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Resumen

Asistimos en la actualidad a una nueva epidemia no tan medidtica como
la pandemia producida por el coronavirus SARS-CoV-2 pero que causa una
gran morbilidad y mortalidad, especialmente en paises industrializados en los
que la obesidad es un serio problema de salud publica, siendo causa directa del
aumento de enfermedades no transmisibles como la diabetes mellitus tipo 2,los
accidentes cardiovasculares y algunos tipos de cincer.

Las causas de este constante aumento en los indices de obesidad afio tras
aflo se basan en una combinacién de elementos bien conocida por todos: una
alimentacién inadecuada, niveles elevados de sedentarismo y unos habitos de
vida poco saludables. No obstante, a pesar de la seriedad del problema y de
su complejidad, proponemos soluciones muy simples como “come menos”
o0 “muévete mds” e incluso otras dificilmente comprensibles en la actualidad
como “una copita de vino después de comer es cardiosaludable”. Pero, si las
soluciones son tan sencillas, spor qué no somos capaces de disminuir esta
tendencia de incremento de peso?

Este libro pretende abordar este problema tan complejo desde un punto de
vista multidisciplinar, teniendo en cuenta factores tan diversos como los eco-
némicos, sociales, fisiolégicos y, por supuesto, los sanitarios, poniendo como
eje central el 6rgano que nos ayuda en la toma de decisiones: nuestro cerebro.
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RESUMEN

A pesar de la importancia otorgada a la rehabilitacién de las personas con
diversidad funcional, son pocos los estudios realizados con el fin de conocer y
situar como evidencia la narrativa de las personas que han perdido su indepen-
dencia en el proceso alimentario o las experiencias en el proceso de adaptacién
y lucha que abordan. Tener que ser alimentados por otra persona, y/o ser ali-
mentados de manera artificial, o depender de adaptaciones para poder comer,
hace que los sentimientos de competencia y autonomia se vean disminuidos.

Las narrativas de las personas con diversidad funcional son fundamentales
para tenerlas en cuenta en el trabajo que los profesionales de la salud realizan
a diario con ellas independientemente del origen de esta.

Es necesario darles la misma importancia a estas evidencias narrativas
igual que se le dan a otro tipo de evidencias, puesto que ambas se comple-
mentan con el objetivo de ofrecer una asistencia de calidad al colectivo de
personas con diversidad funcional. Pero la realidad es que las experiencias de
las personas con diversidad funcional respecto a la alimentacién no han sido
estudiadas con la importancia que merecen.

Este trabajo propone un acercamiento etnogrifico a la experiencia ali-
mentaria de un grupo de personas con enfermedades neurodegenerativas,
enfermos de cdncer, dafio cerebral y personas con lesién medular que se han
visto forzadas a cambiar sus practicas alimentarias para conocer los signi-

» «

ficados y los sentidos con los que recrean nociones como “gusto”, “placer”,
“sociabilidad”, “vergtienza” o “temor” en el contexto cultural de alimentar sus

91


http://doi.org/10.18239/atenea_2021.23.08

CARMEN Ci1priANO-CRESPO

cuerpos. Ademds, en este capitulo se pretende escribir y analizar estas maneras
de comer ubicadas en mérgenes y periferias corporales y culturales.

1. INTRODUCCION

En la mayoria de las instituciones en las que trabajan los terapeutas ocupa-
cionales entre otros profesionales de la salud, prevalece el enfoque del modelo
biomédico en el cual la enfermedad es considerada como algo exclusivo de
la persona, y no se tiene en cuenta las diferentes consecuencias que el pade-
cimiento que esta produce en las personas que la tienen. Este modelo afirma
que la discapacidad es una caracteristica propia de la persona que la sufre,
un atributo personal, algo individual, y el problema por tanto se tratard de
solucionar a nivel individual (1). Este modelo utiliza la Medicina Basada en la
Evidencia como la mejor justificacién, y la tnica, para la toma de decisiones
sobre el cuidado sanitario de los pacientes que trata, y segtin este modelo las
actuaciones de los profesionales deben realizarse en base a resultados y tér-
minos cuantificables, que puedan ser medidos de manera objetiva.

