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INTRODUCCION

En esta comunicacion se presenta una narrativa dialdgica, a modo de
resultados y analisis, con la pretensién de entretejer un discurso cientifico que
permita un diagndstico y planificacion de cuidados profesionales con una

perspectiva sistémica, acorde al paradigma de la transformacion y al siglo XXI.

Las historias que cuentan mujeres y hombres en el contexto profesional
segun (Guerreiro, 2008) son el retrato dialogado de sus experiencias, a la vez
gue nos dice que el diagndstico de enfermeria es la narrativa construida a

partir de los recortes de estas historias.

Por su parte (Kérouac, 2007) nos dice que el paradigma de la
transformacién representa un cambio de mentalidad sin precedentes. Entiende
cada fendmeno como Unico, es la base de una apertura de la ciencia enfermera

hacia el mundo y ha inspirado las nuevas concepciones de la disciplina.

El modelo de enfermeria de Mishel, (Bailey & Stewart, 2005) cuyo
concepto clave es la incertidumbre ante la enfermedad y que la funcion de la
enfermera es valorar el grado de ésta para proporcionar unos cuidados
profesionales que contribuyan a una adaptacion harmoénica, a una nueva
perspectiva de vida y a un pensamiento probabilistico, conceptos que se

desarrollaran en el transcurso de la comunicacion.

OBJETIVOS

Identificar diagndsticos de enfermeria acordes al paradigma de la
transformacién que emerjan de la narrativa de cuidadas, en este caso,

personas afectadas de fibromialgia.

Contribuir al conocimiento cientifico enfermero, a través de la narrativa,
con la posibilidad de ser llevado a la practica de cuidados profesionales acordes
al siglo XXI.
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SUJETO Y METODOS

Se presenta una narrativa dialdgica, con perspectiva emic i étic,
proveniente de un afectado de fibromialgia (FM), afectado en sentido amplio

(marido de una mujer diagnosticada de FM).

Enmarcada en la investigacion cualitativa, etnografia y narrativa, se
realiza una entrevista en profundidad abierta, se transcribe literal y se
transforma en narrativa a través de la reflexidn y la busqueda de una

estructura conceptual significativa.

RESULTADOS Y ANALISIS SIMULTANEO

Para empezar

Jordi se considera un tipo normal, algo testarudo, rodea los 50, se casé
con una mujer activa alla por los afios noventa del siglo pasado y tuvieron un
hijo, todo marcha segln sus perspectivas, se organizan para con el trabajo de
cuidado y el trabajo remunerado; ella, Montse, pasa unas oposiciones y él
complementa su jornada continuada con estudios universitarios, el hijo crece,
y ella, cuando parecia que debia estar en plena forma empieza a sentirse mal,
esta agotada, tiene dolores... a lo que la ciencia médica responde con pruebas
diversas que aportan poca claridad a su vivencia, parece que hay una anemia
gue lo podria justificar, aunque el tratamiento no mejora la sintomatologia, y
ademas hay que hacer pruebas familiares ya que se asocia a un componente
genético; ella sigue con malestar, la primera etiqueta le permite no sentirse
vaga, histérica... de momento, ya se sabe que son expresiones faciles y mas
cuando encima ihaces buena cara! (Bailey & Stewart, 2005) describen los
conceptos del modelo Mishel, asi conceptualiza la incertidumbre “como la
incapacidad de determinar el significado de los hechos que guardan relacién
con la enfermedad” en esta primera etapa de la enfermedad es evidente, hay
un malestar y no hay evidencia de diagndstico clinico que lo justifique, vy
siguiendo a la misma autora es dificil que se dé apoyo social[1] y autoridad con

credibilidad[2], necesarias para disminuir esta incertidumbre.
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“Yo todo este proceso lo he vivido como marido, con una primera etapa de
escepticismo... pues yo no creia las sefales que me enviaba mi mujer de que
estaba jodida, recibia la informacion del profesional de la medicina que me
decia nada, tu mujer esta bien, yo le hago pruebas y esta bien, no tiene nada
y eso a mi me chocaba mucho porque nadie me habia explicado que lo que le
estaban haciendo era descartar posibles dolencias que pudieran tener la misma
sintomatologia (...) yo llegaba a la sana conclusidon, que mi mujer esta bien, no
tiene un problema de enfermedad organica quiero decir, no le pasa nada, no le

encuentran nada, eso no te lo decia una persona, te lo decian varios médicos.”

Malestar sin diagndstico médico

Seis afos de incomprensién, de relacidn personal dura, seis afios de
especialista a especialista, analisis normales y sin un diagndstico médico que
permita entender y comprender el sufrimiento de ella y a la par, el de él y su
hijo; seis afios de recelos también por parte de la familia extensa. Una
incertidumbre dificil de manejar en el tiempo y una relacion familiar, a modo de

sistema, que se resiente.

