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Resumen

El objetivo del presente proyecto de investigacion ha sido el conocer las narrativas
sobre el proceso de adaptacion al Lupus en mujeres pertenecientes a la Agrupacion Lupus
Chile, la cual se elaboré desde la perspectiva construccionista social y metodologia
cualitativa, bajo un contexto de inexistencia de un catastro de esta enfermedad a nivel

nacional.

Se ha utilizado la técnica de entrevista individual semi-estructurada. Se aplicé a
una muestra de 8 participantes, que constituyen unidades de informacion seleccionadas de
modo intencional, comprendiendo mujeres con un rango etario de 20- 40 afios. Mientras,
gue el método de analisis esgrimido corresponde al estructural y de contenido. En esta
investigacion se observaron diversos procesos a nivel emocional, cognitivo y sistémico a

través de la adaptacion que sobrellevan las personas.

Por tanto, el proceso de adaptacién a una enfermedad fisico-crénica como el lupus
resulta pertinente para el area de la psicologia, puesto que el lupus influye
significativamente en los estados psicoldgicos en el curso de la enfermedad, por lo que es
indispensable generar orientaciones a psicélogos y profesionales que conforman el equipo

interdisciplinario que implica este padecimiento.

Palabras clave: Adaptacion, Lupus, Mujer, Narrativas.
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Abstract

The objective of this research project has been to know the narratives about the
process of adaptation to Lupus in women belonging to the Lupus Chile Group, which was
developed from the social constructionist perspective and qualitative methodology, in a

context of no cadastre of this disease nationwide.

The semi-structured individual interview technique has been used. It was applied
to a sample of 8 participants, who constitute intentionally selected units of information,
comprising women with a range of 20-40 years. While, the method of analysis used

corresponds to structural and content.

In this research several processes were observed at the emotional, cognitive and

systemic level through the adaptation that people carry.

Therefore, the process of adaptation to a physical-chronic disease such as lupus is
relevant for the area of psychology, since lupus significantly influences psychological
states in the course of the disease, so it is essential to generate guidance to psychologists

and professionals who make up the interdisciplinary team implies this condition.

Keywords: Adaptation, Lupus, Narratives, Women.



“No te rindas, por favor no cedas, aunque el frio queme, aunque el miedo muerda,
aungue el sol se esconda, y se calle el viento, ain hay fuego en tu alma, aun hay vida en
tus suefios. Porque la vida es tuya y tuyo también el deseo, porque cada dia es un

comienzo nuevo, porque esta es la hora y el mejor momento.”

MARIO BENEDETTI

Dedicado a nuestras entrevistadas, quienes abrieron su corazén para contar su
historia de lucha constante frente a la enfermedad. Y a todas aquellas personas que con

valentia también se enfrentan a esta.
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I. INTRODUCCION

Actualmente, las personas poseen un ritmo de vida productivo y acelerado
generando en diversas ocasiones estados de estrés y ansiedad bajo una rutina altamente
exigente perjudicando su salud mental, fisica y espiritual. Esta tendencia de vida acelerada
suele omitir ciertas conductas de autocuidado personal viéndose afectada la calidad de
vida, ocurriendo en ocasiones que los efectos acumulados durante un largo periodo logran
proyectarse en una enfermedad cronica. Comienza de esta manera un proceso de cambio,
en el cual se deben modificar abruptamente las formas en que realizan sus actividades
cotidianas, esto frente a cualquier enfermedad de caracter crénico como lo es el lupus
desencadena un nuevo comienzo donde la persona se ve enfrentada a un proceso de

adaptacion relacionado a la enfermedad.

Es por ello que el propoésito principal de esta investigacion es abordar de manera
integral el proceso de adaptacion a una enfermedad crénica como el lupus, que, en su
caracter oculto, personalizado e invisibilizado por el entorno de quien lo padece, afecta
mayoritariamente a las mujeres insertas en una sociedad que actualmente les exige una

multiplicidad de roles los cuales debiese asumir en diversos ambitos de su vida.

Sumado a lo anterior, se considera relevante mencionar la escasa informacion
existente referente al lupus y al proceso de adaptacion a este desde un enfoque
biopsicosocial e integral, por lo cual se presenta la necesidad de ahondar méas en tematicas

que permitan dar a conocer sus efectos psicoemocionales de forma que se logre una
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mayor comprension a partir desde el relato de la persona afectada, puesto que las
investigaciones encontradas hacen alusion a una orientacion enfocada a lo biomédico,

dejando de lado la perspectiva psicoldgica.

Por consiguiente, en los capitulos de la presente investigacion se dara a conocer
diversas tematicas que ahondan en la enfermedad de lupus, enfermedad que consiste en
ser de carécter cronico, autoinmune y ademas presentandose en dos estados (activacion y
remision) pudiendo afectar diferentes zonas del cuerpo como las articulaciones, rifiones,

corazon, piel, entre otras.

Luego de una revision tedrica-bibliografica, el estudio consistio en analizar las
narrativas de 8 mujeres de entre 20 y 40 afios que padecen esta enfermedad con el fin de
comprender y describir como ha sido su proceso de adaptacion a ésta. Es a partir de la
triangulacion de teorias formales, informacion recabada mediante las entrevistas y la
interpretacion del equipo investigativo que se lograron obtener los siguientes analisis:
analisis estructural y analisis de contenido, permitiendo organizar la informacion desde las
teméticas mas relevantes para luego analizarla en mayor profundidad y generar una sola

idea.

Dentro de las conclusiones y discusiones surge la importancia de recibir
contencion y apoyo al momento de recibir el diagnostico, puesto que al estar este factor
ausente se pueden agravar los sintomas. En esta misma linea es fundamental contar con
una red de apoyo puesto que el cuadro puede complejizarse debido a que pueden

diagnosticarse patologias asociadas al lupus como depresion o ansiedad.
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Il PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Con el transcurso del tiempo, la sociedad ha ido construyendo y por ello
cambiando el modo de significar la enfermedad, transformandola acorde a contextos
historicos hasta llegar a la concepcién de hoy en dia. El proceso en mencion es resefiado
por Goberna (2004), en el cual indica que la enfermedad primeramente fue pensada como
una practica divina, para luego dar lugar a un pensamiento racional y filoséfico en que se
adopta como una desarmonia, que posteriormente el pensamiento semita percibia como un
castigo. Por lo que, recién a fines del siglo XIX y comienzos del XX surge el pensamiento

en torno a la cura y prevencion de enfermedades.

Es asi, que a partir de las multiples variaciones que presenta dicho término, se ha
generado una construccion en torno a él por parte de los individuos, la cual no puede ser
comprendida fuera de su marco sociocultural dado que, son los valores, las
representaciones, los roles y expectativas de los sujetos las que configuran lo que se debe
entender y vivir bajo la concepcion de proceso salud-enfermedad. Por tanto, es el
individuo mismo quien debe adaptarse, construir y resignificar desde su experiencia
personal la enfermedad, dando como resultado una nocion diferente de un sujeto a otro.

Es asi que:

Cada sociedad, y cada grupo familiar resuelve cotidianamente cémo cuidar
la salud y cémo recuperarla cuando se ha deteriorado, siendo este un
proceso dinamico no sélo desde la propia experiencia personal sino también
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en relacion al contexto que la determina (Sacchi, Hausberg y Pereyra, 2007,
p.272).

Ahora bien, desde la perspectiva actual la conceptualizacion de enfermedad
presenta clasificaciones las cuales permiten en entender mejor su complejidad y
diferenciarlas de otras. Para el caso, Segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS,2017) las enfermedades de tipo cronicas son aquellas que suelen ser de larga
duracion y generalmente de progresion lenta, llevando a cada paciente a someterse a un

proceso global de adaptacidon, que afecta a nivel psicoldgico, fisico, emocional y social.

Por ende, y acorde a lo planteado por Llanes (2011) quienes se enfrentan a una
enfermedad cronica deben modificar obligatoriamente multiples areas de su vida,
interfiriendo en sus actividades laborales y cotidianas, afectando directamente la
autonomia y calidad de vida de las personas que la poseen. Al mismo tiempo que
obstaculizan el desarrollo normal del individuo puesto que se puede presentar en el
momento de mayor productividad y reproductividad, generando problematicas que afecte

la fertilidad y/o ausencias o pérdidas en su lugar de trabajo.

Mientras que segun Vinaccia et. al. (2006) a nivel general estas enfermedades
conllevan una serie de fases, siendo la inicial en donde las personas pasan por crisis que
conllevan un desequilibrio fisico, social y psicoldgico, hasta llegar a la asuncién del
caracter crénico de lo que padece, implicando cambios que constituyen una condicion que

suele durar toda la vida. Por ende, las enfermedades cronicas no solo presentan un
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desgaste fisico, psicoldgico, emocional y social, sino que también econdémico, puesto que
los tratamientos para estas enfermedades significan un gasto monetario que no siempre va

de la mano de recursos para sostenerlo.

Consiguientemente, el hablar de enfermedades crénicas es un tema preocupante,
puesto que, al ser de caracter prolongado, el proceso que enfrentan quienes la padecen es
complejo y doloroso. Es asi, que segin la OMS (2017) las enfermedades crénicas no
transmisibles matan anualmente a 40 millones de personas por afio, o que en porcentajes
equivale al 70% de las defunciones a nivel mundial, ademés por afio mueren 15 millones
de personas entre 30 y 69 afios que padecen una enfermedad crénica no transmisible

siendo mas del 80% producidas en paises que poseen ingresos bajos y medios.

Respecto a los principales factores del aumento de estas enfermedades
Beratarrechea plantea que “se deben a la transicion demogréfica, la urbanizacion y la
globalizacién™ (Beratarrechea, 2010, p. 68). Adicionalmente, la OMS (2011) destaca 4
factores de riesgo para tales enfermedades los cuales, son “la transicion econdémica, 10s
rapidos y continuos procesos de urbanizacion y la forma de vida del siglo XX que se
vincula al consumo de tabaco, la mala alimentacion, el sedentarismo y el consumo del
alcohol. Por tanto, dichos factores realzan la preocupante situacion de las enfermedades
cronicas puesto que, estos van de la mano de la calidad de vida que pueden sostener las

personas, sumado al riesgo que implican las costumbres del diario vivir de los sujetos.
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Ahora bien, cotidianamente se habla de diabetes y cancer si de enfermedades
cronicas se refiere. Sin embargo, existe una enfermedad de esta clase que en cierta medida
es desconocida y afecta mayoritariamente a la poblacion de sexo femenino vale decir, el
Lupus. Esta corresponde a una enfermedad autoinmune, "multisistémica caracterizada por
una alteracién en la respuesta inmunolégica, donde la produccién de anticuerpos se dirige
contra antigenos nucleares, lo que afecta a muchos érganos y sistemas.” (Coin-Mejias et
al., 2007, p. 20). Por tanto, resulta relevante que esta enfermedad puede desarrollarse a
cualquier edad, siendo mas comun entre los 30-50 afios y predomina en mujeres siendo

estas 9 de cada 10 casos.

La enfermedad de Lupus ademéas de su afeccién de caracter fisioldgico como
sefiala su definicion, también representa un alto riesgo para la salud mental. Es asi, que
Martinez et. Al (en Meszaros, Perl y Faraone, 2012) sefialan que la mayoria de los
pacientes con Lupus presentan sintomatologia psiquiatrica como depresién (mas del
39%), disfuncion cognitiva (mas del 80%) y ansiedad (24%). Mientras que segun
Rodriguez et. al. (en Nathalee, 2006) plantea que, dentro de la enfermedad del Lupus, se
distinguen tres areas de influencia a nivel psicol6gico, manteniendo una vision de sistema
respecto a la enfermedad, que se traduce en: posibles alteraciones somaticas de la
enfermedad, trastornos psicolégicos que se desencadenan entre la relacién de la persona
con la enfermedad y la influencia de los estados psicol6gicos de la persona con el
desarrollo y curso de la enfermedad. Ademas, Mcelhone, Abbott y Teh (2006) sefialan

que esto significa un deterioro significativo en la calidad de vida de la persona en su
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totalidad, pues desde los componentes caracteristicos de la enfermedad tales como lo son
la fatiga, los factores psicosociales desde el componente del apoyo social (ya sea de la
familia y/o grupos de ayuda), la inestabilidad de la conducta y el afrontamiento

influencian la vida cotidiana del individuo.

Por otra parte, segun estimaciones de la OMS 5 millones de personas alrededor del
mundo se enfrentan a este padecimiento; mientras que en Chile el Instituto Nacional de
Estadisticas (INE, 2014) calcula que las defunciones causadas por el Lupus suman 104
personas hasta el afio 2014, de las que cuales 17 corresponden al sexo masculino mientras
que 87 de ellas de sexo femenino. Sin embargo, cabe destacar que segun la Sociedad
Chilena de Reumatologia SOCHIRE (2012) en Latinoamérica y en Chile no se cuenta con
catastros de cuantas personas exactamente padecen de esta enfermedad. No obstante, se
presume que “En Chile existen cerca de 20.000 pacientes con Lupus Eritematoso
Sistémico (LES) y cerca de 5.000 con Lupus Eritematoso Discoide (LED), y se reportan

cerca de 1500 casos nuevos anualmente “. (Agrupacion Lupus Chile, 2012).

De tal modo, que el lupus al ser una enfermedad de bastante complejidad implica
que las personas asuman un papel activo en cuanto al tratamiento al momento de ser
diagnosticados. En virtud de lo sefialado, es preciso tomar en cuenta que conocer el
proceso de adaptacion de esta, servird para caracterizar los diversos procesos a nivel
emocional, cognitivo y social que experimenta el individuo, asi mismo detectar las

dificultades que se presentan durante el proceso de adaptacion, asi como también las
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fortalezas que logran desarrollar las personas con este padecimiento; conocer como afecta
en las relaciones interpersonales, el vincularse con otras personas, cdmo se asume la

enfermedad, cdmo afecta al sistema familiar, en el autoconcepto personal.

Como se mencion0 anteriormente, el Lupus afecta mayoritariamente a las
mujeres, pudiendo surgir en cualquier etapa del desarrollo de esta ya sea, en la
adolescencia, adultez o vejez. No obstante, las cifras nos indican que un porcentaje
importante estaria afectando a mujeres en etapa de adultez. Esta fase es caracterizada por
Claudio A. Urbano y José Yuni (2016) como aquella en la que asumen compromisos de
participacion social que permiten tomar una posicién dentro de una comunidad. En esta
etapa la persona lograria responsabilizarse de sus necesidades y deseos, contemplando un
trabajo sujeto a la demanda social. Asi como también, se compromete en vinculos

afectivos y emocionales junto con la concretizacion de su orientacion sexual.

Este proyecto de investigacién tomara la etapa del ciclo vital adultez temprana
como punto base para generar conocimientos sobre la adaptacion al lupus. Amador, L.,
Monreal, M., & Marco, M. J. (2001) aluden a la tedrica de Las Cuatro Eras creadas por
Levinson en la cual se define adultez temprana como aquella producida entre las edades
de 17 y 45 afios, caracterizada principalmente por el rapido cambio biopsicosocial y por
la capacidad del sujeto de pasar de un total desvanecimiento a una persona capaz de vivir
y comportarse como un adulto libre y responsable. Representa la culminacion del ciclo

vital y desde psicosocial el sujeto comienza a materializar los suefios de juventud;
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escogiendo una profesion, una pareja, lugar en la sociedad, creacion de una familia y

adquisicion de ideologia propia.

Es asi, que esta etapa del ciclo vital de una persona se encuentra sujeta a la
definicion de una serie elementos, como son su identidad, relaciones interpersonales,
productividad en un trabajo idealmente fijo, roles dentro de la sociedad entre otros. Este
ultimo ha generado particularmente en la mujer un gran desafio, ya que, en la actualidad
el rol de la mujer ha sufrido importantes cambios; en sus intereses, nuevos puestos de
trabajo, luchar por nuevos derechos, su influencia y un nuevo protagonismo en el mundo
han crecido y con ello cambia la vision de su mundo. “Los logros que brindaron a la
mujer nuevos palcos de figuracion, sumados a los cambios sociales y culturales del siglo
XX, plantearon para ellas un desafio identitario” (Stuven A., 2013, p.17). Ejemplo de esto
se encuentra en su alto ingreso en el area laboral, estudios universitarios, entrada al
mundo politico, asi mismo, la creacion de leyes exclusivas para beneficio de ellas como la
Despenalizacion Ley de Aborto recientemente aprobada en Chile, la cual es una evidencia
clara la lucha que la mujer se encuentra peleando para que su voz sea escuchada e

incorporada en el desarrollo del pais.

Para objeto de nuestra investigacion, es de interés primordial comprender la
adaptacion a la enfermedad de Lupus, como una lucha constante que enfrenta la mujer

chilena en estos dias de profundo cambio e influencia tanto para sus propias vidas como
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para el pais. Por lo que esta investigacion, con mirada psicologica y social pretende

generar un aporte para la salud mental y social.

Algunas investigaciones que abordan el Lupus se han realizado desde el area
bioldgica, cientifica y de la salud. Asi, podemos encontrar investigaciones como la de
Sanchez et. al. (2004) quienes plantean definiciones y caracteristicas del lupus; Martinez y
Gonzaélez, (2002) que plantean las alteraciones hematoldgicas en el lupus, siendo estas la
anemia, la leucopenia y la trombocitopenia; Cairoli, Espinosa, y Cervera (2010) quienes
trazan las terapias biologicas en el lupus eritematoso sistémico y como estas pueden
contribuir para combatir el lupus; Malgarejo et. al., (2015) que indica los brotes en los
periodos de remision de la enfermedad y las complicaciones que esta implica; Gomez et.
al. (2012) que esboza los tipos de tratamientos para el lupus de modo que se pueda
controlar la aparicion de brotes, el dafio organico del individuo y ademas de la utilizacion
de farmacologia; Bielsa y Rodriguez (2010) quienes describen las lesiones en la piel
producida por el lupus y las consecuencias que esta presenta; Acosta et. al. (2016) que
sefiala desde un enfoque clinico y cientifico, diversas tematicas que ahondan en el lupus,

ya sea desde las manifestaciones hasta un posible diagndstico.

Dado los antecedentes expuestos anteriormente, se concluye que no hay
suficientes investigaciones en Chile que aborde la subjetividad de las personas en el
momento que la diagnostican, por lo que se convierte en un problema no conocer cdmo

los individuos en su particularidad, construye su proceso desde la enfermedad del lupus.
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Asi mismo, no se ha abordado sobre el proceso de adaptacion a la enfermedad a partir de
narrativas que aporten conocimiento desde la propia experiencia, puesto que se le da
mayor enfasis a tratar las tematicas bioldgicas y cientificas que ahondan desde la
perspectiva médica de la salud del Lupus. Por esto, resulta importante conocer, describir y
comprender la experiencia y vivencia subjetiva a través de los relatos de cada paciente en
el complejo proceso que conlleva el padecer Lupus. Asi mismo, se podra contribuir con
datos e informacidén de gran relevancia para la Psicologia, posteriormente ampliar y dar a
conocer la enfermedad del Lupus con el aporte hacia nuevas investigaciones y claramente
otorgar conocimiento para quienes trabajan con personas que padecen Lupus, desde los

profesionales hasta el entorno que rodea al paciente.

Por lo tanto, para objeto de esta investigacion, se ha escogido utilizar la narrativa,
debido a que ésta permite el acercamiento a la realidad misma, producto de experiencias
vividas de forma subjetiva por una persona. Se dard mayor énfasis a las propias

representaciones de la vida social de los individuos.

Es de interés para el trabajo, lograr comprender, como la enfermedad de Lupus
llega a ser aceptada e incluida en la vida de cada sujeto mas que entender si efectivamente
logra la adaptacion a ella, y para ello se recurre a los relatos personales puesto que
“vivimos a través de historias, tanto al contar como al comprender al yo” (Gergen, 2007,
p.154). Ademas, a partir de la narrativa no sélo conocemos la realidad del sujeto mismo y

sus experiencias, sino que también aporta como reflejo de una construccion cultural, “el
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ser humano es, por naturaleza, un ser narrativo, un animal que cuenta historias que en
gran medida provienen del mundo social y cultural” (Dominguez., Gonzalez et al., 2013,

p.622).

En funcion de lo expresado, el presente estudio no solo permitira que psicélogos,
familiares y cercanos se orienten en cuanto al proceso de adaptacion, sino que también lo
hagan otras especialidades dado que, este implica un trabajo multidisciplinario al ser una
enfermedad de caracter multisistémica, que demanda generar un cambio y transformacion
social en torno a la percepcion mitos que se tiene de esta, producto del desconocimiento y
correlacion de sintomas con otras patologias. Es asi, que en este contexto, las
intervenciones psicoldgicas pueden significar una potente via de actuacién, en conjuncion
con las intervenciones médicas, constituyendo una perspectiva terapéutica alentadora y
esperanzadora para paliar el sufrimiento contra el que luchan los pacientes a lo largo de su
vida y para ello la orientacion resulta ser un aporte gracias a las narrativas respecto a la
posibilidad de preparacion en el afrontamiento de la enfermedad de Lupus desde una
perspectiva psicologica y no médica al abarcar las diferentes percepciones, inquietudes,

dificultades y riesgos que surgen en el proceso de adaptacion.

Una de las instituciones que aborda el Lupus y trabaja con pacientes de forma
directa, es la Agrupacion Lupus Chile. Esta Agrupacién se encarga de entregar
informacidn acerca de la enfermedad con la finalidad de entregar conocimientos respecto

al Lupus a los pacientes, familias, profesionales y sociedad. La Agrupacién Lupus Chile,
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(2017) se encuentra comprometida con los pacientes, de concebir herramientas necesarias

para afrontar la enfermedad, entregando apoyo moral en las primeras etapas del lupus.

Finalmente, cabe mencionar que el acceder a la subjetividad de cada individuo
permitira ampliar la visidén y percepcion que se tiene sobre la enfermedad, generando
nuevos conocimientos para que la Agrupacion Lupus Chile en conjunto con las familias
de los pacientes trabajen de una forma integral. Este trabajo permitira visualizar el
impacto que genera una enfermedad cronica como es el lupus para la vida de una persona
y las diversas formas que tiene la misma para adaptarse a ella haciendo frente al reto que
significa convivir a diario con sintomas, pues como sefiala Lupus Foundation Of America
(2013) esta enfermedad con periodo de remision o activacién traen consigo la
incertidumbre, sentimientos de tristeza, frustracion e ira, generar periodo de duelo por la
pérdida de la vida que se tenia antes del lupus puesto que, estos ultimos pueden

desencadenar otra enfermedad de caracter grave como es la depresion clinica.
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I1l.  PREGUNTA DE INVESTIGACION Y OBJETIVOS

3.1. Pregunta

¢Cudles son las narrativas sobre el proceso de adaptacion al Lupus de mujeres en

adultez temprana pertenecientes a la Agrupacion Lupus Chile?

3.2. Objetivo general

Conocer las narrativas sobre el proceso de adaptacion al Lupus de mujeres en

adultez temprana pertenecientes a la agrupacién Lupus Chile.

3.3. Objetivos especificos

e Caracterizar el discurso en torno al dolor de mujeres en
adultez temprana diagnosticada con lupus pertenecientes a
la Agrupacion Lupus Chile.

e Describir la vivencia de las mujeres en adultez temprana
diagnosticadas con lupus pertenecientes a la Agrupacion
Lupus Chile.

e Identificar el rol que cumplen las redes de apoyo en el
proceso de adaptacion a la enfermedad.
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IV. ESTADO DEL ARTE

El lupus, para muchos sonaria como algo nuevo y extrafio, generando un cierto
desconocimiento de aquello. Sin embargo, lo que se conoce del lupus hasta el momento
da cuenta de que es una enfermedad cronica que afecta significativamente al organismo
del ser humano. A pesar que esta enfermedad se enfoca mayormente en lo biologico y
sobrelleva la enfermedad a base de tratamientos y medicamentos, pues lo psicoldgico
también tiene un componente importante desde la nocidén del diagndstico hasta su
correspondiente adaptacion del paciente. Dicho lo anterior, se procedera a una revision

sistémica de referencias relevantes.

Es asi, que un estudio de Auerbach, Beckerman, & Blanco, (2013) de corte
cuantitativo transversal titulado “Mujeres que hacen frente a la enfermedad cronica: El
impacto psicosocial del lupus” con una muestra de 92 mujeres tuvo como finalidad
identificar los desafios psicosociales que deben enfrentar quienes viven con lupus. Dentro
de los resultados, fue la sintomatologia variada que se asocia a esta enfermedad tales
como ansiedad y depresién, ademas de una implicancia socioeconémica, el 90% de los
casos en EE. UU son mujeres en edad fértil y se presenta con una mayor incidencia en

mujeres de color que en mujeres caucasicas.

Tras el diagnéstico médico de una enfermedad cronica como el Lupus, los

pacientes se ven enfrentados a nuevos desafios, los cuales exigen una modificacion
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constante en su estilo vida poniendo a prueba sus capacidades de adaptacion,
transformacion y resiliencia. Producto de ello, las personas concentran su esfuerzo la
mayor parte del tiempo en la basqueda de nuevos modos de afrontamiento de la situacion
fuera de lo comun y alterada que se les presenta. A raiz de lo anterior, comienzan a
experimentar diversos cambios que afectan en multiples areas de su vida; en lo fisico,
psicolégico y social. La manera como una persona logra lidiar con este proceso de
transformacion antes los cambios producto de esta enfermedad en un tiempo determinado,

es lo que comprendemos como proceso de adaptacion a la enfermedad de Lupus.

Por otra parte, el estudio previo de Monedo y Alonso (2003) titulado Aspectos
psicoemocionales en cuidados paliativos da cuenta, que la adaptacion no es facil de
definir por los propios pacientes que padecen Lupus, sino que hay una concepcién de la
adaptacion en relacion con el bienestar emocional, la calidad de vida social-laboral, el
tratamiento correspondiente y las consecuencias que esta conlleva no solo a nivel fisico,

sino que también sociales y psicoldgicas.

Adicionalmente, acorde a lo planteado por Forero, Bernal y Restrepo (2005) en
“Propiedades Psicométricas de la Escala de Ajuste Mental al Cancer (MAC) en una
muestra de pacientes colombianos”; la adaptacion a una enfermedad constituye un
proceso, en que es factible identificar diversas estrategias o procesos tanto cognitivos
como conductuales gque se activan con el objetivo de hacer frente a la situacion estresante

que va desde el diagnéstico de la enfermedad, el plan de tratamiento, su prondstico, fase
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final, etc; volviendo variables las técnicas de afrontamiento que se llevan a cabo durante
ella. Por otra parte, este estudio da cuenta de 5 dimensiones de afrontamiento las cuales,
corresponden a: el espiritu de lucha, la negacion, el fatalismo, el desamparo o indefension
y la preocupacion ansiosa. Estas se basan en el supuesto segun el planteamiento de
Watson y Cols. (1988) de que a cada una de ellas es una forma de respuesta de la persona,
lo que subyace a un esquema cognitivo relativo al significado del diagnostico, a las
posibilidades de control respecto a la enfermedad y a la vision del prondstico que se tiene
de esta. Dimensiones tales, que abren la posibilidad de plantear que podrian ser

semejantes a las que pueden presentar a los pacientes con la enfermedad crénica de lupus.

En otro orden de ideas, Bilbao (2014) en su estudio titulado “El Autoconcepto y la
Adaptacion a la enfermedad en pacientes diabéticos pediatricos”, senala que el grado en
gue se ajusten al proceso quienes padecen una enfermedad cronica, influira directamente
en el nivel de responsabilidad que estos mismos adquieren respecto al manejo de las

diferentes estrategias que la enfermedad implica.

De igual forma, Mazzoni, Cicognani y Prati (2016) en su estudio longitudinal
titulado “Health-related quality of life in systemic lupus erythematosus: a longitudinal
study on the impact of problematic support and self-efficacy”, sefialan que la calidad de
vida vinculada con la salud, la adaptaciéon hacia la enfermedad y la autoeficacia son
componentes importantes que afectan negativamente a los pacientes que padecen lupus.

Estos ambitos estarian conectados con los factores psicosociales (falta de redes de apoyo,
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deterioro del rol social), los niveles de fatiga que pueden experimentar los pacientes, el
sentir de desesperanza y las diversas conductas ante la enfermedad que plantean

Mcelhone, Abbott y Teh (2006).

Mientras que Vinaccia et. Al. (2006) en su estudio titulado “Calidad de vida en
pacientes con lupus eritematoso sistémico” el cual, ha sido llevado a cabo en Colombia;
plantea en base a la evaluaciéon de la calidad de vida y su relacion con la depresion,
ansiedad y optimismo disposicional de 32 pacientes con diagnostico de lupus, que la
calidad de vida de estos pacientes se ve afectada por el uso de medicamentos y las
manifestaciones propiamente tal de la enfermedad, lo cual dificulta la adaptacion del

individuo.

Asimismo, la investigacion llevada a cabo por Sanchez y Sanchez (2015), titulada
“Impacto en la calidad de vida en pacientes con lupus eritematoso sistémico”, indica
como resultado que la calidad de vida de los pacientes con lupus afecta de manera
negativa en areas tales como lo fisico, psicol6gico, econdmico y social, por lo que su
mejoria estaria vinculada a herramientas orientadas a las intervenciones educacionales,

psicolégicas y de autocuidado del individuo.

De igual modo, el un estudio llevado a cabo en Espafia por Gonzélez et. Al.
(2009), titulado “Adaptacion y validacion de la version espafiola de una medida especifica

de la calidad de vida en los pacientes con lupus eritematoso sistémico: el Lupus Quality of
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Life”; plantea como resultado de tal que la calidad de vida de los individuos que padecen
lupus es peor en comparacion con aquellos individuos que se encuentran saludables y
sanos, o con aquellos que padecen otras enfermedades cronicas. Esto es a causa de la

adaptacion que conlleva cada tipo de enfermedad y cémo el individuo la sobrelleva.

Mientras que, otro estudio espafiol realizado por Sanchez, Martinez y Mird
(2016), titulado “Tratamiento psicoldgico en pacientes lupus eritematoso sistémico: Una
revision sistematica”, se plantea como resultado que las intervenciones psicoldgicas
constituyen una ayuda positiva a la calidad de vida de la persona, al contribuir a
sobrellevar y hacer frente a factores como la depresion, el estrés, la salud mental, imagen
corporal, el sobrellevar la enfermedad, las relaciones interpersonales con el entorno social,

la fatiga y el dolor de aquellos pacientes con lupus.

Por otra parte, el estudio de tipo transversal llevado a cabo por Daleboudt,
Broadbent, McQueen y Kaptein (2010), titulado “Health-related quality of life in patients
with systemic lupus erythematosus and proliferative lupus nephritis”, plantea que “debido
a las manifestaciones observables del lupus, diversas areas de quienes lo padecen pueden
verse afectadas, dentro de las cuales se encuentra la imagen corporal, las diversas
estrategias adaptativas y la vida sexual del sujeto. Sin embargo, estos podrian
beneficiarse de métodos como la modificacion de la percepcion de la enfermedad y las
intervenciones de estilo de afrontamiento para reducir sus problemas sexuales”. (Estudio

citado en Sanchez.A, Martinez.M, Mir6.E, 2016)
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En cuanto, al abordaje de la enfermedad de lupus bajo el padecimiento de la mujer,
el estudio colombiano realizado por Gonzéalez y Restrepo (2011), titulado “Lupus
eritematoso sistémico y embarazo”; se plantea que durante las etapas activas propiamente
tal del lupus, el embarazo y el parto pueden ser dafiinos para la madre como al bebé, por

lo que hay un mayor riesgo de pre-eclampsia (hipertension en el embarazo) y abortos.

Igualmente, Sanchez, Karlson, Liang junto a otros colaboradores en el estudio
denominado “Past use of oral contraceptives and the risk of developing systemic lupus
erythematosus” establecen que “durante la edad reproductiva el lupus afecta a nueve
mujeres por cada hombre, en tanto que antes de la pubertad esta proporcion es tan sélo de
tres a uno, y después de la menopausia la frecuencia de lupus es similar en mujeres y
hombres. Adicionalmente el uso de anticonceptivos orales en pacientes con LES puede
contribuir al desarrollo de la enfermedad u ocasionar exacerbacion de la misma”

(Sanchez.J, Karlson.E, Liang.M, Hunter.D, Speicer.F , Golditz.G, 1997)

Del mismo modo, Karimi, F., Saeidi, M., Mirteimouri, M., Maleki- Saghooni, N.
(2017) en su estudio denominado “Resultados Maternos, Fetales y Neonatales en Mujeres
Embarazadas con Lupus Eritematoso Sistémico: Un Estudio de Revision Integral”,
afirman que la enfermedad de Lupus afecta principalmente al género femenino en edad
fértil; afiadiendo que el rol materno en las mujeres, pese a que la tasa de natalidad ha
disminuido, sigue siendo un tema importante para ellas. Mientras que, aquellas mujeres

gue desean ser madres y padecen de lupus, deben correr un riesgo importante de salud
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tanto para ellas mismas como para su bebé. Dicho lo anterior, un estudio publicado en el
International Journal of Pediatrics sefiala que aun con todos los avances en el manejo del
embarazo en mujeres con LES, los resultados perinatales adversos van en aumento, como
trastornos respiratorios, cardiovasculares, sanguineos y cutaneos en las madres; muerte

fetal, aborto espontaneo y, restriccion del crecimiento intrauterino entre otros.

Por otra parte, Ledon et. Al (2004.) en su estudio titulado “El Precio de la
Transformacién: reflexiones desde la experiencia de personas viviendo con
endocrinopatias”; se menciona que a partir de los cambios que generan la enfermedad del
lupus a nivel fisico y psicolégico, también se generan cambios en el &mbito laboral, lo
cual genera la reestructuracion de la vida cotidiana del individuo, por lo que las

prioridades cambian y la persona se enfoca en el cuidado propio de la salud y su bienestar.

Respecto al desafio de vivir con enfermedades, Ledon (2008), en su estudio
denominado “El desafio de vivir con enfermedades endocrinas: algunas anotaciones para
la atencion en salud”; senala que las mujeres viven con dolor la interrupcion de su vida
laboral. No obstante, desde los roles femeninos, las mujeres ven con mayor preocupacion

los cambios significativos en las labores domésticas y el cuidado de la familia.

En cuanto, al estudio de Oliveira, 1., Vilar, M. y Chaves, E. (2017), titulado “Al
Mulheres com lipus eritematoso sistémico, sintomas depressivos e apoio social”; el cual

corresponde a una investigacion acerca de los sintomas depresivos, identificando aspectos
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como cambios de humor, sentimientos de tristeza, la pérdida de interés, cambios
significativos en el estado de &nimo y como este se ve relacionado con el apoyo social
percibido de aquellas personas que padecen lupus. Como el lupus es una enfermedad
autoinmune que afecta en su mayoria al sexo femenino, en este estudio participaron 79
mujeres con una media de 35,7 afios. A partir de esto, se concluy6 que el lupus es una
enfermedad multifactorial, pues afectan maltiples factores no tan solo desde en el enfoque
bioldgico propiamente tal de la enfermedad, sino que también se destaca factores
emocionales y psicosociales. Asi mismo, desde los sintomas depresivos y el apoyo social
se establecio que se deben generar estrategias de ayuda, de cuidado y soporte. Los grupos
de ayuda son esenciales para generar un cambio en los pacientes con lupus, puesto que es
una buena manera para que los individuos enfrenten sus problemas y no se agraven los
sintomas de caracter psicologico, por lo que es importante una asistencia mucho mas
integral. Ademas, incorporar la una terapia adecuada, de manera el paciente con lupus
pueda sobrellevar su enfermedad. De tal manera, los sintomas depresivos y el apoyo
social se relacionan entre si, puesto que el apoyo percibido por los pacientes con lupus de
otros individuos, permiten la disminucion del aislamiento y el enfrentamiento de los

factores psicoldgicos que complican la enfermedad.

Adicionalmente, una investigacion realizada en Francia por Dhote, Loic Guillevin
y Marie Rose Moro (2010), titulada “Creencias de los pacientes sobre las causas del lupus
eritematoso sistémico” y que tiene por finalidad explorar las creencias en torno a esta

patologia, mediante la realizacion de entrevistas cara a cara a un total de 33 mujeres con
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lupus eritematoso sistémico, con un rango etario de entre 15 a 65 afios bajo, un analisis de
datos de tipo fenomenoldgico interpretativo y una metodologia de corte cualitativa con
entrevistas semi-estructurada, los resultados indicaron causas psicoldgicas, infecciosas,
familiares y magico- religiosas, enfermedad latente y como la causa principal del LES la

autoinmunidad.

A su vez, el estudio realizado por Xavier et. Al (2013) denominado “Conceptions
attributed by the women to the disease process for Lupus” el cual, adopta como punto de
referencia geografica el noreste de Brasil y tiene por objetivo principal el buscar y
comprender las causas atribuidas a la enfermedad de lupus eritematoso sistémico
explorando cémo construyen su enfermar mediante la utilizacion de una metodologia
cualitativa y una técnica de recoleccion de datos con entrevista semi-estructurada con una
pauta de 13 preguntas ; sefiala como resultado luego de entrevistar a 9 mujeres de un
rango etario entre 21 y 38 afios con lupus y bajo un tratamiento ambulatorio; que las
mujeres asociaban a las causas del lupus una multiplicidad de factores tales como los

psiquicos, conflictos familiares, situaciones de estrés laboral.
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V. MARCO TEORICO

Una enfermedad cronica como lo es el lupus se convierte en una interrupcion
importante en la vida de quienes la padecen, lo cual genera cambios realmente
significativos afectando en su mayoria al género femenino. Es por esto, que desde el
diagnostico los individuos se ven expuestos a los cambios fisicos, psicoldgicos y
bioldgicos propios de la enfermedad. Por lo que parte de sobrellevar estos cambios se
vincula al proceso de adaptacién, lo cual conlleva a que la calidad de vida del individuo se

vea expuesta a un cambio totalmente importante.

5.1. Adultez temprana

La etapa de la adultez es la continuidad de una serie de cambios a nivel bioldgico,
social, psicolégico y fisico que culminan en la etapa de adolescencia. Mufioz et. Al. (en
Kohler, 1962) de acuerdo a la adultez, sefiala “Heredero de su infancia, salidos de su
adolescencia y preparado para su vejez, el adulto es un desarrollo historico en que se
prosigue o deberia proseguirse, la individualizacion del ser y su personalidad”. La adultez
comprende una etapa en la cual se da por superada los cambios que implica la
adolescencia y por consiguiente, el ser humano se encuentra preparado para enfrentarse al
mundo real. Asi mismo, se asume una personalidad totalmente madura, en donde se

atribuyen nuevas responsabilidades.
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Sin embargo, Urbano y Yuni (2005) sefialan que la adultez es una etapa que
implica cambios significativos, puesto que debe asumir un nuevo rol, se ve enfrentado al

mundo universitario y laboral, se generan proyecciones de acuerdo a un otro (pareja), etc.

Por otro lado, Montero, P. y D haese, I. (en Rubio, 1985) nos menciona que la
adultez es el momento en que el ser humano (hombre y mujer) que han terminado su
desarrollo fisico y psicoldgico en la adolescencia, se encuentran preparados para

incorporarse a la sociedad y asumir nuevas tareas.

Asi mismo, el concepto de adultez es bastante amplio y complejo de definir debido
a la serie de cambios por la cual el ser humano debe atravesar y ademas el componente
cultural, puesto que en otros paises/sociedad, la adultez es percibida de una manera

totalmente distinta.

Sin embargo, la adultez se divide en tres periodos: adultez temprana, adultez
media y adultez tardia. De acuerdo a nuestra investigacion, en relacion a la adultez
temprana, que comprende desde los 20 a 40 afios, Serrano et. al (2013) menciona una

serie de caracteristicas de acuerdo a esta etapa:

° Plena madurez fisica
° Separacion de la familia (independencia).
° Nuevos compromisos Yy tareas.
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° Plena confianza en si mismo.

° Proyecciones académicas.

Por otro lado, Jiménez (s/f) sefiala que en esta etapa los cambios de imagen
corporal, autopercepcion, identidad, entre otros, ya se han desarrollado en la etapa
anterior, la cual corresponde a la adolescencia. Sin embargo, durante la etapa de la adultez
temprana ocasiona una serie de cambios de acuerdo a proyecciones académicas, laborales,
relaciones mas estables, estabilidad y calidad de vida plena, y posteriormente la formacién

de una familia.

Desde una mirada mucho mas tradicional, la adultez temprana abarca una etapa en
la cual las relaciones afectivas se encuentran en una fase exploratoria, estan mucho mas
latentes y por lo general son mas duraderas, de las cuales muchas veces hay proyecciones
a futuro en cuanto a matrimonio, familia e hijos. Ademas, el adulto joven se inserta en el
mundo laboral, de modo que la sustentabilidad econémica se percibe como un factor de

independencia. (Larrinaga, M. 2006)

5.2. Teoria General de Sistemas

El ser humano durante toda su larga existencia ha intentado comprender su

entorno, el cual se presenta de manera compleja y regida por leyes naturales. Siendo
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consciente de que no esta sélo en el mundo ni que lo domina por completo, mas bien su
presencia forma parte de un fendbmeno mayor. Esta teoria estudia la realidad a partir de los
elementos o partes que lo componen, pero a su vez la forma en que se relacionan y

organizan en pro de un objetivo comdn.

En este sentido, la Teoria General de Sistemas posee un enfoque holistico-integral,
sistémico y cientifico de representar la realidad conformada por sistemas y microsistemas
definidos como “conjuntos de elementos que guardan estrechas relaciones entre si, que
mantienen al sistema directo o indirectamente unido de modo méas o menos estable y cuyo

comportamiento global persigue, normalmente, algin tipo de objetivo” (Arnold y Osorio,

1998, p.2)

La teoria general de sistemas tiene como finalidad entender y comprender los
fendmenos no como hechos aislados sino como parte de algo mas, es decir como una
totalidad, de manera que si algo afecta a un microsistema este repercute en un sistema
mayor. Este efecto se le conoce como término circularidad el cual, segin Arnold y Osorio
(1998), lo explica como una autocausacién en donde un elemento del sistema entendido
como A causa B este ultimo causa C y asi sucesivamente generando una

retroalimentacion.
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El presente enfoque nos permite conocer con mayor profundidad y detalle los
diversos efectos que provoca la enfermedad de lupus en las personas en los diversos
sistemas en los cuales pertenece; laboral, familiar y social, evidenciando a su vez como
estimulos de sistemas externos logran provocar efectos ya sean negativos o positivos para
el transcurso de la enfermedad. Ademas, conocer el proceso de adaptacion al Lupus

mediante los resultados obtenidos por la investigacion.

5.3. Adaptacion a la enfermedad crénica

Davidoff (1979 citado en, Borja y Bosques, 2012) menciona que la adaptacion es
un concepto que en psicologia hace alusién a la estabilidad emocional y a la personalidad,
es decir menciona que adaptacion son todas aquellas exigencias que poseen las personas
para alcanzar un ajuste o adecuacion entre las caracteristicas personales y las demandas
del medio. Por tanto, se considera que una persona esta bien adaptada cuando posee
pensamientos positivos de si misma, se siente competente y exitosa, se relaciona de una
forma armoniosa con los demas y se siente satisfecha de su vida. Por otro lado, Segun
Garcia y Magaz (1998 citado en, Borja y Bosques, 2012) estos mencionan que la
adaptacion humana se caracteriza por ser un doble proceso donde la persona ajusta sus
conductas a las propias necesidades, gustos, deseos, entre otras junto a las circunstancias
del entorno. Ademas, Achenbach y Rescorla (2000 citado en Borja y Bosques, 2012)

dichos autores sefialan que para que se obtenga un adecuado ajuste o adaptacion deben
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presentarse bajos niveles de conductas problematicas internas tales como ansiedad,
depresion, temor, culpa, angustia, entre otros y conductas externalizantes o sea que

afecten a otros tales como, agredir, amenazar, ser irritable, tirano entre otras

El proceso de adaptacion se entendera como una serie de modificaciones de ajuste
gue presenta una persona en su vida debido a una enfermedad cronica. Cada individuo
presenta habilidades cognitivas de inteligencia que definen un comportamiento complejo,
el cual le permite a él o a otros organismos adaptarse a un medio variable e impredecible
(Ardila Rubén, 2011). Estos cambios que surgen en la medida que se enfrenta la
enfermedad resultan de alta complejidad, ya que depende de las caracteristicas que cada
individuo tenga para afrontarla y hacerla parte de su vida. En el proceso pueden
presentarse aciertos o equivocaciones, pero cada accién resulta un aprendizaje que mejore

la capacidad de adaptacion.

Parte importante de la adaptacion a la enfermedad cronica es la adquisicion de un
plan de cuidado personal una vez sea diagnosticada, no obstante, para los pacientes
significa un gran cambio en su estilo de vida por lo que este plan resulta un tanto dificil de
realizar. “La imposibilidad de cumplimiento afectaria la adaptacion psicologica a la

nueva enfermedad”. (Ridder, 2010)

Es asi, que las enfermedades crénicas entendidas como progresivas y con duracion

extendida en el tiempo, no sélo afectan a la persona que la padece teniendo que modificar
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multiples areas de su vida sino que ademas el entorno debe adecuarse y realizar diversos
cambios en su cotidianidad, generando asi que la persona desarrolle nuevas habilidades
para poder adaptarse ya se de forma emocional, social, fisica y psicologica puesto que

estas afectan al individuo en su totalidad.

Adicionalmente, durante el proceso de adaptacion a este tipo de enfermedades, las
personas suelen experimentar infinidades de ideas o sentimientos respecto a si mismas, su
enfermedad y su entorno. Estas concepciones serian relevantes a la hora de enfrentarse a
una enfermedad como ésta, dado que la actitud y disposicion adoptada podria resultar un
factor motivador o desalentador que influira sin duda en el proceso de adaptacion a la
enfermedad cronica. No obstante, la realidad es que las personas con esta enfermedad
comdnmente se encuentran con sentimientos negativos de dolor y culpa hacia ellos
mismos y por sus seres queridos, lo que podria llevar a un proceso de adaptacién dificil de
sobrellevar debido a la carga psico-afectiva. “Las referencias de las personas con
enfermedades crdnicas suelen estar imbuidas de una profunda conciencia de sufrimiento
familiar y de consecuentes sentimientos de culpa a partir de construirse a si mismos/as en

términos de "carga" familiar” (Ledon, 2011, p.493).

Por otra parte, las personas que recientemente son diagnosticadas con una
enfermedad crénica, pueden presentar una disminucion considerable en su calidad de vida
ya que “una de las dimensiones mas importantes de la calidad de vida es el sentido de

autonomia de la persona, lo cual estd muy relacionado con la posibilidad de desarrollar
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sus actividades cotidianas” (Ledon, 2011, p.492). Esto podria ocurrir, pues parte de la
autonomia del sujeto se ve afectada ya que, se encuentra con la necesidad de adecuar sus
actividades cotidianas a una enfermedad de caracter demandante que la acompafara
durante toda su vida. Por tanto, una enfermedad cronica es cambiante, lo que se traduce en
que, algunos periodos puede encontrarse en proceso de remision y aparentar que la
enfermedad se ha ido, pero la incertidumbre de su regreso estara siempre presente lo cual,
genera que las personas se limiten a ciertas actividades cotidianas no por decision propia
sino basandose en la existencia de esta enfermedad cronica, interviniendo de este modo en

la vida del sujeto poniendo en juego constantemente su calidad de vida.

Asi mismo, la adaptacion a una enfermedad cronica esta directamente relacionada
con el modo de afrontamiento que una persona asuma frente a la enfermedad. Ridder
(2010) sefiala que la regulacién emocional que acompafa este afrontamiento, puede ser de
dos clases; evitativa e inhibitoria las cuales son mal adaptativas y empeoraria la
adaptacion a la enfermedad, de lo contrario, el conocimiento de las emociones y su
expresion resultan beneficiosas para la adaptacion. “La habituacion y la reestructuracion
cognitiva son mecanismos positivos que pueden lograrse mediante la expresion de las

emociones negativas.” (Ridder, 2010).

Mientras que, desde la perspectiva psicologica, desde la adaptacion se destaca la
depresion mayor y la ansiedad, ya que, puede ser un factor de riesgo para el cumplimiento

de pautas de cuidado para el paciente y en consecuencia afecta su adaptacion. “Aun en
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ausencia de depresion o ansiedad clinica, los individuos con enfermedades cronicas

pueden presentar malestar psicologico que indica una falla en la adaptacion”. (Ridder,

2010).

Dado el gran esfuerzo que implica adaptarse a esta enfermedad demandante, los
pacientes corren un alto riesgo de padecer depresion y de vivir en constante ansiedad

perjudicando su estado emocional y psicoldgico.

5.4. Lupus

El lupus, puede ser entendido como “una enfermedad autoinmune, inflamatoria,
cronica y sin cura” (Agrupacion Lupus Chile, 2017), cuya palabra proviene del latin
“lobo”. El hecho de que esta sea autoinmune quiere decir que el sistema inmune de la
persona no puede apreciar la diferencia que existe entre los invasores externos y los
tejidos sanos del cuerpo, produciendo auto-anticuerpos (“auto” significa “propio” o “por
uno mismo”) que atacan y destruyen los tejidos sanos de la persona (National Resource
Center On Lupus, 2017). Por otra parte, el lupus es de caracter cronico, es decir, los
signos y sefiales que conlleva duran para siempre y son frecuentes por varios afos lo cual,
implica que tenga periodos de remisién y activacion; siendo el primero donde los diversos
sintomas que puede presentar la enfermedad disminuyen, mientras que el segundo es

aquel en que surgen las recaidas, los sintomas empeoran y el sujeto se siente enfermo.
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Cabe mencionar, que el lupus se caracteriza por ser multisistémico, es decir, puede
afectar varios 6rganos del cuerpo a la vez y puede presentar manifestaciones de otras

enfermedades (National Resource Center On Lupus, 2017).

En cuanto, a su clasificacion existen diferencias es asi que, la Federacién
Espafiola de Lupus (FELUPUS) menciona que existen 4 tipos, los cuales son los
siguientes: Lupus Eritematoso Cutaneo (LE), Lupus Eritematoso o Discoide (LED),
Lupus Eritematoso Sistémico (LES) y Lupus Inducido por Medicamentos (Federacion
Espafiola de Lupus, 2017). Mientras que en Chile se reconocen los Gltimos 3 tipos ya
mencionados y se caracterizan acorde a lo planteado por la Agrupacién Lupus Chile, por

lo siguiente:

e Lupus Eritematoso o Discoide (LED): presenta la produccion de numerosos
anticuerpos contra diversos antigenos propios del individuo (Troielli.P, 2006).

este afecta principalmente la piel.

e Lupus Eritematoso Sistémico (LES): corresponde a la enfermedad
inflamatoria, multisistémica, crénica y autoinmune de etiologia desconocida,
qgue presenta una serie de caracteristicas clinicas y curso variable con
exacerbaciones y remisiones, siendo la sintomatologia diferente en cada

paciente (Jiménez.E, Hernandez.S, 2007)
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e Lupus inducido por medicamentos: es el tipo menos prevalente y se desarrolla
luego de la ingesta de ciertos medicamentos. sus sintomas desaparecen en
semanas 0 meses al interrumpir el tratamiento y no llega a atacar drganos

internos (Agrupacion Lupus Chile, 2017).

Adicionalmente, la Agrupaciéon Lupus Chile plantea la existencia del “Lupus
Neonatal” el cual, no se reconoce como un tipo de lupus propiamente tal, sino que como
“lupus-like” es decir, algo parecido al lupus. Este derivaria de problemas que presenta la
madre con lupus (presencia de anticuerpos raros como AntiRO y AntiSmith) y que se
traspasan al bebé durante el embarazo, provocando que nazca con manifestaciones a la
piel o complicaciones cardiacas, que con el tiempo se van agravando y no remiten

(Agrupacion Lupus Chile, 2017).

Simultaneamente cabe mencionar, que la enfermedad de lupus al ser autoinmune,
cronica y multisistémica; esta logra generar una amplia gama de sintomas y signos que
pueden activarse o remitirse. Es asi, que el National Resource Center On Lupus menciona
los siguientes sintomas: Fatiga extrema (cansancio), dolores de cabeza, articulaciones
dolorosas o hinchadas, fiebre, anemia (bajo nimero de células rojas de la sangre o de
hemoglobina, o volumen total de sangre bajo), hinchazén (edema) en los pies, piernas,
manos y / o alrededor de los ojos, dolor en el pecho en la respiracion profunda (pleuresia),

erupcion en forma de mariposa en las mejillas y la nariz, sensibilidad a la luz
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(fotosensibilidad), pérdida de cabello, coagulacion anormal, que dedos se vuelvan blancos

y / 0 azules en frio (fendmeno de Raynaud ) y Ulceras en boca o nariz.

Respecto al diagnostico, el mismo centro anteriormente mencionado, sefiala que
no existe una prueba de laboratorio que determine si una persona padece lupus. De ahi,
que se lleven a cabo una multiplicidad de analisis para los diversos sintomas que se
manifiestan. Por tanto, los médicos a fin de diagnosticar esta enfermedad deben evaluar
los sintomas actuales, los analisis de laboratorio, la historia médica y los antecedentes

familiares.

En cuanto al tratamiento, este no esta supeditado a un solo tipo de terapia ya que,
depende del o los 6rganos que esté afectando por lo cual, el tratamiento basico es en torno
a la farmacologia dependiendo del tipo de lupus que padece la persona. Sin embargo, el
tratamiento implica modificar la vida de la persona, destacando asi el cambiar los habitos
personales-familiares como la alimentacion (Centro Nacional de Distribucion de

Informacion del Instituto Nacional de Artritis, 2014).

Por otra parte, debido al desconocimiento de la sociedad respecto al lupus, existen
diversos mitos que contrastan con la realidad de esta enfermedad los cuales, en palabras
del experto Sanchez Guerrero (citado en National Resource Center On Lupus, 2017) no
son veridicos dado que, el lupus si bien afecta principalmente a mujeres jovenes, también

puede presentarse en hombres desde la nifiez a la vejez; no es hereditaria a pesar de que
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exista una predisposicion genética para desarrollarlo, no tiene cura pero si posee un
tratamiento que es de caracter cronico y depende de las manifestaciones que la
enfermedad presente; no es contagioso; todos los lupus presentan diversos tipos de
sintomas y manifiestan diferencias en cada periodo de remision y activacion lo cual, va de
la mano del dificil diagnostico de la enfermedad, que requiere de multiples pruebas para
poder definirse como tal; respecto a la fatiga esta es solo un sintoma que no todos
presentan, de ahi que algunos pacientes logran llevar una vida normal, destacando que no
es una enfermedad de nuestra mente, sino méas bien dada la multiplicidad de sintomas
mencionados anteriormente resulta dificil la comprensién de la enfermedad y de quienes
lo padecen, dificultando las redes de apoyo de estas personas y que se vuelva un proceso

de lucha interno que puede derivar en depresion u otros problemas psicoldgicos.

Ahora bien, el padecer lupus implica una serie de cambios no solo a nivel
bioldgico de la persona, sino que también psicologicos. Por esto mismo desde la
perspectiva de la Psicologia se puede evidenciar diversos problemas psicolégicos que
afectan a las personas con lupus, observando un cambio en su calidad de vida. A nivel
neuropsiquiatrico los pacientes pueden presentar trastornos de ansiedad, trastornos del
animo, estados confusionales, psicosis y trastornos autonémicos (Coin.M, 2008). Mientras
que a nivel emocional el lupus puede presentar ya sea por la enfermedad en si, por su
tratamiento o su prondstico: sufrimiento, irritacion, pérdida de contacto social, cambios en
perspectiva de vida, estado de impotencia, tristeza, culpabilidad, depresién, miedo,

angustia, agotamiento, incertidumbre, estrés y baja de autoestima (Hernandez.M, 2015).
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Los cuales, pueden llegar a influir en la persona de modo tal, que desencadenar un brote o
rebrote de sintomatologias de la enfermedad deteriorando al mismo tiempo la nocién de

autosuficiencia e independencia de quien padece lupus.

Asi mismo, Abrante (2014) agrega que dentro de las situaciones psicolégicas que
trae consigo padecer una enfermedad crénica como lo es el lupus, se relacionan con el
autoestima vinculado con la vision negativa de las personas que tienen sobre el mundo y
sobre todo de ellos mismos, lo cual se desencadena en la depresion, la ansiedad, la
euforia asociada a un grado de demencia, la ignorancia de la enfermedad o de sus
sintomas, la irritabilidad y la apatia, y que estas pasan a ser el detonante para las
posteriores manifestaciones psicoldgicas, entre las cuales se encuentran el trastorno de la
autoimagen, la fatiga, las alteraciones cognitivas, las disfunciones sensorio motoras, el
trastorno del estado de animo, estados de confusion y la ansiedad. Sin embargo, un
aspecto fundamental desde la perspectiva psicoldgica es el estrés que conlleva un desgaste
significativo en el empeoramiento de la salud de la persona, por lo la calidad de vida se ve

afectada.

Por otro lado, siguiendo a Cal (citado en Bastos, 2015) quien realiz6 una revision
tedrica en cuanto a la intervencion psicoldgica de acuerdo a pacientes que padecen lupus,
identificd que el 60% sufren trastorno depresivo. Asi mismo, entre los problemas
psicolégicos derivados de esta enfermedad se pueden observar sintomas de depresion,

como lo es la apatia, letargo, pérdida de energia o interés, insomnio, aumento de los
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dolores propiamente tal de la enfermedad, reduccion de apetito y el desempefio sexual. De
acuerdo a lo sefialado, el problema psicologico que méas se detecta en personas que
padecen lupus se vincula con la depresion. A su vez, Nery (citada en Bastos, 2015) sefiala
en la depresion en pacientes con lupus intervienen factores como el estrés asociado a
lidiar con el proceso que conlleva la enfermedad, los sacrificios y esfuerzos por parte del
paciente debido a la serie de cambios en su vida cotidiana. Adicionalmente, Becofia
(citada en Piqueras 2008) indica que la depresion junto a la ansiedad “tendrian un fuerte
impacto en el sistema inmunoldgico de la persona, ya que en periodos de estrés esta debe
responder a altas exigencias del ambiente lo cual, conlleva desarrollar emociones
negativas que generan enfermedades ligadas al sistema inmune o a adquirir ciertos habitos

poco saludables que afectaran la salud.

Ahora bien, desde un area méas general de los componentes psicologicos que
afectan a la persona con lupus, Martinez et.al. (2016) sefiala que la calidad de vida en
relacién con la salud de las personas con lupus se ve afectada negativamente, por lo que
citando a Mazzoni, Cicognani y Prati (citado en Martinez, M., Sanchez, A., Martinez, M.
y Miro, E., 2016) sefialan que se involucra factores psicosociales correspondientes a el
deterioro del rol social del individuo, la falta de apoyo social del entorno que lo rodea y la
desesperanza, por lo que las intervenciones psicolOgicas se convierten en un espacio
fundamental en el aspecto alentador y esperanzador para sobrellevar la enfermedad y el

sufrimiento que siente las personas.
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Como ya se ha mencionado, la enfermedad del lupus implica una serie de cambios
a nivel psicologico tanto internos y externos que afectan significativamente la vida del
individuo, por lo que las redes de apoyo como lo son la familia son esenciales para
sobrellevar el lupus o cualquier otro tipo de enfermedad cronica. Asi mismo, no solo se
debe contar con el tratamiento correspondiente al lupus en si, sino que hay que
complementarlo con ayuda psicoldgica, de modo que el individuo pueda dar a conocer lo
que siente, lo que piensa y de qué manera se puede intervenir para que no se vea afectada
su dia a dia en el proceso de adaptar la enfermedad a su vida, asegurando su

supervivencia.

5.5. Autoconcepto e Imagen Corporal

El autoconcepto es uno de los conceptos mas empleados en la actualidad ademas de
encontrarse intimamente ligado a la imagen corporal. Este presenta diversas definiciones
acordes a las perspectivas desde la cual puede ser abordado, siendo todas estas muy
variables a lo largo de la historia. Sin embargo, acorde a lo planteado por Espinoza. C
(2012) en términos generales puede ser comprendido como la imagen del yo-conocido

gue tiene cada persona. Es decir, la construccién mental de cdmo se percibe a si misma.

En cuanto, a su caracterizacion Espinoza.C (2012) presenta 3 puntos esenciales vale
decir, no es innato, es dinamico y conforma un todo organizado. El primer aspecto, dice

relacion con que este se va construyendo de la mano de la experiencia y la imagen
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proyectada o percibida en los otros dependiendo, ademas, del lenguaje simbolico. El
segundo punto, comprende el que este se va modificando con la nueva informacién y
datos recabados provenientes de una reinterpretacion de la propia personalidad o de
juicios externos. Mientras que el formar parte de un todo organizado alude al hecho de
que el individuo tiende a ignorar las variables que percibe de él mismo que no se ajustan

al conjunto y tiene su propia jerarquia de atributos a valorar.

Mencionado lo anterior, el autoconcepto constituye un ambito de la persona que se va
retroalimentando de forma positiva 0 negativa acorde, al contexto social en que este se
encuentra inserto y en base a las relaciones y vinculos que el sujeto establece con su

entorno.

Por otra parte, al abordar el autoconcepto en sentido genérico, Salvarezza. L (1999)
plantea que este es el conjunto de imagenes, pensamientos y sentimientos que el individuo
tiene de si mismo. Pudiendo ser factible el diferenciar dos componentes o dimensiones a
decir, los cognitivos (pensamientos) y los evaluativos (sentimientos). Los primeros dicen
relacién con las creencias sobre uno mismo tales como la imagen corporal, la identidad
social, los valores, las habilidades o los rasgos que el individuo considera que posee. Los
segundos, también Ilamados autoestima, estdn constituidos por el conjunto de

sentimientos positivos y negativos que el individuo experimenta sobre si mismo.
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Es asi, que acorde a lo planteado por Valles Arandiga y Valles Tortosa (2006) el
autoconcepto es la interpretacion de nuestras emociones, nuestra conducta y la
comparacion de la misma con la del otro. Por lo que, puede verse afectado por multiples
factores dentro de los cuales, encontramos el contexto social, ambientales, econémicos,
padecimiento de una enfermedad grave o crénica, entre otros. Por consiguiente y segun lo
planteado por Vazquez Pérez et al (2008) un autoconcepto no saludable o disminuido
puede ser una causal o factor de riesgo de aparicion temprana de complicaciones y de una
reduccion de la calidad de vida. Mientras que un autoconcepto saludable o alto puede
llegar a constituirse como factor de proteccion ante las diversas dificultades propias o

eventuales del ciclo evolutivo de la persona.

Ahora bien, el padecer una enfermedad crénica como lo es la diabetes o el lupus,
tiene una serie de repercusiones tanto fisicas como psicoldgicas que llevan a una
modificacion del autoconcepto y de la imagen corporal. Esta Ultima puede ser
comprendido como un constructo complejo que incluye percepciones del cuerpo
(componente perceptivo), actitudes, sentimientos y pensamientos (componente cognitivo-
afectivo), asi como las conductas derivadas de estas (componente conductual) (Baile,
2003; Thompson, Heinberg, Altabe & Tantleff-Dunn, 1999), que contribuyen a la

formacion del autoconcepto y forman parte de él.
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Por ende, la imagen corporal es el resultante de la evaluacion del yo fisico. A su vez,
estd segun lo planteado por la Fundacion Imagen y Autoestima (2013) puede ser de tipo
positivo 0 negativo. En la primera el sujeto tiene una percepcién clara y real sobre su
cuerpo, es capaz de valorarlo entendiéndolo como una parte de su conjunto, y no la
adopta como lo fundamental en la conformacion de su identidad por lo que la persona se
siente segura y comoda con su cuerpo. Mientras, que una imagen corporal negativa se
caracteriza por el hecho de que la persona presenta una percepcién distorsionada de su
cuerpo dando pie a diversas emociones y sentimientos tales como angustia, incomodidad,

ansiedad y vergiienza respecto a este.

5.6. Salud mental

La salud mental posee multiples definiciones, es por ello que Bertolote (2008)
explica este concepto desde su origen en el afio 1908, donde se le conocia en aquel
entonces como higiene mental cuyo término era utilizado en servicios de Psiquiatria y
profesionales interesados por mejorar condiciones y calidad de vida de las personas con
trastornos mentales en tratamiento. Comprendida la higiene mental como aquellas
actividades y técnicas que permiten mantener la salud mental, posteriormente la OMS

daria su primera definicion de salud mental en el afio 1950 entendiéndose como:

“una condicion, sometida a fluctuaciones debido a factores bioldgicos y
sociales, que permite al individuo alcanzar una sintesis satisfactoria de sus
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propios instintos, potencialmente conflictivos; formar y mantener relaciones
armonicas con terceros, y participar en cambios constructivos en su entorno
social y fisico. (Bertolote, J. M. 2008, p.113-116).

Actualmente el concepto de salud mental se mantiene en la Constitucion de la OMS
como” La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente

la ausencia de afecciones o enfermedades.” (OMS, 2013).

Por lo anterior, la salud mental de una persona es de caracter multifactorial y
dependera de la capacidad de respuesta que posea el sujeto para sobreponerse al medio
mantener una buena calidad de vida y su salud en las diversas areas. Tanto fisicas como
psicoldgicas, ya que, una persona visto desde un sistema altamente complejo se desarrolla

de forma integrada donde todo se encuentra relacionado y conectado.

