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RESUMEN

Objetivo: describir la experiencia vivida por mujeres
con sindrome de ovario poliquistico (SOP) en la zona
central de Chile.

Materiales y métodos: estudio cualitativo
con enfoque fenomenoldgico interpretativo. Se
realizaron entrevistas individuales a siete mujeres
con diagnéstico de SOP. Las participantes fueron
identificadas a través de informantes claves mediante
un muestreo intencionado. La interpretacién de los
datos se realizé a través de un andlisis tematico.
Resultados: la experiencia vivida resalta el SOP
como una condicién negativa en sus vidas. Los
hallazgos de este estudio se consolidaron en dos
categorias principales, las cuales hablan de la
experiencia alrededor de descubrir su diagnéstico
y de lo que significa vivir con SOP.

Conclusién: es importante evaluar la salud mental
y la calidad de vida de las mujeres con SOP. Las
adolescentes y las mujeres adultas deben recibir
informacién adecuada sobre el sindrome, y sus
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opiniones deben tenerse en cuenta a la hora de
decidir la mejor forma de manejarlo.
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ABSTRACT

Objective: To describe the lived experience of
women with polycystic ovary syndrome (PCOS) in
central Chile.

Material and methods: Qualitative study with an
interpretative phenomenological approach. Individual
interviews were conducted with seven women diagnosed
with PCOS. Participants were identified through key
informants using purposive sampling. Data interpretation
was performed through thematic analysis.

Results: The lived experience highlights PCOS as a
negative condition in their lives. The findings of this
study were consolidated into two main categories,
which describe the experience of discovering their
diagnosis and what it means to live with PCOS.
Conclusion: It is essential to assess the mental health
and quality of life of women with PCOS. Adolescents
and adult women should receive adequate information
about the syndrome, and their perspectives should be
considered when determining the best management

approach.
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INTRODUCCION

El sindrome de ovario poliquistico (SOP) es el
trastorno endocrino y metabélico mds frecuentemente
reportado en mujeres en edad reproductiva, con
prevalencias que varfan entre el 6 y el 10% a nivel
global (1).

Dentro de los criterios diagnésticos del SOP
se encuentran el hiperandrogenismo, con o sin
manifestacién clinica; las alteraciones del ciclo
menstrual con oligo/anovulacién y los ovarios de
aspecto poliquistico. Segiin el consenso de Rotterdam
es necesario presentar al menos dos de los tres
criterios mencionados para que se establezca el
diagnéstico, conformandose los fenotipos A, B, Cy D
de la condicién (2). El diagnéstico del SOP requiere
considerar algunos aspectos de la clinica como, por
ejemplo, si la mujer utiliza anticoncepcién hormonal
o recién comienzan sus ciclos menstruales (2).

La clinica del hiperandrogenismo en mujeres con
SOP se traduce frecuentemente en acné o hirsutismo,
las alteraciones del flujo menstrual por oligo/
amenorrea son secundarias a la oligo/anovulacién
(3). Habitualmente, estas alteraciones se deben a
una disfuncién ovulatoria basal, situacién que podria
explicar que el riesgo de infertilidad en mujeres con
este diagndstico sea muchas veces mayor (OR = 14,9;
1C95%: 10,9-20,3) que el de sus pares sin SOP (4).

Las mujeres con SOP suelen presentar un perfil
lipidico aterogénico que se considera un factor de
riesgo para distintas patologias como la resistencia a
la insulina, diabetes tipo II, hipertensién, alteraciones
cardiovasculares, entre otras (5). Ademds, entre un 40

y 80% de las mujeres con SOP presentan sobrepeso

u obesidad (5).

El manejo médico del SOP se centra en controlar
los signos clinicos del hiperandrogenismo, las
alteraciones metabdlicas y la disfuncién ovulatoria
(2). Dicho manejo considera la modificacién del estilo
y los hébitos de vida, con adicién de medicamentos

hipoglicemiantes o anticonceptivos, segtin la

presentacién clinica del sindrome y el deseo de la
mujer (2).

