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RESUMEN

RESUMEN

Introduccién: La Esclerosis Multiple es la enfermedad neuroldgica més comun entre la poblacion de 20 a 30 afios. Sin em-
bargo, se cuenta con escasa evidencia cientifica cualitativa publicada, y la que se logra localizar, no aborda los topicos desa-
rrollados en esta investigacion. Objetivo: Comprender las estrategias de afrontamiento mediante la experiencia de vida de
las personas con Esclerosis Multiple pertenecientes a la Corporacion Pacientes Esclerosis MUltiple Talca, Chile. Metodologia:
Estudio fenomenolégico descriptivo con abordaje cualitativo. Participaron siete personas mayores de 18 afios diagnosticadas
con Esclerosis Mltiple. Se realizaron entrevistas semi-estructuradas en profundidad, seleccionados por muestreo no pro-
babilistico por conveniencia hasta la saturacién de datos. Durante toda la investigacion se respetaron los principios éticos
de Ezequiel Emanuel. Resultados: las personas con Esclerosis Multiple reportan desde su experiencia de vida estrategias
de afrontamiento innatas, como Predisposicién personal; Autoestima y Funcionalidad y adquiridas como Redes de apoyo
(principalmente familiar y equipo de salud). Conclusiones: Las experiencias de vida de las personas con Esclerosis Multiple
son diversas y varian de persona a persona, dependiendo de innumerables factores biopsicosociales, sin embargo, dentro de

estos factores destacan Estrategias de Afrontamiento, tanto innatas como adquiridas, sumado a otras caracteristicas como
sexo, edad, entre otras.
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Estratégias de enfrentamento para as pessoas com esclerose
multipla, em toda sua experiéncia de vida

RESUMO

Introducao: A esclerose multipla € a doenca neuroldgica mais comum na populacdo de 20 a 30 anos. Mas conta com es-
cassa evidéncia qualitativa e cientifica publicada, e as informacbes que podem ser encontradas ndo cobrem os topicos aqui
desenvolvidos. Objetivo: Compreender as estratégias de enfrentamento através da experiéncia de vida das pessoas que vivem
com esclerose multipla, que pertencem a Corporacdo de Pacientes com Esclerose Multipla Talca, Chile. Metodologia: Estudo
fenomenolodgico descritivo com abordagem qualitativa. Sete pessoas com mais de 18 anos participaram, que tinha sido diag-
nosticado com esclerose multipla. Entrevistas semi-estruturais em profundidade foram realizadas, selecionados por amostragem
ndo probabilistica de conveniéncia até a saturacdo dos dados. Ao longo de toda a pesquisa, os principios éticos de Ezequiel
Emanuel foram respeitados. Resultados: Pessoas com Esclerose Mdltipla relatam sua prépria experiéncia de vida em relacdo
as estratégias de enfrentamento, tais como predisposicdo pessoal, Auto-estima e funcionalidade adquiridas através de redes de
apoio (principalmente familiares e equipe de salde). Conclusées: As experiéncias de vida de pessoas com EM sdo diferentes
e variam de pessoa para pessoa, dependendo de inimeros fatores bio-psico-sociais, mas, dentro desses fatores, estratégias de
enfrentamento se destacam se sdo inatas ou adquiridas, adicionado a outras caracteristicas como sexo e idade, entre outros.

Palavras chave: Experiéncia de vida; lidar; enfermagem; esclerose mdltipla (DeCS; BIREME).

INTRODUCCION

Segun la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple
(MSIF) 0, actualmente existen 2.300.000 personas que
padecen Esclerosis MUltiple (EM) a nivel mundial, siendo una
de las enfermedades neuroldgicas més comunes entre la
poblacion de 20 a 30 afios. Entendiendo la EM como una
enfermedad neurodegenerativa, desmielinizante que afecta
al sistema nervioso central, produciendo lesiones en las
vainas de mielina, estructuras lipoproteicas que recubren las
células nerviosas, cuya funcion es protegerlas y aumentar
la velocidad de propagacion del impulso nervioso. Al
verse dafiada dicha vaina, se afecta la funcion sensorial y
motora de los diversos nervios del cuerpo, lo que se refleja
en los diversos signos y sintomas que van apareciendo
en las personas que presentan la enfermedad, tales como
fatiga, disartria, dolores, hemiparesias, espasmos, temblor
y parestesias @. Dado estos sintomas, se hipotetiza que su
calidad de vida pudiese verse afectada. Estudios evidencian
que, a mayor progresion de la enfermedad, se presenta
disminucion en la calidad de vida, disminuye la productividad
en el trabajo y aumentan los costos asociados a la atencion
sanitaria ©.

El Ministerio de Salud de Chile ®, determina que
la EM genera una carga de enfermedad de 329 Afos de
Vida Perdidos Ajustados a Discapacidad (AVISA), lo que es
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relevante, ya que afecta a las personas al principio de su
vida laboral, periodo que coincide con la etapa de mayor
produccion econdmica hacia el pais, generando, ademés,
un gran impacto a nivel econémico.

