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	RESUM:

A hores d’ara i referent al treball de camp, disposo de dades procedents de l’Observació Participant (OP) en els diferents espais (Unitat de fatiga Crònica de l’Hospital Clínic i Provincial de Barcelona, la sala de Formació del servei de Reumatologia del mateix Hospital i associacions d’afectades, de Sabadell i l’Hospitalet de Llobregat i actes que organitzen, tant sessions científiques com d’oci) així com d’Entrevistes en Profunditat en un total de 14: Afectats 10, 1home i 9 dones, d’edats compreses entre 37 i 62 anys. Representants polítics 2, un del govern i l’altre de l’oposició. Familiars: 1 fill d’afectada. Professionals: 1 professional mèdic. Iniciant l’anàlisi manual cercant unitats d’anàlisi i categories atenent el model d’infermeria de referència.

Estic també elaborant el marc teòric que se centra en la teoria de la complexitat i el model d’infermeria de Merle H. Mishel (1990) que utilitza com font teòrica la mateixa teoria del caos i descriu la incertesa i la seva valoració exhaustiva com el rol principal del professional d’infermeria, considera en el seu model que les fonts de la incertesa representen la dificultat per trobar el significat de la malaltia i l’afrontament eficaç, consistent aquest en un equilibri harmònic; altres conceptes essencials del seu model son l’autoritat amb credibilitat que mostren els professionals en vers les persones cuidades, així com el recolzament social que tenen les persones afectades, elements que, així mateix, ajuden a interpretar els significats de malaltia i influeixen en el nivell d’incertesa, reduint la complexitat percebuda en front la malaltia i permetent que esdevingui oportunitat i millora de l’estat anímic i per tant millora de la qualitat de vida. Alhora, aquests conceptes son útils com categories d’anàlisi. 
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	MODIFICACIONS DE LA METODOLOGÍA I PLA DE TREBALL SOBRE EL PROJECTE INICIAL:

	El plantejament inicial era d’investigació qualitativa i emmarcat en una corrent del pensament constructivista i un paradigma d’infermeria de la Transformació segons Kéronac (1994) generant la informació amb diferents tècniques d’investigació qualitativa, per la qual cosa podríem dir que no hi ha hagut modificacions en quan a la metodologia científica plantejada.

Pel que fa al Pla de treball anem elaborant seguint la temporalitat. 
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	OBJECTIUS PLANTEJATS:

	Objectiu general: Indagar en els significats de l’experiència viscuda al voltant del diagnòstic i les perspectives de vida de persones afectades de fibromiàlgia i  de les persones més properes, així com dels professionals responsables de la seva cura i tractament i dels polítics, per l’anàlisi i l’elaboració de noves estratègies per a una millor i més adequada cura professional infermera i participar, d’aquesta manera, al  desenvolupament professional.

Objectius específics: Conèixer l’experiència i el significat de patiment viscuts per persones diagnosticades de fibromiàlgia al voltant del diagnòstic i la perspectiva de vida. 

Conèixer l’experiència de vida al costat de persones diagnosticades de fibromiàlgia. 

Conèixer l’experiència del cuidar i el tractar referent a individus diagnosticats de fibromiàlgia.

Conèixer els motius i valors que mouen els polítics a endegar les polítiques de salut, pel que fa a aquesta malaltia.

Analitzar les diferents veus i mirades que provenen de les pròpies persones, els i les professionals, els familiars més propers i els polítics. 

Analitzar els punts en relació i els punts en desacord, les diferents perspectives, buscar relacions teòriques.

Aportar coneixement científic nou, possible de ser implementat en les cures infermeres.

Descriure punts d’encontre i de cura factibles d’implementar al sistema públic català, com a resultat de l’escolta, l’anàlisi i la reflexió teòrica, pràctica i contínua. 

Objectius operatius: Descriure la fibromiàlgia, descriure les simptomatologies associades. Elaborar un marc teòric que orienti el discurs, l’elaboració i l’anàlisi.

