La sensibilidad al gluten no celiaca

“éPor qué estoy tan cansada? ¢Por

gqué me duele tanto el cuerpo? éPor qué

no puedo moverme y parezco una piedra
cuando me levanto? ¢Por qué voy arras-
trando los pies como si fuera una abuela de
noventa afos?”. (Merchi, 54 afos).

Con motivo de mi trabajo final del grado de Antro-
pologia, realizado en la Universitat de Barcelona,
entrevisté durante el afio 2021 a ocho personas que
habian padecido dolor crénico, el cual se habia visto
completa o considerablemente reducido al realizar
una dieta libre de gluten. Esta relacion directa en-
tre el dolor y el consumo de gluten sugiere que el

padecimiento de estas personas es una sensibilidad
al gluten no celiaca, una patologia que a nivel sinto-
matoldgico no difiere de otras relacionadas también
con el gluten como la enfermedad celiaca o la en-
fermedad celiaca Marsh. Sin embargo, a diferencia
de estas dos patologias, no existe ninguna prueba
diagndstica para la sensibilidad al gluten no celiaca,
siendo la mejoria de los sintomas al dejar de comer
gluten la Unica -hasta ahora- manera de delimitar
este padecimiento.

Las entrevistas realizadas buscaron reconstruir
sus historias de vida en relacién a su padecimien-
to, invitdndoles a describir y explicar con sus pro-
pias palabras los momentos mas significativos. Tras
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analizar el material etnografico obtenido,
examiné las narrativas respecto al pade-
cimiento, extrayendo similitudes entre
estas experiencias. Las narraciones se
estructuraron desde la aparicion -o per-
cepcién, pues en algunos casos es dificil
determinar cuando comenzé el males-
tar- del dolor, al cual se trataba de hacer
frente mediante una respuesta clinica. Los
médicos, por lo general, no encontraban
“la raiz de la enfermedad”, como comen-
tan las personas entrevistadas, sino que,
por el contrario, en el mejor de los ca-
sos, fragmentaban este malestar en una
de sus multiples manifestaciones: un sin-
toma tratado mediante la administracién
de una serie de farmacos que llegaban in-
cluso a empeorar el dolor experimentado.
En el peor de los casos, al no encontrar
ningun indicio de una patologia mediante
una prueba diagnéstica, el médico situaba
el origen de este sufrimiento en la mente
del paciente: al no parecer que existiera
un indicio fisioldégico que justificara el ma-
lestar, se le atribuia un origen de orden
psiquiatrico, culpabilizando al o la pacien-
te de su propia dolencia, pues los nervios
o el estrés aparecian representados como
los agentes causantes.

En este punto, las personas entrevis-
tadas se refirieron al trato experimenta-
do en la clinica como algo “decepcionan-
te”. Debido a ello, muchas tomaron la
decisidon de tener un rol mas activo con
respecto a su padecimiento. Las prin-
cipales estrategias desplegadas fueron
desde la aproximacién a otros sectores
sanitarios, como es el ambito de la nu-
tricion, y desde la dimensidén relacional,
compartiendo experiencias con personas
allegadas con situaciones similares, es
decir, gente que ante dolencias seme-
jantes conseguia obtener salud a costa
de comenzar una dieta libre de gluten.
Ambos contextos, tanto en el refugio
gue ofrece una conversacion con alguien
que ha experimentado algo similar a ti,
donde el dolor es un territorio comun de
reconocimiento, como en la consulta de
un nutricionista quien, a diferencia del
médico, conforma espacios de cuidado-
sa escucha y reflexién respecto al pa-
decimiento de su paciente, consiguen
un abordaje mas humano del malestar,
donde la experiencia de la persona que
lo sufre es notablemente reivindicada
como un factor crucial a tener en cuenta
en la busqueda de la salud.

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 estds empezando la vida, estas
empezando que vas a buscar un trabajo
que... Y, y decia yo que no voy a poder
trabajar, no voy a poder tener una vida
normal estando tan cansada”.

(Rosa, 35 afnos).



La aparicién de un “dolor” en la historia
de vida es percibida como un indicador de
malestar que precisa ser tratado. El dolor
créonico destruye el mundo cotidiano de
quien lo padece, la vida ya no se desarro-
[la conjuntamente con el resto de seres
queridos y con el resto del mundo, sino
que es resignificada en el mundo del do-
lor, un lugar donde la persona que padece
experimenta una temporalidad, sociabili-
dad y conciencia concretas. Dificilmente
puede pensar mas alla de su sufrimiento,
relacionarse socialmente como lo hacia
antes del dolor o percibir su yo desligado

de su tormento; experimentar el mundo
del dolor significa transformar lo cercano
y lo conocido en algo extrafio y ajeno. No
obstante, he apreciado dos formas, sus-
tancialmente diferentes, de representar el
dolor en la narracién.

Un primer grupo de personas no logra
determinar un dolor primigenio, este se
pierde en un mosaico de dolores de diver-
sa indole, en los cuales parece no haberse
experimentado nunca un bienestar previo
completo, es decir, una vida sin dolor. Este
es, por ejemplo, el caso de Maria, quién
ha padecido “toda su vida” episodios dia-
rreicos agudos.

“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 [“regazo”] de la abuela

con el culo lleno de llagas, llorando y

llorando... *. (Maria, 48 afios).

