La sensibilitat al gluten no celiaca

“¢Por qué estoy tan cansada? ¢Por qué

me duele tanto el cuerpo? éPor qué no pue-
do moverme y parezco una piedra cuan-

do me levanto? ¢Por qué voy arrastrando
los pies como si fuera una abuela de 90
afos?”. (Merchi, 54 anys).

Amb motiu del meu treball final del grau d’Antropo-
logia, realitzat a la Universitat de Barcelona, durant
I'lany 2021 vaig entrevistar vuit persones que ha-
vien patit dolor cronic, el qual s’havia reduit com-
pletament o, si més no, considerablement, al dur
a terme una dieta lliure de gluten. Aquesta relacio
directa entre el dolor i el consum de gluten sug-

gereix que el patiment d’aquestes persones és una
sensibilitat al gluten no celiaca, una patologia que,
a nivell simptomatologic, no difereix d’altres relaci-
onades també amb el gluten com la malaltia celiaca
o la malaltia celiaca Marsh. Tanmateix, a diferéncia
d’aquestes dues patologies, no existeix cap prova
diagnostica per a la sensibilitat al gluten no celiaca,
sent la millora dels simptomes al deixar de menjar
gluten I'Gnica manera -fins ara- de delimitar aques-
ta doléncia.

Les entrevistes realitzades buscaven reconstruir
les seves histories de vida en relacio amb el seu
patiment, convidant-les a descriure i explicar amb
les propies paraules els moments més significatius.
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Després d’analitzar el material etnogra-
fic obtingut, vaig examinar les diferents
narratives respecte a les doléncies, extra-
ient-ne similituds entre les diverses expe-
riencies. Les narracions es van estructurar
des de l'aparicié -o percepcid, ja que en
alguns casos és dificil determinar quan va
comencar el malestar- del dolor, al qual
s’intentava fer front mitjancant una res-
posta clinica. Els metges, en general, no
trobaven “l'arrel de la malaltia”, com co-
menten les persones entrevistades, sind
gue, contrariament, en el millor dels ca-
sos, fragmentaven aquest malestar en
una de les seves multiples manifestaci-
ons: un simptoma tractat mitjancant I'ad-
ministracié d'una série de farmacs que
arribaven, fins i tot, a empitjorar el dolor
experimentat. En el pitjor dels casos, al
no trobar cap indici de patologia a través
d’'una prova diagnostica, el metge situava
I'origen d’aquest sofriment en la ment del
pacient. Es a dir, al no semblar que existis
un indici fisiologic que justifiqués aquest
malestar, se li atribuia un origen d’ordre
psiquiatric, culpabilitzant el pacient de
la seva propia doléncia, ja que els nervis
o l'estres apareixien representats com a
agents causants.

En aquest punt, les persones entre-
vistades es van referir al tracte experi-
mentat a la clinica com a quelcom “dece-
bedor”. A causa d’aixd, molts van pren-
dre la decisié de tenir un rol més actiu
respecte al seu patiment.

Les principals estrategies desplega-
des van ser des de l'aproximacié a al-
tres sectors sanitaris, com és |'ambit de
la nutricid, i des de la dimensid relaci-
onal, compartint experiéncies amb per-
sones properes amb situacions similars,
és a dir, gent que davant de doléncies
semblants aconseguia obtenir la salut a
costa de comencar una dieta lliure de
gluten. Ambdos contextos, tant el re-
fugi que ofereix una conversa amb algu
que ha experimentat quelcom similar a
tu, on el dolor és un territori comu de
reconeixement, com la consulta d‘un
nutricionista qui, a diferencia del met-
ge, conforma espais de escolta atenta
i reflexié respecte al patiment del seu
pacient, aconsegueixen un abordatge
més huma del malestar, en el qual I'ex-
periencia de la persona que el pateix és
notablement reivindicada com un factor
crucial a tenir en compte en la recerca
de la salut.

El dolor en la historia de vida

“Tenia dolores articulares... Fatiga, me
sentia muy cansada, que me afectaba
mas, y al final me afectaba psicoldgica-
mente porque decia: No tengo energia...
y al final estas empezando la vida, estas
empezando que vas a buscar un trabajo
gue... Y, y decia yo que no voy a poder
trabajar, no voy a poder tener una vida
normal estando tan cansada”.

(Rosa, 35 anys).



Quan apareix un “dolor” en la historia
de vida és percebut com un indicador de
malestar que precisa ser tractat. El dolor
cronic destrueix el mén quotidia de qui el
pateix, la vida ja no es desenvolupa con-
juntament amb la dels éssers estimats ni
amb la resta del mén, sind que és resig-
nificada en el mdn del dolor, un lloc on la
persona que pateix experimenta una tem-
poralitat, sociabilitat i consciéncia concre-
tes. Dificilment pot pensar més enlla del
seu sofriment, relacionar-se socialment
com ho feia abans del dolor o percebre el
seu jo deslligat del seu turment; experi-

mentar el moén del dolor significa trans-
formar alldo proper i conegut en quelcom
estrany i alie. No obstant aix0, he pogut
apreciar dues maneres, substancialment
diferents, de representar el dolor en la
narracio.

Un primer grup de persones no acon-
segueix determinar un dolor primigeni:
aquest es perd en un mosaic de dolors
de diversa indole, amb els quals sembla
no haver-se experimentat mai un benes-
tar previ complet, és a dir, una vida sense
dolor. Aquest és, per exemple, el cas de
Maria, qui ha patit “tota la seva vida” epi-
sodis diarreics aguts.

“No llegaba a casa del colegio, siem-

pre tenia que correr para la carretera

porque me cagaba por la carretera. El
culo lleno de llagas, y muy triste en
ese sentido (...) recuerdo estar senta-
da en el colo [“la falda”] de la abuela

con el culo lleno de llagas, llorando y

llorando...". (Maria, 48 anys).