Por otra parte, las repercusiones de este sindrome
en la vida de las mujeres van mds alld de las
manifestaciones clinicas (6). Amiri et al. (7) informan
que el SOP afecta la calidad de vida de las mujeres en
sus dimensiones fisica, mental, emocional, cognitiva,
social y de roles. El compromiso del bienestar
psicolégico en las mujeres con SOP fue también
reportado por Deeks et al. (8), quienes afirman
que las mujeres con este sindrome presentan una
mayor prevalencia de desérdenes psiquidtricos como
ansiedad y depresién, en comparaciéon con mujeres
sin dicho diagnéstico.

Si bien la experiencia de vivir con SOP pareceria
trascender los pardmetros biolégicos que caracterizan
el sindrome, los estudios sobre dicha experiencia
en mujeres de América Latina son escasos (9). De
la misma forma, en los paises de América Latina
conviven diferentes representaciones étnicas (10), las
que acompanadas de variaciones en la exposicién a
factores ambientales y socioculturales pueden incidir
en la presentacién y las manifestaciones del SOP y
sus consecuencias (11). Estas diferencias sugieren la
importancia de estudiar este sindrome localmente
y no solo transferir las experiencias de mujeres
con SOP de otras partes del mundo a la realidad
latinoamericana.

Considerando lo anterior, el objetivo del presente
estudio es describir la experiencia de vivir con SOP

en un grupo de mujeres de Chile.

MATERIALES Y METODOS

Disefio y poblacién. Estudio cualitativo con enfoque
fenomenolégico, realizado desde una perspectiva
gadameriana, que permite comprender los fenémenos
humanos centrdndose en la experiencia vivida
de las participantes, generando y aprehendiendo
significados segtin el contexto cultural e histérico
en el que se producen. En esta metodologia se
reconoce que quien se expresa y quien interpreta
la informacién comparten una conciencia humana

(12). La fenomenologia hermenéutica es ttil para
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describir la experiencia en salud de las personas,
pues considera que la comprensién de los fenémenos
no puede ocurrir aislada del contexto sociocultural
y lingiiistico en el que las personas viven y significan
su vivencia (13,14).

Se utiliz6 un muestreo intencionado para la
selecciéon de las participantes, con el objetivo
de identificar perfiles especificos que pudieran
responder al objetivo del estudio y que garantizaran
una homogeneidad de la muestra en términos de la
severidad de SOP, identidad de género y edad. Los
criterios de inclusién fueron: tener la expresién del
fenotipo completo del sindrome (hiperandrogenismo
clinico, oligo/anovulacién y ovarios de morfologia
poliquistica), haber recibido el diagnéstico minimo
tres afios antes del reclutamiento y ser mayor de
18 anos. Se excluyeron del estudio las mujeres sin
dominio o comprensién de la lengua castellana,
con compromiso de conciencia o en situacién de
discapacidad que le impidiera consentir participar
en el estudio.

Las participantes fueron identificadas a través de
informantes claves (proveedores de salud) emplazados
en la Regién Metropolitana del pais, a quienes se
les facilité un afiche virtual para ser entregado a las
posibles participantes. Las investigadoras no tenian
ningun tipo de relacién con las posibles participantes
antes del inicio del estudio.

Al ser un estudio fenomenolégico, el nimero
de participantes se decidi6 con base en otras
investigaciones de metodologia similar, y no segtn el
criterio de saturacién de datos. La muestra final del
estudio estuvo constituida por siete participantes.

Procedimiento La recoleccién de datos se realizé a
través de entrevistas semiestructuradas individuales,
entre una entrevistadora y una participante, con una
duracién aproximada de una hora. Las entrevistas
fueron efectuadas a través de la plataforma Online
Google Meet, durante mayo y octubre de 2022. Previo
al inicio de la entrevista, se les brindé informacién
sobre el estudio y firmaron el consentimiento
informado para participar. Todas las entrevistadas
fueron informadas de su derecho a retirarse del

encuentro en caso de que 10 estimaran necesario.