No obstante, los primeros dolores que
se recuerdan y se estructuran en la na-
rracion son representados como dolores
menores -siempre en didlogo con los do-
lores que vendran después- que trastocan
ligeramente la vida, vuelven su desarrollo

algo abrupto por momentos, aunque per-
mitiendo su realizacién en la misma: con-
siguen estudiar, obtener un trabajo, crear
y mantener vinculos sociales, por ejemplo.
Estos dolores son explicados, naturaliza-
dos y asumidos como respuestas “norma-
les” del organismo ante ciertas circunstan-
cias: un ritmo de vida mas ajetreado, co-
midas pesadas, ser propenso a tener “ga-
ses”, entre otras. Estas manifestaciones
primigenias les interpelan respecto a que
un padecimiento latente se esta manifes-
tando. Llegado un momento determinado,
las y los entrevistados manifiestan “tocar
fondo”, es decir, que los dolores hasta en-
tonces padecidos se vuelven mas agudos,
inmovilizando por completo el devenir de
la vida de estas personas, su mundo coti-
diano. Gladis expresa de la siguiente ma-
nera como fueron los Ultimos meses antes
de comenzar la dieta:
“"Muchos episodios, muchos momen-
tos de agotamiento absoluto, de eso
que te digo, tener que dormir... meter-
me en cama, un cansancio que me ha-
cia vomitar del agotamiento, de estar
siempre en tensidon con los dolores y
tal y llegaba un momento que vomi-
taba, pero ya no del dolor de barriga



sino de que estaba tan agotada que

me empezaba a doler la cabeza, me

empezaba a dolor la cabeza... Y mi

cuerpo colapsaba y pues vomitaba”.

(Gladis, 39 afios).

Una acciéon cotidiana como hacer la
cama se convierte en un obstaculo in-
soslayable, mientras los dias transcurren
con el sentimiento de que nada se puede
hacer para disminuir su dolor, mientras
contemplan como su cuerpo se atrofia
paulatinamente, convirtiéndose en un
elemento extrano que les arrebata por
completo su agencia. En este grupo de
personas, que habian padecido dolor
toda su vida hasta el punto de lidiar con
él como si fuera un hecho normal de su
existencia, la agudizacion del mismo les
llevé a preguntarse si este no tendria que
ver con una patologia, acudiendo al mé-
dico con el fin de obtener una solucién a
su problema. Este es el caso de Merchi,
quien, pese a haber tenido siempre dolo-
res articulares, fatiga y problemas intes-
tinales, llegé a un punto en el que “toco
fondo”, en un proceso de agudizacién del
malestar previo.

“Con 42 afos empecé a estar mal, y

muy cansada, era un agotamiento fi-

sico terrible, como si fuera una gripe

muy fuerte que no te deja hacer nada

(...) Hacer la cama me costaba una

barbaridad, tenia que parar y sentar-

me del agotamiento que sentia”. (Mer-
chi, 54 afos).

Por otro lado, otro grupo de personas
si pueden situar la aparicién del dolor en
un momento concreto. Es el caso de Pol,
guien situa el inicio de su malestar tras
comenzar una dieta con alto contenido en
hidratos, junto con su asistencia a un gim-
nasio, motivado por la intencién de adqui-
rir masa muscular. Tras comenzar la dieta
empezd a experimentar dolores gastroin-
testinales, vémitos y fatiga.

“Los vomitos solo me pasaban de vez

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

y lo que mds 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 afos).

Existe también otro conjunto de per-
sonas que padecen otras enfermedades
autoinmunes como lupus o artritis reu-
matoide y que sufrieron crisis reumaticas
a raiz de las cuales les diagnosticaron di-
chas enfermedades. En estos casos la ma-
nifestacién fortuita del dolor en un cuer-
po supone una visita al médico en busca



de respuestas, pues la experiencia de un
bienestar previo comporta que estos do-
lores se hayan percibido siempre como
un indicio de dolencia. Tita, quien sufrio
a los 27 afios su primera crisis reumatica,
ejemplifica esta cuestion.
“Sentia que me moria, porque aparte
Alex [su hijo] era bebé, tenia 6 meses
cuando me la diagnosticaron y fue un
brote tan grande que yo no podia co-
gerlo para ponerlo al pecho, no podia
cogerlo para bafarlo, no le podia co-
ger, no me podia coger ni yo misma
porque no podia andar. (...) El médico

RN o

me dijo que era degenerativa, que iba
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 afos).

El diagnéstico y el tratamiento

"Hablas con alguien que se siente mal,

no con una maquina que viene a joderle
dinero al estado por una prueba”.
(Andrea, 45 anos).

Algunas de las personas entrevistadas ex-
presan que la visita al especialista no ha
servido para encontrar soluciones concre-
tas ni efectivas a su padecimiento, y en
algunos casos, incluso manifiestan haber
percibido un empeoramiento de su situa-
cion. Principalmente las narraciones al res-
pecto abordan dos dimensiones de la prac-
tica clinica: el diagndstico y el tratamiento.
En lo referente al diagndstico, al no
existir una prueba especifica capaz de de-
limitar la sensibilidad al gluten no celiaca,
las posibles respuestas que ofrecian los
clinicos que han tratado a estas personas
transitaban desde una sospecha ampara-
da en una causa fisioldgica a una funda-
mentada en un desorden psicoldgico. A

Maria, tras incontables visitas al especia-
lista por culpa de sus episodios diarreicos,
la derivaron al psiquiatra.

“A mi el tratamiento que me daban era
de tipo nervioso, decian que yo era
Mmuy 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 anos).