Tanmateix, els primers dolors que es
recorden i s’estructuren en la narraci6 soén
representats com a dolors menors -sem-
pre en dialeg amb els dolors que vindran
després— que trastoquen lleugerament la
vida, el desenvolupament de la qual es-

devé abrupte per moments, tot i que els
permeten realitzar-se: aconsegueixen es-
tudiar, obtenir una feina, crear i mantenir
vincles socials, per exemple. Els esmen-
tats dolors sén explicats, naturalitzats i
assumits com a respostes “normals” de
I'organisme davant certes circumstancies:
un ritme de vida més atrafegat, menjars
pesats, ser propens a tenir “gasos”, entre
altres. Aquestes manifestacions primige-
nies els interpel-len en relaci6 a un pa-
timent latent que s’estava manifestant.
En un moment determinat, els entrevis-
tats afirmen “tocar fons”, és a dir, que els
dolors patits fins llavors es tornen més
aguts, immobilitzant completament I'es-
devenir de la seva vida, el seu mén quo-
tidia. Gladis expressa aixi com van ser els
ultims mesos abans de comencar la dieta:
“"Muchos episodios, muchos momen-
tos de agotamiento absoluto, de eso
que te digo, tener que dormir... me-
terme en cama, un cansancio que me
hacia vomitar del agotamiento, de es-
tar siempre en tensiéon con los dolo-
res y tal y llegaba un momento que
vomitaba, pero ya no del dolor de ba-
rriga sino de que estaba tan agotada
gue me empezaba a doler la cabeza,



me empezaba a dolor la cabeza... Y mi
cuerpo colapsaba y pues vomitaba”.
(Gladis, 39 anys).

Una accié quotidiana com fer el llit es
converteix, inevitablement, en un obs-
tacle, mentre els dies transcorren amb
el sentiment que no es pot fer res per
disminuir el dolor, mentre contemplen
com el seu cos s'atrofia paulatinament,
convertint-se en un element estrany que
els hi arrabassa completament la capaci-
tat d’agencia. En aquest grup de perso-
nes, que havien patit dolor tota la seva
vida, fins al punt de lluitar amb ell com
si fos un fet normal de la seva existén-
cia, I'aguditzacié del dolor els va portar a
preguntar-se si no estaria relacionat amb
alguna patologia, acudint al metge amb
la finalitat d’obtenir una solucié al seu
problema. Aquest és el cas de Merchi,
qui, malgrat haver patit sempre dolors
articulars, fatiga i problemes intestinals,
va arribar un moment en que “va tocar
fons”, en un procés d’aguditzacié del ma-
lestar previ.

“Con 42 ainos empecé a estar mal, y

muy cansada, era un agotamiento fi-

sico terrible, como si fuera una gri-
pe muy fuerte que no te deja hacer

nada (...) Hacer la cama me costaba

una barbaridad, tenia que parar y sen-

tarme del agotamiento que sentia”.

(Merchi, 54 anys).

D’altra banda, un altre grup de per-
sones si que poden situar l'aparicio del
dolor en un moment concret. Es el cas de
Pol, el qual situa l'inici del malestar des-
prés de comencgar una dieta amb un alt
contingut d’hidrats, junt amb l’assisten-
cia a un gimnas, motivat per la intencié
d’adquirir massa muscular. Després d’ini-
ciar aquesta dieta va comencar a experi-
mentar dolors gastrointestinals, vomits i
fatiga.

“Los vOmitos solo me pasaban de vez

en cuando (...) Lo que mas grave era

y lo que mas me rayaba era la zona

baja... La zona debajo de la barriga

tenia como ahi presion, yo me apre-

taba ahi con la mano, en esa zona, y

siempre me dolia... (...) Yo llegué un

momento que ya no podia mas, o sea
era eso que a mi me afectaba a nivel
emocional porque me pillaban muchos
bajones porque claro al no encontrarte
bien. A mi me afectaba mucho en cla-
se porque claro no me podia concen-
trar bien, mi mente estaba... no esta-

ba. Estaba, pero pasandolo mal”. (Pol,

23 anys).

Existeix, també, un conjunt de perso-
nes que pateixen altres malalties autoim-
munes com el lupus o l'artritis reumatoide
i que van patir crisis reumatiques arran de
les quals els van diagnosticar les esmen-
tades malalties. En aquests casos la ma-
nifestacié fortuita del dolor en un cos por-
ta a una visita al metge en busca de res-
postes, ja que l'experiéncia d’'un benestar



previ suposa que aquests dolors s’hagin
percebut sempre com l’indici d’una do-
leéncia. Tita, que va sofrir als 27 anys la
seva primera crisi reumatica, exemplifica
aquesta questio.
“Sentia que me moria, porque aparte
Alex [el seu fill] era bebé, tenia 6 me-
ses cuando me la diagnosticaron y fue
un brote tan grande que yo no podia
cogerlo para ponerlo al pecho, no po-
dia cogerlo para bafarlo, no le podia
coger, no me podia coger ni yo misma
porque no podia andar. (...) El médico
me dijo que era degenerativa, que iba

RN o

a mas, lo que pasa es que no me iba a
llevar a la tumba, lo que pasa es que
a la tumba se iba a ir conmigo... O sea
que iba a ir.. de hecho me dieron la
invalidez...”. (Tita, 50 anys).

El diagnostic i el tractament

“Hablas con alguien que se
siente mal, no con una maquina
que viene a joderle dinero al es-

tado por una prueba”.
(Andrea, 45 anys).
Algunes de les persones entrevistades
expressen que la visita a I'especialista no
ha servit per trobar solucions concretes
ni efectives al seu patiment i, en alguns
casos, manifesten, fins i tot, haver perce-
but un empitjorament de la seva situacid.
Principalment, les narracions al respecte
aborden dues dimensions de la practica
clinica: el diagnostic i el tractament.

