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CAPITULO 1

INTRODUCCION.

La Tesis Doctoral pretende conocer y comprender de manera profunda
la realidad social y cultural de las personas con diversidad funcional que
padecen dificultades en todas o alguna parte del proceso alimentario.
Examina la relacion existente entre la discapacidad y las dificultades
para completar de manera normal este proceso. Ademas, este trabajo de
investigacion reflexiona sobre el valor social de la comida en estas personas.

Esta Tesis describe las pérdidas y el modo en que se producen y la
duracién de las mismas en el tiempo, asi como la influencia que ejercen
en la realizacion de las actividades de la vida diaria de las personas con
diversidad funcional. También trata de conocer y entender a partir del
diagnostico, cudl es el proceso por el que se construye el padecimiento
que tienen y el modo en que éste les puede provocar modificaciones en las
diferentes etapas vitales.

Como ejercicio clarificador en la Tesis se hace un repaso a los calificativos
con los que la sociedad se ha referido a las personas con discapacidad.
Lisiado, anormal, tonto, etc., han sido utilizados, alguno sigue usandose
actualmente, hasta que se llegd a un término propuesto por las propias
personas con diversidad, el de diversidad funcional. Se hace un repaso
también a los diferentes modelos de atencién para abordar la discapacidad,
un recorrido que pretende ayudar a la comprensién de la situacién vivida
por las personas con discapacidad a lo largo de la historia.

Los enfoques tradicionales que han servido para tratarlos se agrupan
en cuatro paradigmas (Palacios & Romaifiach, 2006). Estos coexisten entre
si, pero se presentan por separado para facilitar mas la comprensién de
cada uno de los mismos. Se repasa el modelo de prescindencia, modelo
médico, modelo social y modelo de diversidad funcional, para conocer el
papel que las personas con discapacidad ocupan en cada uno de ellos.

Esta Tesis es deudora de las aportaciones tedricas de la antropologia
de la alimentacion y la antropologia de la discapacidad. En ella se emplean
tanto los términos “discapacidad” como “diversidad funcional”. Es de sobra
conocido que el lenguaje no es un artefacto neutral, con lo que su uso
requiere una aclaracién. Discapacidad es un término paraguas donde entran
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todas las dificultades, limitaciones y restricciones en la participacién en la
que se aprecian los aspectos negativos de la interaccién entre la persona,
el problema de salud y su entorno (Organizacién Mundial de la Salud
& Organizacién Panamericana de la Salud, 2001). El término diversidad
funcional pretende dejar atras la connotacién negativa que se les otorga por
el hecho de no actuar del mismo modo que el resto, cuando se utiliza en la
Tesis se hace pretendiendo reivindicar el aspecto positivo de las personas y
la lucha por el respeto a las diferencias que ellos mismos defienden (Javier
Romanach & Lobato, 2007). Sin embargo, cuando se emplea el término
discapacidad se hace para destacar la carga negativa que considera menos
capaces a las personas. Por tanto, el uso de uno u otro término indica un
posicionamiento de la etnégrafa.

Existe una creciente literatura sobre la antropologia de la discapacidad
en los que pretenden ubicarla como un fenémeno social y cultural y des-
cribir su variabilidad de significados en funcién de los diversos contextos.
Diferentes autores nos han relatado la importancia de lo que significa ser
etiquetados con discapacidad, y de lo interesante que es haber vivido la
experiencia de la misma, asi como de su importancia cultural. Por tanto, la
antropologia de la discapacidad se centra en la persona con discapacidad
como ser Unico y en el modo de enfrentamiento hacia la situacion que estéd
viviendo.

La antropologia de la alimentacién estudia “las representaciones y practi-
cas alimentarias de los grupos humanos desde una perspectiva comparativa
y holistica. Pone su atenciéon en los factores ecolégicos, socioculturales,
economicos o filoséficos que influyen en la eleccién de los alimentos, te-
niendo en cuenta, que existen otros de caracter biolégico y psicologico que
interaccionan entre si” Gracia Arnaiz (2010, p. 366).

Se incluye también la disciplina de la Terapia Ocupacional y la vision
que ésta tiene hacia las diferentes discapacidades que se tratan en el
desarrollo de la investigacién. La terapia ocupacional pretende ayudar a
seguir manteniendo y/o construir una identidad positiva de las personas
con discapacidad, a pesar de las dificultades presentes en los problemas de
alimentacion.

La Tesis Doctoral esta estructurada en tres partes. La primera parte
comprende los agradecimientos y la introduccion. Se incluye también en
ella la parte correspondiente a la Teoria y Metodologia General. Se revisa y
analiza la literatura disponible sobre la discapacidad y su marco conceptual,
y las aportaciones de la antropologia de la discapacidad, antropologia de
la alimentacién y la Terapia Ocupacional al objeto de estudio. También se
incluira los objetivos, y la metodologia de la investigacién.

En la segunda parte se encuentra la que se refiere a la investigacion
empirica, a la etnografia en si misma, que a su vez esta dividida en seis
capitulos. La presentacién de las personas que participan en la investigacion
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se encuentra en el capitulo IV de la Tesis. El capitulo V esta dedicado a la
explicacién de la enfermedad y /o lesién, el modo en qué se presenta, la fase
diagndstica e itinerario terapéutico. Se describen también en él, las formas
en que las dificultades se instauran en las vidas de los protagonistas. Las
memorias emotivas de la comida, son descritas en el capitulo VI, el cual
trata de los recuerdos y experiencias vividas por los informantes antes de
la evolucién de la enfermedad y/o aparicién de la lesién. En el capitulo
VII se trata un aspecto tan necesario como es el de la sociabilidad en la
comida, y como se va perdiendo debido a la presencia de la discapacidad.
El fin del placer que los participantes obtenian en la comida, asi como
las implicaciones que esta pérdida conlleva en sus vidas, es tratado en el
capitulo VIII. El uso de otras Tecnologias culinarias que permitan a los
informantes, de alguna manera, recuperar las capacidades perdidas en el
proceso de alimentacién, se trataran en el capitulo IX. Se recogen en la
tercera parte las conclusiones, referencias utilizadas y los anexos.






CAPITULO 2

ASPECTOS
METODOLOGICOS.

La perspectiva cualitativa de esta Tesis Doctoral nos adentra en un
mundo que facilita la comprension general de las circunstancias pasadas,
presentes y futuras de las personas que participan en la investigacion,
puesto que permite la contextualizacién de sus testimonios (Ramasco,
2007). Posibilita penetrar en las lgicas, los matices, lo mas profundo y
problemético de los sentimientos de las personas con diversidad funcional,
y describe la realidad del modo en que las personas protagonistas la
interpretan (Roca, 2008).

La metodologia cualitativa y etnografica tal y como afirma Goémez
Bernal (2018) “tiene la ventaja de captar en los propios términos de los
sujetos los significados compartidos, esto es, los significados intersubjetivos
en el campo de la discapacidad” (p. 114).

Se ha utilizado la etnografia para estudiar los factores sociales y cultura-
les que intervienen en la alimentacién. En concreto la etnografia conmutan-
te, al igual que en otras investigaciones elaboradas en dmbitos hospitalarios
como la de Alvarez Pedrosian (2009), o la investigacién realizada por Diaz
de Rada en la institucién escolar en 1993. Como Diaz de Rada (1997)
afirmo “en este tipo de etnografia el investigador no permanece tinicamente
en el campo hasta que finaliza el trabajo, desarrolla el trabajo de campo
e interacciona con los sujetos en un espacio y tiempo separados de los
dedicados a su vida privada” (p.105).

El trabajo de campo se ha realizado en el mismo contexto y lugares
cercanos a donde vive la investigadora. Conformandose el proceso etno-
grafico con aquellas acciones que se hacen en la mesa de trabajo y que
comienzan inevitablemente por la biisqueda de bibliografia, transcripciones
de entrevista, analisis de los datos y las que se llevan a cabo en el campo
hablando con los informantes y sus familiares. Velasco y Diaz de Rada
(1997) afirman que “una de las claves de la etnografia radica en simultanear
e integrar los conocimientos producidos en ambos planos del espacio de
investigacion a lo largo del proceso” (p.92).



Capitulo 2. Aspectos metodoldgicos.

Esta investigacion se asienta en las bases de la medicina basada en
narrativas que nos adentran en el cémo, por qué y de qué manera se encuen-
tran las personas con diversidad funcional (Duque, Uribe & Vésquez, 2005).
La medicina basada en las narrativas definiria y asumiria ciertos limites
de la objetividad en el método clinico, sumando al ejercicio diagnéstico
un asunto menos de evidencias en términos de ensayos clinicos y mas de
historias interpretadas (Greenhalgh y Hurwitz, 1999).