5.7. Autocuidado

El autocuidado acorde al Diccionario Académico de la Medicina (2014) es la
practica de actividades que una persona inicia y realiza por su propia voluntad para
mantener la vida, la salud y el bienestar. Esto incluye la modificacion de los estilos de

vida perjudiciales para la salud hacia la adopcién de unos més saludables.
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Una segunda conceptualizacion, es la entregada por la Organizacion Mundial de la
Salud (1982), entidad que entiende el autocuidado como aquellas actividades de salud no
organizadas y a las decisiones de la salud tomadas por individuos, familia, vecinos,
amigos, colegas, compafieros de trabajo, entre otros. Este abarcaria los ambitos de la
automedicacion, el autotratamiento, el respaldo social en la enfermedad, y los primeros
auxilios en un “entorno natural”, es decir, en el contexto normal de la vida cotidiana de las

personas.

En cuanto, a las categorias del autocuidado el Ministerio de Salud de Chile
MINSAL (2015) establece seis las cuales corresponden a: busqueda y resguardo del
significado y propdsito de la vida, relaciones sociales y convivencia, mantenerse activos,

recreacion y disfrute, disciplina- buena salud, y tratamiento de sintomas y enfermedades.

Respecto, a los factores del autocuidado la entidad anteriormente mencionada
plantea dos tipos vale decir, internos y externos. Los primeros aluden a los aspectos
personales tales como la voluntad, conocimientos, actitudes, valores y motivacién. Los
externos en cambio, comprenden las condiciones de vida, cultura, género y acceso a la

informacién (MINSAL, 2015, p. 7).
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Adicionalmente, el autocuidado implica la consecucion de maultiples practicas
acorde a las areas que componen la persona. Es asi, que el ambito de la salud mental el
autocuidado conlleva reconocer los diversos estados de animo, aprender a estar en paz con
uno mismo, hacer uso del tiempo libre y cuidar aspectos de la vida cotidiana.
Consiguientemente el MINSAL plantea las siguientes: alimentacion acorde a las
necesidades, manejo del estrés, adecuadas relaciones sociales y resolucion de problemas
interpersonales, realizacion de actividad fisica, control y reduccion del uso de
medicamentos, el seguimiento de prescripciones de salud, los comportamientos seguros,
la Recreacion y manejo del tiempo libre, el didlogo, las adaptaciones favorables a los

cambios en el contexto y el autocuidado en proceso morbidos (MINSAL, 2015, p. 4).

5.8. Redes de apoyo

Las redes de apoyo son acordes a lo planteado Rodriguez. J (1995) un conjunto de

personas y/o grupos que ejercen una funcion reciproca entre si.

Una segunda conceptualizacion, es la dada por Guzméan, Huenchuan y Montes de
Oca (2002), quienes definen las redes de apoyo como un conjunto de relaciones
interpersonales que vincula a las personas con otras de su entorno y les permiten mantener

0 mejorar su bienestar material, fisico y emocional.
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Por otro lado, Ledon (2011) menciona que la red de apoyo fundamental es la
familia, puesto que ejerce una funcion de proteccion y contencién hacia el individuo

frente a una enfermedad croénica.

Rivas (2014) sefiala que las redes de apoyo son de gran importancia para las
personas que se encuentran vivenciando momentos de gran dificultad como lo es el
padecer una enfermedad crénica, por lo que se entrega ayuda con la finalidad de fortalecer

sus habilidades de modo que se pueda enfrentar aquellos obstéculos.

5.9. Narrativa

A modo general, la narrativa es un concepto que se vincula con las historias y
relatos de los individuos ya sea de manera escrita o verbal. Sin embargo, un acercamiento
conceptual a lo que son las narrativas, se entenderia como “aquel que tiene muchos
significados y es utilizado de diversas maneras por diferentes disciplinas, por ejemplo,
para referirse a: (a) la practica de la narracién de cuentos (el impulso narrativo, la
manera universal de conocer y comunicarse), (b) los datos narrativos (los materiales
empiricos u objetos para escrutinio) y (c) el analisis narrativo (el estudio sistematico de

los datos narrativos).” (Fernandez-Nufiez, 2015, p. 93)

56



Asi mismo, las narrativas pueden ser comprendidas a partir de diferentes
perspectivas que se vinculan entre si en el eje central, que es el individuo que narra o
relata sus historias. Desde esta misma linea, se vincula la investigacion narrativa, la cual
Jaramillo (2003) sefala que la investigacion narrativa se entiende como “la experiencia
compartida de la historia subjetiva del individuo al investigador por medio del tiempo y
espacio determinado en la cual se establece un acuerdo de entrada y salida definido por
ambos, las herramientas a utilizar para la produccion de datos, la colaboracion, las
narraciones del individuo de acuerdo a la tematica que se quiere trabajar, y la escritura

final, entendida como una definicion dentro del marco de la investigacion cualitativa”.

Por otro lado, Labov y Johnstone (citados en Dominguez y Herrera, 2013)
mencionan que la investigacion narrativa refleja las experiencias de los individuos,
destacando la relacion con lo que se cuenta de los individuos y lo que viven
subjetivamente. Mientras que, Fernandez-Nufiez (2015) entiende la investigacion
narrativa como el estudio de la experiencia subjetiva del individuo a través de los relatos,
por lo que esto permite un acercamiento a quienes son como individuos, su entorno e

interpretacion de los hechos que van ocurriendo en sus vidas.

Es asi, que, de las definiciones expuestas anteriormente, se extrae que la
concepcién de la narrativa se basa principalmente en la experiencia subjetiva del
individuo y como estd dotada de significaciones para este mismo, por lo que la

interpretacion se convierte en un punto fundamental para la comprension de lo que se
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quiere investigar. Asi mismo, Polkinghorne (citado en Dominguez y Herrera, 2013, p.
622) sefiala que el ser humano es un ser narrativo por naturaleza, un animal que cuenta
historias las cuales en su mayoria provienen del mundo social y cultural. Por otro lado,
Bruner (citado en Capella, 2013) plantea que “en la narrativa resulta central la
significacion e interpretacion, habiendo mdaltiples formas posibles de significacion de los

eventos, las narrativas es una version de éstos”. (p. 118).

Es por esto, que las narrativas entregan significaciones de las experiencias y
vivencias de los individuos, siendo ellos quienes son constructores de su propia realidad.
Asi mismo, “las narrativas son unos de los instrumentos primordiales para la creacion y
comunicacion del significado. Desde un posicionamiento narrativo, los significados no
estan teorizados como representaciones o propiedades estables de un objeto en el mundo”

(Dominguez y Herrera, 2013, p. 628).

A partir de las diferentes caracterizaciones exhibidas respecto a la narrativa; esta
no solo tendria un componente individual, sino que también en las relaciones que
podemos establecer en sociedad con diferentes individuos jugaria un rol fundamental. De
igual forma Gergen sefala:

“desde un punto de vista construccionista, la multiplicidad narrativa es

importante principalmente por sus implicaciones sociales. Viéndose esta

multiplicidad favorecida por la variada gama de relaciones en que la gente

se ve inmersa y por las diferentes exigencias de varios contextos
relacionales.” (Gergen, 2007, p.177).
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Es asi, que la narrativa se puede entender como una herramienta esencial donde el
individuo relata su experiencia y a partir de su subjetividad, este interpreta y significa los

hechos que le ocurren.

Sin embargo, es importante comprender cdmo las narrativas se vinculan al proceso
de adaptacion a las enfermedades cronicas, por lo que Recorder (2011) sefiala que el
proceso narrativo del individuo que padece una enfermedad cronica significa una serie de
cambios que comienzan desde el diagnostico y las actividades terapéuticas que esta
conlleva, por lo que la construccion de la narrativa es esencial para contrarrestar el
sufrimiento y la vida de la persona. Asi mismo, desde un enfoque médico que se encarga
de entregar las herramientas necesarias al individuo, este es capaz de simbolizar y
reconstruir su experiencia de la enfermedad a partir del diagndéstico y tratamiento, por lo
que la organizacion de su vida cotidiana cambia significativamente tanto en los aspectos

personales como los sociales.

No obstante, al ser una experiencia totalmente subjetiva es complejo determinar
como cada persona vivencia y sobrelleva su enfermedad. No obstante, si se puede
coincidir en que el individuo que padece una enfermedad crénica se ve habituado a
cambiar su narrativa, por lo que sus vivencias se ven envueltas en la manera de cémo

adapta aquella enfermedad a su vida.
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5.10. Agrupacion Lupus Chile

Para adentrarse en la Agrupacion en la que se trabajara, es importante conocer lo
que se entiende por grupos y como los individuos son participes de esta. Gonzalez et. al.
(1994) sefiala que el grupo es como una reunién de caracter permanente en el tiempo de
varias personas que interacttan entre si con la finalidad de lograr metas comunes. Todos
los participantes 0 miembros se sienten pertenecientes al grupo, y aquel grupo se rige bajo
ciertas normas y valores que entre todos han creado y acordado de acuerdo con las

finalidades de aquel grupo.

Por otro lado, Gonzéalez y Russell (s/f) define al grupo como una comunidad que
la componen individuos que se unen principalmente por los objetivos y tareas comunes
que le son de su interés y se vinculan. Algunos rasgos caracteristicos son las interacciones
reciprocas entre los miembros, las creencias compartidas, las relaciones de roles y el
status, la busqueda de seguridad y apoyo frente a diferentes situaciones personales de los
miembros, normas y valores comunes, por lo que la existencia de los grupos se basa

principalmente en las actividades que se realizan y lo activo que debe estar.

Asi mismo, los grupos componen un espacio dentro de la sociedad y como ya se
ha mencionado anteriormente, estos se conforman por individuos que comparten entre si
un fin comdn observable dentro de los objetivos de dicho grupo, en donde las

interacciones interpersonales, los espacios para compartir la experiencia subjetiva y las
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actividades que se realizan son aspectos fundamentales de las caracteristicas que la

componen.

Ahora bien, a partir de la definicién de grupos y sus componentes fundamentales,
la Agrupacion Lupus Chile (2012), la cual se autodefine como una comunidad que surge
el afio 2008 en la comuna de Puente Alto en Santiago de Chile a partir, del deseo de una
madre por querer expresar a su hija de 10 afios, en ese entonces, las posibilidades de una
vida normal luego de ser diagnosticada con la enfermedad de Lupus. Un afio mas tarde la
comunidad logra tener una ubicacion dentro del Hospital Dr. Sétero del Rio, del servicio
de Salud Metropolitano Sur Oriente (SSMSO). Dicha agrupacion, desde sus inicios
manifiesta la gran labor de informar y difundir respecto a la enfermedad de modo de
educar a la sociedad sobre esta, debido al escaso conocimiento de este padecimiento. Ya
para el afio 2010 la agrupacion poseia la meta clara, de lograr la inclusion de Lupus al

Auge, mision cumplida en julio del 2013.

Por otra parte, la Agrupacién Lupus Chile cumple con la definicién de Katz y
Bender (en Cristina V. 2003, p.9) que entiende estos grupos como «estructuras grupales
voluntarias y pequefias de ayuda mutua que tienen como fin conseguir un determinado
objetivo». Ese objetivo puede ser: a) satisfacer una necesidad comuin b) superar un
obstaculo comun o problema que perturba seriamente la vida ¢) conseguir cambios
sociales o personales deseados. Los objetivos sefialados por los autores se ven reflejados

en las actividades actuales de la Agrupacion, ya que, posee fuentes de difusién como la
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pagina web oficial, redes sociales como facebook, twitter, youtube, lo que les ha
permitido cumplir con objetivo de informar, pero también ha realizado una de las
funciones mas importantes, y es la de brindar ayuda, compafiia, guia, orientacién de forma
directa y participativa de parte de los integrantes, tanto los que padecen de la enfermedad

de Lupus como a los familiares, es decir, la comunidad como una Red de Apoyo.

Asi mismo, desde esta perspectiva de la Agrupacion como un grupo que entrega
constantes herramientas necesarias para las personas que la conforman, Rubio (2008)
sefiala que las asociaciones o grupos de ayuda son espacios sociales importantes para las
personas, las cuales tienen caracteristicas entre las que se destacan la integracion, entrega
de informacion, canalizar los intereses y necesidades individuales y colectivos, potenciar
la interaccion y relacién social, espacios para la comunicacién (escuchar y ser escuchado),
la participacion comunitaria través de diversas actividades, el apoyo individual, familiar y
terapéutico que conducen a su camino para mejorar la calidad de vida de la persona que
padece una enfermedad crénica como lo es el lupus. Esto se puede ver reflejado en que la
“Agrupacion Lupus Chile busca ser una fuente continua de informacion y apoyo a los
pacientes y familiares que deben vivir con esta enfermedad, sobre todo en las primeras
etapas luego del diagnostico.” (Agrupacion Lupus Chile, 2012).

En Agrupacion Lupus Chile trabajamos para apoyar a los pacientes y a

sus familias en el duro camino de la enfermedad, y queremos donde

puedan compartir pacientes, familiares y amigos del Lupus dando ayuda
moral, y ser un oido a sus problemas. (Agrupacion Lupus Chile, 2012).
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Dicho lo anterior la Agrupacion Lupus Chile constituye como una red de apoyo
fundamental para aquellas personas que padecen esta enfermedad o que tienen un familiar
que la padezca. Mientras que para comprender que representa una red de apoyo, Nava
et.al., (2007) la define como un conjunto de contactos de caracter formal o informal a
través de los cuales un sujeto mantiene una identidad social recibiendo apoyo tanto
emocional como ayuda materia, por medio de servicios, informacion o el desarrollo de

nuevos contactos sociales.

Es asi como la Agrupacidn representa una ayuda importante para las personas que
enfrentan esta enfermedad y posee una labor informativa sobre todo a modo preventivo
para las mujeres dada su prevalencia. Es una Agrupacion que se ajusta a las nuevas redes
informéticas actuales como redes sociales digitales lo que permite una mayor

convocatoria y llegada a las distintas personas del pais.
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VI. METODOLOGIA

6.1. Enfoque Metodoldgico

La presente investigacion utilizard una metodologia cualitativa, una definicion de
esta estd caracterizada por ser “la investigacion que produce datos descriptivos: las
propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta observable”. (Quecedo
y Castafio, 2002, p.7). Es asi que segun Cedefio (2001) Este tipo de metodologia se acerca
a un marco que permite compartir experiencias subjetivas y desarrollar una relacion
dialdgica con los individuos que son participes en la investigacion. Asi mismo, esta pone
su atencién en la compresion de las experiencias subjetivas, la percepcion del mundo y de

la realidad del individuo gue se encuentran enmarcadas en un aqui y ahora.

En este sentido, la investigacion cualitativa se enfoca en la realidad subjetiva e
intersubjetiva, colocando como escenario necesario la vida cotidiana del individuo, el
dialogo como un espacio que permite la interaccién y la multidimensionalidad de los
individuos insertos en la sociedad de acuerda a las relaciones sociales que va formando.
Es asi que a partir de este tipo de investigacion surgen métodos y técnicas que permiten
dar cuenta de aspectos dificultosos como lo son los sentimientos, las emociones, las
percepciones, las significaciones del ser humano, puesto que estos no son medibles

numéricamente ya que es algo propiamente tal de la realidad que vivencia el individuo.
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Esto requiere que por parte del investigador enfoque su atencion en la interpretacion y
comprension de la informacion adquirida para propdsitos de una investigacion cualitativa.

(Barrera, M. et. al. 2012)

Esta metodologia nos permitira obtener datos ya sea de forma descriptiva o
interpretativa para poder profundizar en la subjetividad de cada persona, lo que trae
consigo muchos beneficios puesto que “se adapta mas facilmente a la diversidad de
conductas humanas, abarcando sentimientos, aptitudes, actitudes y todas las facultades

humanas, sin pretender obtener resultados de aplicacion universal” (Bautista, 2011, p.16)

“La metodologia cualitativa al tener como estrategia el conocer los hechos,
los procesos, las estructuras y las personas en su totalidad y no a través de
la medicién de algunos de sus elementos, abarca una mayor comprension
de la complejidad humana y no se limita a los hechos observables sino a
sus significados y particularidades culturales.” (Bautista, 2011, p. 19).
Este ademas se caracteriza por ser flexible y puede ser muy significativo al momento de

estudiar un fendmeno, puesto que este no estudia la realidad como tal sino como ésta es

construida a partir de ciertos eventos ocurridos al sujeto y como éste las significa.

6.2. Perspectiva Epistemologica

El presente proyecto de investigacion se elabora bajo los supuestos del enfoque

socioconstruccionista o construccionista social.
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Esta perspectiva segun Gergen (1996) para lograr obtener conocimiento de la
realidad es fundamental la interaccion humana. En a partir de esta que se puede transferir
e intercambiar informacion producida por los sujetos a partir de su entorno, su historia, un

contexto y su cultura.

Asi también, por medio de la interaccion social y la expresion de las ideas el
individuo se conoce a si mismo en su mundo conformando una identidad propia, ya que
comparte con otro individuo aspectos personales de su vida cotidiana dando paso a la

reflexion e introspeccion, entregando valor a su existencia. Ana Maria Pérez afirma:

“Todo conocimiento, sostienen, evoluciona en el espacio entre las personas,

en el dmbito del “mundo comun y corriente”. Y es solo a través de la

permanente conversacién con sus intimos que el individuo desarrolla un

sentimiento de identidad o una voz interior”. (Pérez, 2011, p.9).

Las concepciones que se presentan acerca del mundo y la realidad percibida por
cada individuo se construyen en la medida que se comparten con otro. "Mas bien, son el
resultado de la coordinacion humana de la accion. Las palabras adquieren su significado
solo en el contexto de las relaciones actualmente vigentes" (Gergen, 1996, p.45). Esto
quiere decir que las palabras utilizadas para expresar ideas, puntos de vista, creencias y
sentimientos son elaboradas a partir a de un consenso social-cultural y situacional, que

permite la comprension humana a través del lenguaje. Para el construccionismo social el

lenguaje es una herramienta que permite conocer justamente las formas de vida, las
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normas, las relaciones humanas, como se producen ciertos fenémenos, entre otras cosas,

en funcion de una sociedad que construye su propia realidad.

Para propositos de esta investigacion, se pretende conocer la realidad (construida)
de mujeres en adultez temprana en proceso de adaptacion a la enfermedad de Lupus, esto
implicara indagar sobre sus concepciones de mundo basadas en ellas mismas abordando
tematicas sociales y cotidianas que pudieran de alguna u otra manera afectar la vida de
ellas misma, tomando en cuenta que desde esta perspectiva las personas son afectadas

socialmente en su construccion de mundo.

6.3. Participantes

La eleccion de quienes participan de esta investigacion seran mujeres de entre 20 a
40 afos diagnosticadas con lupus pertenecientes a la Agrupacion Lupus Chile puesto que
ésta Ultima nos daré acceso y contacto con sus integrantes, y que ademas los participantes

estén dispuestos a ser parte de esta dando a conocer su vivencia sobre la enfermedad.

Las unidades de informacion se seleccionaran de forma intencionada ya que

corresponde a eleccion de sujetos con caracteristicas especificas y similares tales como:

estar en el mismo ciclo vital, tener cierto rango etario, ocupacion y padecer cierta
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enfermedad lo que facilitard acceder al andlisis sobre las narraciones acerca de cémo

vivencian el proceso adaptacion.

Por otro lado, se requiere que los participantes posean una capacidad reflexiva

para poder analizar las narrativas accediendo a una cantidad elevada y profunda de datos.

El tamafio de la muestra serd de ocho participantes que cumplan con las
caracteristicas anteriormente mencionadas.
A continuacion, se detalla las caracteristicas de las participantes:
Mujer N° | Sexo Edad Edad del Estado Actividad | Comuna
diagnostico | civil comercial
1 Femenino | 27 afios 26 anos Soltera Sin Quilicura
ocupacion
2 Femenino | 22 afos 16 afos Soltera Estudiante | Pudahuel
y Monitora
de ONG
3 Femenino | 36 afos 34 afnos Soltera Secretaria | Maipu
4 Femenino | 33 afios 18 afios Soltera Redaccion | Nufioa
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de
informes
publicos
5 Femenino | 40 afos 37 afnos Casada Empleada | Quilicura
publica
6 Femenino | 38 afios 26 afios Soltera Jardin Maipu
municipal
7 Femenino | 35 afios 23 afios Casada Contadora | Maipu
8 Femenino | 27 afios 23 afos Casada Carabinera | Maipu

(Fuente: elaboracién propia, 2017)

6.4. Entrevista

Segun Kvale (2011) la entrevista sera entendida como un intercambio de opiniones
sobre un tema de interés comun, pero esta ademas posee una estructura y un propdsito lo
cual va mas alld de una conversacion cotidiana puesto que apunta a construir

conocimiento buscando conocer como los sujetos entienden su propio mundo.
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Segun Olaz (2012) la entrevista es algo construido entendido como un acto no
natural donde se pueden adquirir maltiples aprendizajes y donde ademas quien entrevista
debe abstenerse a realizar algin juicio de valor puesto que esto puede distorsionar la

perspectiva investigativa y caer en sesgos.

El tipo de entrevista es una técnica de recoleccion de datos tiene maltiples tipos de
clasificaciones tratando de que se ajusten a lo que se quiere investigar una de las
clasificaciones serian las “entrevistas semiestructuradas: estdn dirigidas a tratar una
tematica especifica” (Ackerman, 2013, p.52) estas se caracterizan por tener cierto grado
de flexibilidad al momento de preguntar puesto que se puede tener una pauta de preguntas
pero estas se van ajustando en el momento ya sea para aclarar inquietudes, volver a

preguntar para profundizar, omitir para no incomodar al sujeto investigado, entre otros.

A partir de este tipo de entrevista, se realiz una pauta de preguntas narrativas con
el objetivo de indagar el proceso que conllevo la adaptacion de la enfermedad de las
entrevistadas. Debido a que el tipo de entrevista utilizada es semi-estructurada, al
momento de entrevistar a las participantes se realiz6 preguntas que no pertenecian a la
pauta, esto con la finalidad de ahondar en aspectos relevantes para tener un panorama

global y a la vez detallado sobre la vivencia de cada persona acerca de su propio proceso.

Las entrevistas tuvieron dos instancias: la primera corresponde propiamente tal al

primer encuentro con las participantes con la finalidad de levantar la informacion a través
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de las entrevistas. Y la segunda instancia corresponde a una devolucion de los datos
obtenidos a las entrevistadas, con el objetivo de saber si la entrevistada esta de acuerdo o

no con la informacién y, ademas, si se desea agregar mas aspectos importantes al relato.

6.5. Resguardos éticos

En relacion a los aspectos ético es de gran importancia contemplar ciertos
resguardos éticos con respecto a las caracteristicas que poseen quienes seran
seleccionados para un analisis sobre las narrativas de su proceso de adaptacion al lupus,
siendo necesario generar los debidos resguardos para poder establecer respeto hacia el

otro y una debida confidencialidad sobre la historia contada por cada sujeto.

Las directrices éticas contenidas en esta investigacion se basaran en los apartados

encontrados a partir del APA manual ético, destacando los siguientes:

e Consentimiento informado: a través de este se le dard a conocer sus derechos y
deberes al participar de la investigacion, dentro de estos se encuentran informar a
las personas sobre el proposito de la investigacion, duracion, derecho a no
participar y a retirarse de la investigacion, se les dara ademas a los posibles
participantes la posibilidad de realizar preguntas y recibir respuestas del grupo de

investigacion.
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e Confidencialidad: se le informara al sujeto que todos los datos obtenidos solo
tendran fines investigativos con el compromiso del buen uso de la informacion
cuidando en todo momento la confidencialidad siendo esta informacion conocida
solo por el grupo investigativo para que asi cada participante tenga conocimiento
sobre el destino que tendrd la informacion entregada, puesto que la informacion
recibida implica la historia y subjetividad de cada participante, esto permitira que

quienes participen sientan confianza al relatar su proceso.

e Divulgacion de resultados: Toda aquella persona que participe de esta
investigacion podra solicitar el escrito para conocer los resultados obtenidos
sobre el analisis que se realizé y que ademas esté informado sobre el destino de

la informacion que cada uno entrego.

6.6. Anadlisis narrativo

A partir del padecimiento de una enfermedad, la narracion de las historias o la
llamada “contar historias” se convierte en una instancia significativa para los individuos,
puesto que permite verbalizar su realidad, su experiencia y su subjetividad de acuerdo a

las vivencias de estos.
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Esta tiene su connotacion en que el circulo cercano a quien padece una
enfermedad, desea saber los acontecimientos que le estan ocurriendo, por lo que las
historias que se relatan pasan a ser mapas para que se pueda reparar en cierto modo el
dafo y los cambios significativos que tienen lugar en la vida del individuo. Es asi que
segun Laslett (1999) el analisis de las narrativas desde el enfoque personal puede conducir
a las significaciones de lo que esta ocurriendo, relacionandolo con los procesos sociales
que se vinculada a la vida social y las relaciones con los otros en cuanto al cambio. Por
otro lado, segin Capella (2013 citado en Mishler 1995b:5) en los significados de los
hechos que van ocurriendo en la vida de cada individuo no son algo estéatico, sino que este
se encuentra en constantes cambios puesto que se ven influenciados por hechos que tiene

lugar en el pasado y claramente en el presente de la vida.

Para Capella (citado en Bernasconi, 2011) el andlisis narrativo es “un estudio
sistematico de datos narrativos”. Mientras que en Menard- Warwick (2010) lo define
como el analisis de ciertos apartados en relacion a diferentes temas construidos en una
investigacion para comprender de mejor manera la perspectiva subjetiva de los

participantes a través del relato en si.

Asi mismo, este tipo de analisis que se orienta a un enfoque narrativo, apuntan a
las construcciones que son realizadas por los mismos individuos a través de relatos o
historias ya sea verbal o escrita, por lo que la construccion de significados es fundamental

en la subjetividad. (Capella, 2013, en Duero y Arce, 2007; Espinoza y Buchanan-Arvay,
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2004; Pinnegar y Daynes, 2007; Riessman, 1993, 2002a, 2002b, 2008; Riley y Hawe,

2005).

Por otro lado, Beiras y Canteras (citado en Riessman, 1993) sefiala que de acuerdo
con las narrativas esta apuntan a la observacion de como el narrador le da coherencia y
orden a su experiencia, otorgadndole un sentido a los sucesos que van ocurriendo en su
vida por lo que la busque se orienta al analisis del uso de la linglistico, recursos culturales
y la persuasion de la autenticidad y unicidad del relato perteneciente al individuo
(narrador). Asi mismo, el relato se constituye bajo una estructura que le otorga
significados a los acontecimientos que tiene lugar en la experiencia subjetiva del sujeto y

de su narrativa.

Asi mismo, para llevar a cabo el analisis narrativo, Riessman (2008) nos plantea 3
formas de analisis:

e Tematico. Esta se centra en el contenido de la narrativa ya sea oral o escrita de

modo que se pueda interpretar el relato como un todo. Ademas, permite que

en que cada caso a estudiar se pueda identificar temas en comun.

e Estructural. Este analisis se basa en los enfoques propuestos por Labov y
Gee, evidenciando que, a partir del analisis de la secuencia del relato, se puede
explicar el comportamiento y el habla (linguistica) del individuo que narra. Si

bien esta se encuentra cercana a la teoria fundada, esta se centra en como la
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narrativa del narrador es organizada u ordena de manera secuencial que otorga
en si un orden, poniendo mayor atencion a los aspectos del lenguaje como el

tono de voz, las palabras utilizadas, etc.

e Dialdgico-performativo. Este andlisis difiere de los dos analisis expuestos
anteriormente. Este se centra en el contexto en la cual se produce la narracion,
poniendo el énfasis en el interaccionismo simbolico y teorias literarias,
otorgandoles importancia a la secuencia de la historia desde un aspecto mas
historico. Este se enmarcaria para el andlisis de grupos focales, reuniones,

entre otra.

Dicho esto, se utilizara el andlisis narrativo estructural propuesto por Riessman.
Asi mismo, este analisis narrativo permite que en cada entrevista a realizar se examine
detalladamente y con profundidad la individualidad de cada historia, con la finalidad de
buscar temas comunes y centrales que se entrelacen unos con otros en categorias. El
analisis de las estructuras en cuanto a la secuencia y coherencia del relato, la utilizacion
de palabras, el tono de voz, las pausas de silencio, extraer los significados en cédmo
organizan el contenido que estdn narrando, el lenguaje, mas detallado en cémo se
compone la narracion, la estructura de su propia realidad, la subjetividad de su
experiencia, la socializacion dentro de su entorno con un otro, los procesos sociales y las

significaciones que le va otorgando al proceso de adaptacion por el cual se debe enfrentar

75



desde la temporalidad del pasado y presente. Y finalmente el aspecto reflexivo en cuanto
al proceso de adaptacion en relacion a las proyecciones, la experiencia adaptativa frente a

una enfermedad crénica.

Otro andlisis cualitativo a utilizar corresponde al analisis de contenido Bardini
(1996 citado en Céceres,2003) el cual define el analisis de contenido como aquel que se
caracteriza por presentar un conjunto de técnicas de analisis de las comunicaciones y se
utiliza para procedimientos considerados como sistematicos y objetivos de descripcion del

contenido de los mensajes.

Asi mismo, segun Andreu,j (s/f) sefiala que el andlisis de contenido abarca un
conjunto de técnicas que tienden a explicar, expresar y sistematizar el contenido de
aquellos mensajes que se encuentran en las entrevistas, textos, imagenes u otro medio

comunicacional.

Descrito lo anterior, este tipo de analisis permitira identificar dentro del relato de
las entrevistadas los aspectos mas relevantes. Siendo asi, que se decodificaran categorias
gue aborden los temas centrales, de tal modo que se pueda generar una interpretacion y
descripcion de los datos generales obtenidos para posteriormente realizar un analisis

acorde a lo que se quiere investigar.
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Finalmente, de acuerdo a los discursos orales a partir de las narrativas de los
individuos, Labov (citado en Sangronis, M. y Puentes, C.,2015) presenta una estructura

que se componen de:

e Resumen: corresponde a una sintesis completa del relato narrativo, rescatando

los temas centrales mas relevantes.
e Orientacion: corresponde al espacio, tiempo, escenario y personajes
importantes del relato, por lo que entrega informacion en cuanto al estado

inicial de los sucesos ocurridos.

e Accién complicadora: este apartado da cuenta de lo que sucedio en el relato,

dando cuenta de la accién que se desencadena en los participantes.

e Evaluacion: corresponde a las razones del porque se esta relatando la historia

y la importancia de esta.

e Coda: muestra el final de lo ocurrido dentro del relato.
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VIl. PRESENTACION DE RESULTADOS

El presente apartado da cuenta de los resultados obtenidos a partir de la realizacion
de 8 entrevistas semi-estructuradas, situadas bajo el modelo de recoleccion de datos
cualitativos de Labov el cual, se caracteriza por la utilizacion de 5 elementos que permiten
la construccién de un guion en los relatos a partir del abstract, orientacidn, accién

complicadora, evaluacion, resolucion y coda.

Se exhibiran primeramente los cuadros resumenes a fin de contextualizar el relato

de las entrevistadas para luego, dar paso a un andlisis estructural de dichas narrativas,

permitiendo asi un mayor nivel de analisis.

7.1. Cuadros narrativos

° Mujer N° 1:

La entrevista fue realizada a mujer 1, de 27 afios, quien
reside en la comuna de Quilicura, tiene pareja y se encuentra sin
ABSTRACT ocupacion debido a la misma enfermedad. Ella llevaba una vida
normal y activa, pues era una persona muy independiente, a la
que le gustaba trabajar y salir. Es asi, que frente al diagnostico

se vio afectada emocionalmente. Sin embargo, la enfermedad le
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ha permitido ver su vida desde otra perspectiva.

ORIENTACION

La entrevistada menciona que llevaba un ritmo de vida
activo en que destacaba su independencia para realizar las
actividades que se propusiera. Sin embargo, al aparecer
sintomatologias desconocidas para ella que le aparejaron estar
hospitalizada y llevar a cabo una diversidad de terapias, su
calidad de vida se vio abruptamente alterada. Posteriormente, se
le diagndstica el Lupus, esclerodermia, polimiositi, un
compromiso pulmonar y un siegre secundario lo cual, resulta
ser un episodio fuerte para ella, dando pie al llanto y frustracién
al no poder trabajar y tener que mantenerse fuerte para evitar
preocupar a su madre; motivos tales que dificultaron el aceptar

su enfermedad.

ACCION

COMPLICADORA

El diagnostico de la enfermedad conllevo diversas
emociones dado el cambio de vida que aparejaba. Es asi, que el
lupus la afecto en varios planos, comenzando por el laboral al
discapacitarla de cumplir con sus labores, sumado a la
dificultad de movilizarse cada dia debido a los sintomas propios
de la enfermedad. Adicionalmente, su &mbito familiar se ve

afectado econémicamente y su hermano deja de trabajar con el
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fin de brindarle cuidados a ella. Por lo que, se presenta un
cuadro depresivo, una disociacion de imagen corporal producto
del aumento de peso generado por los medicamentos, cuadros
de ansiedad y conductas obsesivas-compulsivas respecto a la

medicacion.

EVALUACION

La entrevistada se asume como un ‘“cacho” para su
familia y pareja, adoptando pensamientos de una preocupacion
de parte de ellos por compromiso al carifio que sienten por ella.
Por otra parte, tiene dificultad para adaptarse a la enfermedad
producto de cuestionamientos propios y presenta diversos

problemas de salud mental.

RESOLUCION

La entrevistada sefiala que el asistir a psicdlogo y
psiquiatra le ha permitido sentirse comprendida y orientada para
resolver sus problemas. Es asi, que a partir de esto ella se ha
propuesto llevar un ritmo de vida en base al autocuidado y a
conciencia de lo que le hace bien.

Mencionado lo anterior, ha cambiado como persona
pasando de ser alguien egoista que veia solo por ella y que no
valoraba mayormente lo que tenia; a ser alguien que valora el

apoyo recibido por su entorno cercano.
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CODA

La entrevistada sefiala haber aprendido que la
enfermedad es parte de ella y su compariero de vida; que esta le
ha permitido tener una vision diferente de las cosas dejando de
ser alguien superficial, a pesar de tener episodios en que la odia
por los dolores propios que conlleva. Por tanto, reconoce
sentirse adaptada al lupus y fortalecida como persona lo cual, le
permite aconsejar a otros en base a que se apoyen en el ndcleo

familiar.

° Mujer N° 2:

ABSTRACT

La entrevista fue realizada a mujer 2, quien actualmente
tiene 22 afios y reside en la comuna de Pudahuel, es estudiante
universitaria y monita de una ONG. Esta relata haber sido una
adolescente con una vida escolar muy activa y participativa,
siendo este &mbito de su vida uno de los méas afectados a partir
del diagnostico, pero por otro lado sefiala haber aprendido a

valorar la vida a diario.

ORIENTACION

El relato ha sido contextualizado de forma tal, que se
divide en momentos que considera muy fuertes para ella luego

del diagnostico, siendo uno de estos el ver sufrir a las demas
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personas a causa de su enfermedad y por otro lado tener que

dejar los estudios de nivel medio por motivos de salud.

ACCION

COMPLICADORA

La entrevistada da cuenta de forma detallada lo que
sintio en el instante en que fue diagnosticada; menciona que fue
un proceso largo y doloroso puesto que le dicen “tienes lupus”
y lo que hizo fue buscar que significaba puesto que desconocia
lo que era pensando que se iba a morir. Ademas, menciona que
se cuestionaba el por qué debia de cuidarse de algo que no
sentia, asistiendo a médico posterior a la caida de su cabello, de
lo contrario en sus palabras “jamas hubiese ido”.
Adicionalmente, menciona que solia estar obsesionada con el
tema de su imagen y hubo momentos en que no deseaba salir a

la calle producto de la enfermedad.

EVALUACION

Al ser diagnosticada su principal complicacion fue que
su entorno (escolar) puesto que al presentar una enfermedad que
era invisible a la mirada de los deméas surgia una
incomprension, ademas debid dejar los estudios por sugerencia
de su psicélogo, sintiendo que perdia su autonomia.
Adicionalmente, presentaba problemas con la aceptacion de su

imagen en conjunto a continuas variaciones de animo.
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RESOLUCION

Ella menciona que lo mas importante fue aprender a
trabajar la parte emocional, que podia se podia hacer cargo de
su sentir, pero no de los demas, que si ella estaba bien los
demas no tenian por qué estar mal procurando tener

pensamientos positivos y realizar terapias alternativas.

CODA

El principal aprendizaje que la entrevistada destaca es
que le tomo otro significado a la vida, que ahora le toma mas
importancia a las vivencias que a lo material y que el lupus le
ha dejado la ensefianza de que tiene que vivir hasta donde

pueda, pero vivir bien.

° Mujer N° 3:

ABSTRACT

La entrevista fue realizada a la mujer n°® 3, 36 afios de
edad, ella es secretaria y vive en la comuna de Maipu. Relata
que antes de ser diagnosticada solia tener una vida muy activa;
estudiaba y realizaba diversos trabajos. Ademas de lupus
padece fibromialgia. El lupus ha intervenido en sus proyectos,
principalmente sus estudios y la maternidad. Ella combate el
lupus generando importantes cambios en su alimentacion y

tomando prevenciones
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ORIENTACION

El relato comienza desde su vida antes del lupus la cual,
se caracterizaba por ser activa; posteriormente relata los
sintomas que afectaban su diario vivir y que le llevaron a ser
diagnosticada con lupus. Por otra parte, se ve expuesta a la falta
de comprensién de su familia, a la pérdida de proyectos, para
luego pasar a sefialar las diversas posturas de como sobrellevo

su enfermedad y sobre como a aprendiendo a cuidarse.

ACCION

COMPLICADORA

En su forma extensa, el relato toma eje en los efectos
que conlleva el vivir con un dolor que ademas de ser fisico,
muchas veces es psicoldgico. Ademas, de estar todo el tiempo
en una lucha constate que se traduce en el tener que explicar y
dar a conocer a su familia lo dificil que es vivir y sobrellevar el
dia a dia con la enfermedad de lupus, apelando a su apoyo y

comprension.

EVALUACION

Ella sefiala que el diagnostico le generd malestar, rabia,
pero a la vez alivio, ya que pudo demostrar a su familia el dolor
cronico que padecia a raiz de la enfermedad de lupus. No
obstante, la respuesta no era la que esperaba, pues no fue
suficiente el apoyo familiar especialmente de parte de la madre

por lo que, presenta variaciones de animo de vez en cuando.
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RESOLUCION

Ella logra sobreponerse al lupus gracias a las medidas de
autocuidado, prevencion e intervencion que se propuso a Si
misma, como por lo es por ejemplo el modificar su
alimentacion. Adicionalmente, la entrevistada se aboca a la
busqueda de informacion respecto a la enfermedad y a conocer

Su propio cuerpo.

CODA

La entrevista, rescata que luego de la enfermedad ha
desarrollado un caracter mas fuerte que le ha permitido dar a
conocer sus propias emociones e ideas al resto de las personas
"sin guardarse nada", aprendiendo, por tanto, a "ser mas fuerte

y valiente" en su diario vivir.

° Mujer N° 4:

ABSTRACT

La entrevista se realizd a la mujer n°4 de 33 afios de
edad, quien trabaja redactando informes publicos y reside en la
comuna de Nufioa. Ella relata su experiencia de vida con lupus
desde la temprana edad de 18 afios, diagnosticado luego de un
derrame pleural y pericardico. Por su caracter independiente
ella decide hacerse cargo solo de su enfermedad, aun cuando

cursaba un cuadro depresivo asociado. Adicionalmente, se
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vieron truncados proyectos en materia de estudio y viajes.
Posterior a esto, fue adoptando nuevas conductas de
autocuidado a su diario vivir las cuales, le han permitido tener

la enfermedad bajo control.

ORIENTACION

El relato se contextualiza desde que cumple 18 afios y es
diagnosticada con lupus luego de un grave deterioro en su salud
que deriva en una hospitalizacion. Posteriormente asume sola
su enfermedad, afrontando los costos que esto conlleva dentro
de los cuales, menciona el dejar proyectos de lado, hasta que
finalmente con ayuda de su actual pareja logra generar
herramientas de autocuidado personal que le  permiten
sobrellevar la enfermedad de lupus y tener una vida mas

llevadera.

ACCION

COMPLICADORA

Sefiala que en su vida tuvo experiencias duras de
vulnerabilidad y que el lupus vino a complicar mas aln esta
situaciéon. Es asi, que la enfermedad llega a cuestionar su
sentido de autosuficiencia dejando al descubierto sus
debilidades. Por otra parte, se mencionan conflictos maternos
como un posible factor de origen de la enfermedad de lupus, asi
como también falta de apoyo de parte de la misma.

Adicionalmente, sefiala como pilar importante su actual pareja
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quien le brinda un apoyo incondicional y le ha ensefiado una

forma de vida centrada en los autocuidados.

EVALUACION

Ella luego del diagndstico se enfrenta a grandes
cuestionamientos en su autopercepcion, pues luego de uno alto
sentido de autosuficiencia e independencia, la enfermedad la
llevd a reencontrarse con su lado mas humano de fragilidad,
aceptando la ayuda de otra persona, en este caso de su pareja.
Experimenta a su vez, sentimientos de rabia y frustracion por
no poder realizar sus proyectos, no obstante, logra empatizar

con los demas, aprende a solicitar ayuda y a mostrar fragilidad.

RESOLUCION

Seflala que para adaptar su vida al lupus, recurrié
ademas de los tratamientos médicos a terapia psicoldgica por lo
que se generd cierta aceptacion, dio paso y vivio lo que es el
duelo de las perdidas producto de una enfermedad como lo es
el lupus y tomo medidas de precaucion ante las crisis que
podria presentar y los autocuidados necesarios para su diario

vivir, teniendo como red de apoyo principal a su pareja.

CODA

Esta experiencia con la enfermedad le ha permitido
reconocer Yy problematizar ciertos conflictos internos,
principalmente el conocer sus aspectos débiles y su fragilidad.

Por otra parte, ha logrado ser mas reflexiva respecto de su vida
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y ha empatizar con su propio dolor.

° Mujer N° 5:

ABSTRACT

La entrevista fue realizada a mujer 5, la cual tiene 40
afios de edad, casada y con dos hijos, residente en la comuna de
Quilicura, quien relatd haber tenido una vida muy activa siendo
madre muy joven ademaés, cumplia labores combinadas como
trabajar y estudiar. Esta menciona que al ser diagnosticada con
lupus se vio interferido el proyecto de tener un tercer hijo
sin embargo, destaca el valor de tener una mentalidad positiva

con la frase de “yo tengo al lupus, ¢l no me tiene a mi”

ORIENTACION

La narracion se contextualiza en dos periodos de alta
carga emocional para ella, siendo el primero la enfermedad
de la madre lo cual, provoca que tuviese que hacerse cargo de
ella por unos meses; mientras que el segundo momento es
cuando decide tener otro hijo con su marido y a los 2 meses

después es diagnosticada con lupus.

ACCION

La entrevistada da cuenta de una forma extensa y

detallada como fue el proceso de duelo de la enfermedad en el
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COMPLICADORA

cual, se preguntaba por que le sucedia esto a ella, destacando
que esta era un hecho sorpresivo, triste y complicado puesto
que al ser técnico enfermeria tenia nociones de la enfermedad
pero, por otro lado sus hijos no sabian lo que significaba pero

tenian acceso a internet.

EVALUACION

Al ser diagnosticada su mayor preocupacion se
encontrd a nivel de proyectos familiares puesto que menciona
que fue muy duro para ella y su marido saber que no
podrian tener més hijos, generandose una dificultad puesto que
ademas el entorno realizaba preguntas de por qué no tendrian
mas hijos, siendo esto motivo de variaciones de animo, de
sentimientos de rabia, frustracion y de cuestionamientos del

porque a ella.

RESOLUCION

Ella menciona que lo principal para poder controlar su
enfermedad ha sido tener un pensamiento positivo con una

bandera de lucha “el lupus no me tiene a mi, yo lo tengo a ¢1”.

CODA

El principal aprendizaje que destaca, es saber lo mucho
gue su entorno la ama y que la vida la vive de modo diferente

es decir, vivir a diario, disfrutar a diario y valorar a diario.
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° Mujer N° 6:

ABSTRACT

La entrevista fue realizada a mujer 6 de 38 afios, quien
reside en la comuna de Maipu. Es soltera, tiene 1 hija y trabaja
en un jardin municipal. Sefiala haber llevado una vida normal y
sana, teniendo un embarazo a los 21 afios sin ninguna clase de
problema. Es asi que, frente al diagndstico de lupus, se vio
afectada emocionalmente, experimentando una serie de
sentimientos. Sin embargo, la enfermedad le ha permitido tener

una perspectiva mucho mas positiva de vivenciar las cosas.

ORIENTACION

La entrevistada a la edad de 26 afios, comenzd con
dolores en sus manos y una alergia motivo por el cual, asistio a
médico y a los examenes correspondientes mediante la ayuda
econdmica de su jefa, puesto que ella se encontraba con
dificultades econdmicas. Es, en este proceso diagndstico que los
dolores tanto fisicos como psicologicos se ven acrecentados y
en el momento del diagndstico mismo, la entrevistada entra en
llanto y desolacion, viéndose afectada emocionalmente con
ideas de una muerte prematura y cuestionamientos de “;Por qué

ami?”.

ACCION

Frente al diagndstico, la autopercepcion de la imagen de

la entrevistada se ve afectada emocionalmente. Pues, el uso de
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COMPLICADORA

corticoides, le aparejo una apariencia demacrada y una subida
de peso abrupta por lo que, no aceptaba del todo su imagen.
Mientras que, en el &mbito familiar, no podia disfrutar a su hija
al 100%, lo cual, le generaba sentimientos de pena, rabia y
frustracion junto a momentos depresivos por no poder hacer

cosas tan simples como jugar con ella.

EVALUACION

Al ser diagnostica, la entrevistada presenta dificultad
en el asimilar que posee una enfermedad que no tiene cura, por
lo que le es dificil de aceptar que sus proyectos de vida se ven
interrumpidos, pues ella tenia planeado tener mas hijos lo cual,
no se pudo llevar a cabo debido a la serie de complicaciones
que podria experimentar producto de la misma enfermedad
ademas, de presentar diversos problemas psicologicos en todo
este proceso que jamas se tratd y que reconoce que de haber

tenido los medios, lo hubiera hecho.

RESOLUCION

La entrevistada sefiala que, en este momento el lupus es
amigable puesto que se encuentra inactivo. Siendo asi, que se
siente adaptada, pero no al 100% ya que en el momento en que
se active el lupus, serd como volver al principio del proceso.
Sin embargo, menciona que, para combatir sus emociones y sus

variaciones de animo con los cuestionamientos, ha optado por
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aprender a valorar lo que tiene y a establecer metas dentro de lo
posible, pudiendo cumplir algunas de ellas ahora que su lupus

Sse encuentra en remision.

CODA

La entrevistada menciona que, debido a la enfermedad
aprendi6 a valorar mas las cosas y a sentirse agradecida de la
vida. Adicionalmente, sefiala que ahora es capaz de aconsejar a
otras personas que estén empezando el proceso de la
enfermedad, destacando que es importante liberar las
emociones negativas, seguir los consejos del médico y que su
entorno debe estar rodeado de aspectos positivos. Por lo que,
ella considera que resulta relevante el apoyo de un psicélogo
para sobrellevar la enfermedad, debiendo haber un trabajo
multidisciplinario entre meédicos y psic6logos desde el
momento del diagnostico de la enfermedad hasta que la persona

logra sobrellevarla.

Mujer N° 7:

ABSTRACT

La entrevista fue realizada a mujer 7, quien en la
actualidad tiene 35 afios, Reside en la comuna de Maipu, es

contadora, casada y sin hijos. Ella declara, haber tenido
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siempre una vida normal y nada la hacia pensar que pudiese
tener algo por lo que, el diagnostico le afecto familiarmente,
pero a su vez, le fortalecio en el sentido de que debia ser fuerte
por su madre. Adicionalmente, paso de ser una persona con un
ritmo de vida activo a uno mas pasivo debido a que su cuerpo
ya no la acomparfia. Sin embargo, rescata que la enfermedad le

ha permitido valorar lo que tiene y quien es.

ORIENTACION

La entrevistada contextualiza su relato en que siempre
llevo una vida activa y normal en la cual, trabajaba y estudiaba
por lo que, el diagnodstico le significo congelar y cambiar de
carrera por una menos desgastante debiendo depender del
apoyo de su familia. De igual forma, sefiala que debe mostrarse
bien por su madre ya que, ella ya ha sufrido la pérdida de un
hijo y no desea ser motivo de angustia, reservandose para si

misma y su esposo sus complicaciones personales.

ACCION

COMPLICADORA

En su cambio de vida producto del diagndstico, la
entrevistada relata haber caido en la disociacién de su imagen
debido al uso de corticoides los cuales, le provocaron una
abrupta subida de peso. A su vez, se le desarrollo una rosacea
posterior al lupus que termino por desencadenar una depresién

severa que se tradujo en deseos de estar muerta y no salir a la
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calle.

EVALUACION

Al ser diagnosticada su mayor preocupacion fue no
angustiar a su madre, mientras que con el desarrollo de la
enfermedad se desencadeno un cambio en su ritmo de vida tal,
que se auto-limita a si misma acorde a como su cuerpo se siente
y ya no tiene proyectos de vida mas que vivir el presente,
afladiendo que cae en el extra cuidado de si al punto de ser

obsesiva compulsiva en algunos momentos.

RESOLUCION

Ella menciona que para enfrentar el dia a dia se ha
propuesto con los afios no limitarse tanto (ahora préactica
deporte). Adicionalmente, sefiala que no le da mayor
importancia a la enfermedad por lo que, no la alimenta ni de
cosas buenas ni malas lo cual, le permite asumirla de mejor

forma Yy verse-sentirse como una persona normal frente al resto.

CODA

La entrevistada indica que ha podido adaptarse a la
enfermedad, aprendiendo a buscar las cosas que a ella le sirvan
y dando fisicamente hasta donde se pueda, no sobre
exigiéndose. A su vez, ha comprendido que no debe pensar
mucho en el futuro por la ansiedad que esto genera, sino que, se
debe vivir el presente y ser autocomplaciente, de esta forma la

enfermedad uno la controla. Todo esto, le ha permitido
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aconsejar a otras personas con lupus que estan pasando por lo

mismo que ella sinti¢ tiempo atras.

° Mujer N° 8:

ABSTRACT

La entrevista fue realizada a mujer 8, quien actualmente
tiene 27 afios, reside en la comuna de Maipu, es carabinera,
casada y con una hija. Su diagnostico fue inesperado y bajo un
ritmo de vida activo; mientras que su tratamiento comenzé en
conjunto a un embarazo no planeado, sumandose como
dificultad adicional la incomprensién de la institucion en la que

se desempefia.

ORIENTACION

La entrevistada contextualiza su relato en 2 momentos.
El primero en que llevaba una vida activa y normal en que
trabajaba y practicaba deporte, hasta que en el verano comenzé
con ronchas y le solicitaron una biopsia que se tradujo en lupus
eritematoso sistémico, motivo por el cual cay6 en depresion y
rechazo su tratamiento. Mientras que, en el segundo momento
acepto tomar el tratamiento y coincidié con el saber que estaba
embarazada por lo que, decidié que debia cuidarse por la vida

en camino.
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ACCION

COMPLICADORA

La entrevistada da cuenta que, al detectarse su embarazo
en el comienzo del tratamiento de Lupus, le significo estar
hospitalizada durante todo el periodo de gestacion. Aqui debid
lidiar con enfermeras y personas que no conocian de la
enfermedad por lo que, la aislaron en una habitacion dentro del
hospital de la institucion, siempre bajo la idea de que se
privilegia la vida de la madre y no la del bebé en camino
debiendo cumplir con su tratamiento, y producto de ello tuvo un
parto prematuro. Adicionalmente, ha sido llevada 3 veces a la
comision de salud de su institucion para determinar si ella
puede continuar en el desempefio de sus labores o debe

abandonar el trabajo.

EVALUACION

Posterior a la decision de tomar el tratamiento, se entera
de su embarazo. Es, en esta instancia que la entrevistada se
percata del cambio en su proyecto de vida (que tiende a
desaparecer) y se da cuenta de que el plano en que mas se ve
afectada es el laboral, considerandose incomprendida por la
institucién. Por lo que, asumio y se adaptd a la enfermedad de

forma obligada.

RESOLUCION

Ella menciona que el adoptar su enfermedad como algo

“controlable mentalmente” bajo una relaciébn compleja, le ha
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permitido adaptarse a ella. Para esto, evita situaciones
estresantes; aprendié a ignorar palabras de otras personas que la
hacen sentir juzgada, asumiendo que son producto del
desconocimiento que estos tienen de la enfermedad.
Adicionalmente, se ha afirmado en el &mbito familiar y evita

pensar mucho las cosas para asi no caer en la ansiedad.

CODA

La entrevistada rescata que, para adaptarse la familia es
un apoyo fundamental. Afiade que, en este proceso uno debe
aprender a no preocuparse de cosas banales como lo es el darle
relevancia a la apariencia fisica, sino que, lo importante es estar
bien. Plantea que uno debe vivir el presente y no caer en el
error de ser ansioso y poco realista con los proyectos futuros.
Sefiala como primordial en el proceso de adaptacion el educar
en torno a la enfermedad al entorno del paciente, el informar y
apoyar psicolégicamente, teniendo en cuenta que no todos
presentan los mismos sintomas y que todos sobrellevan el lupus

de diferente forma.
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7.2. Analisis estructural de las narrativas

En el presente apartado se realiza la categorizacion correspondiente al andlisis de
las narrativas. Este tiene por fin determinar los patrones comunes de las entrevistas
Ilevadas a cabo dado que, estos permitiran construir las conclusiones finales del presente

proyecto investigativo.

Es asi, que se destaca el uso de la narrativa como herramienta de investigacion
cualitativa; justificandose su utilizacion en el hecho de que estas tienen una condicion
ontoldgica de la vida social de las personas, y a la vez son una forma de conocimiento.
Por tanto, las personas que nos otorgan su relato exteriorizan las diferentes vivencias y
experiencias propias de forma sistematica, contextualizdndolas y otorgandoles una
significacion en su vida por lo que, se comprenden como protagonistas de su historia.
Adicionalmente, la narracion se constituye como “la tinica forma lingiiistica adecuada
para mostrar la existencia humana como accion contextualizada. Mientras, que las
descripciones narrativas muestran que la actividad humana es una implicacion en el

mundo con propdsito”. (Polkinghorne. D, 1995, p. 5).

Dicho lo anterior, se comprende la particularidad y valor de cada una de las
entrevistas recabadas, indagando ademas los aspectos comunes que permitiran entender

de mejor forma la enfermedad, rescatando elementos tales como: impacto del diagnostico,
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cambios en estilo de vida, niveles de afectacion, tratamiento, redes de apoyo, autocuidado

y proyectos de vida.

En sintesis, lo propuesto estd orientado a conocer como las entrevistadas
estructuran su relato para dar cuento del proceso de adaptacion a la enfermedad de Lupus,
rescatando los conceptos comunes que permiten vislumbrar y contextualizar las vivencias

presentadas.

7.2.1. Impacto del Diagnostico

El primer tema en comun identificado ha sido el impacto emocional al momento
de recibir el diagnostico de la enfermedad de Lupus. Resultando, que la totalidad de las
entrevistadas concuerdan en que no tenian conocimiento respecto al que consistia y
conllevaba esta enfermedad al mismo tiempo que, desconocian la dificultad de su
diagnostico. Es asi, que todas concuerdan en que la noticia fue inesperada que generd
diversas emociones y sentimientos tales como la tristeza, angustia, miedo, rabia,

frustracion e incertidumbre por lo que se venia.

“cuando el doctor me dijo que yo tenia lupus senti miedo. Pensé que era una

enfermedad mortal...Empecé a ver los exdmenes y lo primero que hice fue como ponerme
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a llorar, stper angustiada, sin saber lo que se venia, lo que iba a pasar, y como te digo, con
este miedo a que a lo mejor no se po”, me puedo morir como rapido, 0 sea si era asi”

(Mujer 6, 38 afios, Maipu).

“en un principio senti frustracion de no saber qué significa, de no saber si era algo
que con medicamentos iba a estar mejor, 0 no, era como que tenia entre frustracion,
incertidumbre, pena obviamente, porque no pensé que tenia algo tan complicado... pa’” mi
de verdad fue como un balde de agua fria asi de la cabeza a los pies, de verdad que no
podia creer lo que estaba pasando. Fue super, de verdad que fue fuerte y lo que més

recuerdo que después de salir de la clinica yo llore mucho” (Mujer 1, 27 afios, Quilicura).

“Fue sorpresivo, fue triste, fue dramatico” (Mujer N° 5, 40 afios, Quilicura).

Tal como relatan las entrevistadas, uno de los primeros sentimientos que afloraron
con el diagnostico de la enfermedad fueron miedo y frustracion. En segundo lugar, se dio
paso a la pena, rabia, angustia e incertidumbre”. Es asi, que ellas no tenian idea de lo que
era la enfermedad y su diagnostico les fue una sorpresa que las llevo a cuestionarse a si
mismas ¢;por qué a mi?, siendo asi que fue una instancia que les generd un sinfin de
sentimientos encontrados, que las llevo a preocuparse de cémo se verian afectados los

maltiples planos de su vida.
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7.2.2. Cambios en los estilos de vida

Un segundo tema en comUn da cuenta de que la mayoria de la entrevistadas se ven
expuestas a unos cambios importantes en sus estilos de vida desde lo que era antes a lo es
hoy, producto de los sintomas caracteristicos de la enfermedad. Esto se puede evidenciar

en los siguientes extractos rescatados de los relatos de las entrevistadas:

“...entonces pasar de ser asi como alguien muy hiperquinetica a estar como tan

pasiva pa mi era como frustrante...” (Mujer N° 1, 27 afios, Quilicura).

“...tenia una vida bien activa, bien participativa, pasaba re-poco en mi casa, me iba

de campamento, salia pa” alla, me iba pa” aca...” (Mujer N°2, 22 afios, Pudahuel).

“...siempre he sido como stper activa siempre ando como pa alla, pa” alld ocupada

en distintas cosas...” (Mujer N° 3, 36 afios, Maipu).

“;como era mi vida? Normal podia hacer ejercicio, podia salir cuando yo quisiera,
no estaba sujeta a como despertaba... antes de eso mi vida era normal, normal yo corria
con mi hijo, eh todo lo que un ser humano comun y silvestre puede hacer y yo lo hacia,

hasta que después se fue emm... agudizando la cosa”. (Mujer N° 5, 40 afios, Santiago).
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Antes de padecer la enfermedad, la mayoria de las entrevistadas sefialan como eje
central que llevaban una vida totalmente normal y sana, en donde podian realizar todo

tipo de actividad de manera activa.

Sin embargo, debido al diagndéstico y su tratamiento, las entrevistadas se ven
expuestas a cambiar todo su ritmo de vida, con la finalidad de generar un bienestar fisico
y emocional consigo mismas acorde a la sintomatologia del lupus que produce en ellas
(cansancio, fatiga, dolores u otro). Por tanto, la calidad de vida de las entrevistadas
cambia considerablemente, lo cual podria abarcar desde los cuidados minuciosos de la
enfermedad, el detectar patrones sintomaticos nuevos, la alimentacién y la no

autoexigencia.

Por otro lado, se puede inferir que a partir de estos cambios se genera una cierta
frustracion debido a que hay una transicidén importante de una vida activa a una totalmente

pasiva.

7.2.3. Niveles de afectacion de la enfermedad

El tercer tema dice relacion con los diferentes planos en que se han visto afectadas

las entrevistadas a partir del diagnéstico de la enfermedad, es decir, el &mbito familiar,
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social, laboral, econémico y académico. Estos ambitos constituyen vinculos al mismo
tiempo, que permiten el desarrollo de diversas habilidades que la persona utilizara en su

diario vivir.

Es asi que en el ambito familiar entendido para efectos de este proyecto
investigativo como aquel que constituye nuestro entorno mas cercano bajo el cual, se
construyen los primeros vinculos y relaciones que determinan nuestra personalidad, se ha

visto afectado acorde a lo mencionado por nuestras entrevistadas de la siguiente manera:

“...en el d&mbito familiar si bien tengo harto apoyo, afecto que mi hermano tuvo
que dejar de trabajar... Si bien mi pareja me apoya, estd conmigo, también he visto que a
¢l el tema de verme enferma, de sufrir también le afecta..” (Mujer N°1, 27 afios,

Quilicura).

“...en mi casa todos pensaban que Yo iba, asi como a morirme y no sé ahora como
gue pase de una etapa de estar asi como super bien en el colegio a ser asi como el centro

de la atencion porque me iba a morir...” (Mujer N°2, 22 anos, Pudahuel).

“...tenia tantas veces conflictos en mi casa porque cuando iba al doctor y yo le

decia me mandaron a hacer unos examenes me decian ah ya tu con tus cosas y ya... uno
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llega muy cansada, adolorida, entonces, llegai a la casa y tu deci joh! Me siento mal,
como que los demas no asimilan que... como a ti te ven bien...” (Mujer N°3, 36 afios,

Maipu).

“familiarmente no me ha afectado nada, bueno si en realidad, pero para bien. He
sentido como mas apoyo, carifio y que todo el mundo se preocupa... ellos me sorprenden
porque entienden todo eso y siempre me estan diciendo que me cuide, que vaya a control”

(Mujer N° 7, 35 afios, Maipu).

“en la relaciones de entorno mds inmediato, tu familia, tu esposo, tu madre, tu
padre, tus hijos que te hacen sentir que ponen en duda lo que tu sientes y no sabes como
poder validarlo... entonces cuando te ponen en duda, yo creo que el problema es que es
continuo ¢pero qué pasa si esa molestia se prolonga, se prolonga, se prolonga, una va

perdiendo la misma importancia para el otro?”” (Mujer N°4, 36 afos, Nufioa).

A partir de lo sefialado, se puede evidenciar que el sistema familiar de las
entrevistadas se ve afectado de igual manera producto de la enfermedad a nivel
emocional. No obstante, esta se convierte en un apoyo fundamental en donde las personas

se refugian para encontrar contencion frente a las dificultades propias del lupus.
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Por otro lado, a nivel social entendido como aquel plano en que nos relacionamos
con nuestros pares y establecemos vinculos con otras personas que pasan a constituir otra
esfera de nuestro diario vivir tal como lo son las amistades, los efectos presentados por

nuestras entrevistadas son:

“entonces de verdad mucha gente cuando se enteré no podia creer que de verdad
yo estaba tan enferma, fue como guau... como que ha afectado el tema como de poder
juntarme con ellos, que de repente no traten de entender, asi como “oh te puedo ir a ver a

la casa” pucha es que estoy en hospital” (Mujer N°1, 27 afos, Quilicura).

“todos esperan, y eso esperan de repente que tu rindai y hagai las cosas como las
que hacias antes o igual que ellos, y a veces no podi 0 puedes, aunque quiera... y una
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cuiiada cuando supo que yo tenia esta enfermedad, me dijo “oye” “pero y no sera

contagioso” desde la ignorancia” (Mujer N°6, 38 afos, Maipt).

“afecta sentir la poca empatia el que otro te vea cOmo, pero si "pero si ayer
estuviste bien" o que cuestionen tu real dolencia, eso igual es re complejo decir no sé yo
no voy por la vida haciéndome ni la martir, ni la victima en relacion a mi enfermedad,
creo que por lo mismo a veces se...pierdo los pardmetros y tiendo a exigirme mas en

algunas cosas, pero cuesta ver la empatia de ellos” (Mujer N°4, 33 afios, Nufioa).
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El nivel social se ve afectado mediante que las entrevistadas presentan dificultades
para salir y reunirse con sus amistades debido a los sintomas de la enfermedad que suelen
experimentar recurrentemente, por lo que hay una cierta limitacién y preocupacién en no

autoexigirse.

Respecto al &mbito econdmico, comprendido como la solvencia monetaria de

nuestras entrevistadas, se ha visto afectado del siguiente modo:

“Senti angustia de no saber, asi como voy a pagar un hospital, digo, la clinica que
no sé salia dos palos estar internada tres dias pa” hacerme examenes de algo que yo no
siento... mis papas quedaron endeudadisimos hasta el dia de hoy pagan cosas que...

examenes del ano 2015, emm... tratamientos caros” (Mujer N°2, 22 afios, Pudahuel).

“el costo es mayor, el porcentaje que tengo que pagar en la Isapre es mucho mayor
gue el que te descontaran por fonasa y aun asi a pesar de que les paga mucha plata, como
es una enfermedad GES te cobran un copago anual que tienes que pagarlo igual y eso

afecta” (Mujer N°3, 36 afos, Maipt).
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“yo por ser Dipreca no me corre el Auge y debo costear todos los
medicamentos...yo gastaba la mayor parte del sueldo en los medicamentos™ (Mujer N°8,

27 afos, Maipu).

El plano econdémico afecta significativamente la vida de las entrevistadas, debido
al alto costo monetario que conlleva el financiamiento de los medicamentos y las
consultas médicas para tratar la enfermedad. Esto se vincula directamente con la ausencia
de un apoyo psicoldgico, ya que las personas optan por tratar la enfermedad en si y frente
a la falta de recursos econdémicos se deja de lado el tratamiento relacionado con la salud

mental.