Pel que fa al diagnostic, al no existir
una prova especifica capag de delimitar la
sensibilitat al gluten no celiaca, les possi-
bles respostes que oferien els clinics que
han tractat aquestes persones, transita-
ven des d'una sospita emparada en una
causa fisiologica fins a una fonamentada
en un desordre psicologic. A Maria, des-

prés d'incomptables visites a I'especialista
a causa dels seus episodis diarreics, la van
derivar al psiquiatra.

“A mi el tratamiento que me daban era
de tipo nervioso, decian que yo era
Muy nerviosa y que por eso me encon-
traba asi. Llegaron a decirme que lo
que me pasaba era que mi comida no
paraba en el intestino, yo comia y que
eso se expulsaba directamente. Cuan-
do llegan a decirte ese tipo de cosas,
imaginate...”. (Maria, 48 anys).

Com defensa Byron Good, “allo del
gue es queixa un pacient és significatiu si
reflecteix un estat fisiologic; si no es de-
tecta tal referent empiric, la propia signi-
ficacid de la queixa es posa en questid”.
Ja que els metges argumentaven que els
origens del patiment i el dolor d’aquestes
persones es trobaven en ells mateixos i
en la seva manera de ser, sent l'estres i
“els nervis” les explicacions emprades per
comprendre la seva doléncia. Aixd no vol
dir que aquestes questions no tinguin al-
guna relacié amb el patiment. Negar-ho
seria assumir que les doléncies no son res
més que desordres biologics, i el cert és
que el paper emocional, social i cultural
vertebra també tota aquesta qlestid. Les



propies persones entrevistades parlen
d’una correlacid entre el malestar fisic i el
psicologic, tanmateix, aquests diagnostics
avalats pel clinic tendeixen a culpabilitzar
individualment les persones del propi pa-
timent, fent-les responsables directes del
sofriment, davant la impossibilitat de de-
finir i anomenar l'origen del dolor que les
assola. Enmig d’aquesta pugna por donar
nom al seu malestar, Pol declara haver-se
sentit sol; al no trobar-se una causa fe-
faent des de la biomedicina, inclus el seu
propi cercle més proper dubtava de la ve-
racitat del seu dolor.
“Me sentia incomprendido porque di
muchas vueltas de campana (...) Al
final te toman como un loco en el sen-
tido que te dicen tu lo que tienes es
que eres nervioso, eres muy nervioso
y por eso te duele la barriga (...) me
sentia incomprendido por mi familia,
por mis amigos, porqgue me tomaban
como que yo... ho estaba fino en ese
sentido”. (Pol, 23 anys).

El diagnostic és la primera part del
cami, i acompleix la funcié de categorit-
zar la malaltia i dotar d’esperanca a qui
la pateix, ja que permet posar-li nom al
seu dolor, la qual cosa sol anar seguida

d'un tractament pertinent per fer front
a la doléncia diagnosticada. El problema
d’aquest tipus de diagnostics és que ge-
neren un sentiment d’abandonament en
aquells qui els reben: el seu dolor sem-
bla perdre tota credibilitat, no solament
davant ells mateixos, sind també davant
del seu entorn més proper, on el malestar
i les seves manifestacions -les queixes,
els plors, els crits d’auxili- sén reconfi-
gurats, desacreditats, al ser pensats com
un problema menor, un problema d’or-
dre psiquiatric que ha de ser gestionat i
afrontat.

“Siempre estuve mal del estémago

y siempre me dijeron los médicos lo

mismo, que tenia que llevar una vida

mas tranquila, que habia estrés...”.

(Merchi, 54 anys).

Els nervis, |'estres, “portar una vida
més tranquil-la”, aspectes vinculats a
un estil de vida, a una manera de ser,
apareixen com a elements d’ordre am-
bigu que sén utilitzats com una espécie
de comodi pels clinics, lliurant-se aixi de
qualsevol responsabilitat respecte a la
curacié del patiment, nocions emprades
per definir sense definir la malaltia i na-
turalitzar el sofriment, al estar vinculat

explicitament a la propia existencia de qui
la sofreix.

Dins de la institucié biomedica sembla
existir una unié entre diverses dimensions
humanes a I’'hora de pensar la salut i la ma-
laltia, especialment en questions d’ordre
psicologic. No obstant, el biologisme medic
és el nucli d’'aquest model, que exclou fac-
tors socials i culturals, donat que els mit-
jans per diagnosticar i tractar se centren en
processos i instruments de salut/atencid/



malaltia fonamentats en la concepcid bi-
ologista.

D’altra banda, en alguns casos els di-
agnostics medics aconsegueixen brindar
una resposta. Tanmateix, aquests no se
centren en l'origen de la malaltia, sind en
patologies patides per les diferents per-
sones, que poden estar o no relacionades
amb la sensibilitat al gluten no celiaca. En
aquest sentit, en la meva investigacio vaig
recollir tres testimonis de persones que
havien estat diagnosticades d’helicobac-
ter pylori. Tots tres testimonis, entre els
quals he destacat el de Gladis, descriuen

una resposta clinica similar emparada en
I'administracié d’un fort antibiotic que els
generava una profunda fatiga i un males-
tar generalitzat. Després de prendre’s els
antibiotics, se’ls va tornar a fer la prova
a aquestes persones, que van donar no-
vament positiu en helicobacter pylori, per
la qual cosa se’ls va suggerir que en tor-
nessin a prendre. Aquesta situacio es va
prolongar fins que elles mateixes van des-
estimar els suggeriments médics, perqué
consideraven que els antibiotics adminis-
trats no havien solucionat el seu patiment,
sind que, al contrari, havien generat un
estat fisic en el qual s’havia agreujat el
seu dolor.
“Me empezaron la medicacion para
acabar con la helicobacter pylori... Es
antibiotico, pero son nueve antibiéti-
cos al dia, es una barbaridad, tienes
gue tomar tres antibioticos en cada
toma diferente. (...) A mi por lo me-
nos me dejaba una sensacién horrible
tanto a nivel de boca, porque al comer
te sabia todo fatal muy metaélico, y a
nivel corporal cansada, mareada. (...)
Al final te acaba minando el cuerpo
por dentro, por fuera y ya no sé por
dénde. Cuando me iban a medicar por