Como sostiene Byron Good: “Aquello
de lo que se queja un paciente es signifi-
cativo si refleja un estado fisioldgico; si no
se detecta tal referente empirico, la pro-
pia significacion de la queja se pone en
tela de juicio”. Debido a ello los médicos
argumentaban que los origenes del pade-
cimiento y el dolor de estas personas se
encontraban en ellas mismas y en su for-
ma de ser, siendo el estrés y “los nervios”
explicaciones utilizadas para comprender
su dolencia. Esto no quiere decir que di-
chas cuestiones no tengan alguna relacién
con el padecimiento. Negarlo seria asu-
mir que las dolencias no son nada mas
gue desdrdenes bioldgicos, y lo cierto es
que el papel emocional, social y cultural



vertebra también toda esta cuestion. Las
propias personas entrevistadas hablan de
una correlacién entre el malestar fisico y
el psicoldgico, sin embargo, estos diag-
nosticos avalados por el clinico tienden a
culpabilizar individualmente a las perso-
nas de su propio padecimiento, hacién-
dolas responsables directas de su sufri-
miento, ante la imposibilidad de definir y
nombrar el origen del dolor que las asola.
En medio de esa pugna por nombrar su
malestar, Pol dice haberse sentido solo; al
no encontrarse una causa fehaciente des-
de la biomedicina, incluso su propio cir-
culo mas cercano dudaba de la veracidad
de su 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, porque me tomaban
como que yo... no estaba fino en ese
sentido”. (Pol, 23 afos).
El diagndstico es la primera parte del
camino, cumpliendo la funcién de catego-
rizar la enfermedad y dotar de esperanza

a quien la padece, ya que permite ponerle
nombre a su dolor, lo que suele ir seguido
de un tratamiento pertinente frente al pa-
decimiento diagnosticado. El problema de
este tipo de diagnosticos es que generan
un sentimiento de abandono en quienes
los viven: su dolor parece perder toda cre-
dibilidad, no solo ante ellos mismos, sino
también ante su entorno mas cercano,
donde el malestar y sus manifestaciones
-las quejas, los llantos, los gritos de auxi-
lio-— son reconfigurados, desacreditados,
al ser pensados como un problema menor,
un problema de orden psiquiatrico que ha
de ser gestionado y afrontado.

“Siempre estuve mal del estémago y

siempre me dijeron los médicos lo mis-

mo, que tenia que llevar una vida mas
tranquila, que habia estrés..”. (Merchi,

54 afios).

Los nervios, el estrés, “llevar una vida
mas tranquila”, aspectos vinculados a un
estilo de vida, a una manera de ser, apa-
recen como elementos de orden ambiguo
que son utilizados como una especie de co-
modin por los clinicos, librandose de cual-
quier responsabilidad respecto a la curaciéon
del padecimiento, nociones utilizadas para
definir sin definir la enfermedad y naturali-

zar el sufrimiento, al estar vinculado explicita-
mente a la propia existencia de quien lo sufre.

Dentro de la institucion biomédica pare-
ce existir una union entre diversas dimen-
siones humanas a la hora de pensar la salud
y la enfermedad, especialmente en cues-
tiones de orden psicolégico. No obstante,
el biologismo médico es el nucleo de este
modelo, que excluye factores sociales y cul-
turales, pues los medios para diagnosticar y
tratar se centran en procesos e instrumen-



tos de salud/atencién/enfermedad funda-
mentados en él.

Por otro lado, en algunos casos, los
diagndsticos médicos consiguen brindar
una respuesta. Sin embargo, estos no se
centren en el origen de la enfermedad,
sino en patologias padecidas por las dife-
rentes personas, que pueden estar o no
relacionadas con la sensibilidad al gluten
no celiaca. En este sentido, en mi investi-
gacion recogi tres testimonios de personas
que habian sido diagnosticadas de helico-
bacter pylori. Los tres, entre los cuales he
destacado el de Gladis, describen una res-

puesta clinica similar amparada en la ad-
ministracion de un fuerte antibidtico que
generaba una profunda fatiga y un males-
tar generalizado. Tras la toma del antibié-
tico, se les volvid a hacer la prueba a estas
personas, que dieron nuevamente positivo
en helicobacter pylori, por lo que se les
sugirid volver a tomar el antibiético. Esta
situacion se prolongé hasta que estas per-
sonas decidieron dejar de lado las suge-
rencias médicas porque consideraban que
los antibidticos administrados no habian
solucionado su padecimiento, sino que por
el contrario habian generado un estado fi-
sico en el cual se habia agravado su dolor.
“Me empezaron la medicacién para
acabar con la helicobacter pylori... Es
antibiotico, pero son nueve antibioti-
cos al dia, es una barbaridad, tienes
gue tomar tres antibidticos en cada
toma diferente. (...) A mi por lo me-
nos me dejaba una sensacién horri-
ble tanto a nivel de boca porque al
comer te sabia todo fatal muy metali-
co y a nivel corporal cansada, marea-
da. (...) Al final te acaba minando el
cuerpo por dentro, por fuera y ya no
sé por dénde. Cuando me iban a me-
dicar por antibidtico por cuarta vez

dije paso, esto no puede ser”. (Gla-

dis, 39 anos).