Fer cerca bibliogràfica més acurada, a nivell internacional i local. Aproximació al camp, demanda de permisos i inici d’observació participant. Elaboració de guió/guions que orientin l’entrevista,  les històries de salut i l'estudi de casos. Transcripció i anàlisi simultani. Elaboració de discursos, narratives i anàlisis teòrics i reflexius. Presentació de resultats a reunions científiques nacionals i internacionals. 

	OBJECTIUS ASSOLITS:

	A hores d’ara, i tenint en compte que els objectius es van plantejar fins acabar el projecte, podríem dir que s’estan assolint els objectius que guarden relació amb conèixer el significat de patiment viscuts per persones diagnosticades de fibromiàlgia al voltant del diagnòstic i la perspectiva de vida; també el conèixer els motius i valors que mouen els polítics a endegar les polítiques de salut, pel que fa a aquesta malaltia, que s’han assolit mitjançant l’OP, les EP i l’inici de l’anàlisi. 

També l’estudi i l’inici d’elaboració del marc teòric ajuda a cobrir els objectius que pretenen trobar elements que millorin la cura infermera i per tant la qualitat de vida de les persones afectades.
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	DESCRIPCIÓ DE L’ESTAT DE L’ESTUDI (Cronograma actual, Grau de desenvolupament, pacients inclosos, etc…)

	Segueix el cronograma plantejat i adjunto un quadre resum de les Entrevistes en Profunditat elaborades (EP).
S’han fet les EP i la seva transcripció iniciant una anàlisi manual per identificar les categories d’anàlisi, a hores d’ara hem fet un llistat de 100 conceptes que caldrà agrupar-los i ens facilitarà aquesta tasca.

Pel que fa a nombre de pacients entrevistats pensem que es podria incloure un altre home i queda pendent els professionals d’infermeria un altre mèdic i els grups de discussió de familiars; quan estigui més avançat l’anàlisi veurem, així mateix, fins a quin punt es dóna saturació de les dades o be cal fer més EP.


	CODI
	SEXE
	TIPUS
	EDAT
	ESTUDIS
	FEINA
	ANY DIAG.
	VIU A 
	VIU AMB

	01A 

Sergi
	HOME 
	AFECTAT
	22/XII/71 (37)
	FPII
	ACAF
	2004, 

MALALTIA PERCEBUDA 2003 (18 MESOS INCERTESA)
	IGUALADA
	PARELLA

	12A 

Inma
	DONA
	AFECTADA
	18/04/1963 (46)
	FP
	Perruqueria pròpia

Actualment  NO. INVALIDESA
	1998 (37)

COINCIDEIX PERCEPCIÓ I DIAGNOSTIC
	MANRESA
	MARIT I FILLA (23)

	13A M. Angels
	DONA
	AFECTADA
	17/1/1950

(59)
	FP
	Perruqueria  pròpia

Actualment  NO. NO COBRA
	1996

PERCEBUDA: 1970 
	NAVARCLES
	MARIT

	04R 

Josep Lluis
	HOME
	POLITIC
(govern)
	12/08/1966 (42)
	LLICENCIAT DRET
	Parlamentari Catalunya
	
	
	

	15A 

Conxita
	DONA
	AFECTADA
	18/01/1945

(després el metge li dirà que te 61/2 anys mes) (70 o 64 )
	No ha anat escola
	Petita a casa cosint, Dependenta, 
	1990 

PERCEBUDA 1970
	Barcelona 
	Marit 

	16A

Matilde
	DONA
	AFECTADA
	2/06/1951

(58)
	FP
	DIFERENTS FINS INVALIDESA
	2000 

PERCEBUDA 1988
	Barcelona 
	FILL 27a.