Apenas se presta atencién a los sentimientos que la persona tiene ante
todo lo que le estd sucediendo, sin pararse a pensar cémo se vivencia el dolor
y el sufrimiento, ambos impregnadas de construcciones culturales, de percep-
ciones entre el mundo de la persona y la experiencia que acumula en €l (2).

Los profesionales de la salud que tenemos un enfoque incluido dentro
del Modelo de Medicina Basado en Narrativas, somos conscientes de que
cada dia es mds necesario tener en cuenta las propias percepciones sobre el
proceso de enfermedad y salud de la persona, es necesario escuchar la voz de
los afectados, esa voz tantas veces silenciadas en los encuentros diarios con
los profesionales de la salud. Es necesario darles voz para comprender lo que
les sucede y conocer cémo ha sido o sigue evolucionando el proceso por el
cual sus vidas han sufrido un cambio importante

Las narrativas pueden ser el punto de unién que facilite encontrar el sig-
nificado de la rehabilitacién desde la perspectiva del paciente. La narrativa es
mucho mids que la parte subjetiva de la evaluacién, necesitamos escuchar su
historia completa, su punto de vista sobre su diversidad funcional y la expe-
riencia de vida. La Medicina Basada en Narrativas pretende incluir esa voz
que no estd contemplada en las historias o en los informes clinicos, una voz
que trata de restablecer la salud que ha perdido y disminuir todo lo posible las
consecuencias de la diversidad funcional. Al escucharlos les hacemos ser mas
conscientes del papel tan activo e importante que tienen en sus vidas y en los
tratamientos que se les prestan desde las instituciones sanitarias.
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Se hace necesario por tanto escuchar toda la historia completa de la
persona, conocer cudl es su percepcién sobre la diversidad funcional y la
experiencia que estd teniendo con ella en su vida, y no solo quedarnos
con los sintomas objetivos que presenta, éstos sin ninguna duda son fun-
damentales, pero tener en cuenta ademds las experiencias narradas nos
permitird conseguir una mejor relacién terapéutica sin que haya diferencias
importantes entre el profesional y la persona con diversidad funcional, sin
asimetrias en la misma, que alejan cada vez mds al profesional de la persona
con diversidad funcional. De ahi la necesidad fundamental, de ayudarles
a que encuentren significado y sentido al proceso que les ha tocado vivir.
Para ello la escucha activa es fundamental, conocer lo que siente, lo que
necesita ante lo que le estd sucediendo. Facilitarle la comprensién sobre
el proceso de diversidad funcional en que se encuentra va a ayudarle a la
aceptacion de este, al tiempo que nos va a aportar a los profesionales un
modo diferente de ver la realidad como nos la ensefian en las Facultades
y Escuelas, dejando atrds la centralidad del sintoma y apoydndonos en la
necesidad que tienen de escucha de sus historias y en la implicacién de si
mismos en su proceso de rehabilitacion.

Cuando una persona tiene una diversidad funcional del tipo que sea ya
no se sigue sintiendo del mismo modo que antes de tenerla, incluso a veces
no se reconoce dentro de ese nuevo cuerpo. Es el momento de ayudar a que
recupere su identidad y para ello es necesario que todos los sentimientos que
surgen ante todo lo que le ha tocado vivir sean tenidos en cuenta por cualquier
profesional que tenga un papel en la nueva vida de la persona, vida que se
construye de nuevo. Desde el enfoque de la Medicina Basada en Narrativas
la persona puede asimilar y comprender con mayor facilidad lo que le estd
sucediendo, lo que significa su nueva situacién vital, y le resulta mds sencillo
poner sentimientos a todo ese proceso que le ha tocado vivir, pero que le ha
permitido sentir de nuevo miedos, inquietudes y alegrias frente a todo lo que
le toca enfrentarse desde su nueva situacién personal.

