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Introduccion

Desde siempre, como una constante en la existencia humana, el hombre ha debido
lidiar con las inclemencias del mundo en el que le toca vivir, pero paralelamente, también va
encontrado la manera de adaptarse y seguir viviendo, de ahi el dicho popular lo que no te
mata te hace mas fuerte.

La enfermedad cronica es un proceso incurable, con un gran cambio en la integridad
personal (Aniorte, 2004), contexto en el que la Esclerosis Multiple, como sentencia a cadena
perpetua, invalida lenta e inesperadamente al enfermo, sumergiéndolo en la angustia de su
presencia y actuar.

La angustia cominmente es comprendida como algo negativo, pero su dindmica
resulta ser fundamental para la existencia, pues como lo sefiala Silvia Langle (2014, p. 106)
“el sentido de la angustia es la activacion, servir de alarma para la proteccion de la vida ante
un peligro, que lleva a la movilizacion de las fuerzas”, permitiendo con ello que la persona
deja de cuestionarse ¢por qué a mi? y comience a preguntarse ¢qué hacer ahora que la tengo?

La siguiente tesina de tesina, desde el marco tedrico del Analisis Existencial, propone
una investigacion fenomenoldgica en personas diagnosticadas con Esclerosis Multiple para

comprender como enfrentan la vida con esta nueva condicion.



Planteamiento del tema y formulacion del problema de Investigacion

Antecedentes

El término enfermedad viene del latin infirmitas que quiere decir falto de firmeza
(RAE, 2014), entendiendo con ello que hay una estructura que le da sostén a la vida y que
con la enfermedad se altera.

Algunas enfermedades duran un periodo definido y corto en la vida, las que Ilamamos
enfermedades agudas, otras terminan cuando llega la muerte o acomparian la vida durante
mucho tiempo, siendo éstas las enfermedades crénicas (Vinaccia y Orozco, 2005), que por
sus caracteristicas, marcan profunda y significativamente la existencia de quien la padece,
afectando asi la manera de pensar, sentir y actuar.

La Esclerosis Multiple (EM) se cataloga como enfermedad crdnica y se caracteriza
como un trastorno autoinmunitario, neurodegenerativo e incurable del Sistema Nervioso
Central, donde el propio cuerpo confunde la mielina de los nervios con una sustancia extrafia
y la destruye progresivamente, lo que provoca una conduccion mas lenta de los impulso
eléctricos emitidos por el cerebro, que se manifiesta con diversas sintomatologias deficitarias
segln la zona anatomica afectada (Secretaria de Salud Publica, 2010). Se identifica por
episodios recurrentes, remitentes y habitualmente progresivos de fatiga, parestesia, dolor
focal, taxia, temblor, problemas visuales, disfuncion sexual, disfuncién vesical, entre otros,
donde sus repercusiones llevar a la invalidez total o parcial (Raine, 2000). El impacto en la
salud del paciente es tal, que puede afectar todas las areas de la vida, incluyendo aspectos
personales, familiares, sociales, laborales y econémicos (L6pez, 2014).

Su aparicion se manifiesta frecuentemente entre los 25 y 35 afios, aunque puede
aflorar a cualquier edad. Una vez diagnosticada, el pronostico vital es de 20 a 40 afios
(Carretero, Bowakim y Acebes, 2001). Las causas mas frecuentes de muerte son las
infecciones, enfermedades solapadas no relacionadas con la EM vy el suicidio (Andersson,
1994).

Existen evidencias de un incremento en la frecuencia de trastornos del estado de
animo cuando el paciente presenta un brote o estado de exacerbacion de la enfermedad
generando limitaciones fisicas (Martinez, Cabrera y Tuero, 2001). Esto se apoya en los



criterios de clasificacién diagnéstica del DSM 1V, donde nos encontramos con patologias
secundarias como: cambio de la personalidad debido a enfermedad médica y Trastorno del
estado de animo debido a enfermedad médica (Psicomed, 2015).

El Ministerio de Salud Chileno considera a la EM como problema de salud AUGE,
indicando que la prevalencia de depresion como patologia secundaria es de 57%, y de
trastornos de ansiedad de un 34%, razon por la cual el plan de rehabilitacion estipulado en
la Guia Clinica 2010 Esclerosis Mdltiple considera manejo y apoyo psicolégico
(Superintendencia de Salud, 2015).

Al comprender los alcances de la enfermedad en quién es diagnosticado con ella,
concibiendo que cruza cada una de las areas del vivir, resulta aclaradora la vision
antropoldgica de Ser Humano que nos propone Viktor Frankl, considerandolo como una
unidad tridimensional, siendo cada una de estas dimensiones la Somatica, Psiquica y
Noético, que se penetran entre si encontrdndose en cualquier punto del Ser (Frankl, 1983).
La psicologa Michele Croquevielle (2009) hace referencia a una cuarta dimension propuesta
por Alfried Langle, la de Ser Actuante, y asi se aclara ain mas que la Esclerosis Mdltiple no
es sblo una enfermedad del sistema nervioso, pues bajo esta concepcion de ser humano, la

enfermedad afecta la existencia de ese enfermo.

El Analisis Existencial (AE) funda la existencia en tanto poder ser y estar en el
mundo, en la capacidad de decisién, lo que implica tomar una posicion personal y poder
llegar a vivir con auto aprobacion, considerando para ello las Motivaciones Fundamentales
(MF) de la Existencia: “1®MF poder ser”, “22MF gustar vivir”, “32MF permitirse ser uno
mismo (valor de si mismo)” y “42MF devenir activo orientado hacia el futuro (sentido de la
vida)” (Langle A., 2000).

Ahora bien, en este marco conceptual, como nos explica Croquevielle (2014), la
Angustia surge en funcion de una situacién vista como riesgo o0 amenaza al poder ser y estar
en el mundo, como lo es una enfermedad crénica, donde el cuerpo y psique reacciona de
manera inmediata para protegerse, lo que llamamos Reacciones de Coping, que se manifiesta
en forma de Huida, Evitacion, Odio y Paralisis. Cuél de ellas se active dependera de la
“evaluacion generalizada e inconsciente de la amenaza y de la propia condicion psicologica”

(p. 20). En una segunda etapa surge un actuar corrector y responsable, tomando para ello un



rol fundamental la libertad, pues el hombre es libre de tomar posiciones con respecto a lo
que va aconteciendo en su vida, y en ese sustento se mira de frente aquellas situaciones
imprevistas, dolorosas, amenazantes, preguntando ¢;qué hacer con esto que me toca?,
surgiendo la accién como respuesta que en libertad permite decir si al mundo, si a la vida, si
a la persona y si al sentido, encontrando un nuevo valor en la vida para seguir viviendo, lo

que Illamamos Giro Existencial.

Formulacion Del Problema

En consideracién de los antecedentes presentados, resulta comprensible que un alto y
preocupante porcentaje de personas enfermas con EM se sientan estresadas, ansiosas y
depresivas, esto porque la naturaleza misma de la enfermedad, referida principalmente a su
caracter grave e incurable, sentencia al paciente a que ya nada volvera a ser igual, y ademas,
cada vez la salud empeorara hasta morir, afectando la integridad personal, la relacion con si
mismo y con el mundo.

Desde la perspectiva del AE, al diagnosticarse la enfermedad se vivencia una falla del
sostén externo de la vida (falla el mundo), sostén que ilustrativamente en el caso de los
enfermos con EM podriamos referir como el mundo en su totalidad pero haciendo hincapié
en el “estar sin la enfermedad”, y la falla se articula en forma de enfermedad cronica y sus
repercusiones, como el afectar la Confianza Fundamental en el mundo, que también
ilustrativamente, reconociendo muchos otros factores, se podria presentar como la confianza
de “estar sano”, pero al enfermar surge la emocion de la Angustia Fundamental entendida
como la angustia de no poder ser en el mundo porque se estad enfermo, afectando asi la 1°MF,
y por consiguiente, incide en la propia vida, en el gusto por ella (22MF), y también en el
propio ser persona en tanto permitirse ser uno mismo (3*MF) y el futuro dispuesto en la
exigencia de actuar (42MF) que ahora se debe hacer con la enfermedad a cuestas. De esta
forma se podrian afectar las cuatro Motivaciones Fundamentales y manifestarse en las
Reacciones de Coping, y por consiguiente, repercutiendo en la existencia (Langle A., 2005).

Fijandonos ahora en la angustia, esta refiere siempre a algo futuro, visto y entendido
como inseguridad y asi también como una amenaza (Langl A., 2005). Precisamente la

incertidumbre esta presente en esta patologia, considerando que es impredecible su avance



de modo que las personas con EM se tienen que adaptar normalmente a toda una vida de
incertidumbre, debiendo realizar una serie de cambios en sus cogniciones, emociones,
actitudes y conductas.

Luego de revisar los antecedentes, es que se entiende que vivenciar la enfermedad y
encontrar la fortaleza de la debilidad es un encuentro con una nueva condicion, es confrontar
los hechos de la existencia pues exige una respuesta, una posicién, una decision, un desarrollo
de las fortalezas e integracion de las debilidades, a fin de encontrar un nuevo valor en la vida
para seguir viviendo (Rihl, 2014).

Tan so6lo imaginar vivir con EM me lleva a la interrogante de cdmo estas personas
encuentran un sostén para enfrentar la vida con esta nueva condicion, y qué hace que el giro
existencial ocurra o no, y por ende, seguir viviendo pese la sentencia a cadena perpetua de la
Esclerosis Multiple, o dicho de otra manera, ¢como encuentran la fuerza para poder vivir

la propia vida con esta enfermedad?

Pregunta De Investigacion

¢Como personas diagnosticadas con Esclerosis Multiple encuentran sostén y fuerza para

poder vivir la propia vida con su enfermedad?

Relevancia

Considerando el impacto de la EM en la vida de las personas que la padecen, resulta
relevante investigar sobre la angustia que provoca subjetivamente esta enfermedad crénica y
el como la persona se enfrenta a ella y encuentra un nuevo valor en la vida que le da sentido
al vivir pese a la enfermedad. Comprender aquello, en el marco de la riqueza que entrega la
concepcion fenomenoldgica del AE, podria aportar para reunir informacion que permita
formular conjeturas en pro de avanzar y ayudar a sobrellevar las dificultades que deben
afrontar los pacientes con EM, pudiendo dar nuevas herramientas para el tratamiento y

rehabilitacion.



Obijetivos de la Investigacion

Obijetivo General

Conocer la vivencia de una persona diagnosticada con Esclerosis Multiple, a fin de

comprender, desde el Andlisis Existencial, cbmo enfrentan la vida con esta enfermedad.

Obijetivos Especificos

e Conocer como es “el estar en el mundo” (12 MF) de una persona enferma con Esclerosis
Multiple.

e Describir como es “la relacion con la vida” (28 MF) en una persona gue tiene esta

enfermedad.

e ldentificar como se afecta “el permitirse ser” (32 MF) cuando se vive con Esclerosis
Multiple.

e Comprender el “sentido que tiene la vida” (4® MF) para un enfermo de Esclerosis
Multiple.

10



Marco Tedrico

Filosofia Existencial

El Existencialismo es una teoria filosdfica que cuestiona la existencia humana y
explora al ser humano, estableciendo que la existencia es propia de la persona y no de las
cosas U objetos, o0 sea, tal como lo refiere Croquevielle (2009) “todo lo que es Es pero no
todo lo que es Existe” (p, 25), o lo que es lo mismo, para existir se requiere tener conciencia
de ser, condicion que le pertenece sélo al hombre, pues una silla aunque es una silla no puede
tener conciencia de que lo es, por lo tanto no existe. Ahora bien, esa conciencia de ser se da

en la relacion con y en el mundo, en un relacionarse.

Para entender la filosofia existencial es pertinente mencionar lo que plantea Sartre
(1946), quien concibe que el hombre comienza por existir, se encuentra, surge en el mundo
y después se define, lo que quiere decir que no hay una esencia que determine y preceda al
hombre, empieza por ser nada y se va construyendo en la medida que va viviendo, por lo que
sera como se haya hecho, pues tiene la libertad de escoger siendo responsable de lo que haga.
Plantea también que la existencia esta ligada a su capacidad de posicionarse en tanto tener
conciencia de si, por lo mismo al escogerse de una manera determinada elige como quisiera

que fuera el Ser.

En esta misma linea, Kierkegaard (1813-1855) pone énfasis hacia lo individual y la
relacién con uno mismo, en donde toma mucha importancia la experiencia personal y el
como la existencia siempre esta acompafada de la enfermedad, la muerte y el miedo, y asi,
a sabiendas que la existencia no es eterna ni igual, surge la angustia del hombre que se
configura en la experiencia de posibilidad, desde la l6gica de elegir y por tanto la duda

respecto a esa eleccion. (Gron, 1995)

Otro autor, Buber (1878- 1965) plantea una idea dialdgica de la existencia, donde lo
central esta en el vinculo que establece el hombre con el mundo, donde el Ser se puede pensar
en relacion con los otros, reflejado en la actitud conforme a la configuracion de las palabras
fundamentales Yo-Ello y Yo-Tu. En el primero el otro aparece como un objeto, como una

cosa, predominando el interés. El Yo-Tu es la auténtica relacion de persona a persona donde
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lo que se valora no es el lazo por el interés sino por el sentimiento, asi el ser humano se
encuentra y encuentra al otro. Ambas posiciones son necesarias para la vida y esa tension

resultante hay que confrontarla (Diaz, 1990).

Lo anterior toma fuerza pues el paradigma existencial es dialogico, en tanto la vida
del ser humano se va produciendo continuamente por el dialogo con el mundo exterior e

interior y consigo mismo (Traverso, 2009).

Jaspers (1883-1969) propone comprender al ser humano como una totalidad, donde
enfrentado a la enfermedad, la muerte y el miedo, se ve enfrentado al vacio de no ser, pues
la base que sostiene desaparece, y con ello conoce sus limites y entiende que son indisolubles
a la vida, donde la decisién y la libertad de elegir es una eleccion de si mismo. En el didlogo
de las capacidades y posibilidades que ofrece el mundo se van construyendo las posibilidades
a lo largo de toda la vida, tal como lo dice Traverso (2009) en que “el reconocer y aceptar
los limites abre el camino hacia lo posible” (p. 40). Esto entendiendo que desde esta mirada
filoséfica, el desamparo es parte del hombre pues esta arrojado frente al mundo que le

produce miedo, soledad y nihilismo (Quitmann, 1989).

En este contexto, Heidegger (1927) en su obra “Ser y Tiempo” construye una
ontologia en la relacion espacial y temporal, es decir, el hombre es en un lugar y tiempo
determinado, donde ser y mundo son en la medida de su encuentro, o sea, me puedo entender
como persona en la relacion con el mundo, surge de este modo su famoso ser-ahi o ser-en-
el-mundo. Heidegger plantea que el hombre es un ser existencial que se angustia y muere, y
sabe que va a morir, viviendo asi cada momento de su vida ante la posibilidad del fin. En esta
I6gica, el mundo es el mundo de la posibilidad, pues como el hombre esté arrojado al mundo
esta arrojado a las posibilidades de este, por lo que el hombre es posibilidad que depende de

sus acciones, y las decisiones que va tomando son las que lo definen como hombre.

Max Scheler (1874-1928) introduce otro concepto importante, que es la “ética de los
valores”, planteando que ser humano se relaciona con el mundo desde los contenidos
axioldgicos en tanto valores predeterminantes en una determinada sociedad, lo que implica
la nocidn de eleccion del ser humano por los valores morales, éticos, estéticos y espirituales,

donde los valores le dan sentido al vivir. El autor también plantea la diferenciacion entre
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estados sentimentales de sentimientos intencionales. Los primeros hablan que somos
receptivos a los valores que nos afectan, mientras en el segundo caso, existe una preferencia

valdrica y con ello se hace alusion a la trascendencia (Chaparro, 2012).

Luego de lo anterior, podemos decir entonces que el existencialismo plantea que el
hombre existe en la medida que es origen de si mismo, y por tanto, se hace a si mismo por
medio de las elecciones libres. Esta existencia es real en la medida que somos conscientes de
nuestra existencia que surge de la relacion de la persona con el mundo. En esta Iégica, no
solamente la razon nos hace descubrir la realidad, también los sentimientos como la angustia,
que se plantea como un posibilitador, pues nos permiten experimentar de mejor manera la
existencia, esto porque la angustia es representacion del futuro indefinido pero a la vez lleno
de posibilidades pero sin garantias, en tanto podemos ser quiénes decidamos pero no sabemos
el resultado de esa decisidn, porque si bien entendemos que existir es estar en el mundo, ese
estar no es pasivo, por el contrario, es activo y creador, dispuesto en libertad, decisiéon y

responsabilidad.
Fenomenologia

Entendiendo ya los postulados teoricos de la filosofia existencialista, es importante
ahora puntualizar que se emplea una metodologia de investigacion y de conocer llamada
Fenomenologia, que en términos generales se plantea como aquellos que se manifiesta ante

la existencia humana.

