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RESUMEN

En esta investigacion se busco conocer los significados atribuidos a la
experiencia de personas con diagnostico de sobrecrecimiento bacteriano en
el intestino delgado (SIBO) que se vinculan a través de la comunidad virtual
“SIBO en Espana”. Su relevancia radica en que, no hay investigacion social
previa que aborde el significado subjetivo de vivir con SIBO, pero si sobre el
SllI, con el cual comparte sintomatologia. Esta afliccién indica un alto nivel de
intrusividad en la vida cotidiana, afectando las pautas de alimentacién, suefio,
trabajo, viajes y la propia corporalidad. El problema es que, pese a que la
enfermedad cronica posee el potencial para destruir el mundo cotidiano del
sujeto, los canales terapéuticos desplegados para la atencion del sufrimiento
asociado al SIBO, solo han otorgado respuestas dirigidas al cuerpo y no a la
persona. Tedricamente, se ha adoptado el paradigma interpretativo, el
campo disciplinar de la antropologia médica, y se ha hecho uso de teorias
antropolégicas sobre el iliness o la experiencia subjetiva de la enfermedad.
Se usé un enfoque metodoldgico cualitativo y etnografia virtual como método.
La poblacién de estudio son los 5.804 miembros de la comunidad virtual, y la
muestra fue seleccionada bajo un criterio intencionado no probabilistico. Los
hallazgos sugieren que la experiencia de enfermedad se encuentra marcada
por lo abrupto y violento de su origen, el deterioro corporal, las limitaciones
alimenticias, la negacion sistematica de su sufrimiento, la irrupcion de
prejuicios, una emocionalidad caracterizada por la frustracién, rabia, miedo,
el abatimiento y la negacién a sentir. La incidencia en la vida cotidiana se
manifiesta principalmente a través de las limitaciones alimentarias, la perdida
de energia, el malestar, la disponibilidad para la realizacién de actividades
cotidianas con la pareja, la familia, las amistades, la educacion y el trabajo,
propiciando que la expectativa se oriente a mejorar la convivencia con la
enfermedad y no a curarla. Finalmente, la comunidad “SIBO en Espafa” se
constituye como un “lugar’ que les ha permitido romper su sensacion de
soledad y acceder a informacion sustentada en ciencia y experiencia sobre
su enfermedad, la que se canaliza mayoritariamente a través de la
realizacion de consultas y respuestas. Esto permite construir un imaginario
simbdlico de la enfermedad en un marco de referencia virtual coman, y
disfrutar de los frutos que la accion coordinada de miembros del grupo ha
logrado producir en los entornos fisicos cercanos ampliando el rango de
significacion de la patologia.



Palabras clave: Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino Delgado
(SIBO) — Sindrome de Intestino Irritable (Sll) — experiencia de enfermedad —
vida cotidiana - significado

ABSTRACT

In this research we sought to understand the meanings attributed to
the experience of people who were diagnosed with Small Intestinal Bacterial
Overgrowth (SIBO) who are linked through the virtual community "SIBO in
Spain”. Its relevance is due to there is not previous social research that
addresses the subjective implications of living with SIBO, although it can be
found studies on IBS, which share similarities regarding to the
symptomatology. This affliction indicates a high level of intrusiveness in daily
life, affecting eating patterns, sleep, work, travel and corporeality. Despite this
chronic iliness has the potential to destroy the subject's everyday world, the
therapeutic channels in charge of attending to the suffering associated with
SIBO have only offered answers directed to the physical symptoms and not to
the person. This research adopted the interpretative paradigm as the
disciplinary field of medical anthropology, beside it has been used
anthropological theories on illness or the subjective experience of it. On the
other hand, the qualitative methodological approach and virtual ethnography
were applied as method. The study population was the 5,804 members of the
virtual community, and the sample was selected under a purposive non-
probabilistic criterion. The findings suggest that the experience of SIBO is
marked by the abruptness and violence of its origin, physical deterioration,
nutritional limitations, systematic denial of their suffering, the irruption of
prejudices, an emotionality characterized by frustration, anger, fear,
despondency, even the denial to feel. The impact on daily life is manifested
mainly through nutritional limitations, resulting in energy loss, and malaise,
the availability for daily activities with partner, family, friends, education and
work, so that expectations are focused on improving living with the disease
rather than curing it. Finally, the "SIBO in Spain" community is constituted as
a "place" that has allowed them to break their sense of loneliness and access
information based on science and experience about their disease, which is
channeled mainly through consultations and answers which enable them to
construct a symbolic imaginary of the disease in a common virtual frame of
reference, and be part of the results obtained through the coordinated action
of the community members.

Keywords: Bacterial Overgrowth in the Small Intestine (SIBO) - Irritable Bowel
Syndrome (IBS) - experience of illness - daily life - meaning - significance



INTRODUCCION
La presente tesina tratara acerca de los significados atribuidos a la
experiencia de enfermedad por personas con diagnoéstico de
Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino Delgado (SIBO) y vinculadas a
través de redes sociales para afrontarlo.

El Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino Delgado (SIBO) es un
cuadro patolégico que tal cual indica su nombre, se caracteriza por el
sobrecrecimiento de bacterias coldnicas en el intestino delgado, lugar donde
normalmente no deberian encontrarse en tal magnitud. Su presencia en el
lugar suscita la manifestacion de una serie de consecuencias en la salud y la
vida de las personas que lo padecen. Entre aquello que ha descrito la
biomedicina podemos encontrar la presentacion de diarreas, estrefiimiento,
dolor abdominal, hinchazén, flatulencias, meteorismo abdominal,
malabsorcién de nutrientes y desnutricion (Di Stefano & Quigley, 2018;
Quera P., Quigley, & Madrid S., 2005).

Sin embargo, su definicion y delimitacién actualmente no se encuentra
del todo resulta. Como se podra revisar en detalle en el “Capitulo 2:
Antecedentes”, existe una cierta polémica en el marco de la academia
norteamericana que coloca en cuestion la estrechez o amplitud del espectro
de sospecha diagnostica aplicable para la patologia, asi como los métodos
diagnosticos y las fronteras o distinciones entre el SIBO y el Sindrome de
Intestino Irritable (SlI).

Producto de estas definiciones inconclusas sobre la patologia, el ideal
biomédico de isomorfismo y universalismo se ha visto, en buena medida
trastocado (B. J. Good, 2003; Martinez Herndez, 2008). Ya que en la practica,
los profesionales médicos poseen diferentes miradas sobre la
validez/realidad de la patologia y sus posibilidades de patogénesis. Siendo la
mirada “clasica” sobre el SIBO la mas difundida aun, que plantea una
estrechez de sospecha diagnostica ligada a la evidencia de dafio organico
como criterio de busqueda. Generando que, por ejemplo, dado que las seis
personas que entrevisté para esta tesina presentaron sintomatologia
intestinal — diarrea, estrefiimiento, gases, hinchazén o baja de peso -
acompafnados de examenes sin evidencia de dafio organico, no se les aplico
un método diagnostico para descartar SIBO, sino que se les sefalé que
padecian de SllI. El cual es crénico — no curable —, y va acompafiado de un
juicio moral por parte del médico, que indica que el sufrimiento del paciente



fue causado por él mismo, de acuerdo a su aspecto psico-emocional o su
forma de vida. Es mas, el diagnostico de Sl se les adjudicO de manera
sisteméatica en un gran namero de consultas durante al menos un afio antes
de lograr el diagndstico de SIBO.

Ademas, este tipo de trayectoria de atencion médica resulto ser tipica
entre los miembros de la comunidad virtual investigada, “SIBO en Espafa”.
En cual se da cuenta de la desactualizacion de conocimientos de muchos
médicos, pero también de la determinacion de convencimientos tedricos. Es
decir, algunos meédicos creen y fundamentan tedricamente que el espectro
de sospecha diagnéstica de SIBO debe mantenerse limitado sélo a pacientes
que hayan realizado intervenciones quirdrgicas intestinales o presenten
alguna enfermedad con claro riesgo de dafio intestinal organico. Y por el
contrario, hay otro grupo de profesionales que se encuentran convencidos de
la necesidad de ampliar el espectro de sospecha, de acuerdo a un criterio de
evaluacion clinica de la sintomatologia e historia del paciente, lo cual incluiria
a ese conjunto de pacientes que hoy por hoy es diagnosticado con SlI.

Ahora, luego de contextualizar la situacion de la atencion médica que
reciben las personas aquejadas con SIBO, debo clarificar que por su puesto
que el interés de esta tesina no es resolver la polémica erigida en la
investigacion médica gastroenterologica, sobre la distincién, los limites y
validez de sus definiciones nosologicas. Alli la antropologia tiene poco que
aportar. Pero, si resulta relevante la exploracion de los significados atribuidos
a la experiencia de subijetiva de vivir con esta enfermedad llamada SIBO.

Puesto que ya existe un cumulo de investigacion cientifica que ha
realizado grandes avances en la exploracion “objetiva” de la enfermedad y su
impacto en el cuerpo, tal cual objeto dispuesto a la medicion. Este trabajo
obedece al objetivo de complementar dicho desarrollo desde una perspectiva
social, que aborde el significado y la experiencia del SIBO, en torno al
malestar y cambios corporales que genera, pero también a las emociones
que suscita en la persona. Y no sélo el SIBO en su definicion biolbgica, sino
que considerado como un fendmeno social, lo cual incluye a la polémica
antes referida y sus consecuencias en la atencibn médica que reciben las
personas que acuden a ella. No resulta baladi, ni ajeno a vivir con SIBO el
hecho de que, repito una vez mas, los seis entrevistados de este trabajo
hayan sido diagnosticados sistematicamente durante un afio con Sll. Lo cual
se tradujo en que mientras ellos perdian peso progresivamente, se sentian
cada vez mas débiles, aquejados de dolor, no podian contener la diarrea en
el marco de sus actividades cotidianas o al revés no podian realizar digestion
alguna durante la semana. El médico consultado les recomendaba dirigirse a
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un psicélogo porque aquello era causado por el estrés y que se veian muy
estresados, o0 bien le recomendaban comer mas fibra para poder realizar
digestion y restarla para detener la diarrea.

Son estas experiencias y vivencias cotidianas las que exploraremos
para conjunto a la experiencia corporal, lograr desentrafiar los significados
qgue le son otorgados a la patologia por aquellos que la estan viviendo. Lo
cual, sin duda posee una relevancia capital, puesto que mas alla de los
convencimientos tedricos y cientificos de la academia, el interés de los
sistemas sanitarios debe estar puesto en el bienestar y la salud del paciente.

Esta tesis se organiza en funcién de ocho capitulos, los cuales se
detallaran a continuacion con la finalidad de facilitar la lectura del documento:

El primer capitulo corresponde a los “Antecedentes” de Ila
investigacion donde se da cuenta con mayor detalle de las definiciones
clasica y contemporanea del SIBO, luego se identifica el porqué de la
polémica desatada en torno a dicha discordia, se informa en torno al
reconocimiento actual de la patologia por parte de la OMS, los Estados en
general, y Espafia y Chile en particular, y finalmente se acercan pistas sobre
el posible impacto de la patologia en la vida cotidiana de las personas que la
padecen.

En el segundo capitulo se realiza la problematizacion de la tematica
planteada, lo cual culmina con la expresion de la pregunta que orientara todo
el proceso de investigacion sucesivo: ¢ Cuales son los significados atribuidos
a la experiencia de enfermedad de personas diagnosticadas con SIBO que
se vinculan activamente en comunidades virtuales para afrontarlo? Luego,
continua precisando el objetivo general que guia la investigacion y los tres
objetivos especificos a partir de los cuales se ha controlara el desarrollo del
analisis y la exposicion de resultados. Y se extienden las justificaciones de
tipo social y cientificas que avalan el desarrollo de esta investigacion.

El tercer capitulo extiende el “Estado del arte” sobre la experiencia de
enfermedad subjetiva y su significado. Primero, se revisa la investigacion
cualitativa realizada en relacion al SIl como patologia similar y relacionada al
SIBO, y luego lo que ha sido explorado desde la antropologia en el marco
mas amplio de la enfermedad crénica.

El cuarto capitulo se encuentra dedicado al “Marco tedrico”, en el cual
se explicita la utilizaciébn de un paradigma general de tipo interpretativo, la
adscripcion al campo disciplinar de la antropologia médica, asi como un



acercamiento a las tedricas que versan sobre la experiencia de la
enfermedad y el significado atribuido a ella.

El quinto capitulo presenta el “Marco metodolégico” que guio el
desarrollo del proceso de investigacion. Se ha precisado la utilizacién de un
enfoque de investigacion de tipo cualitativo y el método ha sido la etnografia
virtual. El universo al cual se hace referencia es a la totalidad de los
miembros de la comunidad virtual “SIBO en Espafa”, mientras que las
unidades de informacion han sido escogidas cuidando las siguientes
condiciones: miembros de la comunidad, diagnosticados con SIBO por un
médico especialista con al menos un afio de anterioridad, e incluyendo
hombres y mujeres, asi como espafioles y latinoamericanos. Luego se
detalla en extenso sobre los procedimientos adoptados y el proceso de
analisis de los datos guiado por la grounded theory. Finalmente se presentan
los resguardos éticos considerados.

El sexto capitulo corresponde a la exposicion de los “Resultados”
obtenidos en la investigacion, los cuales se han expresado en tres grandes
acapites directamente relacionados a los tres objetivos especificos fijados.
Primero, en “La experiencia de vivir con SIBO” identifico los elementos que
componen, de acuerdo al relato de los entrevistados, la experiencia de la
enfermedad. Comenzando por su irrupcion abrupta y violenta en la vida de
las personas, generando un cambio de su corporalidad caracterizado por la
igualmente abrupta baja de peso, las limitaciones alimentarias, vivencia de
prejuicios por parte del entorno cercano y las emociones que todo ello
suscita.

Luego, en “Impacto en la vida cotidiana” se realiza la caracterizacion
del impacto que la enfermedad genera en las diferentes areas relacionales
de la vida cotidiana de los entrevistados. Entre ellas se identifica la vida de
pareja, la familia, las relaciones de amistad, el mundo laboral y educacional,
asi como las expectativas que se poseen sobre el SIBO a futuro.

Y en “Incidencia de la comunidad en la atribucion de significado” se
realiza un analisis sobre el papel que juega “SIBO en Espana” a la hora de
realizar una comprension sobre la experiencia propia con la enfermedad.
Para ello se desarrollan las razones que los entrevistados declaran los
inspira a participar de ella. Luego las formas mas tipicas de participacion que
es posible identificar en la interaccion cotidiana de la comunidad virtual. Para,
en tercer lugar dar cuenta de manera directa de su incidencia en la atribucion
de significado.



Por ultimo, se extienden las conclusiones de la investigacion, asi como
los vacios que ha dejado y las oportunidades de investigacion futura que ha
avizorado.

CAPITULO 1: ANTECEDENTES

1.1 Definiciones clasica y contemporanea del SIBO

De acuerdo a lo expresado de manera muy sucinta por Mayo Clinic el
Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino Delgado (SIBO) puede ser
entendido como “un aumento anormal de toda la poblacion bacteriana en el
intestino delgado, en particular de los tipos de bacterias que no se
encuentran comunmente en esa parte del tubo digestivo” (2021). Y su
patogénesis se encontraria asociada a cirugias previas o enfermedades con
la capacidad de ralentizar el paso de los alimentos en el tubo digestivo,
otorgando un ambiente propicio para las comunidades bacterianas.

Sin embargo a partir de ella no se puede visualizar la tension existente
entre la llamada definicion o delimitacion clasica del SIBO, proveniente de los
aflos 70°. Y la definicion o delimitacibn contemporanea naciente recién a
inicios de los afios 2000, que aun se encuentra en construccion, no ha
podido establecer lo que la medicina llama patrones de oro o grandes
certezas, y ha dado origen a controversias internas y bandos.

Di Stefano & Quigley recuerdan de la siguiente manera lo que es la
definicion clasica:

El término sobrecrecimiento bacteriano del intestino delgado (SIBO) se
acufio para describir esta afeccion y las relaciones definidas entre la causa
subyacente (hipoclorhidria, motilidad alterada, defensas antibacterianas
defectuosas, comunicaciones anormales entre el intestino delgado y grueso) y
el crecimiento excesivo de especies bacterianas normalmente confinadas al
intestino grueso, colon (o tramos distales del ileon), alteracion de la digestion
y absorcién de nutrientes y caracteristicas clinicas como diarrea, esteatorrea,
pérdida de peso, dolor abdominal, distencién abdominal, flatulencia y
desnutricién (...) Esto era lo que podria denominarse el SIBO clasico: mala
digestion y malabsorcion como resultado del crecimiento excesivo de
bacterias (2018: 1, [la traduccidn es propia)).

Si bien la descripcién de la situacién patolégica se logra mantener en
su version contemporanea, asi como la descripcibn de los sintomas y
consecuencias posibles. Aquello que se coloca en cuestidn, son los posibles
factores detonantes del SIBO, o su patogénesis. En su version clasica solo
se contemplaban un pequefio reducto de alteraciones organicas o
enfermedades comdérbidas capaces de detonar el SIBO. Sin embargo a dia
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de hoy se habla de una ampliacion del espectro de pacientes posibles. ¢Qué
tan amplio se ha vuelto dicho espectro? Quigley (2018, 2019) de manera
critica sefiala que producto de la utilizacion indiscriminada de los test de aire
espirado, ha sido demasiado:

‘La capacidad de los ensayos de hidrogeno en el aliento para
proporcionar evidencia de malabsorcion de carbohidratos y medir el transito
orocécal, abrid una nueva era en el diagnostico no invasivo. No mucho
tiempo después, estas mismas pruebas de aliento (que normalmente utilizan
lactulosa como sustrato de carbohidratos no absorbidos) se utilizaron como
pruebas de SIBO vy, al hacerlo, marcaron el comienzo de lo que sigue siendo
una expansion muy controvertida del espectro de SIBO. Cualquiera que
pudiera tragar un jarabe azucarado y proporcionar una muestra de aliento
podria hacerse la prueba” (Quigley, 2019: [la traduccién es propia)).

He aqui otro punto de suma relevancia, la definicion clasica incorpora
la delimitacion de un patron de oro para el diagnéstico de SIBO. Este
respondia a una calificacion cuantitativa sobre la presencia de unidades
formadoras de colonias (UFC) de bacterias en el intestino delgado, las cuales
eran medibles a partir de la extraccion del contenido yeyunal por biopsia.
Como se imaginara dicho procedimiento requeria de la realizacion de una
colonoscopia, procedimiento invasivo y econdémicamente costoso que se
justifica s6lo ante la sospecha sostenida por evidencias de dafio organico o
un conjunto limitado de enfermedades especificas.

Mientras que el test de aire espirado, como su nombre lo sugiere se
limita a medir la presencia de los gases hidrogeno y metano en el aire
espirado por el paciente en una boquilla. Lo rapido, no invasivo y econémico
del método diagndstico ha propiciado en buena medida su adopcion cada
vez mas frecuente. Permitiendo como consciencia la ampliacion del espectro
de sospechas posibles a las cuales evaluar a través de la exanimacion,
privilegiando asi elementos sintomaticos y el resultado del examen a la hora
de establecer los diagnosticos. Es asi como personas que han sufrido de
intoxicaciones alimentarias, rosaceas o el Sindrome de Intestino Irritable (SII)
han pasado a ser consideradas como posibles padecientes de SIBO junto a
aquellos que han recibido intervenciones quirargicas a nivel de intestino,
poseen un mal funcionamiento de la véalvula ileo cecal, o una Enfermedad
Inflamatoria Intestinal (EII).

1.2 La polémica sobre el SIBO

El SllI ha sido definido como un trastorno funcional digestivo (TFD) que
se “caracteriza por [manifestar] malestar o dolor abdominal cronico,
recurrente, asociado a alteraciones de la evacuacion intestinal, ya sea
diarrea, estrefiimiento o alternancia en estas alteraciones sin evidencias de
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dafio morfologico o bioquimico en el tubo digestivo y con un examen fisico
normal (Valenzuela et al., 2004). Se ha dejado constancia que quienes han
recibido un diagnostico tal, actualmente pueden ser considerados como
sospechosos de SIBO, siempre en consideracion de su sintomatologia. Y la
forma en que el profesional y el paciente desasen dicha duda es mediante el
test de aire espirado.

Sin embargo, el Sll no solo es uno mas entre los trastornos, patologias,
condiciones o factores que han sido afladidos como elementos de sospecha
para el diagnostico de SIBO mediante la utilizacion de test. El Sl junto al
SIBO han sido, en buena medida, los protagonistas de la actual polémica
que se vive en la academia norteamericana. El nombre clave es Mark
Pimentel (2005) , médico e investigador estadounidense que se plated el
desafio de realizar investigacion sobre el SlI evitando los lugares comunes
gue propiciaba la financiacién y el apoyo institucional. Es decir, se alejo de la
tendencia que se orientaba a revisar una y otra vez los sintomas de diarreas
y estrefiimiento, para los cuales las farmacéuticas ya poseian productos de
respuesta que podian comercializar o seguir mejorando. Y en cambio tomo el
muy poco explorado hilo de la presencia de los gases, con la finalidad de
explicar el porqué del meteorismo abdominal.

Pero, dicho camino de investigacibn trajo consigo relevantes
sorpresas. Primero, encontr0 en pacientes de Sl evidencias de un
crecimiento excesivo de bacterias en el intestino, y luego, su ubicacion
exacta resultaba ser en el intestino delgado y no el grueso como se pensaba
de manera previa:

Los pacientes de Sl (al cabo de un cierto tiempo), producian cinco
veces mas gases que las personas que no padecian de Sll. Como la Unica
fuente de esos gases eran las bacterias, al principio se supuso que los
pacientes de SllI tenian un exceso de bacterias en el colon, donde se espera
gue haya bacterias. Estudios posteriores mostraron que los pacientes de SlI
tenian cantidades excesivas de gas en el intestino delgado; estos datos
fueron el catalizador para el estudio de las bacterias del intestino delgado en
el SII” (Pimentel, 2005: 44 [la traduccion es propia]).