Es fundamental conocer y acercarnos a esas experiencias vividas por las
personas con las que trabajamos para de ese modo ayudarles a evocar los
sentimientos, y emociones sentidas ante las situaciones concretas vividas, ya
sea por el sufrimiento de una enfermedad neurodegenerativa o por tener una
lesién adquirida. Conociendo los significados que les otorgan a lo sucedido,
puede resultar mds sencillo ayudarles a aceptar lo que en muchos casos les
supone resistencias importantes en sus vidas.

En relacién con el proceso alimentario, sabemos que las elecciones que
cada persona hace sobre lo que come o con el modo en que preparan las comi-
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das tiene mucho que ver con los estilos de vida que cada uno tiene, y también
que los estilos de vida tienen mucho que ver con creencias sobre lo que es mds
o menos saludable en la cultura y el entorno en el que nos desenvolvemos.

Los estudios realizados con mayor frecuencia tienen mucho que ver con
las dificultades nutricionales de personas enfermas, ya sea por diferentes tipos
de cincer, por enfermedades neurodegenerativas o por otras causas que hayan
podido provocar un cambio importante en la ingesta nutricional de los ali-
mentos. Pero no son necesarios inicamente este tipo de estudios, hay otros
muchos aspectos que rodean a las personas que ya no pueden comer, o deben
comer de un modo diferente al que hacian antes, que requieren de una aten-
cién, al menos igual de importante que los estudios centrados inicamente
en la parte nutricional. Este es un camino dificil de recorrer pero necesario a
la hora de tener en cuenta otras perspectivas que van a influir claramente en
el estado de la persona, no solo a nivel fisiolégico, sino también en su estado
emocional, algo a veces olvidado por corrientes mds biomédicas centradas
unicamente en el aporte calérico de los alimentos, olvidando que el valor
emocional de los mismos, los sentimientos a las situaciones por las que pasan
las personas que ven modificados sus procesos de alimentacién tienen una
clara influencia en la vida de estas personas. De ahi la necesidad de inves-
tigaciones que se centren en analizar cudles son las implicaciones sociales y
emocionales para pacientes con enfermedades neurodegenerativas como la
esclerosis lateral amiotréfica, distrofias musculares o cdncer de laringe, en
areas que influyen claramente en sus procesos alimentarios.

A pesar de ello, timidamente van escribiéndose trabajos desde el ambito
de la biomedicina en los que ya se va relacionando los problemas en la ali-
mentacién, no solo con los procesos fisiolégicos, sino también con elementos
psicolégicos y culturales, como es el estudio de Ottoson et al (3) publicado
en 2013. Se van sefialando desde estos nuevos trabajos los cambios en los
significados que se les dan al hecho de comer en si mismo y a la comida, una
actividad que poco a poco ha ido perdiendo los significados que tenian que
ver con el placer para convertirlo en un acto que se vuelve pesado, arduo y que
requiere dependiendo de la persona que lo padece, de una atencién plena que
le supone a veces sentimientos de pérdidas de control de su vida (4).

Para las personas con diversidad funcional que tienen dificultades en el
proceso alimentario hay un cambio fundamental, y es que una actividad que
antes era una rutina mas dentro de las actividades de la vida diaria se convierte
en un proceso donde es necesario poner mds energia, tiempo y concentracion
para que pueda resultar exitosa pero que al tiempo se convierte en un acto que
produce mis estrés que disfrute, ya sea por la necesidad de tener controlado
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diferentes aspectos o también por el miedo a la disfagia que muchas personas
con diversidad funcional provocada por diferentes causas tienen (2, 5).

Comer antes de la diversidad funcional, antes de la presencia de la disfa-
gia por el dafio cerebral o por el cincer de laringe era entendido como una
fuente de placer y ahora se resuelve como un factor que estresa a la persona,
que lo niega la satisfaccién antes sentida y disfrutada. A veces incluso las
experiencias con los alimentos son incompletas por la incapacidad para comer
determinados alimentos bien sea por prohibicién médica o personal ante el
miedo a atragantarse por la disfagia.