Adicionalmente, el plano laboral comprendido como el espacio en que las
entrevistadas desempefian diferentes labores a cambio de una cifra monetaria, se ha visto

afectado de la siguiente manera:

“me afectd porque no puedo trabajar porque me discapacitd completamente, yo
ahora estoy como relativamente mejor caminando con la muleta, porque yo cuando sali
del hospital sali con burrito, yo no podia caminar bien, estuve mucho tiempo en terapia”

(Mujer 1, 27 afos, Quilicura).
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“en lo laboral afecta en el sentido de que se han visto modificados algunos
aspectos, pero, he tenido la suerte de contar con la comprension de mi jefa y ahora puedo

realizar parte del trabajo desde mi hogar” (Mujer 7, 35 afos, Maipu).

“En el ambito laboral me afecta porque como no puedo estar expuesta al sol y en
mi trabajo la mayoria sale a la poblacion a hacer rondas, yo no puedo salir; yo trabajo aca
dentro de la comisaria porque tengo certificado médico... por lo que por la enfermedad
me han enviado como 3 veces a comision médica; esto quiere decir que me evaltan para

saber si estoy apta para cumplir con mis labores” (Mujer 8, 27 afios, Maip0).

Finalmente, en el plano académico el cual, comprende los espacios de formacion
de los diferentes niveles educacionales las entrevistas recabadas dan cuenta de los

siguientes efectos a causa de la enfermedad:

“Llegod la época de que me tenia que graduar de cuarto medio porque me habia
cerrado el afio, entonces yo tenia derecho a graduarme con mis comparieros y todo, y fui
con mi mama a hablar porque como con el inspector del colegio a ver cuando eran las
fechas para graduarme, y el inspector del colegio me dijo que: "como yo era tan
sinverguenza de querer graduarme con mis comparieros si yo no era parte del colegio, esto

por mis inasistencias debido a la enfermedad™ (Mujer 2, 22 afios, Pudahuel).
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A partir de las citas antes mencionadas, la enfermedad genera un cambio
significativo en el plano educativo de las entrevistadas, debido a que deben postergar sus
estudios universitarios, optar por una carrera que no demande mayor esfuerzo debido al
cansancio extremo vivenciado o retirarse definitivamente de la universidad, lo cual genera

una frustracion y desmotivacion.

Mencionados ya, los 5 planos de afectacion de la enfermedad es decir, &mbito
familiar, social, laboral, econdmico y académico podemos dilucidar, que el lupus conlleva
un cambio en los vinculos y relaciones que conforman el entorno de las pacientes,
comporta una maodificacion en los roles de los miembros de la familia, apareja un
sufrimiento para las personas que les significan un apoyo y cuidados en el sobrellevar la
enfermedad ademas, de constituir un motivo de conflicto, de cuestionamiento sobre la
veracidad del padecimiento, de estereotipos, prejuicios y de sentimientos de
incomprension por parte de los pares sociales, laborales y académicos debido al

desconocimiento reinante de la enfermedad.

7.2.4. Tratamiento

El tratamiento es la forma en que son atendidas las necesidades de los pacientes,

para esto es necesario hacerlo desde una mirada integral donde se involucra multiples
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disciplinas las cuales no solo se centran en tratar las necesidades fisicas 0 médicas, sino
que a partir desde un enfoque biopsicosocial pudiendo comprender las enfermedades con

una mirada mas amplia y multifactorial.

No obstante, la investigacion reveld que pacientes con Lupus se encuentran
constantemente enfrentado a especialistas que brindan apoyo particularmente desde lo
biomédico y no desde el modelo biopsicosocial, lo que generaria malestar, falta de
comprension y una ayuda incompleta hacia las personas y su sentir con respecto a las

afecciones al tratar de abordarlas solo desde un area.

Dado que la percepcién de la atenciébn médica y tratamientos resultan poco
satisfactorias 0 no tratan las afecciones de forma global se manifiesta la necesidad de
buscar otro tipo de tratamientos, herramientas o practicas que le generen bienestar mayor

0 que permita tener el control frente a la enfermedad de lupus.

Entre ellas se encuentran tratamientos que combaten los dolores reumaticos de
articulaciones, huesos, piel, terapias alternativas como reiki o apicultura, asi como
también terapias psicoldgicas que le permitan sobrellevar los cambios y afecciones de la

enfermedad que intervienen en situaciones de la vida cotidiana.
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“De hecho termine hace poco mis terapias de terapia ocupacional, kinesiologia,
ehh, usando también estas cosas de ortesis en las manos, entonces como que igual, ha sido
como bien, bien complejo el tema de todo lo que pase..Yo actualmente estoy con
psicologo y psiquiatra por lo mismo, porque hay momentos todavia que me cuesta como
asumir la vida que tengo... Estoy tomando en este momento reiki y terapias de como
sanaciones de luz que se llaman que es una terapia japonesa”. (Mujer N° 1, 27 afios,

Quilicura).

“trabajo con terapias alternativas, me hago reiki como para tratar de llevar un poco

mas la enfermedad” (Mujer N° 2, 22 afios, Pudahuel).

“me empecé a picar con abejas apiterapia... No he recibido ninguna terapia
psicoldgica siento que a lo mejor no me serviria mucho, siento, pero créeme qué veces si”
... aprovechar las cosas buenas y desechar lo malo no mas po”, como inhalar lo bueno
exhala lo malo, inhala lo bueno exhala lo malo y haciendo terapia, mi sobrina es una
buena terapia, mi sobrino es una buena terapia, mis hijos son una buena terapia, que me
hace mucho reir mi hijo menor es un plato y mi hijo mayor también (Mujer N° 5, 40

anos, Quilicura).
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“muchas veces he necesitado una persona, un psicologo que me escuche, sin
juzgar a lo que yo le estoy diciendo, y que a la vez yo sienta que me apoya, a lo mejor en

cosas que yo siento” (Mujer N° 6, 38 afios, Maipu).

“He debido ir a psiquiatra y psicoélogo por mi cuenta ahora Ultimo, pero, en el
proceso de diagnostico y el afrontar todo eso no tuve ninguna por lo que, considero que

eso es realmente necesario para uno poder sobrellevarlo”. (Mujer 7, 35 afios, MaipU).

7.2.5. Autoconcepto

A partir de los datos obtenidos desde los relatos de las entrevistadas se puede
observar que el autoconcepto se ve afectado significativamente en las entrevistadas de
acuerdo a la percepcion de si mismas acorde a los cambios de la imagen corporal. Dicho

esto, el autoconcepto se condice con los siguientes extractos:

“...mira yo, considero que antes era una persona como bastante egoista, mas...
mira, te voy a ser honesta, me preocupaba mas de mi misma, de puras tonteras, me
dedicaba a puro pelear, no agradecer a la familia que tenia, y ahora ha sido todo lo

contrario, o sea, de verdad que agradezco de repente todo diran “oh porque le agradeci al
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lupus”. Yo le agradezco porque a la final me hizo ver quiénes eran realmente eran los que

estaban conmigo...” (Mujer N°1, 27 afios, Quilicura).

“...el tema del fisico, haber pasado de pesar cincuenta kilos toda la vida y ahora
pesar setenta, haber pesado ochenta, setenta y cinco kilos... mi forma de ser... si po... si
porque antes me estresaba por todo... emm... era una persona super emocional y como te

decia explotaba, he tratado como de ir cambiando...” (Mujer N°2, 22 afios, Pudahuel).

“...Obviamente también afecta la autoestima, en un momento dado yo tomaba
dosis mas alta de Prednisona, en ese tiempo era muy flaquita, ya no (risa), eh las
transformaciones de tu cuerpo, yo me miraba al espejo y decia "por Dios, parezco un
fosforo, parezco Arnold cabeza de baldn ", si la gente me ve en la calle la gente va a creer

que yo soy cabezona...” (Mujer N°4, 36 afios, Nufioa).

“... yo no me miro al espejo hace mucho tiempo porque no me encuentro bonita,
porque tu cachai que yo ahora uso talla 48 de una talla 42... no me reconozco, no soy yo

cuando me miro al espejo...” (Mujer N° 5, 40 afios, Santiago).

“... debo haber estado como 2-3 Kilos sobre de mi peso y empecé como... como

a... como a chuparme, como de a poco adelgazar, de hecho, en la cara era donde mas se
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notaba, y las manchas comenzaron a salir como mas fuertes... yo me sentia mal y me
chupaba, yo mirarme al espejo, yo me daba mas pena, porque ya sabia que tenia una
enfermedad y mas encima mirarme y verme asi de demacrada y con esta mancha, asi
como que vino el bajon... siempre estuvo latente también el tema del mirarme en el
espejo. Al principio, como les decia baje mucho de peso...” (Mujer N° 6, 38 afos,

Maipu).

13

. cuando recién comencé con el lupus adelgace mucho debido a que no sentia
hambre y paso que al empezar a usar el corticoide engorde tanto que después no era capaz
ni de mirarme al espejo. El cambio fue muy brusco y muy notorio, en la cara, sobre todo.
Entonces, el tener la cara tan hinchada, el que me salieran un montén de espinillas, el que
me saliera pelo donde nunca tuve, como que te transforma un poco en otra persona... pase
por momentos en que disocie mi imagen y luego tuve que adaptarme a ella comprando
ropa nueva e intentando embellecer esta imagen pintdndome...” (Mujer N° 7, 35 afos,

Maipu).

“...me costd aceptar que tenia que tomar corticoides y que eso me iba a engordar.
Para mi que era deportista y ver la cara redonda fue como no quiero, no quiero. Me costd

aceptar que era por mi bien...” (Mujer N° 8, 27 afios, Maipu).
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A partir del auto concepto, la imagen corporal se convierte en un factor importante
y determinante en la esfera psicoldgica. Pues a partir de los cambios fisicos que
experimentan las entrevistadas debido a la ingesta de medicamentos propiamente tal del
tratamiento del lupus, la percepcion de si mismo y la autoimagen se ven disociados, lo
cual genera posiblemente que las entrevistadas atraviesen por una etapa de negacion a
reconocerse como tal. Se puede inferir que se ve dafiado aquella autoimagen de lo que las

entrevistadas eran, lo que quieren ser y lo que se desea en cuanto al aspecto fisico.

Siguiendo esta misma linea, este autoconcepto a partir de la imagen corporal de las
entrevistadas se podria vincular directamente con una autoestima negativa debido a una
mala autoimagen que se desencadena en las emociones y sentimientos al observar los

cambios abruptos generados en si mismas.

Por lo tanto, al verse afectado el autoconcepto esta afecta directamente la
autoestima de las entrevistadas, por lo que se desencadena que la confianza y el respeto
por si mismo podrian debilitarse. Ademas de observar posibles cambios en la estabilidad
emocional, la seguridad de si mismas y en la salud mental que no tan solo afecta a nivel

personal de manera interno, sino que también externamente a nivel social.
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7.2.6. Redes de apoyo

Las redes de apoyo como ndcleo vincular social de una persona es altamente
determinante como soporte para cualquier dificultad que se presente en la vida. Pudiendo
otorgar ayuda y recursos en diversas areas que afecten al sujeto, desde lo econémico,

administrativo, manejo de informacion, lo emocional-afectivo, entre otros.

La red de apoyo es fundamental puesto que a modo de contencién permite que las

personas puedan sobreponerse a las adversidades de una mejor forma.

“lo mas fundamental pa” una red de apoyo es como eso, que te oriente, que alguien
esté contigo diciéndote “pucha, podi ir por aqui, por alla”, que te ayuden como a entender
lo que es tu enfermedad, a sobrellevarla, eso es como que yo encuentro lo mas

fundamental” (Mujer 1, 27 afos, Quilicura)

“mi mamd ha estado al pie del cafion ahi desde el primer dia, endeuddndose,
trabajando por mi, eh ayudandome en todo sentido porque un momento yo llegue a la
enfermedad en que los remedios no los aguantaba y necesitaba ayuda hasta para ir al
bafo, apoyo emocional arto es mi ex pololo y apoyo de estar como muy muy presente mi

mama”(Mujer 2, 22 afios, Pudahuel)
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“las amigas son siempre una buena terapia porque son chistosas, porque ademas
COMO que Se preocupan, se preocupan de ti pero a su vez no te sobre protegen que es lo
que hacen las familias cachai...ellos no estan todo el rato como ah tiene lupus pobrecita
ella, no, me tratan como lo mas normal y si me pasa algo ellos como que siempre estan
preocupados, pero asi como que vienen para aca 'y me dice como estai y digo bien gracias
ellos saben que ando con la alita rota pero es como que siempre estdn preocupados”

(Mujer 5, 40 afios, Quilicura)

“también es una red de apoyo el tema del auge, a lo mejor no todos tienen la
opcidn de estar dentro de, o no todos tienen la misma experiencia, pero ya el hecho de que
a ti te entreguen los remedios... econdmicamente es una ayuda bastante, porque el

plaquinol no es barato” (Mujer 6, 38 afios, Maipu)

“En un primer momento a mis papas y luego a mi esposo. Hoy es mi esposo...mi
esposo me hace masajes cuando me duele el cuerpo, me lleva a médico, a veces si
necesito ir a urgencia el esta ahi. Me da apoyo econdmico y psicologico y de toda clase de

apoyo por lo que es un complemento total” (Mujer 7, 35 afios, Maipt)
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“yo creo que deberian dar mas apoyo psicoldgico o haber alguien que pueda
explicar en qué consiste la enfermedad, pero de una forma mas humana” (Mujer 8, 27

afios, Maipu)

7.2.7. Autocuidado

Uno de los temas principales que emergieron a partir de las entrevistas realizadas,
fue la existencia de concordancia entre las dificultades inherentes a la enfermedad y los
cambios que esta conlleva, es decir, modificar los habitos alimenticios, la actitud frente a
la vida y la variacion en el control de las emociones. Esto en virtud de contribuir a
mejorar su calidad de vida frente a lo cual, toma relevancia el conocerse a si mismo, el
tomar consciencia de las actividades que uno se propone realizar y el cdmo estas las lleva

a cabo.

“si dijéramos que el lupus afecta como asociado con los sentimientos, pero he
tratado como de ir controlando mi emocionalidad... darme cuenta de que tampoco me
puedo hacer cargo de los sentimientos de los demas asi, que, si tengo que estar bien yo y
sentirme bien yo para que los demas y proyectar que tranquilidad en el resto de las
personas, asi como si me ven bien a mi por qué tendrian que estar sufriendo por mi, eso”.

(Mujer N°2, 22 afios Pudahuel).
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“uno tiene que empezar coOmo a conocer su cuerpo y... que las seiales que te vaya
dando para cuidarte... bueno lo que si he hecho harto es cambiar mi tipo de alimentacion,
tratar de comer mas sano...me dijeron que tenia lupus, me empecé a cuidar, segui todas las
instrucciones y lo he podido mantener ahi a raya... Hay que conocerlo bien, conocer bien
su cuerpo, conocer bien la enfermedad como se manifiesta en tu cuerpo y de ahi empezar

a manejarlo”. (Mujer N°3, 36 afios, Maiptl).

“ahora me estoy preocupando méas de mi alimentacion, de ponerme mucho

bloqueador (solar) y todo ese tipo de cosas” (Mujer N°4, 33 afios, Nufioa).

“trato dentro de lo que puedo buscar el equilibrio, no siempre lo logro, pero si trato
de no amargarme tanto, de hacer otras cosas, de tratar de buscar lo positivo y lo bueno a la

vida” (Mujer 6, 38 afios, Maiptl).

“me he vuelto mas autocomplaciente y he ido dejando de lado el sobre exigirme y
querer hacer todo perfecto... por el tema de mi ansiedad trato de no pensar tanto en el
futuro porque eso me provoca pasar mas preocupada y angustiada lo cual, me hace mal”

(Muijer 7, 35 afios, Maipu).
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“siento, que mentalmente una puede controlarla ya sea, que esta enfermedad te
afecta los cambios de humor, de &nimo y si uno esta triste al tiro se activa o si uno se
estresa eso te afecta a la enfermedad y se activa. Por lo que, yo con el paso de los afios me
di cuenta de eso y trato de tomar todo con calma, mas relajada; trato de no estresarme, de
no pensar mucho, de vivir el dia a dia y no pensar en cosas que me puedan afectar”

(Mujer N°8,27 afios, Maipu).

El autocuidado se presenta como un nuevo desafio para aquellas personas que
viven una vida activa y muy acelerada con escasos momentos de autorreflexién, su cuerpo
y estilo de vida. Por lo que la enfermedad modifica completamente esta situacion, debido
a que las entrevistadas son mucho méas conscientes de si mismas y los cuidados que deben

tener acorde a la enfermedad.

7.2.8. Proyectos de Vida

Un dltimo tema en comun se relaciona a los proyectos de vida, el cual consta de lo
que el individuo desea realizar a corto y/o largo plazo en un determinado momento de su
vida, con la finalidad de que este se pueda cumplir a futuro. Es asi, que, en concordancia a

la recoleccién de datos mediante el relato de las entrevistadas, la gran mayoria se ha dado
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cuenta que desde el momento del diagnostico y el transcurso del tiempo, los diversos

proyectos de vida se han visto interrumpidos significativamente por la enfermedad.

Por tanto, es posible evidenciar a partir de las entrevistas recabadas que, existen
proyectos de vida centrales tales como, la maternidad y los estudios universitarios. En el
primer caso, algunas entrevistadas no pueden tener mas hijos dados los riesgos inherentes
de la enfermedad y sus repercusiones tanto para la madre como para el bebé lo cual, se

condice con los siguientes extractos:

“...como lo mas fuerte de todo, el yo haberme planeado, que yo queria tener mas
hijos y que en ese momento con mi ex pareja era un proyecto de vida, y que después mas
adelante mi hija empez6 a pedir un hermano, porque ella queria alguien con quién jugar,
entonces yo creo que, dentro de todo, lo mas dificil y creo que hasta el dia de hoy, fue el
tema de no poder... de que me dijeran que no iba a poder tener mas hijos...” (Mujer N° 6,

38 afos, Maipu).

“...Hijos no quiero tener por un tema de que es peligroso para mi y para un hijo si
es que lo llego a tener porque la enfermedad em... es grave entonces me da miedo que al
tener un hijo no sé tenga complicaciones con el tema de las hormonas el cuerpo

cambia...” (Mujer N°2, 22 afios, Pudahuel).
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“...bueno yo fue como un balde de agua fria porque ademds pensaba tener otro
hijo en ese momento que claramente no lo hice por consejos médicos...” (Mujer N° 5, 40

afios, Santiago).

Por otro lado, si bien los estudios universitarios se pueden finalizar con éxito y no
se ven interrumpidos completamente como lo es en la maternidad, este apartado de igual
manera se ve afectado debido a la demanda de mayor tiempo y sintomas propios de la
misma enfermedad. Por tanto, se impide en algiin momento la continuidad de los estudios,
se realizan cambios a carreras que no demanden demasiado esfuerzo, y se ven dificultadas
las solicitudes de becas para el extranjero u otras, lo cual queda esclarecido bajo las

siguientes premisas:

“...un momento con Paola (novia) estibamos pensando en poder estudiar con unas
Becas Carolina de Espafia, y fue como pucha seria Bacan poder irse afuera y poder
estudiar y yo asi: ";como lo hago con los medicamentos? ;Coémo hago eso?” (Mujer N° 4,

36 afios, Nufioa).

“...yo estaba estudiando y tuve que congelar, posteriormente cambie de carrera

porgue era muy estresante la otra para sobrellevar mi enfermedad dado que, era ingenieria
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y eso me terminaria por afectar mas. Ademas, que yo estudiaba y trabajaba, no lograria

seguir manteniendo ese ritmo a cabalidad...”. (Mujer N°7, 35 afios, Maipu).

Es asi, que es posible observar que la enfermedad de lupus se convierte en un
obstaculo o impedimento en la realizacién de aquellos suefios, metas y objetivos que se
deseaba alcanzar, debido a que esto significa un riesgo en la salud. Asi mismo, esto afecta
la esfera psicoldgica de las entrevistadas, puesto que se percibe una renuncia absoluta y
aceptacion con sentimientos de tristeza a aquellos proyectos de vida que no se pueden

realizar.

No obstante, a pesar de que las entrevistadas tienen internalizada la idea de que
ciertos proyectos de vida no se pueden llevar a cabo, estas tratan de establecer metas que
si sean factibles de realizar a corto plazo (dia a dia) acorde a su condicién de salud por lo

que, esto permitiria una realizacién y satisfaccion personal al cumplirlas.

7.3. Analisis de contenido de las narrativas

En el presente apartado se hara un analisis encauzado a los elementos encontrados
en los relatos contenidos en las entrevistas semi-estructuradas llevadas a cabo. Estos

elementos seran contrarrestados con las tematicas tedricas del presente proyecto
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investigativo, centrandose en el proceso de adaptacion, los problemas de salud mental
asociados a la enfermedad, el desconocimiento de la enfermedad y la Agrupacion Lupus

Chile.

7.3.1. Proceso de adaptacion

Entendiendo proceso de adaptacién como a aquellas modificaciones y cambios que
ocurren en un periodo determinado de tiempo con la intencién de adecuarse a un nuevo
contexto o situacion en la vida. Para el caso, adaptar el lupus como nuevo agente de
cambio en la vida, significa un gran esfuerzo; comprensién, duelos, reconciliacion,

cuestionamientos, crisis, recaidas y aceptacion, entre otros.

La enfermedad cronica genera en el paciente y su cuidador incertidumbre, desgaste
fisico, dependencia, cambios en el estilo de vida y tiene repercusiones sobre el area

personal y social del individuo. (Vega y Gonzalez, 2009, p.3).

Frente a los elementos que ayudaria a una mejor adaptacion se consideran un
pensamiento positivo, asumir los nuevos cambios como desafios a ganar, seguir adelante a

pesar de la adversidad, tomar control de la situacion a modo de prevencion, no renunciar a
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una vida “normal”, como factor la madurez en la toma de decisiones que entrega la

experiencia y el aprendizaje.

“Entonces como que ya lo he ido asumiendo mejor, también me he dado cuenta
que, al estar asumiendo las cosas mejor, y ser mas positiva también no aburre al resto”

(Mujer 1, 27 afios, Quilicura).

“Ya la he asumido, ya sé que estoy asi, que estoy enferma y que hay que seguir

adelante, que hay cosas que son peores” (Mujer 1, 27 afios, Quilicura).

“Como que ha sido toda una evolucion de pasar, asi como de verlo todo muy mal a
darme cuenta de que de verdad una enfermedad controlada no te no te impide llevar una

vida normal como el resto de las personas” (Mujer 2, 22 afios, Pudahuel).

“creo que ha habido avance, que ha habido una mayor aceptacion, que igual estoy
mucho mas grande, han sido quince afios igual he pasado por muchos momentos de
rebeldia (risa), pero al final la vida te va ensefiando que esa rebeldia no tiene mucho
sentido, no generan algo positivo, no va hacer que desaparezca, probablemente solo que

aparezca. Entonces como que vas aprendiendo” (Mujer 4, 33 afios, Nufioa).
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“Yo creo que el hecho de que lleve un tiempo inactivo, yo creo que ahora en estos
momentos yo te puedo decir que estoy adaptada... pero no sé si al 100%, porque yo sé
que en el momento que se me active, va a ser como volver al principio, volver a la

incertidumbre, volver al miedo” (Mujer 6, 38 afios, Maipu).

“La asumi bien y trato de aconsejar a la gente cuando sienten que no pueden y que
estan complicadas, que tienen hijos, no saben como lidiar con el cansancio” (Mujer 7, 35

afios, Maipu).

“yo considero que me adapte a la enfermedad a pesar de que es una bastante
compleja. Siento, que mentalmente una puede controlarla ya sea, que esta enfermedad te
afecta los cambios de humor, de &nimo y si uno esta triste al tiro se activa o si uno se

estresa eso te afecta a la enfermedad y se activa” (Mujer 8, 27 afios, Maiptl).

7.3.2. Problemas de salud mental asociados a la enfermedad

La Salud mental puede ser entendida como “un estado de bienestar en el cual el
individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales

de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer una
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contribucion a su comunidad” (OMS, 2013). Por lo que, la salud mental es primordial

para un adecuado bienestar y desarrollo integral de las personas.

A su vez, esta puede verse afectada por una multiplicidad de factores que pueden
llegar a constituir problemas para la salud mental o llegar a aparejar algun trastorno
mental dentro de los cuales, podemos mencionar los siguientes: estrés, vivencia de un
duelo, enfermedad personal o de un familiar, dificultades en ambitos de la vida cotidiana

(laboral, econémico, social, académico, familiar) (CAMH, 2013).

Es asi, que cuando una persona se ve enfrentada a convivir con una enfermedad
cronica y sin cura como el Lupus, esta ve modificada su area emocional, fisica y
psicolégica a nivel personal o bien a nivel social. Es a partir de esto, que los relatos
recabados dan cuenta de mdltiples cambios y sintomatologias que han presentado,
destacando la variedad en la forma, caracteristicas y circunstancias que se han ido dando
durante su proceso de adaptacion a la enfermedad el cual, va desde el diagnéstico hasta
gue la persona logra sobrellevar la enfermedad de forma tal que no le impida

desenvolverse en su cotidianeidad.

“no me reconozco, no soy yo cuando me miro al espejo...tengo muchas
variaciones de animo” (Mujer 5, 40 afios, Santiago).
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“hubo un momento en que no deseaba salir a la calle, tenia deseos de morirme...y
como que después me puse muy obsesiva, muy muy preocupada por el tema de cumplir
con los horarios de medicacion, onda no salia o dejaba de hacer cosas por estar pendiente

de las pastillas” (Mujer 7, 35 afios, Maipt).

“yo creo que el tema de estrés emocional y todo eso si afectd6 mucho” (Mujer 3, 36

afios, Maipu).

“hubo un periodo como de seis meses casi un aio en el que estuve solo en mi casa
enferma, entonces ahi me sentia siper mal cai como en depresion podriamos decirlo, me
sentia sola, se me caia el pelo, pasé de estar muy flaca a estar muy gorda porque me

empezaron a dar corticoides” (Mujer 2, 22 anos, Pudahuel).

“he sentido ansiedad y me dieron unas pastillas en el psiquiatra que de repente las
tomo y otras no porque, no quiero ser dependiente de ellas. Pero si me siento ansiosa

fumo, aunque no debiera” (Mujer 7, 35 afios, Maipu).

“independiente de todo igual podia mantener un poco el ritmo de vida aun cuando
podia también mantenerlo cursando un cuadro depresivo también asociado a la

experiencia del lupus” (Mujer 4, 36 afios, Nufioa).
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“pase por momentos en que disocie mi imagen y luego tuve que adaptarme a ella
comprando ropa nueva e intentando embellecer esta imagen pintdndome, preocupandome
mas a fin de terminar aceptandola y asi debia ser hasta que yo estuviera bien porque
resultaron mas fuertes las ganas de no sentir dolor, partiendo por el dolor de la imagen”

(Mujer 7, 35 afios, Maipu).

“bueno yo producto al verme discapacitada laboralmente, ver las dificultades
econdémicas de mi familia a causa de mi enfermedad y ver que mi hermano tuvo que dejar
de trabajar para cuidarme, pase por momentos depresivos, otros en que me sentia muy
ansiosa, otros en que disocie mi imagen como me dijo el psicélogo, y de repente me daba
por ser obsesiva con el tema de tomarme los medicamentos” (Mujer 1, 27 afios,

Quilicura).

Como vemos, lo anterior se condice con lo planteado por Auerbach, Beckerman &
Blanco de “los pacientes luego del diagnostico se ven enfrentados a nuevos desafios, los
cuales exigen una modificacion constante en su estilo vida poniendo a prueba sus

capacidades de adaptacion, transformacién y resiliencia”. (Auerbach, Beckerman &

Blanco, 2013)
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Por otra parte, es posible apreciar en base a las entrevistas que el proceso de
adaptacion al lupus apareja una serie de sentimientos y emociones encontrados que
pueden desencadenar problemas o trastornos mentales; y que cualquiera de estas dos
opciones conlleva costos econdmicos, sociales, familiares, emocionales y personales para

quienes los padecen (Valencia. M, 2007).

Adicionalmente, con las narrativas expuestas se confirma lo propuesto por Ridder
respecto a que la depresion y ansiedad constituyen factores de riesgo para el
cumplimiento de las pautas de cuidado del paciente, afectando asi su adaptacion, y que
aun en la ausencia de depresion y ansiedad, la enfermedad crénica es causal de malestar
psicolégico (Ridder, 2010). Al mismo tiempo, se confirma lo planteado por Hernandez de
que la enfermedad cronica como el Lupus, ya sea por su tratamiento o prondstico es
causal de: sufrimiento, perdida de contacto social, cambios en perspectiva de vida,

angustia, agotamiento, estrés, baja de autoestima y depresion (Hernandez.M, 2015).

Destaca a su vez, dentro de las entrevistas recabadas que la gran mayoria presenta
dificultades en el tema de aceptar y comprender la nueva imagen que genera el Lupus lo
cual, desencadena una vision negativa de si mismos, depresion y ansiedad. Esto va de la
mano de lo planteado por Cal, quien sefiala que la enfermedad cronica es detonante de

manifestaciones psicoldgicas entre las cuales, se encuentra el trastorno de la autoimagen,
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la fatiga y diferentes alteraciones cognitivas junto a trastorno del estado de animo y

ansiedad. (Cal, citado en Bastos, 2015).

Por tanto, cabe decir que las pacientes de lupus ya sea que padezcan trastornos
mentales o dificultades en su salud mental, pueden ver afectado su bienestar emocional,
presentar problemas psicosociales que afectan su funcionamiento y por ende su vida
cotidiana, de ahi que la salud mental condicione las actividades que realizan las personas
y las habilidades psicosociales que tienen para enfrentarse a los problemas de la vida

cotidiana. (Valencia. M, 2007).

7.3.3. Agrupacion Lupus Chile

La Agrupacion Lupus Chile se define como una comunidad con una participacion
voluntaria, la cual tiene la labor de informar y difundir aspectos relevantes de la
enfermedad a la sociedad, de modo que haya mayor conocimiento. Por otro lado, también
se encarga de orientar y entregar las herramientas necesarias a aquellas personas que
padecen la enfermedad, por lo que se convierte en un grupo de personas donde hay una

ayuda mutua constante.

El autor Socarras (2004; citado en Cathcart, 2009) define a la comunidad como un

espacio que no solo tiene una connotacidn geografica, sino que se entenderia mucho mas
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como un conjunto de individuos que comparten una historia comun, intereses,

costumbres, habitos y normas, generando asi un cierto sentido de pertenencia.

Por otro lado, el autor Sarason (1974; citado en Gracia y Herrero, 2006) sefiala que
los individuos que pertenecen a una comunidad se sienten parte de esta, por lo que hay un
sentimiento a partir de la confianza y un compromiso que se vincula directamente con la

colectividad, dando paso asi al bienestar individual de las personas.

No obstante, a pesar de que la Agrupacion es una comunidad donde las
participantes comparten algo en particular lo cual es la enfermedad, es posible deducir que
también se puede percibir como un grupo de autoayuda. Para esto, la autora Domenech
(1993) menciona que en los grupos de auto ayuda en una instancia donde se entrega
informacién primordial que permite ayudar a las personas en los estilos de afrontamiento
de determinada situacion. No obstante, este tipo de informacion no tan solo abarca a los
consejos, educacion u experiencias de los miembros, sino que también se recibe
informacién a partir de la invitacion de profesionales u expertos de acuerdo a las

tematicas que se aborda en el grupo.

“...cuando recién parti me sirvié mucho el haber ido, al haberme metido al grupo

de la Agrupacion, el haber ido a las charlas, el haber conocido otro tipo de médicos que
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eran mas dedicados, gque te explicaban mejor, escuchar a otras personas que tenian lupus,

ver su experiencia, como que eso me ayudoé...” (Mujer N° 3, 36 afios, Maipu).

13

. en consejos, en datos especificos de médicos, las recomendaciones que me
permitieron llegar con el conocido Dr. Vera que se especializa en lupus... ayuda con el
tema de qué cosa usar, que es lo mejor en lo cotidiano, los medicamentos y toda esa clase

de cosas...” (Mujer N° 7, 35 afios, Maipu).

13

. esta, me ha ayudado a través de los testimonios de las otras personas, de las
consultas cuando uno tiene dudas, de hecho, las charlas, las discusiones generales y todo
eso. Me ha ayudado igual bastante para darme cuenta que mi enfermedad no es tan grave

como la de otras personas que la tienen...” (Mujer N° 8, 27 afios, Maipu).

A partir de la definicion antes mencionada y los extractos de los relatos de las
entrevistadas, es posible inferir que la Agrupacion también cumple un rol como un grupo
de auto ayuda, en donde se entrega informacion acerca de los cuidados necesarios,
recomendaciones, la escucha de vivencias y experiencias comunes y la participacion de
profesionales que tienen conocimiento de la enfermedad. Por lo que todos estos beneficios

pueden generar un bienestar emocional importante en las participantes.
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Por otro lado, las personas que padecen lupus se ven afectadas de manera relevante
en el ambito econdmico, lo cual conlleva a una serie de complicaciones en el cémo se
puede financiar todo lo vinculado al tratamiento. Si bien los medicamentos para
sobrellevar esta enfermedad tienen un componente econémico elevado y muchas veces
hay un dificil acceso para obtenerlos, las participantes de la Agrupacion comparten la
informacién acerca de precios y farmacias que los venden mucho mas accesibles.
Agregando que muchas veces, algunas participantes donan remedios para quienes tienen

dificultades econdmicas, siendo asi una ayuda mutua constante.

“...yo he visto que otras personas se han podido beneficiar de esto en torno a que
se donan medicamentos, yo también he ofrecido medicamento, ese es como el mayor
beneficio que yo le veo y lo que han hecho bien es tratar de dar a conocer bien la
enfermedad porque hay mucha ignorancia en relacion a esta enfermedad...” (Mujer N° 5,

40 afos, Santiago).

Por otro lado, los beneficios no tan solo abarcan componentes externos de la
enfermedad, sino que también de manera interna de la persona. Es asi que el apoyo
emocional se convierte en una instancia importante y esencial en el cdmo se sobrelleva la
enfermedad. Siguiendo a la autora Domenech (2013), nos sefiala que el apoyo emocional
da cuenta de acompafiar y entender al otro participante del grupo acerca de la

problematica que lo aqueja. Por tanto, este tipo de apoyo emocional que se transmite,
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permite que la persona pueda asimilar de mejor manera sus vivencias y pueda revertir

aquella situacion.

“... me ha servido bastante, he conocido harta gente que tiene lo mismo que yo, no
me siento tan sola, siento que hay gente que me comprende, que entiende lo que estoy
pasando, no es porque yo lo esté inventando, este diciendo “no sabi que pucha no se po’,
me dolid la cabeza o tengo ronchitas” y eso como, “oh ya empezaste con tus cosas de

alharaca”. Me entienden, me orientan...” (Mujer N° 1, 27 afos, Quilicura).

“...contencion emocional, la entrega de informacion y sé que lo hacen mucho en la
Agrupacién Lupus Chile, que es tener exposiciones de médicos con tematicas especificas:
"El lupus y el sol", "El lupus y la maternidad" y todo ese tipo de cosa creo que es

importante...” (Mujer N° 4, 36 afios, Nufioa).

“... yo siento que es una ayuda, que la gente que estd ahi en el grupo se ayuda
mutuamente con sus comentarios, con sus remedios, con el animo, una empatia de que a

lo mejor yo no he vivido lo que ha vivido el resto...” (Mujer N° 6, 38 afios, Maipu).

Se puede inferir que estas instancias en donde las participantes verbalizan sus

experiencias y vivencias con un otro, permite una liberacion emocional de aquellas
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emociones y sentimientos que aflora el padecer esta enfermedad. La contencion
emocional, la comprension, el acompafiamiento, la escucha activa y la empatia son
aspectos destacados por las participantes. Por tanto, estos espacios son esenciales en el

cémo se sobrelleva la enfermedad.

Asi mismo, lo planteado se relacionado con lo que expone Ferrari, Gaiztarro,
Lavin y Eisman (2000), quienes sefialan que los grupos de autoayuda constituyen un
sistema de apoyo significativo y relevante para quienes se ven enfrentados a situaciones

estresantes u enfermedades, lo cual es accesible para aquellos individuos que lo necesiten.

7.3.4. Desconocimiento de la enfermedad

Dentro de los temas principales que surgen para una persona que recibe el
diagnostico de lupus es la falta de informacion que poseen o el nulo conocimiento sobre la
enfermedad, lo que genera sentimiento de incertidumbre tratando de informarse a partir de
medios como el internet lo cual les genera mayor preocupacion puesto que la informacién

recibida es desalentadora.

Posterior al diagnostico se toma una postura de afrontamiento la cual nace a partir

del desconocimiento, pocas nociones de la enfermedad. Se piensa que para enfrentar la
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enfermedad de una mejor manera es primordial tener el conocimiento y manejo de la
informacidn, tanto de la enfermedad misma como quien la padece. Surge rapidamente el
interés de saber a qué se estd enfrentando para construir respuestas afines que permitan

tener la enfermedad de lupus lo mas controlada posible.

“entonces le conté, asi como: "Gonzalo tengo lupus eritematoso sistémico con
compromiso articular y cutaneo (risas) y no sé qué es, googleemoslo”. Y ahi empez0, asi
como el tema de googlear la enfermedad y ver las imagenes de Google y verte casi a la

tumba” (Mujer 2, 22 afios, Pudahuel).

“yo el lupus lo conocia, sabia que habia una enfermedad que se llamaba lupus,
porque en algun momento escuché que una vecina lo tenia y que tenia abortos
espontaneos, porque ella queria ser mama y no podia por esta enfermedad. Era a grandes
rasgos lo que sabia, pero no, o sea, no sabia nada mas de la enfermedad ni ningln cercano
la tenia, entonces no, para mi era algo totalmente ajeno de eso” (Mujer 6, 38 afos,

Maipu).

“cuando me diagnosticaron lo Ginico que sabia era que habia una actriz que se

llamaba Sonia Viveros que se murié de lupus” (Mujer 7, 35 afios, Maiptl).
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“en el periodo de verano en que me empezaron a salir unas manchas en la piel, asi
como rojas en la cara; entonces como una es mujer y se preocupa de su imagen y todo
eso, yo fui al dermat6logo y él me mando a hacer una biopsia que después arrojo que tenia
lupus eritematoso sistémico y yo no tenia idea de que era eso”. De partida era un nombre
gue no tenia idea de lo que significaba y en google aparecia lo mas terrible de la

enfermedad” (Mujer 7, 35 afios, Maipu).

“me acuerdo que fui a buscar el resultado yo sola y como que lei la hoja y quedé
como plop. Después le dije en ese entonces a mi pololo y él tampoco entendia y no le

tomo mayor atencion” (Mujer 8, 27 afios, MaipU).
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VIIl. CONCLUSIONES FINALES Y DISCUSION

Al término del presente proyecto investigativo se ha exhibido un tema que ha sido
medianamente estudiado por el area de la salud, pero vagamente estudiado por el &mbito
de la psicologia y otras areas. Esto ha permitido, dar a conocer mediante el uso de las
narrativas la vivencia real de quienes padecen la enfermedad crénica de lupus y

corresponden a mujeres en la etapa de adultez temprana.

Dado, que esta etapa comprende las edades de mayor actividad y de desarrollo de
la persona en su ciclo vital, cabe preguntarse como las mujeres conjugan el adaptarse a la

enfermedad de lupus con las actividades y planes propios de su etapa.

Es asi, que en la adultez temprana la mujer se ve enfrentada a diversas
responsabilidades que requieren de adoptar una personalidad madura, produciéndose
cambios que implican asumir nuevos roles, comenzar una vida universitaria y laboral,
conformar familia, ademas de darse la busqueda de independencia junto a la construccion

de proyectos de vida, entre otros.

Es asi, que el diagndstico de lupus durante esta etapa significa un cambio en el

estilo de vida de quien lo padece. Esto debido a que las mujeres se encuentran con un
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ritmo de vida activo, esta delimitando su identidad, conformando vinculos y relaciones en
diversos ambitos de su vida. Por tanto, las mujeres se ven enfrentadas a querer rendir y
desempefiarse adecuadamente en las actividades que se han propuesto frente a una
sociedad cada vez mas exigente, estereotipada y prejuiciosa en torno a las enfermedades
cronicas, adoptando en ocasiones la percepcion de que quienes padecen una no son

capaces de llevar una vida normal.

Por ende, en el desarrollo de esta investigacion ha sido posible reconocer patrones
comunes contenidos en los relatos de las entrevistadas, tomando relevancia los siguientes
puntos: impacto del diagnostico, cambios en estilo de vida, niveles de afectacion de la

enfermedad, tratamiento, autoconcepto, redes de apoyo, autocuidado y proyectos de vida.

Dado lo anterior, se observa que el impacto del diagnostico a grandes rasgos
resulta sorpresivo debido a la escasa informacidn y conocimiento existente respecto a la
enfermedad de lupus. Es asi, que las personas son capaces de identificar una diversidad de
sintomas que terminan por ser asociados a otras enfermedades, algunas mas o menos
graves que esta por lo que, desde la instancia de la realizacion de examenes comienzan
con diferentes dificultades personales, economicas, sociales, laborales, entre otras que van
determinando las decisiones del rumbo de vida. Por ende, las entrevistadas deben
replantear su estilo de vida y considerar los diferentes planos de afectacion que conlleva

su enfermedad en un tiempo acotado lo cual, deriva en estados ansiosos. No obstante, se
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evidencia a la vez cierta calma al conocer la causa y dar nominacion a lo que ellos
experimentan, de tal modo que logran generar recursos que le permitan afrontar su nueva
condicion. Ahora bien, parte de recibir el diagndstico contempla la tarea de comunicar a
sus cercanos respecto de su estado de salud por lo que, es fundamental para la
comprension y aceptacion de esta nueva situacién la opinién, apoyo y consideracion de
sus pares, afladiendo ademas que a partir del diagndstico una de las primeras

preocupaciones es la familia, antes que ellas mismas inclusive.

Adicionalmente, con la enfermedad las mujeres se ven afectadas en multiples areas
dentro de las cuales, encontramos el espacio familiar, el social, el econémico, académico

y laboral.

Al caracterizar el discurso en torno al dolor de mujeres en adultez temprana
diagnosticada con lupus, se encontré una fuerte conexion con procesos de luto por la
pérdida de proyectos y capacidades fisicas. También una importante afectacion en
ambitos de redes de apoyo mas cercanos, que al encontrarse ausentes durante el proceso
de adaptacion generan un pensar, tristeza y malestar que perjudica su salud mental. Asi
mismo, se destaca un dolor invisible a los ojos de los demas, lo que repercute en las

relaciones interpersonales y la sensacion de incomprension.
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Dicho esto, en el ambito familiar las entrevistadas se han visto enfrentadas a
situaciones de incomprension por desconocimiento de la enfermedad, de cuestionamiento
a la veracidad del dolor y las diferentes sintomatologias del lupus, pasando a ser objeto de
preocupacion dentro del ndcleo desde el momento del diagnostico. Sin embargo, con el
paso del tiempo, las entrevistadas dan cuenta que han sido participes de nuevos roles
familiares, de modificaciones de planes y proyectos de esta esfera, como lo es por ejemplo
el no tener mas hijos por el riesgo a la salud que esto implica. Empero, han llegado a

considerar el area familiar como un apoyo fundamental para sobrellevar la enfermedad.

Mientras, que en el &mbito social las mujeres con lupus han visto modificados los
vinculos y relaciones que tenian establecidas, han sido objeto de expectativas, estereotipos
y prejuicios hacia su enfermedad, victimas de cuestionamientos y de la falta de empatia
por parte de sus pares coartando asi, por ejemplo, las actividades recreativas de las

entrevistadas.

Respecto al plano econémico, este va de la mano de la Isapre que poseen las
mujeres con lupus. Es asi, que el costo de atenderse en el sistema publico sera diferente a
hacerlo en el sector privado. Sin embargo, la mayoria sefiala que aun estando en el
publico han debido recurrir al privado a causa de la falta de especialistas como
reumatélogo, dermatdlogo y de laboratorio para sus exdmenes ya sea de diagndstico o de

control de la enfermedad. Por otra parte, el area econdémica se ve afectada por el alto costo
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de los medicamentos dado, que no todos son cubiertos por el Auge y el Ges, y la mayoria
de las entrevistadas han ido presentando otras enfermedades adicionales al Lupus en el
proceso de adaptacion a esta lo cual, representa un gasto extra. Sin olvidar, que muchas de
ellas han requerido de hospitalizaciones que han afectado la solvencia personal y del
nacleo familiar hasta el dia de hoy a pesar de los afios que han pasado desde ese

momento.

En cuanto, al ambito laboral este se ha visto afectado de diversas formas dado que,
las entrevistadas han visto modificadas sus labores, su desempefio, sus condiciones de
trabajo, han sido objeto de cuestionamientos e incomprension; algunas han quedado
discapacitadas completamente de ejercer sus funciones e incluso han sido objeto de
sumario de salud para determinar si es factible el ejercicio de sus funciones Yy su
continuidad dentro de la institucion. Por ende, el contar con el apoyo de superiores y de
compafieros, sumado a la posibilidad de poder seguir activa en este &mbito es crucial para
que la mujer con lupus mantenga su independencia y no dependa exclusivamente de otras

personas.

Otro plano afectado, es el académico el cual, es motivo de conflicto, de falta de
empatia, de cuestionamientos a la veracidad del dolor propio del padecimiento de las

entrevistadas, sumado a que algunas han debido modificar sus estudios universitarios ya
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sea, cambiandose a una carrera menos desgastante para su salud, congelar sus estudios o

abandonarlos.

Pasando al tema del tratamiento, este ha significado un apoyo mas desde lo
biomédico que desde lo biopsicosocial, ha sido motivo de malestar, de conflicto y de
busqueda de nuevas alternativas por parte de las entrevistadas. Por tanto, en el tratamiento
es fundamental que no solo sean considerados los sintomas fisicos de la enfermedad, sino
que se trate a la persona desde un d&mbito comprensivo que la contemple de una forma
integral, tomando en cuenta que los estados emocionales, conflictos relacionales y estilos
de vida se encuentran constantemente conectados con el estado de activacion y remision
del lupus. Es por ello necesario empatizar con el sentir del otro dado que, los cambios que
deben enfrentar las pacientes son abismantes, partiendo por el asumir que es una
enfermedad crdnica y sin cura que las acompafiara toda su vida. Por lo que, cabe decir que
un tratamiento adecuado es capaz de controlar de modo significativo la enfermedad,
prestara atencion a las particularidades de cada paciente y dara paso a una mejor

adaptacion de esta.

Ahora bien, debido al impacto del diagndstico, el tratamiento que conlleva y las
diversas areas que se ven afectadas por la enfermedad. Se observa, que las entrevistadas
han visto modificado completamente sus estilos de vida, pasando de un ritmo activo, con

una vida sana y llena de actividades, a una mucho més pasiva. Esto se traduce, en la
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modificacion de habitos diarios como la alimentacion, cambios de rutina, de actividades
cotidianas sin olvidar mencionar la imposibilidad de hacer cosas lo cual, ha generado una
serie de emociones y sentimientos de frustracion en torno a la tarea de asimilar el antes y

el ahora de la vida con la enfermedad.

En cuanto, al autoconcepto la imagen corporal de las mujeres con lupus se ha visto
modificada abruptamente debido al uso de medicamentos propios de la enfermedad lo
cual, ha desencadenado que estas se vean afectadas no solo a nivel de imagen o la
disocien, sino también a nivel emocional y de salud mental. Dicho esto, parte de
sobrellevar la enfermedad implica que la percepcion de si mismas es algo dificil de
afrontar lo cual, de llegar a buen término culmina con la aceptacion de su realidad y

adaptacion final a los cambios producidos por el lupus.

Ahora bien, desde el ambito de las redes de apoyo, estas resultan ser un pilar
importante para las personas que son diagnosticadas con lupus ya que, contribuyen a una
mejor adaptacion de estas brindando apoyo, consejo, apoyo y contencion en las diferentes
instancias que conlleva el proceso de la enfermedad vale decir, cambios en el estilo de
vida, proyectos truncados o modificados, efectos negativos en lo familiar, social, entre
otros. Es asi, que la familia, amigos, conocidos e instituciones que brindan apoyo desde lo
econdmico, lo médico, los social y afectivo, pasan a constituir una red de confianza que

salvaguarda el estado emocional de la mujer con lupus al mismo tiempo, que contribuyen
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a superar crisis de activacion de la enfermedad, malestares fisicos y psicoldgico,
elaborando en conjunto con la red una serie de herramientas de prevencién y autocuidado.
Dicho esto, es que en la medida que la persona cuente con estos recursos la adaptacion se
vuelve mas llevadera, dado que gran parte de vivir con el lupus de forma cronica procede
a realizar permanentemente transformaciones en su vida. Por lo que, las redes de apoyo
adoptan un rol de acompariamiento permanente de forma interna, es decir, aquella persona
que tiene la oportunidad de conocer la realidad de otras personas con mismo
padecimiento, automaticamente se siente comprendida y vinculada a otros, ademas de
permitirse comparar su situacion o inclusive valorar mas su condicion actual.
Adicionalmente, si la red de apoyo es institucional esta permite no solo recibir ayuda a las
pacientes, sino que también da lugar a realizar aportes a otro, por ejemplo el caso de donar
medicamentos o de leer las historias experienciales de sus pares permite generar un
bienestar producto de una buena obra y solidaridad desde una hermandad y compafierismo

unido al padecer de un otro.

Respecto, al autocuidado las entrevistadas han optado como parte de su
tratamiento y de su modificacion- adaptacion al nuevo estilo de vida el cambiar sus
habitos alimenticios, el adoptar una nueva actitud frente a la vida y aprender a manejar sus
emociones. Parte de esto, se traduce en no exigirse mas de lo necesario, llevar un
equilibrio emocional de paz interna, cuidarse del sol y el frio, alimentarse de forma

saludable, en informarse sobre la enfermedad y o mas importante conocerse a si mismo,
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ya que como individuos particulares a cada persona le afecta de distinto modo. Todo esto,

les permite evitar crisis de activacion que pudieran afectar la salud de la persona.

Mientras, que el tema de los proyectos de vida se ha visto modificado plenamente
lo cual, tiene directa relacion con el cambio de estilo de vida, las redes de apoyo, la
modificacion del autoconcepto y la adopcion del autocuidado por parte de las
entrevistadas. Estas, ya no construyen e idealizan proyectos a largo plazo, se limitan a
crear proyectos a corto plazo, vivenciando y valorando el dia a dia, se abocan a metas mas
realistas y plenamente llevables a cabo. Todo esto, debido a las multiples variaciones en el
estado fisico y emocional de las pacientes lo cual, se traduce en dolores, cansancio, fatiga
constante, entre otros, que provocan el estar bien un dia y al siguiente pésimo. Por lo que,
las entrevistadas, realizan actividades y proyectos acorde a sus capacidades, sin auto

exigirme demasiado.

Por otro lado, la adaptacién al lupus se vivencia como un proceso paulatino y
subjetivo acorde con la experiencia y contexto de quien lo padece. En el proceso se
encuentran importantes duelos generados por los cambios abruptos que surgen por la
enfermedad, los cuales desde una mirada integradora de la persona es necesario tratar

apropiadamente de manera que la transicion resulte efectiva y no traumatica.
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Hay que sefialar que la adaptacion dependera también del grado de agresividad que
tenga la enfermedad de lupus, claramente existe la diferencia de personas cuya condicion
resulta pasiva la mayor parte del tiempo a quien tenga el lupus activo permanentemente.
La independencia, autonomia, autoconcepto pueden resultar gravemente afectados lo que

dificulta la adaptacion.

No obstante, surgen acuerdos respectos de elementos que favorecen una
adaptacion del lupus a la vida del sujeto como contar con la una red de apoyo efectiva que
le proporcione herramientas para combatir la enfermedad, comprension en las distintas
fases de la enfermedad y sus efectos, contencion emocional de familia y amigos, un
sistema de salud acorde a las necesidades de la enfermedad cuya rapidez y buena atencion

le den tranquilidad cuando se produzca una crisis y deba ir a urgencias.

La adaptacion tiene mucho que ver con el entorno y qué tan preparado se
encuentra para recibir y acoger a personas con enfermedades como el lupus. Una que se
encuentra encubierta e invisible a los 0jos de los demas resulta compleja de aceptar y dar

a conocer.

No obstante, cada persona elabora creativamente formas de afrontar la enfermedad

a partir de diversas areas, alimentacion, terapias con abejas, reiki, autocuidados basados
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en su estilo de vida, en su forma de ser, tomando en cuenta tanto debilidades como

fortalezas, luchan por controlar esta enfermedad y que no sea al revés.

En cuanto a problemas de salud mental, este se podria considerar como el factor
mas relevante dentro las vivencias de las personas que padecen lupus. Muchas veces
frente al diagndstico es complejo asimilar lo que estd ocurriendo y de qué manera se
podréd enfrentar la vida que viene en adelante. Siendo asi, que las personas se ven
expuestas a diversos problemas psicoldgicos entre los cuales se destaca la depresion, la
ansiedad, la disociacion de imagen y trastorno obsesivo compulsivo. En su mayoria, las
personas no suelen tratarse estas problematicas, principalmente por un factor econémico
lo que genera que el sobrellevar la enfermedad y su proceso de adaptacion pase a ser algo
mucho méas complicado. No obstante, las emociones juegan un rol fundamental en este
proceso, debido a que las personas vivencian multiples estados de animo dentro de los
cuales, se desencadenan sentimientos de pérdida de independencia, frustracion, rabia y
tristeza. Esto ultimo tendria correlacion con el cambio abrupto de una vida activa a una
mucho mas pasiva, con las imposibilidades de la realizacion de los proyectos de vida que
se tenia planeado, la dependencia de medicamentos, la constante preocupacion de los
cuidados y la disminucion de la auto exigencia, cambiando totalmente el estilo de vida de

las personas.
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Un punto llamativo que se vincula con el momento crucial de saber el diagnostico
de lupus es el desconocimiento y poca informacion que se maneja acerca de esta. Por
tanto, es impactante el observar como se asocia la enfermedad acerca del surgimiento de
ideas y pensamientos a que las personas se moriran o les queda poco tiempo de vida. Esto
conlleva a que las emociones se afloren mucho mas, puesto que las personas se enfrentan
a algo totalmente desconocido para ellas lo cual, genera un miedo e incertidumbre a lo
gue ocurrira con sus vidas. Sin embargo, esta perspectiva fatalista pareciera ser
momentanea, puesto que cambia con el transcurso del tiempo debido a que sus médicos
las orientan en cuanto al tratamiento y el compartiendo sus experiencias con otras

personas en la misma situacion.

Por otro lado, durante el proceso de adaptacion se puede inferir que las personas
vivencian un dolor en torno a la enfermedad, el cual muchas veces es invisible y afecta
significativamente la esfera psicoldgica. Aquel dolor se puede observar en la negacion
propia de la enfermedad y la dificultad en su aceptacion, lo cual se relaciona directamente
con el autoconcepto, problemas psicologicos propios de la salud mental u otro. Ademas,
este dolor también va ligado de aquellos mitos y prejuicios que ahondan en el
desconocimiento de la enfermedad, lo cual muchas veces afecta potentemente a las

personas en como son percibidas por el resto.
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Finalmente, si bien sabemos que la Agrupacion Lupus es una comunidad que se
encarga de informar y difundir la enfermedad con la finalidad de que se genere un mayor
conocimiento de esta, esta se convierte en una instancia realmente importante en dos

puntos centrales.

El primero da cuenta de aquel apoyo emocional que muchas veces el propio
entorno no entrega a la persona que padece la enfermedad. Es aqui donde la verbalizacion
de la propia historia se convierte en un espacio fundamental para la liberacién interna, el
desahogo de emociones, el compartir experiencias y vivencias comunes, ser escuchada y
finalmente el entregar consejos a aquellas personas que se encuentran en la primera etapa

de la enfermedad.

Y en segunda instancia se vincula con las aportaciones que ofrece la Agrupacion
en cuanto a la realizacion de charlas que permitan entregar orientaciones a través de
profesionales. Esto permite que las personas puedan conocer mucho mas su enfermedad,

tomando en cuenta los cuidados, las recomendaciones u otro.

Por esta misma razén, se considera fundamental la creacién de este tipo de

Agrupaciones que no tan solo se enfoque en la entrega de informacion, sino que también

151



el implementar un espacio donde se pueda entregar contencion a aquellas personas que se

encuentran atravesando por una situacion compleja como lo es una enfermedad cronica.

Por otra parte, resulta fundamental la implementacion de politicas publicas de
salud mental que contribuyan y permitan la realizacion de talleres grupales a un menor
costo dado que, las personas presentan mayor interés en asistir a esta clase de terapias que
a las individuales debido al compartir experiencias mutuas y a que implica un menor costo
individual al ser mas las personas que desean participar. Es asi, que el participar en un

grupo constituye un método terapéutico para las personas.

Para lo anterior, es necesario que se invierta en la capacitacion de los profesionales
de la salud mental respecto a intervenciones y programas de atencion grupal. De esta
forma se potenciaran los recursos con los que cuentan los psicélogos en el ambito de la
salud publica dado que, estos no resultan ser suficientes para brindar una atencion

adecuada de sus pacientes. Modificando esto, su rol sera mas.
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X. ANEXOS

Consentimiento informado de entrevista a participantes

Tesis para optar al grado de Licenciado en Psicologia

Nuestros nombres son Olimpia Delgado, Jazmin Pereira, Silvana Salas y Catalina
Villagra. Nos encontramos cursando 4to afio de Psicologia en la Universidad Catdlica
Silva Henriquez y a fin de obtener nuestro grado adelantamos una investigacion sobre
“Narrativas sobre el proceso de adaptacion al Lupus en Mujeres adultas de la Agrupacion

Lupus Chile”.

Nos dirigimos a usted como posible participante en esta investigacion con el
propdsito de conocer mas acerca del tema anteriormente mencionado frente al cual,

consideramos que redne las condiciones idoneas requeridas en esta investigacion.

Si acepta participar como voluntaria, inicialmente le solicitaremos que nos
conceda una entrevista que incluiria preguntas acerca del proceso de adaptacion al Lupus,
abarcando el discurso del dolor frente a la enfermedad, las diferentes vivencias de los
pacientes respecto a las variaciones psicosociales en torno al Lupus y el rol de las redes de
apoyo en dicho proceso.
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La duracion de esta entrevista puede ser 60 minutos aproximadamente. La

entrevista se desarrollara en el lugar que usted considere méas adecuado.

Participar en esta investigacion no implica riesgos. Si algunas de las preguntas le
hacen sentirse incomoda, no tiene que responderlas. Su participacion es voluntaria, y
puede detener la entrevista o retirarse de la investigacion en cualquier momento sin
consecuencia alguna. lgualmente puedo retirarla de esta investigacién si surgieran

circunstancias que justifiquen hacerlo.

Eventualmente podria pedirle su contribucién con textos complementarios como
fotografias u otros. Dichos textos pueden publicarse en informes y articulos de
publicaciones, pero nunca incluiran su nombre o datos que posibiliten su ubicacion.
También es posible que se publiquen en linea en informes u otro tipo de documentos. En
el caso de todos los materiales producidos por este medio con la firma del presente
consentimiento se ceden todos los derechos para cualquier finalidad académica o

educativa.

Los datos de esta investigacion podran utilizarse en el futuro en otras

investigaciones y/o estudios sobre el mismo tema.
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No se beneficiara directamente por participar en esta investigacion. El beneficio
principal de esta investigacion para la sociedad serd su posible aporte al conocimiento

sobre el proceso de adaptacion al lupus en mujeres adultas.

Toda la informacion obtenida en relacion con esta investigacion que pueda
identificarlo serd4 confidencial y sélo serd divulgada con su permiso. Le pediré su
direccion de correo electrénico para enviarle una copia de la transcripcion literal de su
entrevista por correo electronico en el futuro. La facilitacion de su direccion de correo
electronico también es voluntaria. La informacion aportada se mantendra en un lugar
seguro donde solo el suscrito investigador podra tener acceso a ella. Los datos de esta

investigacion se conservaran indefinidamente.

Si tiene preguntas o inquietudes acerca de esta investigacion, puedo proporcionarle
la informacidn de contacto de los académicos en la Universidad catdlica Silva Henriquez

que puede dar fe sobre la veracidad de la misma.

¢ Tiene alguna pregunta acerca de esta investigacion?
¢Desea participar en este estudio de investigacion?

¢Me da permiso para grabar y eventualmente hacer otro tipo de registros audio

visual?
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Desde ya, le agradecemos su participacion.

Contacto: Docente guia proyecto de tesis

Nombre: Jairo Cuaran

Direccion: General Jofré 462, Santiago

Teléfono escuela Psicologia: (02) 2 4601235

Correo electrénico: jcuaranc@ucsh.cl

Yo, (nombres y apellidos)
...................................................................... Acepto participar en el estudio

sobre “XXX”.

Declaro que he leido y he comprendido las condiciones de participar en este
estudio. He tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido respondidas. No

tengo dudas al respecto.

Firma Entrevistado:
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Correo Electronico:

Este documento se firma en dos ejemplares, quedando una copia para el/la

participante y otra para el equipo investigador.

3.

de Lupus?

5.

momento?

Lupus?

Pauta de preguntas

¢Podria describir su historia antes de saber que padecia lupus?

¢Recuerda como fue recibir el diagnostico de Lupus?

¢Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el diagndstico

¢ Qué emociones o sentimientos experimento?

¢A quién le contd primero sobre su enfermedad, podria relatar este

¢Qué ambitos de su vida se han visto afectado por la enfermedad de
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7.

8.

9.

¢De qué manera la enfermedad se interpone en sus proyectos de vida?

¢ Como describiria usted la relacion que tiene con la enfermedad de Lupus?

¢Considera que ha tenido progresos en la forma de lidiar con esta

enfermedad? ;Como relataria ese proceso?

10.

11.

¢Durante el proceso ha recibido terapia psicolégica?

¢A quiénes considera como apoyo fundamental en este proceso de

sobrellevar la enfermedad?

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

¢De qué manera ellos prestan su apoyo para lidiar con esta enfermedad?

¢Como ha reaccionado su entorno con el diagnostico?

¢ Qué siente al saber que es una enfermedad con activacion y remision?

¢A qué atribuye que se haya manifestado esta enfermedad en Ud.?

¢Durante este proceso que considera Ud. que fue mas dificil de aceptar?

¢Me podria contar como el Lupus afecta en su relacion con los demas?

¢ Esta enfermedad ha cambiado su forma de ser?

¢En qué sistema de salud se atiende?... ;Qué beneficios o dificultades le ha

traido la atencion puablica o privada?

20.

¢De qué manera la Agrupacion Lupus Chile le ha proporcionado ayuda

para enfrentar esta enfermedad?
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21. ¢Qué es lo mas importante para usted que le pueda ofrecer una red de

apoyo?

22. ¢Qué consejos le daria a quienes estan comenzando a enfrentar esta

enfermedad?

23. ¢ Qué aspectos positivos rescatas de esta experiencia?

Transcripcion de entrevistas

MUJER N° 1, Comuna de Quilicura, 27 afios.

La siguiente entrevista fue realizada a mujer 1 el dia sdbado 14 de octubre del

2017 en un parque cercano al metro Santa Ana, Region Metropolitana. Tiene 27 afos.
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Vive en la comuna de Quilicura y se encuentra sin ocupacion debido a la enfermedad. La
entrevista tuvo una duracion de 41 minutos con 21 segundos. Luego de entregar el

consentimiento informado, se dio inicio con la siguiente pregunta:

Entrevistador: ¢Podria describir su historia antes de saber que padecia

lupus?

Entrevista: Yo antes de padecer lupus trabajaba normal, o sea trabajaba en varios
centros médicos. Yo soy transcriptora de audio texto, escribia por ejemplo todo lo que
tiene que ver con examenes de imagenologia, fui jefa, entonces tenia como una vida
relativamente, bueno bastante normal por decirse asi, y el tema del lupus como que me
cambio en 100%. Yo ni siquiera usaba muleta, nada, o sea era una persona completamente

normal antes de tener la enfermedad, no tenia nada.

Entrevistador: ¢Recuerdas como fue recibir el diagnostico de lupus?

Entrevistada: Si, fue... un dia 20 de octubre yo me acuerdo que fui a la Clinica
Bicentenario con mi tia. Pedi permiso en mi trabajo y me acuerdo que la doctora en ese
momento me pregunto algunos sintomas que yo tenia, me reviso, me tomo el peso, me
reviso mucho y me dijo bueno lo que ta tienes en este momento es mas posible sea me
dijo un lupus eritematoso sistémico grave con un sindrome de sobre posicion de

esclerodermia y una posible una posible dermatomiositi. Después de eso me mando a
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hacerme unos examenes y efectivamente confirmaron algunas cosas, y luego de eso como
estaba extremadamente descompensada y super enferma, me mandaron a hospitalizar. Y
estuve hospitalizada un mes, todo noviembre en el hospital San Borja de Arriaran y ahi
fue donde ya me dijeron efectivamente que tenia lupus, la esclerodermia, y en vez de una
dermatomiositi, una polimiositi, un compromiso pulmonar que tengo una fibrosis
pulmonar que ya lo dijeron y un siegre secundario, eso era como todo lo que me dijeron

que yo tenia en la enfermedad.