E. Husserl (1859-1938) propone la fenomenologia de la percepcién, donde plantea
que s6lo sometiendo el fenémeno a un proceso l6gico e intencionado era posible captar la
verdad de la existencia. Este proceso es el acto psicologico de la percepcion, volviéndose una
herramienta de la existencia para conocer su verdad, donde mundo y yo forman una unidad
que esta contenida en lo que aparece como conocimiento. Croquevielle (2009) nos dira al
respecto que “el fendmeno es lo que se da a la conciencia, porque la conciencia se lo da a si

misma, poniéndose en todo acto intencional” (p.26).

El filosofo aleman M. Heidegger (1927), discipulo de Husserl, plantea una
fenomenologia hermenéutica, sugiriendo un método del conocer y percibir la esencia de las

cosas por medio de la interpretacion del fenémeno, que se da en la relacion con y del mundo.

13



Establece de esta forma que la comprension es la relacion inmediata con el mundo, asi plantea
un volcamiento de la fenomenologia en la hermenéutica, indicando que la fenomenologia no
estd libre de prejuicios, no puede considerarse una descripcion neutral de lo real, ni la
conciencia un yo imparcial. Si bien esta de acuerdo con Husserl en la intencionalidad, este
autor plantea que se comprende mediante algo que ya se conoce, entender seria circular, por
lo que la légica no es suficiente para el entendimiento (Le6n, 2009).

El doctor Alfried Langle (2005) plantea que la percepcion se desarrolla de dos formas,
una cotidiana y mas superficial asociada al Yo-Ello, y una comprensiva de la esencia de
aquello que se manifiesta en su aparecer, que se da en la logica Yo-Tu, haciendo alusién a lo
dicho por Buber (1878-1965). En estos postulados, se plantea que la fenomenologia requiere
un compromiso, una actitud caracterizada por una doble apertura. Por una parte, refiere a lo
que impresiona desde el exterior, y otra, entendida como los efectos que el fendémeno produce
en el investigador o terapeuta, que en cierta medida es poner entre paréntesis el saber previo,

entregandose a los contenidos percibidos.

En resumen, para una perspectiva fenomenologica existencial, nuestra captacion del
mundo es siempre intencional, o sea, que es siempre referente a algo, por lo tanto la
conciencia es siempre conciencia de algo. De este modo se establece que es siempre una
situacion relacional, una relacion que tenemos con algo, una relacién que tenemos con el
mundo. Esto implica que es un proceso, y como tal, toda concepcion de la realidad es una
perspectiva y surge de un punto de vista en particular, no surge de la nada, estableciendo la
subjetividad de la interpretacion del fendmeno, que se explica porque la comprension toma
insumos de la experiencia personal, la vivencia, que surge de la conjugacion de la relacion

de con el mundo, relacion que para cada cual es Unica (Tobias, 2009).
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Analisis Existencial

El AE se considerara una especializacion de la Psicoterapia Existencial (Léngle,
1993), y tiene como principal caracteristica ser un enfoque filosofico; esto quiere decir que
no se parte de un modelo salud enfermedad para comprender a la persona, en vez de ello se
considera que la persona atraviesa por dificultades y problemas de la existencia, pero que
algunas personas pasan de una manera mas critica o mas dificil de resolver (Moreira, Saboia,
Beco y Soares, 1995).

Langle (1996) nos dir& que el AE se plantea como una psicoterapia fenomenoldgica-
personal cuyo propoésito es ayudar a las personas a lograr una vivencia espiritual y emocional
libre, y asi la persona pueda tomar posicion auténtica, abordada desde la responsabilidad
consigo mismo y su mundo.

Obviamente la existencia es el centro en el AE, y esta se basa en salir de si y
enfrentarse a si mismo (Lé&ngle, 1996), donde el hombre sale de lo corporal y animico y llega
a si mismo a través de lo espiritual, por lo que la existencia sucede en el espiritu, donde la
presencia del ser espiritual es la intencionalidad del mismo espiritu, a lo que podriamos referir
como conciencia (Frankl, 1959).

Asi mismo, ademas de poner énfasis en la filosofia personal de las personas, también
se pone especial énfasis en su ser relacional, lo que hace que la psicoterapia existencial sea
un enfoque posmoderno, pues en vez de ver a la persona como un individuo que se relaciona,
vemos a la persona como una red relacional, como el producto o resultado de una gama de
relaciones. Ademas de ello, es fundamental la observacion y andlisis de la relacion
terapéutica, lo que fomenta que sea un encuentro genuino, asi la psicoterapia existencial es
un enfoque profundamente relacional (Moreira, Saboia, Beco y Soares, 1995).

Desde este enfoque hay algunas areas en particular en donde podemos poner atencion,
ya que son las areas normales en la existencia que suelen dar angustia 0 provocar mayor
problematica existencial. Por lo anterior es que Langle nos propone que el individuo vive
aprobando o no aprobando su vida. Esta aprobacion tiene cuatro pasos a los que llama
Motivaciones Fundamentales (MF).

Antes de adentrarnos en las MF, es importante considerar que el sujeto es la reunion

de diversas dimensiones. Frankl nos dira que la primera dimensién es la somatica siendo esta
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la dimensidn de lo factico, la segunda es la psiquica o de lo vivencial, la tercera es la espiritual
o personal que es la dimension de la decision. Langle (2000) por su parte agregara una cuarta,
la del obrar o auto-trascendencia.

Como ya hemos aclarado que el Ser es en relacion con el Mundo, en este enfoque el
mundo también se presenta de cuatro maneras. EI mundo fisico es el que da el apoyo o sostén,
el mundo psiquico aparece en forma de valor, el mundo personal aparece en forma del
encuentro, por ultimo, el mundo de la auto-trascendencia aparece como sentido (L&ngle,
2000).

La 1®8MF es la condicion bésica de la existencia porque refiere a poder soportar el
peso de la vida, pidiendo aprobacion del mundo y respuesta a la pregunta ¢ puedo vivir (asi)?.
Cuando hay una amenaza para la existencia y el sujeto siente que no puede, se producen las
Reacciones de Coping (RC) o Afrontamiento, que resguardan al sujeto de la amenaza pero
no le permiten movilizarse para vivir libremente su propia vida. La primera de estas
reacciones es la huida, la segunda es la lucha, la tercera es la agresion en forma de odio y la
cuarta el parélisis. Para poder aceptar la existencia y por ende sobreponerse a la angustia de
no ser y a las reacciones de coping que resultan de esta angustia, se deben de cumplir ciertas
condiciones que son: la proteccién, espacio tanto fisico como psiquico, y la condicion de
sostén; este ultimo referido al mundo que puede sostener y mantener la existencia. De lo
anterior surge la Confianza Fundamental de que existe una estructura que sostiene la
existencia, y por tanto que exista el sentimiento de felicidad aunque se pudiera morir, pues
el no ser también puede ser sostén. Cuando esta confianza falla, en tanto falla la estructura,
emerge el sentimiento de la Angustia Fundamental que refiere al sentimiento de que no hay
nada que sostenga, y por tanto el no poder vivir con el peso de la vida. Puede emerger también
la Angustia de Expectativa, que es la angustia por la angustia, o0 sea, el sentirse incapaz de
afrontar la angustia (Langle, 2000).

La 22 MF pide aprobacion de la vida en la forma de ¢me gusta vivir (asi)?. Para esta
motivacion cuenta la calidad del ser en el mundo y la calidad de la vida, y la captamos con
los afectos y sentimientos. Cuando no existe gusto por la vida las reacciones de Coping son
el retirarse, el activismo que es rendir para tapar, la agresién en forma de rabia, y el reflejo
de posicion de muerte que nos habla de resignacion. El duelo es un proceso importante en

esta motivacion, pues en la medida que soportamos este sentimiento del no gustar surge el
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duelo que didacticamente se articul0 en tres etapas: primero que a pesar de la pérdida sigo
vivo, luego la inclinacion hacia uno mismo que es tener auto-misericordia 0 compasion de si
mismo donde se tiene relacion con los demas sin necesidad de demanda de compasion, para
asi llegar a la Gltima etapa que refiera a volver a relacionarse con los demas. Lo anterior se
articula en tres condiciones necesarias para el gustar, que son la cercania, el tiempo y la
relacion que a la vez es un fendmeno de cercania. En este contexto es que entendemos la
existencia de un valor fundamental que es la base de todo valor, el valor de la vida misma
(Langle, 2000).

La 3% MF refiere a la aprobacién de si mismo como persona donde se pregunta ¢es
licito vivir (asi)?, o lo que es lo mismo ;me permito ser asi?, que refiere a tomar en serio
nuestra propia individualidad. Cuando la respuesta es negativa ocurren las reacciones de
Coping como toma de distancia en tanto apartarse, sobreactuar o dar razon aludiendo al hacer
como que no me importa. Puede surgir también la ira que va dirigida al otro que me invade,
o el fastidio que es un autocastigo, y en Ultima instancia puede ocurrir la disociacién. Ahora
bien, para la elaboracién de esta MF se requiere tomar posicion, el aprecio y el juicio, por lo
que la toma de distancia es una tarea indispensable ya que permite la percepcion del hecho
tal como es, emergiendo asi el perdédn y el arrepentimiento permitiendo que se llegue asi al
encuentro. Para que ocurra esto las condiciones que se deben cumplir son la consideracion,
aprecio, justicia y equidad. Podemos hablar que el trasfondo de la 3MF es el valor de si, el
autoestima (Léngle, 2000).

La 4®MF se plantea en la aprobacion de la accion plena de sentido y se articula
respecto al ¢debo yo vivir asi? o ¢para qué estoy aqui? En esta motivacion el mundo llama a
una accion que implica un cambio, que va a tener incluido el poder, el gustar y el permitir
para que sea sentido. Cuando lo anterior no ocurre, las reacciones de Coping son la relacion
provisoria que habla de no comprometerse con nadie ni con nada, el fanatismo y la
idealizacion para reemplazar la falta de sentido, también puede darse agredir al otro para
hacer saber mi falta en forma de vandalismo, cinismo y sarcasmo, y en ultimo caso, la
desesperacion, victimizacién, apatia y nihilismo. Para afrontarlo se requiere actitud de
apertura a la pregunta del sentido, que no es interrogar a la vida (¢por qué me pasa esto?),
sino que es la vida la que me interroga (¢,qué hacer ahora que me paso esto?), a esto es lo que

se llama Giro Existencial que da sentido a la existencia. Las condiciones para que ocurra son
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el campo de activacion o de accion que es donde me siento necesario, la siguiente es la
vinculacion con un contexto o estructura mayor como lo es la familia o los ideales, y
finalmente, el valor en el futuro que refiere a la focalizacidn de un valor por el cual se hace
algo (Langle, 2000).

Salud y Enfermedad

Podemos entender a la salud como la interaccion de multiples factores, tal como lo
dice Bricefo (2000), “la salud es una sintesis; es la sintesis de una multiplicidad de procesos,
de lo que acontece en la biologia del cuerpo, con el ambiente que nos rodea, con las relaciones
sociales, con la politica, la economia, y con nosotros mismos”. De este modo, la salud
depende de la capacidad de controlar la interaccion entre el medio fisico, espiritual,
bioldgico, econdmico y social (Cumbre de Rio de Janeiro, 1992).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1948), establece que la “salud es un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones
0 enfermedad”. En este marco podemos entender que tanto la salud como la enfermedad no
son estaticas, son proceso continuo de parte del hombre por mantener su equilibrio enfrentado
a las fuerzas bioldgicas, fisicas, mentales y sociales (Aniorte, 2004). Esto, apoyado por la
Filosofia existencialista y por el AE, entendemos que la enfermedad y la salud son

concepciones que afectan al ser y su existencia, por tanto.

Esclerosis Multiple (EM)

La Esclerosis Multiple (EM) se cataloga como enfermedad cronica y se caracteriza
como un trastorno autoinmunitario, neurodegenerativo e incurable del Sistema Nervioso
Central, donde el propio cuerpo confunde la mielina de los nervios con una sustancia extrafia
y la destruye progresivamente, lo que provoca una conduccion mas lenta de los impulso
eléctricos emitidos por el cerebro, que se manifiesta con diversas sintomatologias deficitarias
segun la zona anatémica afectada (Secretaria de Salud Publica, 2010). Se identifica por
episodios recurrentes, remitentes y habitualmente progresivos de fatiga, parestesia, dolor

focal, taxia, temblor, problemas visuales, disfuncion sexual, disfuncion vesical, entre otros,
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donde sus repercusiones llevar a la invalidez total o parcial (Raine, 2000). El impacto en la
salud del paciente es tal, que puede afectar todas las areas de la vida, incluyendo aspectos
personales, familiares, sociales, laborales y econdmicos (L6pez, 2014).

Por los alcances de esta enfermedad en la vida de quién la padece, es que la
perspectiva del AE resulta ser una forma Gtil de abordarla, pues en torno a la observacion
fenomenologica y las motivaciones fundamentales, permite comprender el como los

enfermos viven con la EM.
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Marco Metodoldgico

Enfoque Metodologico

Para esta investigacion el enfoque que se utilizara es el de tipo cualitativa, pues por
medio de €l se posibilita el estudio de la realidad en su contexto natural, lo que facilita el
propdsito de interpretar los fendmenos en relacién a los significados que tiene para sus
propios actores en torno a su experiencia. Es importante puntualizar que por medio de la
investigacion cualitativa se le permite al investigador capturar datos respecto a la percepcion
de los actores mediante un proceso de atencion empética (Flick, 2004).

Lo anterior se respalda en que el método fenomenolégico establece que la captacion
del mundo es siempre intencional y que la percepcion es siempre una situacion relacional e
interpretativa, a través de la comprension de las emociones y sentimientos vertidos en el
didlogo que permiten ver los hechos tan cual son, a lo que la metodologia cualitativa es
concordante con la fenomenologia.

Por otro lado, como el enfoque a utilizar es el Analitico Existencial que considera lo
unico y singular de la persona, interesando la vivencia personal para la comprension, es que
una investigacion cualitativa permitiria cumplir con los fundamentos que sustentan este
enfoque.

Por ultimo, reconociendo en el AE un enfoque profundamente relacional, el enfoque
cualitativo permite acercarse al sujeto a investigar en torno a una relacién dialégica donde el
didlogo es el insumo para una investigacion cualitativa, reconociendo que tanto el sujeto a
investigar como el investigador son personas interactivas donde se asumen posiciones frente

a las tareas a realizar (Valles, 1999).

Tipo y Disefio de la Investigacion

El tipo de investigacidn serd de tipo descriptivo, en tanto permite la descripcion de
los fendbmenos en su contexto natural, siendo ademas un método valido para las
investigaciones de sujetos especificos e investigaciones cualitativas. Se ha de considerar que

este tipo de investigacion se encuentra orientada segun ciertos criterios de clasificacion, que
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para esta investigacion corresponde al AE, que permiten ordenar, agrupar o sistematizar la
informacion obtenida (Hermosilla y Villalobos, 2006).

El disefio de la investigacion sera de tipo no experimental, donde no se hacen
variaciones intencionales de las variables independientes, a fin de poder observar al
fendmeno tal y como se da en su contexto, y asi posteriormente analizar los datos (Taylor y
Bogdan, 1996).

Delimitacion del Campo de Estudio

Se recurre al estudio de caso al ser esta una estrategia metodologica que permite el
estudio en profundidad de una situacion particular, que en esta investigacion corresponde a
una persona diagnosticada con Esclerosis Multiple, siendo una técnica flexible, que permite
examinar fendmenos en contextos reales y singulares (Eisenhardt, 1989), siendo ademas Util
para explorar la conducta de los objetos de estudios implicadas en el fendmeno estudiado
(Yin, 1989), lo que resulta concordante con los objetivos plateados en esta investigacion.

Se realiza un estudio de una persona diagnosticada con Esclerosis Multiple y que
pertenece a la Corporacion Chilena contra la Esclerosis Multiple (CEM, 2015), siendo asi
una muestra no al azar, sino méas bien seleccionada en relacion a su experiencia personal en
la vivencia de la enfermedad. Es de considerar que al ser caso Unico y su seleccion
intencionada, y por tanto que el caso se representa a si mismo, implica que no se calcule error

de muestreo ni aplicacion de técnicas estadisticas (Briones, 1996).