Desde los conflictos particulares reco-
gidos en estos testimonios, en relacion al
proceso de diagndstico y tratamiento, se
pueden problematizar cuestiones de ca-
racter mas general, que van mas alla de
los propios aspectos relacionados con este
padecimiento. Cuestiones estructurales
del propio modelo biomédico respecto de
cémo construye sus objetos, lo que con-
diciona un itinerario terapéutico determi-
nado. Las personas entrevistadas hacen
referencia a que durante su experiencia
dentro del sistema biomédico se obvié la
busqueda del “origen” de la enfermedad.
La biomedicina es comprendida como una
manera de acotar la dolencia mediante la
prueba diagndstica y la respuesta proto-
colaria, identificando el padecimiento y
actuando sobre él mediante la adminis-
tracion de medicamentos, los cuales tan
solo eliminan el sintoma, enmascarando
“la raiz” que subyace bajo las expresiones
de dolor y malestar, como se muestra en
el siguiente 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
como estad pensando el sistema entero
y la medicina. Es una medicina de ac-
tuar en el sintoma”. (Rosa, 35 anos).

La busqueda y la recuperacién de salud

Las personas afectadas por la falta de res-
puesta biomédica se vieron obligadas a
tomar un rol mas activo con respecto a su
padecimiento, acudiendo a otros expertos,
como nutricionistas, o decidiendo comen-
zar la dieta al sopesar sus casos particu-
lares en comparacién con el de personas
cercanas con experiencias similares, las
cuales mejoraron su sintomatologia al co-
menzar una dieta libre de gluten. Ceni es
una de estas personas que acudid al nutri-
cionista, y explica asi cémo fue el momen-
to posterior a dejar 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 afos).

En relacion al nutricionista, esta visi-
ta fue motivada por la percepcion de que,
mas alld de otros sintomas asociados
como fatiga o dolores articulares, el origen
de la enfermedad se adscribe directamen-
te a un desorden alimenticio. Las personas
entrevistadas hablaron de la consulta del
nutricionista como un espacio opuesto a la
consulta del médico, donde manifestaron
experimentar un trato mas humano de la
relacion médico—-paciente, un espacio en
el que se sintieron escuchadas y pudieron
relatar y ordenar su padecimiento de la
manera que consideraron mas pertinen-
te, ahondado en las partes del mismo que
considerasen mas significativas. Ademas,
la practica de la nutricidon consigui6 cercar
su padecimiento en torno a su origen, ya
que el agente causante de su malestar se
encuentra en la alimentacién, en el gluten.

Por otro lado, la consulta del nutricio-
nista es entendida como un espacio y una
relacion desmedicalizada que actua fren-
te al malestar desde sus propios parame-
tros, es decir, mediante cambios en las

pautas alimenticias orientados, primero,
a identificar cual es la causa del padeci-
miento y, segundo, a acabar con la sinto-
matologia derivada del mismo y el dolor
que produce. La forma de actuar es simi-
lar en las distintas personas que he entre-
vistado; en primer lugar, el nutricionista
recomienda una dieta restrictiva en la que
solo se pueden comer algunas verduras
y pescado azul. Al realizar esta dieta las



personas comienzan a encontrarse bien.
Es entonces cuando el nutricionista reco-
mienda ir introduciendo alimentos pau-
latinamente (un maximo de dos de una
vez), hasta identificar cual o cuales son
los causantes del problema.

Al margen del nutricionista, las expe-
riencias compartidas con otras personas,
sean familiares, amigos o colegas, que
padecen situaciones similares con episo-
dios de dolor, en los cuales estas personas
se ven reflejadas, son otros espacios fun-
damentales a la hora de decidir eliminar
el gluten de la dieta. Cuando la confianza

en el clinico se tambalea, el médico pa-
rece perder su hegemonia en relacién al
conocimiento sobre los procesos de en-
fermedad/salud/atencion, de manera que
la persona que padece asegura tomar un
rol mas activo, buscando, compartiendo y
decidiendo al respecto qué camino tomar
en su busqueda de la salud. Las conversa-
ciones informales en relacion con su pade-
cimiento son espacios en los que, al igual
que en la consulta del nutricionista, estas
personas pueden tranquilamente ordenar
y relatar su malestar, de la manera que
consideren pertinente y significativa. La
principal diferencia seria la horizontalidad
generada en torno a una conversacion
amistosa, en la cual, a diferencia de una
consulta, no existe una figura constituida
como experta -sea un médico o un nu-
tricionista— quien, en base a la legitimi-
dad fundamentada en su titulacién y los
conocimientos obtenidos en la misma, es
escuchado, siendo una figura legitimada
para encaminar los tratamientos de quie-
nes acuden a él. Estas conversaciones, en
cambio, surgen y se desarrollan en tor-
no a las experiencias compartidas en los
procesos de salud/atencién/enfermedad,
donde la gente interacciona compartien-

do tanto los momentos mas adversos de
su padecimiento como, en este caso, los
mecanismos que han encontrado para ha-
cerle frente, en su busqueda de la salud.
En este caso, los entrevistados se moti-
van a comenzar una dieta libre de gluten
pues, ante una serie de diagndsticos y
tratamientos insuficientes, este ha sido el
unico camino que les ha permitido recon-
quistar su vida acabando con el dolor y el
padecimiento.
[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 des-
pués, es como habia cambiado antes.
Se habia quedado en nada, se habia
quedado en trabajar y estar mal, estar
mal trabajando, pero trabajar, y can-
sada y sin ganas de nada, y llega un
punto que si no tienes ganas de nada
estas emocionalmente depresiva, de-
rrumbada. (...) No me hizo falta ni si-
quiera 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 afos).