La situacion a nivel regional, no dista de lo sefialado en
los parrafos anteriores, la informacion estadistica con la que
se cuenta, en relacion a la EM resulta escasa. Sin embargo,
segun la cuenta publica del Hospital Regional de Talca (HRT)
©), el nimero total de atendidos por EM fue de 35 personas.
A pesar de esta informacion estadistica referente a la EM,
se expone que se cuenta con escasa evidencia cientifica
cualitativa publicada, y la que se logra localizar, no aborda los
tépicos desarrollados en esta investigacion. Como evidencia
a lo expuesto, se indica que existen estudios que dan cuenta
de aspectos como la cronicidad, progresion y singularidad
de la EM®, asi como también de la experiencia respecto al
diagndstico, y, por otra parte, en relacion al significado para
el cuidador de personas con esta enfermedad . Ademas,
algunos estudios cuantitativos al respecto a las estrategias
de afrontamiento con EM ©9_ Sin embargo, es posible
sefialar que se desconoce y ademas el equipo investigador
no localiza en la busqueda bibliografica, evidencia cientifica
y/0 estudios publicados que den cuenta de las estrategias de
afrontamientoy la experiencia vivida por las personas con EM
Por este motivo la relevancia de esta investigacion, puesto
que esta enfermedad genera limitaciones en la autonomia
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de las personas, por la caracteristica neurodegenerativa que
tiene, la gran gama de signos y sintomas que padecen las
personas con EM y por su naturaleza cronica y progresiva,
las que a menudo interfieren con un ajuste psicosocial eficaz.
Ademas de las limitaciones fisicas y/o deterioro cognitivo,
la persona con EM puede experimentar diversas afecciones
como: depresion, disminucion y alejamiento de redes de
apoyo vy la pérdida de funciones tanto corporales como
laborales . Sin embargo, algunas personas son capaces de
afrontar de manera positiva su situacion y disfrutar de la vida
M. Por esto, es necesario estudiar desde la experiencia de
vida los discursos que aportan los protagonistas, desde un
punto de vista holistico y con la necesidad de comprender la
vivencia de llevar a cuesta esta enfermedad ©.

Esta investigacion reconoce a Husserl @ como
sustento tedrico, quien sefiala que toda experiencia de
objetos tiene lugar en un curso de experiencias, donde cada
participante retiene experiencias pasadas y anticipa nuevas
experiencias a partir de lo efectivamente experimentado,
enfocandose en describir lo que los participantes tienen en
comun, cuando experimentan un determinado fendmeno,
para asi comprender la naturaleza de sus acciones. Como
ya se indico, este estudio no solo esta centrado en la
experiencia de vida sino que se moviliza también en
comprender las estrategias de afrontamiento que emergen
desde estas personas, desde enfermerfa Callista Roy,
define proceso de afrontamiento como modelos innatos
0 adquiridos de actuar ante los cambios producidos por el
entorno, entendiéndose como innatos aquellos que estan
determinados genéticamente siendo procesos automaticos,
mientras que los procesos de afrontamiento adquiridos son
creados por medio de métodos ™.,

Dado lo expuesto, el objetivo de esta investigacion
es comprender las estrategias de afrontamiento mediante la
experiencia de vida de las personas con EM pertenecientes
a la Corporacion Pacientes Esclerosis Mdltiple Talca, Chile.

METODOLOGIA
Participantes

Estudio cualitativo con orientacion fenomenoldgica ),
usando como referente tedrico a E. Husserl ™. El referencial
metodoldgico para esta investigacion se basa en lo
postulado por Huberman, y Miles ), que proponen un
analisis bajo tres directrices o sub-procesos relacionados,
estos son: reduccion de los datos, presentacion de los
datos y exposicion de las conclusiones, y su verificacion. Los
participantes de esta investigacion fueron siete personas,
que cumplieron con los siguientes criterios de seleccion:
estar diagnosticados con EM, pertenecer a la Corporacion
Pacientes Esclerosis Multiple Talca, Chile; de dieciocho o
mas afios de edad y que obtuvieran un puntaje mayor o
igual a trece puntos en el Test Mini-mental abreviado ™. El
n final de participantes se determind mediante el criterio de
saturacion de datos ),
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Instrumento y procedimiento

Para el desarrollo de esta investigacion se efectué una
prueba de verificacion con el fin de comprobar comprension
de las preguntas por parte del entrevistado, determinar
tiempos de entrevista, conocer algunas reacciones vy
posibles respuestas de las personas participantes. En esta
prueba de verificacion se entrevistd a dos personas cuyos
resultados no fueron incorporados para el andlisis final del
estudio. Posteriormente, se realizaron siete entrevistas semi-
estructuradas en profundidad, seleccionados por muestreo
no probabilistico por conveniencia ™. Cada entrevista tuvo
una duracion aproximada de una hora vy se realizaron en el
domicilio de los participantes, lo que les gener6 tranquilidad
y conflanza, para entregar sus relatos de manera pausada.
La entrevista se realizO segun disponibilidad de los
entrevistados, entre los meses de diciembre 2016 y enero
2017. En primer lugar, se realizaron preguntas introductorias,
cuya finalidad fue establecer confianza entre el/la
entrevistado/a y entrevistador. Posteriormente se aplico un
test denominado Mini-mental Abreviado, el cual consiste en
6 preguntas que evalla la orientacion temporal y espacial,
memoria a corto y largo plazo, capacidad ejecutiva vy
capacidad viso constructiva 7. Se utilizd para detectar
deterioro cognitivo y vigilar su evolucion en pacientes con
alteraciones neuroldgicas. El puntaje total de la aplicacion de
este test es de 19 puntos y se considera alterado si el puntaje
es menor de 13 puntos. En esta ocasion se utilizé como un
criterio de seleccion para disminuir sesgos y cumplir con los
criterios éticos de la investigacion, luego se continué con
el proceso con quienes obtuvieron una puntacion mayor o
igual a 13 puntos, para finalmente realizar la entrevista semi-
estructurada.