“El tema ya es mas que conocido que muchas personas que estan
afectadas han vivido un periplo de profesional a profesional que incluso ha
durado afios, entonces claro... no es que una persona te diga que a tu mujer
no le pasa nada, no, es que son varios que te lo dicen, entonces tu dices, a ver,
no sé qué esta pasando, pero no me cuadra (...) esto... explicado en diez
minutos, no explica un proceso que puede durar meses y afos, y durante este
proceso sufrimos ambos, sufre ella porque ve que no la entiendo y sufro yo

porque creo que me esta enredando.”

No se percibe autoridad con credibilidad, existe una vida en comun de 15
afos, un conocimiento previo y a Jordi no le encaja la vivencia de su esposa
con las respuestas médicas, estamos en el siglo XXI, Internet estd a su
alcance, él trabaja en una biblioteca de la universidad, estudia derecho v,
aungue desconoce términos médicos es capaz de manejarse por la red, buscar

e interpretar la informacion, navega y encuentra mucha informacién ésera
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demasiada? éQuién cree en Internet? éQué papel ha jugado él hasta ahora?

“Tenemos que hacer algo... tenemos que encontrar a alguien que diga
gué tienes, si es eso de la fibromialgia (FM) pues es eso de la FM y si es otra
cosa, otra cosa, que te hagan un diagndstico, que emitan un informe y lo
presentamos en el trabajo, si no lo pasaremos mal, la gente debe saber qué es
lo que tienes. Esto es factible porque ella esta en la empresa publica, porque
es funcionaria, pero en la empresa privada... lo que te pasa es que te echan a
la calle... Entonces... es todo un proceso, empiezas a hablar, empiezas a mirar
por Internet, empiezas a leer, empiezas a ir a alguna conferencia y tal y
entonces viene la fase que yo vivi de culpabilidad, hostia no me la he creido,

es que me estaba diciendo eso y yo sencillamente ino me la creia!”

Del diagnéstico a la accidn

Y de la culpabilidad a la accién, équé hacer? En este momento de la
enfermedad Jordi sera el apoyo social que nos habla Mishel, para Montse vy el
colectivo de afectadas y afectados, también en sentido amplio, su experiencia
de pareja le lleva a pensar en la experiencia de tantas y tantas familias que
posiblemente hayan vivido la misma situacién de incertidumbre. De problema
personal a problema complejo, de colectivo y la busqueda de soluciones

globales y compromiso politico.

“Como no me lo he creido y lo hemos pasado todos muy mal, lo mas facil
es pensar que a otra gente le pase lo mismo, yo no soy especial, no soy
demasiado diferente de los demas, es perfectamente posible que otros estén
pasando por este mismo proceso, entonces empiezo a buscar personas que
estén afectadas y veremos si se puede hacer algo, la verdad es que no
recuerdo como las conoci en un principio, pero nos conocemos y empiezas a
hablar y bueno, nos montamos la historia esta de la Iniciativa Legislativa
Popular (ILP) para el parlamento, yo en un primer momento estoy bastante
apartado, a lo Unico que me dedico es a ayudar y lo que hago es tratar de
conseguir el apoyo de diversas instituciones relevantes dentro de la sociedad

civil catalana, yo tenia claro que una ILP con un numero suficiente de firmas
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tiene fuerza, pero si va acompafada tendra mas fuerza aun, conseguimos el
apoyo de todas las universidades publicas, de la camara de comercio, del
colegio de abogados, en fin, instituciones que tienen su peso y que la clase

politica reconoce.”

La FM es una enfermedad catalogada [|’American College of
Rheumatology describe en 1990 los criterios diagndsticos y la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) la acepta en 1992; aun con esta descripcion,
algunos autores como (Burkham, 2006) hablan de la no aceptacidon por la
comunidad cientifica y civil, la frustracion compartida de profesionales vy
afectados debido a la dificultad del diagndstico, la ausencia de una evidencia
objetiva para ello, la naturaleza crénica de la enfermedad que a la vez se
presenta con variabilidad de sintomas dificiles de ser tratados. La falta de
evidencias externas, la variabilidad en la presentacién del dolor, el cansancio y
otras sintomatologias asociadas hacen incomprensible también el fendmeno a
ojos de la sociedad en general éQuién experimenta las consecuencias de estos

desencuentros?