Tras haber comenzado la dieta, las
personas entrevistadas ensalzan la mane-
ra en que han mejorado sus condiciones
de vida. Todas, dentro de las manifiestas
diferencias que podemos encontrar en
ocho casos singulares, alegan haber obte-
nido calidad de vida tras haber dejado de
consumir gluten. Esta expresion se rela-
ciona directamente con su estado anterior
—el del dolor crénico- y con las manifes-
taciones y limitaciones que este impuso
en el desarrollo de su vida cotidiana. De
este modo, dicen haber obtenido algo que
anteriormente su padecimiento les arre-
bataba, esa calidad de vida es definida por
la ausencia del dolor crénico y el retroceso
de su padecimiento. Asi, por ejemplo, Tita
que se habia visto privada de la capacidad
de caminar, define la calidad de vida como
“el poder dar un paseo”.

“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 que mejoré
con la artritis, a raiz de que el gluten
hizo que mejorara con la artritis hago

pilates, me doblo que es una pasa-

da..”. (Tita, 50 afhos).

La dieta sin gluten ha supuesto para
estas personas la resignificacién de sus
vidas, encapsuladas en el dolor, en las
cuales ahora pueden desarrollarse libre-
mente, seguln su voluntad. Hacer frente a
su padecimiento supone reconquistar su
tiempo, que era empleado para recrear-
se en un sufrimiento que no les permitia
imaginar ni realizar nada mas alla de él, y
esto supone la capacidad de retomar una
vida laboral, social y personal que habia
sido puesta en suspensidon y reconquistar
desde un cuerpo sano las acciones cotidia-
nas que su dolor volvia irrealizables. Aho-
ra, los dias extrafios son esos que duelen,
los que brillan menos y se desarrollan de
manera mas erratica, mientras que antes
eran sinénimo de lo cotidiano.

Conclusiones

En este articulo, basado en una investi-
gacién etnografica, he abordado algunos
de los principales ejes narrativos deriva-
dos del analisis etnografico realizado. Mi
principal intencion es incitar a la reflexion
sobre las realidades que experimentan
ciertas personas que sufren determinados

padecimientos y poner “bajo sospecha” la
forma en que estos son abordados des-
de el modelo biomédico hegeménico. La
sensibilidad al gluten no celiaca, al igual
que el dolor crénico, precisa de otras mi-
radas y acercamientos que suelen quedar
opacadas por la forma hegemodnica actual
de abordar el diagnéstico y tratamiento
de esta enfermedad: la prueba diagndsti-
ca y la administracion farmacoldgica. Des-
de dicha perspectiva, el padecimiento es,
aunque no solamente, una cuestion bio-
l6gica y objetivable. No obstante, las en-
trevistas muestran que este padecimiento
es experimentado por sujetos individuales
con vidas concretas, con efectos y mani-
festaciones no solo fisicas, sino también
morales y existenciales. Una practica cli-
nica redireccionada junto a un posiciona-
miento humanistico de la salud y la enfer-
medad podria reivindicar estas dimensio-
nes del padecimiento y valorar elementos,
necesarios para abordarlo en la busqueda
de salud, como son el reconocimiento del
otro y de su sufrimiento, la empatia o la
“escucha atenta y sensible”, como refiere
Laura Masana, entre otros autores. Cier-
tas corrientes, como la Medicina Basada
en las Narrativas (MBN), reivindican una



aproximacion al malestar en la
que la experiencia del paciente
sea concebida como una prue-
ba diagnodstica. Este tipo de
aproximaciones vinculadas con
las ciencias sociales plantean
una medicina holistica, hori-
zontal y humana. Sufrimientos
y dolores de estas caracteris-
ticas, agudos, crénicos, y sin
aparente respuesta, llaman la
atencién de manera mas enfa-
tica sobre las flaquezas de una
aproximacion exclusivamente
biomédica. Sin embargo, pue-
den ser comprendidos como
ejemplos paradigmaticos de
cuestiones estructurales que
atraviesan este modelo. Un
modelo que, entre otras carac-
teristicas, utilizando las pala-
bras de las propias personas
entrevistadas, “te quita del
medio”, “no busca la raiz de la
enfermedad”, “todo lo solucio-
na con pastillas”.

SOBRE EL AUTOR DEL TEXTO SOBRE EL AUTOR DE LAS IMAGENES

Javier Aparicio Rodriguez

Nacido en la localidad gallega de O Porri-
Ao, es graduado en Antropologia Social y
Cultural por la Universitat de Barcelona
(2017-2021) y sus temas de interés son
la religién, el dolor y la salud. Actualmen-
te, estad cursando el master de Antropolo-
gia Médica y Salud Global en la Universi-
tat Rovira i Virgili. Su condicion de celiaco
y antropdlogo le ha llevado a interesarse
por la enfermedad celiaca en clave antro-
poldgica, a mirar con extrafieza su propia
vida y la de las personas mas cercanas. La
investigacién de la que surgié el presente
articulo estuvo motivada por el caso de su
madre, cuya voz ha sido recogida e inclui-
da en los datos etnograficos. Su intencién
es reconocer su experiencia, asi como la
del resto de personas entrevistadas, tra-
tando de generar conocimiento, desde su
propia perspectiva, respecto a la salud, el
dolor y la enfermedad.