Las preguntas norteadoras fueron: ;Cémo ha sido
la experiencia de vivir con Esclerosis Multiple?; ;Cémo ha
afrontado esta enfermedad?; desde su experiencia de vida
:Como ha sido su experiencia con el cuidado proporcionado
por el equipo de salud?

Durante toda la investigacion se respetaron los siete
principios éticos de E. Emanuel ™'y contd con la aprobacion
del Comité de Evaluacion Metodologica (CEM-UCM) de la
Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Catdlica
del Maule. Todas las entrevistas fueron grabadas, previa
aceptacion y firma del consentimiento informado, en
grabador digital y posteriormente, transcritas palabra por
palabra. Previo al inicio del analisis, el equipo investigador,
acudid nuevamente a las personas participantes, para
corroborar su experiencia por medio de sus discursos, lo
que se conoce como volver a la fuente 9.

RESULTADOS

El referente metodoldgico para el andlisis de los resultados
obtenidos es Huberman y Miles (®, los resultados obtenidos
se presentan en dimensiones, que fueron desarrolladas
desde categorifas a priori, cada una con sus subdimensiones
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pertinentes: 1) Dimensién Experiencia de Vida; sub-
dimensiones:  sintomatologfa, diagndstico,  tratamiento
y rol del equipo de salud y 2) Dimensién Estrategias de
afrontamiento; sub-dimensiones: innatas y adquiridas. De
cada una de las dimensiones, se obtiene lo mas destacado
y reiterativo, conformando asf el anélisis de datos, realizado
por medio de la triangulacion de datos ©7, la cual se origina
desde la revision de marco tedrico, el volver a la fuente y
el anélisis de los discursos, lo que permite comprender el
fendmeno en estudioy validar los resultados. De esta manera,
se describen a continuacién los principales hallazgos:

1) Dimensién Experiencia de vida

a) Uno de los aspectos mas relevantes en el contexto de
la experiencia vivida para estas personas con EM es la
sintomatologia. Por medio de sus expresiones, se pueden
observar distintos resultados. Uno de ellos es la progresiva
limitacion en las actividades de la vida diaria (funcionalidad)
que perciben estas personas, tal como se ve reflejado en la
siguiente anécdota: "Me he dado cuenta que no funciono
como antes, yo andaba todo el dia en la calle super bien,
daba charlas a empresas, sUper bien, pero hoy dia se me
olvidan las palabras, no retengo informacién, se me olvida
todo, me canso, funciono un rato y después tengo que estar
sentada, no puedo estar asi parada, descanso, necesito
tirarme un rato en la cama, necesito tirarme es como... Ccomo
tomar un poco de energfa para seguir con el dia a dia, yo
siento que no soy la de antes” (E4, 725-734). Por otra parte,
respecto a la experiencia de vida también se ve reflejado una
alteracion del entorno y la familia, lo que se evidencia en el
siguiente discurso: “La pasé mal y él también lo pasé mal,
en el fondo cuando uno se enferma, se enferma la familia
completa” (E4, 197-199). Otro aspecto destacado, es la
afectacion en el dmbito emocional que deben sobrellevar, al
consultarles sobre la experiencia de vida con E.M evidencian
frases como: "Dentro de todo bien poh, dentro de todo
bien, pero eso no implica que he tenido brotes fuertes, eso
no implica que he querido tirar todo a la mierda (risas), eh...
es como dificil ir dandose cuenta que uno va de a poco
dejando de hacer cosas que antes pa’ uno era como normal,
llegar a que nos va costando un poco mas po, pero igual
dentro de todo bien pad, pero cuesta” (E5, 8-17). Por Ultimo,
emerge en los discursos la consulta tardia por sintomas
inespecificos de esta enfermedad, como se menciona en la
siguiente anécdota: "Me levantaba a trabajar temprano, vy
un dia amaneci con las manos dormidas, entonces desperté
y dije que raro, nunca me habfa pasado, al segundo dia lo
mismo, las manos dormidas, al tercer dia fue menos, pero
me senté en la cama y como que estaba muy cansada y yo
dije que raro, era como cuando uno llega cansada a la casa,
muy cansada, asi que me levanté apenas, me bafié, pero
anduve como muy cansada todo el rato. Pasaron més dias y
andaba muy cansada y después empecé a ver en la oficina
como manchitas y como alrededor de las partes, como

