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FM, SFC-EM Y SQM COMO 
ENFERMEDADES 
CONTESTADAS 

Planteando la problemática 



“Enfermedades contestadas” 

Causa ambigua y 
tratamiento confuso 

Relacionadas con 
otros diagnósticos 

Clasificación legal, 
médica y cultural 

objeto de discusión 

Cuestionamiento de 
su carácter como 

enfermedades reales 
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Sufrimiento 

Entidad clínica 
separada de la 
experiencia 
individual 

Diagnóstico 
y 

tratamiento 

Sufrimiento 

Dificultad de 
clasificación y 
ausencia de 

reconocimiento 

Exclusión y 
vulnerabi-

lidad 

ENFERMEDADES CONTESTADAS 

ENFERMEDADES NO-CONTESTADAS 

4 



NOTAS METODOLÓGICAS 

El acceso a los datos 



¿Cómo se desarrollan los procesos de 
construcción subjetiva de las personas que 

sufren FM, SFC-EM o SQM? 

• Explorar los procesos de construcción subjetiva 
de las personas que sufren FM, SFC-EM o SQM 

OBJETIVO GENERAL 

• Describir sus experiencias cotidianas  

• Analizar los cambios en su noción de sí y en sus 
relaciones  

• Estudiar los efectos de las instituciones 
sociosanitarias en sus experiencias de 
enfermedad 

OBJETIVOS OPERATIVOS 
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Técnicas de recogida de datos 

• 16 entrevistas,13 informantes 

• Febrero-Julio 2010,  Enero-Abril 2012 

RELATO DE VIDA 

• Blogs, páginas web y redes sociales 

• Relatos autobiográficos en forma escrita 

• Material audiovisual 

• Observación 

 

OTRAS 

7 



VOCES DESDE EL MARGEN 

Escuchando a las personas afectadas 



El proceso diagnóstico 

Me hicieron pruebas de todo tipo. Las pruebas no 
daban nada. Ellos seguían tratándome, las 
corrientes, los masajes y tal. Pero lo que te 

comento, se empezó a alargar. Yo ya me sentía 
angustiada, pedí el alta, pero fue, nada más 

llegar, sentirme fatal. Porque decir, "madre mía, 
¿con qué cuerpo digo yo otra vez que yo no me 
encuentro...?” Que no, que no me encontraba 
bien. Y tienes esa lucha interna, de decir, lo 
típico, que dirán que soy una vaga, que no 

quiero trabajar, que tal, que cual. 

(Alicia. FM) 
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ENFERMO-SIN-ENFERMEDAD 

Enfermedad 
mental 

Falla moral 
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ESTIGMATIZACIÓN 



El estigma de la enfermedad 
mental 

Tú oyes que cuchichean, tú oyes no sé qué, 
entonces, al final ya es como que, "es 

psicológico". Tú te quedas con el estigma, que 
además no puedes hablarlo con nadie, ni 

siquiera con tus padres, porque no hablan 
contigo. Y entonces piensas que estás loca, pero 
loca... O sea, lo que para ti ha sido siempre un 
loco, cuando no tienes conocimiento todavía de 
nada. Pues el tontito, el que hace cosas raras, 

todo eso.  

(Raquel. FM) 
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El estigma de la falla moral 

Pero si no cuentas con un entorno que te 
entienda, si vas a un médico o vas a alguien y 

que no te hagan ni caso, o que te digan que eres 
una hipocondriaca, o que te digan que te lo estás 

inventando, cuando tú sabes que no es un 
invento, que es una realidad. (…) Y voy al 

inspector médico con los papeles, los dejo allí, y  
dice, “hombre, otra vaga”. Mira, es que se me 

saltaban las lágrimas. Entonces, ver esa 
incomprensión, ese absoluto rechazo… Desprecio, 
te tratan con desprecio. Es que eso es intolerable. 

(Ana. SQM-EHS) 
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Viviendo con la enfermedad 

A ver, lo que quiero explicar es que el enfermo 
puede no sentir tanto que es él el que ha 

cambiado, como que es el mundo el que se ha 
vuelto horrible. De repente parece que todos los 

ruidos se han hecho gritos, te molestan todos los 
ruidos. De pronto piensas, "uy, no memoricé bien 

aquella fecha". Pero es que realmente las estás 
olvidando, ya no te acuerdas. O te riñen porque 
no te has presentado a una reunión, pero es que 
se te ha olvidado. Y empiezas a pensar, "es que 

soy un irresponsable".  

(Javier. SFC-EM) 
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La distorsión de la relación 
clínica 

Es de ese tipo de médicos que te miran con 
desprecio. Además nada escondido. Es un 

desprecio que yo creo que tiene una doble causa, 
que es, en primer lugar que les haces sentir 

incómodos, porque les desconcierta la 
enfermedad. Y en segundo lugar porque piensan 

que probablemente seas un fingidor.      