En el desarrollo de la Tesis se invita a las personas a narrar sus
experiencias con la comida desde la irrupcién de la diversidad funcional
en sus vidas y sus mesas. Resultaba fundamental saber cémo cada una
de las personas que participan en esta investigacién conceptualizan esas
vivencias expresadas a partir de sus narrativas, y como conviven con el
proceso de padecimiento. Se pretende conocer, describir e interpretar el
universo narrativo, simbodlico y cultural del padecimiento desde la éptica
del paciente. Adentrarse en la construccién de la illness, el mundo de
sentido de la enfermedad desde la éptica del sufrimiento.

En la alimentacion entran en juego diferentes procesos, como son la
adquisicién y preparacion de la comida y la capacidad para alimentarse. En
esta Tesis Doctoral, los protagonistas presentan un diagnéstico o situaciéon
funcional que les impide o dificulta realizar alguna parte de ese proceso
alimentario, ya sea en la adquisicién y/o ingesta. Los pensamientos y
sentimientos hacia lo que comen y hacia las personas con las que comparten
la comida cambian, por lo que su proceso alimentario se modifica.

Los participantes de esta investigacion tienen profesiones diversas, hay
auxiliares técnicos educativos®, estudiantes, amas de casa, cocineras, policia,
agricultores. Todos ellos personas corrientes o especiales, como quiera verse,
pero que a partir de la lesién o de la enfermedad que padecen, entran a
formar parte de ese imaginario del mundo de la discapacidad, del que son
estigmatizados claramente por los demas y que tendra influencia en la
construcciéon social de la identidad.

Fueron un total de 29 personas las que participaron en la investigacién,
7 mujeres y 22 hombres, que se encuentran entre los 18 y 75 afios de edad.
Pertenecientes al area sanitaria de Talavera de La Reina y Toledo.

Todos los que participan en la Tesis han sido validos antes y diverzos?

funcionales después. Algunos de los participantes la adquirieron desde
el nacimiento y van sufriendo transformaciones debido a la enfermedad

LEl auxiliar técnico educativo(ATE), es personal no docente que acompaia a personas
con discapacidad durante la jornada educativa y los ayuda en lo que necesiten a la hora
de la realizacion de las actividades de la vida diaria.

2Se utilizan diversos términos para referirse a las personas que participan en la
investigacién; personas con discapacidad, diverzos funcionales, informantes, participantes.
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neurodegenerativa® que padecen, algunas de ellas consideradas raras, como
es el caso de uno de los protagonistas con la enfermedad de Nieckman
Pick. Presentan también esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotréfica,
distrofias musculares. Todas ellas enfermedades que perduran en el tiempo.
Marta Allué (2004) describe este tipo de enfermedades consideradas cré-
nicas “como un ruido continuo en el cuerpo que no es necesario escuchar,
siempre estd ahi y termina transformandose en una obsesién que da cuenta
de la unificacién enfermedad-vida” (p.73). Estas patologias conllevan un
progreso constante en el que se espera evoluciones de la enfermedad vy,
por tanto, avance también en las consecuencias de la discapacidad que ira
disminuyendo la independencia pero que les ayudara a ir reescribiendo
su vida. Se van produciendo transiciones de un estado a otro, lo que les
permite adaptarse poco a poco a la situaciéon que les ha tocado vivir,
desarrollando fuerzas y estrategias que les ayuden a superar cada etapa
por la que van pasando en su proceso de recuperacion.

Hay otro grupo de personas que adquirieron su diversidad funcional
de manera sobrevenida en alguna etapa de su vida, ya fuera por una
lesién medular?, por accidentes cerebrovasculares, por secuelas de cancer
de laringe. De acuerdo con Ervin Goffman (2012), a estas personas que son
victimas de una enfermedad de manera repentina, se les asigna un estigma
que les hace transitar de una socializacién como normales a la construcciéon
de una re-identificacién de si mismos como diversos funcionales. En estos
casos, se produce un shock traumatico y un cambio en el proceso de
adaptacién y cambio a una nueva forma de vida que debe experimentar el
afectado y su familia.

Todos los protagonistas tienen una amplia experiencia del padecimiento
crénico puesto que como minimo llevaban padeciendo la enfermedad /lesién
seis meses, otros llevaban padeciéndolo mas de cinco afios.

La incorporacién de la diversidad funcional, debido a la enfermedad y/o
lesién en la vida de los informantes, les lleva a sufrir un cambio significativo
en su vida diaria. Una transformacion que puede ser permanente o reversible
vy que trastoca todo el universo de las personas, incluido el proceso de
alimentacién y las tareas que en él se llevan a cabo, asi como los valores
que cada participante asigna a dicho proceso. Lo que marcara para siempre
sus vidas, y en el influird la relacién anterior que cada uno haya tenido
con el mundo culinario. Todos los participantes han visto modificadas sus

3Se consideran de etiologia degenerativa las deficiencias que son consecuencia de
procesos que implican alteraciones irreversibles estructurales y/o funcionales de las
células o tejidos orgénicos con resultados de regresién precoz o en edades més avanzadas.

4La lesién medular es el dafio que sufre la médula espinal que conlleva déficit
neurolégico con efectos a largo plazo que persisten a lo largo de la vida. Todas estas
alteraciones habitualmente se presentan por debajo del nivel de la lesién(Strassburguer,
K. & Barquin, E., 2009).
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maneras de comer, ahora lo hacen por restriccién médica o por otras causas
y no por conviccién personal.

Los protagonistas de esta Tesis Doctoral aforan poder seguir comiendo
como lo hacian antes de tener la enfermedad, o haber sufrido la lesién que
les cambiaria sus vidas para siempre. Echan de menos seguir comiendo
por ellos mismos, poder elegir el tipo de comida que quieren llevarse a la
boca, el ritmo al que se lo quieren llevar, etc. Muestran las experiencias
que el padecimiento de la discapacidad provoca en sus vidas y relatan los
cambios en los modos de comer, asi como el significado de los mismos.

Se muestran a continuacién los criterios establecidos para participar en
el estudio.

2.1 Criterios de inclusion.

Se hacia fundamental por el tema de la proteccién al menor, que hubiera
hecho mas complejo la consecucién del permiso, que las personas que
participasen en el estudio tuvieran dieciocho afios de edad. Por supuesto,
que tuvieran un déficit funcional® en el drea ocupacional de la alimentacién
debido a la discapacidad y que todas las personas que participaban en la
investigacion firmasen el consentimiento informado.

2.2 Criterios de exclusion.

El poder construir el proceso de la alimentacién en la diversidad fun-
cional hacia necesario que las personas que tuvieran un diagnéstico de
demencia y/o con deterioro cognitivo grave, no pudieran participar en la
investigacién. Por supuesto, se hacia fundamental su no inclusién si habia
una negativa explicita o implicita a participar en el estudio, se negasen
a la firma del consentimiento informado, y/o a que no accedieran a la
grabacion de audio de las entrevistas.

Dificultad en todo o alguna parte del proceso alimentario.



CAPITULO 3

DESARROLLO DE LA
INVESTIGACION.

Esta comienza por la bisqueda bibliogréfica sobre temas que tuvieran
relacion con el objeto de estudio, centrdndose en tres campos; la discapa-
cidad, la antropologia de la alimentacién y la terapia ocupacional, pero
se quedaban escasos y limitados por lo que se tuvo que ampliar hacia la
antropologia del cuerpo y la antropologia de las emociones. Este proceso de
busqueda ha estado presente hasta la escritura final de la Tesis Doctoral,
puesto que iban surgiendo necesidades a medida que los datos necesitaban
de interpretacion.

La investigacién comenzo en el afio 2014 con la elaboracién del proyecto
de Tesis. Dicho proyecto se presenté al Comité de Etica de Investigacién
del Hospital Nuestra Sefiora del Prado de Talavera de la Reina (Toledo).
No era un requisito imprescindible que el proyecto pasase por el Comité
Etico del Hospital ya que la investigacién no se iba a llevar a cabo en
él. Sin embargo, se entendia que quizas le pudiera dar mas prestigio a la
investigacién el aval de haber sido aprobado por un Comité Etico.