Técnica e Instrumentos de Recoleccidon de Informacion

La técnica que se utilizara para recopilar informacion de la vivencia de las personas
sera la Entrevista en Profundidad por su capacidad de obtencién riqueza informativa
contextualiza y holistica basada en el dialogo y la relacion entre entrevistado y entrevistador,
que favorece la transmision de la informacion permitiendo acceder al universo de
significados de los actores, haciendo referencia a acciones pasadas o presentes, generando
una relacion social entre las diferencias existentes entre el universo cognitivo y simbolico del

entrevistador y el entrevistado (Robles, 2011). En otras palabras, este tipo de instrumento

21



permite que la entrevista sufra modificaciones en funcion de la informacion recabada y asi
mismo profundizar determinados temas o0 aspectos, aun cuando se utilice la misma guia de
pautas, que en esta investigacion esta en torno a las cuatro Motivaciones Fundamentales. Lo
anterior es concordante con el método cualitativo y fenomenoldgico, siendo este tipo de
entrevista un instrumento que genera informacion en un proceso de interaccion dindmica
entre quien entrevista y el entrevistado, considerando asi la importancia de la relacion
estipulado en el enfoque existencial, y asi, que es un constructo comunicativo y no un simple
registro de discursos, que surge como respuesta a una interrogacion difundida en una
situacion dual y conversacional (Valles, 1999).

Resulta importante puntualizar que el nombre de la entrevistada se ha modificado

para proteger su anonimato.

Plan de Analisis de la Informacion

El andlisis de informacion se hara respecto al Andlisis de Contenido, que usa
categorias que emergen del material empirico del discurso del entrevistado (Flick, 2004). Es
a la vez una técnica de analisis que intenta ser objetiva, sistematica y cualitativa en el estudio
del contenido manifiesto de la informacion, donde se centra en la busqueda de vocablos u
otros simbolos que configuran el contenido de la comunicacion y se sitla dentro de la lI6gica
de la comunicacién interhumana (Berelson, 1952).

El anélisis de contenido se utilizara por categorias a priori, predefinidas, con el fin de
enriquecer el analisis de las entrevistas (Echeverria, 2005), pero también con categorias
emergentes. En esta misma légica se realizard un andlisis de contexto que busca informacion
fuera del texto, basandose en teorias o autores elegidos para la investigacion (Flick, 2004),
que en este caso responde al enfoque Analitico Existencial, articulandose en torno a las 4MF
que a la vez dan forma a los cuatro objetivos especificos planteados, dejando la posibilidad
de que surjan nuevas categorias. Las categorias predefinidas seran: El Ser (IMF y primer
objetivo especifico), El Valor (2MF y segundo objetivo especifico), EI Si Mismo (3MF y
tercer objetivo especifico), y El Sentido (4MF y cuarto objetivo especifico); para estructurar

el andlisis en categorias, subcategorias y unidades de analisis.
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MATRIZ DE CATEGORIZACION

CATEGORIA

SUBCATEGORIA

UNIDAD DE ANALISIS

Esclerosis Multiple

Esclerosis Multiple

Brote

Poder Ser

Internalizacion Del Diagnostico

Enfermedad

Estar enfermo

Soportar y aceptar

Negacion

Incertidumbre

Invalidante

Incurable

Agresividad

Funcionamiento Cotidiano

Detenerse

Limitacion

Tratamiento como cotidiano

Economia

Estudios

Percepcidn entorno social

Familia

Desconsideracion

Pedir Ayuda

Responsabilidad y proactividad al
tratamiento

Efectos Secundarios

Esperanza de cura

Tratamiento

Embarazo como cura

Conocer la enfermedad

Necesidad de relajarse

Terapia Psicologica y Psiquiatrica

Motivacién

Mariguana como tratamiento
complementario

El valor:

Gusto por su vida

La enfermedad como excusa

La enfermedad como carga

Fragilidad
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La vida es mas que estar enfermo

Activismo

Pertenencia a una comunidad

Cercania con otros enfermos

Familia como comunidad

Concepcion de actividades
realizadas

Administracion doméstica

Ser adulto con la enfermedad

Deseos de cambiar vida actual

Tratamiento como limitacién

Comunidad como responsabilidad

Abertura hacia el entorno

Cerrarse a los demas

Apertura
Red de apoyo
El si mismo: Adaptacion al entorno cercano Actividad individual
Conciencia e identidad de si Sentirse no considerado
mismo _ _
Sentirse discriminado
Socializacidn e integracion de la Desinformacion como forma de
otredad no aprecio
El sentido: Lugar en el mundo Una crianza distinta

Responsabilidad en la crianza

Pertenencia a un contexto
estructural

Familia

Planificacion y responsabilidad

Expectativas y vision del futuro

Afrontar la enfermedad

Cura de la enfermedad

Deseo de no saber lo que vendra

Deseo de cambiar el estilo de vida

Proyectos
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RESULTADOS Y ANALISIS

Andlisis Descriptivos Por Categorias

A continuacion se presentan las categorizaciones de la entrevista en virtud de las
categorias predefinidas y las categorias emergentes, y a traves del analisis de discurso
articulado en categorias, subcategorias y unidades de analisis, luego se procede a la

interpretacion de la informacion vertida.

CATEGORIA 1

Esclerosis Multiple: En esta categoria se rescata aquello que la entrevistada entiende y
considera de la enfermedad en el orden del saber médico, en torno al diagnostico y los brotes

de la enfermedad.

Subcategoria 1.1

Diagnostico: Referido al conocimiento de la enfermedad que posee la entrevistada a
proposito del diagnéstico médico, siendo una enfermedad autoinmune y degenerativa del

Sistema Nervioso, que se manifiesta en brotes.

“Esclerosis multiple fue mi diagnostico ...estoy enferma de un mal autoinmune
gue presenta lesiones en mi cerebro de vez en cuando y que nunca sabré
cuando vendra o como me afectaran. Pero si sé que seguiran viniendo brotes
y que pueden perturbar distintas partes de mi cuerpo, el area motora, la

sensibilidad, mi hablar”.

Subcateqoria 1.2

Brote: La enfermedad se manifiesta en brotes que son la manifestacion de lesiones en el

cerebro, existiendo incertidumbre respecto al cuando, dénde y cémo se manifestara.
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“... los brotes son lesiones en mi cerebro de vez en cuando y que nunca sabré
cuando vendrd o como me afectardan”... “en el fondo es que tu sistema
inmunoldgico ataca la mielina de tu cerebro o de tu columna, y al inflamar
ese lugar dependiendo de la zona del cerebro que afecta va a dar sintomas

’

neurologicos, se te puede dormir un brazo o lo que sea.’

CATEGORIA 2

Poder Ser: Se refiere al poder ser y estar en el mundo tanto en lo personal y lo situacional,
estableciéndose aqui la actividad personal de soportar y aceptar, configurandose en las
condiciones fundamentales de proteccion, espacio y sostén, o en desmedro, las reacciones de

Coping.

SUBCATEGORIA 2.1

Internalizacion Del Diagnéstico: Se entendera por Internalizacion del Diagnosticos las
reacciones y emociones que la entrevistada sintié o recuerda sobre el momento de saber el
diagnostico y a posterior. En esta subcategoria se muestran las reacciones de Coping que la

entrevistada despliega.

UNIDAD DE ANALISIS:

e Enfermedad: La entrevistada entiende su enfermedad como un mensaje, el cual
manifiesta como el tener que descansar y tomarse las cosas con mas calma, siendo
precisamente la causa de la enfermedad el que ella vivia su vida de una forma

apresurada.

“A mi me llegd la enfermedad por apurada’...“Pensé que quiza mi
enfermedad se trataba de un mensaje. Soy una persona muy obsesiva,
perfeccionista y que no para nunca, y que quiza esta era una sefial de que

debia descansar y tomarme las cosas con mas calma.”
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e Estar enfermo: Respecto al estar enfermo, lo cataloga como una condicidn negativa
en tanto dependencia e incapacidad, estableciendo con ello su deseo de no ser ni estar

enferma.

“Yo creo que tengo un concepto errado y medio malo de la palabra, entonces
€S COMO que Nno quiero sentirme asi, ni verme como enferma, porque para mi
es malo, es como alguien sumiso, alguien incapaz, que necesite ayuda

>

constante y yo no quiero ser ninguna de esas cosas.’

e Soportar y aceptar: Se muestra en la entrevista que en un inicio no contaba con la
actividad personal de soportar y aceptar la enfermedad, traduciéndose en la pregunta

¢Por qué a mi?

“.Qué era esto? ¢Por qué me estaba pasando a mi? ... era injusto para
mi, que era injusto para mis hijos, que le pudiera haber tocado a cualquier
otro...estaba tan pendiente de lo que iba a ser de mi cuando no pudiera

caminar que no podia ver lo que estaba viviendo, o sea, no podia vivir.”

e Negacion: La entrevistada, respecto a su diagnéstico, tomd una actitud de negacion,
mostrandose la sensacion de angustia que le provocaba estar enferma, lo que
interpretamos como una manifestacion de la emocion de la angustia fundamental al
ser la enfermedad una circunstancia que altera la estructura en tanto confianza
fundamental en el mundo. Como defensa a esta angustia, incurrié en la reaccion
psicodinamica o de Coping de la huida a un lugar seguro simbolico, que en este caso

es la salud y por tanto el no estar enferma.
“Traté mucho tiempo de que fuera otra cosa, de buscarle la razon de que

en verdad no era”... “Fue super omnipotente y me dije: “Yo no estoy

enferma. Los doctores se equivocaron conmigo”.
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e Incertidumbre: La incertidumbre se muestra como una sensacion recurrente en la
entrevistada, siendo manifestacion de la emocion de la angustia de expectativa, en
tanto no saber cuando y como se manifestara un brote, ademas de no saber por qué se

provoca la enfermedad y no tener certeza de la posibilidad de una cura.

“Creo que la razon de porque me cuesta tanto aceptar la enfermedad que
tengo es porque nadie sabe con certeza por qué se produce, de donde viene
o como logramos curarla” ... ”"Me angustia el de repente si, de repente no.
La incertidumbre es lo peor de todo. El despertar todos los dias y saber
que tengo esta cosa dentro de mi que no hay como cuidarse o como
sanarlo”... ”llegan en cualquier momento, o sea en el fondo yo puedo

despertar un dia ciega”

e Invalidante: La sintomatologia de la enfermedad, al afectar areas y funcionamientos

fisicos, se vuelven invalidantes, entorpeciendo las interacciones con el mundo.

“En el primer brote iba a dar mi PSU (...) perdi la motricidad fina y por
ello fui incapaz de rellenar los circulos de las respuestas y me fue
pésimo... fue heavy pues perdi la fuerza del lado derecho, no veia bien, no
podia caminar, no podia hablar, tenia como afasia, descoordinacion, falta
de equilibrio, o sea, fue heavy porque las lesiones estaban en el cerebelo
que es un area del cerebro que controla el equilibrio y controla muchas

cosas.

e Incurable: El tener conciencia que la enfermedad no posee cura refuerza la angustia

fundamental con las consecuencias animicas depresivas.

“no habia cura para mi, y entonces cagué y me fui a la mierda... con la
noticia de que no habia cura, entre en una depresion grave”... “El
despertar todos los dias y saber que tengo esta cosa dentro de mi que no

hay como cuidarse o como sanarlo”.
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e Agresividad: La agresividad, en tanto ataque, se muestra como reaccion
psicodinamica que experimentd la paciente en la primera etapa de la enfermedad,

como también el odio expuesto en el no poder ser con el otro.

“...a mi expareja que generalmente lo mando a la chucha, lo mandé
brigido, me lo tomé todo para la navidad y el afio nuevo (refiriéndose a

alcohol), y sola, agresiva cachai”.

SUBCATEGORIA 2.2

Funcionamiento Cotidiano: Hace referencia a lo que el paciente ha dejado o tenido que
hacer producto de la enfermedad, y asi indagar en la percepcién del espacio vital en el mundo

para realizar la propia existencia, asociado a la condicion fundamental de espacio.

UNIDAD DE ANALISIS:

e Detenerse: La entrevistada significa a la enfermedad como una circunstancia que le
ha obligado a cambiar su forma y estilo de vida a una menos estresante y pausada;

incluso mas, significando al estilo de vida apurada como causal de la enfermedad.

“A mi me lleg6 la enfermedad por apurada y en un principio la quise ver
por lo mismo, porque yo tenia una vida super apurada, y la esclerosis en
el fondo me obliga a ir mas lento, me obliga a llevar un estilo de vida no
estresante. Yo tengo estrés y me viene un brote, no un estrés piola, sino un
estrés que sea agotador para una persona normal, y que para mi es el

doble de agotador .
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Limitacion: La presencia de la enfermedad ha ocasionado en la paciente la
percepcion de limitacion para realizar las actividades de las cuales disfruta y que

ademas considera normales, teniendo que de dejar de hacerlas.

“Los doctores también me han aconsejado que no tome mucho sol, porque
a veces eso desencadena episodios, pero ¢como quieren que me aleje del

sol? Es lo més natural de la vida y me llena de energia.”

Tratamiento como cotidiano: La entrevistada consigna a su tratamiento para la
Esclerosis multiple como parte no deseada de su vida cotidiana, estableciendo con

desgano la dependencia a él.

“tengo que estar haciéndome examenes de sangre cada seis meses,
conozco todos los exdmenes que existe, conozco todas las clinicas de
Santiago, una mierda” ... “soy dependiente de un farmaco (...) tengo que
estar en constante controles médico y weas y eso ha impedido (...) en el
fondo van a alterar mi vida que yo no puedo estar, como el sol, el mar, me

muero en el fondo, entonces son webas que me limitan”.

Economia: El gasto monetario que le ha significado seguir el tratamiento contra la
esclerosis ha impactado en que el nivel de vida bajara, provocando a la vez
dependencia a donativos econémicos de sus familiares. Por otro lado, expresa que el
tratamiento ofrecido por el Estado de Chile no es suficiente, por lo que se debe de
desembolsar dinero de la economia familiar para complementarlo, ocasionando que
en su vida cotidiana, a causa de la reduccion de los recursos disponibles para fines
distintos a financiar la enfermedad, se vuelva una administracién obligada y tediosa

de los recursos, deseando no tener que someterse a esa situacion.

“...remedios son super caros, que en el fondo nuestro nivel de vida bajo...
todo eso es gasto, gasto monetario, que me hace pensar que si yo no

gastara toda esa plata en salud estaria estudiando, si yo no gastara toda
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esta plata en salud me desvinculo de Rodrigo y chao, pero no, esta
presente y siempre va a ser una gasto altisimo, porque al margen que la
enfermedad que te genera discapacidad, te genera un costo de vida que
en Chile que es altisimo, y la canasta del auge es una mierda, no existen
terapias integrales, terapias alternativas... yo estoy todo el dia pensando

en numeros y me carga.”

e Estudios: Dentro de las actividades que la entrevistada consigna como importantes,
estan sus estudios de Psicologia que ha seguido de manera irregular, que considera

ha sido culpa de la enfermedad y sus consecuencias.

“Estudié psicologia, no he terminado, tengo congelada la carrera....yo
empecé a estudiar a los 19 afios Psicologia, ya tenia Esclerosis, y ha sido
por causa de la Esclerosis, la enfermedad, que he congelado mas de una

vez, por los brotes y la depre”.

SUBCATEGORIA 2.3

Percepcion del entorno social: El propdsito es indagar en los apoyos sociales que la
entrevistada describe, y asi conocer si se siente aceptada por su entorno, observando la

percepcién de la condicion fundamental de proteccion.

UNIDAD DE ANALISIS:

e Familia: La entrevistada consigna a su familia como un contexto que se preocupa de
ella en lo material pero que a la vez no estd muy presente en las otras areas,
considerando ademas que es ella quién no ha dejado que le apoyen més. Respecto a
su expareja y padre de sus hijos dice que no fue contenedor en el proceso de la

enfermedad.
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“Los recursos economicos venian de mis papas, ellos sustentaban
todo...yo creo que yo tampoco he dejado que me apoyen mucho, pero en

mi familia ha habido negacion frente a la enfermedad ”.

“...entonces desde ahi mi matrimonio no comenzo a funcionar nunca mas,
no soportamos tanta cosa... no habia sido un compariero... estuvo pero
no tanto, no fue muy contenedor... en el fondo no era parte de mi vida,

sabiendo que la enfermedad cambid mi vida él no estuvo en este cambio .