Rafel Casado Fernandez

Como su nombre artistico indica, Rafel d'Olot nace en la ciudad
de Olot (Girona), en 1970. Su marcada inquietud por la pintura
destaca ya desde su infancia. En la década de los 80 comienza
sus primeros estudios en la Escola Municipal de Belles Arts i
Oficis d'Olot, época en que recibe clases de los profesores Car-
les Auli y Lluis Soler, bajo la direccién de Joan Vila Montcau.
Su vida laboral adquirié otro matiz, aunque el artista siempre
estuvo profundamente relacionado con el mundo de la pintura.
En el afno 1998 entra en la Escola Municipal de Belles Arts de
Sant Joan les Fonts donde cursa estudios durante una década
profundizando en las diversas técnicas de dibujo y pintura. En
el afio 2008 deja esta escuela para cursar diversos estudios de
secundaria y sumergirse de lleno en el reencuentro con su esti-
lo. Todo con un gran éxito y plenitud. Actualmente sus trabajos
artisticos han alcanzado un evidente estilo propio, basado en los
volumenes, las texturas y los agradables colores que propor-
ciona su querida tierra de la comarca de La Garrotxa. Un arte
que se puede “tocar con la mano”, como se puso de manifiesto
en las exhibiciones, que el autor hizo de algunas de sus obras,
dedicadas a las personas invidentes. Su obra se ha expuesto
en diversas exposiciones colectivas e individuales de diferentes
pueblos de la zona de La Garrotxa y, también, en Barcelona, Gi-
rona y Milan (Italia).

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

Editorial Seix Barral
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David Le Breton
Antropologia del dolor

Este libro enfrenta el problema de lo que el autor
considera una relacién defectuosa del ser humano
con su cuerpo, esto es, el dolor. Su orientacion
sociolégica y antropolégica le permite cifrar
en el cuerpo humano toda una encrucijada de
significaciones en las que es posible aprehender
la construccion social y cultural de una realidad
irrefutable como es el dolor. El libro ofrece una
cartografia de la amplia gama de expresiones y
significados del dolor.

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

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

SALUT | CIPIRITUMALITAT

En esta edicidbn la revista recopila diversos
articulos donde se abordan estudios etnograficos y
de caracter tedrico relacionados con la salud y las
medicinas alternativas. La salud considerada como
un derecho fundamental y una condicion previa del
bienestar y de la calidad de vida, para lo cual es
necesaria la adquisicion de ciertos conocimientos
en materia de salud, responsabilidad que recae
en las autoridades sanitarias: difundir, explicar
conductas de prevencién y promocion de la
salud, incluyendo politicas sociales, econdmicas y
medioambientales.

Capote, T.
(1991[1965])

A sangre fria
Barcelona: Anagrama

En 1959, en un pequeiio pueblo de Kansas, una fa-
milia es salvajemente asesinada en su casa. Cinco
anos después, dos hombres son ahorcados como
culpables de las muertes. A partir de estos hechos,
tras realizar largas y minuciosas investigaciones
con los protagonistas reales de la historia, el autor
escribio esta obra, que sigue paso a paso la vida del
pueblo, esboza retratos de los que serian victimas
de una muerte tan espantosa como insospechada y
acompana a la policia en las pesquisas que condu-
jeron a la detencion de los culpables, centrandose
en el perfil y sentimientos de los criminales. El libro
reflexiona sobre la importancia de poner nhombre y
contextualizar el sufrimiento, construir narraciones
sobre el dolor, para ponerle rostro humano y poder
empatizar con quienes lo sufren.
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Una razon para vivir
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Claire es una mujer que sufre de dolor crénico que
acude a sesiones en un grupo de terapia colecti-
va. Cuando su compafera Nina se suicida, Claire
empieza a obsesionarse con las circunstancias que
llevaron a que la chica se quitara la vida, al tiempo
que su relacién con el viudo de esta se vuelve mas
profunda. Pero meterse tanto de lleno en el vacio
que dejo la otra harda que Claire tenga que en-
frentarse a sus propias tragedias personales. Una
historia que hace una crénica de la vida con un
sufrimiento constante, de la dependencia de las
drogas medicinales y de los remordimientos de las
personas por cosas que estan fuera de su control.

Bofarull, A.M. (Directora)
(2015)

Sonata para violonchelo
Espafa, 107 min

Julia es una reconocida violonchelista de casi 50
afios que se pasa la vida viajando a diferentes ciu-
dades del mundo para dar conciertos. Su traba-
jo, ademas, le exige muchas horas de estudios y
ensayos, pero a ella no le importa porque es lo
que mas le gusta. Ademas, también disfruta de la
compania de amigos y su vida social es bastan-
te animada. Sin embargo, un problema comple-
tamente imprevisto va a hacer que Julia se tenga
que replantear su vida a largo plazo. Tras varios
afios sufriendo intermitentes dolores en diferentes
partes del cuerpo, le diagnostican fibromialgia, una
enfermedad crénica. Aunque Julia intenta seguir
con su vida como hasta entonces, la enfermedad
le pondrd muchos obstaculos, y Julia comenzara a
relacionarse con personas con las que, hasta ese
momento, nunca habia tenido contacto.