Una vez realizada la defensa por la investigadora y aprobada la pro-
puesta, en el mes de marzo de ese mismo afio se envid el proyecto para
poder llevar a cabo entrevistas en el Hospital Nacional de Parapléjicos
en Toledo. Alli pas6 otra segunda evaluacién por el Comité de Etica de
Investigacién de dicho hospital. Este segundo comité tardé varios meses
en conceder el permiso, y establecieron como condicién que una terapeuta
ocupacional del hospital sirviera como nexo de unién entre los pacientes y
la investigadora.

Pasar el proyecto por ambos Comités suponia el envio de informaciéon
cada seis meses sobre la situacion en la que se encontraba el proyecto hasta
llegar a la fase de escritura, momento en el que finalizan estas obligaciones
a realizar cada seis meses, teniendo que elaborar un informe final, que se
presentard una vez depositada la Tesis Doctoral.
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Durante todo este proceso e incluso previamente la investigadora habia
contactado con diferentes asociaciones de Talavera de la Reina y Toledo,
que accedieron a facilitar el acceso. La investigadora se presenté explicando
qué era lo qué iba a hacer y la finalidad para la que lo hacia.

Todos los instrumentos metodolégicos utilizados han sido pensados
para obtener la maxima informacién posible de manera facil y cémoda para
los informantes: itinerarios biograficos, historias de vida, condiciones de
vida, relaciones sociales, organizacién de las actividades de la vida diaria,
principalmente en la alimentacién.

Para la produccion de los materiales empiricos se han empleado en-
trevistas semiestructuradas y entrevistas en profundidad abiertas. Todas
las entrevistas fueron grabadas en audio y transcritas en su totalidad
y sometidas a procesos de interpretacién sugeridos por las perspectivas
cualitativas de investigacion. Las guias de observacién y la elaboracién
de cuestionarios se perfilan teniendo en cuenta la necesaria reflexividad
(Bourdieu & Wacquant, 1995) que tengan en cuenta tanto los objetivos
de la investigacién como el contexto de producciéon del conocimiento. Las
narraciones sobre la experiencia de afliccién y del sentido de la experiencia
del enfermar, y/o tener diversidad funcional necesita de métodos que se
apoyen en el método biografico. Se ha trabajado también en el andlisis de
discursos (Santander, 2011) producidos en entornos virtuales, que ocupan
un lugar destacado en las relaciones y la comunicacién entre los seres
humanos, como publicaciones de Facebook.

La recogida de datos se llevd a cabo mediante Entrevista Etnografica
Semi-Estructurada. Linda Shopes y Mireia Bofill aconsejan la preparacion
de una lista general de temas y subtemas que no lleguen a coartar la
flexibilidad necesaria para la entrevista (Shopes & Bofill, 2001).

La eleccion del lugar donde realizar las entrevistas es algo que, tal y
como dice Hammersley y Atkinson (1994), el etnégrafo no siempre puede
controlar. En esta investigacion los lugares donde se han llevado a cabo
han sido diferentes dependiendo de las necesidades de los protagonistas.
Algunas de ellas se han realizado en el Hospital Nacional de Parapléjicos en
salas comunes y en las propias habitaciones de los pacientes. Otras en las
sedes de las asociaciones participantes. En clinicas privadas y residencias de
mayores. Se ha realizado alguna que otra entrevista en el propio domicilio
del informante, en estos casos se hicieron en sus cocinas. También alguna
de ellas se ha realizado en una cafeteria, lo que dificultaba la comprension
de la palabra por los ruidos y efectos distractores que habia alrededor.

Las entrevistas se iniciaron en el mes de julio de 2014 y se prolongaron
dependiendo de la disponibilidad de los participantes hasta diciembre
de 2015. El ano 2016 debido a problemas importantes de salud de la
investigadora se detuvo el proceso durante ese ano, retomandola de nuevo
en el mes de febrero de 2017. Esto signific6 un retroceso en el trabajo
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3.1. Anilisis de datos.

realizado puesto que se tuvo comenzar de nuevo con la lectura de todos
los datos e informacién obtenida para poder continuar con el proceso de
escritura de la Tesis Doctoral.

El trabajo de campo culminé en abril de 2017. Una vez concluido se
emprendié la tarea de ordenar e interpretar los discursos de los protagonis-
tas de la investigacién sin querer, ni pretender anular sus voces, ni restar
importancia a cada una de sus experiencias individuales.

Las entrevistas comenzaron por narrar el proceso de enfermedad y/o
avance de las mismas, y el momento de aparicién de la lesién. Ambos
sucesos fueron un punto de inflexién de gran importancia para las personas
por el cual pudieron medir los acontecimientos de su vida.

La entrevista estaba estructurada alrededor de 10 bloques; datos biogra-
ficos, inicios del padecimiento, sentimientos ante el diagnostico, expectativas
sobre el futuro, sentimientos ante los cambios, itinerarios diversos sobre el
tratamiento, el mundo y las relaciones personales, sentido de la alimenta-
cién, actividad social de la comida y valor de la comida. Todos ellos tienen
que ver con el proceso de la alimentacion y en general con las capacidades
funcionales en las diferentes dreas ocupacionales, que ayudaran a construir
breves biografias a partir del momento en que adquirian la diversidad
funcional.

Las entrevistas se acompanaron de notas de campo y tuvieron una
duraciéon de una a dos horas con cada participante, dependia de si la
persona era conversadora o no en su vida, pero también de si las personas
vivian en Toledo, Talavera o en algin pueblo de la comarca.

La mayor parte de los informantes prefirieron estar solos durante
las entrevistas, para ello le pedian al familiar que lo acompanaba, si la
dependencia era muy grande, que una vez preparado todo se marchasen.
Posteriormente, se llevo a cabo la transcripcién de las entrevistas realizadas
con un criterio de literalidad estilistica que reflejara el estilo personal de
cada interlocutor (Pujadas, 2000).

3.1 Analisis de datos.

El proceso de andlisis e interpretacién de los materiales empiricos
producidos a través de la técnica de la entrevista etnografica se ha realizado
de acuerdo a la légica y secuencia de la investigacién cualitativa en general y
el proceso etnografico en particular (Velasco & Diaz de Rada 1997, Bernard
1998, Amit, 2000, Grilss, 1998, Atkinson, 1990). Los datos se tomaron
a través de descripciones verbales, trascripcién de audio y documentos
escritos. Para el andlisis de los discursos se ha seguido el proceso senalado
por Taylor & Bogdan (1987), se han realizado varias lecturas de los textos
transcritos de las entrevistas, para poder tener de este modo, una primera
aproximacién a los temas tratados. Posteriormente se fueron identificando
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Capitulo 3. Desarrollo de la investigacién.

las diferentes categorias de andlisis, ideas y creencias que los protagonistas
transmitian. A esas primeras lecturas, les siguieron otras mas intencionadas
de las transcripciones para poder comprobar si en los textos se distinguia
un sentido que tuviera cierta coherencia con las primeras intuiciones.

Se elabor6 una base de datos Access en las que se reflejaban las trayec-
torias de las personas entrevistadas y donde se guardaban verbatim, frases,
o los significantes mas representativos. Se realizd también el andlisis de las
categorias y unidades de significacién asociadas entre si. Esto le permitié a
la investigadora el acceso a los términos, categorias y elementos asociados
a las mismas, viendo cémo se organizaban los contenidos de los discursos
v las valoraciones de determinados aspectos relacionados con cada una de
las tematicas.

Se realizé finalmente el trabajo que unia el discurso a través de la
organizaciéon de los diferentes andlisis descritos, tratando de relacionar
entre si las diferentes posiciones discursivas.

A través del andlisis y la interpretacion de los datos recogidos en las
entrevistas se abordan, desde una perspectiva fenomenolégica que dota de
un lugar protagénico similar a la cultura y a la biologia, los procesos de
re-aprender a comer, las luchas y enfrentamientos con la comida, los climas
emocionales y los sentimientos generados en las relaciones alimentarias,
las nociones de pérdida generadas y las reelaboraciones de la sociabilidad.
Desde esta perspectiva, los significados otorgados a las nuevas maneras de
comer recrean las definiciones de persona, pero, ademés, deben percibirse
como evidencias de primer orden para la clinica, pues en ellas es posible
rastrear significados centrales para la practica terapéutica.

Se analizan los sentidos y significados que otorgan a la pérdida de una
normalidad en las practicas alimentarias, los sentimientos y emociones que
les embargan y el valor otorgado a la alimentacion.

3.2 Aspectos éticos.

La informacién recogida sobre los protagonistas de la investigacion se
ha realizado de manera voluntaria, previo consentimiento informado por
escrito de los mismos.