	17R 

Belen


	DONA
	POLITICA
(oposició)
	1964 (45)
	DIPLOMADA EMPRESARIALS
	Parlamentària Catalunya
	
	Barcelona 
	

	18A 

Josefa
	DONA
	AFECTADA
	18/09/48

(60)
	LLICENCIADA MÚSICA
	PROFESSORA INSTITUT
	1995

PERCEBUDA 1984


	MANRESA
	MARIT

	19A

Alba
	DONA
	AFECTADA
	Huelva 6 d’octubre 1954 (54)
	Delineant i estudis de Dret
	Parlamentària, Parlament de Catalunya, ex alcaldessa, ho deixa per salut
	Des del 1972 PERCEBUDA.

1998 DIAGNOSTICADA
	STA. COLOMA DE GRAMANET
	MARIT I DUES FILLES DE 24 I 19 ANYS

	110A

Beatriu
	DONA
	AFECTADA
	BARCELONA 1957 (52)
	DUI
	BAIXA LABORAL
	1996 PERCEBUDA

1998 DIAGNOSTIC

2005 S’AFEGEIX SFC
	SANT BOI DES DE 1970
	MARIT UN FILL UNA FILLA, 28 I 24

	011F 

Esteve
	HOME
	FAMILIAR/FILL
	l’Hospitalet de Llobregat

1992 (17)
	FINALITZAT 1ER. BATXILLERAT
	--------
	-----
	L’HOSPITALET LL
	MARE AFECTADA, PARE I GERMÀ DE 14 A

	112A

Montserrat 
	DONA
	AFECTADA
	1964 BARCELONA (45)
	FP ADMINISTRATIVA
	Neteja fins Baixa laboral des del 2000
	2000
	L’HOSPITALET LL
	Marit i dos fills de 17 i 14

	113A  

M. Dolors 
	DONA
	AFECTADA
	1947, Tiana, Barcelona (62)
	ATS
	Tècnica de salut a l’ajuntament Badalona. Baixa des de fa 4 mesos
	Percebuda 1970

Diagnosticada 2000
	El Maresme, entre Tiana i Argentona
	Marit una filla i un fill de 26 i 25 anys

	114P/M

Lucia 
	DONA
	Professional mèdic
	Sant Sebastià 1963
(46)
	Llicenciada en Medicina, MIR en Medicina Preventiva i Doctorada per la Pompeu Fabra
	Agència de salut Pública de Barcelona.

Directora de l’Institut de Serveis a la comunitat
	
	Barcelona
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	RESULTATS OBTINGUTS:


	L’organització de les categories d’anàlisi com grans unitats de significat seguint els conceptes principals del model d’infermeria de Merle H. Mishel 1988,1990) ens serviran com inici d’una discussió que es pot fer en aquest moment de la recerca.


	Incertesa: concepte que parteix de la teoria de la complexitat i que incorpora Mishel, conceptualitzant-la com la incapacitat de trobar significat de tot el que engloba la malaltia i es dóna per la dificultat d’atribuir valor a les vivències alhora que es fa impossible de predir l’esdevenir immediat.

Com incertesa podem incloure els elements que emergeixen de les EP: 
Ambivalència, cerca de causes i justificacions, per que? compartir la malaltia, conseqüències malaltia, control, desconeixement,  desesperança, gènere lligat a un mateix al diagnòstic i a la malaltia, incomprensió, indiferència, l’abans/després, malenconia,   no control, por, posar nom a la malaltia, patiment i realitat dolorosa, pèrdua i pèrdues, perspectives de futur, responsabilitat personal, ruptura amb l’abans, significat, concepte de malaltia, trencament amb l’abans, valors prioritats, vivència de patiment.

	Autoritat amb credibilitat: l’autora descriu el grau de confiança que es té en els professionals de la salut, en aquesta unitat de significat inclourem per extensió les fonts d’estructura i del sistema de salut.