Las participantes fueron quienes guiaron las
entrevistas. Las entrevistadoras realizaron preguntas
solo en caso de ser necesario; estas preguntas estaban
centradas en la experiencia de las mujeres con
relacién al diagnéstico, las manifestaciones clinicas y
la definicién del sindrome.

Posteriormente, las entrevistas fueron grabadas
y transcritas ad verbatim por las investigadoras. Las
grabaciones fueron encriptadas de forma inmediata y
los datos almacenados fueron cifrados en reposo por la
misma plataforma. Las grabaciones de las entrevistas
fueron eliminadas una vez se corroboré la integridad
de la transcripcién. No se solicitaron opiniones o
comentarios a las participantes con respecto a las
transcripciones de las entrevistas.

Andlisis de los datos. Se realizé a través de la
fenomenologia hermenéutica. En esta interaccién
dialéctica, los preconceptos de quien interpreta la
informacién son enfrentados al texto de andlisis en
un proceso que permite identificar el significado que
le dan los participantes a su narrativa, a través de un
proceso ciclico de interpretacién (12,13).

En este estudio, el anilisis de datos se centré en la
experiencia vivida de las mujeres entrevistadas, para lo
cual se utilizé el andlisis tematico. Para que el andlisis
tematico sea util a la fenomenologia hermenéutica,
este debe trascender la bisqueda de patrones comunes
y orientarse a recuperar la estructura de significados
contenidos en la experiencia humana (14). Para esto,
las presuposiciones de quien interpreta se contrastan
con los datos, proceso desde donde se gestan
interpretaciones que se consolidan en temas (14).

Tras leer rigurosamente las entrevistas, dos
investigadoras codificaron de forma independiente
su contenido. Posteriormente, el equipo discuti6 de
manera conjunta los cédigos generados y la creacién
de las categorias emergentes. Se realizaron sesiones
periédicas de anélisis de las entrevistas, en las que
se discutieron la gestacién de temas y categorias
de acuerdo con las similitudes entre los cédigos
y los enfoques alternativos durante el proceso de
codificacién y categorizacién de temas. Durante la
recoleccion y el andlisis de datos las investigadoras

mantuvieron un diario reflexivo.
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Rigor metodoldgico. Esta investigacién siguid
los criterios de Guba y Lincoln (credibilidad,
confirmabilidad, transferibilidad y dependencia)
para asegurar su rigor (15). La credibilidad de la
investigacion fue asegurada mediante el uso de métodos
de recoleccion y anilisis de datos que son consistentes
con los de otras investigaciones de igual diseno (15),
conversaciones reflexivas (debriefing) para discutir
enfoques alternativos y revisar posibles errores en el
curso de la accién, y el uso de diarios reflexivos. La
confirmabilidad del estudio fue resguarda a través de
la documentacién de todos los pasos del proceso de la
investigacién por medio de actas, transcripciones ad
verbatim, diarios reflexivos e informes. Para contribuir
a la transferibilidad y el criterio de dependencia del
estudio se aporta informacién detallada sobre el
desarrollo de este en términos de contexto, seleccién y
caracteristicas de las participantes. De la misma forma,
el tipo de muestreo, la estrategia de recoleccién y el
andlisis de datos son apropiados y concordantes con la
metodologia que sustenta esta investigacién, y con otras
investigaciones cualitativas similares.

El contexto en el cual se realizan las interpretaciones
es fundamental para el enfoque fenomenolégico
hermenéutico. El tema de investigacién en este
estudio es de gran interés para las autoras, puesto
que una de ellas tiene diagnéstico de SOP y otra
tuvo sospecha descartada del sindrome. Durante el
analisis se reflexioné constantemente sobre cudnto
de la generacion de temas reflejaba la narrativa de las
participantes frente a los intereses y las experiencias
de las investigadoras. La eleccién de la fenomenologia
hermenéutica como forma de acercamiento al
fenémeno de estudio se tomé considerando que era
la metodologia mds congruente para describir la
experiencia vivida de mujeres con SOP en Chile (14).