La necesidad por tanto de abordar el problema de las dificultades en el
proceso alimentario de personas con diferentes diversidades funcionales es
clara, la perspectiva fenomenoldgica asigna un papel pricticamente igual de
importante a la biologia y a la cultura en las situaciones de aprender de nuevo
a comer, las dificultades y luchas que tienen en relacién con las emociones que
sienten en esas nuevas formas de relacionarse con la comida. Estos significa-
dos que las personas otorgan a estas nuevas relaciones deben ser tenidas en
cuenta en el mismo orden que el resto de la historia clinica consultada por
los profesionales para conseguir una adecuada rehabilitacién del problema a
nivel fisiolégico, yendo mds alld de calorias y nutrientes unicamente.

2. METODOLOGIA

Se realizé un estudio cualitativo de tipo etnografico que se llevé a cabo
entre 2018 y 2019. Se utilizé un método de muestreo intencional y no pro-
babilistico. Los datos se recogieron mediante entrevistas semiestructuradas
y la observacion de los participantes (en espacios publicos, domésticos y en
entornos sanitarios). Participaron en el estudio 29 individuos (22 hombres y 7
mujeres), con edades comprendidas entre los 18 y los 75 afios, de Castilla-La
Mancha (Espaiia). Todos los participantes tenfan diversidad funcional que
les causaba déficit funcional en el drea ocupacional de la alimentacién. Se
excluyé del estudio a las personas con deficiencias cognitivas, a aquellas que
carecian de lenguaje verbal y a las que no dieron su consentimiento o a las
que se negaron a ser grabadas.

3. RESULTADOS

La irrupcién de la diversidad funcional en la vida de las personas supone
una serie de cambios y modificaciones importantes en todos los aspectos de su
vida diaria, siendo el espacio alimentario el mds afectado. A partir del anlisis
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de los materiales empiricos surgen dos aspectos claves que permiten subrayar
la importancia de la alteracién del proceso alimentario: otros modos de comer,
envidia y vergiienza culinaria en la Diversidad Funcional”

3.1. “OTROS MODOS DE COMER”

La presencia de la diversidad funcional conlleva en el proceso alimentario
una serie de ajustes que pueden ser temporales o definitivos, que pueden
afectar no solo al modo en qué se come, sino también a los tipos de alimen-
tos que se comen, al modo en que se mastican esos alimentos o al modo en
que se tragan. Junto a estos cambios surgen también elementos que tienen
que ver con los nuevos modos de comer, haciéndose presentes las jeringas y
las bombas de alimentacién, herramientas que repercuten en la vida de los
pacientes y en las de sus familias. Estos utensilios marcan una nueva mane-
ra de comer por la que estdn alimentados, nutridos, pero que en la mayor
parte de los casos no sacian el hambre emocional que los pacientes tienen y
que persiguen el deseo de comer como lo hacian antes de que apareciera la
enfermedad. Este deseo lo comparten muchos de los participantes de este
estudio etnogréfico, un ejemplo de ellos podemos verlo en Jesds que tras
sufrir un cincer de cuello y laringe tuvo que ser intervenido y ser alimentado
por sonda nasogéstrica, algo que le resultaba profundamente doloroso y de
esto les advirtié a los médicos, rogindoles que le hicieran una gastrostomia
para aliviar el dolor. A los pocos meses recibié esta solucién con agrado, pero
aquello tampoco significé “volver a comer”.