(Javier. SFC-EM) 
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La distorsión de la relación 
clínica 

Que es que llegas al médico y le dices, "mire 
usted, no se fije en el diagnóstico". Porque casi te 

hace más mal que bien. "Usted no se fije en el 
diagnóstico, mire las pruebas. Y a partir de ahí, 
hablamos. A partir de ahí, decida. Pero no se fije 

en el diagnóstico. Vamos a suponer que no 
sabemos qué tengo”. Es que además, hay 

médicos que te dicen, "es que yo no creo en esa 
enfermedad". Dices, "vamos a ver, ¿esto es una 

cuestión de fe?"    

(Laura. SFC-EM) 
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Indefensión institucional 

Como no vamos a urgencias, nadie se cree la 
gravedad de nuestras crisis. Otra vez más somos 
invisibles. Y no vamos a urgencias no porque no 
queramos, sino porque no podemos ir al no existir 

ningún protocolo para los enfermos de 
Sensibilidad Química Múltiple, y un hospital es 
uno de los sitios más tóxicos que hay. Os aseguro 

que es muy duro pasar una crisis en casa 
cruzando los dedos para que todo salga bien y que 
el cuerpo resista, cuando apenas te entra el aire en 

los pulmones y el corazón está descontrolado.  

(Caballé, 2009) 
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El no-lugar subjetivo 

Reconocerse a uno mismo en 
la situación de enfermedad 

¿Aceptar la enfermedad? 
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Procesos de transformación 

Posiciones 
subjetivas 

Pasiva 

Agresiva Asertiva 

Culpa  

Lo que se ha perdido 

Aislamiento 

Negociación 

Lo que permanece 

Relaciones 

Enfrentamiento 
Lo que te han quitado 

Aislamiento 
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Un mundo cada vez más pequeño 

Entonces hago el esfuerzo de ir a la comida de 
Navidad de mi Departamento (…) Me supone un 

esfuerzo tan grande. Me supone un esfuerzo 
social, ellos están con sus rollos, que yo ya estoy 

perdidísima. Me da mucha pena, pero ya este 
año no he ido a una de las cosas que me han 

llamado. (..) Pero es mucha sensación de 
pérdida. Pierdes gente, pierdes autonomía, 
pierdes independencia. Yo me he recorrido 

España dando cursos y no salgo del barrio 
ahora.   

(Laura. SFC-EM) 
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Renegociando el lugar en el mundo 

Mira, este domingo, hacía bastante frío, habíamos 
quedado en casa de mi cuñada, claro era como, 

“Raquel no va a venir, porque hace mucho frío”. Me 
vestí y fui. Entonces, luego allí me encontraba fatal 

y estuve un rato tumbada en la habitación de mi 
sobrina, leyendo. Entonces, a ver, no sé, hay gente 

que se lo toma como que paso, que soy muy egoísta, 
que voy a mi bola... No, yo intento hacer las cosas, 

pero si no puedo… Si no puedo sentarme a la mesa y 
no puedo ni coger el tenedor, pues estoy encantada 

de veros, he hecho un esfuerzo porque creo que lo 
merecéis, pero ahora dejadme que voy a estar 

tranquila.    

(Raquel. FM) 
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Si sufres Fibromialgia, si 
sobrevives con Síndrome de Fatiga 
Crónica, si agonizas con 
Sensibilidad Química Múltiple, 
debes saber que estás en guerra.  

Si crees que estás sano, escoge tu 
bando: enferma con ellos o vive 
con nosotros. 

Ahora es nuestro momento: 
decimos, decidimos y definimos. 

No nos creemos sus mentiras 
tóxicas. 

Sabemos que mienten. 

 
Clara Valverde y Eva Caballé, 2010 

Manifiesto Anti-Tóxico (extracto) 
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CONOCIMIENTO, 
COMPROMISO Y 
TRANSFORMACIÓN DE LA 

REALIDAD 

¿Qué podemos hacer los profesionales de la salud? 



ENFERMEDADES CONTESTADAS 

Cuestionar 

Prof. Sanitarios  

como agentes de cambio 
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Sufrimiento 

Dificultad de 
clasificación y 
ausencia de 

reconocimiento 

Exclusión y 
vulnerabi-

lidad 



Cuidados de enfermería y 
enfermedades contestadas 

Empoderar 

Acompañar 

Disminuir la violencia 
simbólica 

Construir un espacio 
legítimo 

25 



Duelo 

Conocimientos 
deficientes  

Baja autoestima 
crónica 

Ansiedad 

Impotencia 

Planif. ineficaz 
actividades 

Interrupción 
procesos familiares 

Deterioro 
interacción social 

Aflicción crónica 

R. soledad 

R. compromiso 
dignidad humana 

Fatiga 

Dolor 
crónico 

R. lesión 
Alter. 

cognitivas  

Insomnio  
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Responsabilidad profesional 

Agentes de 
cambio y 
conciencia crítica 

Perpetuar la 
situación de 
indefensión 
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