“Nosotros no estamos contra el profesional, no lo podemos estar, son los
gue nos deben ayudar, seria de tonto quererme enfrentar a ellos; pero estoy
en contra de ciertas actitudes, de ciertos profesionales, no puede ser que a una
persona que va a buscar ayuda a un servicio de urgencias le digan que es una
mal follada iesto no puede ser! estoy para incidir en estas actitudes, por la via
del colegio de médicos, hay otras personas que quieren usar la via de la
demanda, bueno, veremos qué hacemos, pero es que no se puede decir eso a
alguien que basicamente estd enfermo y viene a pedir su ayuda, esta actitud
siempre encontrara mi frontal oposicion, lo que no haré sera generalizar estas
actitudes en todo el colectivo médico, no, no, porque nos hemos encontrado
médicos que nos entienden y algunos nos quieren ayudar, pero hay cosas que
son tan basicas que hoy dia no se puede permitir que alguien, sea de la
profesidn que sea, que se crea en un pedestal y que se crea capaz de aplastar
a quien esta debajo de él, no, esto no puede ser, contra estas actitudes me

encontraran siempre en contra y lucharé en todo lo que esté en mi mano, pero
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yo creo que el colectivo médico aunque en gran parte le falta entender
realmente como puede ayudar a estas personas, pues bien, tendremos que
hacer un camino juntos, pero... los necesitamos, es que si a estos enfermos les

sacas la ayuda de los profesionales médicos, es que no les quedaria nada...”

El dia a dia

La vida sigue, el trabajo propio y el de la compafiera, él prefiere cobrar
menos a costa de disponer de tiempo en el que llevar la hueva responsabilidad
que asume libremente. Reuniones y negociaciones con agentes sociales
implicados en el manejo del fendmeno, discursos de competencias
profesionales, de contextos de cuidado y dificultades en el diagndstico y
tratamiento; una unica finalidad mueve a Jordi, mejorar la situacion del
colectivo, una mas y mejor aceptaciéon de la enfermedad puede contribuir a la
adaptacion[3] .

“Hoy no se diagnostica con la misma alegria que hace 2 o 3 afos. No me
dirian lo que me estan diciendo, que esa energia que dedico en pedir que las
unidades funcionen la deberia destinar a exigir que sea la primaria la que lleve
estos enfermos, y digo... pensamos que el punto final debe ser la primaria,
pero écuando? Cuando tenga la capacidad y los recursos adecuados para ello,
mientras tanto, no ieh? Mientras tanto necesitamos la ayuda de los expertos
de las unidades especializasa, de equipos multidisciplinares; paralelamente a
gue el profesional se informe, que esté al dia y que todo aquel que tenga
voluntad e interés de asumir el tema, que lo haga, iperfecto! iNingun
problema! ahora bien, hoy por hoy estamos en la mitad del viaje. Yo confio en
que llegaremos a tener un marcador homologado a nivel internacional, fiable,
qgue no excluya a nadie que tenga la enfermedad, que la tenga, es decir, que lo
diagnostique con toda fiabilidad y no excluya a nadie que sufre una
enfermedad, en este momento la primaria podra hacerse cargo de este

colectivo de enfermos, pero ahora no, es mi opinién...”

En este momento de la enfermedad de Montse parece que se da ya una

familiaridad de los hechos[4] para ella, su pareja y la familia amplia, para el
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hijo sera mas dificil. Si hablamos de apoyo social se da en el entorno
inmediato, en el entorno mas amplio podriamos hablar de una solidaridad
implicita pero no explicita, perciben un compartir que no un compromiso social
y politico. Aqui podemos incorporar un nuevo concepto de Mishel que habla de
coherencia de los hechos como la “coherencia existente entre lo esperado y lo
experimentado en los hechos que resultan de la enfermedad” déqué puede
esperar una persona afectada de una enfermedad crénica en un Sistema de

salud Universal, en una sociedad democratica, en un estado de bienestar?

“Vaya donde vaya, hable con quien hable siempre encuentro algun
familiar, algun conocido de un enfermo, juego con esta ventaja, entre
comillas... con toda la pena del mundo éhe? pero lo tengo comprobado, hay
gente que no lo dice abiertamente, pero con la mirada si, sabes que estas ante
alguien que dice, no te lo diré, pero es que yo... algunos te dicen eh por favor,
no lo comentes, no lo digas... y écuantos agentes sociales implicados hay?
Potencialmente todos, icontra qué chocamos? si esto es asi épor qué no hemos
avanzado mas? porque hay intereses que no lo permiten, no sé qué, quien o
donde, pero algo hay, no lo sé... Si de 10 personas que me dirija encuentro 6 o
7 que conozcan directa o indirectamente una persona enferma... al menos una
parte deberia luchar a muerte por esa persona, si fuera asi no estariamos
donde estamos... a nivel politico hay afectacion pero no se hace nada para
sumarse a la lucha. Antes de las elecciones todo el mundo queria hablar con
nosotros, me decia uno... escucha mira, nosotros somos muy sensibles, mi
hermana estd afectada ésabes? A lo que yo le respondi pues no se nota... itu
hubieras podido hacer mucho mas! éQué has hecho? yo tengo unos medios
muy limitados ipero vosotros! si hubiera voluntad politica se hubiera avanzado

mucho mas, no se quiere, ese miedo... ese miedo...”