Consideraciones éticas. Este estudio fue aprobado
por el Comité de Etica de Investigacién en Seres
Humanos (CEISH) de la Facultad de Medicina de la
Universidad de Chile, con Acta de aprobacién 182-
2021. Para participar, todas las mujeres firmaron el
consentimiento informado y se corroboré verbalmente
su deseo de participacién antes de la entrevista. La
identidad de las participantes se protegié con el uso

de pseudénimos a lo largo del documento.

RESULTADOS

En total se entrevistaron siete mujeres con diagnéstico
de SOP en su fenotipo completo, con edades entre
los 20 y 47 afios. Al momento de la entrevista, seis de
las participantes residian en la Regién Metropolitana
(capital) y la séptima en la Regién de O'Higgins.
Ambas regiones pertenecen a la zona central de

Chile. Las caracteristicas sociodemograficas de las

participantes se resumen en la Tabla 1.

Tabla 1.
Caracteristicas sociodemograficas de las
participantes.
En pareja 5
Soltera 2
Numero de hijos
0
1
Ocupacién
Cesante 1
Estudiante
Trabajadora dependiente 4
Nivel educacional
Universitaria en curso 3
Técnico superior 1
Universitaria completa 2
Estudios de posgrado 1
Residencia
Regién Metropolitana, Chile 6

Regi6n de O'higgins, Chile

Fuente: Autores.

La experiencia vivida de las mujeres con SOP se
centré en dos grandes categorias: “Descubriendo
mi diagnéstico” y “Vivir con SOP”, que narran los
desafios que viven las mujeres entrevistadas tanto
al recibir su diagnéstico como al vivir con una

enfermedad crénica.

1. Descubriendo mi diagnéstico

Esta categorfa describe el proceso diagnéstico
del SOP desde la primera consulta, considerando las
razones para consultar, la experiencia con la atencién
en salud y el tratamiento indicado una vez recibido

el diagnéstico.
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Decisién de consultar. Con respecto al proceso
para llegar al diagnéstico del SOP, la mayoria de las
entrevistadas refirieron haber asistido en primera
instancia a una consulta médica acompanadas por
sus madres, cuando atin eran menores de edad. Los
principales motivos de consulta fueron los cambios
en el patrén menstrual por irregularidad del ciclo,
cambios en el volumen del sangrado y dolor durante
las menstruaciones:

“La primera vez que fui [a consulta médica] me llevé mi

mamd porque a mi me llegaba la regla [menstruacion]

stiper desordenada, a veces pasaban muchos meses que no
me llegaba y cuando me llegaba la pasaba horrible” (Ana).

Las participantes, o sus madres, consideraban
que tenian mucho vello corporal. La mitad de ellas
menciond que la abundante cantidad de vello terminé
por afectar su autoestima:

“En el verano, por ejemplo, antes no usaba falda o mini

o short, no me atrevia, porque me sentia muy expuesta,

como que estaba cohibida de mostrar mi piel” (Agustina).

Los profesionales que brindaron la atencién inicial
y realizaron el diagnéstico fueron principalmente
ginecdlogos/as y endocrinblogos/as, pertenecientes a
la red privada de salud chilena.

Manejo de mi SOP. Los anticonceptivos orales
constituyeron el tratamiento mds utilizado para el
SOP:

“Me dijeron que tenia ovarios poliquisticos y que tenia que

empezar a tomar pastillas para regular mi ciclo” (Leticia).

Dos mujeres recibieron metformina como
parte del manejo del SOP; en uno de los casos en
combinacién con los anticonceptivos orales, con la
intencién de corregir las alteraciones metabdlicas y
mejorar la funcién ovarica. En el segundo caso, debido
al deseo de embarazo de la participante, el manejo
farmacolégico se realizé Ginicamente con metformina,
asociado a dieta y ejercicio.

Cabe destacar que, en todos los casos, el
tratamiento del SOP se centré exclusivamente en
tratar el motivo de consulta, que en su mayoria era
hirsutismo y alteraciones menstruales.

La mayoria de las mujeres aceptaron
inmediatamente el tratamiento con anticonceptivos

orales, refiriendo mejoria en su calidad de vida:

“En definitiva, mayor preocupacion no tuve por el tema
de consumirlos [anticonceptivos], pero si muy agradecida
por el hecho de que ya podia tener como una vida mds
normal” (Agustina).