Basicamente se estaba constatando que aquellos pacientes que
habian recibido un diagndstico de Sll, —es decir, se habia identificado en
ellos un malestar cronico sin evidencias de dafio organico — se encontraban
padeciendo SIBO sin saberlo. Y producto de ello surge un evidente
cuestionamiento a los conceptos y delimitaciones previas. ¢Acaso aquellos
que han sido diagnosticados con SllI, en realidad siempre han padecido de
SIBO sin saberlo? ¢Eso quiere decir que el Sll y el SIBO serian lo mismo? Y
si no fuese asi ¢CoOmo se delimita la frontera? Ademas ¢Qué tanta validez
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tiene el examen de aire espirado para modificar todas nuestras
preconcepciones?

He aqui la polémica. El libro publicado por Pimentel de hecho se titula:
“Una Nueva Soluciéon para el SCI: Las bacterias el eslabén perdido en el
tratamiento del sindrome del colon irritable”. Evidenciando una postura inicial
gue propone de manera provisoria y a revisar que el Sll conllevaria, al menos,
como uno de sus elementos un SIBO a la base, y que por lo tanto, el Sli
podria ser tratable y curable, a partir de una estrategia de erradicacioén con
antibiéticos de amplio espectro. Los mas utilizados al respecto son la
rifaximina, neomicina y metronidazol.

De ese modo comenz6 una deriva de exploraciones y estudios de
casos en diferentes latitudes que desarrollaban intentos por poner a prueba
estas nuevas ideas, y determinar sus limites. Entre ellos, por ejemplo, Pyleris,
Tzivras, Barbatzas, Giamarellos-Bourboulis, Koussoulas & Pimentel (2012) y
Takakura & Pimentel (2020) buscaron argumentar la existencia de un SIBO a
la base de los casos de Sll a través de la realizacién de estudios que han
colocado a prueba la correlacion estadistica de los pacientes diagnosticados
con SIBO y Sll. Ademéas, Pimentel , Soffer, Chow, Kong & Lin (2002) también
buscaron determinar la relacion existente entre ambas patologias con una
supuesta causa a la base como es la dismotilidad intestinal.

Todas estas investigaciones fueron orientadas en torno a la propuesta
critica de las concepciones y delimitaciones clasicas de ambas patologias, y
a la causacién psicologica del Sll, que de acuerdo a Pimentel (2005) es un
recurso utilizado por la medicina para brindar una explicacion plausible a
malestares de los pacientes que no son capaces de comprender cabalmente.
Lo cual, de hecho ejemplifica con la asociacién suscitada en los afios 70°
entre la enfermedad cardiaca con las personalidades de tipo “A” como
atributo de alto riesgo, y las Ulceras estomacales asociadas tradicionalmente
al estrés hasta que en 1984 fueron publicamente reconocidas como una
enfermedad infecciosa cuya responsable es la bacteria Helicobacter Pylori.

Sin embargo, hablamos de una polémica puesto que también
encontramos a una serie de investigadores y profesionales que no se
encuentran de acuerdo con esta ampliacion de espectro para el SIBO.
Discuten que dicha categoria nosolégica ya no poseeria una clara y
“‘universal” definicion de consenso, y tampoco poseeria un método
diagnéstico reconocido como patron de oro, puesto que el test de aire
espirado tendria graves falencias. De hecho, Quigley (2018, 2019), que
apoya la posicion contraria a la ampliacion del espectro, sefiala que en
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realidad tanto los viejos como los nuevos métodos diagndsticos se estarian
viendo enfrentados a nueva evidencia cientifica que da cuenta de
importantes debilidades. En el caso de la biopsia por la contaminacion de la
muestra entre su obtencién y la extraccion del cuerpo del paciente, mientras
que los test de aliento no serian capaces de representar correctamente la
velocidad de transito que sefialan representar. Sefialando por tanto que si
bien la alteracion de tejidos y érganos nos proporcionaba la sospecha de una
condicién patoldgica posible ante la presencia de malestar en el paciente, la
incorporacion de un método masivo y abierto como los test de aire espirado
vendrian a confundir mas que a aportar debido a su bajo nivel de certeza
diagnéstica.

Por lo tanto, actualmente nos encontramos en un contexto donde la
nosologia médica del SIBO aun se encuentra en debate y construccién. Una
situacion en que lo que abunda son las preguntas, y las certezas resultan ser
mas bien escasas.

1.3 El estatus del SIBO en el CIE

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), periédicamente realiza
una publicacion que extiende una codificacién Unica para una cantidad cada
vez mayor de patologias reconocidas, la Clasificacion Estadistica
Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud
(CIE). Codificaciones que son utilizadas por méas de 100 paises alrededor del
mundo para fines de reconocimiento de patologias, administracion, registro
de historias clinicas, determinar prestaciones y coberturas, entre otros
aspectos. Por ello los facultativos clinicos de Chile y Espafia, entre otro gran
conjunto de naciones, utilizan a diario estos codigos en el diagnostico y el
registro de las historias clinicas de los pacientes que atienden.

Actualmente Chile mantiene en uso los codigos proporcionados por el
CIE 10 publicado el afio 1992 que no otorga cédigo propio a la patologia del
SIBO, ni lo menciona si quiera (Organizacién Mundial de la Salud, 2008). En
funcion a este vacio, el Estado espafiol, ha extendido un cuaderno de
soporte para guiar a los profesionales sanitarios y funcionarios
administrativos con la codificacién CIE 10, proponiendo de forma pragmética
el uso del codigo <<K90.89 Otros tipos de malabsorcion>> como alternativa
de designacion momentanea para el SIBO, al tiempo que la define a la en su
forma clasica (Ministerio de Sanidad, 2020). Solo actualmente con el CIE 11
se ha otorgado un cdédigo especifico a la patologia del SIBO, <<DA96.00
Sindrome de proliferacion bacteriana excesiva>> aperturando de manera
timida la gama de origenes etiolégicos posibles adscritos a la patologia,
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ademas de los circunscritos de manera especifica a las alteraciones
anatomicas(Organizacion Mundial de la Salud, 2019).

1.4 Pistas del impacto del SIBO en las vidas cotidianas

No se han realizado aun estudios que permitan estimar seriamente la
prevalencia del SIBO en las sociedades latinoamericanas o en Espafa. Tan
solo podemos contar con estudios como el de Takakura & Pimentel (2020)
sobre la correlacion de diagnéstico entre Sll y SIBO, que ha arrojado que una
tendencia del 31% de pacientes con diagndstico de Sll también padece SIBO.
Sin embargo podemos considerar algunos otros elementos que proporcionan
pistas indicativas del impacto del SIBO en las vidas cotidianas de las
personas.

En primer lugar, se puede hacer mencion a la irrupcion reciente de
cada vez mas centros médicos o de exdmenes especializados en el SIBO, o
que lo ofertan y publicitan de manera literal y explicita.

El Ceders-Sinai Medical Center (2021) de Los Angeles, California, fue
el pionero en establecer este tipo de oferta explicita al respecto,
implementado servicios médicos al tiempo que Pimentel, quien trabaja alli,
realizaba su investigacion. Pero, ademas en los EEUU se encuentra entre
muchos otros el SIBO Center for Digestive Health (2021) perteneciente a la
National University of Natural Medicine, ubicada en Portland, Estado de
Oregon y el Center for SIBO Testing (2021) de Issaquah, Washington.

En Espafia encontramos la Clinica Ojeda (2021) en Madrid, la cual
incluso ofrece atencién, no sélo para el medio espafiol, sino que también
para el publico latinoamericano a través de video-consultas, y la consulta de
la Dra. Ana Esteban, quién también ofrece atencion a través de la virtualidad.
Y en Chile podemos encontrar el centro médico familiar MedVida, el cual
especialmente a través de su cuenta en Instagram publicita su oferta de
atencion medica y realizacion de examenes dirigida especialmente al SIBO,
asi como el desarrollo de charlas, seminarios y publicaciéon de pautas y
consejos al caso. E Hidrolact que fue el primer centro de exdmenes para el
diagnéstico de SIBO en Chile, fundado el afio 2016 como un emprendimiento
de un grupo de profesionales en una pequefia oficina de un edificio en la
comuna de Providencia.

Como segunda pista, se puede observar la existencia de 700
resultados pertinentes a partir de una busqueda con el término SIBO en un
marketplace de alcance global como es Amazon. La mayor parte de esta
bibliografia posee por tema principal la alimentacién y la nutricién viviendo
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con SIBO e intentando sanarlo. Puesto que la patologia impone una serie de
restricciones e intolerancias alimentarias, castigadas con fuerza a través de
una serie de sintomas al ser ignoradas. Pero también se pueden encontrar
publicaciones que incorporan o abordan por separado una explicacion
dirigida a quién ha sido diagnosticado con SIBO sobre qué es, cémo o
porqué la ha adquirido, porqué le produce malestar o bien cémo la puede
sanar. El més icénico de ellos es el libro ya citado de Mark Pimentel (2005),
en el cual da cuenta de los presupuestos cientificos que existian en torno a la
investigacion del padecimiento, el giro que su equipo de investigaciéon ha
dado al problema, asi como un nuevo protocolo de tratamiento, entre otros.

En tercer lugar, podemos dar cuenta de la comercializacion de libros
que ofrecen una supuesta solucion a la problematica del SIBO, y que
ademas forman parte de una estrategia comercial del cual son solo el cebo.
La obra de Shivan Sarna (2021), es un ejemplo de ello, puesto que ademas
de la venta de un libro en formatos fisico y virtual, ha dispuesto de una
comunidad virtual abierta llamada SIBO SOS Community, — muy activa por
cierto, con mas de 20.000 miembros en la actualidad — donde libera
contenido gratuito y permite la libre circulacion de contenido entre los
miembros, a la vez que publicita la comercializacion de contenido pago,
como el ya mencionado libro y su tienda personal de suplementos para el
SIBO.

Por cierto que en Latinoamérica también se generan iniciativas
privadas similares, por ejemplo, en Chile Bonnie Leclerc (2018) ha publicado
el libro “Reestablecer”, que fundamentalmente también expone una pequena
vision sobre los problemas de la microbiota, el SIBO entre ellos, y una
propuesta de solucién a través del manejo dietario. Utiliza como argumento
de validez un relato propio como mujer que declara haber sufrido de mala
salud digestiva desde su mas temprana infancia y haber visto empeorar su
condicién general con el paso de los afos, llegando a un punto culmine a
partir del nacimiento de su segundo hijo, el que fue diagnosticado con
trastorno del espectro autista. A partir de ello, sefiala, comienza un camino
de investigacion autodidacta sobre nutricion, salud y microbiota, asi como la
realizacion de cursos para convertirse en coach en nutricién certificada por el
Institute of Transformational Nutrition de Los Angeles, California. Como
resultado materializa un texto editado por Planeta que obtuvo una promocion
relevante en las principales librerias del pais y algunos medios de
comunicacién durante el afio 2018 (Beuchat, 2018), y que sirvié de base para
la promocion y comercializaciéon de un programa de acompafamiento virtual
con soporte de videos, foros, recetas e indicaciones especificas para la

16



realizacion de lo propuesto mas escuetamente en su libro. Y a su vez, a este
programa virtual se le sumo una comunidad virtual también constituida en
Facebook titulada “El Reseteo miembros”, en la cual hay alrededor de 370
participantes y donde proporciona cierta interaccion, resolucion de dudas
sobre el contenido liberado, y la promocion de centros médicos especificos,
como Med Vida y sus profesionales, asi como determinados suplementos
con descuento de afiliado.

Por ultimo, también ha sido posible identificar la existencia de grupos
de personas aquejadas con SIBO organizadas a través de las redes sociales,
sin conexion directa a propoésitos comerciales. Estos se centran en el
levantamiento de informacion técnica sobre la enfermedad, compartir “tips”
de uso diario, posibles tratamientos y profesionales/centros de salud,
experiencias personales, confesiones y desahogos, entre otros.

La mayor parte de estas comunidades virtuales son de creacion
bastante reciente, desde el 2014 en adelante, dando cuenta de la novedad
del fendmeno. Por lo general los grupos con un mayor nimero de miembros
se encuentran disefiados en idioma inglés tales como SIBO Survivors: A
guide to healing and living with SIBO, SIBO Discussion/Support Group,
ambos con mas de 20.000 miembros, y poseen una importante participacion
de los miembros con méas de 600 publicaciones cada mes. Y cada una de
estas publicaciones posee el potencial de originar comentarios y discusiones
del resto de la comunidad, asi como la lectura pasiva de las mismas.

Luego las comunidades virtuales expresadas en idioma espafol son
aun bastante mas pequefias, con menor actividad y control de
administradores, salvo “SIBO en Espafia” que posee alrededor de 5.000
miembros y un ritmo de alrededor de 100 publicaciones nuevas cada mes,
con sus respectivos comentarios y discusiones. El resto de grupos en idioma
espafiol suelen ser mas jovenes, asociados a realidades nacionales y por lo
general no superan los 1.000 miembros como “Enfermedades
gastrointestinales Chile (Intolerancia, SIBO, Candidiasis)” con solo 98
miembros, “SIBO — Disbiosis - Sindromes intestinales — Argentina” con
alrededor de 1.000 miembros y “SIBO, disbiosis, intolerancias alimenticias
Perd” con alrededor de 600 miembros. Pero en buena medida puede decirse
que el grupo de SIBO en Espafia aglutina a usuarios de red de Espafa y
Latinoamérica en general.
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CAPITULO 2: PROBLEMA DE INVESTIGACION, OBJETIVOS Y
FUNDAMENTACION

2.1 Problema de investigacion

El SIBO en tanto que afeccion nos presenta un cuadro sintomético
muy similar al que posee el SIl. Y si bien no poseemos antecedentes
académicos sobre las experiencias vividas del SIBO, las del Sl nos parecen
indicar un gran impacto en el desarrollo de las vidas cotidianas de quienes lo
padecen.

Las investigaciones previas han referido la vivencia del SIl como una
necesidad y obligacién de incorporar el padecimiento a la vida cotidiana a
través de pautas de alimentacion, suefio, trabajo, viaje, entre otros (Mohebbi
et al., 2020; R & L, 2011; Rgnnevig, Vandvik, & Bergbom, 2009; Schneider &
Fletcher, 2008; Schneider, Jamieson, & Fletcher, 2009), una experiencia de
convivencia obligada con un mal compafiero (Regnnevig et al., 2009), una
experiencia cambiante entre extremos de una tormenta corporal y otros dias
sin sintomas (Mohebbi et al., 2019, 2020), un elevado grado de intrusividad
de la enfermedad muy similar a otras de mayor gravedad bajo parametros
médicos (Dancey, Hutton-Young, Moye, & Devins, 2002), exposicion de la
intimidad, y percepcion de los sintomas como algo vergonzoso Yy
estigmatizado que amenaza la dignidad de la persona (Bjérkman, Dellenborg,
Ringstrom, Simrén, & Jakobsson Ung, 2014; Mohebbi et al., 2020; Rgnnevig
et al., 2009; Schneider & Fletcher, 2008), trasgresién de roles de género
imperantes y de tabues (Bjorkman et al., 2014) y una experiencia frustrante
de ayuda clinica (Bjérkman, Simrén, Ringstrom, & Jakobsson Ung, 2016).

Con esto en cuenta, podemos hacer conjeturas a partir del trabajo
desarrollado por Byron Good (2003) sobre el cuerpo, la experiencia de la
enfermedad y el mundo vital. El autor sefialo, sobre el dolor cronico, que este
tiene la capacidad de resistir a la objetivacion y amenazar la estructura previa
de la vida cotidiana de la persona que lo padece, generando lo que en
palabras de Scarry (1989) es “una destruccion del mundo”. En este caso, la
cronicidad de la afeccion intestinal que posee el Sl y podria manifestarse en
el SIBO tiene el peligro de modelar la vida del paciente en términos de
Regnnevig, et al.(2009) como un mal compafiero obligado, el cual afectara
desde el qué y cuando puedo comer, las funciones excretoras del propio
cuerpo totalmente ajenas e impredecibles, la necesidad de prever todo
aguello que este mal compafiero requiera durante el dia de viaje, trabajo o
celebracién como pueden ser los farmacos, papel higiénico, ropa de cambio,
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entre otros. Pero también se aflade en el caso especifico del SIBO una
considerable baja de peso, ciertos niveles de desnutricion y posible niebla
mental.

Todos estos factores se piensa poseen la capacidad de remodelar la
experiencia vivida en la cotidianeidad por el paciente. Situacion que en
consecuencia lleva a la generacion de significados personales y compartidos
sobre este nuevo escenario del que son parte. Son estos los que buscamos
conocer.

Esta situacion es problematica, puesto que pese a los antecedentes
recopilados sobre las vivencias y significaciones asociados al Sll, no
contamos con tales sobre el SIBO. Y luego pese a que los antecedentes
identificados sobre el Sll indican un alto impacto en la vida de los pacientes
tanto a partir de investigaciones cuantitativas que dan cuenta de indices de
calidad de vida y de intrusividad de la enfermedad. Como de investigaciones
cualitativas que indican experiencias de pequefias muestras de pacientes
seleccionados y en profundidad sobre ello. De todas maneras las respuestas
institucionales existentes atienden al diagndéstico y tratamiento del SIBO
desde una mirada que considera la enfermedad como algo que ocurre en el
cuerpo y no en la persona. Su oferta terapéutica estd dirigida a la
enfermedad, no al el sujeto que la vivencia.

Sumado a lo anterior tenemos el hecho de que la conceptualizacion
del SIBO, sus métodos diagndsticos y posibles tratamientos son a dia de hoy
parte de una activa polémica en la comunidad académica. Teniendo entre
manos una afeccion de limites porosos y siempre discutidos, que
evidentemente tienen la posibilidad de proporcionar un grado adicional de
incertidumbre, duda y confusién al paciente que busca atenciéon médica por
esta causa.

Considerando entonces el panorama esgrimido, parece necesario
indagar sobre la experiencia vivida en torno al padecimiento del SIBO hoy
inexistente de manera especifica. Y adn mas, sobre las significaciones
emanadas a partir de dichas vivencias. Ya que los canales terapéuticos que
hoy han sido desplegados para la canalizacion y atencion del sufrimiento de
los pacientes con SIBO solo ha otorgado respuestas objetivantes y
racionalizadoras, aun cuando la evidencia nos indica el potencial destructor
de mundos vividos de la afeccion, tendiendo eventualmente a la generacion
de practicas iatrogénicas en la comunidad médica. Por ello la pregunta que
guiara esta investigacion sera:
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¢Cudles son los significados atribuidos a las vivencias de
padecimiento ocasionadas por el SIBO en pacientes que se vinculan
activamente en redes sociales para afrontarlo?

2.2 Objetivos de investigacion
A) Objetivo General:

o Comprender los significados atribuidos a la experiencia de enfermedad de
personas diagnosticadas con Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino
Delgado (SIBO) que se vinculan activamente en la comunidad virtual SIBO
en Espafa de la plataforma Facebook para afrontarlo.

B) Objetivos especificos:

o ldentificar la experiencia de enfermedad de las personas diagnosticadas
con SIBO.

o Caracterizar el impacto de la experiencia de enfermedad en las vidas
cotidianas de las personas diagnosticas con SIBO.

o Analizar como la vinculacion de las personas a través de redes sociales
incide en la atribucion de significado al padecimiento.

2.3 Justificacién de la investigacion

A pesar de que poco a los sistemas sanitarios comienzan a desplegar
respuestas terapéuticas, farmacolégicas y de laboratorio para la atencién y
tratamiento del SIBO, estas respuestas centran su mirada en la enfermedad
como algo que ocurre en el cuerpo, propiciando que el cuerpo sea el receptor
de la atencion médica y no la persona que lo habita. Esta concepcion
biomédica de la atencion de la enfermedad se ha visto materializada a partir
de un despliegue sanitario que intenta generalizar el uso de los test de aire
espirado como método diagnéstico, y la actualizacion de los profesionales
sanitarios en las alternativas terapéuticas que se han probado efectivas. Es
decir, el uso de tandas con antibidticos de amplio espectro, la
suplementacién probidtica, y aun con cierta reticencia la incorporacion del
elemento dietario bajo la indicacidon de una dieta “baja en FODMAP”.

Como se puede observar la oferta terapéutica centra su atencion en
responder a las consecuencias bioldgico-quimicas de la enfermedad en el
cuerpo. Erradicar bacterias, integrar nuevas bacterias y seleccionar
alimentos que nutran al cuerpo pero no permitan que las bacterias no
deseadas se alimenten de ellos. Pero no existe una preocupacion sobre las
experiencias, vivencias y emociones que discurren para la persona que esta
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padeciendo de la enfermedad. Siendo l6gico pensar que la sintomatologia ya
detallada — digase: diarreas cronicas, estrefiimiento, dolor abdominal,
hinchazén, malabsorcion de nutrientes, desnutricion y flatulencias —, no sélo
se encuentran impactando el cuerpo como ente biolégico o cosa que arreglar,
sino que también altera la experiencia cotidiana de vida de las personas, asi
como sus actividades y rutinas, generando en consecuencia impactos a nivel
psico-emaocional.

Por ello, es que la presente tesina pretende acudir y transitar sobre las
dimensiones subjetivas de la enfermedad, aquello que ha sido definido por la
disciplina bajo el concepto de illness. Se indagara en clave cultural sobre las
significaciones y sentidos que la persona genera y recibe en el marco de su
experiencia cotidiana con el padecimiento, como parte de su cuerpo y de su
vida. Para lograr ello, se recurrira a las narraciones y relatos como evidencia
investigativa, acorde a lo que Peldez ha definido como una medicina de las
narraciones

“la practica de la medicina basada en la competencia narrativa para
reconocer, absorber e interpretar las narraciones de enfermedades o
padecimientos, asi como para guiar la practica clinica bajo el auxilio del
contexto obtenido por medio de las mismas narraciones. Estas nos permiten
comprender al sujeto desde un punto de vista humano y no solamente
biolégico, asi como organizar temporalmente los eventos para darles sentido
(Pelaez, 2013: 90).