Desconsideracion: Al indagar en la percepcion que la entrevistada tiene del entorno
social, aparece la desconsideracion en tanto no ser comprendida ni aceptada,
manifestada en tres formas distintas. La primera refiere a que su entorno social
cercano, al momento de exigirle no toma en cuenta las limitaciones que la enfermedad
le ocasiona, por lo que se siente sobre-exigida. EI segundo nivel esta en la sensacion
de que su entorno social cercano la percibe como incapacitada para ciertas
actividades, por lo que le provoca frustracion. Estas dos primeras formas de
desconsideracion las experimenta en momentos distintos pero por las mismas
personas que componen su circulo social cercano, lo que nos permite observar una
sensacion de ambigiiedad en el trato que tienen con ella, provocando la sensacién de
desproteccién a causa de no ser comprendida. Por Gltimo, como tercera forma de
discriminacion, emerge la discriminacion social por tener la enfermedad, en tanto la
sociedad no acepta la diferencia, siendo ella diferente por tener esclerosis, y por tanto,

sugiriendo la sensacion de no ser aceptada.

“...no sé si lo ven como una enfermedad incapacitante, que hay cosas que
me canso que no puedo hacer, como que no lo tomaran en cuenta, YO Creo

que me exigen como cualquier persona o mas incluso”.

“...nadie queria apaniarme, todos querian que estuviera acostada en cama
porque estaba enferma, y yo no queria eso, yo queria terminar mi carrera,

salir adelante”.
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“«“

e siento discriminada, siento que iria mds en contra que a favor,

porque es un pais que no estd preparado para aceptar la diferencia”.

e Pedir Ayuda: La entrevistada, a sabiendas que por su enfermedad no puede valerse
del todo sola, considera que es muy importante el mantener redes de apoyo, y en ese

contexto se torna fundamental pedir ayuda cuando se necesita.

“si le tengo que pedir doscientas lucas a mi mama a fin de mes porque
soy su hija no pasa nada, si toda la vida me van a tener que ayudar, lo
mds probable es que me van a tener que ayudar no pasa nada”.

“...y en el dia de mariana a mis amigos voy a tener que pedirles plata o
ayuda o lo que sea, y tengo eso, de preocuparme de mi red de apoyo, no

dejarla botada”... “cada dia he aprendido a pedir mds ayuda’.

SUBCATEGORIA 2.4

Responsabilidad y proactividad al tratamiento: Describe la percepcion de la entrevistada
sobre el tratamiento que debe seguir para la enfermedad. En este punto es importante el tipo
de tratamiento sigue, si lo cumple y qué la motiva a continuar o no con él, para asi develar la

condicion fundamental de sostén.

UNIDAD DE ANALISIS:

e Efectos Secundarios: La entrevistada parte diciendo que como primer efecto
secundario de la enfermedad ocurre el distanciamiento del lazo que la une a los seres
queridos producto de las ausencias que ocasiona el someterse al tratamiento. Por otro
lado, manifiesta temor a las consecuencias cognitivas de los brotes mas que a las

puramente fisicas.
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“Yo me tenia que hospitalizar para poder comprar el medicamente porque
antes no estaba en el auge y tenia de dejar de ver al Agustin una noche,

entonces ahi se cortan los lazos”.

“Lo que si, hay sintomas, cosas como que se me nuble la vista pero me da
lo mismo, pero obviamente si pierdo agudeza, no sé poh, en el raciocinio,
en la memoria, o se me empiezan a olvidar los nombre de las cosas, que
son también sintomas neurologicos de la esclerosis, se te pierde, obvio
gue me da mas susto que me de uno de esos a que me dé uno fisico, quedar

weona en el fondo, que lata cachay, no quiero”.

“...todas las semanas tengo que ir a un doctor, porque en el fondo el

tratamiento te afecta el higado, el estomago, el utero, no sé, todo”.

Esperanza de cura: La entrevistada comenta que para ella es fundamental el
mantener la esperanza de que la enfermedad no estara para siempre, y que en el futuro

aparecera o encontrara una cura.

“En el fondo porque asi puedo vivir con ella, sabiendo que no va a estar
siempre, lo contrario no lo acepto, seria mas dificil... puede ser a través
de la misma medicina normal o puede ser alguna via alternativa, pero yo
quiero creer que no lo voy a tener toda la vida”... “no quiero aceptar que
es una enfermedad de por vida, creo que va a salir la cura o yo voy a

encontrar la forma de manejarlo”.

Tratamiento: En la entrevista se muestra que el seguir el tratamiento médico
responde a los deseos de curar la enfermedad, reconociendo que no existe otra
alternativa por el momento, lo que la lleva a ser dependiente a él. Ademas manifiesta
que los resultados del tratamiento son a largo plazo, y que lo inmediato es malestar

que ocasionan los medicamentos.
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“Ahi fui a una especialista, me dijeron que tenia esclerosis y empecé con
un tratamiento”... “y como yo queria curarme, tuve que rendirme al
sistema, tuve que decir ya vamos y no queria... hoy lo unico que me queda
es hacerle caso a los doctores y tomarme los medicamentos que hay hasta

el momento disponible”.

“...s0y dependiente de un farmaco, dependiente de lo que sea, tengo que
estar en constante controles médico y weas...conozco todos los examenes
que existe, conozco todas las cinicas de Santiago, una mierda”.

“No es que en el fondo yo me tome la pastilla y diga chuta me siento la
raja, me tomo la pastilla y me siento muy mal, entonces obvio que no me
dan ganas de tomdrmela...no es algo como el paracetamol si te duele la
cabeza que te den ganas de tomartela y quieres tomarte porque te den
ganas de tomarte la pastilla para que se te pase el dolor” ... “es como que

en el fondo yo no alcanzo el beneficio instantdineo”.

Embarazo como cura: La entrevistada cuenta que en un momento de la primera
etapa de su tratamiento, cuando se encontraba cansada de seguirlo, y sabiendo que el
embarazo es un tratamiento natural contra los brotes, egoistamente quedd embarazada
con lo que detuvo el tratamiento y la enfermedad no sigui6 avanzando mientras
duraba el embarazo, pero luego, siguidé su avance y aun mas agresivo. Esto es
importante considerando que su primer brote vino al afio de haber tenido su primer

hijo.

“...yo creo que por eso llego la Rafi (Rafaela), yo fui siper egoista, no
debia en el fondo, pero era una cura, esto porque al afio después de tener

mi primer hijo me vino mi primer brote .

“...el embarazo uno no presenta brotes, pero después del embarazo,
aumenta, como en el fondo uno le pasa las defensa a las guaguas, entonces

tu sistema inmunolégico aumenta, entonces la probabilidad de brote es
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mucho mas alto”... “Claro, yo estaba con depre, estaba con muchas
pastillas y estando embarazada dejé de tomar todo, no puedes tomar
ninguna pastilla, no puedes tomar ni paracetamol, estando embarazada
en el fondo cubria la Esclerosis, no me iba a venir ningln brote y dejaba

de tomar pastillas, en el fondo vivia por la Rafa”.

Conocer la enfermedad: Se establece como importante para poder enfrentar la
enfermedad el conocer sobre ella, asi reconociendo lo que provoca que aumente,

siendo un factor importante para evitar los brotes el no someterse a demasiado estrés.

“La enfermedad como tal cada vez va causando cada vez mas deterioros,
pero yo he sabido enfrentarla cada vez mas, porque la voy conociendo,
voy cachado qué es lo que me produce la enfermedad y qué puedo dejar

de hacer para no aumentar”. .. “Yo tengo estrés y me viene un brote”.

Necesidad de relajarse: La entrevistada establece como importante la necesidad de
relajarse, de llevar una vida menos estresante, reconociendo en el estrés la causa de

su enfermedad.

“no quiero una vida estresante, quiero poder vivir, lograr el equilibrio,
por algo me dio la enfermedad, hay algo que no estoy haciendo bien, pero

’

obvio que si”.

Terapia Psicoldgica y Psiquiatrica: Para logara soportar el impacto que trajo a su
vida la enfermedad, la entrevistada considera fundamental el seguir terapias

psiquiatricas y psicolégicas.
“El psiquiatra, el tratamiento psicologico (...) yo en el fondo desde ahi he

sacado la entereza, de la terapia, siempre he estado en terapia, en el fondo

mi familia no ha sabido como reaccionar yo he buscado ayuda ahi”.
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e Motivacion: Una motivacion para continuar con las terapias contra la esclerosis son

sus hijos, y la responsabilidad que ve en su cuidado.

“sigo el tratamiento por mis hijos”.

e Marihuana como tratamiento complementario: La marihuana se presenta como
un tratamiento complementario, toda vez que le ha permitido ampliar su vision y asi
dejar de culparse con estar enferma; y ademas, en ayudarle a vivir mas lento y dejar
de preocuparse por cumplir con aquello que no podia porque la enfermedad se lo

impedia. Por ultimo, le permitid ser mas flexible y facilito el contacto con los demas.

“La marihuana me ha servido también mucho para eso, para poder
ampliar mi vision... porque dejé de pensar que la wea es culpa mia, que
yo tenia que vivir dolorosamente y cagarme de dolor y de cansancio y ser
una martir de la enfermedad” ... me llevo a relajarme, a vivir mas lento,
a no sentirme culpable de no hacer nada, porque tengo todo el derecho de
no sentirme bien... me ayudo también en eso, a ser mas flexible, a unirme
con los demas, a no estar tan rigida, tan poco flexible, tan estipido de

cumplir tiempo y cumplir normas weonas”.

CATEGORIA 3

El valor: dimensién axioldgica a la que corresponden los Sentimientos y Valores. Hace
referencia a la mas profunda conexién con la vida, aludiendo al gustar vivir, que resulta de
las condiciones fundamentales de tiempo, relacion y cercania, o en desmedro, las reacciones

de Coping que se despliegan.
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Subcategoria 3.1:

Gusto por su vida: Lo que se busca es acercarnos a lo que el paciente siente de su propia
persona, de su conformidad, del modo como €l se reconoce, si se acepta y se gusta a si mismo.
Este punto también tiene proposito de indagar en las Reacciones de Coping desplegadas en

torno a una posible respuesta de que no le guste vivir.

UNIDAD DE ANALISIS

e Laenfermedad como excusa: La entrevistada manifiesta en su discurso el deseo que
la enfermedad no sea una excusa para no vivir una vida independiente, mostrando
deseos de independencia y autonomia, que en el calificativo de enferma ve

contrariado.

“Yo no quiero escudarme detras de la enfermedad, sino que quiero
seguir siendo independiente y vivir mi vida... Siento que es algo que

desentona completamente con quien soy .

e La enfermedad como carga: La entrevistada manifiesta el descontento que le ha
significado la enfermedad para su vida, expresando que es una condicién que no le

ha permitido estar tranquila y le ha acompafnado en toda su etapa adulta.

“Es que yo empece a vivir mi vida adulta con la Esclerosis, ha sido
parte de mi vida pelear con ella todo el rato, no he podido estar

tranquila”.

e Fragilidad: La llegada de la enfermedad ha significado para la entrevistada un golpe
fuerte a su persona en tanto ha tenido que aceptar que es fragil, situacion que le causa

disgusto.
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“...yo también era super chora desde chica, queria hacerlas todas
sola, iba a salir adelante sola y filo y que viniera el mundo encima y
total da lo mismo... fui chora, y claro, y la enfermedad fue como
chanta la mota y en verdad eres super fragil y estas caga y eres un ser

humano como todos los deméas weones, y mas encima enfermo ”.

e Lavida es mas que estar enfermo: Partiendo de la base que la enfermedad es una
condicion que acompafia la vida de la entrevistada, se manifiesta el deseo que su vida
no gire en torno a la enfermedad, no gustandole que la enfermedad sea un

determinante para su vida.

“No quiero que ni mi vida sea esta enfermedad ni que la enfermedad
sea mi vida, tengo cosas mucho méas importantes y mas bacanes de qué

preocuparme”.

e Activismo: Como actividad psicodindmica, la entrevistada muestra que para tratar de
tapar el que no le gusta estar enferma, incurre en mantenerse ocupada para desviar su
pensamiento; esto también nos habla que aun no ha culminado la etapa de duelo del

fin de su vida sin la enfermedad.

“Lo logro estando ocupada, yo tengo dos cabros chico, si no los

tuviera mi vida giraria en torno a la enfermedad”.

Subcategoria 3.2:

Pertenencia a una comunidad: Indagar si el entrevistado tiene relaciones en las que siente
cercania y que experimenta como comunidad, y asi adentrarnos en la condicion fundamental

de cercania.
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UNIDAD DE ANALISIS

e Cercania con otros enfermos: La entrevistada puntualiza como importante para
logar relacion y cercania con el resto, el poder haber tenido contacto con otros
enfermos de Esclerosis multiple, situacion que le permitio ser mas flexible y unirse a

los demaés al saber que no es la Unica a la que le pasa.

“Gracias a que he estado con mas gente con Esclerosis, me volvi mas
abierta de mente... a ser mas flexible, a unirme con los demas, a no

estar tan rigida, tan poco flexible, tan estupido”.

e Familia como comunidad: La entrevistada manifiesta que en sus hijos, siente
pertenencia y cercania, estableciendo un motivo en esa comunidad para mantener y

proyectar su vida.

“...aparte de la Esclerosis tengo dos hijos y con eso ya estoy lista,
porque mi vida los préximos diez afios, incluso mas, es en torno a

ellos”.

Subcategoria 3.3:

Concepcion de actividades realizadas: Buscar el sentir de la entrevistada respecto las
actividades cotidianas que realiza, con el propoésito de indagar la relacion con su vida, en
tanto contactarse con la vida, tomando como eje central a qué dedica su tiempo y si aquello
a que lo dedica lo considera como valioso, y asi verificar como vivencia la condicién

fundamental de tiempo.

UNIDAD DE ANALISIS

e Administracion doméstica: La entrevistada manifiesta que dentro de las actividades
que debe realizar estd la administracion de los recursos domésticos, situacion que

realiza con desagrado.
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“yo estoy todo el dia pensando en numeros y me carga, yo estudié
psicologia y me cargan los numeros, y el esfuerzo de que nadie lo
entiende, mi maméa me dice cdmo no te puede organizar yo le digo pero

tu has trabajado toda la vida en un banco, yo no le pego a la wea”.

Ser adulto con la enfermedad: La vida adulta, y por tanto todas las actividades que
se enmarcan en este contexto, han sido tefiidas por la presencia de la enfermedad,
refiriendo con ello que por culpa de esta condicidon no ha podido estar tranquila y
disfrutar de la adultez.

“Yo empecé a vivir mi vida adulta con la Esclerosis, ha sido parte de
mi vida pelear con ella todo el rato, no he podido estar tranquila, hay
gente que no ha ido nunca al doctor porque es la edad méas sana que

tienes”.

Deseos de cambiar vida actual: La entrevistada expresa el no encontrarse
completamente conforme con la vida que hoy lleva, razén por la que manifiesta su
intension que en un futuro, cuando ya no tenga que estar a cargo del cuidado de sus
hijo, poder cambiar su estilo de vida y asi dedicarse a las actividades que a ella le

gustaria realizar.

“Cuando los nifios estén mds grandes dejar el tratamiento, cambiar el
estilo de vida, la alimentacion, cambiar todo, pero hoy no puedo, la
vida es muy agitada y tengo que hacer un monton de cosas, por eso
pienso que cuando no tenga que criar los cabros chicos podria

dedicarme cien por ciento a mi”.
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Tratamiento como limitacion: El seguir el tratamiento para combatir la esclerosis,
provoca la dependencia a él, y con ello la limitacion para realizar actividades que le

agraden porque el tratamiento y la enfermedad no se lo permiten.

“En que soy dependiente de un farmaco, dependiente de lo que sea,
tengo que estar en constante controles médico y weas y eso ha
impedido... monton de cosas que en el fondo van a alterar mi vida...

entonces son webas que me limitan”.

Comunidad como responsabilidad: La entrevistada manifiesta que gracias a su
comunidad familiar, sus hijos, siente responsabilidad en su mantencién y cuidado,

situacion que le gusta y disfruta.

“Tengo hijos chicos de los que tengo que hacerme cargo porque

ademas nadie se va hacer cargo por ellos mds que yo ™.

Subcategoria 3.4

Abertura hacia el entorno: Indagar para comprender si la entrevistada se da permiso; es

decir, si se permite abrirse al mundo, para asi conocer la condicion fundamental de relacion.

UNIDAD DE ANALISIS

Cerrarse a los demas: Tanto el no dejar que le apoyen, como el esconder la
enfermedad al resto, se muestra como una instancia de cerrarse a los demas, que se
entiende como una reaccion psicodinamica de retraimiento en tanto retirarse hacia el

interior.

“Yo creo que yo tampoco he dejado que me apoyen mucho, pero en mi

familia ha habido negacion frente a la enfermedad”.
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“En el fondo no lo compartia con mucha gente, con mis amigos
tampoco, es mi secreto, lo que tengo que esconderle al resto, yo no
ando contando, nadie sabe que tengo Esclerosis, trato de que pase
piolay de que algun dia no tenga, no lo asumo como que lo voy a tener

toda la vida”.

