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INTRODUCCION

Esta propuesta forma parte de un Proyecto de Investigación titulado “Narrativas de la Fibromialgia en la Unidad de Optimización de la Farmacoterapia- Rosario”, presentado ante la Secretaría de Ciencia y Tecnología de la Universidad Nacional de Rosario (UNR) en la Convocatoria a Acreditación de Proyectos Bienales de Investigación 2019.  Se busca explorar y describir las narrativas que se construyen entre pacientes con diagnóstico de Fibromialgia (FM) referenciado, e integrantes de la Unidad de Optimización de la Farmacoterapia – Rosario (UOF). De este modo se pensó en un trabajo conjunto entre el Centro de Estudios, Psicoterapia, Interdisciplina y Comunidad (CEPIC), espacio 
que se encuentra radicado en la Secretaría de Extensión Universitaria de la Facultad de Psicología de la UNR, y la UOF, servicio de Atención Farmacéutica de la Facultad de Ciencias Bioquímicas y Farmacéuticas de la UNR en convenio con el Colegio de Farmacéuticos de la 2º Circunscripción de la provincia de Santa Fe. 
La UOF fue pensada como un dispositivo para hacer ver o hacer hablar (Deleuze, 1990) y con capacidad de capturar, orientar, determinar, interceptar, revelar conductas, opiniones y discursos de las personas en tanto conforman una red de saber/poder (Agamben, 2006), siendo una herramienta pensada para investigar prácticas en salud dentro del contexto de una sociedad medicamentalizada. Específicamente, dirige su mirada a problemas relacionados con el uso de medicamentos y otras terapias alternativas utilizadas en y por pacientes ambulatorios (Colautti y col, 2014).
En este contexto, se conoce que el uso del cannabis medicinal para mitigar el dolor , de gran discusión en EEUU y Europa, forma parte de la agenda de debate político actual en nuestro país y abarca, desde la adecuación de las necesidades a los servicios y cuidados, tanto como la posibilidad de construir dispositivos de apoyo, ajustar cuestiones legislativas, formular estándares de calidad, crear programas de enseñanza, elaborar diseños de intervención clínica, hasta intervenir para ordenar desde el Estado la producción y circulación de preparados.

¿Por qué el servicio UOF adhiere a estas iniciativas frente al dolor? Porque concebimos que la existencia humana se sustenta en un proyecto donde la enfermedad, el sufrimiento, el vivir “sin sentido” y el cómo enfrentar las exigencias de la mundaneidad, producen limitaciones en el desarrollo de habilidades y competencias en las personas. Cada ser humano entiende el dolor, el malestar o el sufrimiento dentro de su propio contexto y a partir de sus particulares historias. Por este motivo el enfoque que ponderamos desde la UOF “no es el diagnóstico sino la persona”.

La apertura a una variable experiencial sobre los sujetos abre a una sensopercepción o factor predisposicional que nos congrega a trabajar con vidas en padecimiento, ofreciendo contención y explorando las formas de adquisición de los aceites de cannabis, origen de la preparación, administración y uso, interacción con otros medicamentos, correspondencia entre cannabinoides en relación con la evolución de los pacientes. 

Como dijimos en párrafos anteriores, no ponderamos el diagnóstico, pero sí tenemos en cuenta algunas ambigüedades vinculadas a la FM. Etimológicamente es una enfermedad con predominio del dolor músculo-esquelético, que tipifica clínicamente a un dolor generalizado, crónico y de causa desconocida: la sintomatología presente en las personas tiene la característica de ocurrir en ausencia de hallazgos clínicos objetivos y tampoco existen otras enfermedades o alteraciones que la expliquen (López & Mingote, 2008). 

Si bien se incluye en el Manual de Clasificación Internacional de Enfermedades (CIE-10) con el código M79.0 (OMS, 1992) vale aclarar que el diagnóstico de FM ha sido aceptado con cautela, ya que puede superponerse con otros síndromes, como ansiedad, alteraciones del estado de ánimo u otras comorbilidades, recibiendo tratamiento individual. Hay autores que la ubican dentro de los síndromes de sensibilización central, otros como una entidad funcional y existen quienes lo consideran un trastorno de índole psicológico (Sumpton & Moulin, 2014). Así, el estudio de la FM y el desarrollo de este tipo de tratamiento constituyen un desafío para las políticas de salud y todos los profesionales del campo de la salud involucrados en su atención.