antibiotico por cuarta vez dije paso,
esto no puede ser”. (Gladis, 39 anys).
Des dels problemes particulars reco-
llits en aquests testimonis, en relacio al
procés de diagnostic i al tractament, es
poden problematitzar qlestions de carac-
ter més general, que van més enlla dels
aspectes propis relacionats amb aquest
patiment. Questions estructurals del pro-
pi model biomedic, respecte a com cons-
trueix els seus objectes i com aixd con-
diciona un itinerari terapeutic determinat.
Les persones entrevistades declaren que
durant la seva experiencia dins del sis-
tema biomedic es va obviar la cerca de
I™origen” de la malaltia. La biomedicina és
entesa com una manera d’acotar la do-
lencia a través de la prova diagnostica i la
resposta protocol-laria, identificant el pa-
timent i actuant sobre aquest mitjancant
I'administracié de medicaments, els quals
només eliminen el simptoma, emmasca-
rant-ne “l'arrel” subjacent a les expressi-
ons de dolor i malestar, com es mostra en
el seguent verbatim:
“No se busca la raiz, se busca resol-
ver el problema momentaneo que es
el sintoma (...) No se soluciona el pro-
blema (...) Es el tipo de medicina, no



es ya solo el sistema de salud, sino
cémo esta pensando el sistema entero
y la medicina. Es una medicina de ac-
tuar en el sintoma”. (Rosa, 35 anys).

La cercai la recuperacio de la salut

Les persones afectades per la falta de res-
posta biomedica es van veure obligades a
prendre un rol més actiu respecte al seu
patiment, acudint a altres experts, com
els nutricionistes, o decidint comencar la
dieta al sospesar els seus casos particu-
lars, en comparacié amb els de persones
properes amb experiéncies similars, que
havien aconseguit millorar la seva simp-
tomatologia a l'iniciar una dieta lliure de
gluten. Ceni és una d’aquestes persones
gue va acudir al nutricionista, i explica aixi
com va ser el moment posterior a deixar
de consumir gluten:
“Durante la primera semana me cam-
bié todo... me dijo: ‘Haz este plan-
ning de comida esta semana’, ya me
cambid. Ya noté cambios la primera
semana. Y al mes ya los noté fisica-
mente... La piel, yo tenia la piel super
agrietada, me dolia cuando hacia frio,
y ahora nunca tuve la piel tan suave, o
sea cambios que, en nada, al mes ves

como tu cuerpo cambia totalmente por

lo que metes en la boca, es de alucinar

y eso me cambié totalmente”. (Ceni,

32 anys).

Pel que fa al nutricionista, la visita va
ser motivada per la percepcié que, més
enlla d’altres simptomes associats com
la fatiga o dolors articulars, I'origen de la
malaltia s’adscriu directament a un desor-
dre alimentari. Les persones entrevista-
des parlaven de la consulta del nutricio-
nista com un espai oposat a la consulta
del metge, on manifestaren experimentar
un tracte més huma de la relacié metge-
pacient, un espai en el qual se sentien es-
coltades i podien relatar i ordenar el seu
patiment de la manera que els semblés
més pertinent, aprofundint en els aspec-
tes que consideressin més significatius. A
meés, la practica de la nutricié va acon-
seguir encerclar el seu patiment entorn
de l'origen, ja que lI'agent causant del seu
malestar es trobava en l'alimentacio, en
el gluten.

D’altra banda, la consulta del nutricio-
nista és entesa com un espai i una relacié
desmedicalitzada que fa front al malestar
des dels seus propis parametres, és a dir,
mitjancant canvis en les pautes alimenta-

ries orientats, en primer lloc, a identificar
guina és la causa del patiment i, en segon
lloc, a acabar amb la simptomatologia de-
rivada d’aquest i el dolor que provoca. La
manera d’actuar és similar en les diferents
persones entrevistades; primerament, el
nutricionista recomana una dieta restricti-
va durant la qual solament poden menjar
algunes verdures i peix blau. Al dur a ter-
me aquesta dieta les persones comencen



a trobar-se bé. Es llavors quan el nutrici-
onista recomana anar introduint aliments
paulatinament (un maxim de dos alhora),
fins a identificar quin o quins sén els cau-
sants del problema.

Al marge del nutricionista, les experi-
encies compartides amb altres persones,
siguin familiars, amics o col-legues, que
pateixen situacions similars amb episodis
de dolor, en les quals s’hi veuen reflectits,
son uns altres espais fonamentals a I’hora
de decidir eliminar el gluten de la dieta.
Quan la confiancga en el clinic trontolla, els
coneixements medics sobre els processos

de malaltia/salut/atencié perden la seva
condicié d’hegemonics, de manera que la
persona que pateix assegura prendre un
rol més actiu, buscant, compartint i deci-
dint sobre quin cami seguir en la cerca de
la salut. Les converses informals en relacié
amb el seu patiment son espais en que,
igual que en la consulta del nutricionista,
aquestes persones poden tranquil-lament
ordenar i relatar el seu malestar, de la ma-
nera que consideren pertinent i significa-
tiva. La principal dissimilitud seria I'horit-
zontalitat generada entorn d’una conversa
amistosa, en la qual, a diferéncia d’una
consulta, no existeix una figura constituida
com a experta -sigui un metge o un nutri-
cionista- qui, en base a la legitimitat fo-
namentada en la seva titulacié i els conei-
xements obtinguts en aquesta, és escoltat
en tant que figura legitimada per encami-
nar els tractaments dels qui acudeixen a
ell. Les esmentades converses, en canvi,
sorgeixen i es desenvolupen entorn de les
experiencies compartides en els processos
de salut/atencié/malaltia, on la gent inte-
racciona compartint tant els moments més
adversos del seu patiment com, en aquest
cas, els mecanismes que han trobat per
fer-li front, en la cerca de la salut. Els en-