blanquito y yo decia que raro, porgue empecé a asociar, las
manos, cansada y después vela asi” (E4, 23-36).
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b) En lo que respecta a la experiencia vivida frente
al diagndstico, se pueden observar distintos aspectos como
la incertidumbre en relacién a la enfermedad y todo lo que
se refiere a ella, como se indica en esta anécdota: "Y no
y cuesta, y de verdad, para mi fue super dificil, si eso yo
creo que fue la primera parte que dan el diagndstico que
no sabi’ para donde vay’, y como que lo que tu decias, si
me proyecto que va a pasar después, que me va a dar, si
voy a quedar invalida, no tengo idea. Yo creo que eso, eso
es a medida que va conociendo la enfermedad que vay'
pensando esas cosas, pero esa es mi primera impresion
con la enfermedad” (E2, 704-712). Luego, se identifica un
impacto emocional (al momento del diagndstico), ya que
al preguntarle a los participantes sobre su experiencia con
E.M algunas de sus respuestas fueron las siguientes: "Atroz,
horrible, horrible, porque de hecho el peor minuto fue ver
el resultado de los examenes” (E3, 118-120). Finalmente, se
destaca en esta sub-dimension la comparacion de la vida
anterior, como se menciona en el siguiente extracto de la
entrevista: “Porque yo antes llegaba del trabajo, a hacer
mis cosas, vela a mis chiquillas, mis plantas, porque tengo
mi casa rodeada de plantas. Ahora, por favor que me las
rieguen, por favor que me hagan esto, por favor, por favor..
iOh! jHorrible! jHorrible! jHorrible! ;Cdmo me voy a sentir
bien?... ;Cémo voy a aceptar una enfermedad que apenas
soy capaz de regar mis plantas, a penas ducharme, con
barritas?” (E7, 208-216).

) Frente al tratamiento las experiencias vividas por
estas personas reflejan distintos resultados como es el
rechazo al tratamiento invasivo por parte de los usuarios que
lo mencionan en las diferentes anécdotas: “No, me duele,
tengo rechazo cada vez que me van a poner la inyeccion, la
incomodidad, antes era todos los dias, ahora es tres veces
a la semana” (E1, 120-122). "Yo le tengo un poco de panico
a las agujas, entonces me dijeron te teni’ que pinchar y pa’
mi fue horrible” (E3, 198-200). Por otra parte, también se
mencionan las terapias complementarias, en el tratamiento:
“También empecé un tratamiento eeem como paliativo pa’
la enfermedad, que es el tratamiento con cannabis, entonces
fue el cambio de medicamento, el tratamiento con cannabis
y el salir de la pega me cambid bastante el panorama”
(E3, 221-226). Otro aspecto relacionado al tratamiento es
la expectativa y esperanza de vida que le otorga este, las
personas lo reportan como “Beneficioso, que estoy vivo, por
ejemplo, que me inyecten, beneficioso, es que estoy vivo'
(E6, 224-225). "Claro, mi esposa llegando a fin de mes como
que esta asi, se le inyecta y “ifuual”. Si es como que me
inyecta la baterfa, de verdad” (E4, 1093-1095). Finalmente,
se detectd que la mayoria de las personas entrevistadas
expresaban incertidumbre respecto al tratamiento, ya que
ignoraban si su prondstico serfa favorable o desfavorable, lo
que se evidencia en las siguientes anécdotas: “;Como voy
a quedar asi? pero si no sale nada aqui, lamentablemente,
es muy tarde, usted esta en una etapa progresiva, y para tu
etapa ya no hay medicamento, hay muchos medicamentos,
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me dijo, pero no son para la etapa en que tu estas, " (E7
152-164).

d) Como ultima sub-dimension se encuentra el rol del
equipo de salud, evidencia diferencias en el sistema publico
y sistema privado, como se menciona en estos extractos de
entrevistas: “Cuando me diagnosticaron y les comentaba
que fui atendida por un equipo bastante bueno, donde no
solamente te atiende la neurdloga, te atienden enfermeros
y hay un equipo médico de distintos profesionales de la
salud que te orientan y te ayudan, te informan; lo que no
me paso aca en Talca, si en Santiago y me pasa mucho
también con la gente de la corporacion, de repente cuando
conversamos que en verdad yo entiendo que mi realidad
es super distinta a la que viven ellos” (E3, 232-242). Otro
tema frecuente mencionado por las personas es la falta
de empatia y cordialidad, lo que se pudiera traducir en
una atencion deshumanizada, lo que se evidencia en los
siguientes discursos: “Dan una atencion horrible, yo no se
porque son asi, jsi una va enferma! una es un paciente, yo
digo ;Por qué atienden asi?, como que es un estorbo” (E7,
539-542). "Si, yo estaba parado, el doctor estaba sentado
—Don E6, -Doctor ;como le va? —y el asi no mas, que bien
";Como esta don E6?", en nada de eso. Esos son pequefios
detalles que se hacen valer” (E6. 257-260). Sin embargo, se
debe relevar que los discursos evidencian una mejora en
la atencion: “Y yo creo que no soy la Unica, yo creo que
a todos los pacientes nos tratan asi, como asi, de esta
iforma! Y ahora, que el hospital, que la atencion esté siendo
mejor, un poquito mas humano, porque donde estamos
en corporacion y se habld con él todo, y se quiso sacar
también, yo creo que por eso esta siendo asi como mas
humana” (E5, 489-495). “Es que es ahora, el "doctor” esta
haciendo la atencion muy similar como la hace en la clinica,
pero ahora, porque tenemos corporacion y que a él ya se
le puso en aviso, ahora es lo mismo practicamente, porque
a mi cuando yo voy a la clinica me examina, conversamos,
me hace las pruebas, los test ya, todo y aca también, pero
ahora en el hospital se esta portando asf y esta haciendo
la misma atencion que me hacfa en la clinica” (E5, 921-
931). Otro aspecto a destacar es la disminuida entrega de
informacién respecto a la enfermedad, que se ve reflejado
en la siguiente anécdota: “;Qué le dirfa? Que nos apoyen
mas, que no, no sé, que nos den més... informacién acerca
de la enfermedad” (E7, 318-320).