El tratamiento de los datos serda sometido a las reglas de actuacion
sobre las implicaciones éticas de la investigacién. Para asegurar el principio
de confidencialidad en la investigacién los nombres y lugares de residencia
que aparecen son ficticios. Se aportan en la Tesis Doctoral fotografias de
tres participantes, con previo consentimiento por su parte, para que el
lector pueda poner cara a la diversidad funcional y se visibilice, para no
olvidar que detras de las palabras, categorias o clasificaciones, hay seres
humanos.
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3.2. Aspectos éticos.

La mayor parte de las fotografias han sido realizadas por la autora de
la Tesis Doctoral. Hay imagenes cedidas por los informantes para ayudar
a conseguir esa visibilidad y sensibilidad hacia lo que les sucede.

Antes de iniciar las entrevistas se les explicaba, por parte de la investi-
gadora, la necesidad de que firmasen un consentimiento informado, en el
cual se les brindaba informacién sobre la investigacion ajustandola a las
capacidades de comprension por parte de los participantes. Les explicaba lo
que aparecia escrito y les invitaba a hacer preguntas a las que gustosamente
respondia. También les daba la posibilidad de negarse a participar en la
investigacion sin ser sometidos a intimidacién para que participasen (Lolas,
2002).

La investigacion respeta los principios éticos contenidos en la Declara-
cién de Helsinki e Informe Belmont. Los datos recogidos en este proyecto
de investigacion se trataran de forma confidencial y serdn protegidos por
las garantias de la Ley 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de
Datos de Caracter Personal.
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CAPITULO 4

ETNOGRAFIA

La discapacidad que presentan algunos de los protagonistas de la
investigacion no solo condiciona el modo de comer o preparar la comida,
sino que dificulta la accesibilidad a los espacios destinados para el disfrute
de la misma. Esto hace més visibles las desventajas que conlleva tener un
cuerpo con discapacidad.

Algunos de los protagonistas de la investigacion no pueden disfrutar con
lo que comen, puesto que en muchos casos han perdido la funcionalidad de
la boca con la que se come, o de algin otro miembro del cuerpo necesario
para el proceso alimentario. También porque se come con la emocién ante
determinados alimentos.

En esta desvalorizacién del disfrute de la comida hay una serie de
factores que influyen de manera clara; la pérdida de los sentidos que
intervienen en la comida, alimentarse exclusivamente por obligacion, la
presencia del miedo en la comida, los entornos desafectivos en los que se
hace, la ausencia del valor estético en la comida, ya sea por el uso de nuevas
tecnologias culinarias, o porque se tenga que hacer de manera artificial.

Hay participantes que han perdido el olfato y el gusto y presentan
dificultades para comer, porque para poder disfrutar plenamente de una
comida o bebida son necesarios los sentidos. Cuando se pierden se producen
mermas significativas en sus vidas. No pueden intercambiar experiencias
culinarias como antes hacian. No diferencian si un alimento estd o no en
buen estado, deben ser otros los que les informen de ello. Cuando esto
no es asi se producen por parte de los participantes en esta investigacién
rechazo a las situaciones en las que haya presencia de comida.

La disfagia! es otra de las novedades que se encuentran algunas de las
personas que participan en la investigacién en su relacién con la comida y

La disfagia es un problema de deglucién que se encuentra presente en numerosos
trastornos neurolégicos. También aparece en los pacientes laringectomizados. El problema
se puede presentar en cualquier etapa del proceso normal de la deglucién conforme el
alimento y el liquido pasan por la boca, descienden por la parte posterior de la garganta,
pasan por el eséfago y llegan al estomago. Las dificultades pueden oscilar desde una
incapacidad total para tragar hasta la tos o el ahogo cuando los alimentos o liquidos
entran a la traquea, situaciéon conocida como aspiracion.
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que provocan pérdidas importantes en la capacidad para comer. Tienen
necesidad de articular nuevas estrategias para poder comer o tomar liquidos
sin atragantarse por estos problemas. Los tiempos dedicados a la comida se
alargan. Los relatos sobre el miedo a no saber comer, a ahogarse son vividos
desde el sufrimiento. La boca, la garganta y por extensién el cuerpo, se ha
convertido en algo en lo que ya no se puede confiar. Las nuevas formas de
comer conllevan nuevas acciones que faciliten la ingesta. La disfagia irrumpe
en nuestros protagonistas reduciendo el listado de lo que es comestible. No
se come o bebe ya lo que se quiere, sino lo que se puede.

Algunos de los protagonistas experimentan una condicién de disca-
pacidad para comer por via oral y requieren de nutricion enteral, que
consiste en la administracion a través del tubo digestivo, por via oral o
por sonda, de nutrientes quimicamente definidos como aporte exclusivo
o complementario de dietas orales que no alcanzan las recomendaciones
dietéticas.

Los protagonistas de esta investigacién que se alimentan de manera
artificial narran con pesar las diferencias entre lo que es comer de verdad
frente a lo que no es comer, un proceso convertido en un rutinario trabajo
que simplemente debe hacerse, pero al que se le ha quitado todo el signi-
ficado social, cultural y emotivo. Se produce una ruptura con lo normal.
Cuando los participantes deben comer de manera artificial se produce,
tal y como afirma Herrera (2010), una inversién de agencia en la que el
comensal ya no tiene un cuerpo que come, sino que ha pasado a tener un
cuerpo que debe ser nutrido. Ya no realiza la accién de comer, sino que
se convierte simplemente en receptor, adquiriendo el papel de paciente en
lugar de un rol activo como agente del proceso.

Ellos ya no eligen qué comer, no se llenan con las sensaciones que
produce la comida, llenan la tripa con lo Unico que pueden, comen a través
de bocas artificiales comida comprada en las farmacias, con un nuevo
utillaje méas cercano al frio ambiente hospitalario que al calor del hogar y
que tiene repercusiones para el cuerpo y la vida de los participantes. Se
mecaniza el hecho culinario frente al comer emotivo apreciandose una clara
diferencia entre el comer por gusto y por necesidad, convirtiéndose en una
metafora potente de cémo se reduce la comida a la categoria de nutricion.

Los protagonistas de esta investigacién luchan diariamente por norma-
lizar sus vidas, pero sobre todo por normalizar el acto de comer y nutrirse
de la misma manera en que lo hacian antes de que hiciera presencia la
diversidad funcional.

Debido a la discapacidad que presentan muchos de los protagonistas
han perdido la independencia para la realizaciéon de la mayor parte de las
actividades de la vida diaria. Esta pérdida de independencia va unida, de
forma inexcusable, con la pérdida de la intimidad, puesto que para poder
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seguir realizando las mismas actividades que antes realizaban, necesitan la
ayuda a veces constante de otras personas.

El paso por las instituciones hospitalarias provoca, tanto en los protago-
nistas de la investigacién como en sus familiares, una importante alteracion
en sus vidas. Se encuentran aislados del exterior y experimentan pérdidas
de privacidad relacionadas con las actividades fisiologicas basicas, como el
aseo y/o la comida que realizan a partir de entonces junto a otras personas
desconocidas con situaciones similares.

Los participantes de esta investigacion son tratados en instituciones
médicas y/o residenciales en las que el modelo de atencién que impera es
el biomédico, el cual les marca de algiin modo sintiendo que no son tenidos
en cuenta como ellos creen que deberian ser considerados. Las personas con
diversidad funcional y/o enfermedades crénicas se encuentran en un grave
riesgo de ser humilladas en algunos de los diferentes encuentros médicos
por los que pasan a lo largo de su proceso de enfermedad (Lazare, 1987).
Los modos de tratarles en los diferentes servicios pueden contribuir a que
esto suceda. Las instituciones por las que pasan no hablan el mismo idioma
que ellos.

En esos servicios existen tendencias estrictamente nutricionistas que
entienden el valor de la comida solo como algo necesario para el manteni-
miento del cuerpo. Sin embargo, la realidad social y antropolégica, nos dice
por el contrario que la comida ha tenido y tiene un claro protagonismo en
el mantenimiento de relaciones y lazos sociales

La comida tiene la capacidad de transformarse en relaciones de memoria
evocadas a través del olfato y el sabor (Assungao, 2009). Comer es algo
que se encuentra lleno de significados y emociones para las personas, y
tienen que ver con diferentes acontecimientos que suceden en la vida.