trevistats es motiven a comengar una di-
eta lliure de gluten, ja que, davant d’una
serie de diagnostics i tractaments insufici-
ents, aquest ha estat I'inic cami que els ha
permes reconquistar la seva vida acabant
amb el dolor i el patiment.
[Entrevistador: “éCoémo cambid tu
vida después de encontrarte bien?”]
“Empecé a vivir otra vez, normal, un
completo, cambié todo. Recuperé una
vida... es que, no es como cambid
después, es como habia cambiado an-
tes. Se habia quedado en nada, se ha-
bia quedado en trabajar y estar mal,
estar mal trabajando, pero trabajar, y
cansada y sin ganas de nada, y llega
un punto que si no tienes ganas de
nada estds emocionalmente depresi-
va, derrumbada. (...) No me hizo falta
ni siquiera hacer nada nuevo, que fue
el poder hacer cosas, el poder salir, el
poder quedar, el poder leer, el poder...
hacer lo que te dé la gana, porque an-
tes el tiempo era para dolerte o para
descansar, o para todo lo que hacias
era con un esfuerzo inhumano”. (Gla-
dis, 39 anys).
Les persones entrevistades exalcen la
manera en que han millorat les seves con-



dicions de vida després d’haver comencat
la dieta. Totes elles, amb les diferéncies
manifestes que podem trobar en vuit ca-
sos singulars, al-leguen haver obtingut
qualitat de vida després d’haver deixat
de consumir gluten. Aquesta expressid
es relaciona directament amb el seu es-
tat anterior -el del dolor cronic- i amb les
manifestacions i limitacions que aquest
els imposava en el desenvolupament de
la seva vida quotidiana. D’aquesta mane-
ra, asseguren haver aconseguit quelcom
que anteriorment el seu patiment els ha-
via arrabassat; aquesta qualitat de vida
és definida per I'absencia del dolor cronic
i el retrocés del seu sofriment. Aixi, per
exemple, Tita, que s’havia vist privada de
la capacitat de caminar, defineix la quali-
tat de vida com “el fet de poder fer una
passejada”.
“Yo no podia hacer nada, hacer depor-
te, ir a andar, pilates... nada, no podia
hacer nada de eso, practicamente no
me podia mover... y... a raiz de que
mejoré con la artritis, a raiz de que el
gluten hizo que mejorara con la artri-
tis hago pilates, me doblo que es una
pasada..”. (Tita, 50 anys).
La dieta sense gluten per aquestes

persones ha suposat la resignificacié de
les seves vides, encapsulades en el dolor,
en les quals ara es poden desenvolupar
[liurement, segons la seva voluntat. Fer
front al seu patiment els porta a recon-
quistar el seu temps, que s’havia emprat
per recrear-se en un sofriment que no els
permetia imaginar ni realitzar res més en-
lla d’aquest, la qual cosa comporta la ca-
pacitat de reprendre una vida laboral, so-
cial i personal que restava en suspensio,
i reconquerir des d'un cos sa les accions
quotidianes que el dolor feia irrealitzables.
Ara, els dies estranys sén aquells en qué
es dolen, els que brillen menys i es desen-
volupen de manera més erratica, mentre
gue abans tot aixo era sindnim d’alld quo-
tidia.

Conclusions

En aquest article, basat en una investigacié
etnografica, he abordat alguns dels prin-
cipals eixos narratius derivats de l'analisi
etnografica realitzada. La meva principal
intencié és incitar a la reflexié sobre les
realitats que experimenten certes perso-
nes que pateixen determinats malestars
i posar “sota sospita” la manera en que
aquests son abordats des del model bio-

medic hegemonic. La sensibilitat al gluten
no celiaca, igual que el dolor cronic, pre-
cisa d’altres mirades i apropaments que
solen quedar enfosquits per la forma he-
gemonica actual d’abordar el diagnostic i
el tractament d’aquesta malaltia: la prova
diagnostica i I'administracié farmacologi-
ca. Des d’aquesta perspectiva, el patiment
és, tot i que no solament, una qiestio bi-
ologica i objectivable. No obstant, les en-
trevistes mostren que aquest patiment
és experimentat per subjectes individuals
amb vides concretes, amb efectes i mani-
festacions no només fisiques, sind també
morals i existencials. Una practica clinica
redireccionada, junt amb un posiciona-
ment humanistic de la salut i la malaltia,
podria reivindicar aquestes dimensions
del sofriment i valorar elements necessa-
ris per abordar-lo en la cerca de la salut,
com sén el reconeixement de l'altre i del
seu patiment, I'empatia o “l'escolta aten-
ta i sensible”, com refereix Laura Masana,
entre altres autors. Certs corrents, com la
Medicina Basada en les Narratives (MBN),
reivindiquen una aproximacio al malestar
en la qual l'experiéncia del pacient sigui
concebuda com una prova diagnostica.
Aquest tipus d’aproximacions vinculades



amb les ciéncies socials plan-
tegen una medicina holistica,
horitzontal i humana. Sofri-
ments i dolors d’aquestes ca-
racteristiques, aguts, cronics, i
sense aparent resposta, criden
I'atencié de manera més emfa-
tica sobre les mancances d’'una
aproximacio exclusivament bi-
omeédica. Tanmateix, es po-
den entendre com a exemples
paradigmatics de questions
estructurals que travessen
aquest model. Un model que,
entre altres caracteristiques,
utilitzant les paraules de les
propies persones entrevista-
des, “et treu del mig”, “"no bus-
ca l'arrel de la malaltia”, “tot
ho soluciona amb pastilles”.