Entrevistador: ¢En queé afio te diagnosticaron?

Entrevistada: El afio pasado, ya voy a cumplir como un afio con la enfermedad,

en el 2016. Yo, me hospitalizaron el 12 de noviembre del 2016, ese dia.

Entrevistador: ¢Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el

diagnostico de lupus?

Entrevistada: Oh fueron ideas sUper tontas, 0 sea a mi juicio pensé yo, porque lo
primero que pensé fue como me voy a quedar sin trabajo, o sea ni siquiera fue como que
pensé en mi misma con respecto a que estaba enferma, nunca se me paso por la cabeza
es0. Y también pensé en mi mama, fue como la persona que mas a mi me importaba en el
momento de que sufriera con saber que yo estaba enferma. Porque igual, eh, si bien no

tenia como muchas ideas claras de que trataba el lupus y todo lo demas, empecé a buscar
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y claro igual era como un tanto complejo, no tenia idea si es que ibamos a gastar tanta
plata en cosas, entonces era como eso lo que mas me complicaba, o sea haberme quedado
sin trabajo, como iba a pagar las cosas y que mi mama sufriera, pero de hecho debo decir
que lo que mas me importo en el momento que mi mama sufriera, ni siquiera me importo
yo estar enferma, fue lo que mas como me marco, que mi mama, mi mama recibiera ese
golpe de tener a su hija enferma y hasta el dia de hoy yo se que a ella le afecto que yo este

enferma.

Entrevistador: ¢ Tuviste que renunciar a tu trabajo?

Entrevistada: Si, tuve que renunciar a mi trabajo porque cuando fui a el tema de
eso0, yo pedi permiso, y nunca pensé que iba a llegar a la clinica y me iban a decir “sabi
gue estai tan mal que en este momento estai tan descompensa que Si esperai un poco mas
te podi, o sea pasar algo mas grave”. Y me mandaron inmediatamente a hospitalizarme
porque estaba mal. Entonces fue como... yo lamentablemente no tenia un contrato
indefinido. Habia entrado hace muy poco a trabajar ahi, y sabiendo ellos que yo estaba
enferma, me dieron la oportunidad igual, porque encontraron que hacia bien mi trabajo.
Entonces, ellos me contrataron igual ahi en ese momento, pero no era un contrato
indefinido, entonces tuve que lamentablemente renunciar, y yo desde ahi no trabajo, desde
ese dia yo no he podido maés trabajar, porque he estado con muchas terapias, estuve
alrededor de 6-7 meses con terapia. De hecho termine hace poco mis terapias de terapia

ocupacional, kinesiologia, ehh, usando también estas cosas de ortesis en las manos,
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entonces como que igual, ha sido como bien, bien complejo el tema de todo lo que pase, o
sea como un cambio drastico en realidad, que pasar de tener una vida completamente
activa en donde salia, salia con mis amigos, con mi pololo a pasar entre 4 paredes y de mi
casa al hospital, del hospital a mi casa mucho tiempo, mucho seguido. El primer afio, o
sea ha sido este afio como completamente de adaptacidn desde a poco, y yo recién vine asi
como a asumir y entender que tenia la enfermedad recién ya saliendo del hospital, como
que recien pude asumir todo y sentir lo que estaba pasando y fue como igual impactante

para mi.

Entrevistador: ¢y qué gatillo de que usted tomara la iniciativa para ir al

médico? que sintomas presentaste de la enfermedad en si.

Entrevistada: Ehh... parti en el 2015 alrededor con un dolor en una rodilla, mi
rodilla izquierda. Yo estaba trabajando en el Megasalud, y yo ahi en ese momento era
jefa. Entonces hable con uno de mis jefes obviamente, y por trabajar ahi nos daban como
un beneficio de tener resonancias gratis y varios exdmenes. Entonces en ese momento fui
a ver a un traumatélogo y me reviso la rodilla, me la encontré media mala y me pidié una
resonancia. Me la tome y me encontraron algo. Estuve con kinesiologia, y se paso.
Después empecé con la otra rodilla, después empecé a sentirme como con mucho
decaimiento, se me empezd a caer el pelo, se me empezaron a poner las manos azules,
mucha hinchazén, me costaba caminar, se me ulceraba la boca, me afiebraba de la nada,

entonces como de a poco empezd estas cosas. Y un dia mi hermano también estaba con
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mucho dolor de huesos, y a el también le encontraron como lo mismo que yo, y yo dije
“ya entonces si fue como un poco asi como entre comillas de tengo lo mismo, voy a ir a
ver al médico de él para ver qué me dice. EI médico de él me mando a hacer examenes y
me pidié entre esos un examen que se llama anticuerpos antinucleares, es decir, si salia
positivo decia que tenia una enfermedad autoinmune, pero habia que buscar cual era, y
efectivamente el examen salié positivo. Cuando ya salié positivo, fui a ver otro médico
yo0, una doctora cubana, ella me decia que lo mas probable fuera artritis reumatoide. Yo
pase antes de que me detectaran el lupus como un afio y medio mas menos en donde
tuvieron que, pase por muchos medicos que de verdad no cachaban que tenia, porque o
decian que tenia artritis, o que tenia o fibromialgia, pero asi como muchos diagndsticos
gue nunca fueron y antes de llegar al tema del lupus en si, pase como por muchos médicos
hasta que inclusive fui a ver a un medico en el consultorio y el no, yo tenia algo asi como
super simple y cuando ya el vio que yo estaba grave, fueron inclusive a reclamar a alla de
eso para que me hicieran el acceso mas rapido para poder hospitalizarme y el no podia
creer la gravedad en la que estaba, porque yo en un principio no sé, yo pesaba, a ver ponte
tu principios del afio 2016 mas menos como unos 80 kilos y yo mas menos como en
octubre del 2016 yo estaba pesando unos 56 kilos, 0 sea baje abruptamente asi mucho de
peso, ehh, se me fue mermando la calidad de vida pero totalmente, o sea, pase de ser una
persona que era completamente activa a alguien que no podia hacer nada. Mi hermano
tuvo que dejar de trabajar para cuidarme, porque yo no podia caminar normalmente, no
podia hacer cosas, no podia peinarme, me costaba lavarme, me costaba vestirme, entonces

me tenian que ayudar a vestirme, a lavar, ayudarme a servirme la comida, comia pero asi
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en cantidades pequefias porque una mi estomago no soportaba la comida y varias cosas
méas me fueron pasando. Entonces como que fue todo asi de a poco hasta que llego un
momento en que estuve muy mal, muy mal, de verdad estuve, como, puede decirse como
relativamente un poco grave la primera semana y media en el hospital que estuve. Estuve
muy mal, descompensada completamente. Entonces eso fue lo que gatillo mas menos en
ir a verme, porque me empecé a sentir muy mal, o sea yo era enfermiza cuando era mas
chica, pasaba no se po, me daba resfriados, cosas asi, y me duraban mas de lo normal,
entonces nunca lo atribui a eso o harta infecciones urinarias, cosas asi, pero nunca fue
como en el punto que estuve asi como ya... mal, mal, mal. Entonces eso fue lo que mas
como gatillo para que yo pudiera ir como al médico, me atendiera, y me empezaron a

buscar mas menos que era lo que yo tenia.

Entrevistador: ¢Y qué emociones o sentimientos experimento?

Entrevistada: ;Al saber que tenia lupus? Ehh... frustracion, creo que lo que mas
me dio en un momento, en un principio fue frustracion de no saber qué significa, de no
saber si era algo que con medicamentos iba a estar mejor, 0 no, era como que tenia entre
frustracion, incertidumbre, pena obviamente, porque no pensé que tenia algo tan
complicado, o sea, de verdad que cuando yo pensé que estaba enferma, o sea yo dije “ya
voy a ir al médico, me dan un par de medicamentos, me hara hacer estos tratamientos y te
vas a sentir bien”, nunca pensé que iba a ser como algo tan grave, y cuando lo escuche fue

como de verdad no podia creer lo que estaba pasando, o sea pa mi de verdad fue como un
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balde de agua fria asi de la cabeza a los pies, de verdad que no podia creer lo que estaba
pasando. Fue super, de verdad que fue fuerte y lo que mas recuerdo que después de salir
de la clinica yo llore mucho. Fui con mi tia en ese momento, porque mi mama estaba
recién operada y lloramos mucho abrazadas, porque no, ambas no podiamos creer. Estuve
tan enferma, que de verdad personas cercanas a mi, que no creian que yo estaba enferma.
De repente crefan que era como que yo me inventaba cosas. Entonces cuando ya se supo
en realidad que era fue como pucha o sea yo nunca menti, realmente me sentia mal, y

estaba enferma. Pero bueno, es de humanos dudar.

Entrevistador: (A quién le conto primero sobre su enfermedad? ¢;Podria

relatar ese momento?

Entrevistada: Bueno, la primera que supo fue mi tia porque ella me acompafio,
pero la primera persona que a mi me llamo fue mi mama y la verdad es que yo no fui
capaz de contarle, o sea tuvo que hablar mi tia, porque de verdad hable dos palabras con
mi mama y me quebré entera, a mi de verdad me importaba mucho lo que ella pensara, o
sea que el resto supiera que estaba 0 no estaba enferma, de verdad a mi me importaba lo
mismo, pero que mi mama supiera, verla sufrir pa mi era como lo méas doloroso, mas que
tener la enfermedad, mas que cualquier cosa, ver a mi mama mal por mi era, me hacia
sentir peor. Entonces ya, por decirse fue como entre comillas la primera persona que supo
gue yo estaba enferma. Ella reacciono mal, lloro mucho, se encerré en si misma mucho

tiempo... no sé, es que fueron tantas cosas que pasaron, tantas sensaciones, fue un afio de
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verdad bastante malo el afio pasado. Entonces ella reacciono muy mal, muy mal, no podia
creer que lo que yo tenia era tan complicado, ella leia, porque yo aparte de tener lupus,
tengo las otras enfermedades, entonces igual son complicadas las otras. La esclerodermia
que a mi la piel se me coloca dura, que eso significa, la piel dura tanto por fuera como
dentro y todo lo otro, lo de la fibrosis, entonces como que ella igual pensé que no sé, yo
creo que como cualquier mama a lo mejor pensé que era algo como que me iba a morir
inmediatamente, algo asi. Entonces, eso yo creo que paso por la cabeza de ella, no sé, fue

como el miedo a perderme.

Entrevistador: ¢(Que ambitos de tu vida se han visto afectado por la

enfermedad del lupus?

Entrevistada: Ehh... en el ambito laboral me afecto porque no puedo trabajar
porque me discapacito completamente, yo ahora estoy como relativamente mejor
caminando con la muleta, porque yo cuando sali del hospital sali con burrito, yo no podia
caminar bien, estuve mucho tiempo en terapia, ehh... no me podia parar sola, no podia
andar en las micros, la fuerza no me daba para subirme, o sea era para mi imposible hacer
el movimiento de subir la pierna ahi en la micro, no era imposible. Me vio afectado
también, a ver en el ambito familiar si bien tengo harto apoyo, afecto que tuvo mi
hermano dejar de trabajar, afecto la parte econémica también en mi casa, porque si bien a
mi el hospital, como estoy en el plan auge me cubre ciertas cosas, hay otras cosas que de

repente a mi me dan y si tu te das cuentas en el hospital igual se demoran como en
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Ilamarte, en atenderte, cosas asi, entonces de repente igual yo tengo que ir de manera
particular y comprarme remedios, y como yo soy un paciente especial no me dan
cualquier remedio, me dan remedios que sumamente caros. Entonces de repente igual me
he gastado como no sé, 100 lucas, 150-200 e igual para una familia cachai, igual es plata,
es plata. La parte emocional también me ha afectado harto. Si bien mi pareja me apoya,
estd conmigo, también he visto que a él el tema de verme enferma, de sufrir también le
afecta. A mis amigos también que se preocupan, entonces como que igual afecto mucho el
tema del &mbito por lo menos lo que es psicoldgico a mi me afecto igual harto, o sea si
bien yo trato siempre de andar con la buena vibra, riéndome, tirando la talla (interrupcion)
Como te decia me vio sumamente afectada la parte emocional, yo hubo un tiempo que me
sentia que era un cacho para toda mi familia, para mi pololo, o sea para todas las personas
sentia que yo era un cacho, que de verdad molestaba, que mas que dar soluciones era un
problema, entonces de verdad me afecto mucho. Yo actualmente estoy con psicélogo y
psiquiatra por lo mismo, porque hay momentos todavia que me cuesta como asumir la
vida que tengo. O sea, si bien ahora la asumo bastante mejor de lo que en un principio,
igual ain me cuesta a mi asumir como todo este cambio que paso, de la noche a la

mafana. Entonces, fue como heavy.

Entrevistador: ¢(CoOmo describiria usted la relacibn que tiene con la

enfermedad del lupus?
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Entrevistada: Yo creo que es como un compafiero de vida, puede decir asi. Es
como mi nuevo compariero de vida, o0 sea, de repente es como que a veces lo quiero y a
veces lo odio. A veces lo quiero porque siento que el tener la enfermedad me abrid otro
punto de vista de como ver las cosas, de como poder valorar cosas que antes a lo mejor las
veia insignificantes y ahora las valoro de otra forma, de una manera mejor. Y otras veces
lo odio completamente porque me siento pésimo, porque igual que es como una montafia
rusa tener lupus: hay veces que estas tan bien y otras veces estas pal gato, entonces como

que de verdad eso. Esas son como las sensaciones que siento.

Entrevistador: ¢Considera que ha tenido progresos en la forma de lidiar con

esta enfermedad? ¢ Como relataria ese proceso?

Entrevistada: Si bastante. Bastante porque en un principio igual como te digo yo
me sentia cacho. No sé, me sentia asi como pésimo en la parte emocional y por o menos
ahora igual he sabido sobrellevar, cuando me dicen me encuentran mas cosas en vez de
achacarme, me tiro la talla a mi misma de como que no quiero dejar nada pal resto.
Entonces como que ya lo he ido asumiendo mejor, también me he dado cuenta que al estar
asumiendo las cosas mejor, y ser mas positiva también no aburre al resto, o sea yo igual
yo cacho que debe ser fome siempre estar escuchando a alguien que se vive quejando de
que estd mal, o sea, siempre todos los dias digo “pucha, a lo mejor yo estaré enferma pero
YO0 se que en otra parte en este mundo debe haber alguien que esta mas peor yo y también

estd luchando y hay que darle no mas po”.
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Entrevistador: Durante el proceso ¢ha recibido terapia psicologica? Me conto

que psicologo y psiquiatra.

Entrevistada: Si, estoy con psicologo y psiquiatra. Estoy recibiendo esas dos
ayudas y de verdad que ha sido sUper, siper bueno recibir la ayuda de la psicéloga. Mi
psicologa me encanta porque lo paso super bien con ella, 0 sea me entiende, me
comprende, de repente tengo ehh... como dudas, y ella me hace como igual como dudar,
pucha plantaste esto, puedes ir por aqui o por all4, como que me encamina pero me deja
tomarlo a mi eleccion y ella es muy preocupada, siempre esta como pendiente de mi, me
Ilama y lo otro es que me ha ayudado buscando terapias alternativas también, como para
que yo despeje la mente, haga cosas. Siempre como que me estd incentivando a que... a
que siga adelante, aunque de repente me canse, aungque de repente tenga ganas de tirar
todo a la cresta, como que me dice “ya, tira las cosas a la cresta un rato, pero después

péarate, levantate y sigue”, siempre es como que me da animo.

Entrevistador: ;A qué terapias alternativas va?

Entrevistada: Estoy tomando en este momento reiki y terapias de como
sanaciones de luz que se llaman que es una terapia japonesa. Te hacen hacer como... ellos

hacen como oraciones y tu te relejas como que ellos tratan de limpiarte como el alma,
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cosas asi. Entonces...voy a eso, me sirve, me sirve relajarme, conocer otras personas ahi.

Igual ha sido productivo.

Entrevistador: ;Y el psiquiatra en qué sentido le ha sido de ayuda?

Entrevistada: Ehh... a ver, me ha sido de ayuda para poder como orientarme y
también, bueno, me dejo algunos medicamentos que me han servido harto, 0 sea me han
ayudado harto con el tema de la ansiedad que tenia. No ansiedad en comer, sino que
ansiedad como de... no sé, de desesperada, de hacer cosas porque siempre he sido asi
como muy activa, muy hiperquinetica, entonces pasar de ser asi como alguien muy
hiperquinetica a estar como tan pasiva pa mi era como frustrante. Entonces con las
pastillas ha sido igual como me han ido relajando. Me han dado medicamentos para poder
dormir, porque igual con el lupus es como complejo dormir de repente. Hay veces que tu
estai despierta a las 4 de la mafiana y ya chao, no dormiste mas, hasta el otro dia, entonces

es como complejo.

Entrevistador: ¢ A quienes considera como apoyo fundamental en este proceso

de sobrellevar la enfermedad?

Entrevistada: Mi hermano chico. Yo le debo todo, o sea todo. El dejo su trabajo,
se preocupo de mi, el me llevaba a los médicos, me sacaba horas, 0 sea yo de verdad la

persona que mas le agradezco de estar aqui en pie es a mi hermano chico, o sea yo gracias
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a él estoy aqui, porque €l se motivo con todo, me llevo, me saco adelante. Habia veces en
que de verdad los dos estdbamos chatos, queriamos tirar la esponja, nos abrazabamos
Ilorando pero era como ya, sigamos, sigamos, sigamos y no debo decir que el resto no me
ha apoyado, no, pero de verdad como que yo en un 100% asi como agradecimiento total
es para mi hermano (23 afios). Y claro, también estd mi familia, mi pololo, mis amigos,
pero de verdad como en la parte como mas, por decirte como mas fundamental pa mi

dentro de esto, es mi hermano y mi familia y mi pololo.

Entrevistador: ¢(De qué manera ellos prestan su apoyo para lidiar con esta

enfermedad?

Entrevistada: Mi hermano chico por ejemplo, muchas veces me escucha, me
acompafa al médico... bueno eso mas que nada, mi hermano me presta como ayuda en lo
que es la parte como de ir al médico, ayuda moral, mis papas la parte econémica, mi
pololo igual la parte econdémica, lo que es la parte moral, en cuidarme, en llevarme al

médico, 0 sea como eso mas que nada, la parte afectiva.

Entrevistador: ; CoOmo ha reaccionado su entorno con el diagnostico de lupus?

Entrevistada: Sorprendidos... ehh... yo nunca coloque nada de que estaba
enferma. De hecho se enteraron todos de que yo estaba enferma porque me realizaron un
bingo, y ni siquiera yo publique cosas, publicaron mi familia, amigos, algunos, los méas
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cercanos y cuando se enteraban al ver que estaba pasando quedaban muy asi como “no
puedo creer que tu tengai esto, porque no me lo dijiste y yo siempre dije, les decia a ellos
que uno no puede estar ventilando su vida a través de una red social, 0 sea es para €so, 0
sea yo lo ocupo pa otras cosas, pa tontear, pa ver memes, no sé, cualquier cosa, pero no
para colocar lo que me esta pasando. Entonces de verdad mucha gente cuando se entero

no podia creer que de verdad yo estaba tan enferma, fue como guau.

Entrevistador: ¢Que siente al saber que es una enfermedad con activacion y

revision?

Entrevistada: A ver...en este preciso momento no siento mayor miedo ni nada,
estoy tranquila, o sea, ya es como algo que ya lo asumi, es algo que ya asumi, que se que
puede ser asi y lo Unico que me importa es como ir detectando los patrones de activacion,
es como chuta me esta pasando esto ya, es como tengo activa, hay que ir al médico, eso.
Como mas relajada porque antes en un principio cuando me daban las cosas, claro me
asustaba porque no sabia que estaba pasando. Entonces era como tan nuevo que me daba
miedo en un principio, pero ahora estoy como mas relajada, ya lo asumo mejor que antes.
Ya la he asumido, ya sé que estoy asi, que estoy enferma y que hay que seguir adelante,
que hay cosas que son peores. Yo todos los dias agradezco estar viva. Antes me
preocupaba por cosas tan estpidas, no sé, que el pelo, que si estaba maquillada, que si
estaba gorda o flaca, ahora eso no me importa, y todos los dias gracias porque estoy viva,
0 sea que pueda levantarme, pueda caminar y vestirme sola ya para es el mejor regalo que
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existe, de haber pasado de estar desde el suelo hasta lo que estoy ahora, y eso que ain me
falta en cosas que me cuestan, no importa, lo agradezco igual, agradezco poder estar viva

y estar con la gente que quiero.

Entrevistador: ¢Y en qué momento se dio cuenta que asumié la enfermedad?

Entrevistada: Cuando ya dejo de importarme que si no trabajaba o de que cuando
empecé a dejar de sentirme que era un cacho, mas que... es que un momento, a ver, yo
senti que era muy cacho para mi familia pero después empecé a entender que en realidad
no era asi. Si ellos se preocupaban y me ayudaban y todo era porque me aman y porque en
realidad quieren ver que yo esté bien. Entonces era como no po, no tengo por qué estar
pensando que esto es asi, si esto no es un enemigo, o0 sea, hay que hacerlo parte mia y
listo. De ahi como que de a poco empecé a darme cuenta de que ya, la tengo y chao no

mas po, es lo que me toco po cachai.

Entrevistador: (A qué atribuye que se haya manifestado esta enfermedad en

usted?

Entrevistada: A que lo atribuyo... bueno yo tengo entendido que es auto
inmunitario, o sea que es por error del propio cuerpo se hace, o sea se diagnostica, 0 sea te
pasa, pero también pienso que puede haber sido desencadenado por estrés. Yo tuve un

periodo donde pase mucho estrés, pero en cuanto al ambito laboral porque estaba en un
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cargo mas alto, entonces tenia muchas obligaciones, tenia como mucha presion encima de
mio, puede ser eso, también tuve como unos pequerios problemas en mi casa, también con
mi pololo. Entonces pienso que puede haber sido mas que nada como un exceso de estres

que pueda haber desencadenado como la enfermedad. Yo lo atribuyo a eso.

Entrevistador: Durante este proceso ¢que considera usted que fue mas dificil

de aceptar?

Entrevistada: ;Que fue lo que mas para mi fue dificil de aceptar?... ehh... el
tema de no pueda trabajar. De verdad para mi eso ha sido dificil, porque soy una persona
muy independiente, me gusta mucho trabajar, salir, hacer cosas. Me carga estar en la casa,
no, siempre he dicho “yo no sirvo para ser duefia de casa, sirvo para hacer otras cosas,
para aportar”, entonces sentia que el estar en la casa en 4 paredes era estar haciendo todo
lo que yo en mi vida no habia querido hacer. Entonces me sentia como frustrada, pero, eso
creo que para mi fue como lo que méas me afecto, fue como tener una vida tan activa a ser

algo asi como pacifico. Como que creo que fue lo que mas me afecto.

Entrevistador: ¢Me podrias contar como el lupus afecta su relacion con los

demas?

Entrevistada: Ehh... a ver, de repente mmm no se po, quedo de juntarme con

amigos y planeamos esto con mucho tiempo y no se po, ponte tu un dia hace mucho frio y
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a mi con el frio me duelen mucho los huesitos. Entonces, no se po, hacen juntas en la
noche y claro pueden estar en una casa y todo, pero es como pucha “no puedo ir chiquillos
porque hace tanto frio que me empiezan a doler los huesitos o ya me duelen los huesos
por el frio, y en definitiva no voy por lo mismo. O el tema de que no puedo carretear
como antes porque claro el cuerpo me esta pidiendo descanso, o el trasnoche me hace
pero mal, o sea yo no puedo trasnochar, yo trasnocho y me siento mal al otro dia, vomito,
estoy con fiebre, jaqueca, o sea mal. Entonces como en ese ambito como que ha afectado
el tema como de poder juntarme con ellos, que de repente no traten de entender asi como
“oh te puedo ir a ver a la casa” pucha es que estoy en hospital o “fran, salgamos a tal
parte”, pucha es que no puedo a esta hora porque el sol me hace, o vamos a la playa, no
sabi que no puedo ir a la playa porque también el sol me hace mal o como en ese tipo de
ambito como que pa la gente ha sido como cambios. Lo otro de verme con muleta, que de
repente no se po, van rapido y yo le digo “pucha para es que no puedo ir tan rapido” o
paremos, descansemos, porque me duelen las piernas o esto, es como esas cosas. Como
que igual les cuesta acostumbrarse a la persona nueva que soy, pero lo hacen pero les

cuesta.

Entrevistador: ;Esta enfermedad ha cambiado su forma de ser?

Entrevistada: Si, pero para bien. Mira yo, considero que antes era una persona
como bastante egoista, mds... mira, te voy a ser honesta, me preocupaba mas de mi
misma, de puras tonteras, me dedicaba a puro pelear, no agradecer a la familia que tenia, y
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ahora ha sido todo lo contrario, o sea, de verdad que agradezco de repente todo diran “oh
porque le agradeci al lupus”. Yo le agradezco porque a la final me hizo ver quiénes eran
realmente eran los que estaban conmigo y me di cuenta que a pesar de que siempre me
quejaba, de que “oh mi familia, que es aqui, que es alla”, no, en realidad, la familia es lo
unico que tu teni en la vida que es tuyo, que es de verdad, que como sea estan contigo
siempre, que te aman por sobre todas las cosas, los papas sobre todo, o sea, mi mama por
sobre todas las cosas, yo le agradezco mucho a ella. Yo sé que mi mama me ama por
sobre todas las cosas que si ella tiene que no se, cortarse una oreja para darmela, lo va a
hacer cachai. Entonces eso, me hizo cambiar pero para bien, me hizo agradecer la vida,
me hizo apreciar las cosas chicas, me hizo ser una persona mas sencilla. Antes era alguien
mas, no sé, de verdad que era muy egoista, una persona que pensaba solo en si misma,
guejumbrosa total, se quejaba por puras tonteras cachai, no se po, oh ya no se, puta que
hace frio” asi como que me quejaba de eso y ahora si hace frio, no hace frio me da igual,
doy gracias por estar despierta, por estar viva por tomarme un té, no sé, por ir a ver a la

gente que quiero, esas cosas.

Entrevistador: ¢En qué sistema de salud se atiende? ;Qué beneficios o

dificultades le ha traido la atencion publica?

Entrevistada: Yo me atiendo por la salud publica, en el hospital me atiendo, por
fonasa. Mira los beneficios que me ha traido por ejemplo, es que claro me hacen

examenes que son costosos que no los tengo que cancelar. El tema de las
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hospitalizaciones también que muchas veces me ha tocado estar como mucho tiempo
hospitalizada y tampoco he tenido que pagar el tema de las terapias, eso ha sido bueno.
Pero lo malo, de repente es que como, a ver, al hospital va mucha gente, las horas se
demoran y tu tienes que estar esperando y muchas veces hay cosas que son rapidas, o sea
que se deben hacer rapido porque el paciente con lupus, claro no es como un paciente
normal que tenga que esperar, hay cosas que te dan en el momento y que si no las
solucionan te pueden hasta matar cachai. Entonces eso es como que es la parte mala es
eso, la demora, yo creo que eso mas que nada es como lo malo, la demora méas que nada
porque por lo menos en el hospital que me atiendo siempre he tenido muy buen trato, muy
buenos doctores, las veces que los doctores que a mi no me han gustado, yo he expuesto
el caso y me los han cambiado, ehh... eso, o sea eso es como la parte mala, la parte de
esperar, que se demoran mucho, que de repente no, sabi que no hay cupos, hay que
esperar no se po, pucha 3, 1 mes, 2 meses para algo que a lo mejor no se po es facil de
hacer pero es caro cachai y de repente los recurso no te dan porque si bien claro, mis
papas trabajan, mi papa es el sostén de la casa y somos 5 personas, entonces 2 no trabajan,
1 trabaja para pagarse su crédito con aval, y mi mama para pagar no se po, para poder
ayudarme a mi con mis cosas chicas, lo que me haga falta , entonces si te dai cuenta igual
es como complicado para una familia que tiene solo un solo sostén estar pidiendo

examenes que son caros, muy caros.
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Entrevistador: ¢De qué manera la agrupacién lupus chile le ha

proporcionado ayuda para enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: Ehh... bueno yo no estoy directamente en la agrupaciéon como
inscrita, pero si en el facebook, y me ha servido bastante, he conocido harta gente que
tiene lo mismo que yo, no me siento tan sola, siento que hay gente que me comprende,
que entiende lo que estoy pasando, no es porque yo lo esté inventando, este diciendo “no
sabi que pucha no se po, me doli6é la cabeza o tengo ronchitas” y eso como, “oh ya
empezaste con tus cosas de alharaca”. Me entienden , me orientan, siempre he pedido por
ejemplo no se “chiquillas en qué lado puedo no sé, comprarme remedios mas baratos”,
“no sabi que podi ir aqui” como que las personas que hay ahi me he dado cuenta son
bastante agradables, siempre tratan de estar tirandote pa arriba, o diciéndote cosas bonitas
“no si vai a poder” o contandote desde su misma experiencia, “no mira yo pase esto lo
mismo que tu pero te apuesto que en otro momento tu vai a estar ayudando a otro que este
igual que tu en este momento que este triste y esa persona va a hacer lo mismo cuando vea
a otra”. Y efectivamente es asi po, porque yo también lo hecho. Yo también en un
principio no se po, me veia mal, llegaba al hospital o cosas asi que era gente de la misma
agrupacion, y me decian “pucha no esti asi pero te apuesto que tu mas adelante vai a
ayudar a otras” y asi yo también he ido ayudando a otras personas que no saben y es como
pucha a mi me pasa esto, pucha anda al médico, esto, y cosas asi. Y he ido conociendo
mas gente que también tiene la misma enfermedad y me siento como acogida mas que

nada en la agrupacion, eso es lo que siento, como acogimiento.
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Entrevistador: ¢Que es lo méas importante para usted que le puede ofrecer

una red de apoyo?

Entrevistada: Lo mas importante... emm...yo creo que apoyo, a ver, yo creo que
apoyo emocional es como la parte mas fundamental si se puede decir en cuanto a ayuda.
Yo se que lo econdmico también es algo que se necesita pero muchas veces cuando la
gente tiene eta enfermedad, lo primero que piensan es lo econdmico y no es asi. Uno tiene
que de repente también ayudar en lo psicolégico, porque si te dai cuenta muchas veces no
todos sabemos enfrentar la enfermedad, es algo que es complejo de digerir. Entonces es
como que no se, por ejemplo yo pienso que una buena instancia seria ayudar a la gente a
cémo enfrentar tu nueva vida. Si tu tenias una vida activa, como enfrentarla, como
después cuando ya esti como un poco en remision como poder buscar trabajo, como poder
en decirle a tus jefes que tu tienes una enfermedad que es un poco compleja, que va haber
momentos en que va tener que ir al médico, que a lo mejor vas a estar mal, entonces como
que te llenai de dudas y deci “chuta, estoy aqui ;Qué hago?”. Entonces es como yo creo
que lo mas fundamental pa una red de apoyo es como eso, que te oriente, que alguien este
contigo diciéndote “pucha, podi ir por aqui, por alla”, que te ayuden como a entender lo
que es tu enfermedad, a sobrellevarla, eso es como que yo encuentro lo mas fundamental,
mas que... si bien la parte econdmica como te digo es fundamental yo pienso que la parte
psicolégica es como una red de apoyo pa mi como lo primordial. Después vendria ya la,

que te ayuden con los remedios y cosas asi.
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Entrevistador: ¢(Qué consejos les darias a quienes estdn comenzando a

enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: Que tengan, mira yo sé que es dificil decirles tengan paciencia
porque yo también lo vivi y también estuve desesperada pero que se aferren mucho a la
gente que quieren, si creen en algo que crean en eso, que se aferren a eso, que tengan
siempre una mente positiva de decir “yo puedo, yo lo logro” decretar esas cosas como
mas no sé, yo siempre he sido como bien espiritual con esas cosas cachai. Entonces eso
mas que nada, apoyarse mucho en la gente que los quieren, todos los dias agradecer que
estan vivos y de a poquito ir asumiéndolo, o sea, yo sé que es dificil, yo sé que es triste,
que te duela el cuerpo, sentirte pésimo, de repente no tener animos de nada, pero... pero
todos los dias digan “pucha ya hay que levantarse, porque tenemos muchas cosas que
hacer, aiin tengo cosas que hacer y no puedo dejar que esto me gane”. Ese es como el
consejo que les daria, que se aferren a la gente que quieren y a la vida, es lo que méas

podrian hacer.

Entrevistador: ¢ Qué aspectos positivos rescatas de esta experiencia?

Entrevistada: Lo que te decia anteriormente, 0 sea valorar las cosas chicas,
valorar no se po, que este sentada aqui afuera cachai, y este aqui en el arbolito y este no

s¢, tomando la sombrita o poder abrir los ojos y decir “oh, ya hoy dia desperté, bacan, no
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sé, estoy con mi mam4, sali a comprar el pan con ella, o sali con mi perrita, como
agradecer esas cosas chiquititas que antes no agradecia, no preocuparme de como es mi
aspecto fisico, como no sé, agradecer lo que tengo, es como gracias por lo que tengo, por
como estoy, porque estoy viva, porque hoy dia me levante y no estoy con dolor, no me
siento mal. Eso es como pa mi lo que mas bacan rescato de esto, que me hizo darme
cuenta de quién era, soy mas fuerte de lo que yo pensaba, porque antes me encontraba
alguien muy débil y ahora siento que con esta enfermedad me di cuenta que soy mucho
mas valiente de lo que yo pensaba y que puedo asumir cosas ain mas grandes. Si ya esto
lo asumi, o sea, puedo asumir cosas mucho mas desafiantes y que también nada po,
agradecer que puedo entender bien ahora a mi familia, la valoro, cosas que antes no hacia.
Antes solo me quejaba de que “ay mi mama me reta, que mi papa esto, que no se qué, que
mi hermano” y ahora no, aunque pelee o ni siquiera peleamos ahora cachai, es como
gracias porgue estdn conmigo, gracias porque me cuidan, porque me quieren, y eso. Es

como lo que mas agradezco.

MUJER N° 2, Comuna de Pudahuel, 22 afos.
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La siguiente entrevista fue realizada a mujer 2, una estudiante y monitora ONG de
22 afios de edad que actualmente reside en la Comuna de Pudahuel. Se escogié como
localidad para desarrollar la entrevista en la Universidad a la que asiste. Una vez

entregado el consentimiento se dio inicio con la siguiente pregunta:

Entrevistador: ¢Podria describir su historia antes de saber que padecia

lupus?

Entrevistada: ah ya! Tenia una vida normal (risas) no. Antes de que tuviera lupus,
yo iba, antes de que me detectaran lupus yo iba en segundo medio. Tenia una vida stper
activa, era parte del centro de alumno, siempre fui asi como ehm sUper participativa en el
colegio, como estuve catorce afios en la misma institucion conocia como a todo el mundo,
siempre participe como de varias actividades, agrupaciones dentro del colegio, fui scout,
era deportista, ehm salia harto, tenia hartos amigos, eso mas que nada. Tenia una vida
bien activa, bien participativa, pasaba repoco en mi casa, me iba de campamento, salia pa’

alla, me iba pa” aca. CoOmo ese tipo de cosas.

Entrevistador: ; Como recuerda recibir el diagnostico del lupus?

Entrevistada: Ya. Yo me enferme cuando tenia dieciséis afos. Partié porque yo
estaba, era parte del centro de alumnos de mi colegio y fue justo en el 2011 cuando

estdbamos en toma y mi mama se dio cuenta que a mi se me caia el pelo, y decidié
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sacarme de la toma y llevarme al dermat6logo. Y el dermatélogo me mando a hacer
examenes por descartar algo mas. Porque mi mama pensaba, siempre pensd de que yo
estaba con estrés, y como ya! llevémosla al dermatologo y le den una pastilla pa” que le
crezca el pelo y pa” que se le pase el estrés. Y la dermatdéloga me mando hacer un millon
de exadmenes, y dentro de esos examenes venian los exdmenes que son para descartar
algun reumatismo, y dentro de todos los examenes que me hice me sali0 positivo que
tenia alguna enfermedad relacionada con un reumatismo. Entonces fui, lleve los examenes
donde mi dermatologa y mi dermat6loga al frente mio, asi como que "casi se desmaya”
(risas), vio los examenes y dijo asi como : lo que tu tienes es sUper grave, tienes que ir
asi como a un reumatdlogo urgente porque puede ser asi como... me dio como una
variante como de mil enfermedades. Igual asust6 mucho a mi mama4, la asustd, partimos
me consiguieron un reumatélogo asi como urgente, fui al reumatologo y empez6 asi la
"catarsis" porque el lupus es super dificil de diagnosticar, entonces son unos examenes
muy especificos los que uno se tiene que hacer, entonces empezamos también con los
problemas econdémicos de que los primeros examenes llegue a gastar ,no sé, un millén de
pesos porque no sabian si tenia o si era siriaca, no sabian qué tipo de reumatismo tenia,
ehm no lograban definir qué enfermedad tenia, como el lupus tiene varios ... tengo que
tener varios sintomas para que sea lupus, como que cumplia con algunos con otros no.
Tengo un lupus bien extrafio porque hay unos examenes que me salen negativos pero
igual califico como lupus. Entonces el tema de que tuve en segundo medio, estuvo como
el diagndstico de la enfermedad fue igual lento, fue un proceso largo doloroso, donde

igual te dicen tienes lupus y uno lo primero que hace es "googlearlo”. Y no sé, en mi casa
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todos pensaban que yo iba asi como a morirme y no sé ahora como que pase de una etapa
de estar asi como super bien en el colegio a ser asi como el centro de la atencion porque
me iba a morir, entonces ehm no sé, como que yo sentia que yo estaba sUper bien
fisicamente porque por el sintoma que yo fui era porque se me caia el pelo entonces yo no
me sentia mal fisicamente como para decir te vai a morir, entonces como que ehm yo
tenia toda la atencidén en cima, todos lloraban, todos sufrian y yo era asi como con
dieciséis afios asi como que ¢qué les pasa? si estoy bien. Después de que tuvimos el
resultado ya de "es lupus”, comenzd la otra etapa de que era tratar de detener la
enfermedad para que no siguiera avanzando, digo, no detenerla sino como meterme
muchos remedios para que la enfermedad no avanzara a futuro. Entonces a mi lo que
como me afectd mas fueron los tratamientos para detener la enfermedad que la
enfermedad misma atacandome, porque descubrieron que tenia una artritis reumatoide
gue es un sintoma del lupus, entonces claro yo vivo con dolor pero yo asociaba ese dolor
como a que yo "ah estoy creciendo” porque ese es mas o menos el dolor que uno siente al
tener artritis, entonces como que yo no lo pescaba mucho y me empezaron a meter mucho
mucho mucho mucho mucho mucho remedios y esto ya pasamos a tercero medio ya con
diecisiete afios y me, ¢como se llama?, ehm no pude terminar el colegio. En tercero
medio me cerraron el afio como en junio y yo siempre fui buena alumna entonces como
tenia buenos antecedentes el colegio como que nunca se negé a ayudarme, entonces
dijeron asi como: estd enferma, porque tomaba remedios super fuertes porque estaba
como con un tratamiento que era como un remedio oncoldgico que se los dan a los

pacientes antes de la quimioterapia, entonces me hizo una laceracién, una herida en el
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intestino delgado, estaba super enferma, baje de peso y ehm me sentia super mal entonces
me cerraron el afio. En tercero medio, no termine tercero medio, me cerraron con las notas
que tenia entonces hubo un periodo como de seis meses casi un afio en el que estuve solo
en mi casa enferma, entonces ahi me sentia siper mal cai como en depresion podriamos
decirlo, me sentia sola, se me caia el pelo, pase de estar muy flaca a estar muy gorda
porque me empezaron a dar corticoides, entonces pase como de... nunca he vuelto a tener
el peso que tenia antes de enfermarme. Ya y en eso estuve, en ese tiempo cuando yo me
enferme estaba pololeando y llevaba seis meses pololeando, y mi pololo era muy chicoy a
él se le habia muerto asi como un amiga de la prima que también tenia lupus y se murio,
entonces como que estaban todo el mundo sufriendo de que yo me iba a morir y nunca me
mori. Entonces me daban como el consentimiento en todo lo que yo queria, si queria salir
salia, igual el tema de que me cai un poco al alcoholismo muy chica porque trataba de
como ... me arrancaba, me porte super mal, como de la ida de segundo a tercero medio
super chica, como que trataba de evadir los problemas, no me gustaba tomarme los
remedios, tenia problemas con mis papas porque me escondia los remedios, los vomitaba.
Después volvi a tercero medio al colegio y ahi me cerraron y ahi ya estaba con un
problema en un rifidn, entonces yo me enfermé en tercero medio y (,como fue la cosa?)
fui a medico, fui a ver a mi reumat6loga que parti viéndola una vez a la semana, después
dos veces a la semana, digo, parti dos veces a la semana viéndola y después una vez a la
semana, después cada tres semanas, después una vez al mes, después una vez cada tres
meses y asi intimas amigas. Y en tercero medio me dio depresion porque yo estaba con un

problema en el rifibn y me daba fiebre de la nada, entonces mi maméa siempre super
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ordenada, ella por ejemplo cada vez que tenia que tener licencia o alguna autorizacion de
salir , de tomar remedios, de irme, cualquier cosa mi mama presentaba asi como el
certificado médico al director, asi como "ella tiene que salir cada vez que tenga ganas de
ir al bafio porque no se puede aguantar la orina o ella tiene que a tomarse a la enfermeria
la temperatura tres veces al dia " y mi mama era super ... seguia muy bien el conducto
regular, entregaba las fotocopias de los certificados, todas esas cosas. Y en el colegio paso
que fue un afio en que se fue el director que me conocia de diez afios y se fueron varios
profes, me cambiaron mi profe jefe y ahi empecé a tener problemas con los profesores
porgue no me creian de que yo estaba enferma. Por ejemplo, yo pedia permiso para ir al
bafio, "no usted no puede ir al bafio", "usted estd mintiendo”, "usted no tiene nada", por
ejemplo no soportaba el remedio oncoldgico que me daban en pastillas el afio anterior,
como yo me hice una herida en el estdmago, decidieron empezar a inyectarmelo entonces
a mi me inyectaban todos los miércoles en la noche, me inyectaban el remedio en el
estomago por subcutanea y yo el dia jueves amanecia "muerta”. Yo el miércoles en la
noche no podia dormir, estaba con nauseas, vomitos, diarrea, mareada pero yo ... mi
doctora me dijo: "tu tenih que asimilar el tratamiento, te va a costar, a lo mejor vai a estar
siempre asi pero tenih que hacer como tu vida normal”. Entonces nunca me dio como
licencia, nada como para que yo al otro dia no fuera al colegio entonces yo tenia que ir al
colegio igual porque llegaba un momento en el que ya no podia faltar todos los jueves,
entonces empecé a ir al colegio enferma, entonces duraba hasta las doce del dia y me tenia
que ir, entonces empeceé a tener problemas como con la direccién nueva del colegio. Y lo

que hicimos... yo estaba como que ya no queria ir mas al colegio pero mas que por
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sentirme enferma era por como me trataban, que no me daban permiso para ir al bafio, que
me sentia mal y no me pescaban, entonces me dio depresion y lo que hicimos con mi
mama fue empezar a ir al psicélogo y el psicologo me autorizé a que me cerraran el afio
en el colegio. Entonces ahi empezd la catarsis porque en tercero medio, no me acuerdo si
fue como en tercero o cuarto, yo me acuerdo de que no termine bien el colegio, fue cuarto
medio porque en tercero me cerraron ellos y cuarto quedd la escoba. Estaba en cuarto
medio y yo era... mi curso yo iba de pre-kinder y estaba en cuarto medio con los mismos
compafieros, entonces me senti stper botdh, como que estaban todos en otra, todos
preparandose para la PSU, todos estudiando, todos carretiando, todos saliendo y yo con
depresion en la casa porque me cerraron el afio escolar. Lleg6 la época de que me tenia
que graduar de cuarto medio porque me habia cerrado el afio, entonces yo tenia derecho a
graduarme con mis compafieros y todo, y fui con mi mama a hablar porque como con el
inspector del colegio a ver cuando eran las fechas para graduarme, y el inspector del
colegio me dijo que : "como yo era tan sinverglienza de querer graduarme con mis
compafieros si yo no era parte del colegio”. Entonces mi mama como es una persona de
armas tomar le dijo al inspector de que no me podia decir eso, que él no podia tomar una
decision asi porque yo era una alumna regular del colegio y que los iba a demandar al
ministerio, y que era una denuncia que yo tenia mis papeles médicos, mi certificado donde
el psicologo autorizaba a que me cerraran el afio porque no estaba en condiciones de
seguir y me dejaron graduarme, pero casi obligandolo, asi lo obligue a que me dejaran
salir de cuarto medio con mis comparfieros. Entonces igual la época en que yo estuve

como seis meses también de nuevo en que perdi "el afio”, me signific6 en que no vi a
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nadie, como que todo el mundo se preocupa, yo ahora lo entiendo asi pero en el momento
yo estaba asi como que odiaba a todo el mundo y hubo un momento en que mi profesora
jefe me fue a ver a la casa y yo le conté que me senti sUper traicionada porque mis
compafieros no me venian a ver, que no me pescaban, que se habian olvidado de mi
practicamente y mi profe los retd. Asi un dia, me contaron después uno se entera, que mi
profe los reto asi los juntd a todo mi curso y les dijo que "¢ Como eran tan malo conmigo?,
gue ¢(Como me habia dejado tirada en un momento tan asi ?"'y empezaron a llegar (risas)
mis compafieros uno a uno a la casa asi como "perdéname ven a verme", digo, "te vinimos
a ver" y yo les cerraba la puerta, yo al que fuera a mi casa yo decia que no, no estoy, yo
no quiero que me vengan a ver si ya, porque la profe los reto vienen todo y la cuestion, y

asi fue como pasaron las cosas.

Entrevistador: ¢Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el

diagnostico de lupus?

Entrevistada: Asi como ¢Por qué me tengo que cuidar de algo que no siento?,
porque fisicamente yo estaba para correr la maraton poh, asi yo no sé hacia otras cosas, no
me sentia cansada, ehm..y yo era asi como ¢Por qué me vine a ver el pelo? asi a lo mejor
me hubiese quedado callada hubiese tenido la vida normal que seguia teniendo. Entonces
era asi como ... o también ;de verdad me voy a morir? asi como /de verdad la cosa es tan
grave? o ¢por qué tengo que estar no sé tomando remedios? si podria estar carretiando y
no puedo tomar y no puedo hacer nada porque tengo que llevar una vida que no quiero.

219



Por ejemplo cuando me lo diagnosticaron, dijeron: "ya tenemos que hacerte un examen de
fertilidad™ y yo asi ¢por qué tengo que hacerme una examen de fertilidad si tengo quince
afnos? o ¢por qué todo el mundo esta tan preocupado si yo no siento nada? Como eso
fueron los primeros pensamientos que tuve asi 0 ¢qué voy hacer ahora?, porque igual
como tengo artritis me habian dicho que yo tenia como después del diagndstico quince
afios, las personas quedan como en discapacidad y era como asi ¢qué voy hacer ahora?
gue me dijeron el primer dia que teni lupus, que teni artritis, que en quince afios mas no
vai a poder hacer tu vida porgue vai a tener que anda con muletas, vai a tener que estar en

tu casa haciendo nada eso méas o menos las preguntas que me hice.

Entrevistador: ¢Qué emociones o sentimiento experimento?

Entrevistada: Al principio siento que negacion, asi como que no yo no tengo nada
asi, ¢Por qué tengo que ir a medico? ;Por qué me estan sacando sangre? ¢Por qué me
estan inyectando cosas? si yo no siento nada. Yo no... se me cae el pelo, asi como ya
mama tratémoslo como con shampoo si se me va a pasar y asi como que no es algo grave
teni que tratartelo. Después pase a la pena de ver a mis papas mal porque en el fondo ellos
estaban mal asi muy mal muy muy mal. También angustia de no saber asi como voy a
pagar un hospital, digo, la clinica que no sé salia dos palos estar internada tres dias pa”

hacerme examenes de algo gue yo no siento y eso, como rabia, pena.
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Entrevistador: (A quién le contd primero sobre su enfermedad? ¢Podria

relatar este momento?

Entrevistada: A quién le conté primero de mi enfermedad. A mi pololo de ese
entonces, ehm... yo dure siete afios con ¢él, me enferme cuando llevabamos seis meses y ¢l
fue el primero que se enter6 porque yo llegué a mi casa y lo Illamé por teléfono, pero
tampoco entendiamos como mucho qué era, entonces le conté asi como: "Gonzalo tengo
lupus eritematoso sistémico con compromiso articular y cutdneo (risas) y no sé que es,
googleemoslo”. Y ahi empez6 asi como el tema de googlear la enfermedad y ver las
imagenes de Google y verte casi a la tumba y la pena que eso provoca méas que nada,
siempre ha sido como ver sufrir a los demas, asi como es mas como me afecta mas ver

mal a la gente por mi que lo que me ha afectado a mi directamente.

Entrevistador: ;Qué ambitos de su vida se han visto afectados por la

enfermedad?

Entrevistada: Yo creo que todos, todos porque cambia el animo, ahora la
enfermedad va evolucionando entonces he tenido sintomas en el camino y la gente no
entiende que un dia no te queri levantar, porque no te da el &nimo, porque no me siento en
condiciones, ahora estoy, mas vieja (voz baja), siento mas los dolores articulares, el tema
de gue la gente no entienda que estai enfermo porgue no se te ve, porque tu me vei y deci
"ay la nifia gordita, rosadita esta sana, esta bien" y como es una enfermedad, por lo menos

la mia, que es sistémica como todo va por dentro la gente como que no entiende que estai
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enfermo y que estai cansado Yy que te duele el cuerpo, que sigo con los problemas
estomacales, que de repente no puedo cumplir con todo como quiero, como ese tipo de
cosas. El tema del fisico, haber pasado de pesar cincuenta kilos toda la vida y ahora pesar

setenta, haber pesado ochenta, setenta y cinco kilos.

Entrevistador: ¢El tema de la imagen?

Entrevistada: El tema de la imagen, cuando era chica era muy vanidosa, entonces
por ejemplo hice gastar a mis papas mucha plata tratando de hacer que me creciera el pelo
asi, hasta que un dia mi doctora me dijo asi como : "Para, el pelo no te va a salir, si tu
queri rapate si no queri que se te vean los hoyos en la cabeza o asumelo o no te amarri
mas el pelo™ porque tengo un tipo de alopecia que es como si me hicieran asi (toca su pelo
entrelazando sus dedos) entonces tengo como hacia abajo sin pelos, entonces me dijo asi
como no te amarri mas el pelo, no usi cola sino queri que se te vean los hoyos en la
cabeza no usi cola no mas, pero dejate porque los remedios son paulatinos y ningun
remedio ni farmaco ni shampoo te va hacer que tengai el pelo como lo tenias. Asi como
asume lo que teni y deja de molestar por algo que es "el pelo™, asi como que teni cosas
mucho mas graves a nivel sistema que como que mejorar a algo fisico como el pelo. Asi
como la subida y la bajada de peso, que al ser muy flaca, engordar, bajar de peso, las

estrias, el tema de la celulitis a sido como "heavy", eso mas que nada.
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Entrevistador: ¢De qué manera la enfermedad se interpone en sus proyectos

de vida?

Entrevistada: Ya, yo estudio pedagogia general basica, entonces yo cuando entre
a esta carrera me dijeron "¢Estas segura? es una carrera demandante y que vas a estar
veinticuatro siete con nifios, que vas a tener que planificar, es una carrera mal pagada,
tienes que ver porque en algiin momento tus papas ya no te van a cubrir los gastos, ya no
vas a tener seguro medico que ellos te proporcionan, ;te va alcanzar la plata para poder
mantenerte?, y decidi dedicarme a la investigacion yo voy a salir de la carrera y quiero
hacer un magister y dedicarme al area de la investigacion o al area de la gestion
educacional. Espero asi como hacer las practicas, graduarme, titularme, todo y hacer la
continuidad de estudios al tiro para poder pasar a gestion educacional. Tratar de estar la

menor cantidad de afios posibles en aula para no desgastarme mas de lo que ya estoy.

Entrevistador: ¢Por qué estar en aula te afectaria?

Entrevistada: Si por el agotamiento, claro porque no me... estar con cuarenta y
cinco nifios todo el dia de pie, tengo problemas con la artritis, yo se que en algin
momento la enfermedad tiene que seguir su avance porque con los remedios claro uno lo
detiene un poco pero en algin momento, es una enfermedad degenerativa entonces va
seguir avanzando en el tiempo, entonces tampoco mi idea estar haciendo clases en silla de
ruedas o con baston. Entonces para prevenir todo eso y el tema del estrés, agobio laboral y

todo quiero dedicarme al area administrativa hablando educacionalmente, ser jefa de
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UTP, directora si es que se puede o dedicarme de lleno en las investigacion educacional

aca en la universidad.

Entrevistador: ¢Y en proyectos méas personales?

Entrevistada: Hijos no quiero tener por un tema de que es peligroso para mi y
para un hijo si es que lo llego a tener porque la enfermedad emm es grave entonces me da
miedo que al tener un hijo no sé tenga complicaciones con el tema de las hormonas el
cuerpo cambia y que no que emm... en el embarazo se complique todo y que no sé ni
siquiera pueda llegar a término que me muera yo, que se muera la guagua eh como asi en
términos familiares eso, no tengo pensado tener hijos mmm que mas, eh tener una vida

tranquila, estable, seguir cuidando el tema de la enfermedad eso.

Entrevistador: ¢Como describiria Ud. la relacion que tiene con la

enfermedad? ¢ Cdmo tu te relacionas? ¢Como la llevas?

Entrevistada: Yo creo que ahora eh igual soy... tengo una vida siper ocupada y
trato, lo que me ha ensefiado mucho el lupus es el tema de que tengo que vivir el dia a dia
hasta donde se pueda, asi por como puedo tener mafiana una falla sistémica o vivir hasta
los 60 afios 0 morirme en 3 afios mas... eh trato de como vivir el dia a dia entonces trato
de tener como una que el lupus no me gane asi como que trato de que casi pase

inadvertido eh que no afecte como mi diario de vivir, si estoy cansada salgo igual, si tengo
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que cumplo con todas mis cosas, trabajo-estudio, siempre ha sido también por el tema de
que eh la gente por lo que me paso en el colegio como que la gente pensé de que yo era
floja y que no que yo como que me resguardaba en la enfermedad para no hacer cosas
entonces siempre ha sido como de taparle la boca a la gente viendo que yo puedo, que
tengo gque soy una persona con lupus, que no termind tercero y cuarto medio, me tome un
afio antes de entrar aca, pero que estoy en una de las mejores universidades de Chile y que
estoy estudiando gratis, que me fue de intercambio al extranjero y que me ha ido bien, que
me ha ido bien a pesar de todas las cosas que me han pasado, soy buena alumna, estoy
dentro de la excelencia académica de la carrera, no me ha ido mal. Como te digo con
enfermedad y todo me fui de intercambio a México, entonces tratar eso asi como esa es la
relacién con mi enfermedad es que no me impida hacer cosas, que no sea un gatillante de
que yo no hice algo porque estoy enferma... Claro porque ademds el lupus es una
enfermedad cronica si, entonces tengo que saber sobrellevarla emm siempre, entonces
trato de que sea una enfermedad como de que casi no existe en mi y voy a mis controles,
me cuido, trato de no estar al sol, pero que eso no impida eh hacer mi vida normal, yo

para el resto del mundo soy una persona normal, como me ven por fuera.

Entrevistador: ¢Consideras que ha tenido un progreso en la forma de lidiar

con esta enfermedad?

Entrevistada: Si.
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Entrevistador: ; Como relatarias este proceso?

Entrevistada: Eh como te iba contando pase a asi como de no querer nada, no
querer salir de la pieza, de que no valia nada, porque igual cuando te dicen que estay
enferma y también la gente te ve como joh pobrecita! Y llegay a un momento en que
también yo me creia el joh pobrecita! Asi como no yo no puedo porgue tengo lupus, no lo
hago porque no quiero, porque tengo lupus y ha sido como dar vuelta...dar vuelta asi
como la pégina y tratar de seguir adelante, igual ha sido un proceso que me ha costado y
yo creo que también tiene que ver con el tema de la madurez, de que me enferme muy
chica, que tuve que dejar varias cosas eh por estar enferma, que me perdi varios
momentos del colegio, hasta el dia de hoy no se mis compafieros se van a juntar en el
préximo afio a abrir las cartas asi como de lo yo que queria ser y en que estoy el 2018 y
yo no lo pude hacer porgue no estaba po entonces son como coletazos de la enfermedad
que he ido tratando de superar, de ser mas optimista, de estar mas tranquila conmigo
misma. Como que ha sido toda una evolucion de pasar, asi como de verlo todo muy mal a
darme cuenta de que de verdad una enfermedad controlada no te no te impide llevar una
vida normal como el resto de las personas. Claro porgque tampoco he tenido algo tan grave
asi tengo artritis, pero hay gente que no se le han sacado rifiones, que le dio falla
sistémica, se murié cuando termind, no alcanzaron ni a descubrirle el lupus y se murieron,
igual he tenido suerte en eso de que lo mio ha sido algo mas fisico dolor articular que no
tengo cosas que me estén como dafiando tan gravemente como para que me impidan hacer

mi vida.
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Entrevistador: ¢A quién consideras que fue como apoyo fundamental en este

proceso de sobrellevar la enfermedad?

Entrevistada: Mi ex pololo jajajj...

Entrevistador: ¢ Tu ex pololo?

Entrevistada: Si, si igual terminamos, duramos siete afios entonces terminamos
hace poquito, pero si yo a él le agradezco arto porque nunca me dejo6 sola po, hunca nunca
se rindio, me enfermé stper chica con 16 ahora tengo 22, han sido artos afios en que él ha
tenido que aguantar llantos, dolores, crisis, acompafiarme al médico, darme animo,
también me ayudd él es una persona super positiva entonces me ayudd arto a como
encontrar el camino y ver que las cosas no eran tan malas como como pensabamos, en
conjunto mi familia y todos ayudando también de como evangelizar al mundo de que no
me estaba muriendo, de que iba a salir todo bien, un apoyo importante y otro apoyo
también mi mama, mi mama ha estado al pie del cafion ahi desde el primer dia,
endeudandose, trabajando por mi, eh ayudandome en todo sentido porque un momento yo
llegue a la enfermedad en que los remedios no los aguantaba y necesitaba ayuda hasta
para ir al bafo, apoyo emocional arto es (Gonzalo) mi ex pololo y apoyo de estar como

muy muy presente mi mama.
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Entrevistador: ¢De qué manera ellos prestan su apoyo para lidiar con la

enfermedad?

Entrevistada: Eh mi mamé ahora eh tratando de que me tome los remedios, de
que vaya al médico, igual en ese sentido no soy como tan independiente de que mi mamé
me estd sacando las horas al médico asi como: teni hora al médico la proxima semana
hacele un espacio en tu agenda, teni que ir a buscar los remedios, te tomaste los remedios
como que en eso todavia soy un poco irresponsable pero, mi mama es la... de esa forma

me apoya y me ayuda y escuchandome y eso.

Entrevistador: ¢ COmo ha reaccionado tu entorno frente al diagnéstico?

Entrevistada: Como te contaba ahora yo siento como si estuviera nada... ahora es
como ya estd tomando remedios, esta estable eh es como no no tiene nada, asi como que
mi familia también aprendi6 a no mirarme con lastima. Pasé, asi como de ser la
moribunda a ser normal y ellos mismos a entender a que tenian como que impulsarme a
mas, como no ya lo hagay si teni lupus, ya no lo hagay no importa, tratar de no limitarme
porque estoy enferma, sino que ya si lo hiciste bacan si queri postular, porque igual el
tema de irme de intercambio me significd conseguirme un reumatélogo alla, que me
autorizaran, seguros médicos, entonces, igual era un riesgo que quise correr y que me fue
bien y que me cambiaron como la mirada que me tenian, porque la mirada del principio
era de que mi hija se va a morir, dando pena, que todo el mundo lloraba, llegaban a

despedirse de mi practicamente asi le faltaban las puras flores al lado de la cama, de
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verdad. Entonces la mirada de la gente ha ido cambiando y se han ido dando cuenta de
que puedo hacer cosas, entonces, igual me exigen de que no deje las cosas botadas como
por ejemplo: ah no quiero ir hoy dia a la universidad porque tengo lupus, no po, tienes que

ir, como tratar de impulsarme a mas.

Entrevistador: ¢;Qué sientes al saber que es una enfermedad con activacion y

remision?

Entrevistada: Eh cuando me dijeron que la enfermedad podia estar en remisién eh
yo llevaba como varios afios la enfermedad activa no me dejaba, no me dejaba de
molestar, seguia con tratamiento, no me hacian efecto, te cambian los remedios, te tomai

uno te tomai el otro, el tema de ¢;cdémo era? ;Qué siento?

Entrevistador: ¢;Qué sientes al saber que es una enfermedad de activacion y

remision? (se repite la pregunta para comprension del entrevistado).

Entrevistada: A ya, asi como que uno ruega que esté toda la vida en remisién, asi
como Yya estoy en remision y como que va Yy consulto a cada control diciendo ya eh
¢Seguiré en remision?, ;no se me habréa activado algo?, como eso, como la incertidumbre
de que a lo mejor puedo pasar muchos afios y espero que sean muchos afios en remision
como estoy ahora en los cuales me controlo cada tres meses, cada seis meses y que no se

de repente llegue y me digan asi como, como le digo a mi mama ahora porque no he
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tenido médico actualmente porque llegue del intercambio y no he encontrado hora pero se
supone que sigo bien y como que llegue y me digan asi : te quedan 2 dias de vida jajaja,
asi como te paso algo y estai grave y que vuelva a caer como a lo mismo que ya sali una
vez, entonces, como he tenido como una activacién que me duré como dos afios, tres afios
y sali del colegio y ya después no me paso nada nada hasta ahora, entonces, siempre esta
la duda y asi como la incertidumbre de volver a ir al médico y que te digan que estai mal y
como que todo de nuevo se caiga porque en el fondo yo puedo ser muy positiva, puedo
estar haciendo muchas cosas pero si algo ya que me impide, no sé que me dé algo grave y
que tenga que caer a una cama O que no sé tenga que hacerme un trasplante o
quimioterapia o capaz que cosa eso igual va a coartar mi vida en lo que estoy, entonces,

ese es como un miedo, tener miedo de que la enfermedad se me active.

Entrevistador: (A qué atribuyes que se haya manifestado esta enfermedad?

Entrevistada: Mmm... Mala suerte jaja, no, emm... no s¢, emm...me toco, me
tocd, que es algo que no se puede elegir, que lo bueno que me lo diagnosticaron chica
porque igual debe de haber un millon de personas gue atribuyen sintomas como que se les
cae el pelo como yo a que tienen lupus y no saben o que también suerte que me la
descubrieron a tiempo, de que han podido parar sintomas que con los medicamentos
supuestamente voy a tener una vida larga y feliz, eh como eso més que nada, ya em... eso
mas que nada atribuirle a que me enferme no sé, igual yo sé que la enfermedad tiene que
ver con los sentimientos, con las emociones, soy una persona que es muy emocional, muy
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emocional, me estreso muy rapido entonces he tratado de como ir trabajando el tema de la
emocionalidad en mi, por ejemplo igual eh ahora deberia estar en crisis, no jaja, eh no sé
pololie siete afios y terminé hace super poco entonces deberia estar como casi en el
hospital si dijéramos que el lupus afecta como asociado con los sentimientos pero he
tratado como de ir controlando mi emocionalidad, trabajo con terapias alternativas, me

hago reiki como para tratar de llevar un poco mas la enfermedad.

Entrevistador: ¢Me podrias contar como el lupus afecta tu relacion con los

demas?

Entrevistada: ;Como afecta mi relacion con los demas? Ahora en el dia de hoy
no me afecta porque aprendi a darme cuenta de que las personas no saben, entonces, el
gue tengo que educar a la poblacién, ensefiarle de que tengo lupus, yo me presento asi
como hola soy Claudia tengo lupus para que lo sepas, eh tratar de educar a la poblacion de
que se informen porque la gente no sabe, no nace sabiendo, entonces, es una enfermedad
gue hace diez afios ni siquiera tenia un buen tratamiento, entonces, es normal que te tilden
de floja, que te tilden de que no queris hace las cosas, que no entiendan que de repente
tengo que faltar a algo porque tengo que ir al médico, que me tengo que estar haciendo
examenes, entonces la relacion con las personas es una relacion... eh trato de ser como
bien amable, no tengo problemas con el lupus asi como enfermedad, no, trato de... he
tratado de... digo no... en estos afios de enfermedad no naci siendo asi de positiva es

como algo que se ha ido construyendo... ;fue un proceso? Es como algo que se ha ido
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construyendo para llegar a eso, porque antes la relacion como les contaba por ejemplo con
mis compafieros de curso yo no podia creer que no me vinieran a ver, eran unos ingratos,
yo no queria saber nada de ellos, pero me di cuenta de que ellos tampoco era su culpa y
también tratar de que... de entender que la pena o la rabia que tenian mis papds, porque
mi papa era de los que decia asi como de ¢Por qué dios enfermaste a mi hija? Yo ya no
creo mas en dios porque me ha fallado y todo ese tipo de cosas, darme cuenta de que
tampoco me puedo hacer cargo de los sentimientos de los demas asi, que si tengo que
estar bien yo y sentirme bien yo para que los demas y proyectar que tranquilidad en el
resto de las personas, asi como si me ven bien a mi por queé tendrian que estar sufriendo

por mi, eso.