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

Rosa, Bibiana, Chus, Esperanza y Carmen son las
cinco protagonistas de este film, un documental
sobre la fibromialgia, la enfermedad invisible del
siglo XXI. Gracias a sus testimonios en primera
persona, conoceremos qué es la fibromialgia, cua-
les son sus sintomas, como actla la enfermedad
en un cuerpo humano y cémo sufren sus temidos
brotes de fibromialgia. Y también cudles son las
diferentes reacciones de la sanidad y de la socie-
dad actual de un pais desarrollado, hacia los en-
fermos y enfermas que la sufren y padecen todos
los dias de su vida.


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

NOTICIAS AFIN

Subvenciones
del Instituto Nacional de las Mujeres

El Instituto Nacional de las Mujeres ha aprobado la finan-
ciacién para dos proyectos que seran desarrollados por el
grupo AFIN. El primero, titulado “Mujeres: entre el Mal-
estar (in)visible y el Bien-estar (im)posible”, financiado
con 28.218 €, esta dirigido por Vanessa Mantilla, estu-
diante predoctoral, miembro del grupo y becaria FPU.
El proyecto tiene como objetivo explorar y considerar la
manera en que la atencion a la salud de las mujeres esta
atravesada por desigualdades e inequidades de género a
menudo imperceptibles que influyen en sus experiencias
vitales. Para ello, se llevara a cabo un abordaje interdis-
ciplinar a través de un ciclo de simposios con ponentes
nacionales e internacionales, tanto del ambito académico
como del activismo, asi como la produccién de un docu-
mental y la realizacidon de una guia de buenas practicas.
El segundo, titulado “(Re)pensando la educacién sexual
integral desde una perspectiva de género centrada en la
infancia”, con una financiacién de 30.000 €, sera dirigi-
do por Estel Malgosa, estudiante predoctoral del grupo
y becaria FI. El proyecto, que pretende contribuir al de-
sarrollo de la educacién en igualdad y coeducacion en el
ambito de la educacion sexual integral de nifias y nifos
de escuelas de primaria, propone repensar la educacion
sexual que se ofrece a la infancia a través de un ciclo
de seminarios, unas jornadas con ponentes nacionales
e internacionales sobre educacidon sexual integral, y la
produccion y difusion de un documental.

Proyecto de investigacion
sobre movilidades reproductivas

Al grupo AFIN le ha sido concedida una finan-
ciacién por cuatro anos para explorar como vy
por qué las personas que necesitan tratamien-
tos reproductivos se desplazan a otros lugares
distintos a donde residen. El proyecto analiza
las movilidades reproductivas dentro de las
practicas como técnicas de reproduccidn asis-
tida, la adopcidn, la gestacién por sustitucion
y el aborto. Es un proyecto liderado por Dia-
na Marre (UAB), Joan Pujol (UAB) y Silvia de
Zordo (UB). Esta financiado por el Ministerio
de Ciencia e Innovacion de Espafia en el mar-
co de los programas estatales de generacion
de conocimiento y fortalecimiento cientifico y
tecnoldgico del sistema de I+D+H y de I+D+I
orientada a los Retos de la Sociedad.

La vulnerabilidad social en el contexto

de la Espaina despoblada
Silvina Monteros
Obelar, miembro vulnerabilidad mlnj

del grupo AFIN,
ha participado en
el estudio “La vul-
nerabilidad social
en el contexto de
la Espafia despo-
blada”, realizado
por Cruz Roja Es-
pafiola. Los resul-
tados de este es-
tudio fueron pre-
sentados el dia 29 -
de septiembre en Madrid. Este informe aborda
las problematicas del mundo rural en Espafia y
como estas afectan a su poblacién mas vulne-
rable. Destaca la situacién de las personas ma-
yores de 65 afios, pero especialmente la de los
y las jévenes rurales, que tienen menos oportu-
nidades formativas, profesionales y de ocio. El
informe concluye con una serie de recomenda-
ciones dirigidas a diferentes agentes implicados,
especialmente los poderes publicos, formula-
das en torno a la idea de que la sostenibilidad
del campo es esencial para la sostenibilidad de
las metrdopolis. Se puede descargar en este en-
lace.

LA VR RTBARAL TIAD SO
THLL CoMTLMTG B B

LA ESPANA DESPOBLADA



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

Ampliando la red
internacional AFIN

A finales de septiembre pre-
sentamos cinco candidatu-
ras para las ayudas Maria
Zambrado, en el marco de
las Ayudas para la Recalifica-
cién del Sistema Universita-
rio, que tienen una duracion
de dos afos. Las personas
candidatas tienen una exce-
lente trayectoria profesional
y aportan distintas perspec-
tivas en relacion a los temas
que trabajamos en el grupo
AFIN. Las tematicas pro-
puestas giran en torno a las
adopciones en Chile, la des-
poblacién en Europa, el sis-
tema médico en Kenia, las
movilidades sanitarias en
Nepal y las identidades ho-
mosexuales en Barcelona.

EL Premio Annual Apply Awards
para AFIN-ART

El pasado 14 de septiembre le fue con-
cedido al grupo de investigacién AFIN el
Primer Premio de la Annual Apply Awards
de la EASA Apply Anthropology Net-
work por el proyecto AFIN-ART, un ser-
vicio de acompafiamiento en decisiones
y procesos reproductivos desarrollado
desde la Antropologia Social. Alexandra
Desy, master y doctoranda de la UAB, y
Bruna Alvarez, doctora y profesora aso-
ciada de la UAB, la UB y la UOC, ambas
integrantes de AFIN y del proyecto AFIN-
ART, recibieron el premio en nombre del
grupo AFIN, en Praga. Mas informacién
sobre los proyectos premiados en este
enlace.