SOBRE L'AUTOR DEL TEXT

Javier Aparicio Rodriguez

Nascut a la localitat gallega d’O Porrifio,
és graduat en Antropologia Social i Cultu-
ral per la Universitat de Barcelona (2017-
2021) i els seus temes d’interés son la re-
ligio, el dolor i la salut. Actualment, esta
cursant el master d’Antropologia Medica i
Salut Global a la Universitat Rovira i Virgi-
li. La seva condicidé de celiac i antropoleg
I’'ha portat a interessar-se per la malaltia
celiaca en clau antropologica, a mirar amb
estranyesa la propia vida i la de les per-
sones més properes. La investigacié de la
qual sorgeix aquest article va estar mo-
tivada pel cas de la seva mare, la veu de
la qual ha estat recollida i inclosa a les
dades etnografiques. La seva intencid és
reconeixer la seva experiéncia, aixi com
la de la resta de persones entrevistades,
intentant generar coneixement, des de la
seva propia perspectiva, respecte a la sa-
lut, el dolor i la malaltia.

SOBRE L'AUTOR DE LES IMATGES

Rafel Casado Fernandez

Rafel d’Olot, com el seu nom artistic indica, neix a la ciutat d’Olot
(Girona), el 1970. La marcada inquietud per la pintura destaca
ja des de la seva infancia. A la decada dels 80 comenca els seus
primers estudis a I'Escola Municipal de Belles Arts i Oficis d’Olot,
epoca en que rep classes dels professors Carles Auli i Lluis Soler,
sota la direccié de Joan Vila Montcau. La seva vida laboral va
adquirir un altre caire, tot i que l'artista sempre ha estat profun-
dament relacionat amb el mén de la pintura. L'any 1998 entra a
I’Escola Municipal de Belles Arts de Sant Joan les Fonts on cursa
estudis durant una década aprofundint en les diverses técniques
de dibuix i pintura. L'any 2008 deixa aquesta escola per tal de
cursar diversos estudis de secundaria i submergir-se de ple en
el retrobament amb el seu estil. Tot amb gran exit i plenitud.
Actualment els seus treballs artistics han assolit un evident estil
propi, basat en els volums, les textures i els agradables colors
que proporciona la seva estimada terra de la comarca de La Ga-
rrotxa. Un art que “es pot tocar amb la ma”, com es fa palés en
les exhibicions, que I'autor va fer d’algunes de les seves obres,
dedicades a les persones invidents. La seva obra s’ha exposat en
diverses exposicions col-lectives i individuals a diferents pobles
de la zona de La Garrotxa i, també, a Barcelona, Girona i Mila
(Italia).

www.rafeldolot.com



PER LLEGIR

Le Breton, D. (1999)
Antropologia del dolor
Barcelona:

Editorial Seix Barral
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David Le Breton
Antropologia del dolor

Aquest llibre enfronta el problema del que l'autor
considera una relacié defectuosa de I'ésser huma
amb el seu cos, és a dir, el dolor. La seva orientacié
sociologica i antropologica li permet concentrar en
el cos huma tot un encreuament de significacions
en les quals és possible aprehendre la construccid
social i cultural d’una realitat irrefutable com és el
dolor. El llibre ofereix una cartografia de I'amplia
gamma d’expressions i significats del dolor.

Albert, M. i Pulido, M.
(2020)

Salut i espiritualitat
Quaderns de l'Institut
Catala d'Antropologia,
36(1)

SALUT | CIPIRITUMALITAT

En aquesta edicid la revista recopila diversos arti-
cles on s’aborden estudis etnografics i de caracter
teoric relacionats amb la salut i les medicines al-
ternatives. La salut considerada com un dret fo-
namental i una condicié prévia del benestar i de
la qualitat de vida, per la qual cosa és necessaria
I'adquisicié de certs coneixements en matéria de
salut, responsabilitat que recau en les autoritats
sanitaries: difondre, explicar conductes de pre-
vencid i promocio de la salut, incloent-hi politiques
socials, economiques i mediambientals.

Capote, T.
(1991[1965])

A sangre fria
Barcelona: Anagrama

El 1959, en un petit poble de Kansas, una fami-
lia és salvatgement assassinada a casa seva. Cinc
anys després, dos homes sén condemnats a la for-
ca com a culpables de les morts. A partir d’aquests
fets, després de realitzar llargues i minucioses
investigacions amb els protagonistes reals de la
historia, 'autor escriu aquesta obra, que segueix
pas per pas la vida del poble, esbossa retrats dels
que serien victimes d’una mort tan espantosa com
insospitada i acompanya la policia en les perquisi-
cions que van conduir a la detencié dels culpables,
centrant-se en el perfil i sentiments dels criminals.
El llibre reflexiona sobre la importancia de posar
nom i contextualitzar el sofriment, construint nar-
racions sobre el dolor, per poder posar-li rostre
huma i poder empatitzar amb aquells que el pa-
teixen.
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Barnz, D.

(Director) (2015)
Una razon para vivir
Estats Units, 102 min
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Claire és una dona que pateix dolor cronic i que
acut a unes sessions amb un grup de terapia col-
lectiva. Quan una companya seva, Nina, se suici-
da, Claire comenca a obsessionar-se amb les cir-
cumstancies que van portar la noia a llevar-se la
vida, alhora que la seva relaci6 amb el vidu de
Nina es torna més profunda. Pero ficar-se tan de
ple en el buit que va deixar la noia fara que Claire
hagi d’enfrontar-se a les seves propies tragedies
personals. Una historia que fa una cronica de la
vida amb un patiment constant, de la dependén-
cia de les drogues medicinals i dels remordiments
de les persones per coses que estan fora del seu
control.

Bofarull, A.M.

(Directora) (2015)
Sonata para violonchelo
Espanya, 107 min

Julia és una reconeguda violoncel-lista de gairebé
50 anys que es passa la vida viatjant a diferents
ciutats del mén oferint els seus concerts. La seva
feina, a més, li exigeix moltes hores d’estudis i
assajos, perd a ella no li importa, perque és el
que més li agrada. A més, també gaudeix de la
companyia d’amics i la seva vida social és bastant
animada. Tanmateix, un problema completament
imprevist fara que Julia s’hagi de replantejar la
seva vida a llarg termini. Després d’uns anys so-
frint intermitents dolors a diferents parts del cos,
li diagnostiquen fibromialgia, una malaltia cronica.
Tot i que ella intenta seguir amb la seva vida com
sempre, la malaltia li suposara molts obstacles,
i Julia comencara a relacionar-se amb persones
amb qui, fins a aquell moment, mai no hi havia
tingut cap contacte.