Entrevistador: ;Esta enfermedad ha cambiado tu forma de ser?

Entrevistada: Mi forma de ser... si po... si porque antes me estresaba por todo...
emm... era una persona super emocional y como te decia explotaba, he tratado como de ir
cambiando, como de ir aprovechando el dia a dia, asi como no trato de proyectarme mas
alla si no se si en diez afios voy a estar aca, no trato de vivir el dia a dia, de tratar de seguir
haciendo las cosas con calma, de mis proyectos y todo ese tema sean como a corto plazo

con tal de que si me pasa algo no sea asi como joh! No lo logré, eso méas que nada.

Entrevistador: ¢En qué sistema de salud te atiendes?
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Entrevistada: Me atendia en privado el clinico de la Universidad de Chile digo
me atiendo y me atendia en el Hospital San Juan de Dios pero cai en lista de espera y de
ahi no he salido mas, entonces, me atiendo mi doctora de cabecera entre comillas que me
atiende desde que me enferme trabaja en el hospital clinico entonces pago particular y ella
me da la receta y la reumatdloga del San Juan de Dios que me atendié alguna vez me hace
las recetas y yo como que cobro remedios en el sistema publico y me atiendo en el
privado algo asi, entre las dos un mix de que ellos me entregan los remedios por el auge
pero me atiendo en el privado y por ejemplo mi reumatéloga del clinico de la Chile es la
que decide que remedios me da, que examenes me hace y todo, la del hospital cuando me
veia me revisaba asi como ya me revisaba pero ella no esta autorizada como a cambiarme
el tratamiento ni nada solo cumplia como para darme los remedios y los exdmenes gratis y

todo eso.

Entrevistador: ¢Qué beneficios y/o dificultades te ha traido esta atencion

entre publicay privada?

Entrevistada: Emm... dificultades en el privado que es muy caro y los
reumatdélogos son muy pocos y muy codiciados, cobran muy caro, en el hospital clinico de
la Chile es como un hospital ptblico privado porque uno tiene que estar... cierto dia se
abre la agenda y hay que estar llamando como las seis de la mafiana porque se le copa la
agenda y no hay hora o pegarse el pique a independencia jaja a las seis de la mafiana a
hacer la filita y pedir la hora. Caro, caro, mucho tiempo como cuando yo me enferme yo
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la enfermedad era como la dermat6loga cuando me dijo puedes tener lupus, me dijo asi
como: gasta lo que sea necesario, tu llévala ahora y estuve un afio o dos afios en lista de
espera en el San Juan de Dios entonces todo ese tiempo yo me atendia particular,
entonces, en contra los gastos econémicos, mis papas quedaron endeudadisimos hasta el
dia de hoy pagan cosas que... exdmenes del ano 2015, emm... tratamientos caros... lo
beneficioso tengo una doctora que estd bien catalogada, es reconocida... emm... por
ejemplo si necesito que me haga sobrecupo porque estoy enferma me lo hace, pero solo
cuando de verdad estoy asi como mal me hace sobrecupo porgue igual yo la estuviera asi
como no encontré hora ya sobre cupo porque no tiene hora es como no porque tengo mas
personas que atender que estan mas graves que tu y todo. Beneficioso del sistema publico
gue me dan los remedios, es lento, se demoran, super burocratico todo, pero lo Unico

bueno que me dan los remedios, me dan los remedios y que me hago los exdmenes.

Entrevistador: ¢De qué manera la Agrupacion Lupus Chile te ha

proporcionado ayuda para enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: Ya, yo al principio participaba emm... porque quieres saber mas de
tu enfermedad, encontrar apoyo en otras personas que son como tu, pero igual me afect6
me afecto mucho que estaban muy para la escoba asi como que eran personas mas adultas,
entonces, empecé como las miraba y era como que yo me proyectaba mucho en ellas
entonces decidi como excluirme un poco y no seguir participando porgque era como mucha
depresion, mucha... en los pacientes de la agrupacion, porque por ejemplo los que son
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como los directores como que ellos son super positivos, te invitan a charlas y cosas asi,
pero como Yo trato de que el lupus pase como inadvertido en mi vida trato de como ,no,
no involucrarme en actividades como con ellos porque son personas que igual estan como
en otras condiciones, de como que discapacidad, son personas que son mas adultas, estan
en otros procesos, tienen dentro de mi enfermedad lo mio no es tan grave comparado con
lo de ellos, entonces como que casi echdndome a morir, escuchandole asi como sus
dramas, fue como eso decidi no seguir participando porque no era asi un grupo muy
practico¢ TU ibas a las reuniones?Si, iba con mi maméa mas que nada porque como que ella
queria encontrar emm... como acogimiento y como gente que la entendiera, pero a mi no
me sirvid, no me sirvidé porque las veia y yo decia, asi como joh! Voy a terminar asi
(Quizés si las segmentaran? Claro... asi como si fuera Agrupacion Lupus Junior, no
junior ajaja, pero juvenil no sé, si, asi como algo mas juvenil no sé, porque siempre las
personas gque van a esas cosas son como ya los que estan mas jodidos, los que son mas
adultos, los que ya tienen como tiempo, como que sus vidas ya son como la que espero no
sea que asi como que no tienen como... suena feo... pero que no tienen mas que hacer asi
como que ya dejaron de trabajar, ya se dieron muchos por vencidos, estdn con sus
achaques, sus dolores, yo trato como de ya tengo dolor como te digo vivo con dolor, pero
trato de que el dolor no me impida hacer cosas entonces, es gente que ya esta mas...
emm... no s¢ como decirlo... mas resignada a que estdn mal y los achaques entonces era

COmo que no me sirvié no era como un grupo motivacional.
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Entrevistador: Para ti ¢,qué es lo mas importante que pueda ofrecerte una red

de apoyo?

Entrevistada: Motivacion, darse cuenta que no es algo que te podi dejar como
derrotar igual yo entiendo que hay gente que est& peor que uno y que de verdad se sienten
mal, pero que la cabeza también ayuda, que el sentirse positivo, el tratar de decir me
VOy... no me voy a mejorar porque es una enfermedad crénica, pero que me voy a sentir
mejor, que cuento con una familia, que estoy vivo porque es eso asi estay vivo, estay vivo
por ultimo agradece que estay vivo y trata de tomar el respiro de aliento que teni a diario
siendo positivo y que el estar echacado, el estar mal no va hacer que te mejori ni que se te
pase el lupus, yo tampoco soy una persona creyente ni nada entonces tampoco le ando
pidiendo a dios mejorame porque yo sé que eso no va a pasar soy super racional en ese
sentido, de que tengo una enfermedad que es crénica y que es de por vida y que tengo que
saber sobrellevarla no por el hecho de que emm... asi como no no... asi como no por el
hecho de que me voy a mejorar sino por el hecho de que quiero vivir mi vida hasta donde
pueda alcanzar a vivirla y que la quiero vivir bien no decir a ya me mori a los 60 afios y
no hice nada porque me trate de cuidar para estar hasta los 60 afios y que me quedé en mi
casa encerrada tomandome los remedios sino que vivir hasta donde pueda vivir, pero vivir
bien y decir asi como hice cosas estudié¢ en la universidad, hice... me mande a cambiar,

viajé, conoci y asi todo como una persona normal.
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Entrevistador: Y dentro de todo ¢qué sacas de positivo frente a la

enfermedad?

Entrevistada: De que el tener una enfermedad grave te hace tomarle otro
significado a la vida a mi no me importa ser millonaria, no me importa eh tener cosas, me
importan mas las vivencias que lo material, me importa mas lo vivido que lo como el
poder adquisitivo que pueda llegar a tener, que la vida es corta para todos no solo para mi
0 sea emm... te puede pasar cualquier cosa en cualquier momento entonces que €s como
estUpido estarse preparando para morir sino que uno tiene que vivir eso, eso me ha dejado
como el lupus que tengo que vivir hasta donde tenga que vivir pero vivir bien... me
parece muy bien...Asi damos por finalizada la entrevista muchas gracias, gracias a

ustedes.
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MUJER N° 3, Comuna de Maipu, 36 afios.

La presente entrevista fue realizada a mujer 3, de 36 afios. Actualmente es
secretaria y pertenece a la comuna de Maipu. Para comodidad de la participante la reunion
se cito el dia martes 10 de Octubre en Estacion Central de la comuna de Santiago. Se da

inicio a la entrevista con las siguientes preguntas:

Entrevistador ¢Podria describir su historia antes de saber que padecia lupus?

Entrevistada: Antes de saber... emm... mira siempre he sido como super activa
siempre ando como pa alla, pa alld ocupada en distintas cosas, pero cada cierto tiempo
tenia que siempre ir al doctor porque me dolian las rodillas, me dolian mis manos me
hacian examenes, no sabian que tenia, entonces asi me llevaba, de repente me aburria ya
no iba mas al doctor y asi fueron pasando como varios afios por lo menos tres o cuatro
afios antes que me dijeran que tenia lupus, que nunca se habian arrojado, como no hay
ningln examen especifico todos los examenes que me mandaban a hacer eran super
ambiguos, entonces, al final ya me ya me choriaba de, de gastar plata, de ir al doctor,
seguia haciendo mi vida no mas po y pensaba que lo de mis dolores, mis cosas eran como
normal. Una vez un doctor me acuerdo que me dijo asi como "que yo le estaba poniendo

mucho color", entonces al final uno te vay como quedando con eso y segui haciendo tu
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vida, pero siempre estd como la incertidumbre y la molestia, la molestia de no saber

porque eres... teniay ciertas molestias, o porque de repente te sentiai mal.

Entrevistador: ¢Fue muy largo ese proceso?

Entrevistada: Si, yo creo que las primeras veces que fui médico fue en el 2015...
entre 2014 y 2015 y asi todos los afios era como lo mismo iba al médico, me hacian
examenes y quedaba en nada y eso hace... después en el afio ah... me pierdo un poquito
en las fechas, bueno en el 2015 ya empecé a complicarme mas, era como un cansancio
super extremo, me dolian mucho mis manos y... mmm... justo entre a estudiar ese afo,
estamos en el 2017... en el 2015 entre a estudiar y me empecé a sentir peor, me atrasaba
de hecho no podia ni escribir en la U porque estaba con el lapiz y era tanto el dolor que
tenia que dejar de escribir, me dolian mucho mis manos sobre todo y era suefio no podia
mantenerme asi emm... despierta, trataba de estudiar y me dormia, caminaba una cuadra
y me agotaba, salia del metro y caminaba a tomar la micro que era como una cuadra una
cuadra y media, era como que todo me pesaba mucho, estaba muy cansada, muy agotada,
pero era super raro porque como te digo siempre ando... ando... y todavia para alla, pa
aca cargando cosas yendo a comprar entonces me llamaba la atencion sentirme tan
agotada y ahi hasta que dije ya... una vez una doctora como que sospecho que podia ser
lupus, me dejé la inquietud, entonces, al final como yo me sentia tan mal recurri a un
reumatologo para que me viera y ¢l empezo... me mando a hacer el chequeo ya mas
completo.
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Entrevistador: ¢Recuerda como fue recibir el diagnostico de lupus?

Entrevistada: es como bien contradictorio porque por un lado fue por fin sé lo
que tengo, cachai que no era de mi cabeza, no era exageracion ni nada, era porque tenia
algo y pero por otro lado igual me vino como la angustia de pucha por qué, como que de
repente esperai que sea algo pasajero, te den algun remedio, te mejori, si estaba cansada a
lo mejor es anemia decia yo y me puedo recuperar, pero que te digan lupus y que no vas a
recuperarte nunca... o0 sea... vas a tener que aprender a vivir con eso siempre es
complicado y sobre todo porque conocia un caso muy cercano de una persona con lupus y
emm... vi que ella pasaba por periodos muy malos entonces igual te asusta, fue como joh!
dije no sé, fue como asociarlo porque en el caso que te digo ella lo ha pasado muy mal,
entonces fue como miedo de que no voy a llegar a lo mismo, que no fuera tan grave...
y... la preocupacion, el decirle a mi familia, pero por otro lado como te digo fue como

ya... se lo que tengo... s€ como me tengo... ahora me voy a empezar a cuidar.

Entrevistador: o sea fue como la respuesta a tantas inquietudes

Entrevistada: jes como uy!... por eso me dolia, por eso estoy cansada y como ya
por fin tener la respuesta a lo que te pasa, que no era algo de tu imaginacion como muchos
lo pensaron de hecho... tenia tantas veces conflictos en mi casa porque cuando iba al

doctor y yo le decia me mandaron a hacer unos examenes me decian ah ya td con tus
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cosas y ya... entonces también fue no, mira no era invencion mia, si tengo algo, taparle un
poco la boca a ellos también, pero a la vez como te digo no era un diagnéstico muy bonito

tampoco de asumir

Entrevistador: ¢Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el

diagndstico de lupus?

Entrevistada: emm... lo primero que fue lo que te comentaba de... ya por fin...
por fin sé lo que es, pero me lo tomé igual bien dentro de todo lo malo que quiza... no
deje que me tirara pa abajo, mas que nada la preocupacion porque de ahi que empieza
como todo un cuento de empezar a asimilar lo que tienes, comunicarle a todos, el vivir
tomando pastillas porque te llenan de pastillas (risas), entonces teni que cambiar tu ritmo,
ser mas consciente de lo que te esta pasando, que de repente teni que parar porque cuando

te sentis bien haces todo normal, pero el cuerpo te pasa la cuenta mas rapido que antes.

Entrevistador: ademas por el tipo de ocupacion que tu tienes...

Entrevistada: si, el tratar de no estresarte mucho, igual hay que tener harto
cuidado con la parte emocional, pero... no me lo tome bien, como bien tranquila igual,
con un poquito de rabia si (risas), a ratos me daba rabia porque como... te ponen un
freno... como por qué... asi como que ahora era el momento menos indicado para

enfermarme, tuve que congelar porque me sentia muy mal entonces al final me habia
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costado harto tiempo para entrar a estudiar entonces y cuando lo hice me enferme
entonces tuve que congelar, aparte que los gastos en un principio igual son muy altos
emm... entonces como que eso me dio rabia Si, como que tuve que dejar de lado varias
cosas que estaba haciendo para poder recuperarme en ese momento, entonces, eso me dio

como un poquito rabia, pero trato de siempre decir no (risas).

Entrevistador: ¢ Qué emociones o sentimientos experimentd?

Entrevistada: eso que te decia un poco de rabia no mas

Entrevistador: ¢solo rabia?

Entrevistada: si, rabia porque como es la tipica jay! Por qué a mi, por qué ahora

Entrevistador: ¢y el esperar otra cosa?

Entrevistada: si como te decia yo esperaba que me dijeran teni algo ya te haces
este tratamiento y se te va a pasar, pero no con que tuvieras que vivir siempre cuidandote
de aqui a... eso es lo que... te da rabia... como que eso no me lo esperé, que fuese algo
mas complicado y que tenga que vivir con eso siempre, que uno tiene que empezar como

a conocer su cuerpo y... que las sefiales que te vaya dando para cuidarte.
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Entrevistador: para no exigir mas de la cuenta

Entrevistada: si y se me olvida de repente y pasa la cuenta

Entrevistador: ¢y cOmo en qué cosas sientes que te pasa la cuenta?

Entrevistada: por ejemplo... emm... que no se po me puse a hacer el jardin de mi
casa y me llevaba ahi con la pala y después no te podi parar po onda me acostaba
muerta, con los brazos pero ya adoloridos asi que mal como que fueray una
abuelita, como que tenia que pedir que me ayudaran pa pararme, eso es lo otro que
empezar a pedir ayuda en algunas cosas que es lo que uno, por lo menos yo no
estaba acostumbrada, yo hacer yo mis cosas... emm... siempre ando, no se vendo
aparte mi trabajo vendo algunas cosas, entonces, después del trabajo voy a
comprar, ando cargada y ahora me tuve que comprar una bolsa con rueditas
porque no puedo andar con peso porque después los dolores de los brazos, llegd
apenas a la casa, emm.. lo que yo te contaba de los estudios y a tuve que dejarlo,
porque entre trabajar, estudiar, la casa, no me daba el cuerpo para hacerlo, a lo
mejor no se ahora ya a lo mejor podria intentarlo de nuevo, pero en un principio
tener que decirle... no sé po... llamar a mi casa que me ayudaran con las bolsas,
con las cosas, yo nunca estuve... nunca pido ayuda para hacer cosas (risas),
entonces el pa pararme, ponte ti a veces estaba trabajando en el jardin y estaba mi
sobrino y tuve que llamarlo a él para que me ayudara a pararme por el dolor de

espalda, entonces, te limita en algunas cosas que yo no estaba acostumbrada.
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Entrevistador: como perder un poco la independencia.

Entrevistada: si.

Entrevistador: y eso como....

Entrevistada: ahi me da como pena, me da un poquito de pena, no hacer tus cosas
normales como lo hacias, el que te canses cachay... y a veces que tampoco te entiendan
po... que aveces del trabajo uno llega muy cansada, adolorida, estd semana por ejemplo
para mi asi he andado con muchos dolores, entonces, llegay a la casa y tu deci joh! Me
siento mal, como que los demds no asimilan que... como a ti te ven bien, emm... en vez
de decir no se ya anda a acostarte, descansa... ah y que te duele... aah... te duelen las
manos... como que ¢ les olvida a veces que tl tienes que hay veces que hay dias buenos,
hay dias malos, esa rabia yaa... respirai... hago mis cosas como puedo y me acuesto, la
unica que te calma es descansar, tomai los remedios, descansai y al otro dia segui...a mi
no me gusta faltar al trabajo entonces me recupero si o si, me levanto al otro dia como sea
y voy igual a trabajar y el trabajo es lo mismo te pueden ver como muy cansa, COmo muy

enferma y ellos tampoco lo toman asi como que ¢0ye estai mal? Les da lo mismo.

Entrevistador: como esa invisibilidad.
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Entrevistada: si, y eso como que de repente te un poquito de pena porque...
emm... de repente necesitai que alguien te comprenda... si tampoco se trata de que te
anden... sientan lastima, pero que de repente te digan no s¢ te entiendo, ya dale no sé,

cachai que se pongan un poquito en tu lugar.

Entrevistador: claro y ademés como es desconocida la enfermedad, esta como

la falta de conciencia.

Entrevistada: ahi, si falta mucha consciencia en... en el tema, yo aparte del
lupus... bueno después como en los meses me dijeron que también tenia fibromialgia y
ahora se mas de dos meses tengo las rodillas, no tengo cartilago en las rodillas entonces
ese es otro tema mas que se suma, claro que se van sumando a tus dolores ya propios
del... porque el doctor me decia ay teni que hacer ejercicio, teni que hacer ejercicio por el
tema muscular y yo iba a hacer ejercicio y llegaba peor po, llegaba coja, andaba dos, tres
dias coja, lloraba de dolores y al final me estaba haciendo peor porque como chocaba
hueso con hueso y ahora me suspendieron, que no haga ejercicio, ahora tengo que ir al
kinesi6logo , entonces, se te van sumando, sumando cosas y te... eso a mi me da rabia,
ahora tengo que pagar un kinesiélogo, pedi permiso en la pega pa irme antes pa poder ir,
las idas al doctor... eso de repente a mi... por lo menos en mi caso no porque N0 Me gusta
hacer mis cosas... no falto... no faltar emm... cumplir con mis horarios, cumplir con
todo, me entr6 como a complicar mi vida, mi ritmo de vida, pero te tienes que ir

adaptando y el tema familiar si también a veces falta mucho... comprension.
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Entrevistador: y eso a ti...

Entrevistada: si a mi me da rabia,

Entrevistador: solo rabia.

Entrevistada: rabia y a veces pena, de repente como te decia llegar cansada y lo
unico que queri acostarte y que no te digan nada... y que te digan... ay por qué veni con
esa cara... ya veni... y si supieran como que veni con el cuerpo asi pero adolorido, que
veni con los brazos que ya no te dan, con tu espalda cachai que ahora se me sumo lo de
las rodillas, entonces, como que eso falta... como que de repente yo lo puedo haber
asumido bien, pero que el resto, que tu entorno lo asuma emm... cuesta mas... y yo como
que mi proceso igual ha sido como bien... solo... porque cuando a mi me dijeron que
tenia lupus yo me meti al tiro al tema de la agrupacion, para saber mas, fui a reuniones y
ellos siempre estan dando charlas con médicos entonces uno va aprendiendo, pero todo
eso lo he hecho sola... no he tenido como el apoyo de mi familia en ese sentido, entonces,
hy de repente gente externa o terceros que hablan con ellos: oye tu hija tiene esto o0 sea y

ahi como que reaccionan un poco pero despues se le olvida (risas).

Entrevistador: como mas por presion del entorno.
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Entrevistada: si, si a veces, y mis hermanos igual pa ellos es como normal que no

sé que te duela algo.

Entrevistador: ¢A quién le contdé primero sobre su enfermedad? ¢Podria

relatarme ese momento?

Entrevistada: cuando me mandaron a hacer los primeros exdmenes se los mostré
a una compariera de trabajo porque la hermana de ella tiene lupus, cuando ella los vio me
guedo mirando y me dijo pucha ojala no sea, pero eran los mismos examenes que le
habian pedido a la hermana y... después en mi casa, cuando ya tuve la confirmacion de lo
que era, me hicieron el papel para entrar al GES emm... ahi fui... llegue a la casa y en ese
tiempo no estaba viviendo con mi mama estaba viviendo sola y... por lo que pasé a verla,
estibamos tomando once y ahi le dije... y le dije asi... como un poco enrabiada: te
acuerdas ti cuando me mandaron a hacer exdmenes, me trataste de exagerada y le dije no
estaba exagerando tengo algo y le mostré los papeles y quedaron todos callados... me dijo
ah entonces es mi culpa... le dije no, no es tu culpa, pero es para que sepas que era cierto
lo que sospechaba el doctor, porque a mi la primera doctora que me dijo que a lo mejor
era lupus habia sido un afio antes ya del Gltimo diagndstico, entonces, yo también como
me daba rabia la reaccion de mi familia no segui yendo en esa ocasion al médico... hasta

que fue empeorando, entonces tal vez fue ;te acordai?... toma le dije asi ahi estan.
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Entrevistador: ¢y como reacciono cada uno?

Entrevistada: nada, mis hermanos se quedaron cayados, mi mama a la defensiva
que pensaba que como que le estaba echando la culpa a ella, pero no era eso en realidad,
como para que me entendieran, que queria que reaccionaran y me entendieran el... como

me sentia también, como de aterrizar un poquito el... pero ahi siguen (risas).

Entrevistador: ;Qué ambitos de su vida se han visto afectados por la

enfermedad de lupus?

Entrevistada: emm... en la parte fisica mas, ah y ademas el suefo, emm... el
andar siempre con suefo en el dia y a veces cansada... emm... ahora el tema de, de... no
se po ... no poder hacer ejercicio como te decia si voy a comprar algo tengo que andar
con la bolsa con rueditas o cuando camino mucho siempre tener que llegar, descansar, eso
ya cambio antes que hacias miles de cosas pa arriba y pa abajo, pero ahora ya no po que
teni que programar un poquito, ya un dia haci una cosa, otro dia otra y no sobre exigirte
ya no preocuparme por ejemplo esto de haber tenido que congelar ah... ya lo dejé no
mas... no me preocupé mas, trate de que no sentirme frustrada en ese sentido, pero de a
poquito ir haciendo mas cosas, retomando otras cosas, te limita emm... no se po... de
repente cuando llegay mal y no queri salir, no sali no mas po te acostay, sentarte a ver una
pelicula... olvidalo... a la mitad ya estay durmiendo (risas) entonces tengo que ver las
peliculas de dos partes, un dia una parte al otro dia ya veo la otra y asi, te teni que ir

ajustando a tu propio cuerpo y... bueno lo que si he hecho arto es cambiar mi tipo de
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alimentacion, tratar de comer mas sano, eso si y también ha sido todo un tema en la casa
porque obviamente todos comen “normal” lo que come toda la gente, pero no se yo...
emm... he bajado como la ingesta de gluten entonces me hago mi propio pan emm... para
no subir... porque subi como 10 kilos en un afio desde que empecé con el tratamiento,
entonces el doctor me retaba po me decia teni que hacer ejercicio, ya pero como que el
mismo doctor te exigia pero tampoco podiai hacer nada mas, entonces cual fue la...
empecé a... a comer mas sano, a seguir como las indicaciones que te dan, de repente
evitar las grasas, hace meses que no tomo bebida, no como pan, no como fideos,
reemplazando, ir buscando otro tipo de alimentacion que es mas caro porgque como todo lo
mas sano, lo natural es mas caro, entonces, eso también el tema econdémico... fue un
tema... y eso, me llevo haciendo juguitos, agiiita, aprendiéndome a cocinar mis propias
cosas, inventando, haciéndome galletas, todo mas saludable porque eso igual afecta,

comer de repente tantos alimentos procesados al final.

Entrevistador: como cocinar es la parte entretenida.

Entrevistada: si el problema es que a veces lo intentas y no te da, porque por
ejemplo ahora hace una semana que no me hago pan porque no he tenido tiempo y ahora
el fin de semana estuve haciendo cosas yo aparte de... em... saco fotos... estudié
fotografia antes de trabajar como secretaria, entonces, justo el fin de semana estoy
sacando fotos, quedé muerta, quedé super cansada, me dolian muchos mis rodillas y mis

manos por el tema de la camara, por estar tanto rato echada, entonces, no fui capaz de
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levantarme y después ponerme a hacer pan mas encima, no olvidalo, prefiero no comer.
Me tomo las pastillas que me dieron y me fui a acostar, me tomo las pastillas pa cuando
estoy con mucho dolor entonces ahi te vay como adaptando, porque aparte si me siento
muy mal, estoy muy cansada, muy adolorida, me pongo idiota me cambia el genio al tiro
(risas) no quiero que nadie me hable, no quiero nada, quiero puro acostarme... y ahi
comienzan los conflictos... porque empiezan a por qué anday con esa cara... por qué

anday asi... nada estoy cansada.

Entrevistador: o sea te afecta en lo emocional también la enfermedad.

Entrevistada: Si, teni que... ya... ya no seay tan idiota.

Entrevistador: el responder...

Entrevistada: eso igual te frustra porque terminai tan cansada, tan mal por algo
gue haciai antes y no te pasaba, antes era mi trabajo, los fin de semanas a veces me tocaba
un matrimonio iba sacar fotos, el afio antepasado garzoniaba los fines de semana y eso el
garzonear era todo el dia el estar caminando pa alld y Gltimas que fui a trabajar en eso
terminaba muy mal, al otro dia me sentia muy mal, muy adolorida, entonces también tuve
que dejarlo porque ya no me daba el cuerpo para hacerlo, son muchas horas de pie y la
bandeja el peso, las manos, entonces, ya también tuve que dejarlo cachai porque no te

daba el cuerpo, el seguir iba a provocar mas frustracion, te sentis mas mal... ayer estaba
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con mi sobrina, le saque fot y estaba cansada, pero ya... me agarraban, me daban besitos
y son chiquititos... y como que ya te day animo no maspo, que se trate de olvidar que te
senti mal y porque tampoco me gusta andar... como tampoco te entienden mucho el resto
me hago la loca no mas po, estoy bien... aunque por dentro te sintay... morir... pero...
estd en la parte emocional afecta mucho el tema de esta enfermedad asi como muchas
otras, entonces, si estay bajoniado como que mas te afecta, entonces, uno también tiene
que poner de su parte y tratar de que no te la gane, de que o te gane, no bajoniarte mas de
la cuenta, si igual hay dias en que uno que andai mas mal, pero no caer en una depresion
mas fuerte seria peor para uno, asi que igual trato de no bajoniarme més de la cuenta... ya

digo ya mafiana voy a estar bien, ya se me va a pasar (risas) si descanso se me va a pasar.

Entrevistador: como un juego de control mental constante

Entrevistada: si, porque si no empiezo, qué hago y si no voy a trabajar... a veces
me dan ganas de no ir a trabajar... pero después digo... no... y si pasa algo, me angustio
mas al final me levanto igual y voy, se me olvida durante el dia hasta ya la noche como
que bajai de nuevo las revoluciones, pero de repente me angustio mas el pensar que no
pueda hacer algo, el no poder ir a trabajar, e | no poder acompariar, el no poder ir a
comprar algo, mas me angustia entonces tratai igual de por lo menos yo trato de darme

animo yo, yo sola (risas) porque nadie lo va a hacer por ti por lo menos en mi casa.
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Entrevistador: Nadie lo comprende completamente

Entrevistada: no po, como la gente que dice, bueno yo igual tengo fibromialgia
que también es super complicado porque es vivir con dolor como le haci entender eso a la
gente y que no es algo psicoldgico, que no es mental, que es tu cuerpo el que esté fallando
coémo explicai eso y que muchas veces no tienes el control que a veces quieres sentirte
bien pero no puedes tu cuerpo te lo gana, pero es complicado, pero igual hay que tratar de

que no... de que no te afecte mucho la parte emocional porque es peor.

Entrevistador: ¢De qué manera la enfermedad se interpone en sus proyectos

de vida?

Entrevistada: Por ejemplo el no haber podido seguir estudiando, en su momento
cachai como que te hace replantearte: bueno ya digo "¢pa qué?" tengo igual mi profesion
de con mi trabajo eh.. lo tiré pa” atra, pero obviamente si no tuviera esta enfermedad ya
estaria saliendo de la U, entonces te hace replantearte muchas cosas hay algunas que le ...
el tema de no sé poh de tener hijos también, esta nifia que conozco que tiene lupus eh...
ahora se esta empezando a cuidar y a tratar para poder programarse y tener bebé porque
ya estan pasando los afios y todo, en su momento igual fue complicado y en mi caso igual,

también yo lo pienso dos tres veces, jno tengo hijo!

Entrevistador: ¢Pero tienes pareja?
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Entrevistada: No, ahora no. Pero pensaria dos tres veces si quiero tener hijos.

Entrevistador: ¢Por los riesgos que implicaria?

Entrevistada: Mira mas que los riesgos, es no sé poh, si me pasa algo quién lo va
a ver, es como el miedo si no lo puedo cargar cachai. Si de repente amaneci mal ¢Quién te
lo va a ver? Como que igual va a ser un sacrificio también para el bebé. No sé si estara
bien pensar asi 0 no, pero por lo menos en mi caso eso es como que trato de ponerme en
todas las instancias. Una que es el riesgo, es un poquito riesgoso tener bebé si estay con
tratamiento, la enfermedad se te puede activar cachai igual es riesgoso y después si nop...
si nace y todo pucha ¢Quién te va a ayudar? porque de verdad que si hay dias que estay
mal y si no contai con apoyo de alguien. Uy yo me pongo en todas las ... en todas las
situaciones. Entonces yo en mi casa por ejemplo ahora todo tenih que pensarlo dos veces,

darle vuelta.

Entrevistador: Quizas una persona normal ve algunas consecuencias pero tu

empiezas analizarlas todas.

Entrevistada: Yo si, siempre he sido media como que analizo todo y ahora méas
todavia. EI mismo si no se, si tienes una pareja pucha también se va tener que ser una
persona super comprensiva porque hay dia que no vai a querer nada, hay dias que vai a

estar bien, vai estar mal, y los planes todos cambian. En esto como que nada es seguro.
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Entrevistador: Pareciera que la inestabilidad de la enfermedad afecta la

estabilidad de la vida.

Entrevistada: De la vida, sipo. No sé yo me trato de cuidar asi de extremo cosa
que no me vaya a avanzar mas de lo que ... porque ahora lo que me afect6 fue eso; el
tema de los dolores, las articulaciones, inflamaciéon como ese ... Pero gracias a Dios no
me ha afectado ninguin 6rgano como los rifiones es como lo mas comun y espero ojala no
me pase. Entonces es un cuidado mas extremos, entonces obviamente eso te va

cambiando tu perspectiva de vida, te tienes que cuidar siempre.

Entrevistador: ¢(COmo describiria usted la relacibn que tiene con la

enfermedad de Lupus?

Entrevistada: Mmm... igual complica pero ahora... me pega sus desconocidas
(risas) pero en general la tengo bien controlada, lo mantengo a raya. No eso, lo eh... hasta
el momento en este como afio y medio aprendi como... estoy aprendiendo a controlarlo y
gracias a Dios no me pasé a mas... no se me complicd ni se me ha agravado ni nada, lo
dejé ahi. Como que me dijeron que tenia lupus, me empecé a cuidar, segui todas la
instrucciones y lo he podido mantener ahi a raya, que no me avance mas, que me afecte

solo el tema articular nada més. Asi que lo mantengo derechito.
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Entrevistador: ¢Considera que ha tenido progresos en la forma de lidiar con

esta enfermedad? ¢ CoOmo relataria ese proceso?

Entrevistada: Si, mira lo primero cuando te lo diagnostican bueno te tomai toda la
chorrera de medicamentos que te dan y con el tiempo te vas... por lo menos yo fui viendo
qué alternativas tenia de forma natural y me empezaron a bajar los medicamentos. Incluso
hay algunos de los que me dieron para la fibriomalgia, cada vez que iba al doctor me
aumentaban la dosis y al final ahora ya no lo estoy tomando. Entonces por eso te decia
también depende mucho de la conciencia que uno le tome y trata de controlarlo, porque he
buscado alternativa de forma méas natural. Hay que conocerlo bien, conocer bien su
cuerpo, conocer bien la enfermedad como se manifiesta en tu cuerpo y de ahi empezar a
manejarlo. Asi que he como he leido harto y archivado y voy complementando lo que me

dicen el doctor con otras alternativas.

Entrevistador: Claro no solo quedarse con ...

Entrevistada: No solo quedarte con los remedios, remedios que son esenciales
pero también te puedes ayudar con otras cosas. Tomo harto omega 3, magnesio, asi voy
tomando ... bueno ahora me dieron colageno. Todo tratando de que sea lo mas natural

posible, harto jengibre que esta de moda (risas).

Entrevistador: ;Para qué es el jengibre?
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Entrevistada: el jengibre dicen es un antiinflamatorio natural igual que la
carcuma. Entonces hago arroz, hecho cdrcuma y todo queda amarillo todo y todos en la
casa me molestan poh, "jah ya le echaste circuma!" y queda todo amarillo y digo: "ah
tienen que comer no mas porque es lo que hay". Pero hasta ahora he tenido una buena

relacion dentro de todo.

Entrevistador: ¢Durante el proceso ha recibido terapia psicoldgica?

Entrevistada: No.

Entrevistador: ¢ Tampoco lo ha considerado?

Entrevistada: Si a veces si , por el tema de controlar un poco la frustracion y
ehm... si ahora me frustro mas y yo misma me noto poh, como mas rabiosa como m... me
frustran algunas cosas; el que el otro no te entienda, como que esa parte de repente, no es
malo... no seria malo de repente ir al psicologo (risas) porque en la parte familiar también

te afecta.

Entrevistador: Quizas seria como un apoyo.

Entrevistada: Pero una en mi caso por ejemplo: digo si, seria buen pero uno

siempre lo va dejando pa” atras.
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Entrevistador: Es como el dltimo recurso.

Entrevistada: Si es como lo Ultimo que recurriria. Pero no seria malo, de repente
seria bueno que los mismos médicos de repente de recomendaran eso, yo creo que falta
mucho en el tema médico que te envien no sé poh al nutricionista, al psicélogo, algo de
apoyo. Que no se queden solamente con que a ya mira teni lupu, teni que tomarte todos
estos medicamentos y ven a verme cada dos o tres meses, ¢cachai? porque hay todo un
mundo atrds que tienes que ajustar. Entonces de repente a los médicos también les falta,
sobre todo cuando son médicos, no sé poh, que lo afirmo la ISAPRE ellos, que te atiende
rapidito y chao. De repente hace mucho falta la empatia de la parte médica. Asi que seria
bueno que ellos también recomendaran o que te enviaran ellos mismos "ya sabes que
tienes que ir al psicélogo o al nutricionista y vamos a trabajar en conjunto”. Como pasa
cuando a veces, he escuchado casos de se van en forma particular, como que son mas asi,
hay otros médicos que son mas preocupados. Pero de la parte pablica o la parte de las

AFP no te ayudan mucho, lo justo y necesario y arréglatelas solo.

Entrevistador: Es complicado.

Entrevistada: Si, porque cuando me diagnosticaron tenia la vitamina D del cuerpo
super baja, por el suelo que era el de... el doctor después super que era por eso me tenia

tan cansada y tan agotada. La primera doctora alla me dio suplemento de vitamina D,
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después el siguiente que es el que me asigno a la ISAPRE, asi como que me dijo asi "ah si
no tomalo" y despues gracias al tema de las charlas que hicieron en la Agrupacion, que un
doctor muy bueno que es de la Catolica, le hice la consulta y él me decia que no po uno
tiene que siempre estar tomando porque es normal que te baje la vitamina D, entonces yo

tenia que estar siempre tomando.

Entrevistador: No era que solo por un momento.

Entrevistada: Claro no era un golpe vitaminico y olvidate de eso. El otro doctor
me explicé que tenia que estarme controlando, tomar siempre. Entonces ahi tu ves la
diferencia en la preocupacion y la atencion del sistema de salud, cuando hay mas
dedicacion de uno que de otro, a veces te explican mejor lo otros no. Por ejemplo que te
expliquen otras cosas que uno no sabe, por ejemplo ya eso de la vitamina A o el Omega 3
que es un super buen complemento, pero yo le pregunte al reumat6logo y "ah si si te
sirven tdbmalo no mas" pero cachai no te explican y si yo no le pregunto él tampoco me lo
sugiere, entonces tu quedai asi como "ya..." por €s0 no te queda otra que de repente
empezar tu investigar, conociendo mas de la enfermedad, mas de tu cuerpo, mas de lo que
te puede ayudar porque los médicos no te lo van a decir, por lo menos la mayoria no lo
hace. Y si creo que deberia ser porque esta enfermedad abarca muchas cosas, tanto lo
fisico como en lo emocional, como el tema de alimentacion porque eh... no sé¢ poh uno
sufre mucho también del colon, de los rifiones entonces de repente es bueno que te cuides

también con la alimentacién y ellos deberian preocuparse de esa parte también. Eso falta.
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Entrevistador: ¢A quiénes considera como apoyo fundamental en este proceso

de sobrellevar la enfermedad?

Entrevistada: Mmm... No sé si mi familia (risas), pero por ejemplo cuando
recién parti me sirvié mucho el haber ido, al haberme metido al grupo de la Agrupacion,
el haber ido a las charlas, el haber conocido otro tipo de médicos que eran mas dedicados,
que te explicaban mejor, escuchar a otras personas que tenian lupus, ver su experiencia,
como que eso me ayudd, a no desesperarme tampoco y conocer de que era complicado
pero se podia controlar y podria no ser nada terrible, cachai. Y la familia si a veces...
(risas) en mi caso. Yo creo que seria muy em... muy importante tener el apoyo de la
familia, que te acompafie, que se interese en lo que te pasa, que quiera saber mas también
del tema eso es bueno cuando se hace. Yo he visto muchas cosas que van con su familia,
con sus mamas, con sus hijos, con su marido y es rico de repente sentir ese apoyo, como

que ellos toman conciencia de lo que te esta pasando.

Entrevistador: ¢ Y tu nunca has planteado, decirle a tu mama ven aca te van a

explicar?...

Entrevistada: No yo no digo na”, me enojo. No es que Si yo no veo interés, no me
gusta obligar a nadie, porque si yo le dijo "oh voy a ir a una reunion no sé po de repente

dicen "ahn que bueno™ ¢cachai como le voy a decir? "oye acompafiame™ si yo no veo
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como interés de parte de otra persona en querer saber yo no... prefiero hacerlo sola. Pero
de repente sipo te dan ganas como que “"pucha oye te acompafio, ¢queri que te
acomparien? o explicame™ no sé. Pero me sirvié mucho el de haberme involucrado con el
tema de la agrupacion porque hay gente que ... ellos si te van a ... porque son como tu
parte y de de repente si teni alguna duda le podi preguntar a ellos, te dan como harto
apoyo, por lo menos yo he sentido que hacen un muy buen trabajo para la gente que

quiere saber mas del tema.

Entrevistador: ¢(De qué manera ellos prestan su apoyo para lidiar con esta

enfermedad?

Entrevistada: Lo que me sirvio mucho a mi son las charlas que hacen con
médicos, incluso una vez participé en como en un estudio que hicieron y me hicieron
todos los examenes gratis y yo cuando me los hice gaste mucha plata casi. Entonces te

dan instancias para que tl puedas conocer mas, eso como en informacion apoyan mucho.

Entrevistador: ¢(Coémo ha reaccionado su entorno con el diagnéstico? Ya sea

en el trabajo, la familia, amigos.

Entrevistada: Mira tengo... Tengo una prima que es como una amiga, ella si me
. como que ha sido stper preocupada eh... super consciente de lo que me pasa. El

trabajo, a ellos le importa de que vai no mas (risas), a lo més te dicen: "a ya si cuidate
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chao. Cuidate para que te recuperi y vengai, jno faltes!, anda a costarte descansa y ven
mafana”. Aparte de mi compafiera que como su hermana tiene lupus como que ella de
repente te puede apoyar un poco, en el trabajo eso y familiarmente si ... a veces si, a
veces te apoyan y a veces como que no sé. Por eso te decia de repente como que "ahhhh,
lo hago yo" haci tus cosas no mas. porgque no sacai nada con decirles, de repente dices no
s¢ me duelen las manos y ellos "uy a mi también me duelen porque..." asi y ti lo unico
que queri que te diga "pucha ¢te tomaste tu remedio?" no sé, no escuchar las quejas del
otro porque ya basta con tus quejas, ¢cachai? O sea al final no sé, no hay mucho apoyo
tampoco como en la parte emocional, no hay na”. Pero si hay otro tipo de apoyo no sé, mi
hermano me va a dejar todos los dias al trabajo pa” que no... por el tema de la locomocion
y en la tarde si los llamo le digo "pucha espérame a la baja de la micro™ y ya me salen a

esperar a la micro, pero €so.

Entrevistador: ¢Puede ser un mecanismo de defensa de que no lo quieran

aceptar?

Entrevistada: Si puede ser, no sé la verdad es que no sé qué pasa de repente por
ellos. La otra vez me preguntaron por lo de las rodillas "ay si es normal dijo mi hermano"
y Yo asi como (cara extrafiada) y yo le dije "a tu edad sera normal pero a mi edad no es
normal™ (risas) porque son mayores, yo soy la menor de mi familia soy la mas chica. Si

puede ser de no querer asumir.
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Entrevistador: ¢Quizas por la edad de los padres no tienen el mismo concepto

de enfermedad?

Entrevistada: No, si de hecho una vez cuando una vez fui al médico por el tema
de la rodilla, antes de que me dijeran definitivamente que era lupus, y mi mama se metio a
la consulta conmigo y le dijo al doctor: "ay es que ella es tan regalona que de repente
como que esté exagerando porque a mi también me duele todo" y el doctor la quedd
mirando y le dijo: "si pero usted tiene casi setenta afios" ¢cachai? Entonces el doctor igual
como que la reto, y la trato de hacerla entender que a lo mejor en sus tiempos era normal
porque no estaba lo medios para diagnosticar nada, no te podia tratar o ya por lo edad teni
cierto desgaste que es normal que te duela los huesos, (cachai? Pero era como... "ya pero
usted, jya vivio! y su hija esta viviendo y esta con problemas™ Entonces el doctor trataba
de hacerle entender un poco ese cuento. Asi que mas encima claro el saber que tu Unica

hija y tu hija mas chica... tenga problemas asi, le debe costar asumir eso.

Entrevistador: ¢Qué siente al saber que es una enfermedad con activacion y

remision?

Entrevistada: Eso me asusta un poco, pero me asusta yo creo que no en mala
forma, me asuste en el sentido de que mas me tengo que cuidar, ;cachai? de que me
empiece a sentir, por ejemplo esta semana que me he sentido mas o menos mal, ya saber
que me tengo que llegar a acostar temprano eh... tengo que tomar las pastillas pa” poder

dormir la horas que necesito descansar, porque uno como que se le desordena un poco el
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suefio y andai en el dia muy cansa y en la noche aunque estay muy cansa te acostai y no
dormi bien. A veces o por los dolores o porque simplemente te da insomnio y es como
bien comdn que pase eso. Entonces como ando adolorida ya sé que tengo que llegar,
tomarme mis pastillas pa” poder dormir, pa’poder ... a mi me dejaron también con
relajante muscular y todo entonces ya me tengo que disciplinar hasta que me vuelva a
estabilizar, se me calmen los dolores y todo. Entonces el hecho de que sea una
enfermedad con alto y bajos de repente de hace, en mi caso, tomar mas conciencia de que
me tengo que cuidar, de que cuando me estoy sintiendo mal frenarla. Tener mas

conciencia, mas preocupacion porgue no quiero que se me agrave mas.

Entrevistador: Como la prevencion.

Entrevistada: Porque claro con los periodos que te senti bien, se te olvida po.
Tengo una compaiera de mi... del trabajo, ella era asi poh. Mi cufada cuando le contd
que yo tenia lupus ella estaba en remision entonces: "ah no yo salgo , yo fumo, carreteo”
resulta que ahora estad con una crisis, la pobre estd internada mal, entonces yo le decia
mira "me pueden decir que quizas soy exagerada, que me cuido y todo, pero yo no quiero
terminar asi, con una crisis asi tremenda que no te pueden estabilizar, internada ¢;cachai? "
A lo mejor crisis me van a dar pero a lo mejor no van a ser tan graves como esta ahora tu
compafiera porque claro ella carretea, toma, fuma, todo y después le vino el (choca sus

palmas) y yo le dijo "yo no quiero estar asi".
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Entrevistador: Quizas es un miedo que te mantiene alerta.

Entrevistada: Claro eso, pero no me da miedo, decir asi terror, sino me pongo en

alerta no mas me preocupo.

Entrevistada: ¢A qué atribuye que se haya manifestado esta enfermedad en

Usted?

Entrevistada: jQue sali pifia! Mira... yo me siempre, fui siper nerviosa asi que
YO Creo que, por eso te decia el tema emocional yo creo que estd muy relacionado con el
tema de la enfermedad. Que quizéas tus defensas bajen de tal nivel o tu estabilidad
emocional baje tanto que tu cuerpo te desconoce y te ataca y asi pasa que con muchas
informidades también. Dicen que con el cancer por ejemplo también, dicen que cuando la
gente esta con mucha depresion mas te ataca. Entonces yo creo que el tema emocional, el
tema nervioso yo creo que fue una parte importante de que yo tenga hoy en dia todo esto,
porque siempre fui muy nerviosa. Siempre vivia enferma de la guata, eh... bueno tengo
intolerancia a la lactosa, como la.... pero todo también relacionado con el tema del colon
es puro sistema nervioso y pase afios luchando contra estabilizar ese tema. También tuve
muchos problemas por la alimentacion. Y ya definitivamente cuando me diagnosticaron
lupus fue después de dos problemas complicados emocionales complicados emocionales
que tuve; que fue como el término de una relacion y ese mismo afio fallecié mi papa. Fue
un afo estresante asi mucho, que en su momento yo no lo senti porque yo seguia asi como

caballo de feria, mi papa habia que ayudarlo porque tenia Leucemia, entonces era todos
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los dias y méas encima no estaba viviendo con ellos, entonces era del trabajo a ver a mi
papa, de repente o del trabajo era comprarle sus remedios, necesitas muchas palta para sus
medicamentos organizamos que bingo, yo vendia cosas, en el colegio me dieron permiso
pa” vender cosa, era yo todos los dias era asi, le llevaba su leche , su comida. Entonces me
encasille en eso, sin parar. No tuve tiempo de preocuparme de nada mas y desp... y fue
fuerte porque yo tampoco tenia buena relacion con el, entonces fue muy triste todo. Y él
falleci6 como en noviembre y al otro afio en marzo, abril del siguiente afio, me
diagnosticaron ya lupus, ahi como que me atac6 con todo. Entonces yo creo que el tema
estrés emocional y todo eso si afectdé mucho y también yo creo que es un tema que sali
media pifia no mas, sus genes a lo mejor venian (risas). Por ejemplo el tema de las
rodillas que tengo ahora, el tema dijo que era un tema genético y acelerado por el
problema inmunoldgico. Asi que yo creo que hay una combinacion de todo, tus defensas a
veces por el estado emocional baja tanto que si tienes algin problema en tu cuerpo eso se

te va a centrar y te va a atacar, eso (risas).

Entrevistador: ¢Durante este proceso que considera Ud. que fue mas dificil de

aceptar?

Entrevistada: Que todavia me cuesta un poco el vivir con dolor, eso me cansa. El
hacer cosas y que te tenga que doler, eso me da rabia. No creo que sea un proceso que ...

y que en general por lo que he leido por la Agrupacion como que a todas les pasa eso, que
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pucha que estan... que sienten dolor, el vivir con molestias constante eso me, es lo que

mas me ha costado.

Entrevistador: ¢ Me podria contar como el Lupus afecta en su relacién con los

demas?

Entrevistada: El de repente que te inviten a algo y no salir... y de repente no sé
"ay que soy fome" es que no puedo 0 no te sientes con la capacidad de de repente de salir,
de que lo unico que queri es de repente es estar acostada, en silencio, entonces si de
repente el aprender a decir que no y a veces la gente no te entiende. Igual llegar de mal
genio y que te lo tomen como a mal y no es problema con ellos, el problema es que uno
de repente te senti mas limitado, y no puedes hacer las cosas de forma normal como lo
hacen todos, algunas cosas si y otras no, ¢cachai? De repente ya si podi salir a bailar, pero
al otro dia yo sé que voy a amanecer con la (risas) las rodillas, con el cuerpo asi pero todo
machacado. Entonces si de repente no te entienden el que no puedas no sé po "sala
correr", no puedo salir a correr, tengo... voy hacer yoga "me gustaria acompafiarte pero

no.

Entrevistador: Te afecta como en las exigencias de los demas.
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Entrevistada: Y todos esperan, y eso esperan de repente que tu rindai y hagai las
cosas como las que hacias antes o igual que ellos, y a veces no podi 0 puedes aunque

quieras.

Entrevistador: ;Esta enfermedad ha cambiado su forma de ser?

Entrevistada: Si, yo creo que estoy mas idiota que antes (risas). Como que el
genio de repente si me pongo media... pero a lo mejor yo creo que es por lo mismo, a lo
mejor de repente no quiero nada. Soy como mas idiota que antes (risas), como si el genio
te, por lo menos en mi caso, yo he notado...y a lo mejor es un tema de autodefensa po de

que "ah no me digan nada”, me encierro un poco mas.

Entrevistador: Como de que los comentarios de los demas no agraven mas la

situacion.

Entrevistada: Claro, como que me pongo esa defensa. Si eso soy mas pesadita

que antes, si lo asimilo.

Entrevistador: ¢(En qué sistema de salud se atiende?... ;Qué beneficios o

dificultades le ha traido la atencion publica o privada?
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Entrevistada: ISAPRE, el beneficio es que no tienes que esperar tantas horas o
tantos dias para conseguir una hora con el médico como en el sistema publico. Eh... pero
obviamente el costo es mayor, el porcentaje que tengo que pagar en la ISAPRE es mucho
mayor que el que te descontaran por FONASA y aun asi a pesar de que les paga mucha
plata, como es una enfermedad GES te cobran un copago anual que tienes que pagarlo
igual. Te entregan tu medicamento y que los mismos medicamentos que te dan en el
hospital, pero yo cada vez que lo voy a retirar no me sale costo cero, tengo que pagar un
porcentaje del copago que tengo anualmente por estar inscrito en ... es como que claro, te
cobran tu mensual y anualmente te vuelven a recargar, ¢cachai? y depende de la gravedad
del lupus, por ejemplo yo estoy en primer afio, pero a medida que van de dos afios o es
mas grave te van cobrando otro tipo... otro valor, ;cachai? Tiene sus pro y sus contra,
tuve que pagar mas pero la atenciones mas rapida. Pero mayor beneficio noo, nada aparte
que igual ellos te asignan al médico que teni que ver, y si no te gusta, perdiste no mas po.
Es super burocréatico, porque si a mi me pasa algo yo tengo que llamar a cierto nimero
para que den aviso yo, por ejemplo tengo una urgencia de me van a trasladar a urgencia
porgue sino Ilamo a ese numero el GES no me va a cubrir y me lo van a cobrar normal
¢cachai? Es diferente al sistema publico que tu vai no mas y te va a cubrir donde sea, tai
ya donde el programa, aca no, te ponen altas limitantes, aparte que te cobran mas caro. Y
no me puedo salir porque no me puedo cambiar de ISAPRE porque el GES no me van a
aceptar en ninguna otra ISAPRE. Si yo me salgo tengo que irme al sistema publico,
entonces igual... y ahi justo yo entré justo justo justo porque me inscribi en la ISAPRE, y

como que dije la voy a usar, nunca he usado ... nunca habia tirado licencia , nunca
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ninguna cuestion, entonces dice ya voy a usar y voy aprovechar de ir al doctor y justo

(risas). Asi que tampoco deben estar muy felices conmigo.

Entrevistador: Claro porque de haberlo sabido tampoco te hubieran

aceptado.

Entrevistada: Claro no no me hubieran aceptado poh. Y uy tuve que hacer una
cantidad de papeles para cuando, el doctor tuvo que llenar un papel, yo llevarle a la
ISAPRE, esperar unos cuantos dias para que la aprobaran antes de que me empezaran a
pasar los remedios. En todo son bien complicadas el tema de las ISAPRES, no es ni

barato ni cémodo.

Entrevistador: En el pablico igual puedes caer en lista de espera.

Entrevistada: El sistema publico es que es mas lento no mas.

Entrevistador: ¢De qué manera la Agrupacion Lupus Chile le ha

proporcionado ayuda para enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: Mira por las charlas que ellos se consiguen todos los afios, son

super movidos los chiquillos. Cuando el dia mundial del lupus hacen cosas, propaganda,
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hacen mucha difusién y se consiguen charlas con muy buenos médicos y eso igual es un

apoyo em.. Es muy importante.

Entrevistador: ¢ Y ellos qué otro tipo de ayuda tienen? ¢ Tendran psicélogo?

Entrevistada: Lo que si tiene es el tema de los medicamentos, que si hay alguna
chica que no tiene para comprarse medicamentos ellos se los consiguen o te traen los
medicamentos. .. porque hay algunos que no los cubren las ISAPRES ni los dan el sistema
publico y ellos lo exportan o te lo consiguen mas barato, en ese sentido si. Yo gracias a
Dios nunca he tenido que recurrir a eso pero si he donado, porque de repente si me sobran
cajas se las doy para que ellos se la entreguen a otro que si lo necesitan. Como que son un
medio de informacion y por lo que he sabido, por lo que uno va leyendo si alguien

necesita algun otro tipo de ayuda, ellos son como bien consciente en ese sentido.

Entrevistador: ;Qué es lo mas importante para usted que le pueda ofrecer

una red de apoyo?

Entrevistada: Eh... el tema de la informacion...

Entrevistador: ;Y ademas de eso?
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Entrevistada: Lo que nombraste tu seria como bien bueno. De que quizas ellos
contaran con no sé po, con algun psicélogo como esa otra parte que en los hospitales no te
entregan po, quizas ellos... como que eso igual seria una buena opcién que pudieran
trabajar mas en eso. No sé, tener algun convenio con algo o con alguien para las que se
quieran ver y que no tiene opcion de verlo por otro lado. Y ante la necesidad de estar a
veces comprandote tus remedios, porque como te digo algunos te los entregan y otros no,
por ejemplo ya si te dan la prednisona, el prequinol, la pregabalina no te la dan y si ta te
quieres cuidar con algo adicional todo eso sale de tu bolsillo. Entonces lo Gltimo que vai
dejando pa atra es nose po ya ir al psicélogo o ir a un nutricionista o hacer ejercicio
porque también es un tema tener que inscribirte a un gimnasio ¢cachai? Entonces todo eso

lo vai dejando pa atras porque no te alcanza po si igual es harto los costo.

Entrevistador: ;Y la red de apoyo méas como la familia o los amigos?

Entrevistada: Yo creo que de parte el tema familiar el apoyo emocional, yo creo

que ahi no sé, por ejemplo en la Agrupacion también podria trabajar con la familia.

Entrevistador: Quizas como dando asi como lineamientos...

Entrevistada: Aungue lo hacen de repente pero quizas invitar mas a la familia y
no tanto a los socios o la solo a la gente tiene lupus. También hacer algo como para la

familia. Tratan de hacerlo pero falta un poquito.
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Entrevistador: Si, pero especializado en el rango de edad que tienen porque
por ejemplo en tu mam4, ella igual es una persona mayor y quizas si se lo explicaran

de otra forma también lo podrian entender.

Entrevistada: Claro porque en la charlas de repente claro son més especificas y

uno ya las entiende, cosas mas técnicas pero el resto no, es como que le hablarai en chino.

Entrevistador: Quizas algo méas dinamico.

Entrevistada: Eso si, eh...falta. De repente apoyo en esa parte para los que no

sabemos lidiar con eso (risas) como yo.

Entrevistador: ¢;Qué consejos le daria a quienes estdn comenzando a

enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: Que no se agobien, yo creo que es lo peor, si te empiezan a
angustiar mas mal te vas a sentir. Que averigiien, que empiecen a ... que conozcan lo que
mas puedan de su enfermedad y de su cuerpo. De cémo la enfermedad te va a afectar a tu
cuerpo, entonces tienen que prepararse, ser super consciente de lo que te estd pasando y
siempre prevenir porque si uno se cuida y toma las precauciones, le vai a un poquito ganar
la batalla a esto y que no te siga atacando, ni deteriorando entonces uno tiene que

averiguar y adelantarse un poco a todo el tema y preocuparse siempre del tema emocional,
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gue no te la gane, porque va a ser mucho peor, siempre cuidandose en la autocuidado es
yo creo que es primordial, no quedarse solo con las pastillas que te da el doctor, no , teni
que preocuparte, tomar harta conciencia de lo que te esta pasando. Conocer, conocer de
que forma tu te puedes ayudar. Eso y no es fatal, asi que se pueden cuidar, asi que no lo

tomen tan mal. Si ellos se cuidan pueden pasar una buena vida dentro de todo.

Entrevistador: ¢Qué aspectos positivos rescatas de esta experiencia?

Entrevistada: ¢Algo positivo? no no mucho (risas). De repente de hacer ser mas
fuerte, por ejemplo ya yo era més calla, mas pollo, me guardaba muchas emociones y he
tenido que quizas a expresar si tengo rabia tengo rabia no mas poh, no guardarme todas
las cosas. Quizas eso, puede sonar algo malo el que sea méas enojona y que diga las cosas
hoy en dia porque antes no lo hacia, ¢cachai? La gente ahora te dice que eres mas pesada,
es que no yo antes era mas callada y ahora si algo me molesta lo voy a decir, no quedarme

con eso me va a servir para sacar mas personalidad y no ser tan introvertida como antes.

Entrevistador: ¢ Entonces ha construido como una nueva identidad?

Entrevistada: Si (risas), te hace ser mas fuerte, es que teni que serlo, por lo menos
en mi caso. Teni que ser mas fuerte y méas valiente. Porque esta relacionado con lo que te
decia recién, si te vai pa abajo mas mal te vai a sentir, entonces teni que aprender a ser

mas fuerte y eso.
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Entrevistador: Bueno y con eso damos por finalizada nuestra entrevista.

Entrevistada: Muchas gracias, ojala les sirva y le ayude en su trabajo en su tesis,

que les vaya super bien.

MUJER N° 4, Comuna de Nufioa, 36 afios.

La presente entrevista fue realizada a mujer 4 de 36 afios de edad, trabaja
redactando informes publicos y pertenece a la comuna de Nufioa. La entrevista se realizd
en la tranquilidad de su hogar el dia jueves 12 de Octubre. Luego de aclarar ciertas dudas

acerca de la tematica central de la investigacion se dio inicio a la ronda de preguntas.

Entrevistador: La primera pregunta seria ¢Podria describir su historia antes

de saber que padecia lupus?

Entrevistada: Eh... muy autbnoma, con una muy voluntariosa, era siempre el tipo
de persona "yo puedo hacerlo todo por mi misma", experimentando cosas como "yo
puedo con el frio, puedo con las lluvias" desde muy pequefia, era como no sé doce afio 0°
y yo con polera al colegio, era bien refractario para varias cosas, pero en general eh...
siempre cuidaba mucho mi autonomia y mi poder de decisién frente a lo que hacer, decir,

pensar, era mas menos asi.
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Entrevistador: Y {CAmo recuerda recibir el diagndstico del lupus?

Entrevistada: Ah! fue tremendo porque igual yo era "chica" tenia 18 afios, pero a
los 18 afios entre a estudiar antropologia y me quedaba dormida en todas las clases, sentia
molestias hasta que en un momento dado crei que tenia una crisis existencial y me retire
de la carrera y con una plata de una beca me fui a viajar para encontrarme a mi misma.
Vuelvo a Santiago ehm..me empecé a sentir mas mal, estuve como tres dias durmiendo
sentada hasta que recuerdo que un dia dado queria volver a trabajar en "Pizza Hut"
después de haberme retirado de antropologia, y no fui capaz de caminar las tres cuadras
que quedaban y ahi entonces dije "algo va mal" y claro yo soy muy testaruda por eso fui
capaz de esperar tres dias durmiendo sentada porque no era capaz de ... no podia respirar
bien estando horizontal. En ese momento dado mi madre me lleva a ... ehm no sé si era
urgencia pero era el consultorio de Vitacura y en ese momento dado me indican que
puede ser probablemente que sea apendicitis porque tenia un dolor intercostal asi que mi
madre me lleva a urgencias del Salvador. Estuve muchas horas esperando, muchas
muchas, me llevaron hasta la zona de ginecologia para ver si era un embarazo tubario,
cosas de ese tipo, aparte que fue loquisima la situacion porque no podia caminar de
doblada de dolor, hasta que me tomaron unas radiografias de térax y ahi me ingresan y me
hospitalizaron y el dia siguiente me trasladaron al Hospital del Térax. Bueno tuve un
derrame ehm... pleural y pericardico bastante, sobre todo el pericardio, la membrana que
recubre el corazon ahi me extrajeron como un litro de liqguido mas menos. En un principio
pensaba en que "chuta estoy mal, probablemente esto sea neumonia nada que uno no

pueda recuperarse" hasta que después de distintos analisis me informa la reumatéloga que
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hasta el dia... hasta hoy me atiende la doctora Foster que era lupus. Me empezo a explicar
la enfermedad y para mi obviamente "se me cay0 el mundo”, ;qué pasé con esta
muchacha tan autosuficiente? que sentia que lo podia hacer todo y verse enfrentado a un
monton de incognitas: ¢qué va a ocurrir conmigo si no tengo claridad? y una de las cosas
que tiene esta enfermedad... en general la enfermedad ha sido bastante benigna conmigo
porque yo con los medicamentos funciond bastante bien, tengo si ciertas cosas molestias
que continlian, es como esta cosa loca que a pesar de que esté en receso hay cosas que se
mantienen: la fatiga, el dolor articular, cosas de ese tipo. Entonces era mucho miedo e
incertidumbre es saber que era algo crénico que iba a tener gque tomar muchos
medicamentos que no sabia qué era lo que podria pasar conmigo, aparte que justamente
me diagnosticaron ya estando hospitalizada a estar dos semanas en el hospital ... 18 afios
igual independiente de que eres mayor de edad igual no eres los suficientemente mayor de

edad como para procesar toda esa informacion bien.

Entrevistador: ¢Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el

diagnostico de Lupus?

Entrevistada: Rabia y Frustracion, mucha rabia y frustracion, eh... de por qué
alguien con mis caracteristicas tenia que pasar por algo asi , tenia que verse enfrentada a
ese tipo de cosas... era como igual he tenido otras experiencias como duras en la vida,
vulnerabilidades y todo ese tipo de cosas y era como "¢ por qué otra cosa mas? ;para qué

tener que cargar con otra cosas mas?" y con tanta incertidumbre, yo ni siquiera conocia el
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lupus no tenia ni la mas remota idea de lo que era, buscar informacién muchas veces era
como cuando uno busca algo en Google, te puede ensombrecer méas el panorama entonces
si poh da mucha rabia y mucha frustracion, porque sentir que en el fondo iba a coartar

todo lo que quisiera ser a futuro.

Entrevistador: ¢A quién le conté primero sobre su enfermedad, podria

relatar este momento?

Entrevistada: Es que... igual fue en un contexto... estaba hospitalizada asi que
los primeros en enterarse fue en ese momento: mi madre (yo soy hija Unica) y mi pololo
en ese tiempo, ellos fueron los primeros en enterarse, mi abuela, la familia mas bien la
familia directa. ;Como fue ese momento? ah ... veamos yo igual puedo perder el control,
puedo haber estado muy frustrada, muy un montén de cosas, pero en ese momento no
creo haber mostrado tantos indicios de debilidad, es como parte de mi personalidad, pero
st mucha conmocion familiar, también todos esperaban que fuera algo ... que fuera una
neumonia y listo, un tiempo hospitalizada, un tiempo de cuidado y después todo vuelve a
su curso normal poh. Pero més que nada no recuerdo muy bien si ... me imagino que si
probablemente para ellos confusion poh, tampoco sabian qué era el lupus, también era una

enfermedad desconocida, mas bien eso, aparte que fue hace harto tiempo, son 15 afios.

