto, puedo contactar a los alumnos/as
Investigadores.

Nombre del Participante Firma del Participante
Fecha

(En letras de imprenta)

Entrevistador 1: Vivian Cortes
Entrevistador 2: Bryan Lizama
Entrevistador 3: Nicolas Muioz
Entrevistador 4: Francisca Orrego
Entrevistador 5: Andrea Zenteno

Docente Guia de Tesis: Widdy Atala.