Apertura: Se muestra en el relato de la entrevistada que la reaccion psicodinamica
de retraimiento fue variando paulatinamente llegando a una actitud de apertura al
entorno, y por tanto a la relacion y cercania, situando como catalizador del proceso a

la marihuana en tanto le ayudo a ser mas flexible.

%3

. cada dia he aprendido a pedir mas ayuda...gracias a que he
estado con mas gente con Esclerosis, me volvi mas abierta de mente,
la marihuana me ayudd también en eso, a ser mas flexible, a unirme
con los demés, a no estar tan rigida, tan poco flexible, tan estipido de

cumplir tiempo y cumplir normas weonas”.

Red de apoyo: Las relaciones con los demas se muestran como una instancia

importante para poder hacer la vida méas placentera.

“tengo eso, de preocuparme de mi red de apoyo, no dejarla botd, en
el fondo uno cuando esta con depre se aisla, y retomar eso, y retomar
los contactos y hacer cosas como salir con amigos, tratar de hacer la
vida lo méas placentera que sea en el momento que es ahora, porque

tampoco vas a saber como va a ser después mas adelante”.
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CATEGORIA 4

El si mismo: La idea es verificar la legitimidad de si mismo, es decir, si la persona reconoce
sus gustos, cualidad y debilidades, diferenciandose de los otros. Es importante en esta
categoria ver si la persona se siente considerada, si percibe haber sido tratada de manera justa
y el haber recibido aprecio, o en desmedro, verificar cuales reacciones de Coping se

despliegan.

Subcategoria 4.1

Adaptacion al entorno cercano: Se busca indagar si el entrevistado se permite y realiza
actividades en relacion con los otros que le traigan satisfaccion y disfrute, en términos de
sentirse vista y considerada, de lo contrario, si se despliegan Reacciones de Coping.

UNIDAD DE ANALISIS

e Actividad individual: En su relato la entrevistada muestra que disfruta de las
actividades individuales pero a la vez nos dice que en cierta medida ve que no tiene
el derecho a hacerla y por tanto se traducen en un lujo; asi mismo también, ve que el
disfrute de las actividades personales son un ejercicio que hoy no se le permite, que
lo desea para el futuro. En este contexto es que a la vez se deja ver la intension de

apartarse dando cuenta de una reaccion psicodinamica.

“me voy fumar un pito y me voy a hacer un masaje en las piernas y

listo, porque tengo todo el derecho de no sentirme bien”.

“Por eso te digo, cuando ellos estén mds grande yo pretendo dejarlo,
yo pretendo cambiar mi vida asi como esas peliculas de cambio de
vida, yo me voy a rezar, a meditar, a fumar y listo, eso quiero hacer,
sola 0 acompariada, vivir como en ese entorno, no vivir en Santiago,
no quiero una vida estresante, quiero poder vivir, lograr el

equilibrio”.
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Subcateqoria 4.2

Conciencia e identidad de si mismo: refleja la imagen que €l da al mundo y como ve que
el mundo le ve, en tanto consideracion de su singularidad y de sus limites, y por tanto la

percepcion de haber sido tratada de manera justa y equitativa.

UNIDAD DE ANALISIS

e Sentirse no considerada: Conociendo las limitaciones que trae la enfermedad, la
entrevistada tiene la percepcion de no ser trata de manera equitativa, obligandola a
realizar acciones que estan fuera de su posibilidad anulando su singularidad. Por otro
lado, tiene la percepcion de que el resto no entiende, y por tanto, no ven y consideran

las implicancias de su enfermedad.

6

o sé si lo ven como una enfermedad incapacitante, que hay cosas
que me canso que no puedo hacer, como que no lo tomaran en cuenta,

YO Creo que me exigen como cualquier persona o mds incluso”.

“Tengo amigos que me dicen que todas las semanas voy a un doctor,

puta si, todas las semanas tengo que ir a un doctor”.

e Sentirse discriminado: En una escala mayor, en términos de sociedad, se siente
discriminada por tener la enfermedad, dando como argumento el que no se integra lo

distinto en la sociedad chilena.

I

e siento discriminada, siento que iria mas en contra que a favor,
porque es un pais que no esta preparado, no saben integrar lo distinto

en cualquier ambito”.
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Subcategoria 4.3

Socializacion e integracion de la otredad: Su propdsito es comprender la
retroalimentacion que ocurre con sus relaciones en todo ambito de la vida, y asi comprender

si percibe haber sido apreciada.

UNIDAD DE ANALISIS

e Desinformacion como forma de no aprecio: Para la entrevistada, considerando la
Esclerosis que le afecta, establece no haber sido apreciada por su entorno
significativo, reflejado en que no se informaron respecto de su enfermedad y por tanto

no mostrando mayor interés a lo que a ella le sucedia.

«“

e gustaria de repente que supieran un poco mds de la
enfermedad, que estuvieran interiorizados. Si yo tuviera una
hermana con esclerosis obvio sabria de qué se trata, como son
los tratamientos, por qué se produce, como para poder
conversar conmigo sobre el tema, y la gente esta super

desinformada”.

CATEGORIA5

El sentido: Refiere al vivir con sentido en tanto actuar con sentido, estableciendo para
aquello el actuar bajo la propia decisién. Con este proposito se indaga en la percepcion que
la paciente tiene de su campo de accidn, de la vinculacién con un contexto y el valor en el

futuro, y si se despliegan reacciones de Coping.

Subcateqoria 5.1

Lugar en el mundo: Verificar si la entrevistada considera la existencia de un lugar donde se
le necesite y pueda ser productiva, refiriendo con ello a la condicion fundamental de campo

de accion.
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UNIDAD DE ANALISIS

e Una crianza distinta: Considerando que la entrevistada establece la causal de la
enfermedad es la vida estresante, ademas ahondando en el juicio de que este tipo de
vida es inhumana, valora el que ella es la encargada de entregar una vida distinta a

sus hijos, més tranquila y menos estresante.

“Con mis hijo me pasa igual, yo a la Rafa la tengo mal criada porque
yo igual quiero que disfrute que sea guagua porque en verdad duran
tan poco chicos, la infancia y aqui lo metes al colegio a los cinco afios
0 antes, la Rafa va a entrar ahora a los cuatro, y todos uniformados y
es puro estrés que te tienen cargando desde que eres muy chico, el
estilo de vida no es natural, no es para el ser humano, para que esté
bien, esta hecho para las maquinas, para weones enfermos, no para
los normales, yo no quiero ser enferma, por eso estan todos cagaos,
todos enfermos, con depresiones, porque no es natural siento yo,

porque estamos viviendo desvitalizadamente”.

e Responsabilidad en la crianza: La entrevistada considera la crianza de sus hijos
como un lugar donde a ella se le necesita y es importante, siendo un rol que solamente

ella puede cumplir.

“Esclerosis tengo dos hijos y con eso ya estoy lista, porque mi vida los
proximos diez afios, incluso mas, es en torno a ellos, y con todas sus
tareas colegio y demaces, asi que tengo harta pega... tengo hijos
chicos de los que tengo que hacerme cargo porque ademas nadie se

va hacer cargo por ellos mas que yo”.
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Subcategoria 5.2

Pertenencia a un contexto estructural: Se indaga si la entrevistada ve y experimenta un

contexto que le dé estructura y orientacion a su vida, donde pudiera integrarse.

UNIDAD DE ANALISIS

e Familia: La familia, en puntual sus hijo, se muestra en el discurso de la entrevistada
como el contexto que le da estructura y orientacion a su vida, permitiendo incluso

sobrellevar la enfermedad.

“Yo tengo dos cabros chico, si no los tuviera mi vida giraria en torno
a la enfermedad, de toda la gente que yo conozco que tiene Esclerosis
hay poca gente joven, hay poco, no tienen hijos la mayoria, estan
estudiando, ni trabajan, entonces los papas se encarga de ellos, como
que retroceden en el fondo en la etapa vital, y en mi caso no fue asi, lo
que fue bueno yo encuentro, y tengo que preocuparme de ellos, mis

hijos, me mantienen distraida de la enfermedad”.

e Planificacion y responsabilidad: La panificacion y la responsabilidad, en tanto
manifestacion de la adultez y pertenencia a este grupo etario, se transforma en un rol

y una estructura que le da orientacién a su vida.

“El tener que hacer tantas cosas me ha servido para sentirme capaz,
porque cuando te agarra una enfermedad no teniendo nada, viviendo
con tus papas cuesta planificar una vida de ahi para adelante, a mi me
agarré cuando ya la tenia casi lista mi vida, no seé si lista pero en el
fondo estaba uno de mis nifios y yo ya habia panificado una parte, la

de ser mama’”.
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Subcategoria 5.2

Expectativas y vision del futuro: Comprender la postura del paciente hacia lo que vendray
como poder conseguirlo, pudiendo desarrollar una postura favorable o desfavorable, para asi

indagar en la condicion fundamental de valor en el futuro.

UNIDAD DE ANALISIS

e Afrontar la enfermedad: La entrevistada considera que ain no tiene asumida la
enfermedad y establece que ese es un proceso que aun estd pendiente y que no sabe

cémo afrontarlo.

“No, yo creo que todavia no lo afronto, no... Pucha no sé, es un tema
pendiente absolutamente, quiero que deje de ser parte de mi vida de
todas maneras pero no sé como, no sé como manejarlo para

adelante”.

e Cura de la enfermedad: Establece también que no esta dispuesta a que la
enfermedad sea de por vida, por lo que confia en el descubrimiento de una cura, sea

esta médica o alternativa.

“No lo asumo como que lo voy a tener toda la vida, no lo voy asumir
asi tampoco, yo sé que en algin momento no lo voy a tener, puede ser
a través de la misma medicina normal o puede ser alguna via
alternativa, pero yo quiero creer que no lo voy a tener toda la vida” ...
“creo que va a salir la cura o yo voy a encontrar la forma de

manejarlo sin medicamentos”.
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Deseo de no saber lo que vendra: Considerando las secuelas y lo invalidante que
puede llegar a ser la enfermedad, la entrevistada prefiere no pensar ni imaginar en el

futuro respecto al avance de la patologia.

“siempre cada ario tengo una weba nueva, o sea de aqui a diez anios
son diez cosas nuevas mas también, es como chanta la moto, no quiero
seguir, no quiero saber como voy a estar, no quiero imaginar

tampoco”.

Deseo de cambiar el estilo de vida: Como una intension reiterativa y primordial se
ubica el deseo de cambiar a una vida mas tranquila como estrategia de hacerle frente

a la enfermedad.

“Yo pretendo cambiar mi vida asi como esas peliculas de cambio de
vida, yo me voy a rezar, a meditar, a fumar y listo, eso quiero hacer,
sola o acompafiada, vivir como en ese entorno, no vivir en Santiago,
no quiero una vida estresante, quiero poder vivir, lograr el equilibrio,
por algo me dio la enfermedad, hay algo que no estoy haciendo bien,

pero obvio que si”.

Proyectos: La entrevistada ve en el futuro posibilidades para su crecimiento y
desarrollo, visualizando proyectos personales pero siempre acompafiados de la
esperanza de que en el futuro ya no tendré la enfermedad.

“Quiero titularme, sigo estudiando, seguir luchando aun hay
posibilidades... no quiero que ni mi vida sea esta enfermedad ni que
la enfermedad sea mi vida, tengo cosas mucho mas importantes y mas

bacanes de qué preocuparme, menos mal, de eso yo si estoy
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agradecida, porque aparte de la Esclerosis tengo dos hijos y con eso
ya estoy lista, porque mi vida los proximos diez afios, incluso més, es
en torno a ellos, y con todas sus tareas colegio y demaces, asi que

tengo harta pega”.

Se ha de considerar que en la entrevistada no se aprecian reacciones psicodindmicas

para esta categoria.
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ANALISIS INTERPRETATIVO POR OBJETIVOS ESPECIFICOS

Primer Objetivo Especifico
e Conocer como es “el estar en el mundo” (1* MF) de una persona enferma con

Esclerosis Multiple.

La entrevistada entiende su enfermedad como un mensaje, el cual manifiesta como el
tener que de descansar y tomarse las cosas con mas calma, siendo precisamente la causa de
la enfermedad el que vivia su vida muy apurada. Respecto al estar enfermo, lo cataloga como
una condicion negativa en tanto dependencia e incapacidad, estableciendo con ello su deseo

de no ser ni estarlo.

Se muestra en la entrevista que en un inicio no contaba con la actividad personal de
soportar y aceptar la enfermedad, lo que se muestra en que tomo una actitud de negacion,
mostrandose la sensacion de angustia que le provocaba estar enferma, lo que interpretamos
como una manifestacion de la emocion de la angustia fundamental al ser la enfermedad una
circunstancia que altera la estructura en tanto confianza fundamental en el mundo. EI tener
conciencia que la enfermedad no posee cura, refuerza la angustia. Como defensa a esta
angustia, incurrid en la reaccion psicodindmica de la huida a un lugar seguro simbolico, que
en este caso es el pensarse sin la enfermedad; también, la agresividad en tanto ataque se
muestra como reaccion psicodinamica que experimentd en la primera etapa de la enfermedad,

como también el odio expuesto en el no poder ser con el otro.

La incertidumbre se muestra como una sensacion recurrente en la entrevistada, siendo
manifestacion de la emocién de la angustia de expectativa, en tanto no saber cuando y cémo
se manifestara un brote, ademas de no saber por qué se provoca la enfermedad y no tener

certeza de la posibilidad de una cura.

El gasto monetario que le ha ocasionado seguir el tratamiento contra la esclerosis ha
significado que el nivel de vida bajara, provocando a la vez que ocasione dependencia hacia
otros que le ayudan a financiar los costos, expresando ademas que el tratamiento ofrecido

por el estado no es suficiente. Los hechos anteriores dan argumento a que en su vida cotidiana
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la administracién de los recursos econdmicos se posiciona como una actividad obligada y no

deseada.

La entrevistada consigna a su familia como un contexto que se preocupa de ella en lo
material pero que a la vez no estd muy presente en las otras areas, considerando ademas que
es ella quién no ha dejado que le apoyen mas. Respecto a su expareja y padre de sus hijos

dice que no fue contenedor en el proceso de la enfermedad.

Al indagar en la percepcion que la entrevistada tiene del entorno social, aparece la
desconsideracion en tanto no ser comprendida ni aceptada, manifestada en tres formas
distintas. La primera refiere a que su entorno social cercano al momento de exigirle no toma
en cuenta las limitaciones que la enfermedad le ocasiona, por lo que se siente sobre-exigida.
El segundo nivel esta en la sensacion de que su entorno social cercano la percibe como
incapacitada para ciertas actividades, lo que le provoca frustracion. Estas dos primeras
formas de desconsideracion las experimenta en momentos distintos pero por las mismas
personas que componen su circulo social cercano, lo que nos permite observar una sensacion
de ambigliedad en el trato que tienen con ella, provocando la sensacién de desproteccién a
causa de no ser comprendida. Por Ultimo, como tercera forma de discriminacion, emerge la
discriminacion social por tener la enfermedad, en tanto la sociedad no acepta la diferencia,
siendo ella diferente por tener esclerosis, y por tanto, sugiriendo la sensacion de no ser

aceptada.

La entrevistada, a sabiendas de su enfermedad, considera que es muy importante el

mantener redes de apoyo y en ese marco se torna fundamental pedir ayuda cuando se necesita.

La entrevistada establece como primer efecto secundario de la enfermedad, el
distanciamiento del lazo que la une a los seres queridos producto de las ausencias que
ocasiona el someterse al tratamiento. Por otro lado manifiesta temor a las consecuencias
cognitivas mas que a las fisicas, considerando que estas ultimas se afectan, a parte de los
brotes, por el tratamiento mismo. La presencia de la enfermedad ha ocasionado en la paciente
la percepcion de limitacidn para realizar las actividades de las cuales disfruta y que ademas

considera normales, teniendo que de dejar de hacerlas.
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Dentro de las actividades que la entrevistada consigna como importantes son sus
estudios de Psicologia que ha seguido de manera irregular, que considera ha sido por culpa

de la enfermedad y sus consecuencias.

La entrevistada comenta que para ella es fundamental el mantener la esperanza de que
la enfermedad no la tendré para siempre, considerando para ella el que en el futuro surja una

cura.

Se muestra que el seguir el tratamiento médico responde a los deseos de curar la
enfermedad, reconociendo que no existe otra alternativa por el momento, lo que lleva como
consecuencia ser dependiente a él. Ademas manifiesta que los resultados del tratamiento son
a largo plazo, y que lo inmediato es malestar, y que una motivacion para continuar con las

terapias contra la esclerosis son sus hijos.