Es decir, esta investigacion construira resultados sobre la experiencia
vivida del padecimiento del SIBO, asi como la construccion significativa que
se realiza sobre él. Los cuales seran analizados y sistematizados tanto con
fines académicos dirigidos al protocolo de graduaciéon y titulacion de la
carrera de antropologia social de la Universidad Alberto Hurtado, como a
fines de indole social. A éste Ultimo respecto y sobre la base de los
resultados se realizara dos documentos con fines de difusién. El primero
tendr& por finalidad sugerir y compartir con nuevos pacientes y sus familiares
0 cercanos narrativas reales de otros pacientes que se encontraron en su
misma situacion. Mientras el segundo documento también sugerira y
compartira las narrativas de pacientes sobre su experiencia de padecimiento,
pero ésta vez dirigidas a la lectura de los facultativos clinicos, con miras a la
generacion de un mayor entendimiento en torno a las significaciones
oscurecidas en el marco de una expresion objetivante de la enfermedad
como cosa independiente de quien la sufre. Se espera que ambos insumos
puedan servir tanto para el auto-reconocimiento y aceptacion de si mismos
en el caso de los pacientes, poder comprender y apoyar al paciente para la
familia y cercanos, y auxiliar en la prevencion de practicas iatrogénicas en la
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atencion clinica por parte de los facultativos. Y ambos insumos seran
socializados a partir de su liberacion publica en el marco de los grupos de
autoayuda para pacientes con SIBO constituidos en redes sociales, como en
el marco de las organizaciones gremiales de especialistas médicos del area
de gastroenterologia.

Luego, en términos de lo cientifico y lo antropolégico esta
investigacion puede considerarse una colaboracion disciplinar en el sendero
trazado hacia el desembarazo de la utilizacién de la nocion de “creencia”
para hacer referencia a los conocimientos, experiencias o terapéuticas que
refieren a la salud y la enfermedad por fuera de lo expresado por el sistema
biomédico. Es decir, en un area que aun no ha sido abordada por la
antropologia social, como lo es el SIBO, se ha continuado la tarea de abordar
desde una perspectiva epistemoldgica critica las banalizaciones sobre las
perspectivas subjetivas de la enfermedad. Colocando la experiencia subjetiva
de la enfermedad y el significado atribuido a ella como el objetivo general de
la investigacion.

Sin embargo, resulta necesario precisar que no se estudiara el
significado atribuido a la experiencia de vivir con SIBO en Esparfia, Chile o
Latinoamérica. La presente investigacion se ha plateado el desafio de dar
cuenta del universo significativo que se ha producido a partir de la
interaccion social generada en espacios virtuales como la comunidad de
“SIBO en Espana” por miles de personas espafolas, chilenas y de otros
paises latinoamericanos como Perl y Argentina. Es decir, no se trata de dar
cuenta de lo que ocurre en una determinada locacion fisica mediante la
contribucién de la investigacion en espacios virtuales, sino que se ha
realizado investigacion en espacios virtuales para dar cuenta de fenbmenos
sociales que han sido generados a partir de cierta condiciones especificas de
la virtualidad, y que no pueden replicarse en el mundo fisico.

Por udltimo, este desafio también ha implicado la construcciéon de una
estrategia metodolégica y un acercamiento etnografico a la realidad,
enteramente virtual, a excepcién de mi comprensién previa de la enfermedad
a causa de padecerla. Puesto que tanto la observacién como las entrevistas
realizadas a efectos de la investigacion, fueron realizadas de manera virtual y
sin ningun acercamiento fisico a los sujetos participantes. Aun asi, espero
contribuir a demostrar la posibilidad de generar resultados que evidencien
una comprension profunda del fenbmeno, asi como una conexién con las
personas que participaron en la investigacion, de tal modo, que futuras
investigaciones puedan ponderar como valida dicha opcion. Pienso que
puede ser una alternativa interesante para la disciplina a la hora de generar
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acomodaciones que permitan la realizacion de la investigacion antropolégica
bajo condiciones de ciertas restricciones como puede ser la pandemia de
covid-19 que actualmente azota a nuestro planeta, o la condicién de salud
del mismo investigador que puede entorpecer su movilidad, manteniendo
estandares de calidad y profundidad.

CAPITULO 3: ESTADO DEL ARTE

Al no haberse podido identificar una variedad de literatura académica
antropologica que se aboque en especifico al andlisis de las experiencias de
padecimiento del SIBO, ni algun padecimiento similar, se ha organizado el
presente capitulo en dos secciones. Primero se tomo en consideracion los
estudios de corte cualitativo pertenecientes a otras disciplinas como
enfermeria, piscologia o kinesiologia, que han sido realizados sobre la
experiencia del SllI, justificando esto de acuerdo a la similitud del cuadro
sintomético de ambas afecciones, asi como por la controversia cientifica que
las relaciona y distancia dependiendo de qué postura sea considerada®.
Mientras que en una segunda seccién tomamos mayor distancia del objeto
de estudio especifico como la experiencia del SIBO, para ahondar en los
antecedentes de la exploracion antropologica del campo mas vasto de la
experiencia de la enfermedad cronica.

3.1 La experiencia de vivir con Sll en estudios cualitativos

Dancey, Hutton Young, Moye & Devins (2002) realizaron el primer
trabajo que busco dar cuenta de la intrusividad de la enfermedad Sl en la
vida cotidiana de las personas. Para ello plantearon un acercamiento
cuantitativo a la intrusividad de la enfermedad, que definen como la medida
en que una enfermedad crénica y/o su tratamiento es capaz de interferir el
desarrollo de actividades e intereses personales, generar angustia e incidir
en el bienestar psicoldgico de los pacientes. Sus hallazgos sugieren que el
nivel de intrusion del Sll en la vida cotidiana de las personas resulta similar al
de patologias consideradas médicamente mas graves y/o preocupantes,
como lo son la artritis reumatoide, el trastorno bipolar o la enfermedad renal
en etapa terminal.

Es decir a partir de un ejercicio de cuantificacion exploraron sobre la
experiencia subjetiva de la enfermedad, refiriéndose no a la consideracion
biolégica del impacto de la enfermedad en el cuerpo, sino que al impacto de

1 Esto es tratado en detalle en el Capitulo n°2 de Antecedentes, apartado 2.1.
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dimensiones sociales y personales de la vida cotidiana de la persona que la
sufre. Lo que evidentemente otorga un fundamento solido desde el cual
proponer la exploracion cientifico antropolégica de la experiencia de vivir con
Sll, trastorno que de manera general ha sido desestimado con alusiones
tales como “no tener nada”, “poco grave” o “no preocupante”. Y sobre el
SIBO, puesto que comparte muchas de sus consideraciones.

Ademas Dancey et al. (2002) realizan una correlacion estadistica entre
la intrusividad de la enfermedad y el indice de calidad de vida en hombres y
en mujeres. Al respecto obtienen que los hombres experimentan una
disminucién abrupta de todas las areas evaluadas en el indice de calidad de
vida menos el sexo. Mientras que las mujeres no expresarian una
disminucién tan marcada como los hombres, y que la severidad de los
sintomas resultaria ser la variable que explica mayormente su descenso. A
partir de lo anterior los autores discuten e hipotetizan que hombres y mujeres
serian socializados con roles de género diferentes, siendo el femenino mas
restrictivo que el masculino, lo cual sumado a la vision del Sl como
padecimiento femenino colocaria a la mujer en una posicion mas facil de
aceptarlo y al hombre ante una fuerte alteracion de su estilo de vida y la
carga de un estigma de feminizacion.

Ahora referente a la experiencia y el significado de la enfermedad en
términos generales ha sido explorada en trabajos como los de Ronnevig,
Vandvik & Bergbom (2009) y Mohebbi, Peyrovi, Rakhshan, Naini &
Zarshenas (2019, 2020). Los hallazgos de Ronnevig et al. (2009) indican que
dicha experiencia puede entenderse como ‘“vivir con un comparfiero
desagradable de manera obligatoria”, desagregando esta idea en factores
tales como; la imprevisibilidad de sus sintomas, entre ellos, la diarrea,
dolores o gases; la necesidad de realizar sacrificios sobre su dieta,
relaciones sociales y movilidad con la finalidad de mantener su dignidad;
tener que tomar y elaborar una serie de precauciones para evitar que la
enfermedad controle o restrinja demasiado sus vidas y dignidad; y valorar y
reconciliarse obligadamente con su malestar intestinal puesto que no tiene
cura y tendran que aprender a vivir con él.

Mohebbi et al. (2019) por su lado dio cuenta de la experiencia de vivir
con Sll como una “crisis y liberacion siempre transitorias”. El polo transitorio
experiencial de crisis es descrito como “una tormenta de la corporalidad” en
el cual se experimenta dolor y afliccion a través de la sintomatologia (diarrea,
estrefiimiento, hinchazoén, dolores y otros) resistentes a los tratamientos, su
intolerabilidad, imprevisibilidad y la comorbilidad de otros padecimientos
como la artritis, depresion, ansiedad o prolapso intestinal. La secuencialidad
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entre momentos de tension y ansiedad con la vivencia de episodios
sintomaticos fuertes. Y una sensacion de angustia constante en todo
momento, una especie de compromiso mental angustioso sobre las posibles
vivencias de sintomas en los peores o mas incobmodos momentos posibles.

Mientras que el polo transitorio de liberacion seria expresado como un
momento de “alivio”. El cual se encuentra configurado por la sensaciéon de
liberacion de los sintomas corporales, y por ende del miedo, representado
literalmente como el vuelo de una mariposa por los entrevistados. Y por la
vivencia de momentos de placer en los cuales se puede gozar de la fiesta, la
alimentacion y las relaciones sociales sin estar constantemente preocupado,
es sefalado como “vivir como el resto de los seres humanos”.

Luego Mohebbi et al. (2020) profundiza en nuevos hallazgos de su
investigacion y da cuenta de nuevas dimensiones de la vivencia del Sll. A
diferencia de Ronnevig et al. (2009) que sefiala la existencia de “sacrificios’
obligatorios para la mantencion de la dignidad. Mohebbi et al. (2020) refiere
dos nuevas dimensiones que explican este comportamiento. Primero
“rendicion y acoso” que referiria tanto a la toma de medidas obligatorias a
partir de la enfermedad, como la realizacion de determinados ejercicios,
patrones de dieta, suefio y la vida misma, como a la sensacion de impotencia
y hartazgo producto del largo, tedioso y caro proceso de
diagnéstico/tratamiento. Y luego la “busqueda de adaptacion” consistente en
la busqueda constante de informacion y razones que expliquen su
padecimiento, en tanto que paciente activo, asi como la busqueda de
estrategias de afrontamiento eficaces para mantener e ineficaces para
descartar.

Finalmente da cuenta de la dimension de la autoconcepcion de la
persona con Sll. Sus narrativas indican que se intenta ocultar sus sintomas
por vergienza y miedo al tabl asociado a los sintomas, se retiran de modo
gradual de la comunidad, se sienten incomprendidos y con miedo a la
estigmatizacion en el marco cultural Irani, llevando incluso consecuencias en
su participacion de rituales religiosos que son bastante particulares de su
contexto. Pero también existe la opciébn o camino de buscar la auto-
aceptacion de si mismo y su vida con este padecer.

Ahora, acerca de la dimension de autoconcepcion, emociones como la
verguenza, el miedo al tabu y la estigmatizacion contamos con el trabajo de
Bjorkman, Dellenborg, Ringstrom, Sinrén & Jakobsson (2014), quienes
realizaron una investigacion exploratoria en Suecia sobre el impacto del
sindrome de intestino irritable en la vida de las personas desde una
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perspectiva de género. Sus hallazgos indican que el marco de roles de
género imperante produce un mayor sufrimiento en las personas con Sll,
primero puesto que los pacientes se ven forzados a abandonar sus
expectativas de género. En el caso de las mujeres por abandono de sus
funciones relacionadas al ambito relacional o familiar, a través de la
necesidad de mayor tiempo de descanso o en el bafio dejando de lado hijos
o deberes del hogar, falta de deseo sexual, entre otros, lo que les causa
sensaciones de culpa y vergienza. Mientras, los hombres expresaron
sentimientos de inutilidad y miedo a perder el control a partir de verse
obligados a solicitar licencias por enfermedad, perder oportunidades de
carrera, no ser un buen y confiable proveedor, desempleo o no llegar a
tiempo al inodoro.

Luego Bjorkman et al. (2014) también expresaron que las mujeres se
vieron obligadas a trasgredir determinados tabues. Para ellas la funcion
intestinal alterada por el Sl (gases, diarrea, estrefiimiento y otros) era
considerado como muy vergonzoso, y que un hombre podria llevarlo a cabo
bajo publico conocimiento sin mayores problemas, pero para la mujer no. Los
varones por su parte también lo consideraron vergonzoso, pero mediante
una actitud mas relajada, ademas expresan que necesitan comprension y
aceptacion para su condicion en la casa y el trabajo.

También sefalaron como los roles de género reforzaron el sufrimiento
de los pacientes en los encuentros sanitarios. El género femenino sefala
sentir la expectativa de cumplir con el prototipo de buen y obediente paciente,
generandole gran incomodidad presentarse ante el facultativo con las quejas
de un padecimiento que no posee signos objetivos de enfermedad que la
respalden. Ademas entre mas sintomas exprese, con mayor facilidad el
profesional la calificard de quejona, hipocondriaca o neurética, es decir
trivializar su sufrimiento, lo cual llevarq a algunas de ellas a transgredir la
expectativa y tomar una posicion mas agresiva e inquisitiva frente al
profesional.

Mientras que los varones expresan sufrimiento al ser diagnosticados e
inscritos con un padecimiento psicosomatico, ‘de mujer” o emocional,
generando una respuesta de desconfianza y/o ira hacia el facultativo. Y tanto
para hombres como mujeres la aplicacion de atencion médica bajo el modelo
psicosomatico induce sentimientos de culpa en el propio paciente en tanto
que no viviria como se debiera a causa del estrés, mala alimentacion,
ejercicio u otro.
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Respecto a las vivencias de los pacientes con Sll en el marco de
encuentros de atenciéon clinica Bjorkman, Simrén, Ringstrom & Jakobsson
Ung (2016) realizan un nuevo trabajo que posee por finalidad este aspecto
particular de la experiencia del Sll. En éste caso se realiz6 mediante una
metodologia y andlisis de tipo narrativo y bajo el paraguas de un marco
tedrico de corte feminista. Los hallazgos identificaron tres contranarrativas de
parte de los pacientes con Sl frente a la narrativa de los profesionales
clinicos. Primero la narracion clara, grafica y fluida — dando la impresién de
haber sido relatada ya muchas veces — sobre su experiencia sintomatica
(digase dolores severos, nauseas, ansiedad, diarrea, miedo a comer o
ensuciarse en publico, entre otros), que da cuenta de su cansancio e
impotencia. Incluso se cita de manera literal la preferencia de participantes
de vivir con una enfermedad mortal pero sin estos sintomas que con este
padecimiento que se supone benigno o no grave pero encuentran realmente
limitante e incapacitante.

Luego el levantamiento de la etiologia organica de su padecimiento,
resistiendo la teoria psicosomatica y dando cuenta de un cumulo de
posibilidades tales como antibioticos, operaciones, infecciones, etcétera.

Y, en tercer lugar, Bjorkman, et. al. (2016) nos presentan la narracién
acerca de la experiencia de atencion meédica o encuentros de apoyo como
una época de incertidumbre y ausencia de control. Las personas con SlI
poseen constantes preocupaciones si acaso lo que padecen y no posee
respuesta en ninguno de los examenes realizados sea algun tipo de cancer o
enfermedad grave. Después de escuchar repetidamente la sentencia medica
sobre su padecimiento psicosomatico, sélo les quedan las alternativas de
negar su propia experiencia o negar la del facultativo, y negar la propia es
especialmente dificil cuando los sintomas son tan invasivos. Ademas sefialan
valorar la continuidad en el &mbito clinico, en relacion a acceso a
prescripciones y nuevas investigaciones o avances, asi como la integridad
médica al reconocer desconocimiento frente al trastorno, pero validar la
experiencia que se tiene de él.

La exploraciéon del impacto diferencial del Sll de acuerdo al género, ya
se ha dejado entrever de manera lateral en estudios como los de Dancey et
al. (2002) y Bjorkman et al. (2014). Ahora, en lo que respecta a trabajos
realizados con el objetivo explicito de ahondar en las experiencias de la
enfermedad de acuerdo al género, no se ha podido identificar literatura
previa que se haga cargo de la experiencia masculina. Pero si, en el caso de
la experiencia femenina, la cual ha sido explorada en especifico en los
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trabajos de Schneider & Fletcher (2008); Schneider, Jamieson & Fletcher
(2009) y Lu, Chen, Chen & Ou (2009).

Schneider & Fletcher (2008) orientaron su investigacion a descubrir en
especifico el impacto de caracter negativo que causa el Sll en la vida diaria
de las mujeres jovenes universitarias que lo padecen. Sus hallazgos
indicaron que la vivencia del SlI influye de manera negativa en areas
emocionales, fisicas y socio-cognitivas, dando cuenta de las dos primeras.
Como impactos emocionales documentan la impotencia de sentirse
controladas por su enfermedad. Vergienza rutinaria por sentir que su
condicién es estigmatizante, incluso con mayor énfasis aun ante sus seres
queridos, por lo cual prefieren mantener su condicién en secreto. Y culpa
debido a la frecuente cancelacion de compromisos sociales siempre a ultimo
minuto debido a su condicion, asi como el sentimiento de carga respecto al
acompafniamiento y sacrificios que realiza su familia.

Y a nivel fisico dan cuenta de efectos sobre su corporalidad como son
la fatiga y el dolor, que afectaron de manera relevante su disposicion a
participar de actividades diarias. Pero también efectos sobre el estilo de vida
de las mujeres, como es la restriccion dietética mediante una muy meticulosa
evaluacion de los alimentos que pueden consumir sin experimentar sintomas.
O la toma de decisiones si acaso disfrutard de alimentos prohibidos en
determinada ocasion a sabiendas de las consecuencias posteriores o se los
auto-negara en pos de su salud. Y también referente a la restriccion de
actividades especialmente sociales o fuera de su entorno seguro,
restricciones tanto preventivas motivadas por la preocupacion de lo que
podria llegar a ocurrir, asi como restricciones por brotes agudos del momento
gue hacen imposible la realizacién de dicha actividad.

Las autoras, Schnaider et al. (2009), en un nuevo articulo
profundizaron en sobre uno de los hallazgos de la investigacion anterior.
Decidieron ahondar en el que habia sido descrito como un efecto fisico
negativo del SlI en la vida de estas mujeres, la restriccion de la dieta, y méas
especificamente su mecanismo de toma de decisiones al respecto. La
investigacion indicé que estas mujeres en ocasiones se sintieron obligadas a
ceder a tentaciones dietéticas a pesar de las consecuencias posteriores para
su salud. Sin embargo esta conducta temeraria se encontraba regida por un
mecanismo de toma de decisiones que colocaba bajo consideracion tres
parametros: la evaluacion de la relacion de costo y beneficio, la dependencia
fisica o psicologica de medicamentos y el control de momentos o entornos.
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Bajo el mecanismo de evaluacion que considera la relacion costo-
beneficio las autoras describieron la presencia de “pensamiento magico’,
digase una forma de autoconvencimiento de que no se produciran las
consecuencias que de hecho tienen evidencia que asi sera y la subsecuente
expresion de frustracion y desesperacion cuando de hecho ocurre una y otra
vez. La necesidad de buscar sentirse “normales” o “como todo el resto de la
gente”. El desprecio flagrante de las consecuencias que saben tendran que
soportar tras su trasgresion dietética, dando cuenta de algin reducto no
controlado completamente por la enfermedad en su vida. Y las acciones
deliberadas para accionar sus sintomas, como por ejemplo, consumir un
detonante de diarrea con el objetivo de interrumpir el estrefiimiento y limpiar
su intestino de desechos o exceso de farmacos.

La dependencia fisica o psicolégica como factor en la toma de
decisiones se estructura sobre la base de comportamientos de tipo
proactivos y dependientes, los primero atafien a un uso preventivo del
farmaco de modo de poder evitar malos momentos cuando disfrutan de
alguna indulgencia respecto a su dieta. Y los comportamientos dependientes,
como su nombre lo indica, responden a su uso indiscriminado como modo de
reforzar su confianza ante la supuesta imposibilidad de presenciar sintomas.

Y respecto a la consideracién de espacios y momentos, Schneider et
al. (2009), nos sefialan que las mujeres siempre privilegiaron la tranquilidad
del hogar como el lugar donde podrian dar rienda suelta a todas sus
tentaciones, mientras que en el espacio publico generalmente su
comportamiento dietético se tornard muchisimo mas restringido.

Mientras que Lu et al. (2009) exploraron a través de la utilizacion de
un método etnografico, el cdmo las mujeres taiwanesas con Sl adquieren
conocimientos sobre el trastorno y estudié sus experiencias en el uso de
remedios alternativos. Lograron dar cuenta del reconocimiento de patrones
de aparicion de sintomas corporales por parte de las mujeres taiwanesas a
través de su frecuencia de aparicion y relacion con detonantes. Al respecto
las mujeres realizan précticas corporales intentando realizar cierto grado de
control de los sintomas en pos de los roles de género prevalentes en Taiwan.
Asociando como relativamente positiva e incitando la ocurrencia de la diarrea
vinculada al ideal de la delgadez femenina.

El dltimo de los trabajos revisado corresponde al articulo de Farndale
& Roberts (2011), los cuales buscaron indagar el impacto del Sll en la
calidad de vida de los pacientes considerando la variable temporal del largo
plazo. Encontraron que el trascurso de largo tiempo con el padecimiento
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tendia a relativizar la etiqueta de preocupado o angustioso del paciente con
SIl, en tanto que la enfermedad pasaria a integrarse como elemento
conformante de su identidad y vida cotidiana. Sin embargo aquellos eventos
que amenazan las estrategias de afrontamiento que los pacientes han
integrado a su vida diaria producen expresiones de estrés y exacerbamiento
de los sintomas.