La memoria autobiografica se refiere al recuerdo de los acontecimientos
vividos por la persona en el pasado. Es una memoria personal, duradera,
de gran importancia para el sujeto, fenomenoldgicamente, forma parte
de su vida personal (Nelson,1993). A través de ella se hace un recuerdo
consciente y juega un papel fundamental en la identidad y en la experiencia
emocional de la persona (Serrano, 2002). Esta memoria permite construir
la propia biografia de la persona en términos culinarios, pero para los
protagonistas, desde el mismo momento en que se adquiere la lesién o la
enfermedad avanza de manera imparable, dejan de construir su memoria
culinaria, su memoria afectiva a través de la comida.

Un plato de comida puede evocarnos al pasado y traernos emociones ya
vividas, y sensaciones que permiten reconstruir acontecimientos importan-
tes y revivirlos de nuevo, devolviéndoles experiencias a las personas, que,
en algunos casos, creian pérdidas para siempre. Sentir nostalgia respecto
a un plato de comida compartido con los seres queridos, transporta a la
persona a emociones vividas importantes para ellos. Melancolia, tristeza y
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anoranza referidas a un momento concreto y contexto determinado, son
revividas ahora por los protagonistas de esta Tesis Doctoral cuando hablan
de comida.

Esa anoranza se hace cada vez mas fuerte cuando son conscientes
realmente de que, en algunos casos, esos momentos no van a recuperarse
mas. Anoran la perdida de esos antiguos componentes que facilitaban que
su vida siguiera siendo una vida placentera.

Comer es “una actividad esencial para el mantenimiento de la vida,

forma parte de las actividades de la vida diaria que los grupos sociales
realizan y tiene un lugar principal en la caracterizacién bioldgica, psicold-
gica y cultural de la especie humana” (Gracia-Arnaiz, 2011, p.1). Abarca
dimensiones que van més alla de la de alimentar el cuerpo, también es un
modo de sentir placer, un medio para desarrollarse y relacionarse. Para
Finkelstein (2005) el acto de comer esta relacionado con la presentacién
personal y la mediacién de las relaciones sociales a través de imagenes de
todo lo que es valorado, aceptado y considerado dentro de la moda del
momento.

Comer es un acto que tiene que ver con la sociabilidad que nos apor-
ta identidad cultural, mientras que nutrirse tiene que ver con la salud
(Contreras, 1995). El hombre no sélo come para satisfacer una necesidad
fisiolégica, sino también, y, sobre todo, para transformar esta circunstancia
en un acto cargado de contenido social.

Si comer es necesario para el desarrollo fisico y social de la persona,
hacerlo en compania de otros es un factor esencial para mantener y formar
una comunidad. El acto intimo y personal de comer se transforma al
comer acompanado, en un suceso compartido y, en consecuencia, en una
experiencia colectiva. De esta forma, en la mesa se escenifican generalmente
las relaciones existentes entre los comensales, relaciones de parentesco, de
amistad y se expresan los gustos, costumbres y placeres comunes (Lozano,
2013). La comensalidad es comer con otros, compartir mesa y alimentos,
lo que nos permite distinguir que la persona es un ser social.

Comer juntos produce convergencia en un espacio y tiempo entre
personas que comparten algin tipo de vinculo. Puesto que la comensalidad
implica interaccién entre los miembros de un grupo, reunirse a comer en
un lugar y hora determinado obliga a los miembros a desarrollar acciones
compartidas entre ellos.

La interaccién en la mesa de las personas con diversidad funcional suele
verse afectadas por los cambios que éstas producen en ellos. Muchos de los
protagonistas narran como abandonan las salidas a restaurantes, o deciden
comer solos, sin las miradas o las compaiias de los demas. Al igual que lo
relatado en otros trabajos (Malmstrom, Ivarsson, Johansson, & Klefsgard,
2013; McQuestion, Fitch, & Howell, 2011), las evidencias etnograficas
de esta investigacién muestran que las personas con discapacidad van
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restringiendo esas situaciones de comensalidad, ya sea participando en
un menor nimero de comidas grupales, y/o reduciendo el ntimero de
comensales, asi como, modificando las condiciones de acceso a la comida.
La pérdida de la interaccién social es verbalizada de manera recurrente.

Sucesos en los que los protagonistas sitiian la afioranza de lo social y
publico del pasado, frente al temor y la reclusién actual. Antes de la lesion
y/o presencia de la enfermedad solian salir con frecuencia a cenar o comer a
restaurantes, intercambiaban momentos donde compartian alimentos. Poco
a poco se va produciendo un proceso de guetizacion culinaria por el cual los
protagonistas dejan de estar ya en el espacio publico, en ese espacio visible,
sin fronteras culinarias, en cualquier restaurante donde poder disfrutar,
comiendo en cualquier plaza publica. Restringen, por tanto, los espacios
publicos donde comer.

Ese aislamiento social por las dificultades en la comida no se produce
si las comidas se hacen dentro del ambito social al que los informantes
permanecen. Si se hacen con personas con dificultades similares y que
acudan a las asociaciones a las que ellos acuden, ayudara a normalizar
la situacion vivida y aumentara las relaciones sociales y de comensalidad
perdidas.

Al comer en solitario, lo que se come da un poco igual, se come cualquier
cosa. Los protagonistas dedican un tiempo menor del utilizado cuando
comian con otros. Se limitan en muchos casos a saciar el hambre, y pierden
el valor social de la comida.

Cada uno de los miembros que se juntan en una comida familiar
y/o laboral, son piezas necesarias en el engranaje social que ayudaran
a conseguir el disfrute a uno mismo y al resto. Sin embargo, esto se ve
ensombrecido cuando algunos de esos comensales que comparten mesa y
mantel sienten que son un estorbo para los demas, otorgandose a si mismos
un valor nulo como parte de ese engranaje.

Los protagonistas de la investigacion, lejos de disfrutar y participar en
este sentido, sienten que estorban lo que desbarata el orden légico de todo,
porque dejan de sentirse incluso, como seres sociales. De este modo, se van
conformando unos modos de actuar, pensar y sentir, que se corresponden
con el aislamiento y monotonia al que a veces se les confina socialmente.

Los escenarios culturales y rituales en los que comen las personas
con diversidad funcional terminan convirtiéndose a veces para ellos, en
una forma de tortura que generan amargura por el dolor al considerarse
marginado a pesar de estar dentro del grupo social. Marginaciéon sentida
por notarse etiquetados cuando son mirados por otros en los restaurantes;
cuando el personal de los bares y restaurantes a los que acuden no se dirige
a ellos para preguntarles por su comanda, cuando no pueden comer del
mismo modo en que lo hacian antes. Todo ello convierte a los poseedores
de una discapacidad en los outsiders de la mesa comun.
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La autoexclusion en las comidas estd influenciada también por las
miradas de los otros hacia la persona con discapacidad. Como dice Le
Breton, (2007) la mirada es un contacto que toca al otro y que cuando
lo hace nunca es indiferente. En los protagonistas de esta Tesis Doctoral,
esa mirada se traduce en sentimientos que transitan desde la vergiienza,
a la pena sentida por el anhelo de lo que han perdido, de saber que no
dejardn nunca de recibir las miradas escrutadoras de los que comen sin
dificultad, lo que les obliga a alejarse de la mesa de fiestas y comidas
festivas, de salidas a restaurantes, de las sobremesas sin miradas. Les lleva
a autoexcluirse, practicamente de la vida social. A veces, las personas se
autoexcluyen porque deben realizar un tipo de comensalidad institucional
que se caracteriza por la oclusién del grupo “una comensalidad asociada a
la disciplina colectiva que refleja y refuerza las categorias, los grupos y las
diferenciaciones que la institucién arrastra en relacién al género, la edad y
la discapacidad” (Grignon, 2012, p.13).

Pueden apreciarse en la Tesis algunos de los relatos de los participantes
que insisten en la idea de comer concentrado en el proceso de masticar y
tragar. Lo que antes se realizaba de manera inconsciente demanda ahora
esfuerzo y atencion, lo que implica desatender las conversaciones a la mesa,
o tener que realizar un esfuerzo enorme que acaba en comidas incompletas
por cansancio o aburrimiento.

Los protagonistas de la investigacion comen no solo para satisfacer
las necesidades fisioldgicas del cuerpo, sino también lo hacen para poder
encontrar placer al tomar alimentos favoritos, al compartir comidas con
familia y amigos. La finalidad por tanto seria aportar placer al ser humano.

En algunos de los participantes con diversidad funcional, el placer
sentido en relacién con la comida ha llegado a su fin debido a las diferentes
dificultades que la discapacidad les ha provocado. En algunos de ellos,
incluso, se convierte en asco cuando aparece la sensacion de saciedad al
tomar alimentos artificiales o ingeridos inicamente por obligacién.