2)Dimensién Estrategias de afrontamiento desde la
experiencia de vida:

a) Referente a las estrategias de afrontamiento se pueden
observar las estrategias innatas, de las cuales se vieron
reflejados distintos tipos como la negacién frente a la
enfermedad: "Uh, no siyo todavia no lo asumo, no porque yo
pienso asi como en un milagro asf voy a caminar un poquito”
(E7, 191-193). Otra estrategia innata es la aceptacion de
requerir ayuda, expresada por los participantes: “No quiero
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que mi vida dependa de la enfermedad, es algo que yo digo
no estoy enferma pero tengo una enfermedad que no puedo
dejar que me controle de eso, si me siento mal tengo que
avisar no mas, no puedo quedarme yo sola con que se me
va a pasar, se me va a pasar, porque se van acumulando las
cosas. Y lo otro que aprendi es que, tengo que pedir ayuda,
que no me puedo quedar yo sola, asi como “si puedo”
(E2, 716-724). Otra estrategia innata que identifican los
participantes es la necesidad de un equipo multidisciplinario,
reportandose en el siguiente extracto: “;Qué equipo si me
atiende solo el doctor? Nadie, la enfermera de ahora ni la
conozco, ni la conozco, porque creo que atiende después
de las tres de la tarde. Si yo voy a las diez de la mafiana
al médico, no me voy a quedar hasta las tres de la tarde
para hablar con ella, asi que no la conozca” (E7, 272-277). La
Ultima estrategia innata que emerge de los discursos de las
personas es la aceptacion, relacionando como algo normal
todo el proceso de la enfermedad: “Lo afronte, asi como que
siguiera la vida normal, normal, aqui no ha pasado nada,
por decirlo, quise hacerlo normal pero siempre andaba con
dolores y todo” (E4, 714-717; E3, 32-33).

b) Por otra parte, el otro tipo de estrategia de
afrontamiento son las adquiridas, de las cuales se rescatan
distintas formas como son las terapias complementarias, los
participantes refieren reiki, flores de Bach, uso de cannabis
y yoga. "Esto desde hace como julio, me estoy atendiendo
con una terapeuta de Flores de Bach, yo amo a esa mujer”
(E5, 769-771). Otra estrategia es la participacion en la
corporacion de esclerosis multiple, tal como expresan los
pacientes: "He ido aprendiendo a medida de las personas
de la corporacion” (E1, 25-26). "Por eso nos juntamos una
vez al mes y.. y conocer y retroalimentarme por decir,
conocer de la enfermedad pero asi como... con pacientes,
no por internet y es de por vida po, o sea yo... 0 sea para mi
genial que hayamos hecho esta idea po, la corporacion” (E4,
485-490). "Claro, si po, si las reuniones yo voy a todas y ahf
conversamos, ahi respiramos hondo y nos echamos animo
unos con otros” (E7, 425-427). Otra forma de afrontar es
la red de apoyo familiar, en general los relatos mencionan:
“lgual harto apoyo de mi esposo, de mi familia, bueno mi
familia supo 3 afios después que yo estaba diagnosticada,
cuando estaba con tratamiento supd” (E5, 228-231). También
se incluye como estrategia el apoyo profesional para hacer
frente a la esclerosis multiple y todo lo relacionado a ella,
y se expresa de esta forma: "No es cualquier cosa, yo creo
que si es importante de que vaya donde un psicologo
donde pueda ver de qué manera puedo ver esto y mientras
estaba en Santiago todavia, empecé a ir a una terapia con
una psicologa” (E3, 280-285). Otra estrategia es el apoyo
espiritual como se menciona a continuacion: “bueno yo soy
una persona con harta fe y todo eso igual tengo harta fe y
todo yo siempre digo, chuta yo puedo tomarme un saco
de pastillas diaria 0 cuando me inyectaba yo puedo estar
las 24 horas del dfa inyeccion, inyeccion, pero si Dios no
quiere. yo por mas medicamentos que tome, yo no voy a
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Ha

estar asi” (E5, 45-52). La Ultima estrategia hace alusion al
apoyo y/o contencidon emocional otorgada por el equipo
de salud, en donde las personas le dan un mayor valor
al apoyo emocional como se menciona en la siguiente
entrevista: “Que fueran mas humanos po, que se pusieran
en los zapatos de uno (pausa), porque...nadie esta libre” (E5,
838-839). "Mira, yo siento que en el momento cuando me
diagnosticaron si sentf que la doctora me estaba abrazando
y que llorara en su hombro, o sea, si, en ese sentido, es
que ella es muy empética” (E3. 444-448). También se refleja
una necesidad de apoyo psicolégico: “Y a uno le da pena 'y
siento que hoy dfa me estd pasando como eso, pasa esto,
estoy super llorona, siento que tengo como una depresion,
siento que necesito ayuda psicoldgica, para que alguien,
para que alguien me hable y yo ahi” (E4, 725-738).