Encuentro del proyecto Brigther Future en Leeds

El equipo del proyecto Eras-
mus+ “Brigther Future: in-
novative tools for developing
full potential after early ad-
versity”, compuesto por la
Universidad de Verona, la
Universidad de Groningen, la
ONG Pharos, el Ayuntamien-
to de Turin, PAC-UK, CORA y
la Universitat Autonoma de
Barcelona, llevé a cabo unas jornadas de aprendizaje colaborativo en Leeds (Reino
Unido) del 5 al 8 de octubre de 2021, con PAC-UK como anfitridon de las mismas.
Durante esos cuatro dias, las participantes profundizaron en las diferentes pers-
pectivas de abordaje de la adversidad temprana y de la inclusidon de quienes la han
sufrido en el sistema educativo. El equipo de PAC-UK ofrecié una formacién inten-
siva sobre los desafios especificos en la escolarizacion de nifios, nifias y adolescen-
tes que han vivido alguna forma de trauma y la experiencia de personas jovenes
adoptadas en el sistema educativo. Por otra parte, los equipos de Italia, Espafia y
Paises Bajos expusieron los resultados del proceso de trabajo e investigacion que
han llevado a cabo en sus respectivos paises con actores clave y jovenes extutela-
dos. De manera conjunta, las participantes en las jornadas realizaron analisis com-
parativos que servirdn de base para elaborar contenidos formativos para futuros
profesionales de la educacion y profesorado en activo, trabajando desde lo multi-
disciplinar y en construccion transversal entre los distintos equipos del proyecto.
Mas informacion sobre el proyecto y sus productos en:
www.brighterfutureproject.eu



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

Marti Torra Merin, master en
Antropologia y Etnografia

Marti Torra, miembro del grupo AFIN,
finalizd su master en Antropologia y Et-
nografia en la Universitat de Barcelona,
para el que realizd una investigacion
titulada “'Esto no se puede decir’ La re-
gulacién de la sexualidad a través de la
comunicacion en escuelas de educacion
primaria de Catalunya”, y que se centra
en comprender cédmo la comunicacion
se convierte en un terreno con mucho
dinamismo social, donde los diferentes
agentes sociales -nifos, nifias y per-
sonas adultas— negocian las formas de
vivir y expresar la sexualidad infantil,
centrandose especialmente en las vi-
vencias de los pequefios. Ha sido co-
dirigida por la Dra. Bruna Alvarez (UB)
y la Dra. Diana Marre (UAB), directo-
ra del grupo AFIN, y esta vinculada al
proyecto de investigacion-accién par-
ticipativa “SexAFIN: educaciéon afec-
tivosexual en las escuelas de educa-
cién primaria”, desarrollado dentro de
este mismo grupo. La investigacién ha
sido calificada por el tribunal evaluador
como Sobresaliente.

SexAFIN en el distrito de Nou Barris

El grupo de investigacién AFIN ha obtenido la resolucion
favorable de la convocatoria Justicia Global del Ajunta-
ment de Barcelona del proyecto “SexAFIN-APS: Educacio
afectivosexual i reproductiva a les escoles de primaria”
para el curso escolar 2021-22.

Se trata de uno de los proyectos del programa Sex-
AFIN que desarrolla el grupo AFIN, actualmente en siete
escuelas de primaria de diferentes municipios de Ca-
talunya. Son proyectos de investigacidon-accién sobre
sexualidad e infancia en los que participa toda la comu-
nidad educativa (nifios y nifias, profesorado y familias),
para indagar sobre qué saben los niflos y nifias sobre
sexualidad, cudles son sus necesidades e intereses vy
como las personas adultas los acompanan en la sexua-
lidad, contribuyendo asi al desarrollo de la educacién
afectivosexual.

Este proyecto en particular, con una financiacién de
19.950 €, se realizara en la escuela Agora del distrito de
Nou Barris de la ciudad de Barcelona, y aplica las meto-
dologias de aprendizaje y servicio (Aps) con el alumnado
desde P4 a 6° de Primaria, a través de las cuales, los
nifos y niflas consolidan las reflexiones y aprendizajes
ofreciendo servicios a la comunidad, entre ellos una ex-
posicion virtual y diferentes productos para ensefiar a las
personas adultas como quieren ser acompafadas en la
sexualidad.

Mammbha,
una app de mujeres para mujeres

La empresa Mammbha, en la que ARy
trabaja como asesora en salud \
mental Lynne Mclntyre, miem- /_,/,."?\
bro de AFIN, ha recibido una &y

subvencion de Johnson & John- fli~ B
son para desarrollar Mammha, A
una aplicacion online creada por - /
mujeres que han tenido proble-

mas de salud mental perinatal. /\/\Q m m hQ
Concebida como una herramienta para profesionales de
la salud y también para madres, Mammha intenta eli-
minar el estigma que rodea a la salud mental perinatal,
crear redes de ayuda y promover el bienestar materno.
La subvencién para desarrollar Mammha proviene de una
convocatoria de Johnson & Johnson en Estados Unidos,
dirigida a empresas innovadoras de todo el mundo que
tengan ideas tecnoldgicas y cientificas con impacto en la
comunidad y que ayuden a disminuir desigualdades. De-
seamos que una herramienta tan Gtil y necesaria como
esta pueda ser creada o adaptada, también, para usua-
rias castellanoparlantes. Mas informacion en este enlace.


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