El embarazo es un tratamiento natural contra los brotes, en ese marco, egoistamente
quedd embarazada para asi no tener que seguir el tratamiento. Lo del embarazo resulta muy
significativo toda vez que luego de dar a luz la posibilidad de brote es mucho mayor, esto es

importante porque su primer brote vino al afio de haber tenido su primer hijo.

La entrevistada establece como importante la necesidad de relajarse, de llevar una

vida menos estresante, reconociendo en el estrés la causa de su enfermedad.

Para logara soportar el impacto que trajo su vida la enfermedad, la entrevistada

considera fundamental el seguir terapias psiquiatricas y psicoldgicas.

La marihuana se presenta como un tratamiento complementario toda vez que le ha
permitido ampliar su vision y asi dejar de pensar que era culpa suya la enfermedad, y ademas
en ayudarle a vivir mas lento y dejar de preocuparse por cumplir aquello que no podia. Por

ualtimo le permiti6 ser mas flexible y facilitar en contacto con los demas.
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Segundo Objetivo Especifico

e Describir como es “la relacion con la vida” (2* MF) en una persona que tiene esta

enfermedad.

La entrevistada manifiesta en su discurso el deseo que la enfermedad no sea una excusa,
en tanto no es una justificacion para no hacer ciertas actividades, dandole un valor negativo
el estar enfermo, mostrando asi el no gustarle el calificativo enferma para si misma. Asi
mismo manifiesta el descontento que le ha significado la enfermedad para su vida,
expresando que es una condicion que no le ha permitido estar tranquila y le ha acompafiado

en toda su etapa adulta.

La llegada de la enfermedad ha significado un golpe fuerte pues ha tenido que aceptar

que es una persona fragil.

Partiendo de la base que la enfermedad es una condicion que acompafia la vida de la
entrevistada, se manifiesta el deseo que su vida no gire en torno a la enfermedad, no
gustandole que la enfermedad sea un determinante para su vida. De esta forma, como
actividad psicodinamica, la entrevistada muestra que para tratar de tapar el que no le guste
estar enferma incurre en un mayor rendimiento de actividades, asi mantenerse ocupada para
desviar su pensamiento de su disgusto. En este mismo orden, el no dejar que le apoyen
mucho, como el esconder la enfermedad al resto, se muestra como una instancia de cerrarse
a los demas, que se entiende como una reaccidn psicodindmica de retraimiento en tanto
retirarse hacia el interior. Lo anterior nos habla que ain no ha culminado el duelo de su vida

anterior sin la enfermedad

Se puntualiza como importante para logar relacion y cercania con el resto, es el poder
haber tenido contacto con otros enfermos de Esclerosis mdltiple, situacion que le permitidé
ser mas flexible y unirse a los demas. Asi mismo sus hijos, su familia, le hacen sentir
pertenencia y cercania, estableciendo un motivo en esa comunidad para proyectar su vida,

pues siente responsabilidad en su mantencion y cuidado.

La vida adulta y por tanto todas las actividades que se enmarcan en este contexto han
sido tefiidas por la presencia de la enfermedad, refiriendo con ello que por culpa de esta
condicion no ha podido estar tranquila y disfrutar de la adultez.
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La entrevistada expresa el no encontrarse completamente conforme con la vida que
hoy lleva, razon por la que manifiesta su intension que en un futuro, cuando ya no tenga que
estar a cargo del cuidado de sus hijo, poder cambiar su estilo de vida para poder dedicarse a

las actividades que a ella le gustaria realizar.

Se muestra en el relato de la entrevistada que la reaccion psicodinamica de
retraimiento fue variando paulatinamente llegando a una actitud de apertura al entorno y por
tanto a la relacion y cercania, situando como catalizador del proceso a la marihuana en tanto
le ayudd a ser mas flexible, llegando a considerar las relaciones con los demés como una

instancia importante para poder hacer la vida mas placentera.

Tercer Objetivo Especifico

e Identificar como se afecta “el permitirse ser” (3* MF) cuando se vive con Esclerosis

Multiple.

En su relato la entrevistada muestra que disfruta de las actividades individuales pero
a la vez nos dice que en cierta medida ve que no tiene el derecho a hacerla y por tanto se
traducen en un lujo, asi mismo también, ve que el disfrute de las actividades personales son
un ejercicio que hoy no se le permite pero que si lo desea para el futuro. En este contexto es

que a la vez se deja ver la intension de apartarse dando luces una reaccién psicodinamica.

Considerando las limitaciones que le trae la enfermedad, la entrevistada tiene la
percepcién de no ser trata de manera equitativa, obligdndola a realizar acciones que estan
fuera de su posibilidad anulando su singularidad. Por otro lado, tiene la percepcion de que el

resto no entiende, y por tanto no ve y consideran las implicancias de su enfermedad.

En una escala mayor, en términos de sociedad, se siente discriminada por tener la

enfermedad, dando como argumento el que no se integra lo distinto en esta sociedad.

Para la entrevistada, considerando la Esclerosis que le afecta, establece no haber sido
apreciada por su entorno significativo, reflejado en que no se informaron respecto de su

enfermedad y por tanto no mostrando mayor interés a lo que a ella le sucedia.
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Cuarto Objetivo Especifico

e Comprender el “sentido que tiene la vida” (4* MF) para un enfermo de Esclerosis
Multiple.

Considerando que la entrevistada establece que un causal de la su enfermedad es la
vida estresante, ademéas ahondando en el juicio de que este tipo de vida es inhumana, es que
valora el que ella debe de entregare una vida distinta a sus hijo mas tranquila y menos
estresante. Asi mismo, como una intension reiterativa y primordial se ubica el deseo de

cambiar a una vida mas tranquila como estrategia de hacerle frente a la enfermedad.

La entrevistada considera a la crianza de sus hijos como un lugar donde a ella se le
necesita y es importante, siendo un rol que solamente ella puede cumplir. En ese orden, la
familia, en puntual sus hijo, son el contexto que le da estructura y orientacién a su vida,
permitiendo incluso sobrellevar la enfermedad. La pertenencia a la condicion de adulta se

transforma en una estructura que le da orientacién a su vida.

La entrevistada considera que aun no tiene asumida la enfermedad y establece que
ese es un proceso que aln estd pendiente y que no sabe como afrontarlo. Establece también
que no esta dispuesta a que la enfermedad sea de por vida, y confia en el descubrimiento de

una cura, sea esta médica u otra alternativa.

Considerando la secuelas de la enfermedad y lo invalidante que puede llegar a ser,
prefiere no pensar ni imaginar en el futuro respecto al avance de la enfermedad, y prefiriendo
situarse en un futuro lleno de posibilidades para su crecimiento y desarrollo, visualizando
proyectos personales pero siempre acompafados de la esperanza de que en el futuro ya no

tendra la enfermedad.

Se ha de considerar que en la entrevistada no se aprecian reacciones psicodinamicas

para esta categoria en su discurso.
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CONCLUSIONES

El estar en el mundo (1MF) de una persona enferma con Esclerosis Multiple, en tanto
poder vivir, considerando las caracteristicas de la enfermedad, con sintomas
acumulables y deterioro fisico sostenido, ademas de no tener certeza de su origen y
del cuéndo, como y dénde vendrd un brote, hace que se viva en constante
incertidumbre. Todo lo anterior ocasiona angustia fundamental y de expectativa. Se
vive la enfermedad con la sensacion de necesitar proteccién, pero también afectando
el espacio y el sostén que se traduce en un quiebre de la confianza fundamental,

haciendo que se desplieguen reacciones psicodinamicas.

La relacién con la vida (2MF) de una persona enferma con Esclerosis mdltiple, se
afecta en términos de relacion, tiempo y cercania, ocasionando reacciones
psicodindmicas. La percepcion general de padecer la enfermedad es de disgusto y
deseo gue no se estuviera enfermo; y como afecta todas las actividades cotidianas,
cada una de ellas se tifien de este disgusto por llevar una vida con la enfermedad,
desplegando reacciones de Coping, destacando el activismo, muestra ademas de la
dificultad para transitar por el duelo de la pérdida de la vida sin la enfermedad.

El permitirse ser (3MF) de una persona enferma con Esclerosis Mdltiple se afecta por
la enfermedad, repercutiendo en la sensacion de no ser vista y considerada, de no
siempre ser tratada de manera justa y equitativa, y el sentir no ser apreciada por el
resto, trayendo como consecuencia las reacciones psicodinamicas, que en este caso

se centran en el apartarse.

El sentido de la vida (4MF) para una persona enferma con Esclerosis Mdltiple se
vuelca en el deseo de que la enfermedad desaparezca, intentando proyectar la vida en
virtud de su ausencia. El tener hijo y estar al cuidado de ello se vuelve un factor
estructurante y que permite proyectar al futuro. Existe el fuerte deseo de cambiar de

vida a una menos estresante para asi evitar o controlar las envestidas de la
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enfermedad. Como pendiente para el fututo se establece el aceptar e integrar la

enfermedad, afrontada hoy con negativa y deseo de ser curada.

Al existir negacion de la enfermedad, la actitud de apertura para actuar en libertad y
vivir la propia vida, en tanto giro existencial, se consigna como un tema aun pendiente
en su totalidad; lo que a la vez sugiere que el impacto de la vida de quien es
diagnosticado con Esclerosis multiple afecta todas la motivaciones fundamentales de

la existencia, destacando la repercusion en la primera motivacion.

La marihuana se muestra como un factor importante en el tratamiento de una persona
enferma con esclerosis multiple, pero no en términos de ser una aliciente para el dolor,
mas bien como una sustancia que le permite apertura de mente y asi lograr descansar
y llevar una vida mas relajada en los momentos que dura su efecto. En este punto es
importante considerar que la paciente asocia el origen de la enfermedad a llevar una
vida estresante, y que ademas desea cambiar de vida a una mas tranquila, pero por el
contexto en el que se encuentra no es posible adin, por lo que lo establece como
proyecto, y en subsidio de ello, la marihuana le permite tener momentos similares a

la vida que ella desea para su futuro.

La condicion econdmica del enfermo con Esclerosis Multiple, en tanto posibilidad de
acceder a un tratamiento de mejor calidad que el que ofrece el Estado de Chile,
repercute notoria y fuertemente en la vida de quién padece la enfermedad, pudiendo

ser la diferencia entre estar en silla de ruedas o no.
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ANEXO

Nombre: Lucia
Edad: 28 afios
Domicilio: Las Condes, Chile.

Ocupacién: Estudiante de Psicologia (estudios congelados). Realiza trabajos Part Time de
cuidado de nifios.

Estado Civil: Separada, madre de dos hijos. EI mayo (hombre) 10 afios, y una nifia de 4 afios.

Diagnostico Médica: Esclerosis Multiple.

Entrevista:
¢ Cuéndo fue o cuando lleg6 la noticia que tenias Esclerosis Multiple?

Llego el afio 2007 méas o menos. EI primer brote no me lo diagnosticaron como Esclerosis
Mudltiple, esperaron una segunda caida o brote. La segunda vez tenia 18 o 19 afios. En el
primer brote iba a dar mi PSU y empecé a sentir hormigueo en las extremidades, en los dedos,
y se me empezaron a dormir las manos, parte de la cara y eso, como cosas sensitivas, y
ademas sentia como corriente, como electricidad en la columna, como cuando doblaba el
cuello. Entonces filo poh, di la PSU y me fue pésimo, perdi la motricidad fina y por ello fui
incapaz de rellenar los circulos de las respuestas y me fue pésimo. Después me dijeron que
podria ser Esclerosis Multiple pero que tenia que esperar, y esperé menos de un afio y me dio
el segundo brote, ahi fue heavy pues perdi la fuerza del lado derecho, no veia bien, no podia
caminar, no podia hablar, tenia como afasia, descoordinacion, falta de equilibrio, o sea, fue
heavy porque las lesiones estaban en el cerebelo que es un area del cerebro que controla el
equilibrio y controla muchas cosas. Ahi fui a una especialista, me dijeron que tenia esclerosis

y empecé con un tratamiento.

Cuando a uno le dan los brotes te hospitalizan y te ponen corticoides que también te hacen
pésimo, te hinchas. Todas las enfermedades autoinmunes las tratan asi, las tratan con

corticoides.
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¢Con quién vivias en ese entonces?

Vivia en la casa de mi mama y mis hermanos en Las Condes, en un departamento. Ya tenia

un hijo, el Agustin.

¢ Tenias pareja?

Si, el papa de mi hijo, que en ese tiempo era mi pareja.
¢ Ta pareja también vivia contigo?

El vivia en otro lugar, yo vivia con mi mama y el Agustin que es mi hijo. Hoy no, hoy vivo

con mis dos hijos y no tengo pareja.

¢ Los recursos econdmicos que recibia de dénde venian?

Venian de mis papas, ellos sustentaban todo.

¢El tener el hijo tuvo alguna consecuencia para la enfermedad?

La enfermedad es multifactorial, y tener un hijo a los 17 es un estrés muy grande, y
biol6gicamente también es un estrés, y es un estrés psicoldgico, y el estrés psicoldgico gatilla

esta enfermedad autoinmune, como el estrés sostenida en el tiempo.

¢ Como te sentiste al recibir la noticia de tener Esclerosis multiple?
Mal poh, como las weas.

¢ Como fue la primera vez? ¢ Qué te dijo el médico?

Que me relajara, que diera mi PSU tranquila, me dio ansioliticos asi como casi psicosomatica,
y después cuando fui al ver al especialista era una lata porque era un viejo stper antiguo que
me pinchaba con aguja, que tampoco queria ir a verlo. Contacté a una doctora joven que es
la Claudia Carcamo, que ella es seca, y como que empaticé ene con ella y hubo una buena
alianza terapéutica ahi, entonces como que me confié en ella en el fondo, y como que no
pesqué tanto a mi familia. Mi familia como que lo negd, yo me manejé de forma pragmatica,
practica, asi que como que me vieron bien armada y chao, como que yo quise que la
enfermedad no fuera un impedimento en mi vida, yo nunca la acepté. Traté mucho tiempo de

que fuera otra cosa, de buscarle la razén de que en verdad no era. A todo esto habia un doctor
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que era chanta que el 2010 este gallo decia que te operaba y te curaba la Esclerosis, te operaba
la cabeza, algo que hacia que no llegara oxigeno al cerebro. Yo me hice todos los examenes
para ver si era posible operarme sin que nadie supiera, ni mi pareja ni nadie, entonces yo
Ilegué y estaba lista para la operacion y le conté a mi familia y me dijeron que fuera a ver a
la Claudia primero, esta doctora que era seca, y ella me dice que este viejo era un chanta, y
que en el fondo la operacion era mas riesgosa que tener Esclerosis Mdltiple toda la vida, y
que ya se habian muerto como cinco pacientes con Esclerosis Multiple porque este doctor
hacia estas operaciones que eran brigidas, y que podias quedar con secuelas mucho mas
graves porgue este médico se metia en el cerebro. Entonces cagué poh, no habia cura para
mi, y entonces cagué y me fui a la mierda, y entonces desde ahi mi matrimonio no comenzé
a funcionar nunca mas, no soportamos tanta cosa, ademas con la noticia de que no habia cura,

entre en una depresion grave, y quedé embarazada saliendo de la depre.
¢Por qué dices que no volvié a funcionar nunca mas?

Por la depre y por cdmo se manej6 toda la situacion, como se ha vivido el proceso de la
enfermedad también, no habia sido un compafiero, en el fondo no era parte de mi vida,

sabiendo que la enfermedad cambié mi vida él no estuvo en este cambio.
¢ Tu primer hijo coémo lo viviste con la enfermedad?