DISCUSION

Con la intencion de clarificar al objetivo general, el cual
es conocer las estrategias de afrontamiento mediante la
experiencia de vida de las personas con E.M pertenecientes
a la Corporacion Pacientes Esclerosis Multiple Talca, Chile,
la discusion se centra tedricamente en la fenomenologia
descriptiva de Husserl @ para explicar la experiencia de
vida, y en Roy ™ ™ para sustentar desde enfermeria, las
estrategias de afrontamiento.

Mediante el anélisis de datos se evidencia que las
personas entrevistadas, al verse expuestas a los estimulos
(Diagnostico de E.M, diversos signos y sintomas, tratamiento,
brotes, entre otras crisis asociadas a la patologia), su
entorno cambio totalmente viéndose enfrentados a diversas
reacciones de adaptacion, segun cada experiencia de vida
3y también asociado a diferentes factores condicionantes
como por ejemplo, las redes de apoyo, el nivel socio-
econémico, nivel educacional, entre otros. Estos factores
son condicionantes, y se contrastan con lo expuesto en la
investigacion por Lara y Kirchner © en Espafia, en donde
evidencian que los principales problemas que presentan
las personas con E.M son limitaciones fisicas, problemas
laborales y falta de proyeccion a futuro, por lo que las redes
de apoyo y los factores protectores toman un papel relevante
a la hora de afrontar la enfermedad, aspectos que aparecen
en los discursos de los participantes de este estudio.

Sumado a lo anterior, a nivel tedrico Roy ™™, destaca
la importancia del profesional de enfermeria respecto a la
adaptacion, la cual tiene como Unico propdsito ayudar a las
personas en su esfuerzo por adaptarse a tener bajo control
el entorno ™.

Luego del andlisis de datos, las investigadoras
exponen que casi la totalidad de los entrevistados
manifiestan necesitar mayor apoyo o contencién de parte
del equipo de salud en general. En cuanto a este Ultimo
punto, la evidencia obtenida en esta investigacion, muestra
un mayor requerimiento de los pacientes respecto al apoyo
proporcionado por los profesionales, no obstante, existen
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aristas o aspectos no evaluados en este estudio como lo es
la carga laboral del equipo de salud, numero de usuarios
asignados por profesional, entre otros, areas que pueden
estar influenciando también los resultados obtenidos,
abriendo asi, una linea de investigacion futura.

Del mismo modo, del fundamento filosofico de
Husserl @, se desprende que las experiencias remotas de los
participantes, influyen ampliamente en la experiencia final
que tenga la persona en su enfermedad, considerando que
aquella persona que haya tenido una experiencia (personal
o de su nucleo cercano) satisfactoria a enfermedades, al
momento de conocer su actual diagndstico o prondstico de
salud, podra anticipar satisfactoriamente aquellos posibles
resultados que tendra con la enfermedad actual. Por otra
parte, aguellas personas que hayan tenido alguna experiencia
insatisfactoria de enfermedad, tanto personal como de su
nucleo cercano, lo mas probable que anticipe constructos
mentales negativos de los posibles resultados que tendria en
la evolucion de su enfermedad actual. Es asi como también
las personas con E.M, anticipan posibles resultados en la
evolucion de su enfermedad. Por tanto, es relevante para
los profesionales de enfermeria, poder trabajar para que la
experiencia de enfermedad de las personas con E.M sea lo
maés satisfactoria posible, utilizando para esto medios que
otorguen integralidad a la atencion por parte del equipo
de salud, proporcionando atencion centrada en las personas
con un enfoque que incluya aspectos psicoldgicos, afectivos
y emocionales. Estos esfuerzos en mejorar el actual modelo
de atencién, desempefiarian un rol fundamental para que las
personas con E.M dispongan de experiencias relativamente
satisfactorias en el transcurso de su enfermedad, que
puedan modificar su constructo mental, provocando que
la experiencia actual de tener E.M sea eficiente, para que,
a futuro, si se ve expuesta a otro estimulo o experiencia
dificultosa pueda afrontarlo de mejor manera.

Segun lo planteado por Roy ™, la persona reacciona
por medio de los canales cognitivos y emocionales, el
procesamiento de la informacion sensorial, el aprendizaje,
el criterio y las emociones. Si se contrasta con los resultados
obtenidos en este estudio, concuerda con el hecho de que la
reaccion de las personas frente al diagndéstico y progresion de
la E.M se ve condicionada por la actitud del profesional que
entrega el diagndstico y la actitud de la persona al momento
de recibirlo, la informacién entregada por parte del equipo,
la busqueda individual de informacién mediante diferentes
medios (principalmente internet) y la empatia del entorno
familiar y equipo de salud, todo esto es lo que condicionara
en primera instancia la estrategia de afrontamiento.