“...ahora como por la tripa, me enchufan al aparato que tengo, unos botes de
comidas preparadas que hay que comprar en la farmacia, me lo ponen y cae por
goteo, me lo ponen dos veces al dia, es mi hija la que se encarga. Hay que mover
may bien los botes para que lo que hay dentro de ellos se mezcle bien y pueda caer
sin que se atasque la sonda. Tiene que sacarlo un buen rato antes de la nevera
para que no esté muy frio porque al principio no teniamos esa precaucion y me
caia de golpe, yo notaba que estaba muy frio y me revolvia un poco cuando caia.
Yo tengo que estar sentado y tener la cabeza incorporada para que facilite la
caida del alimento, y debo estar en esa posicion por lo menos una hora después de
comer, como poco media hora para evitar el reflujo, que alguna vez por levan-
tarme demasiado pronto, que estaba deseando desenchufarme de la mdquina,
me ha pasado, y es una mala sensacion la verdad. Lo hago dos veces al dia’

No solo se modifica la manera de comer, sino que también cambian los
lugares donde se compra la comida. La que toma Jesus y otros pacientes que son
alimentados por sonda nasogéstrica o gastrostomia, se compra en la farmacia en
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botes preparados o que requieren de una pequefa preparacion, lejos del ritual de
elaboracién de cualquier plato de los que antes podian disfrutar. Es una comida
que no se saborea, que cae por goteo. Esta nueva manera de comer cubre los
requerimientos nutricionales que los cuerpos de las personas enfermas nece-
sitan, pero no ayudan a saciar el hambre cultural que todos tenemos. A pesar
de estar alimentados la percepcién de Jests es de pérdida por no poder comer:

“...Esta forma de comer que tengo ahora... me llena... me quita el ham-
bre... pero... no es comer... es como si yo no comiera. ... porque no saboreo
la comida, no tengo la sensacién de comer porque yo no mastico ni trago,
es algo artificial.”

Se produce también un cambio importante en este nuevo modo de comer
y es que hay una necesidad importante de cuidados para evitar la obstruccién
de la sonda y que aleja atin mis a las personas de la normalidad culinaria.
Estos cuidados suelen ser dados por otra persona, lo que aumenta la sensacién
de incompetencia de la persona enferma.

Aquellos que no necesitan comer por sonda o gastrostomia realizan tam-
bién modificaciones importantes en la manera de comer. Algunos de ellos
deben partir la comida en trocitos muy pequefios para poder tragarla sin
riesgo de disfagia, otros directamente dejaron de comer alimentos preferidos
por miedo a atragantarse ante la incapacidad para seguir comiendo de manera
segura alimentos que antes ingerian con gusto. Mario tuvo que aprender a
tragar la excesiva saliva que producia en la comida y masticar muy bien todo
lo que se metia en la boca. Algunos de los relatos coinciden en la necesidad
de centrarse en el proceso de masticar y tragar, porque si se desconcentran
hablando o mirando la televisién se atragantan. Lo que antes se realizaba de
manera inconsciente y rutinaria ahora supone un gran esfuerzo y atencién
que hace que las personas que viven este proceso tengan que desatender las
conversaciones y hacer un esfuerzo para centrarse en lo que comen, lo que
termina haciéndoles que se cansen de comer y abandonen la comida.

El cansancio y aburrimiento por esas nuevas maneras de comer se mez-
clan también con los sentimientos de miedo que sienten cuando comen. La
presencia de la disfagia les acecha de manera continua y les impide disfrutar
de lo que estin comiendo. Ya no comen lo que quieren y les gusta, ahora
comen lo que pueden sin que haya peligro de atragantarse. Fernando es uno
de los informantes al que debido al riesgo que presentaba por ahogamiento le
prescribieron espesantes para el agua que era su bebida favorita. Sin embargo,
el asco gano la batalla a la sed: “entiendo que no serd bueno para el cuerpo, pero
me supera el asco que me produce el espesante.”
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3.2.“ENVIDIAY VERGUENZA CULINARIA EN LA DIVERSIDAD
FUNCIONAL”