Como se puede observar el desarrollo de investigacion cualitativa con
el objetivo de capturar la perspectiva del paciente acerca de las vivencias del
Sll son relativamente recientes, desde los afios 2000. La investigacion al
respecto es aln escasa y se encuentra preponderantemente realizada en
paises desarrollados tales como Noruega (Rgnnevig et al., 2009), Suecia
(Bjorkman etal., 2014, 2016), Canada (Schneider & Fletcher, 2008;
Schneider et al., 2009), Reino Unido (Dancey et al., 2002) o Taiwan (Lu et al.,
2009). Aspecto que destaca el trabajo realizado por Mohebbi et al. (2019,
2020) en Irdn, en tanto que pais emergente y perteneciente a un “oriente
cultural”, posicionando por ejemplo la experiencia diferencial que existe en
para ellos en torno a las dificultades de participacion de rituales religiosos
musulmanes periddicos, diarios e importantes para ellos a partir de la
presencia de sintomas, y el cuestionamiento subsecuente por su
incumplimiento, sensaciones de culpa y miedo a la estigmatizacion.

Por ultimo, respecto a la particularidad de los métodos utilizados para
realizar sus exploraciones, Ronnevig, et al. (2009) y Bjorkman, et al. (2014)
utilizaron la hermenéutica gadameriana. Bjorkman, et al. (2016) utiliz6 un
método narrativo, siendo el objetivo no tanto la expresiéon misma, sino que la
estrategia narrativa utilizada. Mohebbi, et al. (2019, 2020) utilizaron la
fenomenologia hermenedutica de acuerdo a los principios de Van Mennen. Lu,
et al. (2009) realiz6 su investigacion a partir del uso del método etnogréfico.
Y sOlo el trabajo de Dancey et al. (2002) presenta una metodologia
cuantitativa, sin embargo parecié relevante en relacion a la naturaleza
experiencial de los datos cuantificados y las conclusiones ofrecidas.

3.2 La experiencia de la enfermedad crénica abordada por la
antropologia médica

Ya se ha mencionado que ante la ausencia de antecedentes
antropolégicos o de las ciencias sociales sobre el SIBO o trastornos similares,
se recurrira en este apartado a revisar lo que ha sefalado la disciplina en
torno a la enfermedad crénica en general. Sin embargo, a modo de
excepcion a la regla, se debe hacer referencia a la tesis de pregrado para la
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carrera de psicologia de Garcia y Grau (2008), la que indaga en torno a las
vivencias de el Sll de un grupo de mujeres en el pueblo de Villa O"Higgins, y
declara seguir un enfoque tedérico guiado por la antropologia médica, asi
como un enfoque metodoldgico de tipo etnografico.

A pesar de declarar de manera expresa un marco teorico asociado a la
antropologia médica, el trabajo en la practica gira mas en torno a las
preocupaciones de la psicologia. Y en sus hallazgos podemos identificar
como vivencias del Sl que el proceso de diagndstico del sindrome se ha
encontrado asociado a periodos de tiempo con cambios profundos e
irrupcion de problemas en las vidas de quienes lo paden, un conjunto de
sintomas y signos médicos tipicamente descritos en la literatura biomédica,
la alimentacién en tanto que conjunto de limitaciones, las sensaciones de
tension y culpa como elementos omnipresentes en el desarrollo de la vita
cotidiana con Sll y posibles explicaciones etiolégicas para las mujeres, un
aislante social a través del malestar, el enfrentamiento de la negacion del
sufrimiento por parte del personal médico, y la asociacion directa de la
enfermedad con la condicion femenina, como algo propio de ellas.

La tesis presenta una cantidad considerable de extractos textuales de
las entrevistas realizadas, sin embargo el andlisis realizado sobre él desde la
Optica antropologica es criticable, se extrafia un extrafiamiento previo, valga
la redundancia, por parte de las autoras y una menor elaboracion de juicios e
hipotesis sobre la exposicion de resultados.

Otro trabajo que versa sobre el Sli, es el de Hurtado y Madrid (2020),
“Aproximacion antropolégica a la somatizacion de la violencia: El sindrome
de intestino irritable (SI1)”, que realiza un acercamiento a la teméatica desde la
perspectiva de la antropologia criminal. En él, los autores primero dan cuenta
de una evidente laguna de conocimientos sobre las experiencias subjetivas
de padecimiento en los pacientes con Sll, en tanto que no encontraron un
solo antecedente académico en el marco de revistas indexadas de referencia
en antropologia en espafiol y portugués durante 2019 referente al tema.

Luego, a partir de un marco teo6rico de antropologia criminal,
desarrollan una reflexion que indaga sobre la victimizacion — producto de
abusos ya sea fisicos, sexuales, psicolégicos — como condicion previa al
desarrollo del Sll estadisticamente significativa, y la re-victimizacion de los
pacientes con Sll a partir de los diferentes modelos existentes o teorizados
con que la mirada médica ha tratado el Sl - modelo biomédico,
biopsicosocial y ecosistémico — que niegan su sufrimiento sin sustento
organico, considerandolo un enfermo sin enfermedad, sumandole por tanto el
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estigma de una salud mental cuestionada. Por ultimo y fuera ya del ambito
clinico afade que los pacientes de Sll se ven enfrentados a los prejuicios
sociales sobre la dolencia que hacen experimentar la sintomatologia
gastrointestinal con verglienza, asi como ser juzgados con incomprension a
su aparente salud.

Pasando a incorporar la investigacion desarrollada en torno a otras
patologias o trastornos, me parecié relevante la investigacion de Mdnaco
(2013) titulada “Dolor cronico y narrativa: experiencias cotidianas y
trayectorias de atencion en el padecimiento de la migrafia”. Como el nombre
sugiere posee por finalidad la exploracion de las narrativas — y a través de
ellas las experiencias, practicas cotidianas y trayectorias de atencion — de los
pacientes con migrafia, destacando el aspecto de la no existencia de
pruebas facticas de verificacion para la patologia, al igual que con el SlI.

A partir del andlisis realizado la autora plantea la utilizacion del
concepto de biografia del dolor para definir una “suerte de biografia sobre el
padecimiento que se hilvana con una biografia general que las personas
narran de si mismas” (Moénaco, 2013: 497). Y sefiala la existencia de al
menos tres instancias que estructuran esta biografia de dolor, las que serian
el momento funcional u origen del dolor, las trayectorias de atencion y las
teorias de los pacientes sobre sus dolores y su relacion con las situaciones
de su cotidianidad.

Ademas se pueden observar ciertas similitudes de la migrafia respecto
al Sll, en torno a un proceso diagnéstico con incertidumbre y angustia,
generalmente transitando por una variedad de médicos para llegar finalmente
a una inscripcion oficial por parte de la medicina. Y a nivel moral la autora
destaca la categoria de “aguante” levantada por sus entrevistados, entendido
como mantener la paciencia ante el dolor, y con la menor queja posible
seguir buscando alguna alternativa terapéutica que lo haga llevable. La razén
de esto seria la asociacion social del dolor de cabeza con excusas,
exageracion y mentiras.

La investigacion de Mercado Martinez (1996) “Entre el infierno y la
gloria. La experiencia de la enfermedad crénica en un barrio urbano”, se
aboca a la indagacién de la experiencia de la diabetes en el contexto de una
comunidad urbana de Guadalajara, México marcada por la pobreza. Su
acercamiento a la experiencia de la enfermedad cronica se encuentra
ubicado en un punto intermedio entre posiciones que otorgan mayor valor a
elementos estructurales y aquellas que lo otorgan a lo subjetivo.
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Castro (2009) también extiende un trabajo, de corte mas generalista
sobre la enfermedad y su vivencia en contextos de pobreza en el trabajo
titulado “Salud y cotidianidad: un andlisis hermnéutico”. Ubicandose a si
mismo en una posicion tedrica que él denomina como no racional colectivista
o hermenéutico plantea coincidentemente con Mercado (1996) que la
manera correcta de abordar el fendmeno es a partir de un equilibrio entre las
dimensiones subjetivas y las estructurales.

A partir de este mismo enfoque tedrico es que Castro (2009) se
pregunta por la experiencia y el significado de la salud y la enfermedad en el
marco de las personas que viven en Ocuituco, una comunidad pobre y
aislada, donde la cotidianidad esta marcada por la subalternidad, pobreza,
explotacion, violencia y principalmente el dolor. Y pues, éste ultimo factor que
resulté ser importante configurador de la vida cotidiana en Ocuituco, resulté
ser también en términos narrativos, relevante a la hora de expresar la
experiencia de padecimiento de las personas. Pues es:

“una de las principales categorias cognitivas a las que se recurre [...]
el dolor es una de las maneras fundamentales de estar en el mundo. Para
ellos, conocer el mundo es una experiencia estrechamente relacionada con
la de sufrirlo. Esto parece ser especialmente cierto en el caso de las mujeres
en cuanto a la experiencia subjetiva de la salud y la enfermedad” (2009: 36).

Grimberg (2003) explora en el contexto de la ciudad de Buenos Aires la
experiencia de la vida cotidiana de personas con diagndstico de VIH positivo.
Da cuenta de la enfermedad como experiencia corporalmente centrada, ya
que es a partir de ella que el cuerpo se hace evidente a la persona que lo
detenta, pero ya no como si mismo, sino que algo ajeno que de hecho lo
amenaza con su debilidad.

Pero esta experiencia corporal es diferencialmente vivida por hombres y
mujeres. Mientras ellos ven tensionados las expectativas de fuerza,
confiabilidad y disponibilidad sexual, ellas ven amenazadas las expectativas
de su cuerpo como objeto erdtico y como soporte de la maternidad.

Al fin, el cuerpo también es vivenciado como oportunidad de
normalizacion de la vida, principalmente a través del tratamiento
farmacoldgico. Pero este es dificil y dafino también, es sefialado como
rechazado por el cuerpo mismo, asi como recomendado medicamente, se
convierte entonces en un indicador socio-moral que compromete al sujeto.

Pero también se han identificado investigaciones que han trabajado el
tema de la enfermedad desde el campo virtual, tal como esta tesina pretende
realizar, constituyendo un importante recurso de reflexion. Entre ellos
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podemos destacar el trabajo de Damasceno, Ferreira, Silva & Melo (2019),
quienes reconociendo el papel que poseen las redes sociales e internet en la
experiencia de la enfermedad, se hicieron a la tarea de comprender las
practicas de socializacion de personas que viven con diagnéstico de VIH
positivo en un grupo secreto de Facebook.

Entre sus hallazgos se pueden encontrar varios elementos interesantes.
Primero, el grupo estaba constituido en tanto que secreto y necesitaba de
previa invitacion por alguno de sus miembros para acceder a él. Esta era una
medida tomada en funcién de la condicion de secreto que la mayoria de sus
miembros mantenia sobre su condicién de salud incluso con su circulo social
cercano. Sin embargo para el resguardo de este secreto y el respeto entre
los usuarios se exigia la exposicion del perfil personal con foto y nombre real
para acceder. El grupo se constituia como secreto hacia afuera, pero abierto
alli dentro, lo cual generaba de todos modos no pocas tensiones y
desconfianzas.

Luego Damasceno et. al. (2019) también dan cuenta de que elementos
como la bienvenida y acogida propugnada en el grupo se ve condicionada
por dimensiones como clase o raza. Ejemplifican con el caso de la evidencia
de la condicion de clase en textos mal redactados y con abundantes faltas
ortograficas que generan burla y critica, asi como el color de piel en
fotografias.

Y también se da cuenta del cuerpo en tanto que espacio de moralidad,
que es puesto en escena en el grupo a partir de la exposicion de la
“indetectabilidad” como condicién de pulcritud moral y cuidado sobre su
condicion, que los haria detentar cierto tipo de prestigio. Sefialan que esta
manifestacion puede tener un beneficio educativo desde la postura
biomédica en torno al control de la enfermedad, pero también marginar a
aguellos que no lo pueden lograr generando una carga aun mas asfixiante de
secreto sobre ellos.

Asi también el trabajo de Casad6é (Casado, 2011, 2013) sobre
comunidades virtuales autolesivas sin ideacion suicida, también gira
fuertemente en torno a la figura del secreto. La autora literalmente sefala la
no existencia de tales comunidades en el entorno fisico, sino que soélo
habrian personas aisladas que se autolesionan, configurando asi a esta
comunidad en tanto que espacio exclusivamente online. De ese modo se
constituye en el espacio por excelencia donde pueden ser exploradas las
experiencias de tal padecimiento a partir de la interaccién entre pares. La
autora da cuenta de los elementos simbdlicos que nutren la construccion de
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su identidad online a través de la personalizacion de las nosologias médicas
que reciben — el uso de “Ana” para referirse a la anorexia, y de “Mia” para
hacer referencia a la bulimia —, el uso de imagenes de mariposas y princesas
tristes, mufiecas rotas, y la musica compartida. Y nos ofrece una explicacion
tedrica sobre la experiencia de padecimiento en tanto que “locura adaptativa
0 resistente a patrones/modelos hegemonicos de mujer y de cuerpo”
(Casadd, 2013: 122) que puede ser evidenciada en las palabras mismas de
las mujeres.

CAPITULO 4: MARCO TEORICO

4.1 Paradigma interpretativo

El presente trabajo ha fijjado su meta en la tarea de comprender y
comunicar una interpretacion posible sobre los significados atribuidos por los
pacientes con SIBO cronificado a su experiencia de padecimiento. Conforme
a este objetivo el nivel teérico mas amplio que emplaza el disefio de la
investigacion es, por cierto, el paradigma de investigacion interpretativo.

En consecuencia la principal guia tedrica que orientara dicho esfuerzo
intelectual es la propuesta realizada por Clifford Geertz (1973). Me hago eco
de su concepto semidtico de cultura, esa urdimbre de simbolos cargados de
sentidos y significaciones en las que todo hombre se encuentra imbuido y
ayuda a construir a la vez.

El padecimiento del SIBO cronificado sera descrito de manera densa,
como lo entiende Geertz, es decir, encarar “una multiplicidad de estructuras
conceptuales complejas, muchas de las cuales estan superpuestas o
enlazadas entre si, estructuras que son al mismo tiempo extrafas,
irregulares, no explicitas, y a las cuales el etnégrafo debe ingeniarse de
alguna manera, para captarlas primero y para explicarlas después” (1973:
24).

Y ello se har4, como el mismo nos indica, en relacion a un contexto
significativo, que en este caso sera el de una comunidad virtual u online. Se
buscara identificar el sentido que las acciones de los sujetos tienen en dichos
contextos y lograr realizar primero su inscripcion a través de la descripcion
textual, y al tiempo ofrecer una explicacion comprensiva sobre los hechos.

Se tiene presente, ademas, que dicho contexto se encuentra plagado
desde antes de la irrupcion del sujeto en particular de simbolos,
significaciones y sentidos. Aquello que los filosofos fenomenoldgicos, como
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Merleau Ponty (1962), refieren como un mundo intersubjetivo que se le
impone al sujeto.

Tenemos entonces el encuentro entre la capacidad simbdlica, creativa
y subjetiva de los individuos capaces de generar nuevos sentidos sobre las
realidades y experiencias que vivencian, y el enfrentamiento con este mundo
intersubjetivo ya cargado de simbolos, creatividades y subjetividades
producto de interacciones histéricas previas. Tales como pueden ser las
vivencias personales de padecimiento frente a una estructura médica
institucional con un claro decalogo nosoldgico de patologias que poseen
inscritas instrucciones supuestamente universales de valoracion y accion, u
otro similar.

Por tanto, nuestra apuesta interpretativa considerara lo que el
desarrollo de la discusién tedrica en el marco de la antropologia médica
actualmente ha entendido como el acercamiento mas fructifero a las
experiencias de padecimiento. Uno que es capaz de congeniar las
significaciones con la experiencia, la hermenéutica y la fenomenologia (B. J.
Good, 2003; Martinez Hernaez, 2008).

Es decir el andlisis tedrico que se desarrollara, no pensara solo en la
basqueda de los sentidos y significados de simbolos, estructuras simbdlicas
o textos. Sino que explorara los sentidos, corporalidad y significaciones de la
experiencia de la enfermedad que vivencian los pacientes. Es dicha
experiencia, subjetiva por cierto, la que a partir del relato grabado y transcrito
sera sometida a andlisis para develar con la mayor profundidad posible su
dimensién intencional.

“‘Hay que atender a la conducta y hacerlo con cierto rigor porque es
en el fluir de la conducta — o0, mas precisamente, de la accién social — donde
las formas culturales encuentran articulacién [...] Cualquiera que sean los
sistemas simbdlicos “en sus propios términos”, tenemos acceso empirico a
ellos escrutando los hechos, y no disponiendo entidades abstractas en
esquemas unificados” (p. 30).

4.2 Antropologia médica

El campo disciplinar en el cual se encuadra esta investigacion es el de
la antropologia médica, la cual se ha hecho cargo del analisis en clave
cultural de lo relacionado a los procesos de salud y enfermedad. De acuerdo
a Martinez-Hernaez (Martinez Herndez, 2008) podemos identificar al menos
tres momentos en el desarrollo de la teoria antropologica sobre los procesos
de salud y enfermedad. Un primer momento serd el de la antropologia
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clasica, caracterizado por la invisibilizacion de la enfermedad que puede ser
vista en obras como The Andaman Islanders de Radcliffe Brown (1922) o We,
The Tikopia de Firth (1961). En ambas obras las referencias directas a la
enfermedad se reducen a una séla pagina en el marco de extensas
etnografias, por lo demés no se las problematiza en tanto que aspecto
cultural, sino que son consideradas mas bien como un elemento contextual
de orden natural. Sélo los procesos terapéuticos son tomados en cuenta,
pero oscurecidos en su descripcion y explicacion bajo una categorizacion
mas amplia de ‘'magia’, “brujeria” o “religion”.

Una segunda etapa desarrollada desde los afios 50 es llamada por
Martinez-Herndez (2008) como modelo pragmético, el cual se vio
materializado a partir de una necesidad de apoyo en intermediacion
intercultural surgida en las instituciones internacionales que se encontraban
desarrollando campafas de salud internacionales con pobres resultados. Fue
pragmatico, puesto que el financiamiento y desarrollo de la actividad poseia
un fin eminentemente practico de apoyo al desarrollo de actividades
terapéuticas biomédicas en contextos culturales ajenos a ella. Si bien se
comenzé a generar una terminologia especifica que distinguia a los
conocimientos y practicas de la salud y la enfermedad nativos de las macro-
categorias de creencia 0 magia y comenzé a tomar forma un naciente
subcampo disciplinar, no se desarrollo una verdadera independencia
epistémica.

Solo en un tercer momento desarrollado desde los afios 70" en
adelante que Martinez-Hernaez (2008) denominé como modelo critico, un
grupo de investigadores, entre los que destacan Byron Good (1977, 2003) y
Arthur Kleinman (2020) plantearon los problemas epistemolégicos que
implica la relacién de subsidiariedad que mantenia la naciente subdisciplina
respecto a la biomedicina. Es lo que Good (1977, 2003) ha llamado el
problema de lo creencial, y lo plantea de la siguiente manera:

Una vision del lenguaje cientifico tan transparente para el mundo
natural (una especie de <<espejo de la naturaleza>>), que ha sido una
importante linea argumental en la filosofia desde la llustracion, tiene
profundas afinidades con la <<epistemologia popular>> de la biomedicina y
ejerce una especial atraccion para las ciencias del comportamiento médico.
Sin embargo, he sostenido que esta concepcion del lenguaje y del
conocimiento, a la que nos referimos en nuestros escritos como <<teoria
empirista del lenguaje médico>>, hace un flaco favor tanto a la investigacion
intercultural como a nuestros estudios de la ciencia y medicina
norteamericanas. Quienes la utilizan se ven empujados a formular
problemas en términos de creencia y de comportamiento, y, a menudo,
reproducen aquellas visiones que estan basadas en el sentido coman del
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individuo y de la sociedad. Después de afios de ensefiar y de investigar en
ambitos médicos estoy mas convencido que nunca de que el lenguaje de la
medicina dificilmente es un simple espejo del mundo empirico. Es un rico
lenguaje cultural, vinculado a una version de la realidad y del sistema de
relaciones sociales altamente especializada y, al aplicarse a la atencién
médica, confluye con profundas preocupaciones morales con sus mas
obvias funciones técnicas (B. J. Good, 2003: 27 - 28)

Ergo, es solamente a partir de este momento en que la reflexion
tedrica propiamente antropoldgica se atreve a inmiscuirse en los procesos de
la salud y enfermedad, no ya sobre la base de una certeza subsidiaria a los
dictamenes isomorfica que plantea la biomedicina, sefialando por ejemplo a
las enfermedades como entidades reales biologicas y universales. No
sosteniendo el escudalido proposito servil de ofrecer un conocimiento
intercultural sobre las creencias que diferentes pueblos elaboran y significan
alrededor de las verdaderas enfermedades reales que existen en tanto tales.
Sino que a partir de la consideracion de la salud y la enfermedad como
entidades culturales propiamente dichas, donde el conocimiento cientifico
biomédico es so6lo una construccion cultural mas sobre ellas, por mas
elaborada, hegemadnica o técnica y objetivista que pueda ser.

Esta critica al lenguaje empirista, a la pretension isomorfica, y a la
aplicacién acritica es lo que auna a un conjunto de lineas tedricas, en lo
demas contrapuestas, en el marco de lo que Martinez-Hernaez (2008) llamo
antropologia critica. Luego de ello, coincidimos con Castro (2009) en
considerar a modo general sus diferencias en torno a la ponderacién que los
autores han realizado sobre el peso de la subjetividad individual y la
estructura social en el analisis cultural de la salud y la enfermedad. Pudiendo
identificar de esta manera tres aproximaciones, aquellos que se han centrado
en ponderar con mayor fuerza el peso de la estructura social, como son
Laplantine (1999) y Taussig (2020), los que han ofrecido un peso mayor a la
subjetividad individual como B. Good (2003) y Kleinman (Kleinman, 2020), y
aguellos que han intentado sospesar en el mayor equilibrio ambos elementos
para el analisis como Castro (2009), Mercado (1999) y Alves (1993).

En el marco de la linea tedrica que Castro (2009) denomina como
enfoque racional — colectivista o normativo la experiencia individual de la
enfermedad es generalmente entendida como una variable dependiente que
puede ser explicada a partir de su d&mbito externo, ya sea la estructura social,
sistema de clases, representaciones sociales o patriarcado. Laplantine (1999)
da expresion de aquello cuando se propone indagar sobre las
representaciones de la enfermedad y la curacién — tanto de los profesionales
como los pacientes — en funcion a “revelar y analizar las formas elementales
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de la enfermedad y la curacion” (Laplantine, 1999:13), presentandose a si
mismo como heredero de la propuesta de investigacion estructuralista.