En muchos casos, el inicio de la anticoncepcién en
estas participantes fue percibido como un tratamiento
médico para el sindrome, separandolo de su funcién
contraconceptiva.

Solo una participante no inicié de forma inmediata
los anticonceptivos orales tras su prescripcién, debido
al rechazo de su madre a este tipo de tratamiento. Esta
participante postergé el uso de anticonceptivos hasta
el inicio de su vida sexual activa:

“Mi mamd dijo ‘no, es muy chica, asi que no’, y ahf

quedd el tema hasta que cumpli 17 afos y empecé a ir

al ginecélogo [por su cuenta] y ahi ya empecé a tomar

pastillas” (Andrea).
Las participantes expresaron diversos grados de
satisfacciéon con respecto al uso de anticonceptivos
orales, algunas sefalaron haberse sentido cémodas
por el efecto de las pastillas sobre las manifestaciones
clinicas del SOP (mejoria de la irregularidad
menstrual, del acné y del hirsutismo). Sin embargo,
otras revelaron su descontento con el tratamiento:

“Me estuvo haciendo mal todo, todo el tiempo que estuve

tomando pastillas, como que me hicieron siper mal

[cefalea, acné y mastalgia]” (Leticia).

Con respecto a la atencién en los centros de salud,
la mayoria de las mujeres que consultaron durante
la adolescencia manifestaron no haber recibido
informacién clara ni dirigida a ellas en un principio.
Algunas participantes declararon que las decisiones
sobre el manejo del sindrome se discutieron
exclusivamente entre su acompanante (madre) y el
profesional de la salud:

“Cuando tenia 13 afos, lo que mds me marcéfue que no

me explicaron mucho al respecto. Yo no tenia idea qué era,

no tenia idea cdmo funcionaba” (Andrea).

Sin embargo, aquellas participantes cuya primera
consulta se realizé cuando eran adultas, se refirieron
de forma positiva a la atencién brindada por el
profesional de la salud que las diagnosticé con SOP. En
esa atencién destacaron elementos positivos como la

cercanfa, la experiencia de los profesionales respecto



Revista Colombiana de Obstetricia y Ginecologia Vor. 76 No.1 ® 2025

al sindrome y el poder iniciar un tratamiento para

controlar los sintomas:

“Bueno, la doctora me explicé [lo] que era el SOP. A

pesar de que no se sabia mucho del tema, era algo muy

comin en las mujeres y que provocaba harta infertilidad

a las mujeres [. . .] y otro tipo de problemas, pero ella [la

doctora] fue siper” (Vanessa).

2. Vivir con SOP
Dentro de esta categoria se describe el concepto con
base en la experiencia que tiene cada participante de
lo que es vivir con SOP, abordando la dicotomia entre
expectativa y experiencia con respecto al tratamiento,
manifestaciones clinicas, implicaciones en la vida
diaria y preocupaciones a futuro.

Bajo tratamiento crénico. En términos practicos, las
entrevistadas describieron vivir bajo un tratamiento
crénico. La mayorfa refirieron que el SOP corresponde
auna condicién que implica cuidados permanentes y
mantener un estilo de vida en particular:

“[EI SOP] es efectivamente algo con lo que vivo hasta el
dia de hoy, después de 17 afios uno se acostumbra |[. . ]
pero tengo que estar peleando con esto diariamente”
(Alejandra).

Entre las participantes se destac6 el miedo de
interrumpir el tratamiento por las repercusiones que
esto podria tener en sus sintomas y su calidad de vida:

“Me recetaron pasti]]as anticonceptivas como para mitigar

un poco el cuento de los quistes [. . .] He parado [de tomar

anticonceptivos] en algunos periodos, pero las tomo hace
rato, porque me da susto dejar de tomarlas [. . .| yo sé que
me las tengo que tomar por siempre” (Leila).

Vivir preocupada. La mayoria de las participantes le
dieron una connotacién negativa a la experiencia de
vivir con SOP:

“Vivir con ello en realidad no ha sido bueno, por todo lo

que conlleva” (Ana).