Entrevistador: ;Y algan amigo?
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Entrevistada: En primera instancia si a un amigo, que bueno me acompafio
durante mucho durante mucho en ese proceso, aparte que también lo ayude durante su
propio proceso porgue él fue diagnosticado con VIH. Ehm... asi que al menos la reaccion
de él también fue una reaccion de él fue de mucho apoyo porque, en el momento

especificado de diagnostico, a posteriori no, ¢la pregunta se centra en ese momento?

Entrevistador: No, a quien le cont6 primero.

Entrevistada: Familia, aparte que estaba especializada aparte no es que en ese
momento no dejaban tener el celular, asi que no habian mas opciones que los que vienen a
visitar con esa frecuencia diaria. Aparte el diagnésticos no me lo dieron de inmediato,
debieron haberlo dado como el quinto dia mas menos, después de hacer distintos tipos de

analisis y descartar otra enfermedad.

Entrevistador: Ademas que tampoco eras tan mayor, entonces siempre estan

los padres.

Entrevistada: Claro ah sipo! tenia 18 justamente.

Entrevistador: ¢(Qué ambitos de su vida se han visto afectado por la

enfermedad de Lupus?

Entrevistada: Uf! muchos ambitos, muchos. Veamos el ambito familiar si, yo

creo que uno de mis problemas... a mi me cuesta a veces demostrar debilidad y yo desde
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esa edad yo me hice cargo de mi enfermedad. Ejemplo: Dieciocho afios yo recuerdo que
mi mama me acompafio al primer control y desde ahi en adelante yo me hice cargo
totalmente de mi enfermedad, para bien y para mal, todas las decisiones, todos los retos,
las veces que deje la medicacidn, las veces que eso implicé rebrotes y por lo mismo ya de
por si es una enfermedad de comunicar al otro lo que se experimenta es dificil indicar y
sobretodo inicialmente, para mi inicialmente el lupus igual fue ... no era un dafio
sistémico que iba a poner en riesgo mi vida pero si era una limitacion constante en la vida,
yo despertaba rigida, con dolor y las rodillas asi hinchadas, mi dia terminaba como a las
seis siete de la tarde, pero a pesar de todo eso nunca tuve mucho apoyo familiar porque
independiente de todo igual podia mantener un poco el ritmo de vida aun cuando podia
también mantenerlo cursando un cuadro depresivo también asociado a la experiencia del
lupus y ese tipo de cosas, entonces a veces costaba mucho en mi caso poder indicar la
verdaderas limitantes que tenia imaginate a nivel académico, yo empecé a estudiar
nuevamente a los 21 afios, eh supone que el periodo de universidad es un periodo de
mucho aprendizaje, es un periodo también de apertura, de pluralidad y diversidad, te
enfrentas a muchas cosas que estan fuera de tu alcance antes de esa experiencia. En
cambio para mi fue una experiencia en que me quedaba dormida a mitad de las clases, en
que siquiera llegar a la universidad era un fastidio tremendo porque estar parada en la
micro, lo Unico que queria era que terminaran las clases y llegar acostarme aun cuando
igual yo me hacia cargo un poco de duefia de casa, de todas las cosas de la casa, llegaba a
cocinar, yo iba a la feria, pero va afectando esas épocas vivenciales que deberia ser

distinto, no deberia ser asi, no deberia ser que te mates estudiando en una prueba, me
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acuerdo la primera prueba asi como "heavy" de dia sabado, esas pruebas que duraban
cuatro horas o cinco horas y sentias que te faltaba tiempo, y sentirte mal y sentir que la
cabeza, esa como nube lupica que no piensas, que estas agotada, que el dolor no te deja
concentrar y sentir la rabia y frustracion. Y no , acuerdo haberme ido llorando todo el
camino de regreso por la rabia asi como "estudio, llegé y esto me fastidia asi" o lo mismo
dormir "jquiero estar!" pero en todas las clases me quedaba dormida hasta como tercer
afio. Habia clases y probablemente me quedaba como la mitad de la clase durmiendo,
luchaba, salia al bafio, me mojaba, entraba. Entonces obviamente también se afecto ese
momento de mi vida. Obviamente también afecta el autoestima, en un momento dado yo
tomaba dosis mas alta de Prednisona, en ese tiempo era muy flaquita, ya no (risa), eh las
transformaciones de tu cuerpo, yo me miraba al espejo y decia "por Dios, parezco un
fosforo, parezco Arnold cabeza de baldn ", si la gente me ve en la calle la gente va a creer
gue yo soy cabezona porgue era muy delgada, pesaba como 15 kilos menos que ahora, sin
trasero porque obviamente la Prednisona produce esta redistribucion en las grasas por lo
tanto quedas sin trasero, sin pechuga, quedas mas cuadrada, en general mas poncheruda
pero como era muy flaca no tenia guata, pero con una cara muy redonda, muy roja, eh
entonces es dificil mirarte al espejo y reconocerte y pensar que decir eso mismo "pensar
que los otros realmente soy una cabezona™ pero yo no soy esta persona que me veo al
espejo no soy esa. Y eso igual son cosas que va afectando en ese ambito. (Qué otro
ambito? Yo igual era bastante segura de mis conocimientos como siempre fui como la
nifia matea o ese tipo de cosas del colegio y para mi después del lupus, eh la estima en

cuanto a mis conocimientos y habilidades se derrumb0, yo estudiaba a pesar de todo esto
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me demoré un afio mas en sacar la carrera porque en algin momento congele algunos
em... deje una carga académica mucho menor, tres ramos en un semestre, dos ramos en
otro semestre, en aquel momento en que estuvo un poco mas complejo el lupus, pero si mi
autoestima profesional fue muy deteriorada, yo pensaba que en el fondo no iba a dar el
ancho donde fuera que trabajase. Si era tan facil sentirme mal, era no sé, tan facil ehm...
tan facil que apareciera ese momento en el dia en que realmente lo Unico que querias era
acostarte o que el dolor, que es como un dolor pesado, no es un dolor que te haga chillar
pero es un dolor que te, por asi decir, todos tes... pareciera que todo tu mente, tu cuerpo
estd centrada en el dolor y lo otro pareciera ser un mero accesorio, es dificil concentrarte
en el otro, en el entorno cuando aquello que no deberias sentir lo sientes, es como "tu
caminas y no sientes tu rodillas pero cuando caminas y te duele la rodilla y esta inflamada
y esta inflamada, no un dia o dos dias, sino es como saber que todos los dias te sientes mal
y que estas al cincuenta al sesenta, quizas en el mejor de los dias ochenta” y con esa
incertidumbre dada, es un agotamiento. Después con el tiempo me fui dando cuenta que
igual podia trabajar y hacer todo ese tipo de cosas, pero inicialmente con mucho temor a
gue no iba a cumplir con las expectativas que los otros pudiesen tener sobre mi, sobre

todo porque fui muy matea y toda la cuestion.

Entrevistador: ¢ En qué otro ambito?

Entrevistada: No, yo creo que en eso.
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Entrevistador: ¢De qué manera la enfermedad se interpone en sus proyectos

de vida?

Entrevistada: En varios, piensa ahora, verano, yo soy fotosensible, entonces es un
tema, bueno ya eso es un tema, tener que ... ah cuando dices: "joh soy fotosensible, el sol
me hace mal! pero si eres morena" yo digo: "no tiene nada que ver con mi morenitud”, en
absoluto yo antes tenia un bronceado lindisimo, eh pero cuartan proyectos tales como:
puede ser unas vacaciones, puede ser hasta en el mismo ambito laboral, a veces es
complejo llegar y decir: "oye tengo lupus” no imagino que eso me haga una postulante
muy especial, pero en general a mi me causa mucha molestia el sol, me pongo al sol
durante un buen rato y empiezo a sentir las molestias de: fatiga, dolencia articula y no es
tan facil y llegar y decir: "tengo que cerrar la cortina, tengo que estar a oscuras™ o cosas de
ese tipo. Proyectos de otro tipo: un momento con Paola (novia) estdbamos pensando en
poder estudiar con unas Becas Carolina de Espafia, y fue como pucha seria Bacan poder
irse afuera y poder estudiar y yo asi: ",como lo hago con los medicamentos? ;cémo hago
eso?", bueno quizds en un momento dado yo podria... no para mi es imposible tener
isapre, asi de simple, no hay forma alguna de que yo sea atractiva para algun isapre, sino
tenia que mentir pero tampoco tiene mucho sentido porque igual te descubren bla bla bla
y mas menos mi tratamiento debe tener mi tratamiento debe tener un valor de
aproximadamente 180 mil pesos mensuales y era ... y yo los retiro en el hospital
Salvador. Entonces es como : ",y si me voy al extranjero como lo hago con los
medicamentos? ¢como voy hacer para disponer de ellos? ¢y si tengo una crisis alla y si no

tengo un médico involucrado?" entonces cuarta totalmente un proyecto dado, ehm...
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jproyecto! : terminar tesis. Yo mira igual soy la "nifia cacho”, asi como tengo déficit
atencional aparte, un monton de cuestiones asi, asi que yo entiendo que parte de lo de la
tesis guarda relacion con la procrastinacion asociada al deficit atencional pero también
tengo claridad que también mucho otro guarda relacién con el lupus. Yo una vez que me
licen... hice la practica egrese de la Universidad de Chile, yo empecé a trabajar casi al tiro
mas menos, como tenia ninguna experiencia me dije a mi misma: "voy hacer cuantas
practicas sean necesarias para poder llenar este curriculum que no hace ni media plana" y
entré hacer la practica a una consultora que evalUa programas sociales y politicas publicas
y la vida de consultora es una vida muy ajetreada, al final continte trabajando, trabajaba
también con Paola, es una ...es un abordaje. Y siempre con esta logica mia de llevarme al
limite, trabajaba una enormidad, llegaba destrozada a la casa solo por querer hacerme ese
camino, también para poder demostrarle a mi misma esto de que tanto temor tenia: que
era de que no iba ser capaz de dar el ancho. Bueno la cuestion es que después de la
practica continle ahi, fui como adquiriendo mas experticia, y adquiriendo después como
mano derecha, jefatura y ese tipo de cosas. Pero es un empleo que te desgasta mucho,
demasiado porque todo es para ayer, todo es mucha polifuncionalidad y por lo tanto llegar
aca ... jllegaba reventada! yo me acuerdo, no no acé en ese tiempo vivia en Puente Alto.
Llegaba reventada, llegaba acostarme, los fines de semana qué iba a querer pensar en
tesis, es como el proceso de desgastes, desgaste, desgaste, desgaste, que el fin de semana
es solo para recuperar ese desgaste semanal pero igual estan asociados esas dos cosas. Y
por eso también este proyecto tesis sigue como eso "proyecto tesis". Me cambié de trabajo

justamente para tratar de bajar los niveles de depresion, ya estaba demasiado agotada,
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estuve trabajando seis afios en esa consultora y ahora trabajo de archivera; descripcién de
documentos institucionales y sistematizacion de informacién. Asi que es uno de los
proyectos que se han visto dificultado. ;Qué otros proyectos? pucha es que yo creo que ha
habido un monton de cosas que quizas me gustaria hacer, pero que siempre esta esa logica
de "NECESITO DESCANSAR" me encantaria haber podido asistir a mas cursos, lo
mismo la Universidad, me encantaria haber ido a seminario pero es dificil a veces
equilibrar ambas cosas, se vuelve dificultoso. ¢Qué otros proyectos?... bueno la
maternidad no es un ... nunca fue un tema para mi ehm asi que las dificultades asociadas
a la maternidad no estarian ... no serian parte mia y si tenemos un bebé con Paola va a
ser ella la gestante y no yo obviamente, seria un desgaste de dinero (risas) hacerlo
conmigo porque hay mas posibilidades de aborto del primer trimestre y toda esa cuestion.
Asi como yo creo que eso han sido las grandes limitantes y yo creo que hay limitantes
sociales, hace super dificil ... ;como decir? ... recuerdo que el pololo que yo tuve fue un
pololo de muchos afios Ilevabamos doce afios juntos, asi que es mucho (risas) ehm... pero
recuerdo que muchas veces era un tema salir, porque yo en algin momento empezaba a
sufrir, lo Gnico que queria era irme y como te enfrentas que el otro dices "pero no te
vayas" porque en verdad no es un problema ni contigo ni con el entorno, estad todo
perfecto, pero necesito irme, necesito ... y eso te va generando mucha angustia y la
angustia también obviamente rigidiza méas el cuerpo, lo tensa y al tensarse duele mas.
Entonces a veces dificulta mucho también en cuanto a todas estas cosas recreacionales,

darte cuenta que pucha tu no vai a durar lo mismo y no es posible. Y més aun cuando

284



trasnochar igual genera problemas en el lupus, produce una descompensacion, yo creo que

COmo €en eso.

Entrevistador: ¢Como describiria usted la relacion que tiene con la

enfermedad de Lupus?

Entrevistada: jOh ha sido una relacion tan compleja! yo creo ahora he estado un
poco mas madura al respecto y inicialmente fue una guerra, una guerra, una no podia
concebir que mi cuerpo hiciera eso, entonces idiotamente era como la idea de lucha contra
mi propio cuerpo. Yo creo que en ese tiempo de 18 afios fui bastante ... tuve muchas
conductas destructivas, muchas: carreteaba, drogarme y lo hacia el fin de semana y
después estaba muriendo toda la semana, no sé recuerdo haber salido del hospital y haber
carreteado no sé como una semana y media después, haber despertado y haber tenido un
cuadro completo, lo Unico que salvaba era esto, alergias de distinto tipo. Siempre fue una
relaciébn como de mucha guerra como: " ;Por qué me hace esto? yo no voy a dejar que me
siguas limitando lo voy hacer igual”, aparte que siempre he sido un poco terca para esas
cosas. Entonces al principio no claro no hubo aceptacién, hubo: "jno! yo quiero seguir, yo
quiero hacer”, asi que los primeros afios fueron muy asi, mas encima que esos primeros
afios fueron los mas complejos para mi en cuanto a dolencias. Yo creo que todavia sigo
luchando un poco pero tengo mayores conductas de autocuidado, yo creo que antes no
tenia casi ninguna conducta de autocuidado, era "no, vamos empecemos" y con el paso
del tiempo fui poniendo més limites, probablemente antes si me quedaba hasta més tarde,
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si hacia todo ese tipo de cosas a sabiendas que las consecuencias iban a ser mayores.
Asumo que todavia me faltan una aceptacion real. También me achaca mucho cuando
empiezo a decaer, si igual igual vuelve esa dinamica asi como- "estoy un tiempo bien,
solo siento algo de molestias, dolor" hasta que ya empiezo a sentir un poco mas mal y ahi
me bien de nuevo la incertidumbre. Yo tengo claridad en que mi lupus esta controlado,
gue con los medicamentos funciono pero igual esta siempre esta la incertidumbre. Y si la
cosa empeora, hasta el momento no he tenido ningun problema con el rifion, pero y si
pasa a ser, como que en el momento dado de sobre todo de la crisis y cosas asi, es como
volver nuevamente a ese punto de incertidumbre inicial en que lo que pareciera que
tuviera cierto control cada vez se va alejando un poco mas. Se me olvidd cual era la

pregunta...

Entrevistador: ¢Como describiria usted la relacion que tiene con la

enfermedad de Lupus?

Entrevistada: Es asi, muy ambilente (ambivalente) pero cada vez con mayores
cuotas de autocuidado, no he dejado el cigarro pero ahora me estoy preocupando mas de

mi alimentacion, de ponerme mucho bloqueador (solar) y todo ese tipo de cosas.

Entrevistador: ¢Considera que ha tenido progresos en la forma de lidiar con

esta enfermedad? ¢ Como relataria ese proceso?
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Entrevistada: jSi! como lo habia comentado, si han habido yo creo que ha habido
avance, que ha habido una mayor aceptacion, que igual estoy mucho mas grande, han sido
quince afios igual he pasado por muchos momentos de rebeldia (risa), pero al final la vida
te va ensefiando que esa rebeldia no tiene mucho sentido, no generan algo positivo, no va
hacer que desaparezca, probablemente solo que aparezca. Entonces como que vas
aprendiendo un poco de eso pero ... pero cuesta, pero yo creo que eso guarda mas

relacién con rasgos de personalidad, yo creo.
Entrevistador: ¢Durante este proceso ha recibido terapia psicologica?

Entrevistada: Si.

Entrevistador: ;Y en qué le ha servido?

Entrevistada: Ah muchisimo, pero la terapia psicolégica no ha sido en gran
medida totalmente por el lupus, eh... Bueno tengo un diagnostico claro pero si he
cursado... es que Yo creo que nos iriamos un poco por fuera del lupus. Lo que pasa es que
yo he tenido cierto sucesos en mi vida que marcaron mi existencia y generaron cierto
traumas dados, por lo tanto no sé si por eso 0 porque si tengo un tipo de personalidad
melancolica y con mayor propension entonces a depresiones, yo he sufrido muchas
depresiones en mi vida no tratadas, yo creo que empecé teniendo un cuadro depresivo a
los nueve afios, jasi la cosal. Pero por contra parte, esta persona muy autosuficiente, desde

muy chica yo fui una nifia vieja, en verdad yo no jugaba, me parecia muy infantil a los

287



nueve afos que la gente estuviera jugando. Entonces no podria indicar especificamente
que el tratamiento si comenzo por el lupus. Me acuerdo que mi madre fue a pedir ayuda a,
no me acuerdo, era como una corporacion de salud de Vitacura, y bueno indicaron que yo
era mayora de edad y toda la cuestion pero que fuera y todo eso, pero también estuvieron
viendo otros temas aparte de lo del lupus, eh pero si me ayudo a manejar mayor mi
enfermedad, a mostrar mayor debilidad porque eso es importante, a pedir ayuda, pero eso
también es muy importante, quizas a tener menos rabia en mi relacion con este "lupito”
que igual me acompafia en todo momento, pero ha sido bastante bueno. Bueno aun sigo
en terapia pero muy acotada, jme encanta Leda! Leda es un idolo, yo creo es idolo de
mucha gente. La primer tipo de terapia era mas bien de tipo psicoanalitica, asi que bueno
ahi qué también me habia hecho para el lupus porque salia hecho bolsa, era un pafio, salia
destruida. Ahora es como mas del tipo conductual, y me gusta (risa), entregan tareas y yo
perfecto las cumplo todo aquello que me piden y me iba avanzando en varios aspectos de
mi vida, también yo creo en mi relacion con el lupus y ... aunque es una lucha constante,
supongamos Paola es del tipo de persona que tiene mucho autocuidado y yo se que le
embroca gque yo sea una persona con tan poco autocuidado, pero también me ha ido
ayudando para poder integrar ciertas pautas de conducta y trata de no ser tan refractaria

con el auto-cuidado necesario.

Entrevistador: ¢ A quienes considera como apoyo fundamental en este proceso

de sobrellevar la enfermedad?
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Entrevistada: Yo creo que Paola mi polola, porque yo entiendo que mi madre es
incondicional conmigo pero también me madre tiene mucho de esta autosuficiencia, asi
que imaginate es la madre que va a la primera cita después de la hospitalizacion y
después no te acompafia a mas nada, pudiendo haberlo hecho, haber insistido con esta
nifia que decia: "no, yo lo hago" , iba hasta exdmenes que tenia que ir acompariada iba
sola, cosas como de ese tipo, te vas hacer una ... endoscopia, hasta eso sola, siempre fue
un continuo manejar yo todos esos procesos y yo hacerme cargo de mis buenas o malas
decisiones , por lo tanto si lo veo asociado al lupus no es mi familia. Pero si Paola, Paola
es la que... es el tipo de persona y viene de una familia que acompafia al médico hasta

para las cosas mas minimas, es como familia jen bloque!

Entrevistador: Aglutinados.

Entrevistada: Aglutinados y muy asi. Entonces probablemente si yo creo que ha
sido el mayor apoyo que he tenido y probablemente he mostrado mi faceta de mayor
debilidad de todo ese tipo de cosas, porque obviamente toda esta autosuficiente cubre

mucha debilidad poh. Asi que no yo creo que ella.

Entrevistador: ;De qué manera ellos prestan su apoyo para lidiar con esta

enfermedad?
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Entrevistada: Bueno Paola, tratando de hacerme conciencia, preocupandose de
buscar formas alternativas, que tratara de ir a un médico antroposoéfico, que viéramos
formas de cambiar la alimentacion, y que los estamos haciendo para consumir menos
alimentos inflamatorios, hacer busqueda de horas de especialistas, retarme mucho porque
fumo, porque... como ese tipo de cosas, como muy en la cosa operativa pero también en

la contencidn de decir "ya si va a estar todo bien™ como esas dos planos.

Entrevistador: Como en lo emocional y en lo...

Entrevistada: Y la parte ya operativa, si esos dos &mbitos.

Entrevistador: ¢Como ha reaccionado su entorno con el diagnéstico?

Entrevistada: Yo creo que con un poco de... yo creo que eso depende, mi madre
yo sé que inicialmente fue muy chocante para ella, yo soy hija Gnica, pero también
entiendo que hubo cierta... bueno lo entiendo desde una ldégica muy autosuficiente. Yo
me acuerdo, supongamos pololo doce afios, yo sabia que si le preguntaba de la
enfermedad no iba a poder hacer un enunciado completo de qué era, cuando te das cuenta
que el otro tampoco se preocupa por informarse sabiendo que tienes al lado que es un
paciente crénico, como ... sorry de nuevo me perdi en la pregunta, se que iba por
ahi...jAh! entonces eh esta dualidad preocupacion pero también un poco de indolencia

porque es tu pareja, la viste hospitalizada, viste todas sus crisis, pero no serias capaz de
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definir qué es lupus y quizas un poco lo mismo le ocurre a mi madre, tiene ciertas
nociones 0 cosas, cosa distinta con Paola que si se ha interiorizado mucho méas o, me
acuerdo cuando trabajabamos juntas que, a todo esto éramos heteros, teniamos parejas
hetero y toda la cuestion, y me llama la atencion eso. No se igual en un momento se me
cayo el pelo, tenia asi una bloque sin pelo (mostrando parte de su cabeza), era el tipo de
persona que te podia traer un shampoo de ortiga porque ayudaba a prevenir la caida del
pelo. Mi familia materna no tengo mucha relacién, en general es una familia nociva, mi
familia paterna menos, soy hija de madre soltera, un padre totalmente ausente, eh... asi
gue me imagino que de preocupacion inicial pero después un poco de indolencia. Aparte
yo me hacia igual cargo de las cosas entonces después se vuelve un poco dificil no

hacerse cargo de las cosas, como... asi que probablemente eso preocupacion e indolencia.

Entrevistador: ;Y como te hacia sentir esa indolencia?

Entrevistada: Ah bastante frustracién, sobre todo en un momento en que me
sentia mal obvio, mucha frustracion pero probablemente y como no tenia en ese momento
las herramientas necesarias eh... no era capaz de decir de manera adecuada lo que sentia
mis limitaciones y pedir ayuda, que eso igual es un tema, yo entiendo que igual tengo
parte de la responsabilidad en todo esto que si te muestras tan autosuficiente ;como el
otro va a percibir tu debilidad? también s¢ que hay ... y ahora entiendo por sobre todo

pero antes mucha rabia, realmente.
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Entrevistador: ¢Que siente al saber que es una enfermedad con activacion y

remision?

Entrevistada:  Era como indicaba anteriormente, te hace vivir esta idea de
incertidumbre, es como de repente tienes tu veranito de San Juan y de repente te vas
sintiendo mal, te empiezas a preocupar "serd que esto serd como las otras veces que
aumentando las dosis tu tu tu solo quedo con algo con algo menor " porque igual es stper
desgastante la fatiga, el dolor, la inflamacién, no poder exponerte al sol o que eso te
genere molestia o que en el invierno el frio otro tema con las articulaciones, pero es pero
el sol ehm... no mucha incertidumbre, como que hay montén de cosas que no podi
controlar, no no puedes hacer mucho, te da como ese temor pero al menos me queda la
tranquilidad en ningun caso he corrido riesgo vital. Quizas inicialmente no mas si estuve
grave pero también fue un poco por negligencia propia por hacerme la fuerte y aguantar
durante tanto rato y tener los pulmones 3/4 con liquido, y que el pobre corazén ya a mas
no poder, pero aparte de eso es mas que nada la eh... saber que no vas a rendir nunca al

100% vy la frustracidn va en aumento cuando ese porcentaje va disminuyendo obviamente.

Entrevistador: Es como una lucha constante.

Entrevistada: Si totalmente, es tan variable, hay dia que estan variable, hay dia en
que bien bien y hay dia en que quiero llegar y ... es bastante variable y es innegable que
estan estas cuestiones emocionales, los estresores. Por eso una de las cosas que quise dejar

es Get Nica donde trabajaba, para tratar de disminuir la carga de estrés que era mucha y
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cambiarme de trabajo, que fue una decision mas 0 menos porque aun cuando esta pega es
mucho méas mondtona, aburrida por asi decir, no es menos estresante en cierto sentido
sobre todo por la figura del jefe. Mi jefa ya la hemos diagnosticado : "personalidad
narcisista” mas encima en el mismo lugar que ella, es decir, es un desgaste tremendo, pero
yo creo que después de esto voy a salir mds fortalecida (risa), no me queda otra eh... pero

€S0.

Entrevistador: ¢A qué atribuye que se haya manifestado esta enfermedad en

usted?

Entrevistada: Mira es loco, cuando fui al médico antroposoéfico entregd una teoria
al respecto, bueno es la teoria de la teoria antroposdéfica. EI doctor es Grandon... Grandona
que ha atendido durante muchos afios a la abuela de Paola, me llevo para alla, creo que
todo corresponde que en algin momento de tu vida tiene que haber un recambio como de

todas las células.

Entrevistador: Cada cierto tiempo.

Entrevistada: Claro, pero y todo tiene que ver con el frio- el calor, hay una
cuestion re importante entre las dos cosas, y el frio ... tanto el frio emocional como el frio
fisico, hace que parte de estas células no se produzca este recambio y por lo tanto se
convierten en estos ... ¢eh como se dice? ;auto-antigenos?, bueno en el fondo que no son

reconocidos por el propio sistema inmunoldgico y que por lo tanto.
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Entrevistador: Lo ataca.

Entrevistada: Claro y va provocando estos cuadros inflamatorio. Entonces él me
empez6 a preguntarme ciertas cosas de mi nifiez y le cuadraba, le cuadraba todos los
eventos traumaticos y la cuestién por ese lado. Si no me voy por ese lado, indicare que
claro tiene su componente genético, no tengo ningun familiar que tenga ... claro que
tenga lupus, aunque tampoco tengo una gran relacion familiar porque mi familia es muy
chiquitita, es como mi madre y yo. Ehm... no sé en este punto de mi existencia me podria
parecer hasta cuerdo lo antroposofico pero no sé qué otra, no sé si podria remitirle algo
mas alla de eso. No creo que esté pagando nada, no creo que sea un castigo, esta ya es,

algunos les toca una cosa a otros otra, asi es la repartija, tuve mala repartija.

Entrevistador: ;Por azar dices tu?

Entrevistada: Claro, la repartija, solo que a eso se le sumo el déficit atencional y

esta depresion en cuestion.

Entrevistador: Algunos también lo atribuyen a las emociones.

Entrevistada: Si... pero si algunos lo atribuyen... una vez hasta habia una teoria
asociado a las madres autoritarias, no sé y la mia por Dios que tiene harto de eso. Sé que

eso igual es un componente importante y que puede ser también un factor para entrar en
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crisis, para que se active la enfermedad. Bueno también me explico un poco Leda por otro
lado que también podria ... hay como un paralelo pareciera, no lo hizo especificamente,
no me lo dijo que fuera como un origen ni nada parecido, pero lo tomé como un paralelo
ehm... hay ciertas relaciones, como ay como ... no me acuerdo cual es el nombre
especifico pero relaciones donde una persona ejerce mucha violencia sobre otra, no me

acuerdo cual era especificamente la palabra.

Entrevistador: ¢No es doble vinculo?

Entrevistada: Claro, creo algo asi, pero que la violencia se puede expresar de
manera externa o se puede volver de manera interna. Y yo en el fondo soy de las personas
que lo llevan de manera interna. Pero también tenia ese ... el cémo al final la
autodestruccion se convierte como en una violencia interiorizada, una violencia hacia si
mismo también en parte ... en el fondo era ver el enfoque con mi madre, mi madre igual
tuvo una vida muy dura y todo... es una maltratadora y que en el fondo ese nifio igual se
convierte o0 en un maltratado de las mismas caracteristicas o alguien que va a tratar de
reprimir esa violencia y que al no exteriorizarla... ahi podria ser otra cosa eh... pero
puede tener algo de eso tal vez, pero asumo mas bien el azar, quizas todo esto son

pequefios condicionante pero seguro uno sale.
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Entrevistador: ¢Durante este proceso que considera usted que fue mas dificil

de aceptar?

Entrevistada: Yo creo que esa peérdida de autosuficiencia y autonomia,
supongamos no sé yo tenia muchos planes acerca de lo que yo queria hacer. Yo me
acuerdo que yo di la prueba, me fue bien, yo tenia pensado irme a vivir sola, tenia
pensado... estaba trabajando, entonces iba a trabajar, iba a estudiar, tenia todo mas bien
un plan de independizarme y ya desde ese plan se fue a.... (Sonido con la boca). No pude
hacer eso, pero yo creo que eso fue como el... (Sonido con la boca), el saberme
dependiente, dependiente de un medicamento y que la misma historia de vida igual me ha
indicado esa dependencia, yo he dejado los medicamentos y ha sido como: "Oh crisis", y
manteniendo mi testarudez obvio (risa). La primera vacacién gque fui con Paola queria que
fuera algo bonito "oh pasemoslo bien en el sur" y yo me empecé a sentir un poco mal, me
dolia acd, bastante no me podia ni siquiera reir y yo decia: "pero bichita no es nada, no
debe ser nada, si yo busqué y una pequefia inflamacién, algun golpea, no es nada" asi que
todos los dias me esforzaba en salir, en las noches Paola me colocaba un guatero, me
agitaba no podia respirar, otro derrame pleural (sonido con la boca). Cuesta un poco lidiar
con eso, en el fondo igual quieres que las cosas ocurran de la manera en que tu quieres
gue ocurran y da un poco de lata también echar a perder también el panorama del otro,
como también se vuelve un tema el otro porque tampoco es ... yo decia pucha : "que
dificil que alguien igual te pueda querer incondicionalmente cuando en un momento dado

te puedes convertir en un verdadero cacho" es como mas alld de lo testarudo, de lo

autosuficiente o lo que sea ... "te estay convirtiendo en un cacho" y muchas veces las
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gente no quiere cargar con cachos. Ha sido un poco dificil en ese sentido, pero yo creo
gue mas que nada es eso, el saber que hay cosas que te pueden ir arruinando lo planos, los

planes propios, los planes colectivos mi... como eso.

Entrevistador: ¢ Me podria contar como el Lupus afecta en su relacion con los

demas?

Entrevistada: Si afecta, yo creo que afecta pucha... hay es que tantas. A veces
afecta sentir la poca empatia el que otro te vea cOmo pero si "pero si ayer estuviste bien" o
gue cuestionen tu real dolencia, eso igual es re complejo decir no sé yo no voy por la vida
haciéndome ni la martir, ni la victima en relacién a mi enfermedad, creo que por lo mismo
a veces se... pierdo los parametros y tiendo a exigirme mas en algunas cosas pero cuesta
ver la empatia de... sobre todo eso la empatia del otro. De entender que no estés
exagerando, de que no son ideas de tu cabeza, de que no es tan simple todo, no es pensar
positivo y se te acaba el dolor, jojalé fuera asi!, ehm... pero yo creo que en general cuesta
bastante la relacion con el otro en relacion a mi enfermedad. No y yo creo que le pasa a
mucha gente, yo aprecio igual estoy en paginas (web) de déficit atencional y de lupus y
creo que eso es uno de las grandes complicaciones y en la relaciones de entorno mas
inmediato, tu familia, tu esposo, tu madre, tu padre, tus hijos que sienten que ponen en
duda lo que ta sientes y no sabes como perder validarlo entonces cuando te ponen en
duda algo que el problema, yo creo que el problema es que es continuo, ese es el gran
problema porque si alguien se enferma y se siente mal una semana es fécil que haya una
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atencion, una dedicacion pero qué pasa si esa molestia se prolonga, se prolonga, se
prolonga, va perdiendo la misma importancia para el otro y probablemente pase por su
cabeza cuestiones como esa, que entiendo que pueda ocurrir, entiendo que uno igual se
puede victimizar y que se pueda volver mas dependiente como: "oh acércame esto” o todo

ese tipo de cosas pero creo que en general hay bastante incomprension, como "¢por qué?
si no es tanto", pero uno igual cacha cuales son las limitaciones que... cuales son las
trabas que le van colocando su propio desarrollo su vida. Pero yo creo que si general
bastante incomprension. O eso de "solo tienes que dormir mas" (risas) no se trata de
dormir méas o "me siento fatigada" y el otro te dice "oh yo también" es como decirle "mira
si estas trabajando y otro dice si estoy sUper fatigado he estado trabajando full o
cuestiones asi , es como decirte: mi fatiga no es tu fatiga jyo no puedo hacer no hacer
nada, nada! y estoy fatigada" no responde a un agotamiento persé, obviamente es una
afiadidura cuando existe ese cansancio pero es una fatiga distinta, no es tu cansancio, es
otro cansancio, es una fatiga que pareciera que no me quiero levantar de la cama ... no me

quiero levantar. En esas pequefias cosas uno va viendo que el otro quizas que quiera

empatizar contigo contando tu propia historia también te invalida porque no es lo mismo.

Entrevistador: Es como que reafirma la diferencia mas que empalizar porque

no es lo mismo la fatiga, eso es diferente.

Entrevistada: Claro, es distinto.
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Entrevistador: Es como: ah yo siento lo mismo no te preocupes.

Entrevistada: O esto "oh me siento tan cansada" "pero duerme", ya yo puedo
dormir pero eso no va a implicar que necesariamente mafiana despierte muy energizada,

no, si.

Entrevistador: ;Esta enfermedad ha cambiado su forma de ser?

Entrevistada: M... Yo creo que ciertas cosas si, como las parte del apoyo
psicoldgico, esto de mostrarme mas débil, de pedir mas ayuda, yo creo que eso si ha ido
modificando, yo creo que en eso. Muchas cosas permanecen igual, no creo que tanto...
no. En general siempre fui mas bien introvertida, no en general hay muchas cosas que

permanecen, yo Creo que mas que nada eso.

Entrevistador: ¢y en qué sentido como que permanecen?

Entrevistada: Eh... que mi personalidad mas menos sigue siendo la misma,
obviamente he madurado, he crecido, puedo tener otros intereses pero no siento que haya
cambiado algo de manera tan tan significativa. Si mayor eso de mayor autocuidado, de
demostrar mayor debilidad, de pedir ayuda, como ese tipo de cosas, como de no tener

temor en depender de otro.
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Entrevistador: Pero la esencia es la misma. ya. ¢En qué sistema de salud se

atiende?... ¢ Qué beneficios o dificultades le ha traido la atencion publica o privada?

Entrevista: Bueno yo me atiendo en FONSA, entender que yo nunca tuve
ISAPRE, 18 afios, obviamente que tampoco en vista de mi historia laboral, yo empecé a
trabajar como a los 26 anos eh... no tengo mayor opciones mas que el hospital. El
hospital a eso hay que tener una paciencia infinita, todo es tan desesperante, lento,
burocratico, igual ya conozco el hospital, mas menos sé cGmo manejarme pero siempre es
un tema el pedir las horas, ir a buscar los medicamentos mes a mes es una incertidumbre,
estoy aca una hora estoy cuatro. A veces también que los médicos... falta una vision mas
integral, yo igual muchas veces he tenido una relacién ambilente (ambivalente) de que
siento que ... que a veces también sientes que minimiza ciertas cosas es como : "a tus
examenes salieron bien" "pero ¢por qué sigo cansada y porque sigue doliendo?" , entonces
hay esas cosas que ... falta una atencion mas integral. No sé si hay atencioén psicologica
en el hospital, una vez me iban a derivar pero no me llamaron. Pero en general ha sido
bastante desgastante lo del médico, a veces digo "ya, podi hacerlo por fuera™ pero a mi no
me alcanzan los recursos para pensar en gastar 180 mil pesos mensuales 150 mil pesos
mensuales, aparte que yo igual tengo gastos médicos por otro lado, yo me atiendo en
psicologa privada. Muchas cosas lo hago de manera privada, déficit atencional: privado,
metilfenidato: costeado... entonces son costos muy altos de salud que yo no los podria

abordar si no fuera por sistema de salud pablica, entonces hay una dependencia, pero una
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dependencia como "oh por Dios de nuevo" de nuevo hay que ir (tono de cansancio) y ver
si ahora abrieron el libro vy si lo abrieron que te digas que "ya se acabaron todas las horas”
y tenias eh... tu probablemente yo tenia que haber ido hace al médico hace unos seis
meses y probablemente no vaya en seis meses mas porque no va haber hora. Entonces es

mucho tedio, es bastante burdcrata.

Entrevistador: Por la escasez también de médico y de horas y esas cosas.

Entrevistada: Claro siempre hay escasez de especialistas, imaginate un
traumatdlogo, la cantidad de personas que tienen artritis, artrosis. Yo voy al médico y voy
a ver a puros viejitos en general. A veces alguna que otra persona con lupus, alguna que
otra joven pero en general con puros viejitos que siempre compiten en quién estd mas
pa’la embarra , tu vai al hospital y para ver eso y pelean para saber quien tiene el primer
lugar, el historial clinico asi; "No pero es que yo, me operaron a corazon abierto™ el otro
va a decir: "a pero eso no es nada"( imitando a los viejitos). No si en general es muy asi,

pero si cansa.

Entrevistador: ¢De qué manera la Agrupacion Lupus Chile le ha

proporcionado ayuda para enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: Yo estuve en la agrupacion pero muy poquito tiempo. Bueno como

gue a mi me diagnosticaron a los 18 afios, recuerdo que fui a una agrupacion de lupus, no
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me acuerdo cual era su nombre pero que se juntaban en las Condes, y yo fui en esa
primera oportunidad y quedé tan impactada que no quise volver (risa) porque recuerdo
que lo primero: yo voy recién saliendo hospitalizada, bien ahi pollita y recuerdo haberme
sentado al lado de alguien que probablemente tenia dos o tres afios mas que yo y haberla
visto que no era capaz de sonreir, estaba tan hinchada que no podia hacer (hace el gesto)
... no podia sonreir. Me choque6 yo dije: "jeste es mi futuro, por Dios!", no nunca llegue
a estar tan hinchada como ella, entonces fue como: "no, no es mi momento, esto eh
necesito procesarlo mejor". Después estuve en la agrupacion lupus, hace harto como...
unos diez afios, tuve participando pero me retire por cansancio y cosas asi, no he recibido
ningun otro tipo de ayuda adicional mas bien yo era parte del grupo de como "activistas"
por asi decir, se supone que hubieran cierto planes y podia ayudar en la elaboracion de
propuestas y cosas asi, pero estaba muy agotada y todo y me retiré. Asi que en un
momento dado si asistia a las reuniones, si entregaron algo de contencion y yo igual
entregue algo de contencion a aquellas personas que estaban debutando y tenian esos
temores iniciales que uno tiene al inicio, pero de ahi perdi totalmente contacto con la
Agrupacién Lupus Chile. Claro cuando yo estaba ahi era antes de que tuvieran la oficina
en el Hospital Sétero de Rio, asi que no de ahi no he tenido ningun contacto méas que

responder una encuesta alguna vez sobre pacientes de lupus, pero no.

Entrevistador: ;Qué es lo mas importante para usted que le pueda ofrecer

una red de apoyo?
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Entrevistada: Yo creo que igual es bastante... yo creo que quizas entregar lo que
en su momento, entiendo que todos tienes distintas necesidades pero la contencion
emocional, la entrega de informacién y sé que lo hacen mucho en la Agrupacion Lupus
Chile, que es tener exposiciones de médicos con tematicas especificas: "El lupus y el sol”,
"El lupus y la maternidad” y todo ese tipo de cosa creo que es importante. Creo que
también seria importante generar también conciencia en el entorno, entorno inmediato,
familia para ver como procesar la informacion, c6mo manejarse de manera adecuada y yo
creo que igual la Agrupacién lo ha estado haciendo con "El dia del lupus™ o me acuerdo
ese momento que también participe entregando volante que se iba hacer un show a
beneficio, fue muy triste los Unicos que fueron la misma gente de la agrupacion, gente por
el lado compré entradas pero éramos un pufiadito de gente, pero si yo creo que es super
bueno lograr concientizar a un nivel mas general de la poblacion de la existencia de esta
enfermedad y que tiene una prevalencia mucho mayor a lo que uno pensaria, no es una
prevalencia tan menor para ser tan desconocida. Y lo otro, ya seria un &mbito mas directo,
contencion emocional, entregar informacion y en algunos casos, por qué no y sé que
igual lo hacen entrega de medicamento para aquellos que por una u otra circunstancia no
lo pueden costear, sobre todo medicamentos mas caros, me parece super bien, ahora igual
se entregan mas medicamento de lo que se entregaba antes, la canasta AUGE incorpora
cosas que antes yo 0 mi madre tenia que costear y en este momento el medicamento mas
caro también me lo entrega que es el Metotrexato inyectable que esos, eso cuesta como la
4 dosis 0 5 dosis bueno cuesta como 27 mil pesos cada dosis y yo tomo una 1 dosis

semanal, el medicamento mas caro, asi que ... Pero creo que hay otros mucho que toman
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otros medicamentos muchos mas caros, que tienen lupus mucho mas agresivo, que en
general tienen una mayor resistencia a los tratamientos y tienen que probar con drogas

mucho mas caras. Yo creo que en esos ambitos seria bueno...

Entrevistador: ¢Qué consejo le daria a quienes estan comenzando a enfrentar

esta enfermedad?

Entrevistada: Que dificil. Sé que mas que nada que vivan bien su duelo, porque
es innegable que teni que vivir ese duelo. Es una enfermedad que sobre todo se debuta
muy joven y uno no esta preparado para tener una enfermedad cronica... quizas de manera
joven pero nunca tan pequefio como para que toda tu vida esté condicionada por esa
enfermedad y ya la tenga sUper clara, como lo nifios diabéticos. Muchas veces en edad
gue son dificultosas, adolescencia. Que bueno que tenga las conductas de autocuidado que
se necesiten, que sepan ponerse limites, que en la mayoria de los caso igual puedes lograr
gran parte de las cosas que desea, que hay otras que vas a tener que dejar de lado
lamentablemente, pero que hay otras muchas cosas que igual puedes hacer totalmente,
pero yo creo que eso, que lleve un buen duelo y que después trate de armar su vida con

esta incertidumbre gque va a estar y que esta ahi.

Entrevistador: ¢;Que aspectos positivos rescatas de esta experiencia?
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Entrevistada: Yo creo que justamente permitirme en este de mi vida la debilidad,
todo aquello tipo de cosas que antes no lo hubiera... no lo hubiera problematizado, no
hubiera sido mas reflexiva en torno a por qué tengo que ser ... por qué tengo que ser
autosuficiente, por qué tengo que castigarme tanto por algo que no tengo, bueno esta bien
con a veces no soy ... no tengo muchas conductas de autocuidado y eso igual va a ser
contraproducente para mi. Pero permitirme en un punto dado de mi vida ser mas reflexiva
en torno a eso, como Yyo creo que también fue un punto crucial en que me ayudo también a
resolver otras cosas de mi vida y que probablemente me pueda seguir ayudando a resolver
algunas cosas de mi vida porque obviamente no estaba resuelto muchas cosas. Pero creo
que sobre todo eso, yo creo que te permite mas empatizar, en mi caso, con la dolencia del

otro, con la molestia del otro, puede ir por ahi.

Entrevistador: Y con eso dariamos por finalizado nuestra entrevista.

Entrevistada: No se si quedaron con alguna duda.

Entrevistador: No, ¢algo que tu quieras agregar?

Entrevistada: No, que me parece muy buena su tesis, qué mejor que generar
conocimiento de algo que esta invisibilizado, si eso es re importante. Asi que les

agradezco que hayan venido.
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MUJER N° 5, Comuna de Santiago, 40 afos

La presente entrevista fue realizada a mujer 5 de 40 afios de edad, quien se
desempefia como empleada publica. Vive en la comuna de Santiago. La locacién donde se
realizd este procedimiento fue en la oficina de su trabajo. Luego de entregar el

consentimiento informado, se dio inicio con la siguiente pregunta:

Entrevistador: ¢Podria describir tu historia antes de saber que padecias

lupus?

Entrevistada: Mi historia ;en qué términos? ¢Familiares?

Entrevistador: ;Como era?

Entrevistada: ¢como era mi vida? Normal podia hacer ejercicio, podia salir

cuando yo quisiera, no estaba sujeta a como despertaba
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Entrevistador: ; COmo despertabas?

Entrevistada: Si porque a veces uno con esta enfermedad ni siquiera puede
moverse, cuando se te inflaman las articulaciones ti no puedes hacer tu vida normal, o si
es que empiezas con una jaqueca de estas lupisticas que dan que son del terror, tampoco
podi hacer tu vida normal po, trabajaba, yo trabajaba y estudiaba y hacia turnos, ademas,
de noche, yo soy técnico nivel superior en enfermeria. Hacia turno en urgencias eso
también tuve que dejar de hacerlo, antes de eso mi vida era normal, normal yo corria con
mi hijo, eh todo lo que un ser humano comun vy silvestre puede hacer y yo lo hacia, hasta
que después se fue emm... agudizando la cosa, mostrando en realidad, mostrandose, asi

que eso.

Entrevistador: ; CoOmo qué tipo de actividades tu hacias antes y que ahora no?

Entrevistada: ;actividades que ahora no puedo hacer?

Entrevistador: o sea que antes si podias hacer.

Entrevistada: Ahora vivo el dia a dia, antes yo me podia programar porque
normalmente uno se cree duefio de la vida, antes me podia programar yo decia ya equis
dia vamos a ir pa tal lado, vamos a hacer esta cosa y yo sabia que ibamos a ir po 0 sea esta
bien a lo mejor no se podi resfriarte y td vai igual, pero con esta enfermedad tu resfriai y

sabi que podi llegar a una neumonia, entonces te resfriai y te quedai como 0so en la casa,
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entonces son artas cosas las que cambian emm... por ejemplo ir a la playa que pa alguien
a lo mejor puede ser algo tan béasico, yo antes iba mucho a la playa y ahora me cuesta ir a
la playa por el clima, porque es muy humedo, entonces, me complica, me duele, me
duelen las articulaciones, subir un cerro antes yo lo hacia ahora yo lo hago quedo hecha
un estropajo po, a lo mejor no al tiro pero al otro dia, tomar sol, antes tomaba mucho sol y

ahora no puedo mmmm...

Entrevistador: Pucha.

Entrevistada: pero bueno esas son cosas como que uno va valorando después,

mucho después cuando se da cuenta que ya esta enfermo po.

Entrevistador: Que son pérdidas.

Entrevistada: aham, son pérdidas que uno tiene que ir asumiendo de a poco
finalmente porque de repente tu despertaste y no podia doblar las piernas, los tobillos,
tenia las articulaciones rigidas, entonces ahi empieza a gatillar un poco el tema del

seguimiento que empiezan a hacerte los médicos hasta que llegan al diagnostico

Entrevistador: si respecto a eso, ¢Recuerdas como fue recibir el diagndstico

de lupus?
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Entrevistada: emm... Mi diagnéstico fue errado al comienzo, yo parti con un
diagnostico de una artritis reumatoide que segun entiendo se confunde mucho con el lupus
y me hicieron exadmenes y efectivamente estaban mis patrones de esos examenes
alterados, hasta que me pasaron al plan auge y me derivaron al hospital publico y ahi la
reumatéloga apenas me vié me dijo que no era artritis reumatoide porque solo me tomé la
cara y hizo esto (gesto con su mano en su rostro) y me hizo esto, asi de basico y simple
claro yo tenia ya problemas a las articulaciones, pero fue esto esa es la mariposa del lupus
y ahi me dijo no esto no e artritis reumatoide yo te puedo apostar que esto es lupus. Bueno
yo fue como un balde de agua fria porque ademas pensaba tener otro hijo en ese momento
que claramente no lo hice por consejos médicos y emm... mas traumante para mi fue para
mi esposo, el hombre nunca espera que se enferme su compafiera y de esto quedé asi
como de esto la gente habla tanta cosa fea de repente que, que te aterra po no es que tu lo
sobre exagere pero uno ha visto casos de gente cercana a lo mejor que tiene tantas
complicaciones con esto que conmigo se ha portado amigable entre comillas pero hay
gente que tiene o6rganos heavy daflados entonces para nosotros fue, fue emm... como que
hubo un terremoto asi en mi casa, en mi casa, en la de mis papas y en la de mis hermanos,
porque como nadie entendia nadie queria entender o mas bien nadie queria asumir porque
yo tenia eso, porque todos se preguntaba ¢por qué a ti?, no hay ninguna herencia en la
familia, no hay ningun otro caso de esto ¢cdémo te pasa a ti? no tenia explicacién, tienes
ciertos factores genéticos dijo el doctor, la doctora perddn y ademas existen factores que

son ambientales entonces ahi no hay mucho que hacer.
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Entrevistador: ¢Fue sorpresivo?

Entrevistada: Fue sorpresivo, fue triste, fue dramatico si lo quieres decir porque
yo tengo dos hijos, si bien es cierto mis hijos son grandes, pero ellos tienen acceso a todo
Google, maldito internet, entonces claro tu cuando les dices que tienes lupus me imagino
gue se ponen a Vver que se ponen a ver que cosas quizas, entonces, ellos también tuvieron
su proceso de duelo de la enfermedad y de aceptar que la mama ya no iba a ser la misma

de antes no mas, asi que eso

Entrevistador: ¢Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el

diagnostico?

Entrevistada: Que yo no iba a estar mal, que yo lo tenia a €l, no él a mi siempre

penseé eso Yy hasta el dia de lo sostengo, él no me tiene a mi yo lo tengo a él.

Entrevistador: ¢qué significa eso?

Entrevistada: que él no va a tomar poder sobre mi, sobre mi cuerpo sobre mi
mente y en ese sentido trato de mantener mi equilibrio espiritual siempre, porque detras
mio hay una familia completa, mis papas, mis hermanos, mi esposo, mis hijos, todos,
entonces, si hay un pilar esta como dobladito todos caen ahi, entonces, no sacas nada con
lamentarte con algo que y esta, tienes que aprender a vivir con €él, a mi me costé mucho

reconciliarme con él, fue una licencia como de 15 dias reconciliarme con él, fue un
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pataleo heavy pero yo no me lo habia dado hasta que mi jefa aca me dijo, ¢cuando te vas a
reconciliar con esto? Le dije si yo estoy reconciliada no me dijo no tomate tu tiempo me

dijo, reconciliate y despueés vuelves y asi lo hice patelie todo lo que quise.

Entrevistador: ¢Pero sabias lo que significaba el lupus, tenias algunas ideas?

Entrevistada: es que un técnico en enfermeria sabe po, y yo trabajo aqui en el
area de salud y aqui trabajan los postulantes a especialistas, el médico que a mi me derivo
al hospital publico es un doctor que vino a postular y que me vio las manos inflamadas y
el me derivo para alla entonces es imposible que uno no tenga otras herramientas que a lo
mejor no tengan otros pacientes porque tu tienes a la mano aca, ¢me entiendes?, entonces
el que tu trabajes con médicos tiene sus garantias y sus beneficios porque porgue es todo

mas cercano, una llamada telefonica es mas facil, es mas facil.

Entrevistador: entonces cuando tu comenzaste con los sintomas te pusiste

alerta al tiro de que debias hacerte examenes.

Entrevistada: la verdad que cuando yo comencé con los sintomas no le tome
mucho el parecer, era como extrafio sabia que algo me estaba pasando, pero no sabia bien
que, incluso me empecé a picar con abejas apiterapia y no sabia muy bien que era y ahi
me dijeron que era artritis reumatoide una vez que consulté y me segui picando con abejas

porque la doctora me dijo que no habia ningun problema a no ser que dejara tampoco los
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otros medicamentos, pero asi como que se ignorara por completo no, a lo mejor un afio
estuve mal diagnosticada con artritis reumatoide pero basicamente los medicamentos que
se usan son super parecidos corticoides, inmunosupresores todo eso es como bien
parecido asi que no habia como tanto dafio y mi organismo afortunadamente no tiene
ningun dafio en términos de drganos vitales y yo sé que hay pacientes que si lo tienen

rifidn, corazén, pulmén.

Entrevistador: mas agravado.

Entrevistada: si yo no.

Entrevistador: frente a eso ¢ Qué emociones o0 sentimientos experimentaste en

el momento de recibir el diagnostico?

Entrevistada: Rabia, al principio rabia porque me sentia tan omnipotente, porque
esa es la verdad de las cosas los seres humanos nos sentimos como omnipotentes como
gue nada nos va a pasar a nosotros, asi que tuve mucha rabia porque pensar que anda tanta
criatura ocupando oxigeno inatil o haciendo dafio que no entendia ¢porqué me habia
pasado a mi? Si yo trato de vivir mi vida sin hacerle dafio a nadie y siempre tratando de
ayudar entonces como que eso no lo entendia mucho, entonces por eso tenia mucha rabia,
tenia rabia de porque a mi cachai, tenia rabia de porque a mi y después tenia pena, mucha

pena mucha, mucha pena porque tu te vas dando cuenta que ya no vas a ser la misma, que
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ya no vas a ser la misma y no porque tu no lo quieras sino porque tu cuerpo a veces tu
cuerpo no responde, entonces esos fueron eso como dos sentimientos como que afloraron
siempre en mi la rabia y la pena, ahora yo tengo tanta pena, rabia parece que todavia me
queda un poco, pero una amiga un dia me dijo y ¢porque a vo no? ;Cémo? Si po tan
bacan te crei que ti no te puede pasar eso no sea patua me dijo, y yo dije si po teni razén
porque a mi no si soy igual que todos po, a cualquiera le podia haber pasado, entonces
dije tiene razén mi amiga me creo bacan, pero yo también puedo tener esa enfermedad y

que tan especial puedo ser no se po sera pa algo.

Entrevistador: te conectaste a lo mejor con la parte humana tuya de...

Entrevistada: yo creo que si, pero es como un poco lo que te digo yo, un poco
como de la negacién de ¢por qué a mi? ¢por qué a mi?, porque ti empezai a analizarte y
dentro lo que es el egocentrismo que tiene uno a lo mejor, uno dice ¢por qué a mi? como
se te ocurre y ahi claro ahi fue cuando mi amiga me hizo el cable a tierra po y dije tienes

razén, mucha razén.

Entrevistador: ;A quién le contaste primero sobre tu enfermedad? ¢podrias

relatar el momento?

Entrevistada: (A quién le conté primero? Mi esposo me acompafid cuando la

doctora me dijo que tenia lupus, eh la verdad que yo no estaba tan deteriorada
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psicolégicamente como el cuando nos dijeron que tenia eso y fue un episodio bastante
raro porgue finalmente tu que estas enfermo tienes que contener al que no esta enfermo
cachai, en mi caso yo siempre he sido como el pilar fuerte de mi casa yo vivo con tres
hombres entonces no puede ser menor o sino andarian todos despelotados, entonces como
te digo fue triste porque ademas nosotros pretendiamos tener un conchito mi hijo menor
tiene 20 afios y el mayor tiene 23, entonces pensabamos tener un conchito para la vejez la
tipica de uno de cuando ya los nifios estan dejando el nido vacio los hijos, uno insiste en
no dejar esa faceta y sequir ir atesorando o tratando de seguir teniendo los recuerdos de
cuando ellos eran chicos ilusamente que con otro bebé ta lo vai a lograr cuando todos los
hijos son completamente distintos, pero para él fue asi traumante, porque en un momento
era amor tengamos hijos, amor tengamos un hijo noo le decia que lata imaginate volver a
mudar despertar en la noche, no yo, no, ya bueno, cuando un dia le dije ya sabe que
sostengamoslo y me dijo en serio si voy a dejar los métodos anticonceptivos etc., etc. y
dije listo y me enferme esto fue en diciembre que le dije ya tengamos un hijo y me
recuerdo que fue pa navidad y en febrero yo hice la primera crisis, entonces el doctor me
dijo tienes hijo y le dije si, entonces, no mas tienes dos bien, ni uno mas y ahi fue
traumante, ademas mi hermana estaba embarazada, después nacié su guaguita asi que fue
mas traumante y mi marido me decia tenemos todo para tener otro hijo, si, pero no
podemos tener, entonces como para él fue como mas triste que pa mi 0 no sé si yo no
dejaba sentir mis emociones producto de que los demas sufrieran puede ser y claro el lloré
de rabia, decia nosotros somos super buenos papas, tenemos dos hijos ya grandes, ya van

a ser profesionales, ¢Por qué no? ;Por qué no podemos tener otro? Y yo le decia porque
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no, porque no se puede, pero como que €l no entendia en su egoismo de poder a lo mejor
en tener un hijo chico o el conchito, porque toda la gente, la sociedad no ayuda pa na,
nosotros para donde vamos hasta el dia de hoy ¢y el conchito cuando? Y yo los miro asi
como... no les digo yo gracias, no vamos a tener mas hijos, porque siempre la gente
insiste en meterse en lo que no le importa, entonces tu no podi andar por la vida no es que
yo tengo lupus entonces tomo mucho inmunosupresores... entonces no.... Entonces claro
como te digo yo ahora y hasta el dia de hoy a él cuando le dicen eso dice no un cabro
chico despierta en las noches ahora, pero antes no, pa él era tema y fue harto tema, eso fue
como que mas afectd y términos de familia porque él se fue como pa dentro volvié a
fumar, €l ahora fuma y fuma, cuando digo fuma, fuma entonces quizas como para él ha
sido mas dificil, porque como que a los hombres les cuesta como exteriorizar sus cosas

para mi no, fue traumante, superable, capacidad de resiliencia dicen que se llama.

Entrevistador: ¢(Qué ambitos de su vida se han visto afectados por la

enfermedad de lupus?

Entrevistada: Familiar y laboral. Familiar porque estan todos siempre
preocupados de mi y me carga, familiar porque como lo yo te decia no podemos
programar nada porque yo no sé cOmo voy a amanecer mafiana, laboral porque segun
entiendo lo que me explicd el reumatdlogo a veces tengo problemas de memoria que es
propio del lupus, entonces, eso aca si bien es cierto mi jefatura no me llama la atencién en

ningln tipo de cosas porque ademas me compraron un programa para gque yo pueda tener
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como una agenda acotada y que me vaya mostrando las cosas que estan pendientes para
que a mi no se me olvide... emm... nunca como que me ha hecho sentir que producto de
eso yo he bajado mi rendimiento, al contrario mis evaluaciones son super buenas acé
entonces si t0 me preguntas el tema laboral es porque yo todas las mafianas me despierto
yo me hago el animo para venir a trabajar, antes no, sonaba el reloj, te levantai super
rapido , te meti a la ducha y asi como todo me siento bien, ahora no po como que tu
despertai y como que las manos de partida siempre estan agarrotadas en las noches para
nosotros que tenemos lupus, entonces despertai en la mafiana con las manos asi, ya pa
poder entrar a que las manos te funcionen como corresponden y las articulaciones teni que
darte una ducha de minimo 15 minutos con agua caliente, hirviendo, los tobillos igual,
entonces claro me tengo que levantar mas temprano ya significa un esfuerzo. Alguien dira
pucha hay gente que no ve, hay gente que no tiene manitos, yo lo entiendo perfecto, pero
cada uno sabe lo que le duele pa poder hacerlo me entiendes entonces, pienso que también
es distinto cuando tu naces con una condicion o cuando después se te agrega en el camino,
entonces hasta para abrocharte sostén a veces te cuesta dependes de un tercero, entonces
eso, esas como las cosas que me han afectado y en términos familiares como te digo no
poder hacer la vida como, como , como ti la haciai antes po, vamos pa alla, vamos pa ac4,
yo tengo hijos grandes entonces oye vamos pa alla, se levantan todos temprano vamos y
listo pumm agarramos el auto y listo, ahora no po oye vamos.... No dice el papd a la
mama le duelen los huesitos, le duelen las articulaciones, ah ya no importa veamos una

pelicula aca, listo.
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Entrevistador: te frena un poco.

Entrevistada: claro po, si po, si te cambia la vida en 360°, sobre todo en invierno
porque el cambio de clima hace que las articulaciones te duelan mas parece, no sé si sera
eso pero, y ademas yo tengo fibromialgia asociada que por lo que me explicaba el
reumatologo que es como una consecuencia del lupus, del dolor agudo, provoca como
depresion, va todo eso asociado, pero bueno esas como las cosas y por ejemplo yo no
puedo botar las bolsas de basura en términos familiares, domésticos, no puedo tomar las
bolsas de basura , no puedo ir a la feria yo sola, si puedo conducir en un vehiculo liviano
y cosas como basicas que hace la mujer a nivel familiar el cémo te digo, ir al
supermercado todas esas cosas yo no puedo tomar las bolsas no puedo porque es como
gue se me desgarran los brazos y al otro dia nefasto, claro si puedo tomar la bolsa de
basura de los papeles del bafio porque claramente no pesan nada, pero no puedo tomar una
bolsa de basura que pese no sé unos 500 grs. no puedo y todas esas cosas las he tenido que
traspasar a los demas que viven conmigo que no reclaman nada para hacerlo pero uno
dice ya pucha de repente estoy limpiando ya, tampoco puedo refregar la cocina, ni las
ollas ni todas esas cosas que les gusta hacer a las mamas que somos medias
esquizofrénicas con ese tema (risas) o TOC por decirlo de alguna manera no las puedo
hacer po cachai, eso lo hace mi marido, dejamos todo remojando con agua caliente con
antigrasa, cif y todas las cosas que tu podai echarle y el después refriega todo, claro uno
como mama quiere tener todo siempre controlado porque la mamdas somos asi es
inevitable, pero tu te das cuenta que vas dejando muchas cosas de lado producto de esto

desligando cosas que ti como mama senti que son pa ti y es basicamente lo que tus papas
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te metieron en la cabeza, que uno nacia pa cocinar, pa planchar, pa lavar antes pa todo
es0, 0 sea yo a mi familia son puros hombres pero ellos tienen otra mentalidad de poner la
mesa, lavar los platos porque asi los crie yo antes de enfermarme y ahora entiendo que
gracias a dios fue asi porque si no olvidate que habria sido de mi vida estrujar el trapero,
abrir un tarro de sardinas o de jurel, atin o lo que se quiera, afortunadamente hay unos
gue son muy amigables ahora, pero este movimiento hacia atrds tampoco es muy
beneficioso para mi, batir unas claras a nieve asi a pulso no puedo, ni con la batidora,
nunca mas pude hacer pan amasado ni masas, las masas yo las compro de que me enferme

de lupus hechas, igual hago empanada pero con masa hecha.

Entrevistador: entonces se ve como afectado la cierta independencia.

Entrevistada: si, absolutamente.

Entrevistador: ¢ Como describiria Ud. la relacion que tiene con la enfermedad

de lupus?

Entrevistada: yo creo que ahora es buena, antes no lo fue, yo creo que ahora es
buena porque claro sé que esta, no la quiero... te mentiria, si a mi pudieran volver el
tiempo atras yo pediria que no me la dieran, pero la tengo, entonces, la llevo, pero yo a
ella no ella a mi, ese yo creo que es un gran motor por decirlo de alguna manera o un gran

eslogan por asi decirlo o asi a lo antiguo yo creo que es mi bandera de lucha, él no me
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tiene a mi yo si a él. Entonces cuando me siento mal y todas esas cosas yo siempre le
pongo el hombro, pero a veces no basta con eso, porque el cuerpo no responde, la mente

si pero el cuerpo no responde, es €so.

Entrevistador: me acordaba que tu compafiera te habia dicho si habias hecho

la pases con la enfermedad.

Entrevistada: si, si me habia reconciliado con la enfermedad, yo creo que me he
reconciliado un poco, un 50% no mas, me falta el otro 50 tengo la esperanza de algun dia

no tenerlo mas, esa aspiracion yo creo que el de todos los que estamos enfermos

Entrevistador: como el suefio de la cura.

Entrevistada: claro tu siempre suefias que te vas a mejorar po, creo que no hay
paciente que esté enfermo que no quiera eso... creo... nunca he hablado con alguien que
le guste estar enfermo, pero por lo menos a mi no me gusta por ejemplo esto tan simple

que te mostré yo de la mariposa que les mostré.

Entrevistador: ¢y eso como lo detectan?