Lo cual queda aun mas claro a la hora de exponer sus hallazgos, los
que consisten en la elaboraciéon de modelos etiolégico-terapéuticos de nivel
tedrico y con caracter metacultural, es decir, con la pretension de poder ser
aplicados de manera universal. Los que son definidos como “una matriz que
consiste en cierta combinacion de relaciones de sentido, y que gobierna, muy
a pesar de los actores sociales, soluciones originales, diferente e
irreductibles, para responder al problema de la enfermedad” (1999: 46).

Taussig (2020) desde una perspectiva marxista, vincula el conceptos de
ideologia, por ejemplo, a la objetivacion y naturalizacion de la enfermedad
por parte de la biomedicina en el marco clinico, ocultando y oscureciendo asi
tensiones y contradicciones sociales como la pobreza, miseria 0 malas
condiciones laborales. Refiere a la alienacion de los propios sentidos
corporales de la persona, a la nocion de propiedad y estable un correlato
entre la falsa libertad de vender la propia fuerza del trabajo y la supuesta
libertad de contratacién de servicios médicos de un paciente angustiado por
su dolor y con condiciones que son unilateralmente establecidas por los
centros hospitalarios. Entonces el autor plantea que la construccion social de
la realidad que los antropdlogos asiduamente estudian en el area meédica a
través de los mas pintorescos o exoéticos simbolos, amuletos u otros, no solo
puede estudiarse alli, sino que también se encuentra presente en las
dinamicas de poder y control que se ejercen en la atencion sanitaria.

Es decir, el autor vincula aquello que sucede entre dos sujetos, el
paciente y el clinico en un box de atencion a realidades sociales muchisimo
mas amplias, las cuales responden a una estructura articulada en base a la
mercancia que subyace no solo en la salud sino que en la sociedad en si:

“El médico y el paciente se encuentran en la clinica. La comunidad ya
no puede observarlos y compartir ese trabajo. No obstante, si el paciente
acepta tomar penicilina o no, si los demas estamos presentes fisicamente en
la clinica o no, el médico y el paciente estan tratando la amenaza que se le
presenta a la sociedad y a las convenciones, tranquilizando la perturbacion
gue la enfermedad desata contra el pensamiento normal, que no es un
sistema estatico, sino un sistema que crece, se consolida y se disuelve sobre
las complejidades de sus propias contradicciones. Lo que esta en juego aqui
no es la construccién cultural de una realidad clinica, sino la construccién y
reconstruccion clinica de una realidad convertida en mercancia. Hasta que
esto se reconozca, y se actle como corresponde, la medicina humanistica es
una contradiccién en sus términos (Taussig, afio: 143)
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Luego, desde lo que Castro (2009) denominé como enfoques no
racionales-individualistas o0 interpretativos, se da que en pos de la
consideracion de la libertad subjetiva individual se ha desestimado en mayor
o menor medida la presencia de 6rdenes o estructuras sociales de caracter
determinante que son externos a ellos. Arthur Kleinman (1980), por ejemplo,
centra su atencion en la comunicacion clinica entre paciente y médico. Para
lo cual conjetura el concepto de exploratory models o modelos explicativos
entendidos como la dotacién de sentido de la enfermedad asi como las
nociones de posibilidades terapéuticas asociadas a los involucrados en la
clinica, tanto paciente como médico. Otorgando especial importancia al
encuentro, dialogo e interaccion de subjetividades diferentes, bajo una
consideracion equivalente de ambas como culturalmente constituidas.

B. Good (1977, 2003) también forma parte de este enfoque
interpretativo que centra su atencion y fin Gltimo de investigacion en torno a
los simbolismos y las significaciones que poseen los procesos de salud y
enfermedad en la subjetividad de los individuos. La busqueda que realizo
tanto en su trabajo de campo en Irdn acerca de la narahatiye galb o angustia
del corazon o en EEUU sobre el dolor cronico indaga sobre la experiencia
encarnada y narrada de los sujetos, su busqueda de curacion, de aceptacion
y reconocimiento o las negociaciones que realizan en torno a su condicion.

Y finalmente Castro (2009) se sitla a si mismo y a un conjunto de otros
autores latinoamericanos bajo el rétulo de enfoque no racional-colectivista o
hermenéutico. Que postula realizar el ejercicio de integrar de manera
interdependiente ambos niveles de analisis. “Se trata de una alternativa que
solo puede existir bajo la forma de un delicado equilibrio conceptual que evite
sucumbir al espectro del determinismo o al énfasis exagerado de la
capacidad creativa de los individuos” (Castro, 2009: 23).

De acuerdo a Mercado-Martinez (1999) este enfoque tiene lugar en el
contexto de los estudios realizados en localidades latinoamericanas debido,
en buena medida, al contexto de pobreza generalizado que existe en
nuestras sociedades. Razon por la cual sehala que: “algunos han pensado
en lo que significa vivir en la pobreza, otros comenzamos a reflexionar sobre
lo que significa vivir con una enfermedad; quiza sea tiempo de preguntarnos
¢, qué significa vivir en la pobreza cronica y con una enfermedad? (Mercado-
Martinez etal., 1999: 184). Lo cual precisamente aborda, respecto a la
vivencia de la diabetes, en su etnografia Entre el infierno y la gloria. La
experiencia de la enfermedad crénica en un barrio urbano (Martinez, 1996).
Y asi también Castro (2009) en su analisis de la vivencia de la salud y la
enfermedad en la comunidad de Ocuituco, México, devela que la pobreza y
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violencia reinantes en el entorno poseen un peso estructural que condiciona
con fuerza la elaboracion simbdlica de las representaciones de la salud y la
enfermedad.

4.3 La experiencia de la enfermedad

A partir del andlisis detenido de las opciones teédricas que la
subdisciplina ha desarrollado para hacerse cargo del estudio de, entre otros
temas, la experiencia de la enfermedad, se ha concluido que la alternativa
mas adecuada a la propuesta de investigacion planteada y el campo de
investigacion delimitado corresponde al enfoque no racional-individualista o
interpretativo. Especialmente coincido con B. Good (2003) en la
consideracion que la apuesta por la aplicacion teorias estructurales que, por
ejemplo, planteen la mistificacion del relato de enfermedad termine por
simular la desacreditacion que la objetivizacion biomédica realiza con el
padecer subjetivo.

Por cuanto, resultara de especial importancia clarificar aquello que con
una especial ponderacion de lo subjetivo e intersubjetivo entenderemos por
experiencia de enfermedad. La manera en que serd construida dicha
categoria y como la aplicaremos para el analisis.

Primero, al hablar de experiencia de la enfermedad se debe tener en
cuenta que nos referimos al concepto que es identificado como illness en
idioma inglés. Dicho idioma posee la caracteristica que presenta tres
sindbnimos para el concepto de enfermedad, lo cual han utilizado los
investigadores sociales americanos para institucionalizar su uso diferenciado
en torno a las dimensiones de la enfermedad a la que refieres.

Con disease hacen referencia a la objetivacién y biologizacion de la
experiencia relatada por la persona que padece una enfermedad, dicha
dimension es utilizada por investigadores que desean explorar la biomedicina
como construccion cultural, entre ellos Foucault (2012); sickness hace
referencia a la consideracion social de la enfermedad como son las
representaciones sociales, tal dimension es por ejemplo utilizada por
Laplantine (1999) para su investigacion metacultural; e illness refiere al relato
subjetivo sobre la enfermedad tanto de un paciente, como cuidador o médico,
y generalmente es utilizada como dimension de investigacion por quienes
van en la busqueda de significados, sentidos y simbolizaciones de los sujetos,
dimension que ha sido trabajada por autores como B. Good (1977, 2003),
Kleinman (1980, 2020; 2004) o Ménaco (2013).

41



Ya que el idioma espafol no posee las mismas caracteristicas los
autores latinoamericanos han traducido la expresion illness como
padecimiento, afliccion o bien simplemente experiencia de la enfermedad. Se
ha escogido utilizar este ultimo término, debido su mayor apertura a la
diversidad de valoraciones, ya que no refiere directamente en un sentido
negativo al sufrimiento o pesar.

Con lo anterior claro, nuevamente nos preguntamos ¢Qué
entenderemos por experiencia de enfermedad? En ello secundaremos la
propuesta de acercamiento fenomenolégico de la experiencia de la
enfermedad de B. Good (2003). El autor nos plantea que la enfermedad
cronica genera una modificacion de la experiencia corporal del mundo.
Puesto que “para el enfermo, igual que para el clinico, la enfermedad es
experimentada a través del cuerpo. Pero para el paciente, el cuerpo no es
simplemente un objeto fisico o estado fisioldgico sino una parte esencial del
yo. El cuerpo es sujeto, la base misma de la subjetividad o experiencia en el
mundo” (B. J. Good, 2003: 216).

Es decir, B. Good (2003) esgrime que dado que el cuerpo es la base
misma de la subjetividad y la enfermedad es experimentada en el cuerpo que
constituye una parte esencial del yo de quien padece, la experiencia misma
se ve trastornada dando por resultado que al sujeto le parezca que no es él
quien cambia, sino que su mundo cotidiano en el cual habita. Scarry (1989),
de hecho, propone que las enfermedades cronicas o mortales tienen la
potencialidad inherente de deshacer, destruir o transformar el mundo de
quienes las sufren.

Pero dicha vida cotidiana anclada en el mundo externo al sujeto, forma
parte de lo que los fenomendlogos como Merleau-Ponty (1945) llaman
mundo intersubjetivo, haciendo alusién la existencia previa al yo del mundo,
al cual somos arrojados, y el que se resiste a ser moldeado en base a
nuestro antojo dado que existen realidades sociales, significaciones y
sentidos previos que actldan en él.

En base a estas consideraciones B. Good (2003) propone utilizar las
categorias analiticas formuladas por Schutz (1971) acerca del sentido comun,
digase aquello que se da por descontado o como natural, para indagar en
esta relacion entre vidas cotidianas y experiencia de la enfermedad. Las
cuales refieren a la unidad del yo, que podria corromperse a partir de un
cuerpo enfermo que se rebela contra uno; la experimentacion de un mundo
compartido con la gente que lo rodea, que podria ser amenazado por la
suplantacion de sus actividades con otras por y para la enfermedad, como
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consultas, terapias o examenes; y la vivencia de una perspectiva temporal
compartida que bien podria verse apresurada o ralentizada por la
enfermedad.

Entonces podemos acceder a conocer la experiencia de la enfermedad
a partir de la propia corporalidad del sujeto en que ésta habita, en los
itinerarios de los mundos que habita y la prisa o calma con lo que hace.
Elementos que son eminentemente dotados de sentido por el enfermo y
relatados a otros, ya sea su amigo, acompafiante, médico o etnégrafo.

Sin embargo, Martinez-Hernaez se refiere a las aportaciones que
realiza Csordas, uno de los representates mas relevantes en torno al
paradigma del embodiment o corporalizacion, sefialando que “para este autor
no se trata de suplantar con una fenomenologia la biusqueda de sentidos y
de significados, sino mas bien de completarla. Y es que, a su juicio, el
problema del modelo hermenéutico es que ni el significado puede reducirse a
un signo, si la experiencia al lenguaje” (Martinez Hernaez, 2008:121).

Kirmayer (1992), en consonancia, en un excelente articulo titulado The
body’s insistence of menaning: Methapor as presentation and representation
in illness experience comienza por sefialar

Any attempt to give autonomy to the study of either body or text,
divorced from the other order of experience, is epistemologically naive (...) On
the other hand, how can we claim to encompass all possible worlds of
meaning in the permutations of language when bodily pain and sufferingup-
end our orderly lives and drive us to the most desperate gestures of faith? (...)
How can meaning and value be sustained when consciousness is constricted,
degraded, and defiled by pain? (Kirmayer, 1992: 324).

La respuesta del autor a estas interrogantes deriva en la consideraciéon
de la insistencia del cuerpo en la vida mental y social de pacientes y médicos,
en la creacion de significado. Considera que la irrupcion de elementos
irracionales como pueden ser las emociones, el hambre, el deseo o la
enfermedad generan un nivel de urgencia en el sujeto que deriva en cierta
primacia, la que no puede ser modelada en una proposicion formal y
coherente de creencia. “The irrational then is not simply a defective category-
the mere absence of rationality-but a category with its own distinct qualities.
The irrational stands for the role of the body in thought: sensuous and
emotional” (Rosaldo 1984:143).

Y estos elementos irracionales, propone Kirmayer son generados a
partir de la experiencia corporal vivida por el sujeto. Las cuales no siempre
encuentran expresion por medio de las palabras o simbolos establecidos en

43



el mundo intersubjetivo. De ahi la relevancia de las metaforas para la
comprension de la experiencia, dado que estas son capaces de trasladar
propiedades, ya sea cognitivas, afectivas o soméaticas, desde un concepto A
hasta un concepto B. Por lo que los relatos de experiencia de enfermedad
son capaces de implementar relaciones metaforicas de modo que son
capaces de expresar sentidos y comprensiones particulares a partir del uso
de conceptos y palabras convencionales.

Es decir, para dar cuenta de manera mas profunda y completa de la
experiencia de enfermedad los antropélogos médicos que se encontraban
asociados a acercamientos hermenéuticos como B. Good y Arthur Kleinman
han dado paso a la incorporacién de conceptos tales como el de embodiment
desarrollados por Kirmayer y Csordas entre otros, a fin de enriquecer la
tarea de interpretacion.

4.4 El significado atribuido a la experiencia de la enfermedad

Teniendo claridad sobre aquello que entendemos por experiencia de la
enfermedad, alin necesitamos realizar algunas precisiones. Entre ellas ¢Qué
entenderemos por enfermedad? Pues ya hemos criticado el acercamiento
biologicista que realiza la biomedicina, pero entonces ¢Como entenderemos
al SIBO en el marco de una investigacién antropoldgica? Ya que se ha
definido seguir un camino interpretativo donde el destino ultimo son los
sentidos y significados atribuidos a la enfermedad, ser4 entendida entonces,
en los términos de B. Good (1977) como:

“‘un “sindrome” de vivencias tipicas, un conjunto de palabras, vivencias y
sentimientos que tipicamente “confluyen” para los miembros de una sociedad.
Tal sindrome no es simplemente un reflejo de sintomas vinculados entre si en
la realidad natural, sino un conjunto de experiencias asociadas a través de
redes de significado e interaccién social en una sociedad. Esta concepcion de
la seméantica médica dirige nuestra atencion al uso del discurso médico para
articular la experiencia de un patron distintivo de las formas sociales, al uso
del lenguaje de la enfermedad para negociar el alivio del paciente y, por lo
tanto, a la constitucién del significado del lenguaje médico en su uso en una
variedad de contextos comunicativos” (B. J. Good, 1977: 27)

Como ya se ha mencionado, cualquier acercamiento a la experiencia de
la enfermedad que se limite tan solo a considerar el lenguaje o la
corporalidad estara siendo insensato. Es por ello que esta definicién de
sindrome de vivencias tipicas nos parece ejemplar, en tanto engloba al
interior del mismo aquello que los sujetos son capaces de transmitir con el
lenguaje, las situaciones que encuentran y las vivencias y elementos mas
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irracionales como los sentimientos que confluyen todos en una red de
significado e interacciones posibles.

Entonces a fin de poder surtir constituir la enfermedad tal como ha sido
definida, B. Good (1977) nos propone la elaboracion de semantic illness
network o redes semanticas de significado. Esta estrategia ha sido pensada,
de acuerdo al mismo autor, en base a modelos de andlisis semanticos
anteriores?, que poseen en comun la consideracion de la existencia de
simbolos que en el marco del discurso son capaces de condensar significado
y poder. Es decir, plantea la existencia de elementos simbolicos que podrian
presentarse como nucleos significativos de un entramado complejo de
palabras, situaciones y experiencias, que interconectadas a modo de red
configurarian el sindrome de vivencias tipicas que se expresa en la definicion.

El autor cita a Turner (1980) a modo de enfatizar la caracteristica
practica de estos simbolos centrales o nucleares, es decir, su efectividad en
la interaccion social. Esto plantea una distancia fundamental con los
acercamientos de la semantica estructuralista, que bajo un formato formalista
buscan la generacién de un sistema simbdélico coherente y “verdadero”, pero
que pierde legitimidad en el contexto de interaccion.

Estas redes semanticas de significado deben ser buscadas vy
construidas a partir de las palabras, situaciones y experiencias que
tipicamente se presentan en la interaccion social mundana de las personas
que poseen un diagndstico de SIBO, ya sea con su médico, cuidadores,
familia o amigos. Del mismo modo que Good (1977) logra desifrar las
relaciones y nexos que se articulaban de modos complejos entre un simbolo
central como narahatiye qalb, y una serie de palabras, situaciones y
experiencias como: las palpitaciones aceleradas del corazon, la sangre sucia,
la pildora anticonceptiva, asi como el duelo, los problemas familiares y la
pobreza. Este trabajo debe ser capaz de articular de modo pertinente la red
de sentidos que es capaz de condensarse en esto que se entiende
abiertamente bajo la sigla de SIBO.

Finalmente cabe sefialar que B. Good (1977) considera que un simbolo
central de enfermedad, es decir, su sentido puede transformarse a través del
tiempo del mismo modo que cambia en entorno socia y/o contexto de uso.
De hecho también pueden generarse nuevas redes semanticas de

2Se trata del trabajo de Fox (1975) quien se refiere sobre nexos de asociaciones simbdlicas y
términos bdsicos; el trabajo de Turner (1980) sobre simbolos rituales dominantes; y el trabajo de
Izutsu (1964) sobre palabras de enfoque.
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significado sobre elementos que son tipicamente estresantes para la
sociedad.

CAPITULO 5: MARCO METODOLOGICO

5.1 Enfoque y método de investigacion

La busqueda de significados atribuidos a la experiencia de
enfermedad requiere que el enfoque de investigacién se encuentre alineado
a dicha tarea, por ello se ha escogido un acercamiento de tipo cualitativo,
entendido en los términos que expresan Taylor y Bogdan (2000).

El método escogido para el desarrollo de la investigacion es la
etnografia virtual, como la plantea Hine (2004), es decir, una destreza
adquirida o préactica artesanal de extrafiamiento y problematizacion de la
interaccibn en mediada en espacios virtuales y el uso de los mismos.
Tomando en cuenta una dislocacién de las concepciones fisicas de tiempo y
espacio que han sido tradicionalmente utilizadas para la constitucion y
delimitacion del campo etnografico.

La apuesta de Hine (2004) por redefinir la autoridad etnografica desde
una vinculacién inicial con la presencialidad hacia una nueva vinculada con la
vivencia de la experiencia del usuario en los entornos virtuales se ajusta
tedrica y pragmaticamente a la tarea propuesta. Puesto que este trabajo
pretende indagar sobre las significaciones atribuidas a la experiencia de
enfermedad en el contexto de una comunidad virtual. Donde sus mas 5.000
miembros de diferentes paises, ciudades, culturas y entornos
socioeconémicos interactian diariamente y logran ofrecer una experiencia
muy distinta a la del paciente individual, tal como la han explorado, por
ejemplo, en el marco de las investigaciones sobre comunicacion clinica.

El campo etnografico que he delimitado es el conformado por la
comunidad virtual establecida en la red social Facebook de nombre “SIBO en
Espafna’. Concuerdo con Casadoé alrededor de la idea del campo en espacios
virtuales, quien sefiala que “no podemos pensarla vinculada a un espacio
fisico o geografico concreto, sino que, como hemos planteado, lo
concebimos como un espacio de accion e interaccién que agrupa intereses
compartidos [donde]. Tampoco la interaccién cara a cara, de importancia
esencial en antropologia, no esta garantizada” (2013: 127).

Finalmente, el tipo de investigacién desarrollada es exploratoria,
puesto que como se ha dejado ver en el “Capitulo 6: Estado del arte”, no se
han encontrado antecedentes académicos que hayan tratado de manera
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directa la experiencia de padecimiento asociada al SIBO. Y si bien contamos
con investigacion desarrollada sobre el Sli, ésta en general no corresponde a
literatura propiamente antropolégica, sino que mas bien a departamentos de
enfermeria, medicina o kinesiologia de paises desarrollados. Por lo tanto
existe un abrumador vacio de trabajos que nos brinden luces sobre la
experiencia de enfermedad de un padecimiento intestinal como el SIBO tanto
en el mundo desarrollado como en Chile y Latinoamérica en general.

5.2 Universo y unidades de informacion

El universo al que refiere esta investigacion se encuentra compuesto
por 5.804 personas que participan de la comunidad virtual SIBO en Espafia a
modo de afrontar la experiencia de enfermedad propia del SIBO. De este
conjunto de personas han sido escogidas seis bajo un criterio intencionado y
no probabilistico, que ademas cumplan con las siguientes condiciones:

a) Sean miembros activos de la comunidad virtual “SIBO en Espana”:
Resulta relevante que el trabajo etnografico se desarrolle en la
comunidad virtual SIBO en Espafia debido a tres razones. Primero se
encuentra alojada en Facebook que es la red social mas ampliamente
utiizada en Espafia y Latinoamérica. Luego, porque este grupo en
particular es aquel que posee mayor cantidad de miembros activos y
mayor dindmica de interaccién de los que se dedican al SIBO en Espafia
y Latinoamérica. Por ultimo, puesto que es capaz de soportar tanto texto,
como audio e imagen, presentando asi multiples entradas de acceso a lo
significativo.

b) Posean diagnéstico médico de SIBO: Puesto que la comunidad posee
una estructura de acceso libre, donde transitan y se vuelven miembros
personas que han sido diagnosticadas de SIBO y se encuentran en
busca de informacién o ayuda. Pero también quienes poseen dudas si
acaso el SIBO puede ser aquello que se encuentra detras de su dolor, o
quienes padeciendo una patologia similar encuentran util los recursos
compartidos en ella, médicos y nutricionistas interesados en la tematica e
incluso familiares, amigos o parejas de quienes padecen de SIBO.

c) Deben poseer un diagnostico de al menos un afo de antigiedad: Se
ha argumentado tedricamente el potencial destructor de mundos que
posee la irrupcion de la enfermedad cronica en las trayectorias vitales de
los sujetos, produciendo una alteracion significativa en la vida cotidiana
de la persona que padece (B. J. Good, 2003; Scarry, 1989). Por lo cual
me parece necesario considerar diagndsticos con a lo menos un afio de
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antigledad, otorgando la posibilidad de vivir y experimentar la
enfermedad en su cronicidad.

d) Se requiere la incorporacién de hombres y mujeres con residencia
en Espafia y naciones latinoamericanas: En base a la configuracion
de los miembros activos de la comunidad se ha decidido integrar el
espectro de visiones presentes mas amplio posible, a través de un eje de
género y nacionalidad.