Paz, J. (Director) (2015)
FibroWorld [documental]
Espanya, 107 min

Rosa, Bibiana, Chus, Esperanza i Carmen son les
cinc protagonistes d’aquest film, un documental
sobre la fibromialgia, la malaltia invisible del segle
XXI. Gracies als seus testimonis en primera per-
sona, coneixerem qué és la fibromialgia, quins sén
els seus simptomes, com actua la malaltia en un
cos huma i com viuen els temuts brots de fibromi-
algia. I, també, quines son les diferents reaccions
de la sanitat i de la societat actual d’un pais de-
senvolupat, cap als malalts i malaltes que la patei-
xen tots els dies de la seva vida.


https://www.youtube.com/watch?v=hkOg7lf9LwE&ab_channel=Jes%C3%BAsPazCardeso

NOTICIES AFIN

Subvencions
de UInstituto Nacional de las Mujeres

L'Instituto Nacional de las Mujeres ha aprovat el finanga-
ment per a dos projectes que desenvolupara el grup AFIN.
El primer, titulat "Mujeres: entre el Mal-estar (in)visible y
el Bien-estar (im)posible”, financat amb 28.218 €, esta di-
rigit per Vanessa Mantilla, estudiant predoctoral, membre
del grup i becaria FPU. El projecte té com a objectiu ex-
plorar i considerar la manera en que l'atencié a la salut de
les dones esta travessada per desigualtats i inequitats de
génere sovint imperceptibles que influeixen en les seves
experiencies vitals. Aixi, es portara a terme un abordatge
interdisciplinari a través d’un cicle de simposis amb po-
nents nacionals i internacionals, tant de I'ambit académic
com de l'activisme, aixi com la produccié d’'un documental
i la realitzacié d’una guia de bones practiques.

El segon, titulat “(Re)pensando la educacion sexual
integral desde una perspectiva de género centrada en la
infancia”, amb un finangcament de 30.000 €, sera dirigit
per Estel Malgosa, estudiant predoctoral del grup i beca-
ria FI. El projecte, que pretén contribuir al desenvolupa-
ment de I’educacié en igualtat i coeducacié en I'ambit de
I'educacio sexual integral de nenes i nens d’escoles de
primaria, proposa repensar l'educacié sexual que s’ofe-
reix a la infancia a través d’un cicle de seminaris, unes
jornades amb ponents nacionals i internacionals sobre
educacio sexual integral, i la produccié i difusié d'un do-
cumental.

Projecte d'investigacio
sobre mobilitats reproductives

S’ha concedit a AFIN un finangament per qua-
tre anys per explorar com i per qué les per-
sones que necessiten tractaments reproduc-
tius es desplacen a altres llocs diferents d’on
resideixen. El projecte analitza les mobilitats
reproductives dins de les practiques com les
técniques de reproduccié assistida, I'adopcid,
la gestaci6 per substitucié i I'avortament. Es un
projecte liderat per Diana Marre (UAB), Joan
Pujol (UAB) i Silvia de Zordo (UB). Esta finan-
cat pel Ministerio de Ciencia e Innovacion d’Es-
panya en el marc dels programes estatals de
generacio de coneixement i enfortiment cienti-
fic i tecnologic del sistema d'I+D+H i d'I+D+I
orientada als Reptes de la Societat.

La vulnerabilitat social
en el context de l'Espanya despoblada

Silvina Monteros,
membre del grup
AFIN, ha partici-
pat a l'estudi “La
vulnerabilidad so-
cial en el contexto
de la Espaia des-
poblada”, realitzat
per la Creu Roja
Espanyola. Els re-
sultats d’aquest
estudi es van pre-
sentar el dia 29 de
setembre a Ma-
drid. Aquest informe aborda les problemati-
ques del mén rural a Espanya i com aquestes
afecten la poblacid més vulnerable. Destaca la
situacié de les persones més grans de 65 anys,
perd especialment la dels nois i noies rurals,
que tenen menys oportunitats formatives, pro-
fessionals i d‘oci. L'informe conclou amb una
serie de recomanacions dirigides a diferents
agents implicats, especialment els poders pu-
blics, formulades entorn de la idea que la sos-
tenibilitat del camp és essencial per a la soste-
nibilitat de les metropolis. Es pot descarregar
en aquest enllag.

vulnerabilidad mlnj
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https://www2.cruzroja.es/web/cruzroja/-/n-21-la-espana-despoblada.

Ampliant la nostra
Xarxa internacional

A finals de setembre varem
presentar cinc candidatu-
res per a les ajudes Maria
Zambrado, en el marc de
les Ayudas para la Recalifi-
cacion del Sistema Universi-
tario, que tenen una durada
de dos anys. Les persones
candidates tenen una excel-
lent trajectoria professional
i aporten diferents perspec-
tives en relacié als temes
que treballem en el grup
AFIN.

Les tematiques propo-
sades giren entorn de les
adopcions a Xile, la despo-
blacié a Europa, el sistema
medic a Kenia, les mobili-
tats sanitaries al Nepal i les
identitats homosexuals a
Barcelona.

Premi Annual Apply Awards
per a AFIN-ART

El passat 14 de setembre se li va concedir
al grup d’investigacié AFIN el Primer Pre-
mi de I"Annual Apply Awards de I'EASA
Apply Anthropology Network pel projec-
te AFIN-ART, el servei d'acompanyament
en decisions i processos reproductius des
de I'antropologia social. Alexandra Desy,
master i doctoranda de la UAB, i Bruna
Alvarez, doctora i professora associada
de la UAB, UB i UOC, ambdues integrants
d’AFIN i del projecte AFIN-ART, van rebre
el premi en nom del grup AFIN, a Praga.
Més informacid sobre els projectes pre-
miats en aquest enllac.