Una mirada social y politica

Hay un sentimiento de orfandad, hay una asuncién de los discursos de la
clase dominante, (Fontana, 2012) habla que las clases dominantes, desde la
Revolucion Francesa y sobre todo a partir de la guerra fria, establecen un pacto
politico para protegerse ante el miedo a una posible revolucién comunista,
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cuando esto parece alejarse de la politica global, en la década de los 70 del
siglo pasado, se ve que la perspectiva no era establecer un sistema que
garantizara un futuro mejor para la humanidad, sino su proteccién, es asi que
Krugman, citado por Fontana describe como la gran divergencia[5], pacto de
bienestar para a la vez protegerse de revoluciones, cuando esto parece que se
aleja, que es el momento actual, ya no se precisan concesiones, solo el

mercado libre como discurso y accion.

“Hay un claro componente econdmico, como que hay una afectacidon tan
brutal saben que ni la seguridad social ni nadie puede hacerse cargo
econdmicamente de este colectivo de enfermos que no para de crecer. Yo lo
comparo un poco con el problema de que cada vez hay mas jubilados y menos
gente trabajando y esto llega a un punto que no es sostenible, si cada vez
tenemos mas enfermos, cada vez tenemos mas problemas en los entornos
laborales porque la gente que esta afectada y no puede hacer su trabajo, cada
vez tendremos que pagar mas incapacitados. Eso no lo podemos reconocer de
ninguna manera, porque nos genera un problema econdmico de primera
magnitud, creo que es eso, creo que el problema real y de fondo es éste, se

olvidan de que si hablaramos entre todos...”

Jordi se mueve habilmente en reuniones con responsables politicos,
profesionales de la salud o del empresariado, a cada colectivo con la misma
demanda o exigencia adaptada a las responsabilidades concretas... su

compromiso lo asume con tesén.

“Ayer tuvimos dos reuniones, una con la FOCAP[6] y la otra con el
Fomento del Trabajo y fue aqui que planteamos estas cuestiones, estas
personas estan enfermas éverdad? éQué quiere que hagamos? lo que no
quiero es que las echen a la calle por bajo rendimiento, tienen el mismo
derecho a la vida que cualquier otra persona enferma. Usted no tiene que
pagar, pero tenemos que buscar la forma de adaptar el horario y el puesto de
trabajo... como sea, pero esta persona que tiene ganas de trabajar, cada vez
gue se levanta de la cama es una lucha para ella, cada manana, yo cuando veo
a mi mujer cada mafana contenta de levantarse, yo la veo y, a veces, se pasa
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10 minutos sentada antes de levantarse, pero aun asi va, va al trabajo. Esto es
un valor para la empresa, van a trabajar ino por el sueldo que cobran! sino
porque necesitan sentirse Uutiles, necesitan trabajar.. habrd quien por su
afectacion jamas podra, pero quien pueda y mientras pueda... y desde todos
los agentes sociales, los sindicatos también, en los convenios, pactar
condiciones dignas de trabajo. Aqui todo el mundo tiene que hacer lo que esté
en su mano para ayudar, porque cada vez hay mas e ignorando el problema no

se soluciona.”

El sistema familiar

Es dificil convivir con la enfermedad cronica, una enfermedad poco visible
a ojos profanos, y a la vez, sentida y vivida con intensidad para los propios y
cercanos, el ponerle nombre ayuda a situarse. El tiempo permite a Jordi y
Montse familiarizarse con los hechos y gestionar la incertidumbre, a la vez que
se avanza él a posibles elementos del entorno social que pueden perturbar un
equilibrio inestable; en este sentido a menudo se presentan remedios curativos
que pueden llegar a confundir, sobre todo por el deseo, la necesidad de buscar
alivio al dolor, el malestar e incapacidad funcional, parece dificil de creer, pero
en pleno siglo XXI siguen existiendo charlatanes o salvadores que se presentan
como capaces de curar la enfermedad, que obvian el conocimiento cientifico, al

que Jordi si da valor.

“Cuando el diagndstico, existe la sensacién de alivio ya sabemos donde
estamos, pero, éahora qué? no se cura, y pienso en toda esta gente, esta
pandilla de vividores que te ofrecen remedios milagrosos y que te venden
como que te pueden llegar a curar, tenemos que vigilar. Yo siempre he pensado
que puedes meterte a fondo en un tema cuando lo conoces, si no lo conoces lo
mas probable es que o te engafien o que te estrelles y pensé, si me estrello yo,
no pasa nada, pero si se estrella ella todavia sera peor y cuidado con las falsas
expectativas porqgue hay mucho desaprensivo por ahi, que prometen curacion,
esto aun hoy en dia pasa, el otro dia en la feria de entidades de Pueblo Seco,
aqui en Barcelona en una mafiana vinieron 4 individuos a ofrecer sus servicios
para curar a estos enfermos (...) mi reaccion fue, la tengo que proteger de los
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desaprensivos y conseguir que en el trabajo no lo pase tan mal.”