La modificacién no solo corporal que se produce en la discapacidad
afecta de manera notoria a la normalidad culinaria, convirtiendo el deseo
de comer en algo que va mas alla del placer en la anticipacion, en algo que
produce dolor. Su cuerpo ya no es util para comer, lo que hace que el acto
de comer se convierta en algo desafectivo, sin motivo de disfrute, haciendo
presente en la mesa el dolor.

El placer y el dolor estdn unidos a las sensaciones que los participantes
experimentan a través del gusto, y es un dolor debido a las restricciones
con la comida, que van a disminuir de manera considerable la capacidad
de sentir placer.

Esa pérdida del placer proviene también de comer con miedo pensando
en las graves consecuencias que sus dificultades pueden tener para ellos, la
comida se convierte en una especie de tortura, que les provocara sufrimiento
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y hard que comer sea realizado simplemente como un acto mecéanico.
Transformandose la capacidad que tenia la comida para que la persona
pudiera sentir placer y disfrute con ella, en un trabajo arduo que requiere
grandes esfuerzos y atencién, donde comer se vuelve algo costoso y las
experiencias alimentarias se vuelven incompletas porque muchos alimentos
son prohibidos, o considerados peligrosos.

Existe también un placer relacionado con las emociones, que puede
derivar de un ambiente calido y acogedor y de un buen servicio (Bertone
et al., 2013). Algo que en la vida de las personas que participan en la
investigacién apenas es posible conseguir, puesto que los entornos donde
realizan las comidas no son siempre emotivos lo que influye de manera
clara en la percepcién del sabor y la capacidad de disfrute con la comida.
A menudo ésta se hace en comedores desprovistos de elementos estéticos
que despierten los sentidos del gusto. Comedores con exceso de ruidos
de television de fondo, de paredes blancas exentas de objetos personales,
de mesas tristes y feas con escasa separacion entre ellas convirtiendo el
momento de la comida en algo grupal, donde se pierde la intimidad de
la masticacién, y las dificultades se magnifican porque son demostradas
publicamente.

Comer en una institucion tiene cierta marca de tirania (comer como
antitesis), se les dice a los pacientes que tienen que comer porque es bueno
para ellos, sin entrar a valorar, a veces, las implicaciones personales que
conlleva esta obligacion. En muchos casos, se pierde el componente afectivo
de compartir comidas, también el placer fisico que a través de los sentidos
puede experimentarse en numerosos restaurantes.

Los protagonistas de la investigacién que se alimentan de manera
artificial no pueden seguir disfrutando con los alimentos con los que antes
lo hacian, dejan de saborear lo que les gusta y se alejan también del placer
de compartir mesa con los demés. Ahora permanecen situados fuera de la
mesa, lejos del resto de los comensales con los que compartian buenos y
malos momentos, con los que intercambiaban opiniones y relatos pero que
les hacian sentirse parte de lo que sucedia alrededor, parte de su familia,
de sus amigos. Comen de un modo totalmente diferente al resto que les
estigmatiza y les obliga a situarse como espectadores de la escena, ajenos
a lo que sucede en ella.

En este modo de comer artificial, por sonda nasogastrica o gastrostomia,
apenas hay nada atractivo, segiin algunas de las personas que viven esta
situacién pasan més de la mitad de los dias enganchados a una maquina,
comiendo desde el sofd, y surgen muchos inconvenientes que hace que se
pierda el placer por la comida.

Todos estos artilugios cambian el modo en que se prepara la comida,
el modo de masticarla y/o de ingerirla, proporcionédndole repercusiones
importantes para el cuerpo, pero también para la vida de las personas.
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Donde antes habia cuidado en la presentacién de la comida, ahora hay
plastico gomas y utensilios digitales que indican la velocidad a la que cae
la comida, que dan cuenta del drama y del cambio radical que ha sufrido
la persona y su entorno.

Cuando se alimentan de manera artificial se pierde la capacidad de
eleccion de las comidas y bebidas que uno desea ingerir. Ahora la comida
viene en botes de plastico, se anuncian como formulas alimenticias, haciendo
ver el objetivo nutritivo de las mismas, no como algo placentero ni atractivo
para la persona, sino como algo exclusivamente médico.

Los protagonistas de esta investigacion reclaman entre los sentimientos
de pérdida narrados la necesidad de reconstruir una nueva normalidad
culinaria, y el valor y la importancia del comer de verdad con los procesos
de resistencia y lucha.

La irrupcién de la diversidad funcional conlleva ajustes temporales
y o permanentes en las practicas alimentarias. Estos cambios afectan
a la seleccion de lo que se come, a los modos de preparar la comida,
de masticarla, de ingerirla o de tragarla. Una serie de ajustes que los
protagonistas se han visto obligados a realizar. Unos cambios que hacen
que la comida se vea como una obligacion mas del dia a dia.

Junto a todo ello, la aparicién de un renovado utillaje culinario, donde
destacan la jeringa y la bomba de alimentacién, por la que se alimentan
algunos de los informantes de esta investigacién. Repercusiones para el
cuerpo, pero, sobre todo, para la vida de estos pacientes, quienes son mas
conscientes si cabe, de que todo ha cambiado para siempre.

Algunos de los protagonistas requieren el uso de productos de apoyo
para comer. La definicién etic de producto de apoyo es cualquier producto
(incluyendo dispositivos, equipo, instrumentos, tecnologias y software) fabri-
cado especialmente o disponible en el mercado, para prevenir, compensar,
controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la actividad
y restricciones en la participacién (Sanjurjo Castelao & Fernandez Faes,
2008).

El uso de los productos de apoyo pretende minimizar las dificultades
de funcionamiento de la persona intentando actuar sobre la discapaci-
dad, siendo el principal objetivo de estos productos conseguir la méxima
independencia en el proceso de la alimentacion.

La definicién emic es bien diferente. Aquellos que los pueden necesitar
los definen como una serie de aparatos que sirven “supuestamente” para
facilitar el poder comer por uno mismo y tratar de acercarse al modo
en que lo hacian antes, pero que a veces son incémodos de utilizar y les
muestra ain maés las dificultades que la discapacidad ha instaurado en sus
vidas, alejandolos un poco méas del modo normalizado de comer que tenian
antes.
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Las mediciones y evaluaciones de estos elementos, destinados a mejorar
su vida supuestamente, no deberian convertirse en una mala experiencia
para ellos, pero terminan convirtiéndose en un paso mas para conseguir la
curacién que no siempre se produce (Ferreira, 2010).

Esos productos de apoyo puede que sean utiles, pero son feos la mayor
parte de las veces, suponiendo el final del valor estético culinario, lo que
en algunos casos puede ser motivo de rechazo de los mismos. También
provocan en algunos de ellos, sentimientos de vergilienza al utilizarlos, por
eso dejan de hacerlo. Pueden demostrar en algin momento desafeccién por
ser demasiado frio, no estético y algo que se sale de la normalidad. Con
algunos de los productos de apoyo, sucede igual que con algunos artilugios
que hay en las cocinas, que lejos de ayudar, provocan mas dificultades de
las que resuelven al ser necesario, a veces, un esfuerzo importante para que
funcionen.

Los participantes de esta Tesis Doctoral que utilizan algunos de estos
productos de apoyo, beben en vasos especiales para la disfagia, comen
en platos térmicos para que la comida no se quede fria. Consiguen, por
supuesto, seguir comiendo, incluso en compaifia de otros, pero la estética
de los elementos necesarios para alimentarse desaparece. Los diferencia
del resto, a veces los transporta a su nifiez porque les hacen usar aperos
culinarios que se asemejan a los utilizados en la infancia.

Los informantes pasan mucho tiempo en sus casas por las dificultades
para interaccionar con otros en las comidas, también por la necesidad
de tiempo de descanso. Ademas de los productos de apoyo que utilizan
en la comida, algunos de los participantes de la investigacién disponen
en sus casas de otros muchos que utilizan en su vida diaria. Sin estos
productos todo seria atin méas complicado no solo para ellos, también para
los familiares o personas con los que conviven. Todos ellos se integran en
un nuevo conjunto de instrumentos desafectivos que pretenden hacer la
vida mas facil a las personas con discapacidad, a veces lo consiguen, pero
desde luego, muchas otras se quedan en la distancia de la “normalidad” de
lo que resulta acogedor.