En la mayoria de los casos, la disconformidad con
el SOP estuvo dada por las manifestaciones fisicas
asociadas al hiperandrogenismo:

“Yo toda la vida me he acomplejado por tener mucho

vellito, toda mi vida, desde que era chica” (Andrea).

Segfm las participantes, presentar hirsutismo
y acné afectaba (y afecta) su apariencia fisica y

autopercepciéon como mujeres:

“Ver a una mujer que tenga y que se tenga que estar

afeitando para sacarse esos pelos porque es como feo, poco

femenino” (Vanessa).

Las alteraciones metabdlicas, el dolor menstrual
y los problemas futuros relacionados con la fertilidad
se sumaron a las causas de malestar entre las
entrevistadas:

“[Vivir con SOP] ha sido una pesadilla, mds que nada por

el tema de la fertilidad, porque igual me preocupa como

harto eso” (Andrea).

Algunas mujeres concordaron en que el SOP
implicaba una constante preocupacién por diversos
aspectos de la vida actual y a futuro:

“Son demasiadas cosas que abordar. Que estar preocupada de

la estética, estar preocupada de tomarme las pastillas, de ir

a tus controles con el médico, son muchas cosas” (Andrea).

Es preciso sefialar que, si bien las mujeres
entendieron y reconocieron en el SOP una condicién
crénica que implica un manejo a largo plazo (o de por
vida), la mayoria de ellas asociaron este sindrome a
una manifestacién clinica puntual, como hirsutismo u
oligomenorrea, més alld de una patologfa propiamente
establecida.

“Seria peor a lo mejor si [yo] hubiese tenido barba como

yo he visto en algunas mujeres [...] porque eso si que es

complejo” (Vanessa). “Creo que en definitiva [el SOP]
genera alteraciones como en la vida de la mujer respecto
de cémo se manifiestan los sintomas” (Agustina).

Por ultimo, sobre el hecho de vivir con SOP,
las entrevistadas se refirieron al sindrome con
resignacion:

“Tenemos una enfermedad, hay que vivir con ella y hay

que seguir para adelante no mds [...] nos tenemos que

cuidar, tenemos que tomar los remedios como corresponde

y seguir para adelante” (Vanessa).

DISCUSION

En este estudio identificamos que la experiencia de las
mujeres con SOP estd enmarcada por el diagnéstico en
su adolescencia y la falta de informacién clara y dirigida
especificamente a ellas, ademas de la preocupacién por
el tratamiento a largo plazo inherente al hecho de vivir
con el sindrome. Las participantes refirieron haber sido
diagnosticadas principalmente por médicos de la red

privada de salud.
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Este estudio mostré que las participantes
que consultaron siendo menores de edad fueron
subestimadas durante la atencién y las decisiones
médicas. A este respecto, conviene mencionar que
la Observacién General nim. 20, del Comité de
Derechos del Nifio de las Naciones Unidas (16),
subraya la necesidad de introducir medidas que
permitan a las nifias y los adolescentes expresar su
opinién sobre su salud y sexualidad, y recomienda
desafiar las normas de género patriarcales en favor
de su empoderamiento. La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) también llama la atencién de
proveedores de la salud para apoyar la capacidad de
las y los adolescentes en la toma auténoma de sus
decisiones (17). Es de gran importancia que nifias,
ninos y adolescentes tengan redes de apoyo (18),
y se debe cuidar que los adultos no invisibilicen al
adolescente. En Chile, la atencién al adolescente
en materia de salud sexual y anticonceptiva, sin
compania de un adulto, esta resguardada por la Ley
20.418 (19) y es promovida a través de una orientaciéon
técnica nacional (20). Asimismo, el Estado de Chile
resguarda el derecho de nifas, nifios y adolescentes a
ser informados sobre cualquier actuacién que pueda
afectar el ejercicio de sus derechos (21). Se debe
recalcar que la falta de informacién apropiada sobre
SUS CUerpos y procesos, asi como la inexistencia de
espacios donde poder expresar su opinién contribuyen
ala percepcion de tener poca injerencia en su salud y
perpetian la desigualdad de género, especificamente
en contra de las nifias y los jévenes (22,23).