El sistema familiar tiene como eje la vivencia de la enfermedad, una
enfermedad que como ya se ha avanzado, tiene pocas manifestaciones visibles
y ningun marcador objetivo de diagndstico, lo que la hace mas dificil de ser
aceptada, a la vez esta aceptacidn es esencial para que se dé el apoyo social,
Montse necesita que su hijo acepte la enfermedad, pueda percibir su apoyo, le
permita interpretar el significado de su propia enfermedad y le facilite

gestionar su nivel de incertidumbre; en este sentido Jordi sera pieza clave.

“Y el hijo no tiene aun muy claro, a los 20 afos, que su madre no se
aproveche de la enfermedad, y lo vivimos con enfrentamientos yo con él, lo
cojo aparte y le digo, escucha ésabes qué pasa? que tu padre no estd haciendo
todo esto para nada... para que vengas tu aqui y te lo cargues todo, que le
grites a tu madre... los gritos, fuera de casa, coges la puerta, sales y chillas a
quien quieras, pero de puertas adentro a nadie, aqui en casa no se grita, no
hay competicion ninguna, aqui en casa lo que hay es colaboracién para salir
adelante, con una charla asi fue suficiente. Pero sé que para él es dificil, él ve
mis esfuerzos para que su madre esté mejor, pero... se le ha procurado
explicar éa ti te ha faltado algo? éCuando has pedido una cosa, si es razonable,
lo has tenido? No te ha faltado una escuela en condiciones, y tal équé mas
quieres? todavia no tiene los anos, todavia le falta, estoy convencido... y con la
madre... se frena, porque ya hemos tenido un par de conversaciones serias, se
frena, pero por dentro su yo juraria que todavia cree que, no de forma
permanente, pero si que hay momentos que cree que su madre se aprovecha y
ella ilo vive fatal! Y yo icabreado! Y él lo vive... hemos hablado alguna vez y él
dice que lo que le pasa a mama es una gran putada y yo le digo, pues si, es
una putada pero équé hacemos? Hacemos lo que podemos y sin demasiadas
esperanzas de solucion, porque aun falta que la ciencia la encuentre. Lo hemos
intentado incorporar en la asociacidn, no quiere... pero bueno, ahi estamos.
Algunos chavales de hoy en dia... no se puede generalizar, pero tienen 30 afos
y ho han madurado, queda mal decirlo, pero no es como nosotros que a los 25

ya teniamos las cosas claras, ya llegara.”
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Las asociaciones

Las asociaciones como recurso y apoyo, ellas mas que nadie saben del
fendmeno desde la experiencia, ellas saben de promover charlas de interés y
actividades adaptadas, ellas conocen los puntos fuertes y débiles, ellas jamas
exigiran aquello que, de antemano, saben que no pueden llevar a cabo sus
asociadas. Las asociaciones pueden jugar un papel importante cuando el
sistema de salud presenta fragilidad, para complementar su accién. Compartir
con otras personas la vivencia de la enfermedad, piensan, sera un nuevo

elemento para contribuir a la adaptacion harmoniosa.

“Entonces dije, habra alguna asociacion de enfermos, si en Internet hay
tanta informacién, alguna habra y contacté con la ACAF[7], asi que le dije a mi
mujer que se apuntara... es basico y fundamental que un enfermo comparta la
experiencia que tiene con otros que estan como él, es la unica forma de ver
gue no es una que se lo hace, que no se esta sola y compartiendo
experiencias, haciendo grupos de ayuda mutua, musico terapia... haciendo
cosas, el mismo grupo de personas que se conocen con el paraguas de la
asociacion, a la vez es un filtro para evitar estos desaprensivos que dan falsas
expectativas y poco a poco se van encontrando mejor, el componente
psicoldgico no es tan agresivo, que hagan depresiones y esas cosas, es muy
positivo. Y de las primeras sensaciones de quererla proteger a buscar una
asociacion, vas y te apuntas équieres decir que si? éMe acompafaras? iSi! ya

esta y a partir de entonces pues claro...”