Estas otras tecnologias del dolor que acompanian a los protagonistas de
la investigacion constatan una variedad de dificultades y sufrimientos por
los que pasan. La silla de ruedas, la mascarilla de oxigeno, entre otros son
nuevos y extranos para los informantes y sus familiares, pero tienen una
gran importancia en la vida de ambos, puesto que no se puede prescindir
de ellos. Los espacios que albergan estas otras tecnologias, destinadas
anteriormente al disfrute y la relajacion, se asemejan ahora a un escaparate
de una ortopedia en el que se recogen tantos aparatos, necesarios por otra
parte, que recuerdan de manera constante lo que ha sucedido. Sacrifican
de manera obligatoria la estética por la comodidad y por la autonomia tan
ansiada desde la constancia de haberla visto disminuida.
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El uso de estos productos provoca sentimientos contradictorios en las
personas que los utilizan, por un lado, ayuda a las personas con diversidad
funcional a seguir siendo independientes, algo muy deseado por los infor-
mantes. Por otro, esto se consigue, a veces, pagando un precio que puede
ser excesivo, y es que les marca ain més la diferencia y las dificultades que
la discapacidad les ha impuesto respecto a los otros capacitados.
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CAPITULO 5

CONCLUSIONES

Esta Tesis es en primer lugar y de manera destacada un intento por
dar a conocer la voz y la experiencia de actores subalternos cuya situaciéon
vital es enunciada y visibilizada por otros. Es ese un valor particular de la
etnografia: describir mundo desde la perspectiva del sujeto. La emergencia
del sujeto siempre es problematica porque el poder suele imponer su
discurso y su perspectiva, pero sobre todo se aniquila esa voz y esa presencia
del sujeto cuando éste estd en situaciones de precariedad y exclusién de
cualquier tipo. Pasa con los pobres, las minorias étnicas, los géneros
en la sombra, los hambrientos... y pasa desde luego también con los
protagonistas de este trabajo, personas que por diversas circunstancias
estdn en una situacién de discapacidad que les impide comer (y en general
vivir) tal como lo hacian antes de que se desencadenase esa circunstancia
que cambid desgraciadamente sus vidas. Con esas voces, que son el centro
de esta tesis, contribuimos a deconstruir el sentido y la logica de la vida
en dolor e incomprensiéon y también, de manera sorprendente, el sentido y
la légica de la disidencia ante discursos y perspectivas de la autoridad. Y
ojalad que también con la emergencia de esas voces estemos contribuyendo
a normalizar la diferencia. ;Y qué dicen esas voces disidentes que se
niegan a aceptar hechos consumados? Pues generalmente (aunque hay
casos de rendicién) son voces que censuran verdades oficiales por muy
bienintencionadas que estas puedan ser; son voces que, aunque reconozcan
que los otros puedan estar dictando normas, protocolos o recetas “por su
bien”, estan enfatizando la experiencia y las expectativas personales a la
hora de orientar el futuro.

Las voces de Alejandro, Jestus, Javier, Carolina, Maria entre otros
se suman a las de tantos seres anénimos en situaciones de exclusién y
subalternidad cuya voz ha amplificado la Antropologia. Esto, desde mi
modesta opinién, es muy importante pues sirve para entender la naturaleza
de la resistencia humana ante la descalificacion y la uniformizaciéon. Cuando
Benito se revela contra una dieta o contra un protocolo, no esta actuando
como un chiquillo ante una comida que no le gusta, estd reclamando su
derecho a no ser convertido en un objeto, en masa, en una nada-nutrida.
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No es simplemente una respuesta entendible ante el dolor por una gran
pérdida, es una llamada de atencién. Si tuviese que resumir en una linea
una de las conclusiones maés trascendentes desde mi punto de vista de mi
tesis es esa: se trata de una llamada de atencién que inquiere no solo a
los entornos médicos y familiares; es una llamada de atencién que estd
alertando a toda la sociedad de los peligros de arrinconar la diferencia,
aunque ese arrinconamiento se justifique “por su propio bien”.

El anélisis de los discursos de los informantes en relacién con la posicion
que ocupan en las instituciones por las que transitan, asi como la relacién
mantenida con los diferentes profesionales sanitarios, muestran que los
modelos de atencién a las personas con discapacidad, como es el caso del
médico o rehabilitador, no son los mas adecuados. Ya que éstos sitilan
a las personas con dificultades en la alimentacién como consecuencia de
una discapacidad dentro de la anormalidad. Creo que es necesario aportar
otros puntos de vista que traten de comprender y construir la diversidad
funcional de un modo maés positivo. Ya es hora de aceptar que la sociedad
es cada dia mas diversa y que las diferencias son un valor que la enriquece.

Cuando Paloma censura una imposicién culinaria esté reclamando a
todos los poderes, médico y cientifico incluidos cémo deben ser consideradas
las minorias y de la obligacion moral que tienen de sanar, en este caso
de nutrir, no solo el cuerpo fisico sino también el cuerpo cultural y social.
Los directores de esta Tesis me contaron en alguna ocasion la digestion
social en comunidades de Guatemala que padecieron la hambruna de
2001; como emergencia nutritiva “por su bien” distintas ONGs llevaron
alimentos alejados de su contexto cultural basandose en la evidencia de que
nutria cuerpos, pero lo cierto es que aquellos indigenas no se sintieron bien
alimentados porque eran alimentos sin biografia cultural, desmotivados:
alimentos ajenos que alienaban a los comensales. Algo similar sucede con
los protagonistas de mi Tesis: es probable (y también plausible) que las
recetas y protocolos nutritivos los alejen de la muerte fisica pero no los
alejan de la muerte simbélica que se desencadena cuando alguien come
algo y de tal manera que no construye identidad social y cultural. Entonces
la llamada de atenciéon adquiere en mi investigacién un tono mayormente
imperativo y se convierte en una advertencia: si no se suman perspectivas
e intereses (los de terapeutas y pacientes) nunca la alimentaciéon ocupard el
necesario lugar central en sus vidas y por tanto nunca se podra normalizar
la vida.

La informacién obtenida de los discursos de los informantes ha permitido
contar con evidencia empirica sobre el proceso alimentario en personas con
diversidad funcional. Sus relatos apoyan la tesis que subraya la necesidad de
prestar atencién a la experiencia fenomenoldgica de comer frente al hecho
de nutrir los cuerpos. Esas experiencias fenomenolégicas deben situarse
al mismo nivel de importancia que las demandas biolégicas, puesto que
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de este modo serd més sencillo conseguir una salud integral y una mejor
calidad de vida de estas personas. Los que sufren y luchan siempre, pero
sobre todo los que estéan en situacién de inferioridad, provocan empatia si
recogen bien sus vidas y emociones mas alla de sensiblerias, en muchos casos
contraproducentes. De esta tesis también se decanta la conveniencia de la
empatia con la subalternidad. De algin modo se nos esté diciendo, en cada
reflexién penosa de los sujetos de esta tesis y en cada recuerdo nostélgico,
que la empatia con el otro, sobre todo con los otros desconsiderados, es
la que construye y amalgama socialmente. La convergencia emotiva con
“los sin”, sin techo, sin sabor, sin voz, sin dinero, sin papeles, sin algin
organo corporal, sin derechos... nos ayuda a dar valor a un modelo social
que trata de minimizar los efectos deletéreos de lo “sin”. En otras palabras,
dar voz a “los sin” nos ayuda a entender la articulacion y los caminos que
llevan a la igualdad. Asi pues, esta tesis es también una llamada, desde
sus voces quejumbrosas, para la igualdad.

Estas sugerencias implicitas a lo largo de la Tesis estan diciendo algo
mas: que, a pesar de los beneficios sociales y morales de los diadlogos
con la diferencia y la carencia, estos no se han dado o no se dan con la
intensidad necesaria. Esta investigacién demuestra de manera contundente
los problemas que se evidencian ante el autismo disciplinar. Una disciplina
como la medicina o la terapia ocupacional bajo la aureola de ciencia han
dejado de lado la experiencia del paciente de manera que objetividad y
subjetividad se han visto como caminos divergentes en el propédsito de
proporcionar salud y bienestar a los pacientes.