Entrevistada: es que hay dias como les mostré por ejemplo que amanezco con la

mariposa en la cara y ahi me odio, porque me recuerda que estoy enferma, porque por
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ejemplo puedo amanecer super bien hoy dia, amaneci super bien, me muevo pa aca, me
muevo pa alla y ahi uno se trastorna, que te haci limpiai pa ac4, limpiai pa alla y si te dice
tu amiga vamos a zumba, vamos a zumba miercale y tu vai feliz de la vida pero me
recuerda que tengo eso porque se me marca aca (indica su cara) no sé si se me borrg,
basta con que uno se estimule un poco aqui, entonces te queda, tengo una foto parece asi,
te queda como todo esto, la mariposa, por eso que el lupus se identifica con una mariposa,
el lobo del lupus del lupus se identifica con una mariposa, mmm y cuando esta eso es
cuando esta bien el lupus, cuando esta malito es porque es un lobo, y el lupus en latin

significa lobo entonces a veces se duerme y a veces despierta.

Entrevistador: ¢ Considera que ha tenido progresos en la forma de sobrellevar

la enfermedad?

Entrevistada: si.

Entrevistador: ;Como relataria ese proceso?

Entrevistada: si yo creo que si he tenido progresos en términos quizas de ir
aceptando aunque sea un poco la enfermedad y entender que a veces bueno amanezco con
el ala rota no méas po, que me cuesta levantarme me cuesta hacer todo, a veces tengo una

fatiga del torro que quiero puro dormir, pero siento que si, que me he ido, que he me ido,
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como te explico, que me he ido haciendo amiga de ella, de a poco, que no queda nada mas

po, no puedo luchar con ella.

Entrevistador ¢Durante el proceso ha recibido alguna terapia psicolégica?

Entrevistada: No, solo juntarme con mis amigas, esa es mi terapia (risas). No he
recibido ninguna terapia psicoldgica siento que a lo mejor no me serviria mucho, siento,
pero créeme qué veces si creo que también podria hacerlo, a veces uno estd tan asi

adolorido que lo Unico que quiere es como gritarle a alguien.

Entrevistador: el psicdlogo ahi ayudaria (risas).

Entrevistada: porque claro si tu le cuentas a alguien te va a mandar a la punta del
cerro pero el psicologo no, te va a escuchar, te va a orientar, hasta un psiquiatra creo yo,
hay dias que uno hasta necesita un psiquiatra, porque es distinto cuando ta tienes un brazo
roto y estas con yeso la gente lo ve sabe, pero es un poco lo que les decia yo... ta no
puedes andar gritando a los cuatro vientos que tienes lupus o andar informandole a toda la
gente que tu tienes lupus, a veces hasta para afirmarte en las micros, yo de hecho por eso
conduzco porgue en la micro yo tenia que ir de pie porque la micro se va llena y para
afirmarte y por ejemplo si yo me afirmaba de estas cositas que cuelgan llegaba con el
brazo asi y asi mismo me tenia que bajar, y al otro dia pa que decirte po, porque tu no

puedes por ejemplo el asiento de discapacitados ti no le puede decir a una persona que te
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ve asi porgue tu si me ves a mi no tienes idea de lo que yo tengo, es como tu no lo ves
pero yo lo tengo le digo emm... me... ud me daria el asiento porque tengo lupus... la
gente ni sabe lo que significa el lupus entonces no podi hacer tu vida como normal... no
podi... tampoco podi asi como lo que yo te estaba diciendo... es que yo tengo lupus... y
victimizandote, no. Si mientras, estas cosas son 50 y 50 que mientras mas ponga el
paciente yo creo que es mejor, que es mas llevadero y te genera menos complicaciones
gue permite que tu sistema inmunoldgico este un poco al nivel, pero es como esas cosas

las que como te digo me pasan, me pasan siempre

Entrevistador: tu dices que juntarte con amigas es tu terapia, ¢en qué

aspectos?

Entrevistada: o sea es que la verdad yo soy como muy sociable por ejemplo
cuando nos juntamos con mis comparieras de liceo de cuarto medio es como super
entretenido y ahi como que uno saca el foco, ir a zumba también es super entretenido, mi
profe es super loca entonces nos juntamos con otras treinta locas mas asi que imaginate lo
gue es, aunque yo mas que hacer zumba yo me rio de la descoordinacion de algunas
personas y me incluyo, pero es como eso es salir de como de donde estai metio, yo trato
COmOo Nno pensar en esta cosa por lo mismo porque yo siento como que si tu estas todo el
rato tengo lupus, tengo lupus, tengo lupus, nooo, no tienes que pensar que tu tienes una
condicion ahora distinta no mas,pero no por eso vai a estar victimizando todo el rato y

sufriendo todo el rato por eso, osea ya estd, anda a darte una vuelta al hospital... siempre
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hay alguien peor.... Siempre... entonces lo que teni lo teni, teni que tratar de llevarlo lo
mejor posible no méas y las amigas son siempre una buena terapia porque son chistosas,
porque ademas como que se preocupan, se preocupan de ti pero a su vez no te sobre
protegen que es lo que hacen las familias cachai, que mi mama todavia cree, mi mama a
veces creia hasta que hasta un dia le tuve que decir que yo era una cabra chica mama le
dije un dia yo, ya para tengo treinta y tantos afios si es que te puedes enfermar, me vale ,
me enfermo, me tomo licencia, voy al médico ,me tomo licencia, me mejoro y vuelvo,
pero no me digas lo que tengo que hacer yo no soy una nifia de pecho ya entonces claro
eso es como que todos como que estan finalmente, a lo mejor a alguien le puede sonar
como que soy mal agradecida pero no es eso es que yo creo gque mientras mas te
recuerden de que estai enfermo es peor y con esas cosas te demuestran que, que tu estar
enfermo, asi como abrigate que te podi resfriar, ponte calcetines a mi por ejemplo a mitad
de este afio se me cayeron cuatro piezas dentales producto del lupus... cuatro piezas
dentarias.... Tres millones seiscientos me salia aca en Chile y pa que te atienda un medico

que sabiendo que tu tienes lupus, igual da susto un dentista ta tienes lupus.

Entrevistador: ¢y cuales son los riesgos?

Entrevistada: lo que pasa es que las encias son tejidos blandos y yo tengo
afectada las partes blandas, viaje a Tacna y alld me hice todo el tratamiento porque
ademas yo perdi la sonrisa porque ti comprenderas que con cuatro piezas de diente menos
que te vai a reir, algo tan basico a lo mejor para algunas personas, pero si ademas era el

323



canino imaginate de aqui para atras, entonces imaginate tengo la sonrisa ancha, se me veia
todo eso... joh valor!... entonces por eso te digo no es bueno tanto que te sobreprotejan si
ya estd, esta no mas po... y ... como le digo la terapia que son las amigas, que son, mi
hermanas, mi hermana menor, mis sobrinas, que tu como que mirai y deci ahh... claro tu
le deci... me dice juguemos a esto... emm... es que la Oli le digo yo ella me dice Oli
tiene la rodillita falladita me mira ella y me dice no puede jugar a eso y yo le digo no po
entonces ella me dice juguemos al pastelazo y le digo ya po aunque quede llena de crema,
pero es algo que podemos jugar las dos, entonces eso es como aprovechar las cosas
buenas y desechar lo malo no mas po, como inhalar lo bueno exhala lo malo, inhala lo
bueno exhala lo malo y haciendo terapia, mi sobrina es una buena terapia, mi sobrino es
una buena terapia, mis hijos son una buena terapia, que me hace mucho reir mi hijo menor
es un plato y mi hijo mayor también entonces me hacen reir, mi marido para que decir
también es desordenado y yo siento que reir hace super bien, yo con mi hijo menor
imposible que este cinco minutos sin reirme... imposible... porque el para lo que tu le
digas el tiene una pachota una pachota en el buen sentido de la palabra, algo chistoso,
entonces, hace bien, todas esas cosas son como terapia que en un comienzo uno las

desconoce pero después te dai cuenta que si que realmente son.

Entrevistador: ¢A quiénes consideras fundamental en el proceso de

sobrellevar la enfermedad?
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Entrevistada: A mi marido, a mis hijos, a mis padres y a mis hermanos... y a
nivel laboral a mis compaieros de trabajo ese es como mi circulo, a esas personas...

agradeceria enormemente.

Entrevistador: ¢de qué manera ellos prestan su apoyo para lidiar con esta

enfermedad?

Entrevistada: emm... en invierno cuando por ejemplo estan en modo aqui,
almuerzan aca en la oficina y en verano por ejemplo vamos a almorzar al casino cuando
ya esta mas tibiecito y traen una manta estamos ahi debajo de un arbol, arreglamos el
mundo y como que ellos no estan todo el rato como ah tiene lupus pobrecita ella, no, me
tratan como lo méas normal y si me pasa algo ellos como que siempre estan preocupados,
pero asi como que vienen para aca y me dice como estai y digo bien gracias ellos saben
que ando con la alita rota pero es como que siempre estan preocupados pero no te lo
hacen saber directamente, son como gestos.... Y en mi casa igual es como por ejemplo
gue me da asi una crisis del terror es como que medejan mi espacio, no hay nadie que esté
molestando, no hay nadie que te... estoy yo acostada y mi espacio, mis perros por
ejemplo son cuatro y ahi se quedan mis perritos y mi marido por ejemplo si hay que
cocinar lo hace él, me lleva el almuerzo para arriba al dormitorio y seria, pero nunca estan

ellos asi como otra vez estd acosta mi mama, otra vez amanecio asi... no nadie...
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Entrevistador: es como que hay cierta comprension.

Entrevistada: absolutamente, absoluta, absoluta, si de todos en mi casa por lo
menos, como te digo hasta mis perros po que me ven que me quedo acostada y ellos se
quedan ahi los cuatro conmigo, entonces, es comprension, yo creo que amor y

comprension.

Entrevistador: ; COmo ha reaccionado tu entorno frente al diagndstico?

Entrevistada: emm... con pena... con pena... si, ese es como el sentimiento que
aflora, pena porque a mi me lo dijo un dia mi papa que le parecia injusto, pero eso queda
al ojo de los seres humanos no mas, a lo mejor a los ojos del pulento, uno no sabe lo que
tiene preparado pa uno entonces quiero pensarlo asi, quiero que ellos también lo piensen

asi, eso.

Entrevistador: ¢Qué sientes al saber que es una enfermedad con activacién y

remision?

Entrevistada: emm... qué siento al saber... que en algun minuto voy a amanecer
peor, lo tengo claro, pero yo lucho todos los dias para que no sea asi, para no amanecer, si
de mi depende yo no dejo que me gane, si de mi depende que se me active yo lucho pa

gue asi no sea.
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Entrevistador: una batalla constante.

Entrevistada: una batalla diaria, es una batalla diaria. Yo sé que tengo todas las
excusas pa poder estar en mi casa a lo mejor, pero no quiero pasar mi vida asi, es mi
opcion, estar enferma y trabajar y llevar mi vida entre comillas lo mas normal posible o
dentro de lo que yo pueda, en mi normalidad basicamente, pero no, no me voy a quedar

ahi tejiendo crochet y mas encima no puedo.

Entrevistador: (A qué atribuye que se haya manifestado esta enfermedad en

ud.?

Entrevistada: emm... yo creo que estrés, si mi mama estuvo muy mal en algiin
minuto por una negligencia médica, yo creo que después de eso me enfermé y todo calza
por decirlo de alguna manera porque emm... en diciembre como yo les conté dijimos ya
tengamos un hijo y mi mama en enero tuvo este problema y yo en febrero debuté con la

enfermedad.

Entrevistador: ¢en febrero de que afo?

Entrevistada: emm... 2014... si.... 2014 chiquillas, yo creo que fue estrés, creo.

Entrevistador: ¢y ademas de estrés o solo estrés?
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Entrevistada: yo creo que fue quizas, a lo mejor el verme enfrentada a cuidar a mi
mama porgue mi mama no podia moverse, porque tenia hasta que mudarla, mi mama es
una mujer joven claro no tiene treinta afios pero una mujer relativamente joven en ese
minuto tenia como cuando le paso esto como cuarenta y... no... como cincuenta y tres
afios, le pusieron mal la anestesia a mi mama y mi mama quedd con un problema emm...
estuvo muchos dias con reposo absoluto, sin movimiento, sin almohada el punto es que
nosotros la llevamos de alta a la casa y en la casa ella hizo los efectos secundarios de esto,
se desmayd, entonces todo eso, fue un episodio bastante dramético por decirlo porque
vomitaba... no sé si alguna vez han visto el vomito de un rotavirus que es asi como un
vomito explosivo, mi mama vomitaba asi y por el dolor de cabeza que tenia no podia abrir
los ojos, entonces se desmayaba del dolor, entonces fueron como ratos bien estresantes y
si lo vemos maés alla a lo mejor yo creo yo mi vida la vivi muy apurada, yo fui mama a los
16 afos, tuve responsabilidades a lo mejor que claramente no era pa una cabra de 16 afios,
yo me hice cargo absolutamente de mi hijo, de mi hijo mayor en todo orden de cosas,
entonces a lo mejor claro uno lo ve asi como... pero después yo creo que te va pasando la
cuenta todo lo que te va pasando en la vida... pienso... y que en algiin minuto tu cerebro
dice no a ver pare, me quiero bajar, o paremos que elle no estad pescando que su cuerpo
estd agotado, eso se me ocurre como que el cuerpo dijo a ver ya... mucho... a ver esta se
va a enfermar para que se tranquilice un poco... pienso no sé, pero creo que puede haber

sido eso.
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Entrevistador: ritmo acelerado de vida.

Entrevistada: mire tuve un hijo a los 16 afios, después a Nicolas lo tuve a los 19
afios mi hijo menor, yo trabajaba y estudiaba, era duefia de casa, mi esposo en ese
momento no se portaba muy bien porque teniamos cuanto 19 afios, tu cachai que a esa
edad uno quiere puro andar pasandola bien y la vida loca y uno como mama no... porque
uno cuida las guaguitas, que la pechuga, todo lo que conlleva con los hijos, en esta cultura
machista que nos ensefian con los hijos, que la mujer pa la guagua, pa mudar y pa todo ese
tipo de cosas que claro yo asumi todas esas responsabilidades y en ese momento a lo
mejor las asumi bien, porque igual era joven, porque igual a lo mejor tenia las condiciones
fisicas, porque encontraba como que no era mayor esfuerzo, pero a lo mejor eso con los
afios va pasando con los afios te va pasando la cuenta que el cuerpecito dice a ver ya para,

ya te di varias muestras y no entendiste asi que ahora te enfermaste, no sé, pienso.

Entrevistador: ademas por el tipo de ocupacion, por los horarios. ¢Durante

este proceso que considera que fue lo mas dificil de aceptar?

Entrevistada: la gordura, y te lo digo asi con todas sus letras, yo subi veinte kilos
de que me enferme por los corticoides, yo no me miro al espejo hace mucho tiempo
porgue no me encuentro bonita, porque tu cachai que yo ahora uso talla 48 de una talla 42,
son tres tallas un poco mucho cachai, claro las selfie que le digo yo que me saqué, fue
porgue una amiga me dijo ay pero mandame las fotos, ay le dije yo, y ella pero mandame

la foto que nunca te he visto con la mariposa me dijo .... Ya ... y seria.... Pero asi como
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gue yo me tome fotos y ese tipo de cosas no ninguna posibilidad, porque no me
reconozco, no soy yo cuando me miro al espejo, yo me hago la cara con el reflejo del
celular, cuando me pinto no me miro en un espejo, me hago la cara con esto (celular)
porque asi no me veo tanto, no veo las manchas que tiene mi cara ahora, que uds. no las
ven pero las tengo, tengo todos los pémulos con manchas negras, sobre pigmentado aqui,
mi nariz, también estd sobre pigmentado, te fijas, esta lleno asi como de venitas, como

cositas vasculares

Entrevistador: poquito, el maquillaje ayuda.

Entrevistada: mmm... si po petrizzio ayuda mucho, eucerin, entonces esas cositas
a lo mejor una tontera, pero para una que es mujer a lo mejor no es tontera, pero a mi me
pasa no quiero estar gorda, no quiero mirarme al espejo, tengo ropa guardada porque uno

es optimista y cree que se la va a volver a poner.

Entrevistador: lo Gltimo que se pierde es la esperanza.

Entrevistada: Exacto (risas), pero bueno esperemos que sea asi.

Entrevistador: ¢ Me podrias contar como el lupus afecta en tu relacién con los

demas?
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Entrevistada: Que se me olvidan las cosas, como la Doris de Nemo cachai, a mi
me dicen Doris en la casa de hecho pero es eso, porque como que me afecta en relacion a
los demas la memoria, y en mi casa por ejemplo que claro que no podia hacer las cosas
que hacia antes por ejemplo ya limpiar y pescar y sacar la basura, entonces tengo que
esperar que alguien saque la basura eso como en cosas domésticas, pero eso como que en
relacién con los demas en términos de mis compaferos de trabajo ninguno y en mi casa
tampoco, lo Unico no mas que a veces me pongo un poco quisquillosa como se dice
cuando me tengo que pesar, €so, pero nada mas que eso, o cuando paso por algun lado y
me tengo que comprar ropa tampoco me gusta, pero no me la pruebo o sea me pruebo la

ropa pero no me miro al espejo porque no quiero mirarme al espejo, eso.

Entrevistador: ;Esta enfermedad ha cambiado tu forma de ser?

Entrevistada: No, la esencia siempre ha sido la misma, mi forma de ser siempre
ha sido la misma, yo siempre he sido resiliente, siempre, siempre. Quizas a lo mejor me

he puesto un poco mas dura.

Entrevistador: ¢En qué aspectos mas dura?

Entrevistada: emm... con mi dolor, yo creo que me he puesto mas dura como que
hasta mi umbral del dolor esta como mas alto, es como que casi que no lo siento, asi como

gue ya es tan de uno asi como ah pa que, entonces a ya de nuevo, es asi y dura en que
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sentido porque incluso como te digo yo me miro y me puedo criticar como mil quinientas
veces, puedo ser muy dura conmigo misma entonces eso no estd bien tampoco, pero yo
me digo estay gordita entonces cierra la boca, pero si lo pienso yo antes no era asi , la
reumatdloga dice que es por los corticoides, yo incluso alguna vez deje de tomarlos sin

autorizacion médica y casi me mori (risas).

Entrevistador: qué paso ahi, los sintomas aumentaron.

Entrevistada: Claro, claro y ademas se me dispararon los examenes no si fue la

peor decision que pude tomar pero... €so...

Entrevistador: ¢En qué sistema de salud de salud se atiende? ¢ Qué beneficios

o dificultades te ha traido la atencion publica o privada?

Entrevistada: yo me atiendo en, yo tengo eh FONASA, me atiendo en la salud
publica, que beneficios me ha traido por ejemplo que me entregan mis medicamentos
gratuitos, emm... lo que si lo no beneficioso por asi decirlo de alguna manera, es que
nunca el reumato6logo te ve los controles a tu tiempo porque nunca llega, tienes que estar
en la lista de espera y sigues tu tratamiento asi forever sin controles de tu reumatélogo, el
renueva las recetas médicas pero tu reumat6logo no te ve periddicamente como debe ser
con suerte te vera cada un afio, con suerte, 1o que hace uno es finalmente igual verse en el

sistema privado con un reumatélogo también de cabecera porque ni hablar de que tu te de
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una crisis y tu que te vea tu reumatologo al hospital publico eso ni pensarlo, si se activa el
lupus yo tengo que ir a mi médico privado, no, en un hospital publico no te van a
solucionar eso porgue no existen las horas de urgencia en el policlinico por ejemplo de

reumatologia por ejemplo, no existe porque ademas existe una lista de espera catastrofica.

Entrevistador: ademas son escasos los reumatdlogos.

Entrevistada: hay dos reumatdlogos en el Hospital San José para toda la zona
norte, imaginense somo cuantas comunas Lampa, Colina, Conchali, Independencia,
Renca, Recoleta, dos reumatdlogos para todas esas comunas légicamente no vas a tener la

frecuencia de control que debes tener son como los des beneficios.

Entrevistador: ¢De qué manera la agrupacién Lupus Chile ha proporcionado

ayuda para enfrentar la enfermedad?

Entrevistada: La verdad es que hace poco que yo ingrese a la agrupacién Lupus
Chile, yo me si me he dado cuenta que les dan bastante orientacion a la gente por
Facebook yo no he como se dice, no me he visto beneficiada en términos econémicos ni
ningdn tipo de cosas, ni en medicamentos porque afortunadamente a mi me los han dado
siempre en el hospital, pero yo he visto que otras personas se han podido beneficiar de
esto en torno a que se donan medicamentos, yo también he ofrecido medicamento, ese es

como el mayor beneficio que yo le veo y lo que han hecho bien es tratar de dar a conocer
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bien la enfermedad porque hay mucha ignorancia en relacion a esta enfermedad, y eso,
basicamente yo no he tenido ningun beneficio monetario o algin beneficio econémico,
algo como mas directo no, porque yo leyendo todos los casos de la gente afortunadamente
siento que yo he sido una excepcion a la norma, porque yo siempre leo a las chicas en el
grupo y la mayoria tiene muchas patologias, serd que yo no veo que el mio sea tan grave
producto de eso, pero siento que hay gente que esta muy deteriorada por el lupus y yo
afortunadamente, n, no creo que este tan deteriorada, no tengo ningun drgano vital
comprometido, y eso ya es mucho, tengo el hijo de una amiga que vive cerda de mi villa'y
el tiene lupus y el tiene la edad de mi hijo mayor y el tiene su rifion afectado entonces
siento que eso pa mi es terrible, entonces como te digo siento que pa mi ha sido amigable

la enfermedad, dentro de todo lo malo que uno pueda buscarle.

Entrevistador: entonces la agrupacién te mantiene en contacto con otras

personas.

Entrevistada: claro, con otras realidades, con otras realidades que son bastante

distintas a la mia, si.

Entrevistador: ¢Qué es lo mas importante para Ud. que le pueda ofrecer una

red de apoyo?
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Entrevistada: Qué es lo mas importante... retroalimentacion de la enfermedad o
de los avances que se han ido obteniendo en relacion a curas, mejorias y todo ese tipo de
cosas, que uno siempre quiere lo que les decia yo po la sanidad, pero eso, basicamente
es0, porque si me preguntan a mi en términos de, de medicamentos en mi caso lo entrega
el hospital publico, a lo mejor ellos podrian entregar una instancia integral en términos de
psicologos, psiquiatras, porque claro en el hospital publico el reumatélogo te atiende, pero
solo el reumato6logo, ah y a mi me ve el terapeuta ocupacional y el kinesidlogo producto
de mis manos y mis codos, claro te ven toda la parte fisica pero la parte mental no te la
ven po, que es un poco todo lo que yo les he estado conversando, a lo mejor en la
agrupacion podria haber una instancia que tu pudieras pedir hora, quizas pagar un precio
mas popular, que hubiera alguien que realmente se especializara en eso, en la enfermedad,
en todo eso , en todo lo que la gente pudiera necesitar incluida su red diaria, su familia,

eso es lo que me gustaria.

Entrevistadora: ¢;Qué consejos les darias a quienes estan comenzando a

enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: Lo primero es que tienen que patalear arto, eso les diria y que los
que se quedan después de saber que tiene esta enfermedad son los que valen la pena, los
gue se queden a su lado aun sabiendo que tienen esto son los que valen la pena y que
nunca olviden que la enfermedad no los tienen que ellos tienen la enfermedad, no la

enfermedad a ellos y el optimismo siempre levantarse con optimismo, todos los dias,
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aunque el cuerpo este destruido uno se pinta y se levanta en el caso de las mujeres, bueno
en el caso de los varones también pueden pintarse si quieren, pero eso, yo creo que la

actitud y el positivismo tienen mucho que ver, mucho, mucho que ver.

Entrevistador: ¢Qué aspectos positivos rescatas de esta experiencia?

Entrevistada: mm... eso va a costar encontrarlo... mm... de que he descubierto
que soy muy amada por mis seres queridos, €so... y que la vida uno no la vive como
siempre, la vive distinto, la vive al diario, la disfruta el diario, y la valora al diario, el hoy
dia existe el mafiana no, es un poco eso, hoy estoy mafiana no sé como voy a amanecer,
no sé si voy a tener las patas rigidas entonces no tengo idea para que voy a pensar
mafiana, mejor hoy dia, hoy dia me rio, hoy dia como, hoy dia bailo si puedo, mafiana no

Sé po, eso.

Entrevistador: esa fue la ultima pregunta de nuestra entrevista muchas

gracias por la participacion.

Entrevistada: A Uds. chicas yo feliz, feliz feliz.

MUJER N° 6, Comuna de Maipu, 38 afos.
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La presente entrevista fue realizada a Mujer 6 de 38 afos. Vive en Maipu. La
entrevista se realizé el dia 6 de octubre de 2017 en Plaza de Maipq, la cual tuvo una
duracion de 1 hora con 24 minutos. Luego de entregar el consentimiento informado, se

dio inicio con la siguiente pregunta:

Entrevistador: ¢Podria describir su historia antes de saber que padecia

lupus?

Entrevistada: Siempre fui una persona muy sana, la verdad es que no... sufria a
lo mejor de dolores de cabeza, tipico dolores asi como super simples. No... por ninguna
parte pensé que en algin momento podia tener una enfermedad asi. Ya, como les digo era
super sana, a lo mas tenia una alergia que llevaba un par de afios con esa alergia, pero era
como por ejemplo en esta época, empezaba con ronchitas y de ahi nada. La verdad es que
de eso... super bien de salud, nunca ninglin problema. Tengo... tuve un embarazo, quedé
embarazada a los 21 afios, mi hija nacié cuando yo tenia 22; un embarazo pero perfecto,
porgue ningun problema de depresion ni de que subiera mas de peso, o sea todo bien, ella
nacié de parto normal a las 38 semanas, la pude amamantar exclusivamente de pura leche
hasta el afio, después por un tema de que uno tiene que empezar a incorporarle otros
alimentos, empecé a darle comida, pero tuve super buena leche, o sea, no, super bien hasta
gue empecé con ciertos sintomas que tampoco me imaginé que eran del lupus, o sea yo el
lupus lo conocia, sabia que habia una enfermedad que se llamaba lupus, por que en algin

momento escuché que una vecina lo tenia y que tenia abortos espontaneos, porque ella
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queria ser mama y no podia por esta enfermedad. Era a grandes rasgos lo que sabia, pero
no, o sea, no sabia nada mas de la enfermedad ni ningdn cercano la tenia, entonces no,

para mi era algo totalmente ajeno de eso.

Entrevistador: ¢Como recuerda recibir el diagnostico del lupus?

Entrevistada: Mira, la verdad es que yo... me costd ir al médico. Mira, empecé
con dolores a las manos, yo en ese entonces era Técnhico en atencion de parvulo, pero
trabajaba, curiosamente, en una comisaria de menores en Providencia. Como asistente de
parvulo atendiendo a las nifias que pasaban por ahi mientras iban a la espera de ir al
Tribunal, entonces era super asistencial mi trabajo. Me acuerdo que en algin momento
empecé con dolores a las manos, que yo inocentemente, atribui que podia ser tendinitis,
tipicas tendinitis cuando td trabajai mucho con las manos. Pero a esto se le agregd que
empecé como con una alergia que me dio en la cara, unos machones que me salian en la
cara, y a eso también se le agregd que un ganglio se me... me crecid por este lado (sefiala
su cuello), era del porte de una bolita, ya, pero a mi si bien me molestaba o de repente si
lo cargaba me dolia, no fue mayor... la verdad es que yo soy como stper “Ah, me sali6

eso” para mi era algo como de la piel.

Como te digo yo trabajaba en una Comisaria y tenia una muy buena jefa, y un dia

me dice... le empezo a llamar la atencion ella, el tema de la cara. Entonces me dijo que
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fuera al médico, y yo fui al dermat6logo, me reviso y me dijo “puede que sea una alergia,
puede ser nerviosa, puede ser estibal, algo que estas usando. Te recomiendo que te hagas
el test para ver la alergia”. La verdad es que en ese momento econdmicamente, no tenia la
plata para hacerme ¢l test, entonces “ya” dije yo, y empecé a echarme mas bloqueador,
betametazona de repente, porque a veces yo me rascaba y me rompia. Pero como que con
la betametazona disminuia, entonces como que para mi no era tema, y un dia me llama mi
jefa a la oficina y me dice “oye, todavia te queda alergia, pero me preocupa eso que teni
en el cuello. (No te molesta?” y le dice “si”, y me dijo “;Sabes qué? Anda al médico,
porque no sé, no es bueno, aparte andas con dolores...” entonces le dije yo... el tema mio
era no querer faltar al trabajo, estar pidiendo permiso y todo. Y un dia que yo de verdad
no me sentia muy bien me dice “Pauli, mafiana no quiero que llegues a trabajar si no has
ido a médico. Anda al consultorio y ve, porque imaginate que es algo grave y

complicado”.

Al otro dia fui, pedi hora al consultorio, por decirte, me dieron a las 11 de la
mafana, una cosa asi. La doctora va, me pregunta “;Por qué viene?” y yo le muestro lo de
la alergia, yo le digo “Mire empecé con esta y tengo unos granitos en las piernas, me
habia salido como 3 dias antes unas manchas en las piernas”, me hizo bajarme la ropa, me
vio, y me dijo “;Sabes qué? Puede ser una alergia nerviosa, te voy a mandar a hacer un
examen de la alergia para aqui en el hospital”, “ya” le dije yo, “y ah, ;sabe qué? Ando con

dolores a las manos”, ya, me toco las manos, y me dice “Si, puede ser una tendinitis, pero
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también te voy a pedir una radiografia”, en eso se sienta en el escritorio a hacerme los
papeles, y le digo “jAh! Y ;sabe qué? Mire, me salid esto”, y en eso cuando me ve el
ganglio inflamado, abre los tremendos ojos y me dice “;Te duele?”, y le digo “De
momentos si, por ejemplo, si duermo cargada a eso lado, me molesta”, me dice “No, te
tengo que mandar a hacer urgente unos examenes de sangre, porgue eso que tienes ahi, no
es bueno”, “;y por qué?” le digo yo, “porque puede ser una alteracion en la sangre. Asi
gue urgente unos examenes de sangre. ;Te los puedes hacer particular? Porque aqui se
demoran mucho”, me dijo, “Si” le digo yo, y me dice “Hazte los examenes y apenas los
tengas me los traes”. La verdad es que cuando me dijo que era tan urgente, como que me
compligué un poco, me hice los examenes ese mismo dia en la tarde, y como en 2 dias
me tenian los resultados, y volvi a ir con ella y le llevé los resultados. Me dice “;Sabes
qué? Hay algo en la sangre”, porque de un rango de hasta 22 que era el VHS, yo tenia 44.
Entonces me dijo “voy a mandarte a hacer otros exdmenes de sangre, que necesito que
igual te los hagas rapido, para ver si tu dolor a los huesos puede ser algo reumatoldgico o
puede ser estar ligado al tema de la sangre”. La verdad es que cuando me dijo que tenia
algo a la sangre, yo lo primero que pensé fue una leucemia, o se como que me fui al
extremo al tiro. Entonces ya, me hice los otros examenes, llego al consultorio después,
porgue tenia que ser como todo rapido. Llego al consultorio después con los examenes
quimicos que me habia mandado a hacer, los revisa y me dice “;Sabes qué? Tus
examenes quimicos estan buenos, o sea, tu dolor a los huesos esta netamente ligado con la
infeccion que hay en la sangre”, entonces me dijo “Yo te voy a mandar a hacer otros

examenes, que son mucho mas caros, son especificos y son para ver si tienes lupus”, yo
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en ese entonces tenia 26 afios, me dijo “Espero equivocarme de diagnostico, pero si no,
tienes que ponerte a tratamiento”, me dio la interconsulta para el hospital, para el San
Borja, porque en ese entonces todavia no estaba el de Maipu, y me dio la orden para
hacerme los examenes. “A penas puedas hazte estos examenes, para que cuando tu vayas
con el reumatdélogo para que te vea los examenes, porque si es lupus empieza al tiro el
tratamiento”. A todo esto, ya habia pasado entre la primera vez que habia ido y esto, un
poquito mas de una semana, y los dolores se empezaron a acentuar, los dolores a las
manos ya no eran sélo en las manos, si no que en las manos y en los hombros. Entonces
me dijo “Como tu tienes que hacer fuerza, yo te voy a dar licencia”, y me dio licencia para

gue yo no trabajara y empezara me hiciera todos los examenes tranquila.

Llegué a mi trabajo, le conté a mi jefa, y econémicamente, esos examenes yo los
coticé al tiro, me salia al rededor de $100.000 hacérmelo en la Catdlica, porque ella lo que
mas me pidi6 que fuera o en la Catblica, o en la Chile, porque tenian que ser como
especificos, no podia haber ningun error. Entonces llego donde mi jefa, y le explico que
tampoco estaba en situacion econémica para hacerme los examenes, y me dijo “Pauli, ta
sabes que aqui hay gente que ayuda a carabineros, yo voy a hablar con ellos para que a ti
te paguen los exdmenes”. Asi que como en una semana ella me consigui6 la plata y me
pude hacer los examenes, los examenes también se demoraban como una semana en
entregarlos, me los hice en la Catolica, en Marcoleta, y...cuando me entregaron los

examenes, porque salian unos rangos de referencia, los AA salieron positivos, entonces
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ya, nada que hacer, estaban positivos era que efectivamente que tenia lupus, y... todavia
no me llamaban del hospital, y yo no me sentia bien porque a medida que iba pasando el
tiempo, los dias, los dolores eran mas fuertes, al extremo que por ejemplo: empecé
primero con este brazo, yo no podia levantar este brazo, yo este brazo (sefiala su brazo
derecho) lo tenia que andar trayendo asi como caido porque tenia todo esto inflamado vy el
dolor era horrible, entonces yo por ejemplo como para amortiguar un poco el dolor, con
esta mano me tomaba el brazo y andaba como todo el dia con el brazo asi, cosa de que no
me pesara y no sentir tanto dolor, si era horrible el dolor, y empecé como de a poco como
a bajar méas de peso. Yo tenia un peso relativamente, no sé, debo haber estado como 2-3
kilos sobre de mi peso y empecé como... como a... como a chuparme, como de a poco
adelgazar, de hecho en la cara era donde mas se notaba, y las manchas comenzaron a salir
como mas fuertes. De ahi cuando supe que tenia lupus, igual vi que salia como una
mancha mariposa y es una mancha como rosado intenso, pero a la vez como levantada, y
donde yo me sentia mal y me chupaba, yo mirarme al espejo, yo me daba mas pena,
porque ya sabia que tenia una enfermedad y mas encima mirarme y verme asi de
demacrada y con esta mancha, asi como que vino el bajon, y como todavia no me
llamaban del hospital y yo no me sentia bien, yo fui... busqué una reumatologa particular
y me empecé a atender particular, entonces ella me empez6 a dar licencia porque se me
acababa la licencia del consultorio y le llevé los examenes, ella me confirmo el
diagnostico, y me dijo “mira, para esto debes empezar a tomar prednisona y
hidroxicloroquina” que es el nombre del plaquinol, pero nombre genérico, me dijo “como

a ti te va a ver otro doctor, empecemos con la prednisona que es corticoide, con 2 pastillas
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diarias, para ver si logramos amortiguar el dolor”. Alcancé a ir 2 veces con ella, porque
como la doctora igual le habia puesto “urgente” a mi hoja, yo te digo, empecé con esto en
Mayo y a fines de Junio me Ilamo el doctor, me llamaron del hospital. Entonces fui con
los examenes, le conté todo al doctor, reviso los examenes, me volvio a confirmar la
enfermedad y me empez0 a recetar la hidroxicloroquina, que en ese entonces yo la tenia
gue mandar a hacer a una farmacia, porque era mas barato que comprarlo en la farmacia
normal con el nombre de plaquinol, y me mantuvo la prednisona, y de ahi estuve con
licencia, como te digo, empecé en Mayo hasta como Octubre de ese afio, porque mas
encima como te digo, empecé a bajar de peso, los dolores empezaron a acentuarse, las
manchas también, y me agarré una infeccion urinaria que me tuvo 2 semanas en cama,
con fiebre con tercianas, pero claro, porque las defensas bajaron como mas rapido, porque
la enfermedad estaba como en el “Boom”. Ahi vino el bajon emocional porque el doctor
me empez6 a contar de la enfermedad, que en realidad no se sabia mucho de la
enfermedad, que era una enfermedad demasiado complicada, porque un dia podi andar
super bien, pero al otro dia podi estar “que me muero”. Entonces asi empezo6 el tema de la

enfermedad.

Entrevistador: ¢A qué edad la diagnosticaron?

Entrevistada: A los 26.
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Entrevistador: ¢En qué afo?

Entrevistada: En el 2005.

Entrevistador: ¢Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el

diagnostico de lupus?

Entrevistada: La verdad, lo primero que uno que piensa, por ejemplo yo en ese
entonces tenia 26 afios, mi hija tenia 4 afios y uno es extremista. Lo primero que pensai s,
pucha se me viene todo encima y al tiro pensai en que vai a estar siper mal y te vai a
morir asi como rapido, porque justo mira, toco la, después de cémo te digo del poco
conocimiento que tenia de esta vecina, en algin momento estuvo como el boom de que
habia muerto la Sonia Vivero de lupus y que lo habia pasado muy mal, no creo que
ustedes por la edad, la conozcan. Era una actriz, entonces la verdad es que, como te digo,
el doctor cuando te dice que es una enfermedad stper complicada, que un dia vai a andar
bien, que un dia vai a andar mal, tu lo primero que pensai cuando sabi que teni algo
asociado con la sangre es que te queda como no vai a tener como toda una vida para
gozarla como si fueras una persona sana, 0 sea uno lamentablemente la mente va mas
rapido de lo que tu logras a veces asimilar. Aparte que por ejemplo el doctor lo primero
gue me dijo esa vez fue que yo me olvidara de tener otro hijo, porque, de hecho me
pregunto si yo tenia hijos, yo le dije que tenia una chiquitita de 4, me dijo “tu no puedes
quedar embarazada” me dijo, “porque si tu quedas embarazada, se nos complica toda la

situacion y si tu te deprimes y te da depresion, tres veces mas, porque tud, ti vida depende
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de tus defensas. Si tus defensas estan bien, el lupus lo podemos mantener ahi a raya, si tus
defensas bajan, el lupus se nos va a las nubes y se nos complica todo”. Entonces la
verdad como te digo, como que todos los suefios que tienes en algun momento cuando te
diagnostican por lo menos a mi me paso, dije “pucha no voy a poder hacer todo lo que yo
quiero hacer de mi vida, porque voy a estar enferma, porque voy a depende de remedios,
porque no se qué puede pasar mas alla, o sea ahora puedo decir que tengo la suerte y la
bendicién que llevo afios con el lupus inactivo y mi vida a sido casi normal, pero la
verdad es que al principio, y que te sientes mal y que ves que eres casi inutil porque no
puedes hacer tus cosas, porque estan los dolores, porque yo no podia ese tiempo que
estuve con licencia, mi hija queria jugar conmigo y yo no podia jugar conmigo, y de
repente estuve como un mes en cama por los dolores y porque no podia hacer nada.
Entonces mi hija iba al jardin y cuando llegaba me la traia mi hermana, mi hija venia con
toda la energia de ver a su mama, se me tiraba encima para jugar y yo tengo muy latente
mas de alguna vez la corri asi fuerte, inconscientemente, pero era porque ella se me tiraba
encima y yo tenia mis dolores, entonces ella no lo lograba entender y yo como pa, pucha
me duele pero asi como inconscientemente reaccionai, la corria y ella, yo se que ahora
ella no se acuerda pero yo se que en algin momento la paso mal porque ella queria una
mama que hiciera cosas con ella y la mama no tenia ni animo ni fuerzas para hacerlo.

Entonces, fue el principio fue super complicado, stper complejo.

Entrevistador: ¢ Qué emociones o sentimiento experimento?
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Entrevistada: Rabia, rabia, sentia rabia, sentia pena porque, bueno uno siempre
cuando te pasa algo asi como extremo tl te preguntai “porque a mi” porque si yo era una
persona joven, tenia muchas ganas de hacer cosas, yo queria formar mi familia, queria yo
en ese entonces tenia mi pareja que teniamos planeado tener hijos, en ese bueno como te
digo, yo queria seguir estudiando, entonces todas esas cosas, en ese momento yo pensaba
que no las iba poder hacer. Entonces senti rabia, senti pena por esto mismo, porque en ese
momento yo no podia disfrutar a mi hija, yo la adoraba pero no hallaba como explicarle a
ella que la mama estaba enferma porque no me lo iba a entender. Entonces, muchos
sentimiento encontrados, muchos sentimientos encontrados, yo, me lo diagnosticaron en
el 2005, yo en el 2003 habia perdido a mi mama. Mira, irbnicamente, el dia que a mi me
entregaron el examen que salia que yo tenia lupus, fue el mismo dia en el que mi mama
dos afios antes habia fallecido. Entonces, fueron muchas cosas, fueron muchos
sentimientos encontrados, fue muy fuerte y de hecho, cuando el doctor me empez6 a
preguntar, me dijo que no tenia claro las causas porque provocaba el lupus, Me dijo, mira
puede ser que, tu en algin momento hiciste mucha dieta, hiciste algo que te alteraran el
organismo, la verdad yo nunca habia hecho dieta, como les digo siempre habia sido sana,
entonces me dijo “probablemente en algin momento estuviste con una depresion que no
te cuidaste, que no te trataste y eso, te empez6 a jugar en contra con tus defensas y
probablemente eso derivo a que en algun momento tus defensas bajaran mucho a tal
extremo que entre ellas necesitaran buscar como alimentos y me lo dijo como para cabro
chico, mira me dijo, tu enfermedad es que tus defensas buenas, o sea tus defensas malas

se estan comiendo a tus defensas buenas, Entonces me dijo, probablemente en algin
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momento te bajaron mucho las defensas que necesitaban alimentarse de algo y se
empezaron a comer entre ellas, me dijo. Eso te provoco el lupus, me dijo es como la
causa, asi como la hipotesis que podemos tener de porque te da esta enfermedad, porque
lo que mas me recalco que no era algo hereditario, puede haber la casualidad porque
ejemplo que ni Dios lo quiera que a mi hija en algin momento le de, pero no es que venga
en los genes, de que diga no ella si lo va a tener, entonces me decia que era algo de

probabilidad pero muy escasa. No era como algo que puede suceder, asi que...

Entrevistador: ¢A quién le contd primero sobre su enfermedad? ¢Podria

relatar este momento?

Entrevistada: A ver cuando yo empecé, como te digo, a hacerme los exdmenes,
obviamente, mis dos hermanas estaban, bueno en ese entonces yo vivia con una de mis
hermanas, y la otra era técnico paramédico entonces yo le contaba y le hacia preguntas a
ella. Y eran como las dos personas mas cercanas y mi pareja que en ese momento yo
tenia, que si bien solo estdbamos pololeando, el fue un apoyo fundamental porque el
dentro de todo trataba como de apoyarme dentro de lo que podia, de que yo estuviera
bien, de que no me deprimiera, de que la Francisca igual no lo pasara mal. Entonces igual
en ese momento, fueron como las tres personas gque estuvieron mas latente ahi cuando yo

empecé con todo esto.
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Entrevistador: ¢ Como describiria usted el momento en que comunica al resto

que tiene lupus?

Entrevistada: Como te digo, con mucha pena. Yo me acuerdo que vi los
examenes, estaba en la casa de mi hermana, empecé a ver los exdmenes y lo primero que
hice fue como ponerme a llorar, super angustiada, sin saber lo que se venia, lo que iba a
pasar, y como te digo, con este miedo a que a lo mejor no se po, me puedo morir como
rapido, o sea si era asi. Pero como te digo, llore mucho, y... inevitablemente al principio
uno se deprime. Uno se deprime porgue yo creo que nadie quiere estar enfermo, y no solo
te estan diciendo que estas enferma, sino que te sientes enferma, entonces... pero fue

super angustiante, y llore mucho al principio.

Entrevistador: ;Qué ambitos de su vida se han visto afectados por la

enfermedad?

Entrevistada: Mira al principio lo primero fue como te digo, el tema delo animico
y de no poder seguir haciendo mi vida normal, eso fue como tener dolores. Después con el
tema, bueno siempre estuvo latente también el tema de el mirarme en el espejo. Al
principio, como les decia baje mucho de peso, empecé con estas manchas, pero cuando
empecé con el corticoide empecé a hincharme, entonces por ejemplo habian dias en que
yo estaba con crisis y mi cara era gigante y me llegaba a brillar, porque... el corticoide te
hace hinchar. Uno bueno, uno dice yo subi de peso, en el cuerpo entero también sube de

peso porque el corticoide te da ansiedad, pero también te hace retener liquidos y te hace
348



hincharte. Entonces... después animicamente el tema de mirarme al espejo y verme
tremenda de gorda, o de repente por ejemplo despertar en la mafiana y sentir un dolor en
la cara, porque donde tu estas tan hinchada, la piel se te estira tanto, que los dolores, es un
dolor como muy extrafio, entre que te pica, entre que duele, entre que son como
sensaciones bien extrafias y por ejemplo igual cuando empecé, yo decia que eran dolores a
los huesos, entonces hay no eran los huesos que duelen exactamente, pero el sentir por
ejemplo dolor como por entremedio y de repente querer asi como rascarte pa ver si tu
puedes aguantar un poco el dolor, son como sensaciones bien extrafias que te dan en el
cuerpo. Entonces, la verdad que animicamente igual po, yo creo que lo mas fuerte es el
tema animico, el tema animo de verte mal, de sentirte mal, de empezar a pasarte rollos,
entonces para mi fue un alivio cuando me dijeron, la primera vez que me dijeron de que
el, mi doctor le decia “el lupus se durmi6é” porque empecé a hacer mi vida como mas
normal. Si bien, sigo tomando los medicamentos, bueno ya no estoy con la prednisona,
estoy solamente con el plaquinol, pero el tomarte la pastilla diaria no més, pero ya por
ejemplo, mira tengo la suerte de gque lo tengo inactivo hace como 8 afios y mi vida ha sido
dentro de todo normal. Ya he podido, bueno después de eso ya cuando empezaron a pasar
las molestias empezd a ser todo como mas normal, pude estudiar, pude sacar mi
profesidon, ya mi hija empezd a crecer, empezamos mas a, empezé ella a entender la
enfermedad, los malestares ya no eran tan seguidos, o sea igual de repente me duele,
siento molestias, me duelen los hueso, pero mucho menos de lo que yo sentia en esos
momentos. Bueno el afio pasado se me declaro un hipotiroidismo, y una hipertension

arterial. El hipotiroidismo puede estar muy ligado al tema del lupus porque también se
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maneja inmunoldgicamente, y el tema de la presion eso puede ser hereditario porque toda
la familia de mi mama era hipertensa y también porque igual mi trabajo es estresante,
entonces hay momento en que jah! terminai asi, entonces eso también yo creo produjo un
poco el tema de la presion y como se llama, en general bien po, yo creo que si, el tema
que siempre como me marco mucho de la enfermedad fue el no poder tener mas hijos. Ya,
bueno igual la doctora, estoy sin pareja, pero me dice que si yo quisiera, ahora todos los
examenes me han salido todos buenos, era como el momento de, pero siempre uno esta
ahi con la duda, con el miedo. Pero, ahora mi vida ha sido un poco mas normal dentro de
todo y tengo la bendicién como les decia en denante de que llevo varios afios con la
enfermedad inactiva, siempre con el miedo en que se te vaya a activar, siempre con el
miedo a que puede pasar, porque uno sabe al final que el lupus te ataca el organismo y
puede serlos rifiones, puede ser el corazon, pueden ser los pulmones, pero trato de hacer
mi vida normal, lo mas normal posible, o sea de tomarme los medicamentos cuando

corresponden pero tratar de no acordarme y de no pensar que esta la enfermedad ahi.

Entrevistador: ¢Y en el ambito social como se ha visto alterado? Social,

familiar, laboral.

Entrevistada: Mira como te digo, como ahora esta inactivo laboralmente trabajo
super normal, o sea no... si estoy con, pero, en general con mucho cansancio, me canso
mas que otras personas, de repente lo Unico que quiero es dormir todo el dia, pero es
como normal dentro del tema entre el lupus y entre el tema de la tiroide, ya, por lo que me
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han dicho los doctores. Socialmente... mira siempre la gente que sabe que tengo lupus...
me pregunta “y como estai” o sea es como , y de hecho me ha pasado que me dicen “pero
y como estas, estas bien” porque en realidad lo poco de la gente que conoce, porque no
mucha gente conoce el tema del lupus, lo conocen como una enfermedad agresiva,
entonces siempre como que “pero y como anda tan bien” entonces yo les digo que tengo
la suerte de que el lupus lo tengo inactivo hace un par de afos, pero... como se llama...
en general si harto apoyo de la gente siempre te dan como buenas vibras como “pucha qué
bueno que estd bien”, ya hay mucha gente que no sabe del tema y te empieza a preguntar
“pero como te lo diagnosticaron” empieza como a curosiar un poco... pero en general...
mas que en el &mbito externo, yo creo que afecta mas el interno que con el resto de las

personas.

Entrevistador: ¢Alguna vez sufriste de los prejuicios en torno a la

enfermedad?

Entrevistada: Mira cuando yo recién me enferme... bueno la mama de mi ex
pareja también se porto super bien conmigo. Yo vivia aqui en Maipd, ellos vivian en
Macul y yo todos los fines de semana me iba para alla, y yo cuando por ejemplo de
repente estaba enferma yo podia estar acostada y ella me atendia, estaba super
preocupada. Me paso curiosamente que la cufiada de ella cuando supo que yo tenia esta
enfermedad, le dijo “oye” le dijo “pero y no serd contagioso” desde la ignorancia,
entonces ella le dijo “no” porque yo siempre le comentaba a ella, la mantenia como al dia.
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Entonces le dijo “pero eso no se pega sexualmente” me dijo, entonces porque como era
una enfermedad inmunoldgica y la gente atribuye al tiro con la enfermedad inmunologica
tiene que ver con algo con el SIDA. Entonces, “no” le dije yo, yo le tuve que
practicamente dar como una charla, claro porque, bueno ya como se sabe un poco mas la
gente tiene un poco mas de conocimiento ya ahora no me ha vuelto a pasar, pero para mi
eso fue como stper curioso. Al principio fue molesto, o sea yo dije “que estd hablando
esta vieja loca”, pero de verdad que después dije bueno dentro de la ignorancia si la gente
no conoce, y como te digo siempre atribuyen a una enfermedad inmunoldgica, ah ya es
algo que tiene que ver con el SIDA, pero ha sido como el Unico tema que me ha tocado
vivir asi como que alguien me ha hecho algln prejuicio con respecto a la enfermedad. Lo
que si que cuando yo por ejemplo, yo ahora trabajo en un jardin municipal hace 4 afios...
yo vine a contar que tenia la enfermedad cuando llevaba como un afio trabajando, por lo
mismo porque Yo dije si saben a lo mejor que tengo la enfermedad aunque este inactiva
van a decir “pucha va a empezar a tirar licencia, no va a ser compatible con el cargo”,
entonces preferi mantenerlo como en, después cuando, me acuerdo la primera vez que
necesite permiso para ir a control hable con jefa y le dije “sabe que, yo tengo esta
enfermedad, pasa esto, lo tengo inactivo” tengo la suerte que tengo una excelente jefa,
entonces, “no” me dijo “ no te preocupi, lo que necesiti” entonces me dio a tener y ahora
ya mi entorno laboral ya lo sabe, lo puedo hablar con normalidad, pero ya al principio no
lo conté por el tema de que yo queria asegurarme en un trabajo, entonces de repente la
gente también tiende a pensar de que uno porque esta enferma, va a pasar tirando licencias

y no vas a poder hacer tu labor como corresponde.
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Entrevistador: ¢Como describiria usted la relacion que tiene con la

enfermedad de Lupus?

Entrevistada: Hoy amigable, porque esta descansando, porque no me esta
molestando. Pero siempre con el miedo. Siempre le teni miedo. ;Como se traduce ese
miedo? Mira de repente me viene el bajon. Soy... bueno en este momento mi vida
personal es mi hija y yo. Mi hija ya tiene 16 afios y vivimos solo las dos. Hace poco més
de tres afios termine mi relacion con esta otra persona y de ahi no me ha ido muy bien
amorosamente que digamos, porque... no se po, a medida que uno va entrando en edad
tus expectativas de vida son otras, o sea yo... siempre uno quiere a alguien para, no
pretendo a lo mejor casarme, pero si quiero alguien que vaya pal mismo lado que voy yo.
No estoy pa andar con aventuras, andar tonteando, o sea, siento que no es ese mi punto
fuerte. Entonces, la verdad es que yo de repente cuando estoy sola veces me siento muy
sola, porque siento que también todos necesitamos a alguien que pucha que te llame, que
se preocupe, tengo gente que lo hace pero no es lo mismo al tema del amor, de otra
categoria. Entonces de repente por ejemplo cuando estoy sola, o cuando mi hija sale, me
viene el bajon y me pongo a pensar que lo unico que le pido a Dios que si en algun
momento se tiene que activar porque yo sé que no va a ser eterno el que este inactivo, o
sea que no sea, que me de cOmo mas tiempo para seguir haciendo lo que estoy haciendo,
mas tiempo para disfrutar de mi hija, mas tiempo pa no se po, pa despues a lo mejor

conocer a mis nietos, 0 sea No que se me active y sea Como que ya se activo y me empieza
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a atacar algo, y yo tengo que caer en un hospital o sea, eso es como el temor mas grande,
lo que puede venir después, no se po, el estar en un hospital, el que te digan “sabe que
usted va a tener que dializarse, o va a tener que depender de una maquina” o que me digan
“sabe que derechamente ya lo tuyo va...hazte la idea de que te queda tanto tiempo de
vida”, entonces ese es como el miedo y como el temor y de repente uno trata como de
decir “pucha tengo que aprovechar el hoy dia” y a veces eso mismo me da rabia porque
por ejemplo vengo con animo del trabajo y digo “ya hoy dia voy a llegar a mi casa, voy a
hacer esto y llego a mi casa y llego como super bajonea, pero un estado del cuerpo, o sea
como cansada, como que lo Unico que quiero es meterme a la cama porque tengo frio,
porque me pesa todo, entonces como que todas las ganas que tenia en el camino se me
disuelven y digo asi como arrana a la casa, entonces de repente digo “no po, no puedo,
tengo que, ya si estoy cansada tengo que olvidarme que estoy cansada y empezar a hacer
cosas”, porque como les decia en denante porque a pesar de que este inactivo el tema de
las fatigas es como lo que siempre, y a veces el resto no comprende, porque a veces me ha
pasado que digo “pucha ando cansada” y me miran asi como “todos los dias andai

cansada”, pero es porque mi cuerpo inevitablemente me traduce eso po, pero eso.

Entrevistador: Lo ultimo fue el si considera que habia tenido progreso en la

forma de lidiar con la enfermedad.

Entrevistada: Si po, porque como te digo, como esta inactivo entonces a veces ni
me acuerdo que estoy enferma. O sea tomo la pastilla todos los dias, bueno ahora tengo

354



que tomar mas de una pastilla por el tema de las otras cosas... pero yo me siento bien y
después que me meti en ese grupo y ver gente tiene complicaciones super severas y de
que le salen yagas en las manos, y gente que esta hospitalizada, entonces yo digo no po, o
sea lo mio ha sido la nada para todo lo que tiene esa gente, entonces eso también a la vez
me da animo y me fortalece. Como te digo en estos momentos somos amigos porque no

me molesta.

Entrevistador: ¢A quiénes considera como apoyo fundamental en este proceso

de sobrellevar la enfermedad?

Entrevistada: Bueno como te decia, a mis hermanas que siempre han estado
ahi... en su momento a mi ex pareja que también se preocupo, hasta me iba a sacar las
horas del consultorio, entonces estuvo super preocupado y bueno ahora a mi hija. No mi
hija al 100%, porque ella siempre me da animo, de repente anda pendiente de que si me
tome las pastillas, cuando yo voy al doctor vive pendiente de como me fue, y de hecho
ella me reta cuando de repente leo estas historias y me dice “usted no esté leyendo
tonteras” me dice “eso no le hace bien (se rie) pero ella al 100%. O sea, cuando me siento
mal por otras cosas, preocupada de que yo vaya al médico “mamé vamos el sapu”,
entonces en ese sentido ella tiene super claro, yo le digo “de repente si en algin momento
yo me desmayo, me pasa algo que yo no pueda hablar, tu sabes que remedios que tomo, lo
primero que tienes que decir es que tengo esta enfermedad, que tengo esta cosa”, entonces

ella en ese sentido esta como super preparada para cualquier cosa.
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Entrevistador: ¢Qué siente al saber que es una enfermedad con activacion y

remision?

Entrevistada: Incertidumbre... incertidumbre, porque yo hoy dia estoy stper
bien, pero espero seguir asi mucho tiempo, pero no sé en qué momento esto va a querer
despertar o algo que yo incluso a lo mejor puede que sea algo que yo misma haga, o sea
no sé. Entonces es esa incertidumbre, siempre me dicen que tengo que bajar los niveles de
estrés, que no tengo que esto mismo de deprimirme, que tengo que andar como mas lento,
pero soy asi, entonces de repente yo me doy cuenta que de repente ando muy acelerada y
yo sé que eso también puede ser, porque el sistema nervioso es una de las cosas que mas
juega en contra, porque estas netamente ligado con lo que es inmunoldgico. Pero trato de

hacerlo, pero eso, incertidumbre de lo que puede pasar cuando esto despierte.

Entrevistador: (A qué atribuye que se haya manifestado esta enfermedad en

ud.?

Entrevistada: Yo creo que probablemente lo que me decia el doctor, que a lo
mejor, porque yo supe que estuve con depresion, yo lo sentia... pero no me trate. Y siento
que tampoco vivi mi duelo como tenia que vivirlo. Porque cuando mi mama fallecié mi
hija tenia recién 2 afios y la gente de alrededor lo que mas me decia “es que la nifia no te

puede ver llorar, porque teni que ser fuerte, porque teni que seguir’. Entonces
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lamentablemente nadie se pregunto que sentia yo, cual era mi dolor. Entonces yo por
ejemplo yo tenia que esperar que mi hija se durmiera para llorar o de repente entre el
camino del trabajo a mi casa yo me lograba desahogar, pero ante mi hija... yo sentia que
por todo lo que me decian que no me podia ver flaquear, y creo que eso fue el mayor
error, porque fui guardando todo. Entonces yo creo que probablemente como les digo...

esa depresion que yo no supe llevar, puede que haya hecho esto que dice el doctor.

Entrevistador. ¢ Y hoy en dia como lidia con el dolor? En todos sus sentidos, el
dolor fisico, el bioldgico, el psicoldgico, como usted dice en ese momento usted se

guardaba sus cosas. Hoy en dia usted ya sabe que eso le hace mal.

Entrevistada: Bueno mira, ahora... igual hay cosas que me guardo, igual hay
cosas que por ejemplo si de repente ando deprimida, hay momentos en que no me puedo
aguantar, igual lloro delante de mi hija, o espero por ejemplo que ella trate de salir como
para desahogarme... trato de no hacerlo, trato de pensar en otras cosas. Pero como te
decia en denante, repente te senti sola, porque por ejemplo yo soy super amiga de mi hija,
pero hay cosas de que no se po, tu no las conversai 0 no las deci, porque en realidad tu
deci “pucha porque transmitirle eso a mi hija cuando ella tiene que vivir sus procesos de
otra forma”. Entonces de repente igual, inevitablemente de guardai cosas po. Tampoco
soy una persona por ejemplo, ahora trato de cuando algo me da rabia, trato de no explotar
de una pero si trato de buscar la forma de hacer salir mi rabia, por ultimo trato de yo

hablar para mi y decir “pucha” porque también sé que eso me hace mal, pero también
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trato de controlarme y no de explotar porque se que en el momento que llegue a explotar a
lo mejor puedo decir cosas que después me voy a arrepentir. Entonces trato dentro de lo
que puedo buscar el equilibrio, no siempre lo logro, pero si trato de no amargarme tanto,

de hacer otras cosas, de tratar de buscar lo positivo y lo bueno a la vida.

Entrevistador: Usted dice que ha experimentado el dolor, depresion y

ansiedad, ¢ me puede contar como es eso?

Entrevistada: La verdad es que soy super ansiosa, y me da por comer, pero por
comer, por ejemplo, ando siempre trato de anda con dulces. A pesar de que también me
dijeron que tratara de no mucho dulce por el tema de que en algin momento podria
activar una diabetes, entonces igual trato de, pero si soy ansiosa... pero trato de, no sé por
ejemplo de repente tengo mucha mania como de lo que siento, como mandarlo a las
manos. De repente, no sé porque motivo o circunstancia, como que de repente la ansiedad
0 los nervios como que lo bajo a las manos, me ha pasado muchas veces que voy
caminando y voy asi (apunta a sus manos) o despierto y despierto asi como tensa, como
gue inconscientemente lo de mi cabeza lo mando con no se po, me tengo que relajar, pero
lo tenso se me va a las manos, 0 empiezo no se po, si ando con alguien empiezo a apretar
o0 tengo la mania de hacerme sonar los dedos, pero yo creo que asi es como de repente

como que boto un poco el estrés o la ansiedad, y comer.

358



Entrevistador: Y alguna esas cosas que ustedes mencionan las experimenta al
ir a control cuando tiene que saber si esta activo. ¢Se le genera cierto estrés al

asistir?

Entrevistada: Si mira, cada vez que tengo control médico, me voy todo el camino
pensando lo que me va a decir el doctor. Y llego alla, y tengo la tendencia de que, bueno
cuando la nifia me dice “tiene examenes”, “si” le digo, y se los pido para que me los pase
y me siento mientras espero, me pongo a revisarlos, porque sale el rango normal y el
rango de lo que tengo. Entonces cosas de que yo cuando entre, le pregunto mis dudas de
que “vi que este estd mas alterado” pero si me voy en el camino pensando que me ira a
decir la doctora, como me ira a encontrar, 0 empiezo a recordar si es que tengo algo
importante que decirle. Por ejemplo hace dos controles atras, andaba con un, he pasado
por episodios que ando con mucho dolor de estomago, se me inflama como aqui (apunta
su estomago), entonces le conté yo a ella, porque a lo mejor mucha pastilla. Ella me
mando al gastrointerologo, me mando a hacer una ecografia abdominal, y aparecia que
habia un calculo, entonces probablemente que ese calculo es lo que me esta produciendo
eso. Pero siempre trato de llevar como clarito lo que tengo que decirle pa que me saque de
la duda. Después del primer doctor que me vio en el San Borja, primero fue el doctor
Fuentealba, después pase por una doctora, porque justo el doctor no tenia, me dieron con
una doctora que me vio una sola vez. Después me tococo con tra doctora que me vio dos
veces hasta que llegue a la que tengo ahora que llevo como 2 afios atendiéndome con ella,

2 0 3 afos, pero excelente doctora. Entonces se da el trabajo de explicarme todo, de

decirme los pros y los contra, de de repente aconsejarme, ahora cuando fui a control me
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dijo que me acordara del blogueador porque tengo que estar echandome bloqueador. Justo
ese dia andaba con unos granitos de alergia y me dijo “ya” me dijo “no te voy a dar nada
para la alergia, pero te voy a mandar al inmunologo para que te vea porque andai con
alergia” me dijo “ta sabes” me dijo “hay un lupus que afecta la piel, esta el sistémico” el
mio es sistémico, “pero no porque tengas el sistémico no puede aparecer cualquiera de los
otros. Entonces igual ella es super preocupada, entonces como les digo, me explica y si
tengo que ir a otro doctor ella me hace al tiro la orden y me manda al tiro para que vea el

otro doctor. Entonces igual ella esta bien pendiente del tema de la enfermedad.

Entrevistador: ¢Y considera usted que ya se adapto a la enfermedad? ¢La

sobrelleva? ;La controla?

Entrevistada: Yo creo que el hecho de que lleve un tiempo inactivo, yo creo que
ahora en estos momentos yo te puedo decir que estoy adaptada... pero no sé si al 100%,
porque yo se que en el momento que se me active, va a ser como volver al principio,
volver a la incertidumbre, volver al miedo. A lo mejor, bueno ya igual este mas madura,
han pasado mas afios, hija estd mas grande, igual van a haber trancas que va a ser de
forma distinta. Soy una mujer profesional que en ese entonces lo veia como que se me iba
a estancar, pero yo creo que igual en algunos aspectos va a ser como volver al principio de
gue me van a subir las dosis de los remedios, que me voy a empezar a sentir mal, que voy
a empezar con este miedo de que va a pasar mafiana, y, pero creo que el tema de que ya

porque me toco a mi ya eso ya no va a ser tema porque es algo que yo se que en algdn
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momento va a suceder. O sea ya estoy algo preparada para lo que se viene, pero no por
€s0 no voy a tener miedo y la incertidumbre. Yo creo que con el tiempo que he estado en
receso me ha servido para madurar un poco en este aspecto, porque a lo mejor la vida
hubiera sido distinta si siempre hubiera estado ahi latente y no hubiera podido hacer mi

vida practicamente normal como hasta ahora.

Entrevistador: Ahora ¢en qué sistema de atencion se atiende? ¢Publico o

privado?

Entrevistada: Publico, me atiendo en el hospital San Borja, tengo fonasa y bueno
la enfermedad esta en el auge y me dan los remedios todos los meses, bueno cada tres

meses la receta que me dan. Nunca he tenido problema con el tema de los remedios.

Entrevistador: ¢Qué beneficios o dificultades le ha traido el sistema publico?