Jordi habla de la necesidad de las asociaciones, no como grupo
excluyente, como lobby o estigmatizacién[8], sino como necesidad y recurso
vital para las personas afectadas a la vez que reconoce que para la
administracion también es complejo, las asociaciones complementan las
actuaciones institucionales, no las deben suplir, a la vez se deben aceptar
mutuamente, la finalidad es comun, no se trata ni de competir ni de trabajar
en sentidos opuestos, hacer politica pero no politica partidista y una vez mas el

entendimiento y las sinergias son esenciales.
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“EI' movimiento asociativo debe existir hay cosas en que las
administraciones no podran llegar nunca. Algunas asociaciones estan haciendo
un trabajo muy interesante, quizas otras no tanto. Me preocupa que algunas
actuen excesivamente influenciadas por el gobierno anterior, ahora no sé como
esta la cosa, el tiempo lo dird. Para muchas enfermas sélo el ir al local de la
asociacion a 30 minutos les es un gran esfuerzo... en una reunidon una
profesional decia: se apuntan a cursos de auto ayuda y eso, y no hay ni una
gue los acabe, bueno... y épor qué no los acaban? y tu profesional élo
preguntas? No vamos bien... no acaban iporque no pueden! ¢No serda que
habéis planificado estas actividades como si fueran para personas sin esta
enfermedad? Fue en una reunién de gerencia territorial de la zona de Bellvitge,
eran pesos pesados, es que les tenemos que pedir que cuando se apunten
cumplan con la expectativa de cubrir todo el curso, que no se ausenten...
escuchen équé me estan diciendo ahora? es que alguien que me dice eso... me
esta diciendo que no conoce la enfermedad. No es que se cierren Unica y
exclusivamente en la asociacién, no es una limitacién voluntaria sino que la
limitacion es la enfermedad, cuando pueden van con la familia, cuando
pueden, ellas quieren hacer vida normal, pero no pueden, es muy

complicado...”

Hemos visto la necesidad que haya profesionales conocedores de la
enfermedad croénica, de su complejidad y de su vivencia, hemos visto también
el papel que juegan las asociaciones y también sabemos de la existencia de
salvadores o sanadores que se presentan con tratamientos milagrosos, la
pregunta que nos hacemos es si Jordi cree que en las asociaciones deberian o
no participar profesionales de la salud vy si la respuesta es positiva, qué papel

les asignaria.

“Probablemente tendrian que haber profesionales en las asociaciones,
pero no de manera profesional, sino vocacional, éste a veces tiende a decir lo
gue le conviene a cada uno, porque lo digo yo.. mmmm no, aqui no vamos
bien, en cambio, si hay algun componente vocacional no es lo mismo, es otra
relacion... es que la relacién profesional-paciente en este ambito estda muy

deteriorada, hay mucha desconfianza mutua, no hay que engafarse ¢Poner
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profesionales en las asociaciones? Si, si hay este componente de vocacién, de
querer ayudar, de hacer algo a cambio de nada para esta gente, si no, no, es

gue si no pueden hacer mas dano...”

Emerge una sonrisa de satisfaccién en su rostro apesadumbrado, eran
sus inicios de compromiso con la causa, era un querer reparar los ahos de
sufrimiento, incomprension e incertidumbre compartida, de culpabilidad, segun
sus palabras; se inicia con una responsabilidad en segunda linea aprovechando
sus conocimientos de abogacia y sus contextos habituales de trabajo en la
universidad. Habla en plural aunque sé que a menudo le toca moverse solo o
con escasa compafiia, compafia fiel pero insuficiente ante la magnitud del
fendmeno, ante el numero de afectados y afectadas, a nivel del estado espanol
se diagnostican anualmente 120.000 nuevos casos y paraddjicamente serd la
derecha quien muestre sensibilidad hacia este tema, quien plantee esta
cuestion a nivel estatal, aunque no olvidemos que esta en la oposicidén, tiempo
tendremos ahora de ver su accion en el gobierno. Es asi que pasara de la
asociaciéon de afectadas a la asociacion de familiares, Jordi transforma la
culpabilidad de los afios de incomprensidn en energia para la solidaridad y la
ayuda, si me estrello yo no pasa nada, nos ha dicho una y otra vez, lo que no
desea es que ella, su mujer afiada, al malestar de la enfermedad, una nueva
derrota y conocedor de su experiencia, piensa en hacerla mas llevadera para

otros y otras.

“Vivo un poco desde la distancia toda la negociacion, todavia no formaba
parte del nlcleo de esta gente que esta trabajando y... bien, a partir de aqui
una vez se acaba todo y sale la resolucidn en mayo de 2008 nos planteamos
montar una asociacion de familiares, creemos que falta iy la montamos!
hacemos todos los tramites administrativos legales, los necesarios, montamos
una pagina web y empezamos a caminar, ahora estamos trabajando para hacer
crecer esta asociacion con el objetivo de tener fuerza suficiente para que nos
escuchen. Pero algo habremos hecho mal ya que hemos conseguido poca
implicacién, nos movemos por Internet y quizas no todo el publico al que nos
dirigimos usa estas tecnologias, la gente también estd muy atareada y tiene

muchos problemas, la vida esta muy dificil, yo tengo las mananas libres, otros
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cobraran mas, pero yo puedo dedicar este tiempo libre... pero otras cosas las
hemos hecho bien, fuimos capaces de llenar escenarios como el pabelldn de la
ONCE, también en la Illa Diagonal, cuando los llamamos que vengan a hacer
acto de presencia ante las administraciones o ante la sociedad, si que vienen

los familiares, de la mano de los enfermos...”