5.3 Técnicas de recogida de informacién

Se han utilizado dos técnicas de investigacion para el levantamiento
de los datos. En primer lugar, la realizacion de relatos de vida tal como los
entiende Bertaux (2005), es decir, refieren a una parte de la experiencia vital
del sujeto de investigacion acotada de acuerdo al filtro de los intereses de la
investigacion. Adopta una estructura dialégica, que otorga primacia a la
narracion o relato del sujeto, y lo complementa con descripciones,
caracterizaciones o argumentaciones que soporten elementos relevantes del
mismo.

La eleccion de esta técnica se debe a su capacidad de recoger la
experiencia vital y cotidiana de los sujetos, asi como captar las irrupciones
problematizadoras que surgen en el marco de las trayectorias de vida, como
es la enfermedad cronica, y en este caso el SIBO. Por lo tanto se ha acotado
el relato previo acuerdo con el entrevistado, al cual se ha transparentado el
interés investigativo centrado en la experiencia de enfermedad vinculada al
SIBO, excluyendo de él tanto el trayecto vital previo como las referencias a
otras tematicas no significativas al caso.

Luego, se utilizé la observacion, con diferentes niveles de participacion,
sobre la interaccion desarrollada en la comunidad virtual durante un mes,
especificamente entre el lunes 11 de Octubre de 2021 hasta el jueves 11 de
Noviembre de 2021. Para los efectos de la investigacion, esta interaccion
serd entendida como las publicaciones y comentarios? realizados en la

3 Publicaciones y comentarios refieren a interacciones de los miembros del grupo de Facebook que se
realizan en él, y pueden contener texto, audios, video, imagenes o links, asi como todas ellas o una
combinacién de algunas. Sin embargo lo que las diferencia es que las publicaciones estan dirigidas a
la visualizacion general del grupo y son capaces de alojar una variedad de discusiones entre
miembros materializadas a través de comentarios multiples en respuesta. Los comentarios, en
cambio, se encuentran dirigidos a la visualizacién de los participantes de la discusidn alojada en la
publicacién en particular y son una respuesta a ésta o a un comentario/respuesta anterior.
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comunidad virtual. En un primer momento se realizO observacion sin
participacion, consistente en el seguimiento y vaciado a documento de texto
de las publicaciones y comentarios esgrimidos en la comunidad virtual. Y
luego, en un segundo momento se procedié a realizar una observacion y
registros selectivos de las publicaciones y comentarios a vaciar en el
documento de texto.

El registro de las publicaciones realizadas en el lapso temporal
establecido nos permite acceder a las iniciativas de discusion y tematizacion
reciente de la comunidad. Pero ademas se definié seguir y vaciar todos los
comentarios realizados entre este lapso temporal como modo de integrar la
dimension de temporalidad diferente que goza el espacio virtual. Ya que los
comentarios como respuestas a publicaciones originales pueden realizarse
aun meses o afios después de la fecha de origen de la publicacién,
manteniendo activas discusiones que, a dia de hoy en el orden fisico,
dificilmente podrian tener tal continuidad.

5.4 Procedimiento

El origen de la investigacion no solo responde a un interés colectivo de
las personas diagnosticadas con SIBO o las necesidades de la atencion
sanitaria por hacer frente a esta necesidad de atencion, sino que también
incorpora mi interés personal. Puesto que yo fui diagnosticado con SIBO el
afio 2017, y he sufrido personalmente la afectacion de mi vida cotidiana
producto de la irrupcién del SIBO, desde la forma de alimentarme, pasando
por las capacidades y formas de mi cuerpo, para llegar incluso a mis suefios,
aspiraciones y confianzas. Esto conlleva una serie de implicaciones que es
necesario tener en consideracion. Primero, no se realizé un acceso al campo
para la investigacion sino que ya se estaba en él, debido a que formo parte
activa de la comunidad desde el afio 2018. Debido a que luego de pasar por
una sucesién de consultas médicas sin lograr obtener una alternativa
terapéutica eficaz a mi padecimiento o siquiera su reconocimiento terminé
encontrando en esta comunidad las respuestas, conocimientos, validacion y
experiencias de pares que anhelaba.

Y en segundo lugar, si bien no he integrado mi propio relato como
material de analisis al trabajo de investigacion. Si he incorporado el factor
experiencial como elemento comprensivo en la tarea fijada de comprender
los significados atribuidos a la experiencia de la enfermedad. Mi experiencia
no estara presente como material, pero si en la forma de posicionamiento
desde donde habla el investigador, que no es otro mas que yo mismo.
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Una vez hecha esta aclaracion, el primer momento de la investigacion
estuvo marcado por el disefio investigativo, a modo de acotar y perfilar tanto
tedrica como metodolégicamente el trabajo.

Un segundo momento consisti6 en la observacion flotante en
diferentes comunidades y plataformas virtuales sobre el SIBO. Que terminé
por determinar que la plataforma de Facebook y la comunidad de SIBO en
Espafia eran las mas apropiadas para la tarea, principalmente en funcion del
criterio de riqueza de datos disponibles.

Se contindo realizando observacion sin participacion durante dos
semanas, pero esta vez adiciono el seguimiento y vaciado de todas las
publicaciones y comentarios de la comunidad virtual “SIBO en Espana” a
documentos de Word, que luego son analizados con ayuda del software
Atlas ti 6.2 centrandome en el desarrollo del tercer objetivo y consecucion de
informacion parcial para los dos primeros. Este paso me permite la
elaboracion de las primeras categorias y relaciones.

Luego, se desarrollo una observacion sin participacion selectiva. Es
decir, a partir de las primeras categorias y comprensién adquirida, se realizé
el seguimiento y vaciado de publicaciones y comentarios de acuerdo a la
consideracion de pertinencia a los objetivos de investigacion y mi criterio
como investigador.

De manera posterior a la observacion selectiva se solicita a
informantes clave la realizacion de relatos de vida, los cuales se conforman
por una o dos sesiones de 90 minutos aproximadamente de acuerdo fueron
necesarias. Su seleccion fue determinada en funcion de la informacion
recabada durante la observacion de la comunidad, ya que a través de las
publicaciones y comentarios revisados fue posible identificar aquellas
personas que contaban con diagnéstico médico y examenes comprobatorios
que subian a la red, asi como sus testimonios sobre la afectacion que les
producia la enfermedad, y algunos elementos de perfil demografico segun la
configuracion de privacidad de su cuenta.

Finalmente, los extractos de los relatos de vida proporcionados por los
entrevistados son utilizados bajo mi criterio estratégico en la exposicion de
los resultados. A excepcion del acapite “9.1.1 La irrupcion del SIBO y su
malestar” en que presento el origen de la experiencia con el SIBO para todos
los entrevistados, a traveés de su propio relato, y el “9.2.7 Expectativas de
futuro”, en que expongo la visién que cada uno de ellos posee sobre el futuro
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que les depara respecto al SIBO, si acaso podran alcanzar la curacion,
buscaran mantener su condicion de manera estable u otra alternativa posible.

5.5 Anélisis de datos

El analisis de los datos levantados ha sido sometido a analisis bajo los
criterios de la groundead theory, es decir, se ha realizado la recoleccion y
analisis de datos de manera simultanea. Las unidades de informacion han
sido seleccionadas bajo un criterio de saturacion teérica. Y los datos se han
procedido a codificar en el software Atlas ti 6.2 a través de la generacion de
codificaciones abiertas, axiales y selectivas, asi como redes semanticas en
tanto que producto final (Bonilla-Garcia & Lopez-Suarez, 2016; B. J. Good,
1977, Strauss & Corbin, 2002).

Tabla n°1: Categorias e indicadores de andlisis

Categorias Indicadores

- Origen de la enfermedad
Experiencia de enfermedad - Malestares
- Corporalidad
- Alimentacion
- Prejuicios
- Emociones

- Actividades de pareja
Impacto en la vida cotidiana - Actividades familiares
- Actividades sociales
- Actividades laborales
- Actividades educacionales
- Expectativas

- Razones de patrticipacion en la

Significado atribuido en la comunidad
comunidad virtual - Formas de participacion en la
comunidad

- Incidencia de la comunidad en la
atribucion de significado a la
enfermedad

Fuente: Elaboracion propia.
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5.6 Aspectos éticos

La investigacion ha sido desarrollada teniendo en cuenta los principios
expresados en el cbédigo de ética de la Asociacion Americana de
Antropologia (AAA), priorizando elementos como la entrega de informacion
oportuna sobre las condiciones de participacion al sujeto de investigacion, la
consecucion de consentimiento explicito de su parte, clarificar su derecho de
participacion y libertad a abandonar la investigacibn en el momento que
estime oportuno sin necesidad de mediar explicacion alguna, el resguardo de
la confidencialidad de los participantes a través del reemplazo de sus
nombres o nicknames #, por un seudénimo. Y la utilizacién de los datos sélo
sera de acuerdo a los fines declarados en el consentimiento informado
extendido a los entrevistados.

4 Apodo de identificacidn virtual.
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CAPITULO 6: RESULTADOS DE INVESTIGACION

En primera instancia resulta fundamental precisar una pequefia

caracterizacion de las personas con diagnostico médico de SIBO que han
sido entrevistadas para la recoleccion de datos:

a)

b)

c)

d)

f)

Daniela: Mujer de 54 afios, espafola residente en Zaragoza. Vive con su hijay
se ha separado recientemente. Su formacion profesional es de maestra de
primaria. Posee como enfermedad base una neuromiopatia intestinal. Ha
experimentado sintomatologia desde hace 22 afios, pero su primer diagndstico
de SIBO fue el 2020, y otro mas de forma reciente en Agosto con
predominancia de gas metano.

Ricardo: Hombre de 33 afios, chileno residente en Valparaiso. Actualmente
vive con su pareja. Posee estudios universitarios de sociologia, una maestria en
temas de urbanismo y trabaja en la realizacién de asesorias para el Senado. Ha
experimentado sintomatologia desde el afio 2014, luego de una probable
intoxicacion alimentaria, pero solo recibié su diagnéstico de SIBO mixto el afio
2018.

Francisco: Hombre de 46 afos, espafiol residente en el pueblo de Cervera. Se
encuentra casado y vive con su esposa e hijo. Posee estudios incompletos de
sociologia y se desempefia como operario de fabrica. Comenzd a experimentar
la sintomatologia en Diciembre de 2017 y consiguio su diagnéstico de SIBO con
predominancia de gas metano el afio 2019.

Tamara: Mujer de 33 afios, argentina residente en Mendoza. Actualmente vive
con su hermano. Posee estudios suspendidos en kinesiologia y trabaja en el
area administrativa de un centro médico. Comenzé a experimentar sintomas el
afio 2016 y logro ser diagnosticada de SIBO con predominancia de hidrégeno el
afio 2020.

Fernanda: Mujer de 36 afios, chilena residente en la ciudad de Villa Alemana.
Vive con su pareja y su madre. Posee estudios universitarios suspendidos en
etapa final de auditoria. Comenz6 a experimentar sus sintomas el 21 de Abril de
2018, y fue diagnosticada con SIBO en el mes de Octubre.

Carolina: Mujer de 28 afios, peruana residente en la ciudad de Lima. Madre
soltera, vive con su hija. Posee formacion profesional en disefio gréafico y disefio
publicitario. Comenz6 a experimentar sintomas a finales del afio 2019 y logré
ser diagnosticada en Agosto de 2020.
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6.1 La experiencia de vivir con SIBO

6.1.1 Lairrupcion del SIBO y su malestar

El primer elemento relevante que se identificara sobre la experiencia
de vivir con SIBO es el de su origen y la irrupcién que realiza en la vida de
quienes lo padecen. Resulta relevante puesto que a diferencia de otras
patologias en que la ciencia médica ha descrito un 0 unos pocos detonantes
posibles, para el SIBO se ha descrito una relacion de multicausalidad
bastante amplia. Dentro de las mas nombradas se pueden encontrar las
intervenciones quirdrgicas a nivel intestinal, las adherencias intestinales®,
problemas de funcionamiento de la valvula ileo cecal®, problemas de
motilidad intestinal, intoxicaciones alimentarias, comorbilidades como la
celiaquia, entre otras abundantes opciones.

Esto, de hecho, se ve correspondido en los relatos de enfermedad de
las personas que fueron entrevistadas para la realizacion de esta tesina y en
las observaciones realizadas en el marco de la comunidad virtual. Pero en
sus declaraciones conviven las nominaciones técnicas de las relaciones
causales establecidas con las situaciones sociales en que se encontraban
imbricadas. A continuacion, se adjunta una publicacibn con algunos
comentarios seleccionados de los cincuenta y ocho totales que es capaz de
manifestar de manera patente la alta diversidad de estipulaciones etiologicas
presentes en la comunidad, y la alta relevancia del tema que atrae una
participacion significativa:

| Marfa José

Sabado 16-10-2021 a las 09:25

Mi médico opina que el SIBO es un sintoma, y que hay que ir primero a ver
gué te lo provoca, porque de lo contrario seguira surgiendo.

Lo digo como informacién, por si ayuda.

Yo he tomado el antibi6tico ahora me toca el simbiético, pero veo que en el
grupo hay muchas personas repitiendo tratamiento, asi que quizas el

médico esté en lo cierto y haya que estudiar un poco mas qué es lo que
nos enferma.

5 Las adherencias son cintas de tejido parecidos a una cicatriz. Normalmente, tejidos
internos y 6rganos tienen superficies resbaladizas para que se puedan acomodar al moverse
el cuerpo. Las adherencias causan que los tejidos u 6rganos se queden pegados. Pueden
pegar lazos intestinales entre si 0 con 6rganos cercanos, 0 con la pared del abdomen.
Pueden arrancar de su lugar secciones de los intestinos, lo que puede impedir el paso de
alimentos a través de éste (Medline Plus, 2021).

6 Es la estructura que separa al intestino delgado del intestino grueso que se abre para dejar
paso a los desechos que vienen desde el ileon y se cierra posteriormente para impedir que
vuelvan a retroceder. Tiene forma de media luna (Fundacién Espafiola del Aparato Digestivo,
2021).
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58 comentarios

Daniela

Asi es, Maria José. En mi caso es la falta de motilidad la que me provoca
recidivas de SIBO.

Constanza

La mia opina lo mismo... y estamos buscando el origen!!! A ver si tenemos
suerte!! &

Natalia

Eso es lo que se viene diciendo en este grupo desde el principio de los
tiempos, pero a veces es complicado encontrar el origen

| Alondra

A mi, mi médica me dijo que pueden ser muchas causas, que a
saber...que no me hacia mas pruebas

\ Jacinta

Tal cual, mi nutricionista me recomendo terapia

Eusebio

A mi fue por la helicobacter

\ Elena

Eusebio y te provocO gastritis y/o hipocloridria? Yo sospecho que esa
también es la causa de mi positivo en metano

| Olivia

A mi fue por la toma de antibiéticos para la infeccién de orina en el
embarazo, ahi empez6 todo.

Marianela

Los protectores de estdbmago provocan SIBO

\ Nicole

En mi caso ha sido un regalito del COVID junto a la intolerancia a la
fructosa y sorbitol.

\ Natasha

Nicole hola que sintomas tenes? Mi hijo de 4 afios empezd con problemas
gastrointestinales después del covid y yo también.. Supuestamente el es
positivo en hidrégeno y yo en metano pero creo que tenemos candidiasis!

Micaela Dietista-nutricionista

El origen puede ser desde adherencias intestinales, falta de motilidad por
problemas nerviosos que incluyen neuropatias, problemas circulatorios y
autoinmunes, son mdltiples las causas y muchas no tienen tratamiento
como tal curativo, en este caso el sobrecrecimiento si tiene tratamiento que
se puede combinar con tratar la causa principal, a veces cirugia (pero esta
puede provocar de nuevo sobrecrecimiento), fisioterapia, tratamientos para
mejorar la microcirculacion o la motilidad. Una causa muy comun es la
hipoclorhidria y haber realizado tratamiento antibidtico para helicobacter o
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haber tomado antibidticos con frecuencia y como no el estrés es origen y
detonante en personas con microbiotas pobres y mala alimentacion.

(Registro de observacion, 16/10/2021).

Ademas de la sola constatacién de la diversidad de estipulaciones
etiologicas presentes en la comunidad, es posible puntualizar otros aspectos
relevantes. Primero, conjunto a las estipulaciones meramente técnicas y
escuetas sobre el origen del SIBO, es posible comenzar a observar algunos
contextos donde se inscriben. Por ejemplo Olivia, quien asocia el origen de
su SIBO a la toma de antibiticos pero no se queda sélo alli, sino que
continta sefialando que se debid a una infeccion urinaria que sufrié mientras
vivia su proceso de embarazo. Asi como ella posee un relato y un contexto
sobre la experiencia del SIBO y su irrupcion en su vida, también lo posee
cada uno de ellos con, a su vez, diferentes estipulaciones de origen. Esta es
una caracteristica esencial del SIBO.

Otro aspecto relevante que es posible observar, es aquello que sefala
quién inicia la discusion, “Mi médico opina que el SIBO es un sintoma, y que
hay que ir primero a ver qué te lo provoca, porque de lo contrario seguiré
surgiendo”. Cada uno de los miembros que responde acusa sus sospechas o
certezas etioldgicas, asi como las indicaciones que su médico ha establecido
al respecto, e incluso hay una persona que recalca que esto es en lo que se
ha hecho hincapié desde el principio de los tiempos. Es decir, en la
comunidad de “SIBO en Espafa” se es, en general, consciente de la
diversidad de origenes y detonantes posibles para el SIBO, y que de acuerdo
a la ciencia médica resulta relevante encontrarlo y tratarlo. Puesto que si sélo
se erradica el SIBO, sin tratar la causa original de éste, solo volvera luego y
probablemente con mayor fuerza que antes.

Ahora, como se ha mencionado esta diversidad de imputaciones
etiologicas, también es posible observarla en los relatos de enfermedad
obtenidos de los entrevistados. De hecho, cada uno de los seis entrevistados
ha argumentado origenes distintos al resto, en el marco de sus historias y
contextos personales. A continuacion se presentarda entonces el relato de
origen de cada uno comenzando por Ricardo, este joven chileno de 33 afios
acusa que el SIBO irrumpio en su vida luego de un notorio evento. Se trata
de la intoxicacion alimentaria que vivié por el afio 2014 luego de comer en un
restaurante de la ciudad de Valparaiso. Esta intoxicacion le produjo un dolor
muy intenso junto a evidentes sintomas digestivos durante tres dias, hasta
que ya no aguantdé mas y debio recurrir a una clinica privada, a pesar de que
su resistencia original se debia a un recelo econémico de la posibilidad de
cubrir los gastos asociados.
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Yo recuerdo que tuve una infeccion estomacal el afio 2014, que me
desencadend en una serie de otras patologias estomacales, eh... colon
irritable, el mismo SIBO, bueno, del colon evoluciond al SIBO, después la
intolerancia al gluten y a la lactosa [...] Yo hasta el dia de hoy me hago
conjetura de cédmo fue, o sea lo Unico que puedo decir es que fui a un
restaurante de comida en Valparaiso, y bueno estuve mas o menos, como
tres noches con dolor intenso hasta que no di mas, [...] finalmente tuve que
recurrir a una clinica privada, porque ya la situacion era critica y ahi... desde
ahi en adelante se me desencadend todo (Ricardo, 13/11/2021).

El relato de Francisco, nos permite abordar otra imputacion etiolégica
tipica en el marco de la comunidad, la ausencia de una explicacion. Ante la
larga lista de posibles origenes del padecimiento, existe un numero
importante de personas que no logran establecer una conexion de
imputacion causal. Puesto que no se ha logrado evidenciar a través de las
analiticas solicitadas por el meédico tratante, ni tampoco a través del
establecimiento de alguna relacion significativa en base a la experiencia
propia. Por ello, hay un grupo de personas que como Ricardo se sigue
preguntando y buscando saber ¢Cual es la causa de mi SIBO? Ya que si lo
supieran, habria una chance al menos de todo esto fuera completamente
diferente:

Diciembre del 2017, ahi gastroenteritis, y a partir de ahi en el 2018 ya
en enero los sintomas fueron a mayor, se acentuaron, los sintomas fueron
exagerados, muchos gases, hinchazdén, practicamente desde el esternén
hasta abajo, de repente no entendia qué me pasaba, sintomas digestivos y
extradigestivos. Los digestivos; estrefiimiento, muchos gases, basicamente
eso, pero gases... una cosa muy exagerada, como si te tragases globos
hinchados, ¢entiendes un poco?, o sea... y vale, ahi cambié... ahi empezé
todo, digamos. [...] Entonces, ¢qué me originé esa gastroenteritis?, ojala lo
supiera, no lo sé. Imposible. Un dia me levanté vomitando, como le pasa a
mucha gente, ti en ese momento no lo piensas. No lo sé, Patricio. Es que
nadie sabe, si la gente supiera el origen de su SIBO, Patricio, lo trataria,
¢entiendes? [..] ti también habréas leido cosas del SIBO del grupo, el SIBO
en realidad no es un diagndstico como tal, es un sintoma... (Francisco,
14/11/2021).

Ademas su relato incorpora la descripcion de la sintomatologia que
Francisco comenz06 a experimentar desde aquel dia en mas. En el apartado
“2.1 Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino Delgado” se ha descrito la
sintomatologia que puede manifestar el SIBO, sin embargo esta no se
encuentra presente siempre en su totalidad, mas bien existen
predominancias y ausencias de sintomas de acuerdo a la persona. En el
caso de Ricardo, hablamos de un SIBO con predominancia de gas metano,
en el cual se manifiesta tipicamente el estrefiimiento y se ausenta la diarrea,
al tiempo que las flatulencias e hinchazén suelen ser malestares que se
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presentan en ambos casos, pero que varian en torno a la fuerza con que se
manifiestan. Francisco, metaféricamente diria Kirmayer (1992), expresa que
la hinchazon que comenzd a sufrir producto de los gases resultaba ser
totalmente exagerada a lo que podria haber vivido previamente en el marco
de alguna gastroenteritis, ésta vez era “como si estuviese tragando globos
hinchados”.