OBJETIVO
Caracterizar la categoría “terapias alternativas” a partir de las narraciones de personas que llegan a la UOF acarreadas por el dolor en FM
.

METODOLOGIA
Las personas con FM transitan sus vidas cotidianas organizando relatos sobre quiénes son en relación con sus padecimientos. Conforme avanza su vida interpretan su pasado, su presente y su futuro en función de los padecimientos propios de su enfermedad. Construyen narraciones que se articulan con otras, pertenecientes a los equipos de salud que las asisten, constituyendo una trama narrativa susceptible de ser comprendida y estudiada.  

El estudio de las narrativas es un método para adquirir conocimiento “(…) vivimos en el momento de la narración; está produciéndose el giro narrativo en las ciencias sociales. Todo lo que estudiamos está dentro de una representación narrativa o relato. De hecho, como académicos somos narradores, relatores de historias sobre las historias de otra gente y llamamos teorías a esas historias” (Denzin & Lincoln, 2005). La narrativa será en nuestro caso una construcción social compartida, un concepto operativo entre pacientes y entrevistadores del dispositivo UOF, una especie de relato de lo que hago o no hago, de las prácticas que desarrollo en un marco consensuado colectivo. 

El método de investigación es de tipo exploratorio, aplicándose técnicas propias de un enfoque narrativo en el período estudiado comprendido entre el 01/01/2016 y 31/12/2018.

Se utiliza la teoría fundamentada o enraizada en los datos (Grounded Theory) para identificar categorías presentes en las narrativas mediante la utilización de un método comparativo constante (Glaser & Strauss, 1967) y para contrastar contenidos de diversos episodios escritos y discursivos. 

La Grounded Theory está en el territorio del lenguaje, por su naturaleza trabaja con la palabra y hace a una codificación dialógica y conversacional.

En ese sentido, de cada una de las personas entrevistadas se recabó material documental: 

1) entrevistas iniciales realizadas a cada uno de los pacientes y/o cuidadores por becarios entrevistadores del dispositivo UOF.

2) presentación visual del caso (power point) elaborado y analizado luego en Seminarios Interdisciplinarios donde se le sugieren Oportunidades de Optimización de la Farmacoterapia a los pacientes.

3) informes entregados a los pacientes y/o profesionales tratantes con dichas Oportunidades de Optimización de la Farmacoterapia.
4) análisis cromatográficos de los aceites de cannabis que traen los pacientes
5) informes de los seguimientos efectuados. 

Todo el material fue analizado por cada uno de los integrantes del equipo de investigación, para ser discutido posteriormente en reuniones grupales donde se busca reconocer categorías iniciales de análisis. Se diseñó una matriz para postular categorías operantes en el campo de investigación y destacando los relatos de las personas y los entrevistadores, para reflexionar sobre reiteraciones y aspectos comunes.  

En la matriz, la categoría “Terapias Alternativas” aparece insistentemente en aquellos pacientes que no terminan por resolver sus variados síntomas vinculados al dolor en FM (a pesar de ser polimedicados), motivo por el cual decidimos realizar un análisis particular en esta presentación. 
RESULTADOS
En el período estudiado se acercaron a la UOF 23 pacientes con diagnóstico referido de FM. En dicho grupo, 21/23 pacientes consultaron sobre criterios de uso del aceite de cannabis para disminuir el dolor crónico (principal padecimiento en la FM). Del resultado de las entrevistas surge que los pacientes también recurren a otros abordajes terapéuticos alternativos, los cuales se hacen presentes en sus narrativas: medicina homeopática, suero ortomolecular, ozono, reflexología, reiki, acupuntura, quiropraxia, células madre, tai chi, hierbas medicinales, algas marinas, vacunas homeopáticas, suplementos dietarios, biodecodificación.