El ocio

Una vida dedicada al trabajo de cuidado, al asalariado y al solidario,
équedara tiempo para el ocio? Y éste éatiende al antes y al después de la
enfermedad, acepta una programacion, queda caja para satisfacerlo? iQué
pasa con las amistades? ¢(Se puede hacer un trabajo activo para encontrar la
solidaridad y el apoyo social mas alld de la familia? El ser humano, segun
Mishel como sistema bio-psico-social, con interaccidon y participe del medio,
que necesita cubrir aspectos de una vida amplia y compleja para vivir en salud,

para re equilibrarse y vivir en harmonia.

“La gente entiende y acepta las cosas razonables, lo que no entiende es
lo que desconoce, la ignorancia hace mucho dafio, lo que provoca es miedo y
desconfianza, pero si tu les explicas qué es lo que les estd pasando lo
entienden y la relacion que tenemos con los amigos viene de afos y no hay
ningun problema, al revés, a veces nos reunimos y pobre de ella si se le ocurre
hacer algo. Pero a nivel de ocio vamos muy justos... nuestro nivel adquisitivo
no es muy alto, viajar no lo hacemos demasiado, lo tipico, ir de paseo, caminar
mucho tampoco... si vamos al cine no se siente bien, en fin... las cosas
normales y espaciadas en el tiempo, porque al igual que no tienes agenda para
las tareas diarias, tampoco tienes agenda para el ocio, tu no puedes decir, saco
entradas para el teatro que hacen el domingo, porque probablemente ese
domingo no podra ni salir de casa, esto ya nos ha pasado mas de una vez, si
cuando nosotros decimos que no tenemos agenda o que no podemos hacer
agenda también abarca el tema del ocio, tenemos que hacer aquello que no
necesita programacion previa icuidado con programar 15 dias de vacaciones!
porque si no esta bien... es totalmente imprevisible, no se relaciona con nada,

no puedo ni puede controlar los picos, no, no, cuando se presenta, se presenta
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y ya esta.”

El futuro

Hemos hablado del pasado, y del presente, nos queda ver como se
piensa el futuro, como se imagina, como se percibe, se piensa en él o el
presente es tan presente que ocupa el espacio del futuro ¢Hay pensamientos,
afirmaciones, que podamos interpretar como que se da una nueva perspectiva

de vida[9]? ¢O se manifiesta una incertidumbre como riesgo?

“Por una parte espero que mi hijo crezca y comprenda, pero aparte de
esto... INO LO SE! No lo sé... Seguramente sequiré siendo tan terco como hoy y
espero que la ciencia médica aporte mas soluciones de las que ha aportado
hasta ahora y espero de la clase politica que se conciencie mas y ayuden mas
y cumplan su palabra de que no volveremos a estar nunca mas solos como se
dijo en el parlamento de Catalufia iNo lo sé! no lo sé, si fuéramos capaces de
hacer lo que he dicho de conseguir que todos los agentes sociales implicados
aportaran su fuerza para encontrar una solucidon, si fuéramos capaces de
sentarnos todos en una mesa el tiempo necesario para encontrar la forma de
ayudar a esta gente, tendriamos un futuro esperanzador, si no somos capaces
de hacer esto, continuaremos como hasta ahora. Me gustaria pensar, que se
pueda sumar mucha mas gente a esta lucha, que seamos capaces entre todos
de decir bueno, es que hasta aqui hemos llegado, debemos encontrar una
solucién y generar las voluntades necesarias, dejandonos de desconfianzas y
de otras historias y afirmar que esta gente se merece que no nos levantemos
hasta encontrar la forma para que su vida, sino normal, pueda ser comparable
a cualquier otra persona que sufre una enfermedad objetivable con el
diagnostico, es que con eso nos conformamos, porque si el Unico problema es
no tener un diagnodstico objetivo no es culpa nuestra... es que es tan facil como
eso.... es que el profesional médico tiene dificultades aqui pero, no es culpa del

enfermo...”
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DISCUSION

Haciendo una lectura critica y analitica de la narrativa podemos iniciar
diciendo que en el sistema familiar de una persona afectada de fibromialgia es
esta enfermedad quien pivota como eje de las relaciones y las actuaciones,
sean en el ambito privado o el publico. La agenda sirve para anotar las cosas
pendientes, pero, evidentemente, no para marcar los dias o las horas en las
que llevarlo a cabo, sea un trabajo, una compra o unas vacaciones, la crisis se
presenta sin previo aviso y es ella la que ocupa y llena los espacios,
evidentemente, sin picar a la puerta, sin pedir entrar, sin preguntar sobre su

oportunidad.