El Agustin nunca supo, hasta después de separada supo que yo tenia Esclerosis Multiple, yo
siempre se lo oculté, se lo negué, él nunca supo que su mama era una mama enferma, y que
podia quedar en silla de rueda y que necesitaba tratamientos caros, o sea, después de separada
cuando Agustin ya estaba mas grande y podia entender cach6 que me vino un brote, porque
me dio, que en el fondo mis remedios eran super caros, que en el fondo nuestro nivel de vida
bajé porgque nos separamos con su papa y yo recibia menos palta del papa. Bueno a todo esto,
cuando tu estds embarazada no recibes tratamiento contra la Esclerosis Multiple pero no
tienes brotes, es como un tratamiento natural, ademas que yo estaba chata de las pastillas, o
sea de las pastillas de los tratamientos en general, porque habia tenido, a mi me habian dado
brotes heavy y me vino la depre porque el doctor no funcionaba y estando hospitalizada por
un brote y me dejaron hospitalizada como psiquiatrica, porque la wea que me pusieron para

la Esclerosos te deja tan botad que es igual que te dejara con una depresion quimica, y no
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sabian cdmo sacarme del hoyo, estaba en un hoyo de mierda, no queria nada, y ahi no tenia
a la Rafaela, mi segunda hija, y ya después cuando volvi a mi casa después de todo eso,
estaba gorda por los corticoides, estaba pah la cagd, y tenia que tomar cinco pastillas para la
depresion, mas que tenia que empezar un tratamiento contra la esclerosis, y como yo queria
curarme, tuve que rendirme al sistema, tuve que decir ya vamos y no queria, no queria, no
queria, y en el fondo yo creo que por eso llegé la Rafi (Rafaela), yo fui stper egoista, no
debia en el fondo, pero era una cura, esto porque al afio después de tener mi primer hijo me
vino mi primer brote. La rafa nacié cuando yo tenia 24 afios. Claro, yo estaba con depre,
estaba con muchas pastillas y estando embarazada dejé de tomar todo, no puedes tomar
ninguna pastilla, no puedes tomar ni paracetamol, estando embarazada en el fondo cubria la
Esclerosis, no me iba a venir ningun brote y dejaba de tomar pastillas, en el fondo vivia por
la Rafa, en el fondo yo vivia y no me mataba porque tenia una guagua adentro, o sea, tenia
que tener esa wea o sino me iba a la chucha. Rodrigo, el papéa de los nifios, no estaba, se habia
ido al sur, habia estado 5 meses trabajando en Punta Arenas, 0 sea, mas sola que un dedo,
psicotica hablando con la guagua en la guata, y esa fue la terapia. Y después cuando nacion
la Rafa el Agustin se puso celoso, Rodrigo a la mierda, yo con depre postparto y tenia que

empezar el tratamiento para la Esclerosis, tenia que enfrentar la wea.
¢ Los médicos te dijeron algo respecto a tener un hijo mas, respecto a tu segunda hija?

Si me dijeron, pues mientras el embarazo uno no presenta brotes, pero después del embarazo,
aumenta, como en el fondo uno le pasa las defensa a las guaguas, entonces tu sistema
inmunoldgico aumenta, entonces la probabilidad de brote es mucho maés alto, , no puedes ni
dar pecho, entonces ahi hay que empezar un tratamiento nuevo, y ahi tuve que empezar a
usar un tratamiento que es el que estoy hasta el momento, es oral y es por el cual estan

webiando para que entre al AUGE, porque lo sacaron.
¢Entonces es riesgoso tener hijo?

Claro. Lo que pasa es que igual los tuve joven a los dos, uno a los 18 y el otro a los 24, igual

pendeja.
¢ Tus hijos han sido planificados?

Ninguno ha sido planificado.
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En ese momento tuviste que afrontar la enfermedad, ¢coémo fue eso de afrontarla?
No, yo creo que todavia no lo afronto, no.
¢Y cémo lo vives?

Pucha no sé, es un tema pendiente absolutamente, quiero que deje de ser parte de mi vida de
todas maneras pero no sé cémo, no sé como manejarlo para adelante, tengo que ir un poco
con la tecnologia y con los estudios que estdn en el momento, con los tratamientos nuevos.
Tengo que cambiar de tratamiento ahora, porque el que tengo no esta funcionando, porque
igual tuve un brote y no deberia tener ninguno, entonces tuve que mandar unos analisis de
sangre a no sé donde cresta para saber si tenia no sé qué para ver si podia utilizar un
tratamiento nuevo, y todo eso es gasto, gasto monetario, que me hace pensar que si yo no
gastara toda esa plata en salud estaria estudiando, si yo no gastara toda esta plata en salud me
desvinculo de Rodrigo y chao, pero no, esta presente y siempre va a ser una gasto altisimo,
porque al margen que la enfermedad te genera discapacidad, te genere sintomas, te genera un
costo de vida que en Chile que es altisimo, y la canasta del auge es una mierda, no existen
terapias integrales, terapias alternativas, por ejemplo en Espafa te lo financian todo, y
obviamente que si no te funcionan los medicamentos de primera linea, con lo que yo parti,
pasas a los de segunda linea, que es el que tengo yo, pasas directo, no hay un costo mas, no
tienes que preguntare a nadie, aca tienes que preguntarle a la Bachelet (presidenta de Chile)
para ver si se te deja, y si no tienes plata estas cagao; a mi se me van todos los meses 400
lucas, dos sueldos minimos qué onda, yo no tengo titulo, y tengo dos cabros chicos, yo estoy
todo el dia pensando en nimeros y me carga, yo estudié psicologia y me cargan los nimeros,
y el esfuerzo de que nadie lo entiende, mi mama me dice como no te puede organizar yo le
digo pero td has trabajado toda la vida en un banco, yo no le pego a la wea. Ahora Rodrigo
va a pagar los colegios, va a ser un alivio administrativo, pero igual me baja la pension, el

flujo de dinero va a ser otro.
¢A qué te refieres con canasta?

El auge tiene un listado con enfermedades, y esas enfermedades tiene canastas, y el auge te
cubre lo que dice la canasta, te cubre eso no mas, todo lo que esta fuera de esa wea no te lo

cubre nadie, entone todos los tratamiento alternativos que son para la elasticidad, los
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temblores, los dolores quedan fuera, los tratamientos del auge son para que no te den broten,
pero todos los tratamiento alternativas y complementarios no. Ahora se abrié una nueva
canasta gue tiene kinesiologia pero es solo para el tipo de esclerosis progresiva, y no es la
unica que hay, o sea, si yo quiero ir a un kinesidlogo porque me duelen las piernas, porque
me duelen las piernas, no puedo, tengo que pagar yo, o sea, ademas de pagar las 130 lucas
mensuales tengo que desembolsar para pagar el Psicologo, el Kinesiologo, el
Broncopulmonar, porque me enfermo con tantas pastillas porque te bajan las defensas y si te

resfrias no te sirve el Tapsin dia y noche. Todo es muy intenso.
¢En qué cambio tu vida después que se te detect6 la Esclerosis?

Es que yo empecé a vivir mi vida adulta con la Esclerosis, ha sido parte de mi vida pelear
con ella todo el rato, no he podido estar tranquila, hay gente que no ha ido nunca al doctor
porque es la edad mas sana que tienes, entre los 18 y 30 afios nadie va al doctor, hay gente
que no tiene ISAPRE y da lo mismo, yo estoy caga tengo que pagar ISAPRE, tengo que
pagar seguro complementario, tengo que estar haciendome examenes de sangre cada 6 meses,
conozco todos los examenes que existe, conozco todas las cinicas de Santiago, una mierda,

por ejemplo la gente ahora que estan todos viajando, que esta de moda viajar, yo no puedo.
¢Existia la posibilidad de otro tipo de tratamiento?

Yo traté de no tomar medicamentos y te dan brotes.

¢ COmo es un brote?

Es que depende, en el fondo es que tu sistema inmunoldgico ataca la mielina de tu cerebro o
de tu columna, y al inflamar ese lugar dependiendo de la zona del cerebro que afecta va a dar

sintomas neuroldgicos, se te puede dormir un brazo o lo que sea.

¢Pude ser en cualquier momento, puedes planificar cuando te llega?

No poh, llegan en cualquier momento, o sea en el fondo yo puedo despertar un dia ciega.
¢Y cémo se siente eso?

Una mierda, la incertidumbre constante. No pienso en eso, no la vivo asi, por eso estay con

tratamiento porque la probabilidad de brote es muy baja, pero a mi me han dado brotes con

70



tratamiento pero son mucho més leve, a fin del afio pasado (2014) tuve neuritis Optica, veia

borroso por un ojo pero nada mas, te sientes mas cansado.
¢Como es eso de vivir tu vida asi, en la incertidumbre?

Lo logro estando ocupada, yo tengo dos cabros chico, si no los tuviera mi vida giraria en
torno a la enfermedad, de toda la gente que yo conozco que tiene Esclerosis hay poca gente
joven, hay poco, no tienen hijos la mayoria, estan estudiando, ni trabajan, entonces los papas
se encarga de ellos, como que retroceden en el fondo en la etapa vital, y en mi caso no fue
asi, lo que fue bueno yo encuentro, y tengo que preocuparme de ellos, mis hijos, me

mantienen distraida de la enfermedad.

El tener que hacer tantas cosas me ha servido para sentirme capaz, porque cuando te agarra
una enfermedad no teniendo nada, viviendo con tus papas cuesta planificar una vida de ahi
para adelante, a mi me agarr6 cuando ya la tenia casi lista mi vida, no sé si lista pero en el
fondo estaba uno de mis nifios y yo ya habia panificado una parte, la de ser mama y estar

para €l y terminar mi carrera lo antes posible.
¢ Como es ser mama con Esclerosis?

Cansador no mas, no se hereda, no pasa nada, pero si yo creo que es dificil, depende de como
te agarre, por ejemplo a mi me paso que yo me tenia que hospitalizar para poder comprar el
medicamente porque antes no estaba en el auge y tenia de dejar de ver al Agustin una noche,
entonces ahi se cortan los lazos, es raro, y yo siempre traté de que no se diera cuenta y no sé
si eso era bueno, porque yo creo que también es bueno que sepan, para que te dejen descansar

porque tu de repente necesitas descansar, echarte a la cama.
¢Y tus hijos lo entienden?

Poco, les tengo que decir que me duele la cabeza o sino no entienden, es complicado para los
adultos imaginate para un nifio. Yo creo que hasta ahi esta bien también que lo entiendan, va
a llegar el momento en que sean mas grande y lo van a entender, van a entender mas los

conceptos, la neurologia, van a tener una comprension mas cientifica.
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¢En esa primera etapa, cuando empez6 a llegar la enfermedad, me decias que vivias

con tus papas, como fue la relacion con ellos?

No se, yo creo que ellos hicieron y han hecho lo que mas han podido, al principio se
preocuparon, preocupados de encontrar un buen médico, y hoy en el fondo me ven bien y
ellos estan tranquilos

¢Y tu pareja?
Estuvo pero no tanto, no fue muy contenedor.
¢Hasta qué afio durd la relacion con Rodrigo?

Estuvimos juntos como 10 afios, hasta el 2012, desde el 2002 cuando yo tenia 14 afios. Ya

no daba para mas.

Pensando en esto del proceso de tu enfermedad, de la relacién de cémo ha sido el resto

de las personas, ¢te has sentido apoyada en la enfermedad por tu entorno?

Yo creo que yo tampoco he dejado que me apoyen mucho, pero en mi familia ha habido

negacion frente a la enfermedad
¢ COomo eso de negacion?

Porque como que no seé, en realidad no tengo idea, pero no sé si lo ven como una enfermedad
incapacitante, que hay cosas que me canso que no puedo hacer, como que no lo tomaran en

cuenta, yo creo que me exigen como cualquier persona 0 mas incluso.
¢ Como te gustaria que actuara el resto?

De repente que supieran un poco mas de la enfermedad, que estuvieran interiorizados. Si yo
tuviera una hermana con esclerosis obvio sabria de qué se trata, cbmo son los tratamientos,
por qué se produce, como para poder conversar conmigo sobre el tema, y la gente esta stper
desinformada. Cuando me la diagnosticaron yo tampoco sabia que existia, no es una

enfermedad comun.
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¢ Te sientes aceptadas por el entorno?

No, me siento discriminada, siento que iria mas en contra que a favor, porque es un pais que
no esta preparado, no saben integrar lo distinto en cualquier ambito, no sélo en la enfermedad,

por donde vives, por todo, entonces es una lata.
¢ Como lo reaccionaba tu entorno cuando lo contabas?

En el fondo no lo compartia con mucha gente, con mis amigos tampoco, es mi secreto, lo que
tengo que esconderle al resto, yo no ando contando, nadie sabe que tengo Esclerosis, trato de
que pase piola y de que algun dia no tenga, no lo asumo como que lo voy a tener toda la vida,
no lo voy asumir asi tampoco, yo sé que en algin momento no lo voy a tener, puede ser a
través de la misma medicina normal o puede ser alguna via alternativa, pero yo quiero creer

que no lo voy a tener toda la vida.
¢Por qué no lo quieres creer?

En el fondo porque asi puedo vivir con ella, sabiendo que no va a estar siempre, lo contrario

no lo acepto, seria mas dificil.
¢En la actualidad cual es tu contexto?

Tengo 28, estoy trabajando, cuido a unos nifios, vivo con mis dos hijos, no arriendo el
departamento es de una tia, me llega pension de los dos nifios del papa que le va bien, es
Ingeniero, y mi mama y mi papa me ayudan cuando pueden y asi hay que hacerlo todos los

meses
¢ Y tus estudios de Psicologia?

Estudié psicologia, no he terminado, tengo congelada la carrera.
¢Congelaste por la enfermedad?

Yo empece a estudiar a los 19 afios Psicologia, ya tenia Esclerosis, y ha sido por causa de la
Esclerosis, la enfermedad, que he congelado mas de una vez, por los brotes y la depre.
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¢ Como te hace sentir esto de que la enfermedad mande un poco los procesos?

A mime llego la enfermedad por apurada y en un principio la quise ver por lo mismo, porque
yo tenia una vida sUper apurada, y la esclerosis en el fondo me obliga a ir mas lento, me
obliga a llevar un estilo de vida no estresante. Yo tengo estrés y me viene un brote, no un
estrés piola, sino un estrés que sea agotador para una persona normal, y que para mi es el
doble de agotador. Si le sobre-exijo a la mente y al cuerpo me voy a la chucha, en el fondo
por un lado yo lo veo asi, a mi me llegd por eso, yo tengo esclerosis multiple porque no supe

parar teniendo que haberlo hecho, es como para ir mas lento.
¢ Qué entiendes por estar enfermo?

Yo creo que tengo un concepto errado y medio malo de la palabra, entonces es como que no
quiero sentirme asi, ni verme como enferma, porque para mi es malo, es como alguien
sumiso, alguien incapaz, que necesite ayuda constante y yo no quiero ser ninguna de esas
cosas, Y trato de vivir asi, independiente, cada dia he aprendido a pedir mas ayuda, porque
yo también era super chora desde chica, queria hacerlas todas sola, iba a salir adelante sola 'y
filo y que viniera el mundo encima y total da lo mismo. Yo siempre fui enana de porte. De
estatura, pero siempre fui chora, y claro, y la enfermedad fue como chanta la mota y en verdad
eres super fragil y estds caga y eres un ser humano como todos los demas weones, y mas

encima enfermo.

¢ Como te sientes hoy?

Bien.

¢Has tenido algun tratamiento Psicolégico, Psiquiatrico?

Si todo el rato, ha sido mucho estrés. En el 2010, con lo del doctor chata, fue la primera
intervencion psicoldgica, fue una depresion severa, brigida, con intentos suicidas y todo. La
segunda que fue ahora a fin de afio del afio pasado, pero esa también fue por estres de sobre-
exigencia mas que por un cuento mas emocional, no habia nada emocional, o sea, estaba
separada pero ya llevaba rato separada, no habia nada detonador, fue multifactorial y gatill6
en que me diera un brote grande, entonces ni siquiera pude dar los examenes para terminal

el semestre porque no veia, el brote me ataco la vista, entonces ir a pedir certificados no podia
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hacerlo, tampoco me daban las ganas y mis papas no me apoyaban en eso, onda anda ti mama
y congélame la universidad no iba a ir, fue heavy, nadie queria apafiarme en eso, todos
querian que estuviera acostada en cama porque estaba enferma, y yo no queria eso, yo queria
terminar mi carrera, salir adelante. La Rafaela se me enfermo, la meti al jardin y le dio
neumonia, entonces también es mi realidad, por otro lado que tengo hijos chicos de los que
tengo que hacerme cargo porque ademas nadie se va hacer cargo por ellos mas que yo, porque
el papa no va a dejar de trabajar para que yo estudie, nadie va a dejar de hacer su vida para
ayudarme a hacer la mia y eso es asi, todos tienen sus problemas, sus tempo, y yo también
tengo los mios, capaz que yo me demore mas que el resto, pero el problema es que me cuesta

poquisimo rendirme, bajonearme, porque es penca.

En este altimo brote del verano ¢como te sentias? Me refiero méas a lo animico que a lo

fisico.

Animicamente estaba mal, estaba sUper flaca, con anemia, stper depre, habia tenido todo un
webeo con una muela que me iba a sacar y con la Esclerosis no es tan facil, estaba tomando
antibioticos, con la guata hecha bolsa, entonces como que todo eso fue demasiado por todos
lados, aparte que se me enfermo la Rafi, entonces ella estuvo con neumonia que es brigida
igual, tenia que darle los antibioticos que le cargaba tomarselos, o sea, entonces hacerse cargo
de todo ese estrés emocional, porque también tienes que contener a tus hijos, la Rafa ardia
en fiebre, tenia que tomarse los antibioticos que le cargaban, vomitaba y habia que darselos
de nuevo, y estas sola, entonces es brigido, por eso después no fui a la universidad a hacer
nada, me fui al campo donde vive mi papa para tener ayuda con los nifios, con lo del
almuerzo, para que se me pasara esto, porque igual no me traté el brote con corticoides porque
no fue tan heavy y se me paso solo, porque en el fondo naturalmente se te desinflama solo
pero puede durar un afio para que se desinflame, en cambio con corticoides en una semana

estas listo.
¢Por qué decidiste no tomar corticoides?