¿Cuál es el perfil de estos pacientes? 
En general, de sus narrativas se desprende un tono pesimista, con historias de angustia y pasado traumático, ligados a una posición de victimización y a la tragedia de un futuro incierto. Sus vidas están regladas por parámetros de elevada exigencia,  con frecuentes conductas autolesivas e importantes dificultades para el entretenimiento y la diversión, hecho que determina una tendencia al aislamiento. En algunos casos narran una situación desencadenante puntual de su trastorno.
Según los entrevistadores son personas a las que les gusta contar lo que les pasa y también ser escuchados (muchos lo agradecen). Tienen dificultades para aplicar el autocuidado y a hacer actividad física y hay en ellos una permanente necesidad de alivio mágico de sus padecimientos. A su vez, los entrevistadores de la UOF revelan sentirse impotentes a la hora de ayudarlos.

Desde el equipo de investigación se observan muchos tratamientos y pocos resultados (mucho ruido y pocas nueces) con casi todos pacientes polimedicados durante largos períodos de tiempo. 

En los resultados vinculados al uso específico del aceite de cannabis medicinal observamos que no hay un solo tipo de persona que use este tratamiento, sino que es plural y diverso, y los síntomas se exteriorizan de variadas formas, con evoluciones que siguen diversas trayectorias. Frente al primer informe ofrecido por la UOF (después de la entrevista inicial) muchas personas se sienten desalentadas pero otras prefieren ingresar a un campo de probabilidades y riesgos que no pueden medirse con precisión (Canellotto y Luchtenberg, 2008; Foucault, 2008).  

Para finalizar los resultados y a modo de ejemplo, describimos algunas de las expresiones que aparecen dentro de la categoría “Terapias Alternativas”, a saber:
...“siempre busqué terapias alternativas”,.. “quisiera estar mejor”,….“sigo teniendo cansancio”, …“es fatiga, no dolor”, …“cuando duele es incapacitante”,… “tengo mis días”,… “deseo estar un poco mejor de ánimo”…“antes me sentía perseguida”, …“vivo situaciones de estrés familiar”, …“cannabis es una terapia inclusiva”, …“con cannabis tengo la cabeza más despejada, con más lucidez”, …“descanso bien y duermo de corrido”. “me sacaron el dolor, fueron mágicas (gotas de cannabis)”, “muy poco efecto sobre los dolores (aceite); sí un poco más de energías”, “estoy haciendo un tratamiento que es experimental (aceite)”…
DISCUSION

Intentaremos centrar la discusión en algunas interrogaciones:
 ¿Por qué estos pacientes recurren a terapias alternativas? La aparición del diagnóstico de FM, hace casi tres décadas, hizo que cuantiosos casos de personas aquejadas de dolor crónico y dificultades para un normal desenvolvimiento de una vida activa intentaran resolver esta situación problemática, aunque también instaló una paradoja en el campo de la salud al brindar un diagnóstico sin terapéutica efectiva, hecho que resultó determinante en la búsqueda sostenida y activa de prácticas sanadoras alternativas.
¿Existen en los escenarios sanitarios acciones en salud comunitaria capaces de desplegar espacios de reflexión acerca de FM? Si pensamos a la consulta y el tratamiento clínico como una interfase entre la comunidad y el sistema de salud, en el caso de la FM no se han planificado y organizado los recursos necesarios para generar un contexto de trabajo terapéutico más humanizado y efectivo (Bloch, 1987). 

¿Está disponible en el sistema de salud algún dispositivo que se cuestione esta posibilidad de cuidado integral?  ¿Podemos pensar que ante un contexto de atención carente de una propuesta terapéutica y la falta de un plan organizado por profesionales de la salud agrupados interdisciplinariamente -que intervengan de manera programada y sostenida en el cuadro- los pacientes autogestionan su enfermedad?
¿Se piensa desde las políticas en salud en la urgente necesidad de contar con dispositivos u organizaciones integradas con recursos polivalentes, capacitados para desempeñarse dentro de un abanico de abordajes: individual, grupal, regional e institucional?

Podríamos hipotetizar que, a partir de los relatos de los pacientes, se hace necesario habilitar un fuerte cuestionamiento a las prácticas y saberes propios de las disciplinas. Sin duda, no es casualidad este resurgir de la cuestión interdisciplinaria en tiempos de neoliberalismo académico, donde con un sesgo utilitarista y reduccionista crea espacios para formar graduados incapaces de analizar en profundidad “males de época”, ligados a un modelo de sociedad centrada en el paradigma del sobreesfuerzo y la estigmatización. 