Un repaso, por ejemplo, a la Revista Nutricién Hospitalaria resulta
elocuente de este tipo de autismo al que me refiero. Siendo la comida
base en el proceso de construcciéon del yo individual y social; siendo la
comida uno de los fundamentos de la desanimalizacién del ser humano
pues vincula el acto de comer con el deseo de placer y con el gusto y la
necesidad de interaccién social. .. siendo asi, digo, en ningin trabajo se
consideran estas variables. Se puede hablar en diferentes articulos de esa
revista de distintas clases de enfermos, de diferentes paises y contextos
culturales pero el lenguaje disciplinar tiene la particularidad del grupo
cerrado experto de terapeutas y en ese lenguaje caben muchos términos
inventados por la ciencia médica y de la nutriciéon: proteinas, calorias,
lipidos, enzimas, pero casi nunca caben otros términos de valor apreciativo
que las sociedades han creado respecto a la comida: sabrosa, apetitosa,
bien presentada, condimentada, fragante, saciadora, espirituosa... Es
decir, como si la comida culturalmente modalizada fuese un paréntesis
en el hospital; un paréntesis que se prolongaria de por vida en algunas
situaciones de discapacidad.

La medicina se centra de manera exclusiva en asegurar un aporte
nutricional e hidrico adecuado. Profesionales y estudiantes de diferentes
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disciplinas sanitarias, no se plantean la necesidad de incluir las narrativas
de los pacientes, las subjetividades de los mismos. Se perpetian ese tipo
de pricticas en las que no se considera necesario la incorporaciéon de
las subjetividades de las historias de vida en las historias clinicas. Los
informes e historiales clinico-nutricionales de los pacientes en general y de
los discapacitados que protagonizan esta tesis en particular dirian cuales
son sus necesidades nutritivas y todas vendrian expresadas con la frialdad
de los nimeros. No solo eso, posiblemente se especifique como debe entrar el
alimento en el cuerpo y parece sugerir que lo importante es que entre. . . sea
como sea. El terapeuta ocupacional generalmente recibe un informe médico
de lo que debe hacer con el paciente para ayudarlo a ser cotidianamente
mas auténomo y consiga la maxima satisfacciéon en su vida cotidiana.
Pero obviamente su creatividad y libertad de accién estd condicionada
por esos papeles que vienen desde la autoridad cientifica y que en muchos
casos dejan poco margen de maniobra. Cabe preguntarse qué harian o que
hacen médicos y terapeutas con ese otro tipo de documentos que salen
del paciente y que dicen, desde la intimidad y biografia personal, qué y
cOmo quiero comer. La tinica respuesta posible es “eso que usted quiere es
imposible en su estado” No habria margen y posibilidad para un didlogo
igualitario entre saberes, los saberes de los terapeutas y los saberes del
paciente. Esta tesis es un alegato a favor de esa necesidad de didlogo entre
saberes diferentes que no tienen por qué ser divergentes. Y no solo se
plantea esa necesidad, sino que finalmente acaba recalando en la profesion
del terapeuta como verdadero intermediario que puede reconfigurar un
futuro entre vidas sin perspectiva y vidas con perspectiva.

La etnografia da cuenta del esfuerzo y de la capacidad de adaptacion a
las nuevas formas de relacionarse con la comida, a los entornos en los que
se desenvuelven los protagonistas que es comparativamente mucho mayor
a la de personas que no sufren estas experiencias. El método narrativo
utilizado para realizar el estudio ha descrito las experiencias subjetivas
de los protagonistas, algo que no tiene cabida en las historias clinicas. En
ellas se recogen los datos objetivos sobre la situacién de un paciente, sobre
la evolucidén clinica a lo largo de su proceso asistencial. También pueden
incluir las interpretaciones propias de los profesionales que valoran lo que
les sucede a los pacientes. A pesar de que se van produciendo cambios de
forma paulatina en el modo de tratar a las personas con discapacidad que
tienen dificultades en la comida como las de nuestros informantes, siguen
sin incorporarse las narrativas en esas historias clinicas, tampoco en el
proceso terapéutico. He realizado una reflexiéon para tratar de comprender
el motivo y quizds pueda deberse a un mecanismo de autoproteccién (mal
entendido) por parte del profesional ante estos problemas. Quizds vean
necesario poner distancia con lo que cuentan para evitar llevarse problemas
a casa, de ahi que no presten atencién a aquellos aspectos no considerados
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médicos. También puede ser debido a que los profesionales se encuentran
en un modelo productivo en el que a veces disponen de poco tiempo para
poder tratarlos y se precisa tiempo para escuchar los relatos de los enfermos.
Un tiempo qué no hay. En las instituciones no se dispone de tiempo para
escuchar estos relatos. La sociedad no dispone de tiempo para escuchar
las narrativas de estos protagonistas. Esta falta de tiempo que siempre se
alega sirve como pretexto para no implicarnos y se deba seguramente, a la
historia secular de una disciplina que busca evidencias y respuestas al dolor
y la enfermedad solo en el cuerpo. Sin embargo, una de las conclusiones
de la Tesis tiene que ver precisamente con esa necesidad de dialogo por
parte de todas las partes implicadas. Quizas esto sea debido a una carencia
social en la que aparece una percepcién patoldgica socialmente incrustada,
donde los margenes de la anormalidad quedan establecidos bajo criterios
de normalidad y funcionalidad entre otros. Quedan entonces fuera todos
aquellos que no cumplen esas exigencias dictadas por la normalidad.

Hay que ubicar, por tanto, los relatos de afliccion en el centro de la
practica clinica y considerarlos como evidencias de primer orden. En ellos
encontramos informacién crucial sobre el mundo emocional derrumbado
por una “gustacion del mundo” deficitaria. Un mundo de sentimientos y
emociones que se rompe ante la imposibilidad de explorarlo del modo en
que se hacia antes. Sus expectativas no estdn satisfechas porque no pueden
cumplir con el proceso de reconstruccion de la normalidad.

Los relatos de experiencia de los protagonistas subrayan cémo el espec-
tro culinario de lo que se come se ve criticamente adelgazado a causa de lo
que se debe comer y a lo que se puede comer. Una distincién gastronémica
fatal para las nuevas valoraciones de la comida y el hecho social que en-
vuelve. Pero, ademads, lo que se come se ve percibido de manera defectuosa,
menor: no es sélo el impacto en la percepcién del sabor, el gusto perdido,
los olores o la palatabilidad, sino la dilucién de memorias, sentimientos o
emociones, fagocitando en ese proceso el mundo cultural que incorporamos
con los alimentos. Se puede concluir que el valor cultural que la comida
tiene también en las situaciones més dificiles y dolorosas por las que pasan
los protagonistas, es algo fundamental.

Los protagonistas de la Tesis Doctoral son personas resilientes puesto
que a partir de la adversidad que han sufrido les permitira retomar y salir
adelante en su vida lo que da sentido al concepto de resiliencia (De la Paz
Elez, 2014). Este concepto implica la capacidad para poder resistir el golpe,
la capacidad para transformar esa nueva situacién, esa nueva realidad
a la que las personas tendran que adaptarse de nuevo. Interiorizarla en
su proceso de aprendizaje a través de sus vivencias y reconstruir una
nueva situaciéon de vida, de proyecto que le permita seguir desarrollandose
personalmente con y para los demas.
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Me ha llamado la atencién durante todo el trabajo como el deseo de
ser como antes es la constante en la vida de los informantes y de algunos
de sus familiares. La nostalgia de que cualquier tiempo pasado fue mejor
para los informantes les sirve de enganche y estimulo para superar todos
los cambios experimentados por la diversidad funcional.

Queda atin mucho camino por recorrer que ayude a mejorar la situacién
de las personas con diversidad funcional y el propédsito de este trabajo es
poder ayudar a recorrerlo. Los resultados de la investigacién pretenden
conseguir una mayor concienciacién y humanizacion de los profesionales con
los que, sin posibilidad de eleccion, las personas con diversidad funcional
entran en contacto. Aumentar el conocimiento de los profesionales sanitarios
sobre las narrativas etnograficas. Acercar a los profesionales sanitarios a
los cambios producidos en la alimentaciéon de manera principal, y a otros
problemas funcionales de las personas con discapacidad, y tratar de ayudar
a la transformacién y soluciéon de los mismos.

Finalmente, esta Tesis Doctoral es también una afirmacién del papel de
la Antropologia para explorar los lados dificiles de la vida social. Quiza no
haya ninguna otra disciplina como la Antropologia preocupada por llegar a
rincones, angulos oscuros, sufrimientos personales y sociales, memorias de
vida plena... Los acercamientos a la alteridad son patrimonio preferente
de la Antropologia y aqui, en este trabajo, se pone un grano de arena
més en el como y el por qué necesitamos acercarnos a la diferencia, mas
aun a la diferencia radical. Ese ha sido uno de mis objetivos y ojala lo
haya conseguido, si es asi, aunque sea de manera modesta, Isaac, Maria,
Fernando, Javier, Samuel, Israel, Carolina, Arturo... son los verdaderos
artifices.
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