Luego, en el relato de Carolina es posible identificar una estipulacion
etiolégica en torno a lo psicolégico o emocional. Ella relata la conjuncién de
una serie de factores de manera paralela: la exigencia laboral, la realizacion
de estudios y la crianza de su hijo como madre soltera. Pero ademas, luego
de insistir preguntando si recordaba algo concreto que marcara el momento
en que comenzdé a sufrir de su SIBO, ella menciona la existencia de
desavenencias con el papa de su hija en torno a temas de la crianza, sin
profundizar mas en ello, dando a entender una situacion que es entendida
como un problema:

Yo recuerdo exactamente que fue en el 2019, fueron unos dolores
intensos debajo del ombligo a mediados de octubre, noviembre por ahi, no
le preste mucha atencion la verdad pensé que era como un cuadro de
repente de gastritis 0 gases [... pero] yo tuve esos dolores porque tenia,
bueno unos temas con el papa de mi hija ¢no?, unos temas pendientes
sobre la crianza de mi hija y todo, y me dolia mucho el estbmago en las
noches, todo el dia estaba normal, pero era en las noches, cuando ya iba a
descansar me daban como unos escalofrios dentro del intestino. Entonces
yo recuerdo que habia sido por mucho estrés, mucha presién, como soy
madre soltera y aparte que estudiaba y trabajaba, entonces todo eso afecto,
no, entonces ahi lo dejé. Luego de unos meses ya para enero comenzo a
darme alergias en la cara, tenia como que tipo rush, comenzé a salirme en
toda la cara, como cositas rojas, granitos, y yo no sabia porque, yo siempre
he tenido la piel limpia, nunca he presentado ese tema de problemas
dermatoldgicos, entonces pensé que era alergia, dije bueno ¢qué serd? Y
por ahi va mi viaje, porque comencé primero importandome principalmente
la piel, porque estaba muy fastidiada con el tema de la piel. (Carolina,
22/11/2021).

La imputacién de tipo psicoldgica, a diferencia de las anteriores, posee
un estatus controversial dentro de la comunidad. Esto se debe, como se ha
comentado en el apartado “2.1 Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino
Delgado (SIBO)”, a que la mayor parte de las personas de la comunidad que
han recibido su diagnostico de SIBO, previamente y en reiteradas ocasiones
han recibido en otras consultas médicas el diagndstico de Sll y la sentencia
médica de que su sufrimiento tendria una raiz psicoldgica, que soélo
dependeria de él mismo remediar. Ergo, el paciente es el culpable de su
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dolor o bien, como lo experimentan ellos: “los médicos creen que uno se
inventa los sintomas”.

En base a esto, para muchos de los miembros existe una evidente
animosidad ante la conjetura de que su sufrimiento real y palpable, que se
encuentra realizando un impacto evidente en su cuerpo, en su vida y, por
supuesto que, en su estado mental, sea relacionado con un posible origen
psicolégico. Esto, de hecho, se evidencia con mucha mas fuerza una vez que
han sido diagnosticados con SIBO y son informados de la dinamica
bacteriana que seria capaz de explicar sus sintomas, malestares y
sufrimientos. Lo cual se suele expresar bajo la afirmacion de que el Sll es “un
diagndstico basura” donde los facultativos médicos meten todo aquello que
no alcanzan a comprender a cabalidad, desacreditando el sufrimiento real de
la persona a través de una inculpacion moral por su forma de vivir y
relacionarse con el mundo, a la vez que intentan paliar la sintomatologia a
través de farmacos.

Pese a lo anterior, existen miembros de la comunidad y profesionales
médicos especializados que valoran y validan lo psico-emocional como un
posible detonante del SIBO, es decir, su causa. No obstante, aquellos
miembros que sostienen esta opcidn, suelen precisar que: lo psico-emocional
no es “la causa” del SIBO, sino que es “una posible causa, entre muchas
otras a evaluar’, y que a pesar de ser un SIBO originado a partir de un
desorden psicolégico o emocional no debe buscarse la sanacion a través de,
solamente, la relajacion, el cambio en los habitos de vida o la solucion de
conflictos personales. Sino que entienden el SIBO como una patologia
consistente en una proliferacion bacteriana, y por tanto, la estrategia
terapéutica debe incorporar elementos antibacterianos que auxilien al cuerpo
en la tarea de restaurar sus condiciones “normales”.

A continuacion, presentaré el relato de origen de Daniela. Ella posee
una historia de enfermedad de 22 afios, la cual sefiala ha tenido a la base la
patologia llamada neuromiopatia intestinal, que le ha provocado graves
problemas de motilidad intestinal que la pueden llevar en los peores
momentos a la incapacidad de defecar. Mientras que su SIBO solo ha sido
diagnosticado por primera vez durante el afio 2020, y una vez mas durante
este afio. Su ultimo SIBO, segun ella indica, también posee un detonante
psico-emocional, que en su caso corresponde a la separacién que ha vivido
con su exmarido, el cual la habia acompafiado hasta la fecha durante los
mismos 22 afos. Pero, a la vez, no deja de reconocer la actividad bacteriana
y fermentativa que se encuentra a la base de la enfermedad. A continuacién
se presenta el extracto de su relato:
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El SIBO que tuve yo, vino por una paralisis intestinal fuertisima, por
esa zasca emocional que me dieron. Cuando empecé a empeorar mucho
llamé a Barcelona, el doctor Santos me decia: “4te ha pasado algo distinto,
algo emocional?”, “pues, me acaba de dejar mi marido”. Como fue algo tan
inesperado yo pensaba envejecer con €l y cuando me lo dijo el intestino se
me paralizd enterisimo, eso fue en julio del afio pasado y yo ain no estoy
recuperada, tengo SIBO sulfuro. A mi me destroz6 el alma y me destrozo el
cuerpo, yo siempre lo digo, me ha dejado mi marido y me ha roto el corazdn,
pero me ha roto el cuerpo, porque se paralizé el intestino, cogi un SIBO
metano terrible que me ha costado muchisimo erradicar, no habia manera
de que se moviera, lo he pasado fatal y ha tenido un origen psicoldgico que
yo discuto mucho en el SIBO Espafia, porque habr4 muchos origenes, pero
cuando dice: “por un estrés emocional no puedes tener SIBO”, ahi entro y
digo: “estais equivocadas, si puede por un estrés emocional, tu cerebro le
dice a tu intestino que no funcionas y no funcionas, y si no funciona las
bacterias crecen a sus anchas”, pero hay gente que aun me rebate: “ya

estas diciendo que es psicoldgico”, “yo no digo que sea psicologico, yo digo
que por un estrés emocional muy fuerte”, pues, en mi caso fue ese, pero se
te puede morir un hijo, mil cosas, a mi me pasa un drama de esos y a mi se
me paraliza eso, no me daria una migrafia, a cada uno le da en su punto
débil. (Daniela, 12/11/2021).

Ademas, resulta relevante tener en cuenta una condicién especial en
el relato de Daniela. Si bien solo oy6 hablar del SIBO el afio 2020 a partir del
diagnostico realizado por su médico tratante después de haber realizado una
actualizacion sobre el tema. Ambos han reflexionado sobre su historial
médico y concuerdan en sefalar que probablemente aquellos episodios de
intenso dolor que experimenté durante los 22 afios de enfermedad, se
debian a SIBOs que nunca pudieron reconocer y tratar de manera adecuada.
Por lo tanto, la historia de origen que se ha compartido se cifie a la certeza
diagnéstica reciente, pero el SIBO probablemente sin saberlo ni vivirlo como
tal, la puede haber acompafiado desde hace mucho mas tiempo.

Al respecto, cabe destacar que la polémica académica sobre la
ampliacion del espectro de pacientes que ha experimentado el SIBO,
descrito en detalle en los antecedentes, muy probablemente ha dado lugar a
la tardia actualizacién de su profesional tratante. Provocando que el dolor
que Daniela vivio por afios no pudiera ser explicado, ni mucho menos
subsanado. De hecho, el que Carolina — en Peru — y Francisco — en Espafa
— tuvieran que realizar un peregrinaje de consultas médicas durante un afio
para lograr el diagnostico de SIBO, mientras que Ricardo — en Chile —
necesitara de cuatro afos para dar con ello, parecer fundamentar dicha
posicién.

Luego, a través del relato de Fernanda se puede observar otra trama
tipica de las narraciones sobre el origen del SIBO, la imputacién causal a un
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medicamento. Si bien en términos generales el medicamento aludido suele
ser un antibidtico recetado para el tratamiento de algun otro problema como
puede ser una infeccion urinaria, el tratamiento de la helicobacter pylori, 0 a
fin de mantener una prevencion ante intervenciones odontologicas o
quirurgicas. En el caso de Fernanda se trata de un farmaco desinflamatorio
que le habia recetado su médico tratante a fin de calmar los fuertes dolores
que le producian sus patologias previas — artrosis y disautonomia —. Sin
embargo, lejos de producir el efecto deseado, el medicamento se convirtio en
el detonante de una nueva y dolorosa condicion patoldgica, el SIBO:

El gatillo fue el afio 2018, luego de un medicamento. A todo esto yo
tengo una patologia base que genera manifestaciones articulares,
musculares, neuroldgicos. Entonces, cuando empieza este gatillo fue porque
me indican un medicamento desinflamatorio muy fuerte, porque estaba con
mucho dolor articular, entonces me dicen: “tdomate esto” y me lo empiezo a
tomar y a los pocos dias comencé con eructos, distencién abdominal,
inflamacién, dolor, y luego de unas semanas los eructos no pararon nunca
mas. Fue asi, literal. Me acuerdo que fue el 21 de abril del 2018, ese dia los
eructos nunca mas pararon. Y un poco caso hasta el dia de hoy, a pesar de
estar ya de alta de SIBO, a pesar de eso sigo con algunas cosas. Y bueno,
empecé primero con inflamacién intestinal, comia y me saciaba al tiro, tenia
el estbmago distendido, los eructos y a las pocas semanas, lo habia anotado
por aqui, ya en mayo me da la primera crisis que terminé hospitalizada. Fue
muy rapido. Eh... todo se dice que el inicio fue el farmaco, porque dada mi
enfermedad base yo ya venia con un trastorno de motilidad, mi intestino iba
siempre un poquito mas lento que un intestino normal. (Fernanda,
18/11/2021).

Cuando Fernanda sefiala que “Fue asi, literal. Me acuerdo que fue el
21 de abril del 2018, ese dia los eructos nunca mas pararon.”. Explicita la
manera abrupta y violenta con que el SIBO se manifiesta e irrumpe en las
vidas cotidianas de quienes lo sufren. No suele ser una enfermedad que
comienza poco a poco a mostrar sus efectos y sintomas, sino todo lo
contrario. Ricardo recuerda su origen asociado a una intoxicacion alimentaria
terrible que lo mantuvo tres dias con un dolor acuciante, hasta el momento
que no fue capaz de aguantar mas y decidié acudir de urgencia a la clinica.
Francisco se levanto una noche vomitando y desde alli comenzd a
experimentar una gastritis constante y una hinchazén que explicé que se
sentia como tragar globos hinchados de aire. Y ahora, el relato de Fernanda
también concluye sefalando que todo avanzé tan rdpido que la conjuncién
entre el SIBO y sus patologias previas provocO que en cosa de semanas
terminara hospitalizada, siendo esa la primera de muchas.

Ahora presento el caso de Tamara, mujer argentina de 33 afios
residente en Mendoza. Su relato expresa con un gran un nivel de detalle esa
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experiencia de origen con el SIBO y la irrupcidén que representd en su vida.
Asi como en los casos anteriores, Tamara también viviO un comienzo
abrupto y violento que se materializé en la interrupcion de su fin de semana
vacacional junto a su pareja, producto del fuerte dolor pelviano, las diarreas y
los vomitos que la atormentaron sin entender claramente el porqué. Sin
embargo, Tamara y su novio poseian conocimientos del &rea médica que los
llevé a formular una serie posibles conjeturas sobre qué es lo que podria
estarle provocando aquellos dolores tan acuciantes. Y la mayoria de estos
razonamientos los dirigian a pensar que posiblemente pudiera tratarse de
algun problema a nivel ginecoldgico:

Me acuerdo patente que fue una madrugada que yo estaba en un
lugar de Mendoza que se llama Potrerillos, es un lugar para vacacionar, es
para el lado de la montafia donde no tienes nada mas que casas para
vacacionar los fines de semana. Recuerdo que fue julio del 2016, porque
hacia muchisimo frio, un frio polar, y en la madrugada de repente me
despierto con un dolor, el mismo dolor entre que estaba dormida, me
despertd, me despabilé. [...] Yo siendo mujer los dolores que tenia eran muy
similares a los dolores premenstruales, mas bien pelvianos, méas bien de la
zona baja, dolores ovaricos que empezaron a acrecentar y acrecentar, no
eran constantes ni bajaban, sino que empezaban a subir de nivel, el dolor
era a un nivel que llegé un momento en que hacia en julio aqui en Potrerillos,
yo me acuerdo patente que estabamos con bolsa al dormir y vestidos, yo me
saqué todo, porque empecé a sudar del dolor y se me bajé la presién, no me
voy a olvidar nunca de esa noche, porque fue la primera vez que
experimentamos esto con mi novio, y él no entendia qué me pasaba, y yo a
la vez empecé a pensar: “pero si yo ya menstrué, porque tengo dolores
premenstruales, tendré algo en los ovarios” dije yo. Yo me hago chequeos
constantemente, porque trabajo para salud, trabajo en un Centro de
diagnostico por imagenes donde constantemente me hago ecografias,
analisis de sangre, etc., y ginecol6gicamente no tenia nada. Entonces, por
ese lado me quedé tranquila. Mi novio me decia, a lo mejor tienes un quiste
ovarico, son dolorosos, o0 una torsion ovarica, en fin. Recuerdo patente que
me levanté de la cama, me fui agarrandome agachada al bafio y empecé a
tener diarrea y a la vez a vomitar, las dos cosas a la vez, la panza no estaba
inflamada, tenia un vientre mas bien chato, plano. Y nos parecié rarisimo,
nos desvelamos esa madrugada, recuerdo que hasta vimos el amanecer,
empecé a sudar, me puse palida, quedé practicamente desnuda por el
mismo dolor que me bajé la presién y transpiraba del dolor, empecé a tomar
ibuprofeno pensando que era un dolor ovarico y no paraba el dolor, par6é
como a los 40-50 minutos, imaginate, una eternidad para un dolor asi, en
una montafia, en una casa, y bueno, al otro dia, nada, era un fin de semana
(Tamara, 17/11/2021).

Después de ese dia los dolores siguieron manifestandose siempre
durante las madrugadas mientras Tamara dormia, obligandola a dejar la
cama y acudir al bafio a retorcerse, vomitar y defecar de manera liquida. Y si
bien al principio fue sélo una vez por semana, rdpidamente la frecuencia
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comenzO a aumentar transformandose en una condicion que atormentaba
sus noches y también sus dias.

De los casos expuestos, solo el relato de Carolina escapa en cierta
medida a la generalidad de un origen abrupto y violento del SIBO. Puesto
que si bien ella describe la aparicion de fuertes dolores intestinales durante
las noches y un aumento significativo de la hinchazén y el estrefiimiento que
a veces sufria de manera previa, lo achaca directamente a una
gastroenteritis producida por el nivel de estrés que se encontraba manejando
en ese momento de su vida. Y sOlo algun tiempo después en que la
sintomatologia también comenzé a manifestarse a través de la piel de su
rostro, en un evidente problema dermatolégico, ella llega a resentir con
fuerza la situacion y otorgarle mayor gravedad.

Por otro lado el relato de Daniela posee una historia de 22 afios de
dolor crénico y problemas de digestion. Por lo que en su relato no existe una
diferencia abrupta y evidente. Sin embargo si nos retrotraemos al inicio de su
historia de enfermedad, hace ya 22 afos, logramos encontrar un inicio
violento que trastornd la normalidad que disfrutaba en ese entonces. Tan
duro fue el malestar y la afectacion que resintié, que en el marco de su
periplo de atenciones médicas acepto la indicacion de un profesional sobre
cortar una parte de su intestino a fin de mejorar su condicion. Intervencion
que no solo no ayudo, sino que empeoré de manera significativa su
sufrimiento dejandole en herencia una serie de adherencias intestinales y
una segunda operacion:

Estaba destrozada de dolor, no iba al bafio, eran unos dolores
increibles, me recorri un montén de ciudades espafolas buscando un
diagnéstico, era colon irritable o estrefiimiento pertinaz, dolor idiopatico,
diagnésticos que no me servian de mucho. Entonces, un médico en
Zaragoza en una de las pruebas, me parece que fue en el enema variado el
que se ve con el blanco del vario, pues, me vio un délico megacolon y dijo
gue ahi estaba el problema, como lo tenia tan largo la solucién era cortar el
intestino grueso-colon. Entonces, yo dije: “;con esa operaciéon yo me voy a
curar?”, yo ya estaba desesperada, llevaba... “si, si, esta es la solucién”. Me
operé, me quitaron medio metro de intestino grueso y a los dos meses volvi
a estar igual, desesperada de dolor, desesperada de hinchazén, mas con
una cicatriz enorme debajo del pecho al pubis (Daniela, 12/11/2021).

Por lo tanto, se puede sefalar que la experiencia tipica de origen del
SIBO se corresponde a una irrupcion abrupta y violenta, a través de una
sintomatologia que generalmente puede ser asociada a una gastroenteritis.
Sin embargo en el caso de mujeres, el dolor intestinal y colénico también
puede ser asociado a alguna afectacion de tipo ginecoldgica. O bien el SIBO
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puede expresase con sintomas que son menos comunes como los eructos o
una especie de alergia dermatologica.

6.1.2 Cambio en la corporalidad

Otro elemento de suma relevancia en la experiencia de vivir con SIBO
es el cambio que este provoca en el cuerpo de las personas que lo padecen.
Ya sea producto de las frecuentes diarreas, la imposibilidad de alimentarse
con normalidad y/o la malabsorcién de nutrientes, las personas en general
tienden a experimentar una baja muy pronunciada de peso y energia.
Ademas dependiendo de la gravedad de cada caso particular, la pérdida de
nutrientes esenciales puede producir el debilitamiento del cabello, dientes o
encias, asi como la sensacion de debilidad, fatiga y frio.

El caso de Francisco, por ejemplo, podria ser un buen representante
tipico de este cambio en la corporalidad que viven aquellos que padecen el
SIBO. El solia ser una persona muy saludable y activa fisicamente, de hecho,
solia practicar habitualmente artes marciales, de manera amateur, y acudir al
gimnasio. Ademas su actividad laboral la desarrollaba como operario en una
fabrica del area metallrgica, donde la fuerza y el desempefio fisico eran
necesarios. Sin embargo, una vez que el SIBO irrumpid en su vida
rapidamente comenz6 a notar como su cuerpo iba acusando un evidente
deterioro. Siendo una persona de contextura delgada llega a perder casi 10
kilos y resiente fuertemente la pérdida de fortaleza corporal, todo ello
mientras se encontraba experimentando los malestares y sintomas propios
de la patologia. En su caso principalmente el estrefiimiento, dolor abdominal
y muchisima hinchazon y flatulencias. A continuacion se encuentra la
descripcion de esta experiencia en las palabras del mismo Francisco:

Yo era una persona delgada ya, mido 1.76 y pesaba 64 kilos antes
dé, pero era una persona fibrada, definida, bueno, delgada, pero bien, y
desde eso llegué a bajar de 64 a 56 kilos y dije: “no puede ser”. Entonces,
comia mas de la cuenta, ya habia hecho el cambio con la comida, comia
mas verduras, cosas sin cereales, hasta que ya me estanqué, me regularicé
entre 57 y 59 kilos, esa era mi... La linea roja eran 57, ya no volvi a bajar de
ahi [...] yo era una persona muy deportista, 0 sea practicaba hapkido, boxeo,
amateur total, el gimnasio, una vida, relativamente, pues, saludable, ¢no?,
mas 0 menos, si que fumaba, pero una cosa mas, y bueno, el 2018 lo tuve
que dejar todo, porque no podia, o sea pasé de ser una persona muy activa
a bueno... a casi convertirme como un abuelito. (Francisco, 14/11/2021).

Nuevamente encontramos una expresion metaforica que induce
Francisco para explicitar el tipo sensacion que le producia su cuerpo. Si bien
los afios no habian pasado mas rapido, no poseia canas, ni arrugas o se le
habia encorvado la espalda. El impacto que sentia a nivel de pérdida de
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energia para realizar sus actividades, la presencia del dolor y malestar
constantes, y la delgadez junto a la pérdida de masa muscular, estaban
produciendo que no fuera capaz de reconocer su propio cuerpo (B. J. Good,
2003). Se sentia extrafiado, como si el cuerpo fuerte y tonificado que siempre
lo habia acompafiado en su trabajo de alta exigencia y sus actividades
fisicas de entretenimiento hubiese sido robado, y lo reemplazasen con el de
un abuelito.

Sin embargo, este deterioro de la corporalidad no solo se limita a
realizar una merma evidente sobre las capacidades fisicas del sujeto, sino
que también posee una ineludible repercusién sobre la subjetividad misma.
Recordaré que se ha contemplado en el marco teorico de esta investigacion,
que el cuerpo y la corporalidad son una condiciébn sine qua non para el
desarrollo de la subjetividad, puesto que solo a través de él es posible su
manifestacion. Y cuando este se ve trastocado o vulnerado de manera
constante o crénica producto de una enfermedad y sus malestares, sin duda
alguna, también interferira con la expresion de la propia subjetividad. Mas
especificamente, se puede decir que los mecanismos sensitivos del cuerpo
han sido impregnados por un sufrimiento cotidiano que tifie toda nueva
experiencia vivida (Csordas, 1990; B. Good, 2003). Francisco lo expresa de
la siguiente manera:

Es como que te vas a una reunién familiar o con amigos y tienes
dolor de cabeza, no eres tl, ¢entiendes?, o sea eres ta pero mas apagado.
Yo creo que esto me ha cambiado un poco la personalidad, me ha hecho
estar mas apagado, no soy yo cien por cien, porque si a ti te duele la cabeza,
Patricio, o la muela, no eres td, vas a estar mas callado, no te va a apetecer
bromear, te ries menos, no tienes ganas de salir, ¢ entiendes?, esto es asi, y
mas encima como se cronifica en el tiempo que es dia a dia, pues, esto te
va afectando a tu caracter (Francisco, 14/11/2021).