En ese sentido, retomamos las palabras de Guillermina Tiramonti, cuando afirma que existe un fenómeno que emerge de los `90: el agotamiento de nuestros marcos conceptuales. Dirá que “el instrumental teórico y las metodologías de análisis en el campo de la educación también se muestran insuficientes o no aptos para dar cuenta de la complejidad de fenómenos y situaciones que se dan en la realidad” (Tiramonti, 2003).
Tal vez sea necesario regresar, más allá de los desencantos, a los principios que inspiraron la estrategia de Atención Primaria de la Salud en 1978, apelando a la interdisciplina y enfatizando en el acceso a la salud, la autorresponsabilidad y la autodeterminación de las comunidades en el cuidado de la misma (Gandolfi & Cortázar, 2006).
Si bien las disciplinas de la salud parten de diferentes marcos conceptuales, es necesario innovar en nuevos formatos o nuevas formas de asistencia (dispositivos emergentes con espacios de consenso) con acuerdos en torno a una concepción de Salud Integral, desde un posicionamiento ético– ideológico que habilite una perspectiva de derechos humanos y una actitud de respeto hacia las necesidades, como son las prácticas socioculturales alternativas en salud.
La UOF tuvo ese espíritu desde un comienzo pero el momento más mediático del aceite de cannabis nos cuestionó como equipo y finalmente aceptamos el desafío de incorporar a nuestras entrevistas a las personas con deseos de incorporar aceite de cannabis medicinal a sus tratamientos, para indagar más en sus relatos.
Por otro lado, ¿por qué motivo no habríamos de complementar respetuosa y eficazmente las prácticas hegemónicas de salud (poli-medicamentalización) con aquellas prácticas socioculturales, muchas veces ancestrales de las comunidades?  

Siguiendo a Beri&Tello “la integración de la ciencia tiene sentido sólo si es capaz de aprehender, al mismo tiempo, la unidad y la diversidad, la continuidad y las rupturas” (Beri & Tello, 2006).
Para finalizar, sería interesante discutir la interacción medicina/necesidades/cuidado. Nogueira  (2003) (interpretando a Illich) dice que cuando Illich nació, en 1920, la necesidad de consultar un médico surgía sólo si la persona tenía fiebre. Con los años vendrían nuevos tratamientos y medicamentos, que ayudaron a crear “el rol de un enfermo” y la conducta que de él se espera. Ir al médico pasó a ser una obligación ciudadana. 
La evaluación preventiva se rutinizó con el tiempo y llegaron los chequeos médicos periódicos. Toda persona se presume enferma hasta que se pruebe lo contrario. En su segunda crítica social de la salud, Illich comenzará a hablar de un profesionalimo pos-industrial con un nuevo ethos, que opera con una nueva categoría: “valor vernacular”. El término vernacular -de origen romano- significa todo lo que es hecho o criado en casa, sin dependencia de un mercado, que también quiere decir “cultura alternativa” o “estilo existencial alternativo” (Nogueira, 2003).
Vale preguntarse: ¿es posible que nuestros entrevistados con FM sean solicitantes y sufridores de la invasión de nuevas tecnologías sin abandonar aquel ethos? En sus narraciones aparece un doble sentido del cuidado, que tal vez abraza una ambigüedad en conflicto (como un anverso y reverso); las personas con padecimientos como la FM participan como pacientes de un escenario inconexo entre sus prácticas alternativas y las prácticas devenidas del sistema de salud, por ello la “autogestión de recursos terapéuticos” que las personas desarrollan encuentra en el consumo de aceites canábicos un nuevo hito individual y/o comunitario -aunque con una inserción aún en ciernes-, tanto en los debates como en las prácticas terapéuticas regladas por nuestra legislación.
Observamos que la ética del cuidado, que transversaliza estas problemáticas complejas, sería a nuestro juicio la vía de acceso a un análisis más profundo del déficit de atención  en los sistemas de salud y su correlato en las prácticas alternativas en los pacientes (Arcidiácono y col, 2015).
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