Com autoritat amb credibilitat podem incloure els elements que emergeixen de les EP: 
Confiança amb el sistema sanitari i els recursos humans, desconfiança amb el criteri mèdic, negació de la malaltia, infermeria: funció indeterminada, falta de  professionalització, malaltia i derivació a diferents serveis no especialitzats, necessitat d’informació detallada, necessitat de tracte mèdic humà i sensible, rebuig mèdic a la  malaltia, relació terapèutica, empatia, tracte humà, utilització dels serveis de salut, teràpies complementaries, tractament. 

	Recolzament social:  fa referència al recolzament social que té la persona afectada en la interpretació del significat de la malaltia.

Com recolzament social podem incloure els elements que emergeixen de les EP: 
Confiança en el sistema social i polític, construcció de l’imaginari des de la imatge pública, necessitat d’ajut per gent sana, negació dels altres, participació ciutadana,  compromís, pèrdua d’amistats, responsabilitat compartida, soledat, treball. 



	No es pretén tant delimitar i enquadrar les categories d’anàlisi en unes unitats de significat sinó organitzar la informació per un millor anàlisi. 

En aquest sentit podem dir que veiem diferents elements que mostren incertesa en les persones afectades,   veiem com elements que generen incertesa el que esdevé de la falta de control sobre la malaltia, el diagnòstic i el tractament, també sobre el futur i el trencament que suposa la malaltia amb l’abans i el després.

Si fem una mirada a l’autoritat amb credibilitat veiem que el que es demana és tracte professional i humà en serveis especialitzats que incloguin tractament de teràpies complementaries; pensem que aquests elements ajudarien a reduir la incertesa percebuda.

Pel que fa al recolzament social, dir que es parla del recolzament en el que seria més ampli com el polític per passar al més proper d’amistats i familiar, valorant aquests recolzament essencial per ajudar així mateix  a reduir els nivells d’incertesa.
Partint d’aquest inici d’anàlisi veiem expressat el que Mishel descriu com la possibilitat de passar de la incertesa que ve donada per la malaltia i el risc en el trencar de la vida anterior que suposa la malaltia, incertesa entesa com situació de risc i crisi, i de quina manera pot esdevenir oportunitat en la mesura que s’accepta  la nova realitat i es dóna un nou sentit a la vida viscuda amb una malaltia crònica; es pot obtenir una nova organització i una nova perspectiva de vida, és a dir una nova oportunitat, com resultat de la incertesa viscuda i reduïda? 

Aquest seria el repte i el treball professional d’infermeria que pel que hem vist fins ara està poc visible.
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NOTA: en el moment de la demanda i la resolució d’aquest projecte no disposava de cap més ajut, no obstant això, posteriorment, va rebre un ajut a la convocatòria interna de recerca de l’Escola d’Infermeria de la Universitat de Barcelona, amb el codi d’identificació: PREUI08/02 i amb una assignació econòmica de 1200€.
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	PRESENTACIONS EN ACTES CIENTÍFICS:

	1er CONGRESO SUR ORIENTAL Y V JORNADAS DE ENFERMERIA “LIC YUSMELYS CARABALLO”. Ciudad Bolívar, Venezuela. Maig 2009. Presentació comunicació oral: “Los significados de la experiencia vivida por personas con Fibromiálgia; proyecto de investigación.”
XIII Encuentro Internacional de investigación en Enfermeria (investén) Alacant. Novembre 2009. Presentació comunicació en format Pòster amb defensa oral: “Auto etnografía como método de investigación cualitativa en cuidados de enfermería: la Fibromiálgia vivida y dialogada.”
I Jornada de Recerca en Infermeria, organitzada pel Departament d'Infermeria, Universitat De Girona. Desembre 2009. Presentació comunicació en format Pòster: “La incertesa com concepte bàsic del model d’infermeria de Merle H. Mishel i categoria d’anàlisi per estudiar el significat de l’experiència viscuda per una dona amb fibromiàlgia.”


Incertesa      Risc                                 Oportunitat    