Otro componente importante que se destaca
en cuanto a las experiencias vividas de las personas de
la Corporacion Pacientes Esclerosis Multiple Talca, es la
limitacion de las actividades de la vida diaria, en cuanto a su
funcionalidad, es decir realizar acciones cotidianas o poder
trabajar. Tal como lo sefialan algunos expertos, la prevalencia
y gravedad del temblor en pacientes con E.M, lo cual afecta
su calidad de vida y también refleja un aumento en la tasa
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de desempleo, lo que conlleva a su vez al aumento del
grado de discapacidad, confirmando de este modo que el
temblor puede llegar a disminuir de manera considerable
la calidad de vida y funcién diaria de cada persona ©?. Otra
afectacién que estas personas pudieran percibir a causa
de su enfermedad se enmarca en el ambito emocional.
Investigadores, plantean como hipotesis que las personas
con discapacidad pueden mantener niveles razonables de
calidad de vida %9, Los resultados de esta investigacion,
muestran que las personas con EM expresan que no es
facil conllevar la enfermedad, pero a pesar de ello logran
superar las crisis, brotes y progresion de la enfermedad de
forma progresiva. Por otra parte, de acuerdo a la gran gama
de sintomas inespecificos que presenta la E.M, las personas
mencionan consultar de forma tardia a los servicios de
salud, lo que implica que esta enfermedad se diagnostica en
una etapa mas avanzada lo que influye en su tratamiento.
Lo expuesto se correlaciona con otros estudios ™, quienes
refleren que la E.M tiene caracteristicas neurodegenerativas,
y una gran variedad de signos y sintomas que padecen
las personas que ademas de tener naturaleza cronica vy
progresiva, implican en un gran nivel de objetividad en los
sintomas de la enfermedad.

Dado a las diferentes experiencias de vida
frente al diagndstico de EM, se presentan y destacan
aspectos relevantes, como es la incertidumbre debido al
desconocimiento de la enfermedad al momento de recibir
la noticia, lo que conlleva un impacto emocional, en donde
la gran mayorfa de los entrevistados mencionan desconocer
su progresion y su futuro con respecto a la enfermedad.
Expertos evidencian al igual que los resultados de este
estudio, que el efecto de cronicidad impacta en las personas
con sentimientos de tristeza e impotencia y la progresion de
la enfermedad con sentimientos de miedo e incertidumbre

respecto a su futuro debido al desconocimiento sobre la E.M
(6- 24)

Por otra parte, una de las alternativas de tratamiento
que tiene esta patologia es por medio de medicamentos
invasivos (inyeccion), dicha alternativa genera rechazo ya que
las punciones frecuentes producen dolor y molestias lo que
a su vez condiciona la adherencia al tratamiento influyendo
en su calidad de vida. Ademas, se agrega que esta forma de
tratamiento no es permanente debido a la variabilidad de la
enfermedad, por lo que muchos pacientes deben cambiar de
tratamiento cada cierto tiempo, provocando incertidumbre.
Si bien el tratamiento es una herramienta paliativa para la
E.M, las personas con esta patologia al acceder y saber que
existe una forma para poder tratar y aliviar sus sintomas,
perciben el tratamiento como una expectativa y esperanza
de vida, ya que les proporciona independencia en la vida
diaria, otorgandole por consiguiente un valor agregado al
tratamiento. Ademas, muchos de ellos incluyen las terapias
complementarias para mejorar el resultado final y asi obtener
una mejor calidad de vida. Algo similar a lo planteado fue
descrito en otro estudio a través de las experiencias vividas
de las personas que padecen determinadas enfermedades
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cronicas ©?, incluyendo el significado concedido a la
enfermedad por parte de la persona, el que influye en su
salud y en la adecuada adherencia al tratamiento, como se
ve en las distintas perspectivas que tienen del tratamiento
las personas que padecen E.M.

Frente a las estrategias de afrontamiento se han
definido en el estudio las estrategias innatas vy las adquiridas
4, de las cuales se presentan con mayor frecuencia fueron
la negacion frente a la enfermedad, simulando que nada ha
cambiado para no pensar en los cambios y consecuencias
que conlleva la patologfa al momento del diagnéstico ni en
lo que deben enfrentar en un futuro. De esta manera su
mente aislaba el estimulo y lograban no angustiarse por todo
el proceso. Si bien esta arista se clasifica como estrategia
innata, debido a que la propia persona opta por realizar
ese pensamiento, el contraste de la otra gran mayoria,
es la aceptacion de la enfermedad relacionadndola como
una condicién nueva v real a la que se debe hacer frente,
siendo un cambio maés, dentro de muchos de los que debe
enfrentar en su dia a dia como lo menciona Lara y Kirchner
®, en su estudio donde la mayoria de los participantes
utilizaba la estrategia de enfrentar la enfermedad como una
solucion a los problemas y realizar una reevaluacion positiva
a este cambio. Algo similar, ocurre con los pacientes de la
Corporacion Pacientes Esclerosis Multiple Talca quienes
aceptaron requerir ayuda, como una reevaluacion de esta
necesidad para poder alcanzar una mejor calidad de vida.
Siguiendo con el término de reevaluacion positiva ), se
encuentran las estrategias de afrontamiento adquiridas
dado que de esta forma los pacientes pueden obtener un
apoyo y contencién emocional de lo que deben enfrentar
para poder mirar la enfermedad como un obstaculo a
superar, pero de forma positiva y con herramientas. Una de
estas estrategias son las terapias complementarias que se
vuelven a mencionar como un valor agregado al proceso
de la enfermedad, también estd la participacion en la
Corporacion Pacientes Esclerosis Multiple Talca, en la cual hay
una concordancia del 100% entre los participantes, quienes
sefialan que es un pilar fundamental en el afrontamiento de
la enfermedad, ya que pueden compartir con personas con
las mismas experiencias de vida, y asi recibir apoyo mutuo.