Seguir diciendo que el sistema de salud atiende en general las
demandas, pero se percibe un profundo abismo, una distancia que parece
insalvable entre afectados y afectadas e instituciones y profesionales de la
salud, por lo que se refiere al médico, sujeto reconocido como esencial,
diferencia dos tipos de actitudes en ellos, las profesionales y de ayuda, por una
parte y las faltas de educacion y consecuentemente no profesionales, de la
otra, a la espera de encontrar un marcador objetivo que aporte credibilidad a
la enfermedad. Enfermeria ausente, demanda de equipos multidisciplinares en
los que creemos tener papel activo y un camino a recorrer hasta poder llegar a

un cuidado y tratamiento en la primaria y las unidades especializadas.

Por lo que se refiere a los agentes sociales implicados se muestra
también el doble discurso, el institucional y formal y el personal, el que se da a
corta distancia que se percibe con el lenguaje no verbal, no obstante, éste, no
se traduce en las politicas concretas. Mientras tanto el malestar, el dolor y el

sistema familiar que se resiente en su globalidad.

Atendiendo a los objetivos debemos pensar en cémo, a partir de la
narrativa, describimos unos diagnosticos de enfermeria que nos encaminen a
ayudar a Montse y su sistema familiar. Mishel nos habla, por una parte, de
atender a los pequenos detalles que preocupan a las personas a las que

cuidamos, de esta forma, ellas mismas, pueden encontrar un sentido a la
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experiencia que viven; por otra parte, sigue diciendo que las enfermeras deben
llevar a cabo una valoracién exhaustiva del nivel de incertidumbre para poder
intervenir de forma que una incertidumbre percibida como riesgo pueda
convertirse en incertidumbre vivida como oportunidad, primer paso para una
adaptacion harmodnica, una nueva perspectiva de vida y una autoridad con
credibilidad, a la vez que se contemplan los diferentes recursos y el apoyo

social.

A partir de aqui es obvio que no vamos a formular diagnosticos de
enfermeria atendiendo a taxonomias estandarizadas, sino plantear problemas
de competencia enfermera, que emergen de la narrativa y que varian segun se

plantea la temporalidad de la propia narrativa.

Podemos ver asi un nivel de incertidumbre muy elevado, tanto para
Montse como para Jordi, en el inicio del malestar y cuando todavia no hay un
diagnostico clinico, enfermeria édebe esperar a cuidar cuando hay un
diagnostico médico? O puede hacer una valoracion atendiendo a las aéreas de
competencia propia y atendiendo al concepto de ser humano que nos aporta el
mismo modelo, como sistema abierto y multidimensional. Podemos atender
también a lo que nos dice (Valverde, 2008) en la medida de atender
simultdaneamente a los conocimientos cientificos y a los significados del
paciente, la misma autora habla de la narrativa como nexo para la relacidon de

ayuda.

No percibimos apenas credibilidad con autoridad, seria dificil cuidar sin
un reconocimiento, es posible que debamos trabajar para asumir un cuidado
profesional que se puede dar en la comunidad. Simultaneamente y para

conseguirlo actuar globalmente.

No sabemos si es preciso explicitar de forma detallada problemas que
han emergido en el sistema familiar susceptibles de ser compartidos con
enfermeria para contribuir a su resolucion; las aéreas a las que nos referimos
son: Incertidumbre ante el malestar percibido, en los diferentes momentos y

diferentes niveles. La adaptacion harmdnica entendida como comportamiento
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que se debe modificar, debido al malestar y para alcanzar una nueva
perspectiva de vida, no ya como imperativo, por la imposibilidad de llevar a
cabo una vida como la anterior del malestar, sino porque se ha alcanzado una
familiaridad de los hechos, un reconocimiento de las claves del malestar que

influyen de nuevo en el nivel de incertidumbre.

Emerge un bucle susceptible de ser contemplado por enfermeria,
pensamos que con perspectivas del siglo XXI, en el paradigma de la
complejidad y de la transformacion, adoptando modelos que contemplen una
vision global de los fendmenos de salud, aunque en el momento que nos toca
vivir y que la propia educacién y las universidades se presentan como una
amenaza para el sistema de libre empresa y comercio que defienden la minoria
dominante, dependera de lo que hagamos en el presente, para que una nueva
mirada pueda intervenir en los cuidados profesionales, a la vez que el analisis

critico y la reflexion, nos acerquen a un nuevo conocimiento cientifico.
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[4] Mishel habla que las personas son capaces de reconocer las claves de la
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