Este estudio demuestra que al hablar sobre qué es el
SOP, las participantes lo hacen con base en los sintomas
que han experimentado y su tratamiento. Este hallazgo
no es exclusivo de este estudio, varias investigaciones
muestran que el hirsutismo es uno de los elementos
de mayor impacto negativo en la calidad de vida de
las mujeres con SOP en diferentes contextos (24-26).
En el estudio de Amiri et al., el SOP repercutia en la
calidad de vida de las participantes en la medida en
que transgredia la visién que se tiene de lo femenino
en la sociedad. Lo anterior llevaba a que, a menudo,
las mujeres con SOP se sintieran “menos femeninas”

y con poca confianza en si mismas (7).

En este estudio observamos que tener SOP es una
preocupacion constante en la vida de las entrevistadas.
Vivir con preocupacién permanente tiene un impacto
negativo en la salud de las personas, tanto en su
dimensién fisica como psicolégica (27). Varios estudios
muestran un mayor nivel de estrés, ansiedad y depresion
en mujeres con diagnéstico de SOP, por ende, se
enfatiza la necesidad de realizar tamizaje psicolégico y
tratamiento de sintomas de manera activa (6,28-30).
No obstante, las mujeres de este estudio no asociaron
el SOP con el desarrollo o agravamiento de la patologia
mental.

Ademas, las condiciones crénicas de salud tienen un
impacto negativo en la calidad de vida de las personas
que las viven (31,32). Una revisién del tema (33)
mostro que las personas que viven con condiciones
crénicas buscan llevar una vida libre de enfermedad,
entendiendo por “enfermedad” una afectacién de
su autonomia, competencia o relaciones. Bajo estos
pardmetros, una persona con SOP pudiera sentirse
libre de “enfermedad” si se percibe empoderada y
competente en su cuidado, ademés de tener relaciones
de cercanfa con otros. Considerando lo observado en
este estudio, se hace relevante mejorar los procesos
diagnésticos del SOP, ofrecer acompanamiento y
tratamiento efectivo para la prevencién y el manejo
de las complicaciones del sindrome, al tiempo que se
promueve el empoderamiento de las personas que lo
viven (2,6,34).

Fortalezas y limitaciones. Una debilidad de este
estudio fue el haber reclutado tnicamente a mujeres
con fenotipo completo de SOP, dejando de lado la
diversidad de experiencias que tienen mujeres con otras
presentaciones del sindrome. En esta misma linea, no
se escogieron adolescentes y mujeres en climaterio con
SOP, por lo que sus experiencias pudieran no verse
reflejadas en los hallazgos antes descritos. Sin embargo,
se ha intentado describir con detalle la riqueza de la
informaci6n producida para que el lector juzgue cuin
transferibles son los resultados a su propio contexto.

Dentro de las fortalezas del estudio se encuentra la
rigurosidad de su ejecucién, tanto en la recoleccién de
datos como en el anlisis de estos. Esta investigacién
permite tener una mirada mds profunda de cémo
las mujeres chilenas con SOP han enfrentado su

diagnéstico, y cémo experimentan el padecer una
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condicién crénica. Este estudio utilizé entrevistas
virtuales como medio para la recoleccién de datos.
Dicha decisién se basé en maximizar la participacién
de mujeres de todo el territorio, disminuyendo as la
pérdida de informacién no verbal. De esta manera, las
entrevistas virtuales permitieron construir cercania al
hacer posible el uso de gestos y aspectos no verbales de
la escucha activa (35,36). El uso de entrevistas virtuales
también permite a las participantes elegir un espacio
donde se sienten comodas y en privacidad para contar
su historia (37).

CONCLUSIONES

Es relevante incorporar tamizajes de salud mental y
la medicién de la calidad de vida en esta poblacién,
como parte fundamental del control del sindrome.
Asimismo, se debe informar directamente a las
adolescentes como sujetos de derecho sobre esta

condicién.
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