Porque necesitaba vivir el proceso, es terrible el corticoide.
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¢ COmo es eso de vivir el proceso?

Porque necesitaba aislarme, irme al campo, estar con mis nifios, apagar el celular y sentir el
memento, no necesitaba el ojo para nada en ese minuto, lo necesitaba para las pruebas y ya
no las iba a dar, entonces es como abandonar una parte y ganas otra, pero esa ganancia no se
ve al tiro, o sea cuando yo boté la universidad la rabia fue mucha, o sea, por ejemplo, a mi
expareja que generalmente lo mando a la chucha, lo mandé brigido, me lo tomé todo para la
navidad y el afio nuevo (refiriéndose a alcohol), y sola, agresiva cachai, entonces son como
cuestiones que te agredi a ti mismo, me quemé con un pucho (cigarrillo) a propdsito, cosas
que dices y haces enojada contigo, como que la wea no te resulta, pero eso es también por mi
personalidad, que también la he tenido que ir estudiando todo este tiempo, no ha sido poco

trabajo terapéutico.

¢Me decias que desde el primer tratamiento psiquiatrico, psicoldgico, querias atentar

contra tu vida, te querais suicidad, han ocurrido mas esas instancias?

Como pensamientos si, pero como instancias reales no, estdn mis hijos y tengo que seguir

viviendo por ellos.
¢ Qué fue lo que hiciste en esa instancia real?

Me tomé una caja de Paracetamol, que en el fondo yo igual sabia, como estoy metia en lo de
la medicina, que con eso mas toda mis pastillas hacia un shock hepatico y en cuatro horas me
hubiera muerto, pero es muy dolorosa la muerte por toxicidad hepatica, pero estaba dispuesta
porque en el fondo estaba bien porque mis hijos no me iban a ver, iba a empezar a
convulsionar y me iban a llevar a una clinica y me iba a morir alla, y filo, le podian inventar
cualquier cosa, en cambio si me tiraba del balcon me iban a ver reventada en el suelo, si me
colgaba también me iban a ver colgada, y en el fondo era una manera de disfrazar que me
enfermé de algo, eso le podria haber dicho, entonces lo hice de esa manera por ellos, esto
porque el paracetamol tiene una via diferente de absorcidn que el resto de los medicamentos.
Bueno entonces me tomé todo esto y me arrepenti, y le dije a mi pareja en ese momento,
Rodrigo el papa de los nifios y me hicieron un lavado, vomité las pastillas. Ahi empecé con
tratamiento para depresion. Andaba dopada todo el dia me sentia muy mal, ademas de

culpable por haber intentado matarme. Fue muy duro y me senti muy sola.

76



¢En la actualidad como ves tu vida?

Ahora que no tengo depresion la veo con mas esperanzas, quiero hacer algo para mi, para
general mis lucas (dinero), para poder mas sola, ya tengo mas asumido el costo, tengo mas

asumida la enfermedad como costo en la vida, y que tengo que hacerme un tratamiento.
Me decias antes que tu alin no aceptabas la enfermedad.

Yo siento que en algin minuto voy a dejar de tenerla, no quiero aceptar que es una
enfermedad de por vida, creo que va a salir la cura o yo voy a encontrar la forma de manejarlo
sin medicamentos, que en algin minuto de mi vida, cuando los nifios estén mas grandes dejar
el tratamiento, cambiar el estilo de vida, la alimentacion, cambiar todo, pero hoy no puedo,
la vida es muy agitada y tengo que hacer un montén de cosas, por eso pienso gue cuando no

tenga que criar los cabros chicos podria dedicarme cien por ciento a mi.

Respecto al tratamiento, ¢lo sigues siguiendo todas las indicaciones de los médicos?,

¢eres responsable con él para decirlo de alguna manera?
Si, aunque me cuesta plata, es lo Unico que me molesta.

En este momento ¢hay algo que no estds pudiendo cubrir, o hay alguna parte del

tratamiento que no lo estés haciendo?

Si, yo creo que si, de repente como interconsulta, pagar consultas, o ir mas seguido al
psiquiatra por ejemplo, deberia ir para controlar los medicamentos, pues mas que por ir
porque estoy mal, es por ir para controlarme los medicamentos, y el psicologo no puede ver

esa parte.

¢ Crees que ha sido importante en todo este proceso el acompafiamiento Psiquiatrico

psicologico?

Si, de todas maneras. Yo en el fondo desde ahi he sacado la entereza, de la terapia, siempre
he estado en terapia, en el fondo mi familia no ha sabido cémo reaccionar yo he buscado

ayuda ahi.
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¢ Como ves la expectativa de vida con esta enfermedad?, por ejemplo la posibilidad de
quedar en silla de ruedas.

Trato de no pensarlo en verdad, pretendo no quedar nunca asi. Si estoy con tratamiento es

una posibilidad baja, pero no puedes quedar sin tratamiento.

¢Entonces esto que pasoé en el verano era porque el tratamiento era inadecuado?
Claro.

¢ Como vives con la incertidumbre de los brotes?

Casi siempre vienen a fin de afio igual, en el fondo esta asociado a un estrés, entonces

tampoco es tan incertidumbre porque yo cacho que debo vivir distinto.
Segun lo que me decias, no era tan asi al principio.

No, sierpe es asi, el primer brote igual me dio por un estrés mantenido en el tiempo y muy

rapido.

Pero en esto de que pueda venir cualquier secuela, afectando cualquier parte de tu

cuerpo como me lo contabas antes, ¢como viviste con eso?

Es que no puedo hacer nada poh, en el principio lo vivi tratando de hacer lo que pudiese hacer
para que no fuese asi, y hoy lo Unico que me queda es hacerle caso a los doctores y tomarme
los medicamentos que hay hasta el momento disponible, pero es heavy, espero que no me
pase nada. Lo que si, hay sintomas, cosas como que se me nuble la vista pero me da lo mismo,
pero obviamente si pierdo agudeza, no sé poh, en el raciocinio, en la memoria, 0 se me
empiezan a olvidar los nombre de las cosas, que son también sintomas neuroldgicos de la
esclerosis, se te pierde, obvio que me da mas susto que me de uno de esos a que me dé uno

fisico, quedar weona en el fondo, que lata cachay, no quiero.

De los suefios, expectativas, que tenias antes de que te llegara la enfermedad, ¢han

cambiado?

Si, yo creo que si.

78



¢Como qué?

En que soy dependiente de un farmaco, dependiente de lo que sea, tengo que estar en
constante controles médico y weas y eso ha impedido por ejemplo que yo me vaya un verano
entero con los nifios y una amiga a Bolivia porque tendria que vacunarme entera, no puedo
estar en la selva, montén de cosas que en el fondo van a alterar mi vida que yo no puedo

estar, como el sol, el mar, me muero en el fondo, entonces son webas que me limitan.
¢Como te ves de aqui a al futuro?

Ay no sé, espero verme bien, tengo como mas esperanza hoy dia que ayer, por lo mismo
medio depre, porque cada vez se pone peor, cada vez se ha puesto peor, en el fondo se
agudizan los sintomas que ya tienes y tienes webas nuevas, siempre cada afio tengo una weba
nueva, o sea de aqui a diez afios son diez cosas nuevas mas también, es como chanta la moto,
no quiero seguir, No quiero saber como voy a estar, no quiero imaginar tampoco, No me va a
alcanzar la plata, no voy a poder trabajar, ademéas no tengo ni titulo, entonces son esas las
€0sas que me urgen pero que estoy super consciente de que hoy dia mas que ayer de pararme

en la wea y ocuparme.
¢ Qué es lo que provoca ese cambio?, porque dices que ha sido como progresivo.

Yo creo que porque el estado animico, interfiere demasiado en las decisiones que uno toma,
como piensa, entonces pensamientos negativos o0 mas derrotistas es porque esté en el fondo
muy marcado por la depre y también yo creo que la marihuana me ha servido también mucho
para eso, para poder ampliar mi vision, para poder decir si no estoy mafiana no pasa nada, Si
me demoro un poco mas que el resto no pasa nada, si no tomo vacaciones no pasa nada, si le
tengo que pedir doscientas lucas a mi mama a fin de mes porque si soy su hija no pasa nada,
si toda la vida me van a tener que ayudar, lo mas probable es que me van a tener que ayudar
no pasa nada, y en el dia de mafiana a mis amigos voy a tener que pedirles plata o ayuda o lo
que sea, Yy tengo eso, de preocuparme de mi red de apoyo, no dejarla bota, en el fondo uno
cuando esta con depre se aisla, y retomar eso, y retomar los contactos y hacer cosas como
salir con amigos, tratar de hacer la vida lo mas placentera que sea en el momento que es
ahora, porque tampoco vas a saber cOmo va a ser despues mas adelante. Yo no queria pensar

asi, mi mama siempre me decia esa frase, disfruta ahora porque mafiana no sabes, entonces
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como que estaba tan pendiente del futuro, estaba tan pendiente de lo que iba a ser de mi

cuando no pudiera caminar que no podia ver lo que estaba viviendo, o sea, no podia vivir.

¢Por qué tu pudiste ver?

Una por la marihuana, porque me llevo a relajarme, a vivir mas lento, a no sentirme culpable
de no hacer nada, de decir sabes estoy cansada hoy no quiero ir a ninguna parte, me voy
fumar un pito y me voy a hacer un masaje en las piernas y listo, porque tengo todo el derecho

de no sentirme bien.
¢ Qué mas te ayudd?

Bueno, las terapias obvio que si, porque fue un afio completo que estuve ahora ultimo, que si
se habl6 de la Esclerosis, si se habl6 mucho de los efectos secundarios que es tener un
tratamiento para la Esclerosis, porque una cosa es que no te den brotes pero el tratamiento en
si te baja las defensa, te tiene bajoneada, tienes que ir a distintos médicos que es una lata.
Tengo amigos que me dicen que todas las semanas voy a un doctor, puta si, todas las semanas
tengo que ir a un doctor, porque en el fondo el tratamiento te afecta el higado, el estomago,

el Utero, no sé, todo.
El tratamiento trae consecuencias secundarias.

Si, es como que en el fondo yo no alcanzo el beneficio instantaneo. No es que en el fondo yo
me tome la pastilla y diga chuta me siento la raja, me tomo la pastilla y me siento muy mal,
entonces obvio que no me dan ganas de tomarmela, no es algo como el paracetamol si te
duele la cabeza que te den ganas de tomartela y quieres tomarte porque te den ganas de
tomarte la pastilla para que se te pase el dolor. Para la Esclerosis es un tratamiento para
prevenir los brotes, el que existe en Chile, y por eso te digo que la marihuana a mi me sirvig,
porque deje de pensar que la wea es culpa mia, que yo tenia que vivir dolorosamente y

cagarme de dolor y de cansancio y ser una martir de la enfermedad.
Y a pesar que el tratamiento no es grato, ¢por qué lo sigues?

Por mis hijos. Por eso te digo, cuando ellos estén mas grande yo pretendo dejarlo, yo pretendo

cambiar mi vida asi como esas peliculas de cambio de vida, yo me voy a rezar, a meditar, a

80



fumar y listo, eso quiero hacer, sola 0 acompafiada, vivir como en ese entorno, no vivir en
Santiago, no quiero una vida estresante, quiero poder vivir, lograr el equilibrio, por algo me

dio la enfermedad, hay algo que no estoy haciendo bien, pero obvio que si.

¢Como tu has visto la evolucion en todas las areas de tu vida desde que la tienes la
enfermedad?

La enfermedad como tal cada vez va causando cada vez méas deterioros, pero yo he sabido
enfrentarla cada vez mas, porque la voy conociendo, voy cachado qué es lo que me produce
la enfermedad y qué puedo dejar de hacer para no aumentar, que es la calidad de vida, el
estilo de vida es fundamental y tienes que hacerlo porque o sino no te va a dejar avanzar en

tu vida la Esclerosis, porque en el fondo te va a frenar todo el rato.

¢ Ta forma de sentir la vida cdmo ha sido?, porque al principio me decias que habias

tenido intentos suicidas.

Si, estaba mucho més enojada con la vida que hoy en dia. Hoy estoy méas agradecida de la
vida que enojada, antes estaba enojada porque era injusto para mi, que era injusto para mis
hijos, que le pudiera haber tocado a cualquier otro que fuera mas flojo, un otro que no
estuviera ni ahi con moverse, pero yo era muy activa, queria terminar mi carrera, queria
trabajar como Psic6loga porque el Agustin no habia sido impedimento, porque igual he

tenido arto apoyo porque el Agustin se porta super bien.
¢Por qué te sientes mas agradecida en la vida?

En el fondo, antes estaba mas enojada con el mundo porgue sentia que habia sido injusto para
mi, pero he podido ir viendo en el tiempo, gracias a que he estado con mas gente con
Esclerosis, me volvi mas abierta de mente, la marihuana me ayudd también en eso, a ser mas
flexible, a unirme con los demas, a no estar tan rigida, tan poco flexible, tan estipido de
cumplir tiempo y cumplir normas weonas, que da lo mismo que te demores 10 afios o te
demores 5 si por algo vives muchos afios para que te demores todo el tiempo que tienes que
demorarte, y con mis hijo me pasa igual, yo a la Rafa la tengo mal criada porque yo igual
quiero que disfrute que sea guagua porque en verdad duran tan poco chicos, la infancia y
aqui lo metes al colegio a los cinco afios o antes, la Rafa va a entrar ahora a los cuatro, y

todos uniformados y es puro estrés que te tienen cargando desde que eres muy chico, el estilo
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de vida no es natural, no es para el ser humano, para que esté bien, esta hecho para las
maquinas, para weones enfermos, no para los normales, yo no quiero ser enferma, por eso
estan todos cagaos, todos enfermos, con depresiones, porque no es natural siento yo, porque

estamos viviendo desvitalizadamente.
¢ Crees posible esta vida distinta que quieres?, ; Qué necesitas hacer para cumplirla?

Si, con voluntad y que cuando los nifios estén méas grande ahi si, ahora estan muy chicos,

estan en el colegio.

¢ Qué deberias hacer para eso?

Quiero titularme, sigo estudiando, seguir luchando ain hay posibilidades.
¢ Colmo ves la realidad de la enfermedad en Chile?

Bueno, lo que cubre el AUGE es bueno y en el fondo por un lado lo que pasa es que si eres
FONASA D ya tienes que pagar el copago, yo encuentro que ese copago igual es alto y la
gente que no lo paga porque tiene FONASA asi no mas, que se atiende en el hospital y recibe
el tratamiento de primera linea, para mi yo encuentro que asi deberia ser pero estos
medicamentos que yo consumo que Yo tengo no estan supuestamente en la canasta porque
los sacaron ahora, yo igual he pensado en cambiarme a otro tratamiento porque con este que
sigo me dio un brote en el verano, pero como aun no es algo que realmente funcione en Chile,
porque los medicamentos no te los aprueban todos, pero si funcionara como deberia
funcionar obvio que me cambiaria pero la gente que no tiene las lucas para hacerla yo creo
que igual las gasta, las gentes que no tiene las lucas no sé como lo hace, como toda la gente
cuando les toca una enfermedad asi, se endeudan, no sé, es un problema extra. Hay personas
con Esclerosis que cuando las diagnosticaron no estaban los tratamiento que estaban hoy dia,
que yo si alcancé a tenerlos, he tenido varios, antes habia uno solo y no le servia a todos, a la
mayoria de la gente no le sirvid, y te dejaba pah la caga, también te baja las defensas y toda
la wea, los enfermos de esa época perdian dientes, quedaban en silla de rueda, monton de

webas.
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¢Quisieras decir algo para terminar?

Nada, que hay muchas enfermedades brigidas y también hay que agradecer lo que hay, como
que yo la vivo, latengo, entonces ya quiero que sea un rato mas, no quiero que ni mi vida sea
esta enfermedad ni que la enfermedad sea mi vida, tengo cosas mucho mas importantes y
mas bacanes de qué preocuparme, menos mal, de eso yo si estoy agradecida, porque aparte
de la Esclerosis tengo dos hijos y con eso ya estoy lista, porque mi vida los proximos diez
afios, incluso mas, es en torno a ellos, y con todas sus tareas colegio y demaces, asi que tengo

harta pega.
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