Por otra parte, las otras estrategias utilizadas por los
pacientes para afrontar la enfermedad, guardan relacion
primeramente con el apoyo proporcionado por sus
familias, ya que esta representa un pilar fundamental de
ayuda durante el transcurso de la enfermedad. También es
relevante, para afrontar la enfermedad el apoyo entregado
en sus empleos, sea por parte de sus compafieros de trabajo
o del personal gerencial. Ademés de estas estrategias, se
suma también la importancia que tiene para los pacientes la
religion, la fe en Dios y/o fuerza protectora, siendo un apoyo
en los momentos de crisis.

Finalmente, se destaca que los participantes
manifiestan una necesidad de mayor apoyo emocional
y atencion humanizada, dadas las caracteristicas de la
enfermedad (enfermedad cronica, progresiva y con una gran
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variabilidad de signos y sintomas) que deben ir enfrentando
a lo largo de su vida, por lo que se observa una clara
necesidad de la atencion de un equipo multidisciplinario
que les proporcione una atencion integral. Al respecto,
expertos refieren que los pacientes que abandonaron el
tratamiento en el cuarto trimestre habian recibido atencion
psicoldgica menos frecuente que los pacientes persistentes,
mientras que los pacientes adherentes habian recibido una
atencion en el hogar y de cuidado informal més frecuente
que los pacientes no adherentes, por esta razon tiene gran
importancia la atencion de un equipo multidisciplinario, es

decir la atencién humanizada y cordial frente a los pacientes
(26)

VENTAJAS Y LIMITACIONES

El equipo investigador explicita como ventajas de este
estudio: a) la necesidad de evidencia empirica por parte de las
personas participantes en la Corporacion Pacientes Esclerosis
Multiple Talca, y el apoyo de los mismos en el desarrollo de
este estudio. b) las diversas capacitaciones recibidas por el
equipo investigador (modulos de investigacion, capacitacion
de intervencion en crisis a cargo de un psicologo). ¢) contar
con acceso a un sistema de biblioteca con bases de datos
actualizadas como WOS, SCOPUS, PubMed, entre otras. d)
la disponibilidad de la Facultad de Ciencias de la Salud para
la revision por parte de una comision externa denominada
Comité de Evaluacion Metodologica (CEM-UCM).

Como limitaciones se reconoce el no uso de software como
ATLAS i u otras para analizar datos, lo que da paso a que
en el futuro exista una busqueda de otras herramientas de
investigacion cualitativa para poder responder al fendmeno
en estudio.

CONSIDERACIONES FINALES

En base al anélisis de los datos obtenidos y con el propdsito
de dar respuesta al objetivo general de la investigacion, se
puede concluir que las estrategias de afrontamiento desde
las experiencias de vida de las personas con E.M, estan
presentes de manera innata y adquirida. Las estrategias
innatas en un principio tendientes hacia la negacion vy las
respuestas fisiolégicas como el llanto al momento del
diagndstico y durante el transcurso de la enfermedad,
especialmente en brotes y complicaciones asociadas. Al
transcurrir varios afios del diagnostico hay concordancia
en cuanto a que la mayorfa de las personas mantienen una
actitud de aceptacion. Y, respecto a las estrategias adquiridas
se encuentran el recurrir al apoyo e interdependencia
familiar y de redes de apoyo como la participacion en la
Corporacion Pacientes Esclerosis MUltiple Talca.

Las experiencias de vida de las personas con E.M son
diversas y varian de persona a persona, dependiendo de
innumerables factores biopsicosociales, sin embargo, dentro
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de estos factores destacan Estrategias de Afrontamiento
Innatas como por ejemplo Predisposicion  personal;
Autoestima y Funcionalidad; y las adquiridas como, por
ejemplo: Redes de apoyo (principalmente familiar y equipo
de salud); Edad de diagnostico; Nivel educacional; Nivel
socioecondomico y Tipo de tratamiento.

Finalmente, pero no menos relevante es mencionar,
que la enfermedad de E.M se encuentra auln en estudio, por
lo que se requiere incrementar el cuerpo de conocimientos
ya que la cantidad de estudios al respecto es escasa,
sobre todo si se trata de investigaciones centradas en
el componente psicolégico y emocional que conlleva el
diagndstico y tratamiento de la enfermedad, debido a que
frecuentemente se obtienen en la busqueda bibliografica,
estudios que se ocupan casi exclusivamente de la enfermedad
en un contexto biomédico, por lo que resulta un desafio
para enfermeria ocuparse de investigaciones que incorporen
con sentido social e integral la salud de las personas que
presentan enfermedades cronicas y degenerativas, como es
el caso de la E.M, aportando a los sistemas de salud en la
atencion de dichas personas que requieren cuidados Unicos
y especiales, que mejoren la calidad de la atencion.
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