La diversidad funcional de los participantes en esta investigacién ha sido
provocada por diferentes tipos de enfermedades neurodegenerativas, lesién
medular, cincer de laringe o dafio cerebral adquirido. Todas ellas han provocado
una modificacién importante en el cuerpo de las personas que las padecen, esta
modificacién no es solo externa y visible para todos, sino que también se pro-
ducen modificaciones importantes a nivel interno que solo son percibidas por
las personas que las sufren, siendo por tanto invisibles a los ojos de los demis,
lo que puede hacer que las preocupaciones que sienten los que las padecen no
sean entendidas por el resto. La sociedad entiende que una persona en silla de
ruedas puede tener problemas de autonomia ante la falta de movilidad, pero
es mds dificil entender que esa situacién pueda afectar a funciones fisiolégicas
como la miccién entre otras y que pueda provocar modificaciones en la comida
afectando de este modo a su normalidad culinaria.

Una de las alteraciones que les sucede a los informantes con cincer es la
pérdida del gusto, debido a los efectos de la quimioterapia previa a la inter-
vencién quirtrgica para terminar con el cincer dejan de saborear alimentos
con los que antes disfrutaban, y que ahora hace que los alimentos pierdan su
sabor original y les sepan a “plomo” segtin sus palabras. Mariano (afectado
de céncer de laringe) afirmaba: “daba igual lo que comiera todo me sabia igual,
a metal, no disfrutaba comiendo, me obligaba yo mismo a comer solo por combatir
la debilidad que sentia con lo que me ponian para curarme’.

Pero esta pérdida de gusto ademas dificulta, incluso llega a impedir el que
de manera automitica se pongan en marcha sentimientos de nostalgia por los
alimentos antes sabrosos que tomaban. Esta situacién despierta sentimientos
de envidia culinaria cuando ven a otros comer e imaginan lo que disfrutan
cuando lo hacen, igual que antes de la enfermedad disfrutaban ellos. Esta
envidia culinaria les hace percibir su autoconcepto como negativo, y sentir
vergiienza por su forma de comer ante los demds, lo que hace que de manera
voluntaria terminen excluyéndose de comidas con otros.

La comensalidad se define como una reunién que apunta a conseguir
la realizacién colectiva de ciertas tareas concretas y obligaciones simbdlicas
asociadas a la satisfaccién de una necesidad biolégica individual. Las comidas
en las que se requiere de protocolos distintos a los que tienen en sus casas de
forma cotidiana, en las que se come de manera distinta, con comida diferen-
te son las primeras en las que reducen su participacion, aislindose cada dia
mis por las dificultades en la alimentacién. En los informantes a los que nos
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referimos esta situacién de comensalidad se limita pricticamente a situacio-
nes en las que comparte mesa y mantel con familiares muy cercanos, y casi
siempre en ambientes conocidos en los que puedan “disimular” su dificultad.
Cada vez tienden mds a la restriccion de las comidas grupales, o si participan
en ellas reducen de manera considerable el nimero de comensales. Muchas
de las personas que participan en la investigacion, sobre todo los pacientes
laringectomizados y los que tienen una esclerosis multiple o lateral amiotré-
fica piensan, que son “un estorbo”en las comidas con los demds. Al tener este
sentimiento de que estorban, tienden a salir de ellas, y salen porque sienten
vergiienza del modo en que comen y en el tipo de interaccién social culinaria
que realizan. Sentir que los demds los miran de manera extrafia mientras
comen, pensar en que hacen ruidos al comer, o que los movimientos con la
lengua para poder aplastar un alimento o poder tragarlos son tan llamativos
que los demds van a sentir asco por el modo en que ellos comen.

Los pacientes laringectomizados piensan ademads que los mocos de la trd-
quea pueden hacer acto de presencia en la mesa, lo que influye de manera clara
en que traten de evitar estar en ella. Jesus (operado de cancer de laringe) nos
afirmaba que puede resultar desagradable para la persona sana interaccionar
con una persona que tiene un agujero en el cuello, (se refiere a la traqueoto-
mia), él como muchos otros ha utilizado pafiuelos para taparse y que el que
converse con €l, no esté constantemente mirdndole el agujero. No solo lo hace
por él, sino por ahorrarle la sensacién de desagrado a la persona sana.