Entrevistada: Mira, al principio el tema de que hay mucha demanda con el tema
de los reumatélogos, es muy poco, por lo menos en el San Borja. Entonces mi tema era
que... era el dia en que te daban la hora y tu teniai que practicamente a las 6 de la manana
en el hospital para poder alcanzar un nimero y que te dieran hora, porque por ejemplo si
yo iba a las 12 del dia al hospital, ya esa hora ya no habia horas para reumatologia.
Entonces mi tema puntual era ese, que en ese dia tenia que pedir permiso en el trabajo, ir

exclusivamente, estar todo la mafiana ahi esperando que... conseguir un niimero, que me
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dieran un nimero, que me viera la doctora, entonces ese tema era super engorroso; y al
principio que también yo tenia que mandarme a hacer el medicamento a una farmacia que
esta ahi en Portugal... el doctor me daba la receta, la prednisona me la daban en el
hospital, pero yo tenia que mandarme a hacer el remedio. Entonces... si bien no era caro,
a veces por cosas yo iba cuando me quedaban como 3 pastillas, pero resulta que... el
farmacéutico no me las iba a tener pa’ 2 dias, si no que se demoraba un poquito mas,
entonces habia 2 dias, 3 dias en que me quedaba sin remedio, sin poder tomar, o a veces
justo cuando tenia que comprarme el medicamento, no tenia plata pa’ comprarlo.
Entonces... pero ahora hace un par de afos la enfermedad entr6 en el auge, cambiaron el
sistema en el hospital, ahora por ejemplo... te dejan a ti registrado ahi en el computador y
te llaman a ti para decirte que tienes hora, los remedios... la doctora me da la receta para
3 meses, entonces yo voy a la farmacia el dia que tengo que ir a buscar, mas o menos
poco antes de que se me vayan a terminar. Me dan los remedios y tengo pa’ 3 meses, y yo
sé que si por ejemplo la receta se me acaba, se me va a acabar, y la doctora...todavia no
tengo hora con ella... yo sé que puedo ir un dia a pedir hora y ella me hace la receta, y por
ejemplo ahora toc6 en algiin momento que tuve control como seguido, porque me mandé
a hacer examenes seguidos por ejemplo, me dio unas 2 recetas, porque me daban 2 recetas
para 3 meses, porque se supone que los controles son cada 6 meses. Entonces por
ejemplo, yo ahora retiré remedios el mes pasado, en Septiembre y tengo control con ella
como en Noviembre, pero ya tengo 2 recetas, entonces no tengo el problema de... me esta
dando la receta, pero siempre tengo como una de reserva, porque me las da sin fecha,

entonces no tengo problema de que me vaya a quedar sin medicamento. Entonces yo, para
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mi... ha mejorado en el transcurso del tiempo, y como te digo... la doctora es muy buena,
ahora le pregunté que ella también atiende particular, entonces si en algin momento yo
me siento mal y no puedo ir al hospital por un tema de que ella no tiene hora, yo sé donde
la puedo ubicar y que ella, yo voy a ir y le voy a recordar mis antecedentes y ella se va a
acordar y todo po’, entonces igual de que si en algin momento me siento mal, uno va al
hospital, y la verdad es que no es mucho lo que te hacen en el hospital si tu, por decirte,
ando con una inflamacion po’, a lo més me van a decir “tome ibuprofeno y vaya a ver a su
doctor”. Pero si, con el transcurso del tiempo siento que ha mejorado el tema, para mi en

lo personal, el tema de los remedios y de ir a pedir la hora con la reumatéloga.

Entrevistador: Ahora, pasando al tema de la agrupacién ¢En qué afos usted

empez0 a participar?

Entrevistada: No es de afios, hace como un par de meses, 3 meses... 3-4 meses, y
de hecho... no, deben ser como 3 meses no mas, me enteré de pura copuchenta que habia
una agrupacion, porque no lo sabia, y un dia que estaba... tenia clases en la U, yo entré al
bafio, y en eso estaban 2 nifias conversando y una de las nifias, la hermana tenia lupus,
entonces le empez6 a decir que la hermana se habia fracturado el pie y que no le podia
poner yeso porque se le podia producir una trombosis, entonces cuando yo sali le dije
“disculpa que te moleste, mira queria hacerte una pregunta” porque yo eso lo desconocia,
yo no sabia que uno con lupus, habian situaciones en que uno no podia usar yeso por las

trombosis, entonces le pregunté yo po’ “lo que pasa es que yo tengo lupus”, ella me
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explicd un poco, “ a mi hermana le dijeron”, bueno yo estaba con el boom de la
enfermedad, “que no podia utilizar yeso, que le podia dar trombosis” me dijo, “pero,
[sabes qué?” me dijo “hay una pagina en facebook, que es stper buena, y ahi te pueden
aclarar las dudas, puedes saber experiencias y todo”, y ella me dio el nombre y yo llegué,
y después lo busqué, y le solicité, como les digo... a veces comento, por ejemplo el otro
dia una nifia empez6 a decir, pregunto de que ella estaba con unos problemas a los 0jos, se
le secaban, entonces yo le di mi experiencia y le dije que a mi también me pasaba, que
habia ido al oftalmdlogo, me habian hecho el fondo del ojo y que estaba todo bueno, pero

que él me habia dicho que el remedio, el plaquinol te secaba, entonces tenia que echarte

las gotitas artificiales. Entonces ahi trataba como de participar un poco en esto.

Entrevistador: Entonces, ¢(De qué manera describiria la ayuda que le ha

proporcionado el grupo?

Entrevistada: Buena, porque igual... primero, tu te das cuenta de que hay mucha
gente que sufre la enfermedad, o sea, yo de verdad antes de entrar a esto, yo no pensé que
era tanta gente que lo tenia, entonces te dan... como decirlo... pucha, no es solo a mi, el
mismo hecho de como decia que tu ves que hay gente que estd peor que tu y yo... también
doy gracias a Dios porque yo creo que he tenido la cuarta parte de todo lo que ha vivido el
resto de la gente, y también te va ensefiando porque uno va a aprendiendo de las
experiencias del resto, y en momento t0 también puedes compartir tu propia experiencia.
También he visto que de repente hacen charlas, no he podido ir a ninguna pero es un
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doctor el que siempre escribe charlas, da la opcion... hace un par de meses también una
nifla necesitaba plaquinol, estaba super complicada, yo tenia una cajita de reserva, “ya”
dije yo, le mandé un mensaje interno, la nifia era de... Casa Blanca, y le dije “yo te lo
mando”, igual la gente se puede compartir, bueno igual hay gente que los vende, igual es
entendible, porque si td tienes que comprar otro medicamento, pero también tienes la
alternativa de que te den la opcion de comprarlo un poquito mas barato. Entonces igual...
yo siento que es una ayuda, que la gente que esta ahi en el grupo se ayuda mutuamente
con sus comentarios, con sus remedios, con el animo, una empatia de que a lo mejor yo no
he vivido lo que ha vivido el resto, pero... pucha, no sabi en que momento te puede pasar
eso, y hay sUper buena onda, hasta el momento nunca he leido un comentario asi de
alguien que tire para abajo a otra persona, hay unas nifias que se dedican a dar saludos de
cumplearios, el otro dia una nifia que estaba embarazada que habia tenido aborto, que
estaba complicada, el resto le daba 4nimo, entonces igual... a veces uno no tiene el apoyo
de sus cercanos, pero pucha que es importante esto de gente que no te conoce, que te diga
“pucha, vai a salir adelante, ti podi, teni que ser fuerte”, entonces creo que para nosotros,
creo que para muchos de nosotros, los que tenemos lupus, nos juega harto en contra el

tema de de repente maquinar con nuestra cabeza, sirve harto.

Entrevistador: ¢Usted considerada que la agrupacion es como una red de

apoyo?

Entrevistada: Si... si, al 100%, en todos los ambitos.
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Entrevistador: Para usted, ¢cudles serian sus redes de apoyo? La agrupacion

€S una.

Entrevistada: Bueno, mi hija, mi entorno laboral... la doctora, porque siento que
a pesar de que me ve una vez cada 6 meses, eso de que a ti te aconseje, que te diga lo que
te pasa, que se de el tiempo de examinarte y mirarte a la cara y decirte lo que tienes, creo
que... es un apoyo fundamental po’, porque igual uno también tiene asi la confianza de
decirle “pucha, me pasa algo o me pasa esto, ;tiene que ver con la enfermedad?, o ;con
qué tiene que ver? ;por qué me pasa?, entonces... si po’ decir también que ella es una red
de apoyo y también el tema de que... también es una red de apoyo el tema del auge, a lo
mejor no todos tienen la opcion de estar dentro de, o no todos tienen la misma
experiencia, pero ya el hecho de que a ti te entreguen los remedios... econdmicamente es
una ayuda bastante, porque el plaguinol no es barato, entonces claro, porque Dipreca es
como una isapre po’, entonces no tiene la opcidon de tener este beneficio, pero si muchas
de las personas que estamos... y de hecho hay muchas personas que yo el otro dia veia,
que se atienden en la Chile, en la Catolica, entonces yo decia “pucha, les debe salir un
hormigal todo lo que es hacerse exdmenes, todo lo que es los remedios, 0 sea, yo todo lo
que tenga que ver con mi enfermedad yo en el hospital pago 0, 0 peso, porque de hecho
me dieron hasta la tarjetita del auge. El otro dia tenia un examen, le pregunté a la nifia por
qué no me habian puesto el timbre, y le dije “me lo mand6 a hacerme la reumatdloga por

el lupus” y me dijo “no, si eso lo cubre el auge” me dijo, entonces las que estamos
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tenemos, entre comillas, la suerte de estar en el sector publico... yo creo que hemos
aprovechado super bien el tema de que la enfermedad, si bien no es mucho lo que se

conoce, si haya sido considerado en el tema del auge.

Entrevistador: ¢Qué es lo que considera usted mas importante que debe de

entregar una red de apoyo?

Entrevistada: Muchas cosas, bueno... primero el apoyo moral, psicologico... el
de conocimiento también porque el de informar, el de decirte... “esto pasa por esto, esto
no tiene nada que ver” porque de repente uno atribuye que todo tiene que ver con la
enfermedad que yo tengo, o todos los malestares pueden ser de lupus y no tienen nada que
ver. Entonces... y no s6lo el informarte a ti como paciente, si no informarle a tu entorno,
quiza publicamente, porque si bien hay mucha gente que tiene la enfermedad, también
hay un desconocimiento grande con respecto a lo que significa el lupus...claro, y como te
digo el mismo tema de que... y también lo he escuchado harto en el grupo, el que tu
entorno de repente no entiende el por qué no teni ganas, o por qué hoy dia te sientes mal si
ayer andabas super bien, entonces... creo que de repente el tema de la empatia pasa por
este desconocimiento, el que la gente no sea empatica con lo que tu senti, porque... el que
no haya sentido... como te decia en denante un dolor a los huesos, pero uno dice “me
duelen los huesos” pero el que no haya sentido ese dolor, no va a poder saber, no va a
poder entender que yo hoy dia no puedo levantar el brazo, s6lo hacer asi para mi es
terrible, entonces, pero si tampoco esta informado, dificilmente va a poder decir “ah, es
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que a lo mejor si es uno de los sintomas de su enfermedad” entonces creo que... Si, harto
con el tema de lo que se trata la enfermedad, de como ellos tampoco tienen mucho
conocimiento de lo que ocurre, por qué ocurre, pero si ya tienen algunos indicios, claro,
yo creo que educar es todo, porque también es super dificil asimilar que estai enfermo,
entonces también yo creo que dentro de esta red de atencidén que uno tiene que tener, yo
creo que no solamente el reumat6logo que te ve la enfermedad en si, sino que también de
repente seria bueno acompanarlo de no sé po, a lo mejor por un psicélogo que te ayude,
que te escuche, que te de animo, verlo como por ese lado, que en lo personal afecta
demasiado el tema de pensar, el tema de tu estado de animo, entonces yo creo que si uno
tiene aparte del doctor mismo, alguien que te apoye en ese sentido, yo creo que a lo mejor
seria entre comillas, a lo mejor un poco mas facil de ir asimilando el por qué te toca vivir

todo esto.

Entrevistador: Durante este proceso ¢qué considera usted que fue lo maés

dificil de aceptar? Desde el diagnostico hasta hoy en dia.

Entrevistada: Lo mas dificil de aceptar, yo creo que fue el que me dijeran que no
iba a poder tener mas hijos, yo creo que... eso fue como... Si, como lo mas fuerte de
todo, el yo haberme planeado, que yo queria tener mas hijos y que en ese momento con
mi ex pareja era un proyecto de vida, y que después mas adelante mi hija empezé a pedir
un hermano, porque ella queria alguien con quién jugar, entonces yo creo que dentro de

todo, lo mas dificil y creo que hasta el dia de hoy, fue el tema de no poder... de que me
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dijeran que no iba a poder tener mas hijos. O sea, como te digo, ahora la doctora me dice
gue en estos momentos que lleva tantos afios inactivo, y todo, pero en ese momento que
era mi proyecto de vida, y después con el tiempo yo creo que fue lo mas chocante. Bueno,
después de que me dijeran “teni una enfermedad que no tiene cura”, yo creo que fueron

como las 2 cosas mas fuerte que tocé tratar de asimilar en este proceso.

Entrevistador: ¢Me podria contar cdmo fue que el lupus afectd en su relacion

con los demas? Primero que nada, si le afecta o no.

Entrevistada: Es que en estos momentos siento que no me afecta, porque yo hago
mi vida normal a excepcion de que de repente mi hija quiere salir y yo no tengo ganas de
salir. Entonces... pero... en mi vida normal, o sea, yo por ejemplo si tengo una junta de
amigos, yo igual si me quiero servir una cerveza, yo me la sirvo, porque no me voy a ir al
extremo, entonces... 0 si quiero comer algo rico, que no s€ po, yo sé que tiene mucha
grasa, pero va a ser la vez que me lo voy a comer, o sea yo lo hago, yo trato de no
restringirme, como me he sentido bien, estoy bien, yo en este momento de la vida no me
restrinjo de cosas. Ya, entonces siento que ahora no siento que en estos momentos me esta
afectando. Si, en un principio con el tema de que yo en lo personal no me sintiera bien con
mi cuerpo, sintiera que no sé po, salia a la calle y sentia que todos me veian fea, porque yo
estaba gorda o que estaba hinchada, o porque tenia estas manchas. Pero... en general...
tampoco ha sido como tan terrible el tener que asumirlo ante el resto de la gente. Hay que
explicarlo, porque mucha gente no lo conoce, pero me sirve también pa desahogarme,
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porque a la larga es como una terapia en realidad, contar y... y que rico que después te

dicen “pucha, que bueno que esti bien” y poder decir “si, estoy bien”.

Entrevistador: ;Considera usted que ha cambiado su forma de ser? Desde el

diagnostico hasta hoy en dia

Entrevistada: Si, porque... bueno, uno valora cosas que a lo mejor a esa edad por
la inmadurez y por el ritmo de vida de uno, uno no valoraba... también porque soy una
agradecida de la vida, o sea, no puedo decir lo contario porque el hecho de tener la
satisfaccion como de, te digo, de tener la enfermedad... en remision, en que esté ahi, en
que haya logrado algunas de mis metas, en que en estos momentos yo pueda ir a estudiar,
el poder planear cosas para mi futuro, o sea... Claro, uno ve la... y uno valora mas las
otras cosas, 0 sea yo de repente veo que hay gente que se ahoga en un vaso de agua, y yo
veo, como te digo, a veces estos comentarios de la gente que esta tan enferma, entonces
yo digo “no po, uno tiene que ver la vida de otra forma”, uno tiene que... pucha no sé po,
valorar otras cosas, preocuparse de que a lo mejor si la plata influye en tus cosas, en tus
necesidades, pero no debe ser lo primordial, o sea, el estar con la familia, el disfrutar, el
hacer cosas. Yo soy super de piel con mi hija, o sea yo... andamos que los besitos, que el
abrazo, por eso no... de repente no pensamos distinto del otro y no chocamos, pero trato
de ser como sUper demostrativa con mis sentimientos, sobre todo con ella. Porque bueno,
yo... si bien, mi mama era una persona super abierta cuando yo era chica y lo que pude
disfrutarla, por cosas de la vida nuestra relacion no era tan cercana como la que yo he
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tenido con mi hija, y creo que dentro de todo, el tener una enfermedad me ha hecho serlo
mas todavia. Porque ese miedo de no saber como estds, en algin momento, y decir
“pucha, si yo en algin momento me muero”, quiero que mi hija lo que haga, recuerde que
lo hizo conmigo, que vivio estos momentos conmigo, o sea que no pueda decir “ah, es que
mi mama no me pescaba”. O sea, creo que en eso, el lupus me hizo... con mi hija, ser la
mama que soy, creo que a la larga eso porque mi foco siempre ha sido ella, de que ella
tenga sus valores, de que ella valore las cosas. Entonces yo creo que a lo mejor, si en mi
vida esta enfermedad no hubiera aparecido, probablemente no hubiera valorado cosas que
hoy si valoro y que trato de inculcarselas no solo a ella, sino que por lo menos a la gente

gue me rodea y la gente con quién lo puedo hacer.

Entrevistador: ¢(Qué consejo le daria a las personas que estdn como

empezando a lidiar con el proceso de diagnostico de la enfermedad?

Entrevistada: A ver... yo creo que... que dentro de todo, porque yo sé que
cuando uno se enfrenta a esto, uno siente rabia, uno siente pena, yo creo que lo primero
es... como sea, primero descargar la rabia y sacar la pena, porque igual es un momento
complejo, porque igual es dificil, o sea, no puedo decirle a una persona que esta
empezando... “no vivai lo que estoy viviendo porque es imposible”, pero si, si uno tiene
fé, si uno hace las cosas como tiene que hacerlas, si uno trata como de... si uno trata de
enfrentarse a esto y decir “no, yo puedo”, en cuanto a su actitud, creo que uno igual puede
llevar un mejor estilo de vida. Pero si pasar por ese duelo inevitable, porque tampoco
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puede uno hacerse la loca, porque en algin momento eso te va a repercutir, entonces yo
creo que lo mejor es que te repercute al tiro al principio y de ahi hacer el cambio de
switch, y decir “no po, si yo puedo, tengo que salir adelante”, a que tu te hagas la loca y
esto te la gane. Entonces yo creo que... pero si creo que uno... uno dentro de todo puede,
puede de a poco ir asimilando, hacer los consejos que te dice el médico, tratar de que td
entorno sea lo mas positivo posible, tratar de contar tu experiencia, por eso te digo que
igual sirve como terapia el escuchar otras experiencias, no todas las experiencias son
iguales. Claro, el que alguien se dé el tiempo y se siente contigo y td empezar a contar, y
si teni que llorar, llorar, y que la otra persona a lo mejor sélo te escuche, pero el poder,
que alguien esté ahi para poder uno desahogarse, porque uno al principio ve todo oscuro,
de que se te viene el mundo encima y lamentablemente esto en persona es super agresivo,
entonces con mayor razén. Pero que uno tiene que... tiene que aferrarse aun mas a los que
quiere y tratar de buscar la red de apoyo para que, esa red de apoyo se vaya informando y
vaya también cooperando en esta enfermedad. Mas que uno aislarse y decir “no, es que
esta enfermedad es mia”, mentira, porque uno necesita del resto para poder salir de esto,
porgue uno necesita un apoyo, alguien que te escuche, alguien que te coopere, alguien que
te diga “pucha, no importa hoy dia te senti mal, yo te coopero, pero mafiana vai a estar
mejor y lo hacemos los dos”, porque todas esas cosas te van ayudando a decir “no po, no
es un castigo”, es lo que te tocé no mas po, lamentablemente, pero no es un castigo de

porque estabai haciendo las cosas mal. Entonces... eso.
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Entrevistador: En algin momento cuando te diagnosticaron con lupus,

¢trataste de recurrir a algun psicologo?

Entrevistada: Mira, yo que... bueno, tanto por el lupus como por otras cosas de la
vida, creo que en mas de algin momento he necesitado hacerlo, y no lo he hecho
netamente por un tema econémico, ya, porque tampoco econémicamente mi vida ha sido
facil po, entonces creo que por eso no lo he hecho. Pero si ti me preguntas creo que
muchas veces, desde que falleci6 mi mama hasta que me diagnosticaron con la
enfermedad, hasta cuando me separé de mi ex, 0 sea, en muchas veces he necesitado una
persona, un psicélogo que me escuche, sin juzgar a lo que yo le estoy diciendo, y que a la
vez yo sienta que me apoya, a lo mejor en cosas que yo siento. Entonces yo creo que... la
verdad es que si, si, muchas veces uno necesita esa persona gue no te conoce, que va a ser
imparcial, que no te va a juzgar, que no te va a decir “jAh! Es que te lo dije”, o “jAh!
Pero t0 sabias”, sino que solo te escuche y te diga “Si, pero a lo mejor no era asi”, o a lo
mejor “Si, tienes razéon”. Pero lamentablemente en eso... es una de las falencias que tiene
el sector publico en cuanto a tener como... Si, de principio porque... uno se ve enfrentado
a esto... primero uno lo ve como sola, después esta... bueno, hay gente que tenemos la
suerte de contar con nuestro entorno familiar, hay gente que no lo tiene, que
practicamente esta enfrentado a él, a la enfermedad, el reumat6logo que da los remedios y
te da algunos tips, pero nada mas. Entonces por eso les decia en denante, siento que es
primordial que este acompafiamiento no solo lo hiciera el doctor que te ve la enfermedad,
sino que, un psicélogo que te ayude a entender todo esto, que te ayude a superar el dolor,

que te ayude a poder asimilar de que esta enfermedad no es un castigo, que tl tienes que
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aprender a manejar ti tu mente para que esto no te la gane a ti, porque es una enfermedad
gue se maneja mucho con las emociones, entonces creo que si, €s necesario, no solamente
al principio, o0 sea, yo creo que en todo este proceso uno necesita un especialista que te
escuche, que te comprenda, que no sé po, que de repente a lo mejor, mira, la terapia del
dia va a ser con 3 pacientes mas que tienen tu misma enfermedad, pero tienen otra vision,
0 han pasado por otra experiencia. Claro, entonces creo que eso es una falencia del sector
publico y bueno, una falencia también del sistema en general, porque yo creo que son
contadas las personas que a lo mejor van a este reumatologo, pero también se acompafian
de un psicologo por un tema propio. Pero a lo mejor esto deberia ser...Claro, te
diagnosticaron con lupus, tu especialista de cabecera van a ser el reumatélogo y el
psicologo, entonces... porque creo que... Si, es super necesario ese acompafiamiento,
porque a la larga es lo que te va a definir en el resto de cdémo sobrellevar la enfermedad y
como lograr entender estas crisis que de repente vienen, como lograr entender el que de
repente simplemente no teni ganas de hacer nada. Yo he tratado de cambiar un poco al
principio, o hace un par de tiempo atras, yo si el dia Sdbado no me queria levantar, me
sentia casi culpable porque yo no queria levantarme, entonces ahora no po, ahora si yo
hoy dia me siento mal y no tengo ganas, lo converso con mi hija, “ya sabi que hoy dia no
salgamos, quedémonos todo el dia en pijama en la casa”, y nadie me cuestiona “Ay ;pero

3

por qué?”, “;y por qué estai todo el dia echa?”, “; y por qué no teni ganas de hacer esto?”,
porgque no puedo, porque mi cuerpo me dice que no lo quiere hacer y no me voy a sobre
exigir, porque a la larga, y lo he notado yo, si por ejemplo hoy dia ando sin ganas de nada

Yy YO me empiezo como a sobre exigir, al final termino estresada, y eso siento que era peor
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que si simplemente no hubiera hecho nada. Entonces... pero el entender eso, el no sentir
tu culpa de no querer, de que porque yo no hago algo el mundo practicamente de va a
acabar, yo creo que todas esas cosas que uno como ser humano que a veces no entiende y
con una enfermedad, menos entiende, creo que deberian de ser acompafadas por un

especialista que si sabe lo que tiene que hacer en tu caso.

MUJER N° 7, Comuna de Maipu, 35 afos.

La presente entrevista fue realizada a Mujer 7,35 afios, quien vive en la comuna de
Maipu. Es contadora. Es casada y no tiene hijos. La entrevista se realiz6 en el domicilio
de la entrevistada el dia 13 de octubre de 2017, la cual tuvo una duracién de 1 hora con 10
minutos. Luego de entregar el consentimiento informado, se dio inicio con la siguiente

pregunta:
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Entrevistador: ¢Podria describir su historia antes de saber que padecia

lupus?

Entrevistada: antes nunca tuve ningun sintoma de nada, nunca fui a médico por
nada porque yo era una persona completamente sana. Trabajaba y estudiaba, llevaba una
vida normal, tenia un pololo y llevaba més que nada una vida normal. Nunca tuve

problemas que me hicieran pensar que podia tener algo.

Entrevistador: ¢Recuerda cdmo fue recibir el diagndstico de Lupus?

Entrevistada: Bueno, a mi me diagnosticaron el lupus hace 12 afios. En ese
entonces tenia 23 afios y vivia con mis padres y hermanos. Me lo diagnosticaron en una
etapa temprana asi que, no tuve problemas en 6rganos ni nada de eso por lo que no tuve

gue someterme a tratamientos muy invasivos como la quimioterapia.

Yo creo, que el diagnostico es la parte que nunca se olvida. Depende mucho de lo
gue uno conoce o0 no de la enfermedad. Yo cuando me diagnosticaron lo Gnico que sabia
era que habia una actriz que se llamaba Sonia Viveros que se murié de lupus. Entonces
cuando el doctor me dijo que yo tenia lupus senti miedo. Pensé que era una enfermedad
mortal y como que quede en shock porque yo habia ido a médico porque me dolia el
cuerpo y una doctora me dio el tipico ibuprofeno y me dijo que era estrés y que me

relajaba. Sin embargo, los dolores no pasaban y en un segundo momento me derivo a un
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reumatdlogo. Y fue este el que me lo diagnostico al tiro con examenes especificos que
determinaron el tratamiento. Pero en el momento mismo, como que me quede en blanco y

solo lloraba.

Entrevistador: ¢a qué se refiere con quedar en shock o en blanco?

Entrevistada: como que yo me fui, no lograba recordar. Es como haber estado de
lejos en la sala y sentir las voces bien de lejos estando yo con mi papa ahi mismo y cerca.

Era como si yo no estuviese ahi en el momento, cuando en realidad si lo estaba.

Entrevistador: ¢Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el

diagnostico de Lupus?

Entrevistada: cosas que asustaban. Lo que pasa es que el médico fue como super
dréstico, duro, me hablo de lo malo. Lo primero que menciono fue que no me preocupara
gue existian tratamientos de quimioterapia con el que se caeria mi pelo pero, que después
volveria a crecer; también dijo que engordaria mucho por los corticoides y basicamente
menciono todo lo malo primero que es lo traumante. Después, me dijo que el lupus en
fase dormida se baja la dosis de los medicamentos y los efectos secundarios que
provocan. Yo creo que fue poco atinado, no tuvo un cuidado adecuado o criterio para

decir las cosas.
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Entrevistador: ¢£l le dio algun otro tipo de informacion?

Entrevistada: no. El no me dijo ni siquiera que los corticoides tenian tantos
efectos secundarios. Yo cuando recién comencé con el lupus adelgace mucho debido a
que no sentia hambre y paso que al empezar a usar los corticoides engorde tanto que
después no era capaz ni de mirarme al espejo. EI cambio fue muy brusco y muy notorio,
en la cara sobre todo. Entonces, el tener la cara tan hinchada, el que me salieran un
montdn de espinillas, el que me saliera pelo donde nunca tuve, como que te transforma un
poco en otra persona. Yo pase por momentos en que disocie mi imagen y luego tuve que
adaptarme a ella comprando ropa nueva e intentando embellecer esta imagen pintandome,
preocupandome mas a fin de terminar aceptandola y asi debia ser hasta que yo estuviera
bien porque resultaron mas fuertes las ganas de no sentir dolor, partiendo por el dolor de
la imagen. Pero si duele, el que el doctor no advirtiera estas cosas y el que dijera que si
me dolia algo solo debia aumentar un poco la dosis de medicamentos sin mencionar lo
gue esto me podia provocar, cuando esto también es otra clase de dolor, no solo fisico. Y

bueno, todos estos cambios han sido stper duros.

Entrevistador: ;Qué emociones o sentimientos experimento?

Entrevistada: Miedo porque, el error que cometi fue buscar informacion de lupus
en internet que resulto ser muy tragica. Ahi, habia desde prondstico de afios de vida y uno
experimenta sentimientos como de temor a perder la familia, a preguntarse si con una sera

igual y todas esas cosas. Depresion no experimente, por el contrario siento que me volvio
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mas fuerte porque los problemas simples ya no pasaban a ser problema por lo que siento
que me fortaleci. Yo no senti ni ansiedad, ni angustia ni nada de eso en el momento. Pero
si experimente todas estas cosas producto de una rosacea que me dio despues. En general,
no tuve como consecuencias psicolégicas, pero si me volvi mucho mas preocupada y mi
madre también ya que, me andaba comprando pasiflora para que yo anduviera mas
relajada, aunque yo en el fondo no sentia que la necesitara sino que la tomaba por dejarla

tranquila a ella. Yo ni siquiera experimente problemas para dormir.

Entrevistador: ¢A quién le conté primero sobre su enfermedad, podria

relatar este momento?

Entrevistada: bueno, yo estaba con mi papa; mi mama estaba afuera de la sala
esperando la respuesta y bueno se puso a llorar al saberlo. Ella sinti6 mas angustia que yo
porque ella ya habia perdido un hijo y sentia miedo de volver a vivir lo mismo. Entonces
esa angustia se me transmitia a mi después. A mi por eso me paso que, cuando me
diagnosticaron me fortaleci porque senti que yo debia ser mas fuerte por mi madre. Bueno
y ahora mi lupus se encuentra dormido desde hace 12 afios por lo que he estado mas

tranquila.

Entrevistador: ¢(Qué ambitos de su vida se han visto afectado por la

enfermedad de Lupus?
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Entrevistada: es inevitable el que afecte. El lupus en el &mbito personal hace que
uno se auto limite; quiza es exageracion mia pero, hace que uno se preocupe en exceso
por ejemplo con el tomar los medicamentos, el uso de bloqueador, el tema del carrete. De
hecho soy tranquila, salgo muy poco, trato de estar los mas pacifica posible. Ahora en
cuanto a la forma en que afecta: en lo fisico afecta igual arto ya que, el cansancio siempre
esta, es la fatiga permanente que todas las que tenemos lupus padecemos en comun.
Ahora, yo por lo menos no tengo problemas renales ni otros sintomas de ese tipo en mi
cuerpo. Mientras que en lo laboral afecta en el sentido de que se han visto modificados
algunos aspectos pero, he tenido la suerte de contar con la comprension de mi jefa y ahora

puedo realizar parte del trabajo desde mi hogar.

Entrevistador: ¢De qué manera la enfermedad se interpone en sus proyectos

de vida?

Entrevistada: En cuanto, a proyectos personales afecta en el sentido de que en ese
tiempo yo estaba estudiando y tuve que congelar, posteriormente cambie de carrera
porque era muy estresante la otra para sobrellevar mi enfermedad dado que, era ingenieria
y eso me terminaria por afectar mas. Ademas, que yo estudiaba y trabajaba, no lograria
seguir manteniendo ese ritmo a cabalidad. Debido a eso empecé una carrera técnica y ahi
mi madre me tenia todo listo al llegar en la noche, yo no tenia que llegar a hacer nada y
eso era un apoyo. De todas formas, los proyectos de vida que uno tiene cambian con el

diagnostico de la enfermedad porque es el cuerpo el que no te acompafia.

380



Entrevistador: ¢a qué se refiere con que no la acompafia?

Entrevistada: a que uno se limita a lo que tu cuerpo te dice; al adecuarse al como
amaneciste. Por ejemplo, si a la noche tengo un cumpleaios yo no digo altiro a voy a ir
100% segura ya que, depende de como me sienta en ese momento. Al igual que pasa en
los dias calurosos, uno ahi se ve limitada porque el cansancio que uno siente es mayor que
en un dia nublado normal. Es como que con la enfermedad todo va a depender de tu
cuerpo y como uno se siente; uno no se proyecta. De hecho, esa es una de las
consecuencias del lupus junto al caer en el extra cuidado de si mismo como me ocurre a
mi, me volvi compulsiva, como obsesionada con cuidarme porque no queria terminar, ni
verme como otras chicas que tienen la enfermedad. Ahora bien, teniendo lupus me dio
una rosacea que me tuvo muy mal y por eso tuve que ir a un psiquiatra ya que, considere
que necesitaba ayuda siendo que, siempre fui reacia a ir a psic6logos y psiquiatras porque
sentia que no lo necesitaba y creia que quienes iban no eran capaces de solucionar sus
problemas solos; yo era muy prejuiciosa hasta que pase por eso. Ahora bien, el psiquiatra
me diagnostico ansiedad y me dio medicamentos para eso, que son la sertralina y el rice.
A mi me dio por andar llorando mucho, tenia ganas de matarme, sentia que la vida ya no
tenia sentido. Esto porque con la rosacea y ya teniendo lupus todo se me notaba mas. Yo
sentia que no podia enfrentarme al exterior y por eso también no sali de la casa como por
un mes y en mi trabajo tuve que tirar licencia y los otros dias trabajar desde casa porque

ya conocen de mi tema. Sin embargo, yo no sé si la rosacea esta ligada al lupus pero, mi
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doctora me dijo que las personas con enfermedades cronicas como la mia tienen mas
probabilidad de que les dé. Yo encontré raro eso porque pasaron 11 afios en que no me
paso nada y de repente pasar por eso uno se descoloca. Mas, si de un momento a otro uno
sufre crisis como de panico siendo que uno cuenta con todo el apoyo de su pareja y de la
familia. A mi siempre me han comprendido mucho, hasta en mi trabajo. Jamas me han
tratado de hipocondriaca ni nada de eso, por el contrario considero que llevo una vida
bastante tranquila y feliz con lo que tengo y me dio algo que es como estético y lo veo
como una crisis puntual ya que, yo nunca habia experimentado deseos de querer morirme
y encontraba que quienes lo sentian eran cobardes. Por lo que, cuando me dio a mi sentia
que dios me estaba castigando y el dermatélogo m explicaba que solo era una crisis

puntual y que ya iba a pasar; fue el quien me mando al psiquiatra.

Entrevistador: ¢Como describiria usted la relacion que tiene con la

enfermedad de Lupus?

Entrevistada: Yo tengo el lupus sistémico. Y bueno he escuchado personas que
dicen que le agradecen a la vida el tener lupus y yo no entiendo. Yo no podria agradecer
el tener esta enfermedad. Tampoco la odio pero la ignoro; la tengo ahi, sé que tengo algo
pero ya no le doy mucha importancia. No la alimento de cosas buenas ni malas. No ando
por la vida con mi bandera de lupus. Sé que el lupus que tengo es complicado pero, como
se me diagnostico en una etapa temprana no me trajo consecuencias graves. No es algo

gue yo quiera pero si la asumi. La asumi bien y trato de aconsejar a la gente cuando
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sienten que no pueden y que estan complicadas, que tienen hijos, no saben como lidiar

con el cansancio.

Entrevistador: en referencia al tema de los hijos y si usted lo desea ¢me

podria hablar un poco de eso?

Entrevistada: bueno, yo nunca tuve deseos de ser mama ni siquiera antes del
diagnostico de la enfermedad. Eso es bueno, porque de lo contrario ese tema me hubiera
afectado bastante debido a que con lupus es casi imposible o peligroso. Pero si, con mi
esposo llegamos al acuerdo hace un tiempo de que no tendriamos hijos biologicos para no
exponerme a mi pero, que si iniciariamos un proceso de adopcion y por eso nos casamos y
estamos en ese tramite. Asi que, el tema de la imposibilidad de tener hijos por el lupus no

es un tema que me afecte como mujer gracias a Dios...

Entrevistador: ¢Considera que ha tenido progresos en la forma de lidiar con

esta enfermedad? ;Como relataria ese proceso?

Entrevistada: si. Ahora trato de yo no limitarme tanto. En el tema del deporte, yo
onda era cero por el tema de los cuidados pero, ahora igual ando en bicicleta que es lo que
me gusta. Por eso, hace poco nos compramos bicicletas con mi esposo y siento que salir a
andar me das mas energia. Siento, que eso me ayuda aunque en un principio pensaba que

iba a llegar mal y muy cansada pero no fue asi sino, que todo lo contrario. Aprendi, que
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uno debe buscar las cosas que a uno realmente le sirvan y fisicamente hasta donde se
pueda. Yo no voy a ir al cerro San Cristébal a subirlo en bicicleta porque yo sé que al otro
dia no me podria levantar. En ese sentido sé que no debo exigirme tanto. Y mi psicéloga
me explico que asi esta bien, porque yo no puedo andar exigiéndome tanto o querer hacer
todo perfecto porque eso me provoca mas ansiedad. Ahora, yo quiero estar bien, verme

bien, e igual ando preocupada de querer parecer normal.

Entrevistador: ¢a qué se refiere con parecer normal?

Entrevistada: a que la gente me vea y no note que tengo una enfermedad. Y
cuando le he contado a alguien que tengo lupus, me responden “a no se te nota”, “no nos
dimos cuenta”. Eso es como pasar desapercibida y eso me asusta un poco porque las
chicas igual de repente tienen que usar sus muletas y esa clase de cosas y yo no quiero
llegar a ese punto. Entonces, igual me cuido con los medicamentos y con las cosas que
me dice el médico cada 4 meses; estoy en control constante, jamas se me olvida tomar una
pastilla y bueno ahora ultimo como dije el salir a andar en bicicleta me hace sentir bien,
me hace sentir que soy normal, que soy capaz de hacer las mismas cosas que una persona
normal hace aunque, obviamente me canso mas rapido pero igual las hago hasta donde yo
pueda sin sobre exigirme tanto. Y todo esto es un avance en este proceso de afos; es algo

gue permite aconsejar a otras personas que estan recién diagnosticadas y ven que todo es

malo.
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Entrevistador: ¢algo mas que quisiera mencionar en cuanto a los avances?

Entrevistada: bueno, en un principio del diagndstico como que me senti
estigmatizada. Por ejemplo donde yo estudiaba una compafiera me dijo “a t tienes como
un cancer y te vas a morir luego”, “pucha pobrecita”. En ese momento yo no senti rabia
sino, que pena porque no era asi. Y como que a una la ven altiro como que se va a morir
practicamente: me dio pena que sintieran pena por mi ya que, no queria ser objeto de
lastima. Esa situacion fue méas que nada al principio en la universidad y también con mi
papa que sentia pena por mi. El pensaba que yo me iba a quedar sola por el mundo, que
ningun hombre se fijaria en mi, que nadie me iba a querer por mi enfermedad y yo sentia
pena por el hecho de que él sintiera pena por mi. Entonces, con el tiempo aprendi a como

dar a conocer, en que momento y a quienes decirle lo que tengo. Porgque se aprende a

pensar en las reacciones, a darse el tiempo para conocer.

Entrevistador: ¢Durante el proceso ha recibido a recibida terapia

psicoldgica?

Entrevistada: si. He debido ir a psiquiatra y psicélogo por mi cuenta ahora ultimo
pero, en el proceso de diagndstico y el afrontar todo eso no tuve ninguna por lo que,
considero que eso es realmente necesario para uno poder sobrellevarlo. Se requiere contar
con ayuda de este tipo porque, uno no sabe afrontar por ejemplo el que tu cuerpo se
hinchara demasiado, que tu pelo se caera, el miedo a la diélisis 0 a usar baston. Es

necesario tener una ayuda psicoldgica para no llegar al extremo de tener pensamiento
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suicidas como los mios; uno requiere entender que paso ahi si uno venia bien. Se requiere
que te orienten en torno a auto cuidarte, a comprender como serd sobrellevar una

enfermedad crénica.

Entrevistador: ¢A quiénes considera como apoyo fundamental en este proceso

de sobrellevar la enfermedad?

Entrevistada: En un primer momento a mis papas y luego a mi esposo. Hoy es mi

esposo.

Entrevistador: ¢(De qué manera ellos prestan su apoyo para lidiar con esta

enfermedad?

Entrevistada: mira mi esposo me hace masajes cuando me duele el cuerpo, me
Ileva a médico, a veces si necesito ir a urgencia él estd ahi. Me da apoyo econémico y
psicolégico y de toda clase de apoyo por lo que es un complemento total. De hecho creo
gue mi lupus mejoro bastante desde que estoy con él por lo que, creo que funciona como

mi factor protector.

Entrevistador: ; Como ha reaccionado su entorno con el diagnostico?
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Entrevistada: mira en un principio mis papas muy asustados y sobreprotectores.
De hecho cuando el doctor dijo que tenia que tomar mas leche y consumir sardinas ellos
Ilegaban con un monton de ellas junto al arsenal de pastillas, se desesperaron un poco
pero, cuando vieron que yo me lo fui tomando de forma tranquila ellos se relajaron un
poco. Y bueno en un principio asistia a médico con ellos y luego cuando me fui a vivir
con mi pareja que es mi esposo hoy en dia como que todos esos cuidados y lo del médico
paso a hacerse con él. Como que se cedi6 la preocupacion. En cuanto, al &ambito laboral
todo bien porque en un principio por ejemplo me llegaba mi menstruacion muy fuerte y
con dolores insoportables en donde no me podia levantar. Entonces, llego un momento en
que tuve que contarle de mi enfermedad a mi jefa y ella comprendié todo sUper bien a
pesar de que no sabia lo que era: de su parte tuve comprension total, jamas me desconto

ningln dia y me apoyaba para ir a hacerme mis examenes y asi ha sido hasta ahora.

Entrevistador: ¢Qué siente al saber que es una enfermedad con activacion y

remision?

Entrevistada: Miedo, incertidumbre. Trato de no pensar en eso porque es
angustiante y desgastante. En el sentido de que uno se empieza a preguntar ¢hasta cuando
ird a durar esto?, ;sera para siempre? Yo me siento bien hoy en dia pero me pregunto
¢hasta cuando sera asi?, llevo 10 afios con el lupus durmiendo y me da miedo que vuelva

a aparecer y volver a pasar de nuevo por lo mismo que antes. Se siento un poco de miedo
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al futuro y ansiedad en que uno desea que eso no pase. Es esto lo que se debe evitar

porque esto mismo puede llevar a que el lupus se active.

Entrevistador: entonces ¢ Como es asistir a sus controles?

Entrevistada: depende de cémo haya estado yo los dias antes. Por ejemplo, ahora
estoy como con sentimientos encontrados como he estado con lo otro y estoy con
psicologa y medicamentos por ansiedad no sé cémo iran a salir los exdmenes por lo
psiquiatrico. Igual fisicamente me he sentido bien pero lo otro puede que me afecte

porgue no sé codmo me pondré al dejar de tomar los medicamentos.

Entrevistador: ¢A qué atribuye que se haya manifestado esta enfermedad en

ud.?

Entrevistada: yo lo asumi porque yo sabia por qué se dio en mi caso. Yo siempre
me cuestione el tema de vivir, del porque yo estaba con vida. Lo que pasa es que mi
mama tuvo un hijo antes que mi que falleci6. Ella quedo embarazada a los 15 afios y
después quedo embarazada nacié su hijo vivié un dia y murid. Después de eso quedd
embarazada de mi. Entonces, ella esperaba que yo fuera nifio como el que habia perdido y
debido a eso creci con cierta distancia natural de ella. Creo que me falto el apego de ella
ya que, este lo tengo con mi abuela materna y mi padre. Producto de esto, yo toda mi vida

me cuestione el que debi haberme muerto yo y no mi hermano. Yo veia todo el tiempo
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hasta el dia de hoy a mi madre de duelo por asi decirlo, con una pena permanente por €l
junto al ir muy seguido al cementerio. Entonces, después cuando lei la descripcion de
causas del lupus encontré lo de la autodestruccion del cuerpo y yo dije “ahh es lo que yo
misma me hice al estarme lastimando pensando en todo eso”. Debido a esto es que
comprendi y asumi bien la enfermedad, “yo la provoque, yo la revierto o controlo”, por

eso debo cuidarme y no dejar que avance hasta matarme.

Entrevistador: ¢Durante este proceso que considera Ud. que fue mas dificil de

aceptar?

Entrevistada: lo mas dificil creo que fue la angustia en un principio porque la
enfermedad no estaba en el GES por lo que yo gastaba la mayor parte del sueldo en los
medicamentos y el saber como mi futuro, el como iba a vivir, trabajar, los dolores del
cuerpo, las licencias, eso fue como lo mas complicado. En si el tema econdémico

relacionado con el estado fisico que se me iba a dar para trabajar o no.

Entrevistador: ¢Me podria contar como el Lupus afecta en su relacion con los

demas?

Entrevistada: no me afecta mayormente mas que en las ocasiones que debo parar

un poco, descansar. Por ejemplo, tengo sobrinas pequefias que les gusta jugar y todo eso
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por lo que, yo las acompafio pero debo parar ya Ssea, por cansancio o0 por tomar mis

medicamentos.

Entrevistador: ;Esta enfermedad ha cambiado su forma de ser?

Entrevistada: primero me he vuelto mas auto complaciente y he ido dejando de
lado el sobre exigirme y querer hacer todo perfecto. Es como lo tipico, que hasta que a
una no le pasa algo malo uno no valora lo que tiene ni quién es. Y0 pienso que recién
cuando me muera voy a descansar completamente, estando tranquila y relajada en el pasto
tomando sol sin limitarme de cosas. Uno valora ahora las cosas que ya no tiene y que
antes las veia como sin importancia. Entonces producto de esto trato de aconsejar a las
personas que estan comenzando a lidiar con la enfermedad. Por otra parte, por el tema de
mi ansiedad trato de no pensar tanto en el futuro porque eso me provoca pasar mas

preocupada y angustiada lo cual, me hace mal.

Entrevistador: ¢(En qué sistema de salud se atiende?... ;Qué beneficios o

dificultades le ha traido la atencion publica o privada?

Entrevistada: privado. Ahora aqui los beneficios son multiples por el tema del
GES. Yo estaba en una Isapre cuando me lo diagnosticaron y ya no me puedo salir, ni
cambiar ni nada. Pero, tuve y tengo las facilidades para ir a la clinica con un costo bajo.

La Isapre nunca me puso problemas con todas las licencias que tuve en un principio. El
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plan me sale caro, pero atenderme no. Y bueno después con lo del GES un cambio total
porque pago 2 mil pesos de una canasta de medicamentos que necesito que antes pagaba
de mi bolsillo que en su tiempo habran sido $80 mil. Ahora en lo Unico que gasto es en lo
psiquiatrico con el rice y la Sertralina. En cuanto, a dificultades la principal es la escases

de reumatologos y de horas al psiquiatra.

Entrevistador: ¢De qué manera la Agrupacion Lupus Chile le ha

proporcionado ayuda para enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: bueno, en consejos, en datos especificos de médicos, las
recomendaciones que me permitieron llegar con el conocido Dr. Vera que se especializa
en lupus. Ayuda con el tema de que cosa usar, que es lo mejor en lo cotidiano, los

medicamentos y toda esa clase de cosas.

Entrevistador: ¢desde cuando usted participa de la agrupacion?

Entrevistada: desde el comienzo, con la madre de la Marilia. Fue ella quien la
cred y nos conocimos por un foro de FELUPUS que es de Espafia. Ella me comento que
aqui en Chile no hay nada practicamente de Lupus y fuimos a Rancagua a orientarnos un
poco con las personas con lupus que se habian organizado alla. Luego ella quiso hacer

todo legal y yo le explique que no podia estar tan presente en eso porgque yo en ese
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momento trabajaba y estudiaba. Por lo que yo destaco la perseverancia y la consejeria que

ha tenido todo este tiempo la agrupacion con todos quienes padecemos la enfermedad.

Entrevistador: ¢Qué es lo mas importante para usted que le pueda ofrecer

una red de apoyo?

Entrevistada: que te escuchen y se den el tiempo de responderte. Que te brinden
contencion, comprension, empatia y apoyo mas que nada en el entenderte. Apoyo por
ejemplo cuando no he podido ir a trabajar y hago mis cosas desde el hogar; el que te
comprendan aungue yo no hable mucho del tema. Por otra parte, es necesario que exista la
instancia en que se nos educe en torno al auto cuidado, que apoyen y aconsejen en como
uno aceptarse. Porque, para una en un principio eso fue tema, desde cdmo comunicar tu

enfermedad a tu entorno.

Entrevistador: ¢;Qué consejos le daria a quienes estdn comenzando a

enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: no buscar en internet. Me paso con el lupus y la rosacea que Vi
cosas horribles. En la red sale en promedio lo mas malo y uno se angustia. Les diria que
se apoyen en la familia, en sus cercanos; que reconozcan las dificultades propias porque
todos no nos pueden comprender del todo y terminan aburriéndose. Que sean fuertes,

perseverantes, que piensen positivo y mantengan una buena actitud par con si mismo y el
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resto ya que, eso les permitira darse cuenta de que siguen siendo capaces de hacer muchas
cosas. Por otra parte, que en lo posible cuenten con una persona ya sea, pareja, amigo 0
familiar con quien desahogarse dado que, uno no puede estarse guardandose ni
cuestionandose tanto las cosas, uno necesita en los bajones de otra persona aungue uno no
lo reconozca. Que se tomen los medicamentos, sean constantes con los cuidados y asistan
a los controles porque, esta enfermedad se reactiva en cualquier momento y uno no puede

ni debe confiarse en relajarse.

Entrevistador: ¢Qué aspectos positivos rescatas de esta experiencia?

Entrevistada: ninguna. Bueno una que es el conocer gente valiosa, por ejemplo
una amiga que conoci por internet de la agrupacién con la cual, nos apoyamos y estamos

ahi. Entonces lo Unico positivo es conocer gente que termina siendo importante.

MUJER N° 8, Comuna de Maipu, 29 afos.

La siguiente entrevista fue realizada a mujer 8, de 29 afios el dia 5 de octubre de
2017 en su lugar de trabajo. Es carabinera y lleva 6 afios con lupus. Luego del

consentimiento informado, se dio inicio con la siguiente pregunta:

Entrevistador: ¢Podria describir su historia antes de saber que padecia

lupus?
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Entrevistada: Mi vida era normal, nunca me di cuenta que me pasaba algo raro o
gue me dolia algo. Bueno me di cuenta ehm, en el periodo de verano en que me
empezaron a salir unas manchas en la piel asi como rojas en la cara; entonces como una es
mujer y se preocupa de su imagen y todo eso, yo fui al dermat6logo y €l me mando a
hacer una biopsia que después arrojo que tenia lupus erimatoso sistémico y yo no tenia
idea de que era eso. Entonces ahi vi en internet obviamente y sale lo peor de la vida,
entonces fue stper chocante para mi. De partida era un nombre que no tenia idea de lo que
significaba y en google aparecia lo mas terrible de la enfermedad. Y bueno lo acepte y cai
como en depresion y no queria tratarme ni hacer nada, hasta que después me decidi y fui
al médico para empezar el tratamiento. Una vez que inicie y empecé a tomar
medicamentos me dijeron a través de un examen que estaba embarazada y que tenia 3
meses y se me acelero el corazén. Pero asi de un antes de saber que tenia eso nada. O sea,
fue solamente de cuando me empezaron a salir ronchas en la piel que encontré algo raro

pero, asi de que me dolia algo nada.

Entrevistador: ¢Recuerda como fue recibir el diagnodstico de Lupus?

Entrevistada: Lo mismo. Aunque de partida mi vida cambio desde que me lo
diagnosticaron porque, como dije anteriormente no sabia lo que era y se me fe el mundo
abajo. Fue como que me iba a morir, entonces no queria vivir, no queria tomar
medicamentos ni nada de eso porgue yo tampoco sabia que eso es asi. Deje de comer y yo
trabajaba aqui ya en la institucion. Me lo diagnosticaron en agosto del 2011 y antes de ahi
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yo trabajaba, dormia e iba al gimnasio y no comia. Como que me obsesionaba en ese
tiempo con el peso. Esto cambio después porque no comia, no queria nada, no salia y
aparte que mi cuerpo y mi cara estaban todo lleno de ronchas. Todo me afecto arto. Fue
dificil entonces tratar de aceptar el diagnostico, tratar de entender de qué se trataba la
enfermedad y como la podia llevar. Lo dificil fue que tenia 21 recién cumplidos.

Entonces, fue dificil poder asumir de que se trataba todo este proceso.

Entrevistador: ;Qué ideas se le vinieron a la mente al momento de recibir el

diagnostico de Lupus?

Entrevistada: Bueno hubo un momento en que yo me preguntaba ¢Por qué a mi?,
era como que no entendia. Yo creo que desde el momento en que me dijeron gque estaba
embarazada como que el diagndstico y todo el proceso cambio porque en ese momento ya
no me iba a cuidar por mi, sino que por mi hija. Siendo, una de las cosas que me dijeron
ni muy explicitos ni muy acorde para manifestarmelo que, yo no podia tener hijos y que
iba a ser dificil. Entonces, igual posteriormente a que iba a empezar el tratamiento me
dijeron que estaba embarazada para mi fue como un cambio rotundo, me sentia feliz
aunque tampoco fue algo planeado ni mucho menos. Yo no me iba a cuidar por mi sino,
que por la vida que venia en camino. Mientras que el asumir la enfermedad fue en
realidad como algo obligado por el tema del tratamiento. A mi me hospitalizaron
pensando que tenia varicela y ahi cuando yo le dije tengo lupus, muchas enfermeras no
tenian idea de lo que es. Me acuerdo que me aislaron en una pieza, nadie entraba, y yo
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sabia que tenia lupus y luego me dijeron que estaba embarazada y me dejaron embarazada
durante todo el embarazo en realidad. Ahi mismo, me daban los medicamentos porque
nunca me dejaron de darlos porque priorizaban la vida de la mama antes que la del bebe;
siendo asi como comence el tratamiento estando embarazada. Por eso, fue dificil asumirlo
porque yo decia, pensaba que estando embarazada a una le aparecen ciertas patologias que
después desaparecen y yo pensé eso, a no es lupus, pero luego si y me costé aceptarlo. De
todas formas yo considero que me adapte a la enfermedad a pesar de que es una bastante
compleja. Siento, que mentalmente una puede controlarla ya sea, que esta enfermedad te
afecta los cambios de humor, de &nimo y si uno esta triste al tiro se activa o si uno se
estresa eso te afecta a la enfermedad y se activa. Por lo que, yo con el paso de los afios me
di cuenta de eso y trato de tomar todo con calma, mas relajada; trato de no estresarme, de

no pensar mucho, de vivir el dia a dia y no pensar en cosas que me puedan afectar.

Entrevistador: ¢ Qué emociones o0 sentimientos experimento?

Entrevistada: Angustia, pena, para mi fue stper desesperante, ganas de llorar, no

Sé.

Entrevistador: ¢(A quién le contd primero sobre su enfermedad, podria

relatar este momento?
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Entrevistada: En ese entonces, me acuerdo que fui a buscar el resultado yo sola y
como que lei la hoja y quede como plop. Después le dije en ese entonces a mi pololo y el

tampoco entendia y no le tomo mayor atencion.

Entrevistador: ¢(Qué ambitos de su vida se han visto afectado por la

enfermedad de Lupus?

Entrevistada: Ehm, familiarmente no me ha afectado nada, bueno si en realidad
pero para bien. He sentido como maés apoyo, carifio y que todo el mundo se preocupa. En
el ambito laboral me afecta porque como no puedo estar expuesta al sol y en mi trabajo la
mayoria sale a la poblacion a hacer rondas, yo no puedo salir; yo trabajo aca dentro de la
comisaria porque tengo certificado médico. Igual me afecta un poco porque, antes de
tener lupus yo salia a la calle y me gustaba; era como mas adrenalinico. Ahora, trabajar
aca como que igual me gusta, pero mas que nada como que lo asumi porque es para
cuidarme. Mientras que, en lo social o en lo del deportivo porque siempre fui deportista
ahora como que, me prohibieron hacer mucho deporte. Entonces, hago pero casi la nada.
Después, de eso los dolores no son musculares sino que, como a las articulaciones y esas
cosas a veces. Pero, igual no encuentro que me haya afectado mucho en realidad y como
dije anteriormente todo es mental y no le presto mucha atencién a los dolores y esas
cosas. Entonces evito situaciones de estrés, preocupaciones. Aunque, si he sentido

ansiedad y me dieron unas pastillas en el psiquiatra que de repente las tomo y otras no
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porque, no quiero ser dependiente de ellas. Pero si me siento ansiosa fumo aunque no

debiera.

Entrevistador: ¢De qué manera la enfermedad se interpone en sus proyectos

de vida?

Entrevistada: Yo creo, que hasta el momento no la considero un impedimento
porque, como dije anteriormente todo es mental. Si uno esta pendiente que me duele esto
y esto otro, mas se complica la enfermedad y como que ahi crecen los sintomas creo yo.
Igual yo tengo una vida como mas agitada por mi trabajo, no estoy pendiente de si me
duele algo o de si no puedo hacer esto o esto otro. Yo creo g todo lo puedo hacer. Ahora,
los sintomas causan dolor pero, este como que es invisible. Por ejemplo, me duele la
mufieca y no se ve nada; no hay un esguince y lo primero que hacen en urgencia es
hacerte una radiografia. Entonces muchas veces como que no creen y piensan como que
una esta inventando ciertas cosas y una radiografia no te diagnostica el dolor. Yo con eso
pienso que, si uno recurre a alguien o a un servicio de urgencia es porque realmente siente
algo y si los especialistas o quien sea no tiene los conocimientos como para decir “si, a
ella realmente le duele”, piensan que uno esta mintiendo por una licencia médica o algo
parecido por lo que, hay como una estigmatizacion o de estas personas que inventan
enfermedades (hipocondriaca) y muchas veces me lo dijeron. Entonces siento rabia,

frustracion y como todas esas cosas juntas.
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Entrevistador: ¢(Como describiria usted la relacibn que tiene con la

enfermedad de Lupus?

Entrevistada: Compleja, pero todo esta en la mente.

Entrevistador: ¢Considera que ha tenido progresos en la forma de lidiar con

esta enfermedad? ¢ Como relataria ese proceso?

Entrevistada: Si. Arto. Porque en un principio como dije no sabia de qué se
trataba, me sentia asustada, como con incertidumbre y todo eso. En cambio, ahora uno

sabe que sintomas hay, como los puedo aliviar y como puedo apagar de cierta forma la

enfermedad.

Entrevistador: ¢ A quiénes considera como apoyo fundamental en este proceso

de sobrellevar la enfermedad?

Entrevistada: A mi esposo. Siempre estuvo conmigo.

Entrevistador: ¢De qué manera ellos prestan su apoyo para lidiar con esta

enfermedad?

Entrevistada: En todo sentido. O sea si yo le digo que me duele algo él me cree.

Si tiene que llevarme a urgencia lo hace, si tiene que discutir o pelear con médicos
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también lo ha hecho. Ehm, me apoya, me ayuda mucho en la casa para que yo no me
estrese, no me canse Yy cualquier cosa. Me apoya al 200, 300 % en realidad. En cuanto a la
institucion, esta no es red de apoyo en ningun sentido porque primero que nada, Yo por
ser Dipreca no me corre el Auge y debo costear todos los medicamentos yo de parte de mi
sueldo obviamente. Mientras que, para optar a alguna ayuda a través de la asistente social
de la institucion se demora demasiado y piden muchos papeles. Ademas, por la
enfermedad me han enviado como 3 veces a comision médica; esto quiere decir que me
evallan para saber si estoy apta para cumplir con mis labores. Por lo que, en lugar de
apoyarte como que te perjudican. (Lleva 8 afios en la institucion). En cuanto, a otras redes
de apoyo, mi familia esta toda en el sur. Es la familia de mi esposo la que me apoya
bastante y en ella hay de todo, celiacos, de la tiroides, etc. Entonces tengo todo el apoyo

de la familia de él.

Entrevistador: (Como ha reaccionado su entorno con el diagnéstico?

Entrevistada: No sé. Bueno, ellos me sorprenden porque entienden todo eso y
siempre me estan diciendo que me cuide, que vaya a control. Respecto al resto del
entorno, hay mitos por desconocimiento. Por ejemplo, las personas con las que trabajo
como no conocen de la enfermedad dicen “a estd inventando”, o “a no le creo”. Aparte
gue a una como la ven normal como a cualquier otra funcionaria no creen o que me estoy
guejando de la nada. Aca, como que igual es una relacion de trabajo, no hay una amistad
mas alla.

400



Entrevistador: ¢Qué siente al saber que es una enfermedad con activacion y

remision?

Entrevistada: Como que de cierta forma incertidumbre. Aunque ahora que llevo
bastantes afios con la enfermedad, yo pienso que yo misma se cuando se va a activar.
Porque como dije si estoy muy nerviosa, ansiosa, muy preocupada o si tengo problemas

en el trabajo y me coloco muy estresada como que se me activa asi de la nada.

Entrevistador: ¢A qué atribuye que se haya manifestado esta enfermedad en

ud.?

Entrevistada: A ehm, un proceso fuerte que vivi en mi vida y que pienso que fue
el gatillante. Como que en realidad yo he consultado porque se da esta enfermedad y no
hay una respuesta l6gica, y en mi familia nadie la tiene. Entonces ninguna como que me
convence. Por eso, yo creo que esto se debe a un periodo de estrés maximo que vivi y en
que lo pase asi mal entonces, yo creo pudo haber gatillado. Porque hubieron 2 periodos de
mi vida en que yo estuve muy asustada y como que no podia escapar para ninguna parte.

Ahora no he vuelto a experimentar esa clase de emociones de nuevo.

Entrevistador: (/En qué sistema de salud se atiende?... {Qué beneficios o

dificultades le ha traido la atencién publica o privada?

401



Entrevistada: Dipreca. Las dificultades, bueno es que no hay hora nunca en
especialistas. Beneficios igual puede ser el pasar por paciente prioritario y que me den
atencion o facilidad para ello y me atiendo cada 6 meses, que es donde me voy haciendo
los examenes de nuevo para ir viendo ademas, de darme la receta extendida por los 6

Meses.

Ahora, en estos controles siempre me siento bien. Solo que en el verano me afecta
mas por el tema del sol y me dicen que no me puedo tatuar y esas cosas, pero yo tengo 2
que me los hice igual y le menti al médico y le dije que es como si me pidiera que dejara

de fumar.

Entrevistador: ¢(De qué manera la Agrupaciéon Lupus Chile le ha

proporcionado ayuda para enfrentar esta enfermedad?

Entrevistada: Si. Bueno esta, me ha ayudado a través de los testimonios de las
otras personas, de las consultas cuando uno tiene dudas, de hecho las charlas, las
discusiones generales y todo eso. Me ha ayudado igual bastante para darme cuenta que mi
enfermedad no es tan grave como la de otras personas que la tienen. Yo empecé a
participar en ella en el 2013 y empecé porque una compafiera de curso de la media un dia
subi6 un video en una pagina de lupus y yo dije que raro y como gue ahi pregunte y ella
tenia lupus. Bueno a ella le dio asi mal mal y asi comenzamos a hablar por interno y me
dijo que ella la tenia ya ramificada y empezamos a hablar hasta que salié lo del grupo y

gue me podia ayudar viendo otras experiencias y todo eso.
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Entrevistador: ¢Qué es lo mas importante para usted que le pueda ofrecer

una red de apoyo?

Entrevistada: Ehm. Yo creo que mas en el tema psicolégico. En lo que va desde
asumir la enfermedad porque igual cuesta para una persona que se estan recién
diagnosticando. Por lo que, yo creo que debieran dar més apoyo psicolégico o haber

alguien que pueda explicar en qué consiste la enfermedad pero de una forma mas humana.

Entrevistador: ¢Durante este proceso que considera Ud. que fue mas dificil de

aceptar?

Entrevistada: No sé. Me cost6 aceptar que tenia que tomar corticoides y que eso
me iba a engordar. Para mi que era deportista y ver la cara redonda fue como no quiero,

no quiero. Me costd aceptar que era por mi bien.

Entrevistador: ¢ Me podria contar como el Lupus afecta en su relacion con los

demas?

Entrevistada: Es que, o sea al ser una enfermedad que no se visualiza no tengo

problemas que no tienen nada.
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Entrevistador: ;Esta enfermedad ha cambiado su forma de ser?

Entrevistada: Si. Antes era como sUper cuadrada. Tenia muchas ideas no del
presente sino que del futuro, que yo tenia que guardar para esto y esto otro. Siempre me
preocupaba de las cosas que tenia que hacer y me estresaba, no se me podia escapar nada,
ni de las cuenta, nada; onda se me descuadraban 5 mil pesos de una cuenta y yo ya estaba
estresada. Entonces, eso ha cambiado y ahora veo las cosas diferentes. Siento que debo
vivir el dia a dia y no preocuparme demasiado ni estresarme por las cosas que en realidad
no tienen mucho significado mas que vivir. Yo creo que en realidad enfocarme un poco en

ser feliz.

Entrevistador: ¢ Qué consejos le daria a las personas que estan comenzando a

enfrentarse a la enfermedad de lupus?

Entrevistada: Que vivan el proceso y que se informen bien de la enfermedad ya
que, a todos no nos afecta de la misma forma, no todos presentan los mismo sintomas y
no todos sobrellevan la enfermedad de la misma forma. Que mentalmente tienen que ser
fuertes y que deben pensar que es una enfermedad que se puede vivir con ella y que no le

va a impedir hacer nada mientras uno asi lo quiera.
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