Jornades formatives del projecte Brigther Future a Leeds

L'equip del projecte Eras-
mus+ “Brigther Future: In-
novative tools for developing
full potential after early ad-
versity”, compost per la Uni-
versitat de Verona, la Uni-
versitat de Groningen, I'ONG
Pharos, I’Ajuntament de Tori,
PAC-UK, CORA i la Universi-
tat Autonoma de Barcelona,
va dur a terme unes jornades d’aprenentatge col-laboratiu a Leeds (Regne Unit)
del 5 al 8 d’octubre de 2021, amb PAC-UK com a amfitrié. Durant aquests quatre
dies, les participants van aprofundir en les diferents perspectives d’abordatge de
I'adversitat primerenca i de la inclusié dels qui I'han sofert en el sistema educa-
tiu. L'equip de PAC-UK va oferir una formacié intensiva sobre els desafiaments
especifics en l'escolaritzacié de nens, nenes i adolescents que han viscut alguna
forma de trauma i I'experiéncia de persones joves adoptades en el sistema edu-
catiu. D’altra banda, els equips d’Italia, Espanya i Paisos Baixos van exposar els
resultats del procés de treball i recerca que han dut a terme en els seus respectius
paisos amb actors clau i joves extutelats. De manera conjunta, les participants en
les jornades van realitzar analisis comparatives que serviran de base per elaborar
continguts formatius per a futures professionals de I'educacié i professorat en ac-
tiu, treballant des de la multidisciplinarietat i en construccid transversal entre els
diferents equips del projecte.
Més informacio sobre el projecte i els seus productes a:
www.brighterfutureproject.eu



https://www.youtube.com/watch?v=9TOXDKeuKEg
https://www.youtube.com/watch?v=9TOXDKeuKEg
https://www.applied-anthropology.com/wwna-apply-awards/
http://www.brighterfutureproject.eu/

Marti Torra Merin, master en
Antropologia i Ethografia

Marti Torra, membre del grup AFIN, ha
finalitzat el master en Antropologia i Et-
nografia a la Universitat de Barcelona,
pel qual ha realitzat una investigacio ti-
tulada “Aix0 no es pot dir’ La regulacié
de la sexualitat a través de la comuni-
cacié en escoles d’educacié primaria de
Catalunya”, que se centra a comprendre
com la comunicacié esdevé un terreny
amb un fort dinamisme social, on els di-
ferents agents socials que participen en
la recerca -infants i adults- negocien les
formes de viure i expressar la sexuali-
tat infantil, centrant-se especialment en
les vivencies dels menuts. Ha estat co-
dirigida per la Dra. Bruna Alvarez (UB)
i la Dra. Diana Marre (UAB), directora
del grup AFIN, i vinculada al projecte de
recerca-accio participativa “SexAFIN:
educacié afectivosexual a les escoles
d’educacié primaria”, desenvolupat dins
d’aquest mateix grup. La investigacio
ha estat qualificada pel tribunal avalua-
dor com a Excel-lent.

SexAFIN al districte de Nou Barris

El Grup AFIN ha obtingut la resolucié favorable de la
convocatoria de Justicia Global de I’Ajuntament de
Barcelona del projecte "SexAFIN-APS: Educaci6 afec-
tivosexual i reproductiva a les escoles de primaria” pel
curs escolar 2021-22. Es tracta d’un dels projectes del
programa SexAFIN que desenvolupa el grup AFIN, ac-
tualment a set escoles de primaria de diferents mu-
nicipis de Catalunya. Sén projectes de recerca-accio
sobre sexualitat i infancia en els quals participa tota la
comunitat educativa (infants, professorat i families),
per tal d'indagar qué saben els infants sobre sexua-
litat, quines sén les seves necessitats i interessos, i
com les persones adultes els acompanyen en la sexua-
litat, contribuint aixi al desenvolupament de I'educacio
afectivosexual.

Aquest projecte en particular, amb un financament
de 19.950 €, es realitzara a I'escola Agora del districte
de Nou Barris de la ciutat de Barcelona i aplica les me-
todologies d'aprenentatge i servei (Aps) amb I'alumnat
des de P4 a 6¢€, a través de les quals, els infants con-
soliden les reflexions i aprenentatges oferint serveis a
la comunitat, entre ells una exposicio virtual i diferents
productes per ensenyar a les persones adultes com
volen ser acompanyats en la sexualitat.

Mammha,
una app de dones per a dones

L'empresa Mammbha, on treba-
lla com a assessora en cap en
Salud Mental Lynne Mclntyre,
membre d’AFIN, ha rebut als
Estats Units una subvencio
de Johnson & Johnson. Mam-
mha és una aplicacié online E—
creada per dones que van te-

nir problemes de salut men- I\/\Ommho
tal perinatal, concebuda com una eina per a professi-
onals de la salut i, també, per a mares, que té com a
finalitat I'avaluacié de la salut mental materna, derivacié
de casos i coordinacié entre professionals. El seu objectiu
és tenir cura de les mares per tal que elles, al seu torn,
puguin cuidar d’elles mateixes i de les seves families.
La subvencié per desenvolupar Mammha, atorgada per
Johnson & Johnson, esta dirigida a empreses innovado-
res de tot el mén que presenten idees tecnologiques i
cientifiques que tinguin un impacte en la comunitat i que
ajudin a disminuir desigualtats. Mammha intenta elimi-
nar I'estigma que envolta la salut mental perinatal, crear
xarxes d’'ajuda i promoure el benestar matern. Desitgem
gue una eina tan util i necessaria com aquesta pugui ser
creada o adaptada també per a usuaries castellanopar-
lants.

Més informacié en aquest enllac.



https://www.mammha.com/our-story