En relacién con las maneras de comer en una mesa social, algunas per-
sonas con diversidad funcional refieren dificultad para seguir los ritmos del
resto de comensales, tanto en la comida como en la conversacién, su modo
de hablar es mds lento y comen de forma mds pausada. Incluso comen de
manera diferente, Paloma, enferma de esclerosis lateral amiotréfica debe abrir
mucho la boca, mostrando la comida para poder hacer el bolo alimenticio mas
pequeiio e ingerirlo sin riesgo de atragantamiento. Esta anomalia entre otras
que presentan los participantes la sienten a veces, como un acto que puede
ofender al placer culinario de los demds con los que comparte la comida.

Comer con otros, la comida social conlleva unas normas de modales
y ritmos que muchos de las personas con diversidad funcional no pueden
cumplir. Ellos desde la privacidad del hogar consiguen regular los tiempos,
no importa lo que pueda durar una comida, lo que importa es que puedan
finalizarla a pesar de tener que partir la comida en trocitos muy pequefios
para evitar disfagia, pero cuando comen con otros, estos ritmos que ellos
tienen de manera normal pueden afectar al resto. También en ocasiones, para
evitar que esto sea asi, aquellos que tienen dificultades para comer tratan de
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aumentar el ritmo, la velocidad o no partir la comida en trocitos demasiado
pequefios, pero lo que consiguen, lejos de lo perseguido es todo lo contrario,
las dificultades aumentan, los riesgos de atragantarse son mayores y la pre-
sencia de la tos por atragantarse pone mds nervioso al resto de comensales.
Estas situaciones hacen que la persona que pasa por esta situacién se aver-
guence llegando alcanzar este sentimiento significados tan importantes para
la persona que toma decisiones tan dolorosas como la de no celebrar nada con
comida. Abandonando de manera progresiva las comidas laborales, comidas
de amigos, cumpleafios, etc., hasta abandonar cualquier situacién en la que
tengan que compartir comida con otros.

“Con lo mio ya no se celebra nada. .. solo cumplearios de mis hijos... no celebra-
mos nada porque todos saben que lo paso mal porque no puedo comer como todos,
y por evitarme un sufrimiento no se celebra nada comiendo, que era como se
celebraba todo antes en mi casa... bueno... como en casi todas las casas, estamos

en Espatia, y aqui se come bien y se bebe bien”.

Esas decisiones de abandono de su presencia en las diferentes comidas que
puedan tener conducen a las personas a una obligada soledad culinaria con
gran repercusion negativa, donde a partir de ahora prima la naturaleza animal
del ser frente a la realidad social de la humanidad. No se trata solamente de
comer solo, sino también del modo en qué se hace, a partir de entonces en
cualquier hora y, de cualquier modo, sin modales. Demostrando que el comer
en solitario es una muestra inequivoca de la exclusién de la persona en la vida
social que separa a las personas del resto de la sociedad.

4. CONCLUSIONES

Los relatos de las personas que han participado en este estudio etnografico
corroboran la necesidad de prestar atencién no solo al hecho de nutrir los
cuerpos, sino también alimentar el “alma”.

Los participantes realizan una clara distincién entre lo que supone comer
de verdad, masticando e ingiriendo un alimento por uno mismo, frente al
hecho de comer por sonda o gastrostomia, comer de manera natural o comer
de manera artificial. Comer lo que pueden comer frente a lo que les gusta
comer, vivir esas sensaciones como pérdidas que les dificultan seguir disfru-
tando de la comida, de las relaciones sociales con otros mediante la misma.

Pérdida del placer de comer por el simple hecho del disfrute del proceso
y no convertirlo en algo tedioso, aburrido que acaban abandonando en

cuanto pueden.
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Estos sentimientos junto con otros relatados en este capitulo deberian ser

tenidos en cuenta por todos los profesionales de la salud, que de un modo u

otro entran en contacto con personas que viven esta experiencia y que a veces

sienten que les supone una ruptura con el resto del mundo.
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