También me detendré en el relato que Fernanda comparte sobre su
proceso de cambio corporal a partir de la vivencia del SIBO. Su caso
representa mas bien una presentacién poco tipica de este cambio corporal,
pero aun asi, resulta representativa de un conjunto de personas que
poseedoras de comorbilidades previas han visto agravarse significativamente
los efectos del SIBO y las otras patologias. Producto de ello, la experiencia
de Fernanda, muy probablemente fue la mas violenta entre los entrevistados.

Entonces, Fernanda ha sefialado que el SIBO no soélo le hizo perder
peso de manera significativa producto de la malabsorcion de nutrientes, sino
que esto termind por derivar de manera veloz en una situacion de
desnutricidon que la acompafo por practicamente tres afios, incluso después
de erradicar su SIBO. Y producto de dicha desnutricion, su cuerpo se vio
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debilitado de manera integral. Desde su piel y cabello, hasta los dientes y la
musculatura. Ella pudo observar como todos estos elementos que formaban
parte de ella se iban perdiendo, rapida y literalmente. Este es su relato:

Me iba debilitando mucho. Primero comenzoé el tema de la anemia,
esto que me bajan todas las vitaminas, y en mi cuerpo se empieza a ver la
desnutricién, primero la baja de peso, bajé ocho, nueve kilos, facil, y yo ya
estaba delgada, mi piel... ti me veias aca y se me notaban todas las venas,
las tenia asi como corddn, me veia mi piel y era traslucida, como que se
hubiese adelgazado, la piel, la cara era roja, roja, roja, llena de resequedad,
eh... las uhas se me quebraron, el pelo se me debilitd, se me caia el pelo a
pedazos, salia de la ducha y se me caia el pelo [...] se me cayeron dientes,
se me cay0 este, se me empezaron a debilitar los dientes, problemas en las
encias, segun los médicos era producto de la misma desnutricion,
descalcificacion, etc. Eh... bueno, todos mis temas articulares fueron
mayores, yo ya tenia una patologia base que tiene un tema articular, yo
tengo artrosis, entonces perder masa muscular para mi es mucho peor,
porque eso quiere decir que me voy a lesionar muchas mas veces y pasaba,
tuve muchas lesiones, muchas, eh... caidas por el mismo tema que me
bajaba la presion, eh... y todo eso fue afectando en lo fisico, o sea, la baja
de peso y la pérdida de musculatura que era evidente, era visual, mas alla
de una cosa: “ah, me lo contaron”; no, era una foto de antes y una foto de
después y era notable, a la vista. El tema del pelo, de las ufias, etc., ah, las
pestafias las perdi, ahora tengo las pestafias negras y estoy maravillada:
“weodn, tengo pestanas”, porque hace unas semanas me las tifieron, fui al
centro y me las tifieron, y les digo a todas mis amigas: “mira, mis pestafas”,
es una webada, pero para mi tener pestafias después de 3 afios para una
mujer es maravilloso, soy la weona mas feliz y le estoy mostrando a todo el
mundo mis pestafias. Quizas son webadas en lo fisico, uno dice: “son
tonteras”, pero créeme, el perder tu pelo, tus cejas, tus pestanas, tus dientes,
el que tu piel tenga mal aspecto, todo ese tipo de cosas en lo fisico afecta.
(Fernanda, 18/11/2021).

Pero esta pérdida tan grande en su corporalidad, no solo posee una
expresion fisica. Sino que también posee un correlato claramente identitario,
de género y emocional. Puesto que la identidad de género, sefialan
Bjorkman et.al. (2014) se encuentra soportada en torno al mantenimiento de
una serie de expectativas, y entre ellas encontramos aspiraciones sobre su
cuerpo y la femineidad. Razén por la cual, al final del relato de Fernanda
podemos observar una verdadera alegoria a la recuperacion de su cabello,
ufias y pestafas, que experiment6 luego de curar su SIBO. Entendiéndolos
como elementos simples pero claves respecto a si misma y a sus
expectativas de femineidad.

Sin embargo, pese al reconocimiento que Fernanda realiza sobre la
relevancia que tuvo para ella experimentar la pérdida de todos estos
elementos constituyentes de su cuerpo y su identidad. También manifiesta
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que, en realidad, en el momento en que las perdia no se encontraba
totalmente consciente de que los perdia. Puesto que la misma ausencia de
nutrientes provocada por la desnutricién que afectaba a su cuerpo, al tiempo
que le hacia caer ufas, dientes y pestafias, también se encontraba
produciéndole un evidente dafio cognitivo. Es decir, se evidencia claramente
como el impacto del SIBO en la corporalidad de la persona puede llegar a
condicionar su propia subjetividad de forma radical, sin permitirle ser
consciente de o emocionarse por:

Yo en el minuto que las pasé y digo un poco gracias, estaba tan
cansada y con tanta fatiga, dormia tanto producto de la anemia y de la
desnutricion que no me logré dar cuenta de todo lo que perdi, no me logré
dar cuenta de lo que estaba pasando (Fernanda, 18/11/2021).

En resumen, se puede constatar que el SIBO impacta la corporalidad
de quienes lo padecen, principalmente a través de la malabsorcion de
nutrientes que en determinados casos puede llegar a derivar en un estado de
desnutricion, produciendo una evidente y acuciante baja de peso. Pero
también puede presentar un deterioro significativo de los tejidos corporales,
el cabello o la dentadura. Este deterioro tiene como consecuencia el detonar
un extrafiamiento sobre el propio cuerpo con que la persona se identifica,
haciéndosele extrafio, e incluso sintiendo como si jugase en su contra. Dicho
extrafiamiento y rebelion del cuerpo en contra del sujeto es uno de los
elementos que B. Good (2003) considera caracteristicos de la irrupcion de la
enfermedad crénica en la vida de las personas.

6.1.3 Comer ya no es igual

Las formas tipicas de cocinar y comer que eran realizadas en el dia a
dia son totalmente revolucionadas a causa del SIBO. Puesto que las
personas que lo sufren rapidamente se dan cuenta que la gran mayoria de
los alimentos y platos que consumen agravan la expresion de su
sintomatologia, muy parecida a la de la gastritis. De un dia para otro
comienzan a sentir un efecto profundamente dafino al consumir las mismas
frutas, verduras, lacteos, legumbres, confites e incluso carnes que han
consumido desde siempre. Sin embargo, entienden que esta situacion no se
corresponde a una gastritis, puesto que esta solo permanece durante un
periodo de tiempo bastante limitado, en cambio su situacion se extiende mas
all4 de los meses.

AuUn asi, encontrandose desconcertados al no entender por qué razon
les ocurre esto, generalmente se suele adoptar la misma estrategia que se
utiliza para calmar los casos de gastritis, es decir, una dieta blanda. En ella
se incorporan alimentos como el pollo cocido, el arroz, los fideos, la
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mermelada de fruta o fruta cocida. Pero, esto no resulta del todo satisfactorio
en los casos de SIBO, razon por la cual los sintomas no merman y el
desconcierto continda. Ricardo, por ejemplo, recuerda de forma patente que
intentaba calmar sus sintomas mientras le brindaba a su intestino amplias
dosis de fructo-oligosacaridos — el azucar presente en el trigo con el que se
alimenta el SIBO -y gluten que enervaba su celiaquia:

Yo [estaba] mal estomacalmente y no sabia por qué. Entonces, no sé,
lo tipico, cuando estas enfermo de la guata te haces fideos cabellos con
pollo y hasta eso me hacia mal, entonces yo en mi desconocimiento no
sabia que los fideos es trigo, es gluten, entonces es peor aun (Ricardo,
13/11/2021).

De acuerdo a la investigacion médica, el SIBO produce y exagera la
sintomatologia como un producto de la actividad fermentativa que llevan a
cabo las comunidades bacterianas que han proliferado anormalmente en el
intestino delgado. Y aquello que las comunidades bacterianas gozan
fermentar, no es otra cosa que lo que la quimica ha definido como azucares
de cadena corta: los oligosacaridos, disacaridos, monosacaridos y polioles
fermentables.

Imagen n°1: FODMAP
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Este grupo de azucares de cadena corta ha recibido de parte de la
academia la sigla de FODMAPS, producto de la investigacion realizada por
un equipo australiano que fue capaz de evidenciar la eficiencia de restringir
los alimentos que poseen altos indices de estos azUcares en la dieta de las
personas con trastornos funcionales como el SlI (Zugasti Murillo, Estremera
Arévalo, & Petrina Jauregui, 2016). Asi se ha institucionalizado en los
ambitos clinicos la “dieta baja en FODMAPS”. Sin embargo, quienes
ignorando esto han comenzado a padecer SIBO, tienen el impulso de
prepararse fideos, pan tostado, mermelada de duraznos o comer manzana
cocida con la finalidad de calmar sus sintomas. Por su puesto que el
resultado no es el esperado.

Ademas, resulta necesario tener en consideracion que el tiempo de
espera para la obtencion de un diagnéstico de SIBO y comenzar a recibir
indicaciones de tratamiento y cuidado dietario, son para los entrevistado de
al menos un afio. Antes de ello la mayoria a recorrido innumerables
consultas recibiendo de manera univoca el diagnostico de Sl junto a la
recomendacion de relajarse, cambiar su modo de vida e incorporar ciertos
farmacos que supuestamente ayudarian a paliar sus sintomas. Entonces,
¢ Qué hacen las personas que padecen SIBO durante un afio de sus vidas
mientras casi todos los alimentos que previamente consumian con
naturalidad ahora le provocan sufrimiento y una grave interrupcién a su
quehacer cotidiano? La respuesta es, en general, realizar un camino de
pruebas y errores, en base a la experiencia propia con los alimentos, a
recomendaciones y a una investigacion por la web que se utiliza los sintomas
como palabras claves, del tipo: ¢Qué comer cuando padezco de diarreas
cronicas?:

el 2018 fue terrible para mi, eh... yo ahi empecé a hacer cambios,
empecé a leer, ademas dejo el gluten, azucares, dejo la fructosa, la saco a
mi manera, porque yo ya empiezo a notar que en la seguridad social
[sistema publico de salud espafiol] es sin salida, porque ya me empezaban a
recetar ansioliticos, como que todo estaba en mi cabeza, yo le decia a todos
los médicos que yo era una persona feliz, a ver... los nervios del dia a dia
como cualquier persona y, bueno, asi transcurre el 2018. Yo cuando hago
un cambio de dieta, pues, yo ya comia bien, pero cuando dejo los productos
integrales, la fluctuosa y tal, noto una pequefia mejoria (Francisco,
14/11/2021).

Y todo esto se realiza en un contexto de urgencia debido a la
presencia del malestar constante, el miedo a no saber si se padece algo mas
grave, al tiempo que, se establecen conexiones entre los errores en la
eleccion de alimentos, el descontrol del malestar y la pérdida sucesiva de
peso. Entonces, el detener y recuperar la pérdida de peso, cuanto sea
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posible, se vuelve un imperativo vital y moral para la persona. Lo cual suele
producir que una gran parte de quienes sufren el SIBO terminen por
atrincherarse en aquellos alimentos que le otorgan una certeza firme de no
producirles sintomas, estableciendo dietas absolutamente restringidas y
repetitivas. Una formula tipica de ello se basa en el consumo de arroz blanco,
papas cocidas, huevo y proteinas sin alifios — como el pollo, vacuno, pavo y
pescado —. Fernanda lo recuerda de la siguiente manera:

Antes no podia comer nada, por mucho tiempo estuve comiendo
arroz y carne o papas y carne, pero no podia comer nada que tuviera algin
tipo de azlcar, o sea una verdura, una lechuga, una fruta, nada, comer
azucar tampoco, eh... harina de maiz, mucho tiempo comia harina de maiz
con... como se llama, este jamon... ni siquiera; pechuga de pavo o con
huevo, porque si le ponia algun tipo de carbohidrato o cualquier otra cosa
que no fuere verdura era fatal, era dolor, era empezar todo de nuevo, era
eructo, inflamacion, no poder dormir, porque a mi se me hincha tanto el
estbmago, es como que tuviera 20 meses de embarazo, es una guata
gigante, te lo juro, y se me inflama tanto el estbmago que me cuesta respirar
y si a eso le sumamos el eructo, el eructo me cansa, ya llega un punto que
el eructo te agota y te cansa y ya estas en la cama y lo Unico que quieres es
descansar y no puedes dormir porque estas con eructo, y te llegas a asustar
con el eructo. (Fernanda, 18/11/2021).

Sin embargo, mas tarde o mas temprano, ya sea de forma autodidacta
0 por prescripcion, las personas que participan de la comunidad virtual han
logrado dar con la propuesta de dieta terapéutica “baja en FODMAP”. A partir
de la cual obtienen un relato coherente y medianamente eficaz de lo que se
encuentra ocurriendo en su cuerpo. Es decir, un proceso fermentativo
producido por bacterias que se alimentan de determinado tipo de azlcares. Y
si la persona aquejada sabe restarles en la mayor medida posible estos
azucares, podra disminuir de manera significativa los sintomas.

El estudio y adopcion de esta dieta se constituye en una posibilidad de
comprension basica sobre la pregunta del ¢Qué es lo que ocurre en mi
cuerpo? También representa la posibilidad de gestionar la propia
alimentacion permitiéndose salir mas alla de su tan restrictiva dieta y no sufrir
como consecuencia una ola de malestar y la interrupcion de sus actividades
cotidianas. Ademas, permite comunicar a los “otros” familiares, amigos o
compaferos de trabajo una guia o indicacion medianamente clara sobre las
restricciones y posibilidades que posee a nivel alimentario. Por todas estas
razones es que la “dieta baja en FOFMAP” se puede considerar un elemento
tipico y caracterizador de la vivencia del SIBO, a partir de la cual se
comienza un viaje dirigido sobre un mayor nivel de certezas.
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Pese a todo, la dieta “baja en FODMAP” sigue siendo relativamente
reciente, puesto que su publicacion acontecio recién a inicios de los afos
2000 y hay una gran cantidad de gastroenterélogos, nutriblogos vy
nutricionistas que no se encuentran al tanto de ella. De hecho resulta
dificultoso dar con un profesional que se encuentre actualizado en torno a la
patologia del SIBO y también maneje la propuesta de dieta terapéutica. Por
esta razén, mientras conversabamos sobre la alimentacion viviendo con
SIBO, durante la entrevista con Tamara, me relataba con mucho entusiasmo
como habia logrado encontrar una nutricionista que cumplia estas
condiciones a través de una red social:

Descubri [...] en Instagram durante la pandemia una nutricionista que
se dedica, eh... a lo que son los trastornos alimenticios gastrointestinales [...]
ella me dijo que se dedicé a la parte gastroenteroldgica de SIBO, colon
irritable, dieta baja en FODMAP, porque en su pasantia en el consultorio vio
gue por lo menos caian cuatro o cinco pacientes por semana con los
problemas de SIBO y que nunca lo habia visto antes y que no sabian cdmo
ayudarlos, entonces se abocé a esto. Ella... [...] hizo la especializacién o
maestria que le dicen y el titulo habilitante era la Universidad de Monash,
seguramente la habras escuchado, es la que te da el certificado habilitante
para la dieta baja en FODMAP que no todos los nutricionistas lo tienen,
algunos lo tocan de oido. [...] Entonces, ellos han creado una lista de todos
los alimentos que consume el humano, todos, y los pone en diferentes
categorias, va pasando del amarillo, verde, rojo, qué es lo que tiene mas
fructrano, menos fructrano, menos... bueno, los otros componentes
guimicos que tienen los alimentos que no recuerdo en este momento que
son de los FODMAP vy te va diciendo esa aplicacion, es una aplicacion que
vos te la podés descargar en el celular, te va diciendo, ponéle, nueces,
cuanto podés comer, de brocoli cuanto podés comer, qué es lo que podés
comer del brdcoli, el arbolito o el tallo. Es muy estricto, es engorroso, pero
para nosotros que tenemos este problema gastrointestinal es sumamente
importante poder comer tranquilo y saber que después no vas a tener los
dolores. (Tamara, 17/11/2021).

Entonces, a partir de la necesidad urgente e imperiosa que poseen las
personas que padecen de SIBO de intentar normalizar dentro de lo posible
Su autogestion alimentaria, su cuerpo y su vida. Reciben de buena manera,
asi como con gran interés y rigurosidad la propuesta de dieta terapéutica
“‘baja en FODMAP”. Sin embargo esto marca, generalmente, el inicio de un
camino de autoformativo e investigativo sobre la alimentacion, la microbiota
intestinal y el SIBO. Se llega a conocer y comprender el relato expresado por
la biomedicina sobre su proceso digestivo, la que indica que los alimentos
con altos indices de azucares FODMAPs no son facilmente digeribles en el
intestino delgado, sino que permanecen alli durante una mayor cantidad de
tiempo. Esto otorga a las bacterias proliferadas la oportunidad de alimentarse
de ellos y luego recompensar a la persona con abundantes gases de
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hidrogeno y/o metano. Siendo dichos gases son los que se expresan a traves
de la hinchazon al punto de causar dolor intestinal, diarreas cuando
predomina el hidrogeno, estrefiimiento cuando lo hace el metano y
ambivalencias cuando se encuentran presentes ambos gases. Qué decir de
lo que ocurre con las flatulencias y los eructos como escapes naturales de
aquella produccion masiva de gas.

Es decir, sobre la base del planteamiento de la dieta baja en FODMAP
se obtiene una comprension de como comenzar a regular/controlar el
malestar y la sintomatologia a través de la seleccion de nuestros alimentos y
las maneras en que los preparamos. En este camino es muy habitual el uso
de las tablas de clasificacion de alimentos segun la presencia de FODMAPs
qgue se encuentran con facilidad en la web, pero también hay algunos casos
que pueden recurrir a esta informaciéon de parte de un profesional de la
nutricion o gastroenterélogo directamente, asi como por un app tal como lo
hizo Tamara. En ella se establecen distinciones sutiles como la que existe
entre los niveles de FODMAPs en el “arbolito” o el “palito” del brocoli, entre el
pimiento morron y el verde, o el aceite saborizado con ajo y el ajo en si
mismo. Distinciones todas que mediando cantidades y otras consideraciones
permiten una mayor “libertad” y “gozo” a la hora de comer, nuevamente.

Sin embargo, debo recalcar que esta propuesta de dieta terapéutica
solo ha sido relativamente eficaz, es decir, no es una regla valida universal.
No es suficiente para Ricardo que ademas posee celiaquia e intolerancia a la
lactosa, tampoco lo es para Daniela que posee un grave problema de
motilidad, y ni siquiera para todo el conjunto de personas sin comorbilidades.
Puesto que el SIBO se presenta mediando diferentes niveles de expresion
sintomatica e intolerancias alimentarias, lo cual segun el conocimiento
médico responderia a las configuraciones tanto regionales como personales
de la microbiota intestinal, sobre la que aun queda muchisimo por estudiar y
comprender.

Por esto, una vez que han adoptado este tipo de dieta y logrado un
nivel relativo de empoderamiento sobre su cuerpo Yy alimentacion,
generalmente calificado como insuficiente. Se ha tendido a continuar la
indagacion sobre los mecanismos biologicos y quimicos que en teoria rigen
sobre su cuerpo e intestino. Ya sea a traves de la informaciéon que ha sido
alojada en una carpeta subida a “la nube” por parte de los administradores
de la comunidad virtual, como de los papers que han sido compartidos sobre
la temética y las publicaciones que comentan y recomiendan la experiencia
practica que han tenido otros miembros de la comunidad. En base a estas
indagaciones muchos de ellos adoptado o probado complejas e intrincadas
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pautas de autogestion alimentaria en la busqueda de generar la mayor
mitigacion del malestar e incluso ayudar a curar su condicion junto a otras
estrategias terapéuticas. A continuacion se puede observar el relato que
realiza Francisco sobre sus acomodaciones particulares a fin de controlar la
sintomatologia lo suficiente como para mantener su rendimiento laboral de
alta exigencia en la fabrica, puesto que si bien la dieta baja en FODMAP
puede auxiliar a disminuir sintomas y pérdida de peso, esta lejos de ser la
solucién a sus problemas:

Hoy hago una especie de ayuno intermitente, claro, reduje las
comidas, era una persona que comia mucho, cinco veces al dia y en
cantidades, ahora no, como tres veces al dia, cero grasas, yo ceno a las 8
de la tarde y la primera vez que como es a las 10 de la mafiana, hago una
especie de ayuno intermitente de 14 horas. Légicamente con eso no puedes
engordar, es imposible, pero con eso me he mantenido en un equilibrio de
sintomas y, bueno, alimentacion... ahora estoy en 61, ya te aceptas, estas
en una lucha y en una guerra, es lo que hay, ¢qué le vas a hacer?
(Francisco, 14/11/2021).

No cabe lugar a dudas que la realizacion de estos aprendizajes
forzados por un marco de salud en evidente deterioro, y su aplicacién en la
rutina diaria conlleva un nivel significativo de estrés sobre las personas.
Especialmente la mantencion de una férrea disciplina alimentaria en
contextos que se guian bajo otros intereses de accion. La alimentacion en
contextos laborales suele estar orientada a la eficacia y la rapidez, no a una
oferta tan especifica como el SIBO requiere. Mientras que los entornos
vacacionales o las reuniones sociales suelen estar orientadas a la
presentacion de alimentos llamativos, deliciosos y bien condimentados.
Frente a todas estas situaciones, quien padece SIBO debe elegir qué es lo
que puede comer de la oferta — si es que lo hay —, llevar su propio alimento
personal e individual, o bien marginarse de la situacion. Pero si eligiese
participar, y compartir los alimentos del evento al cual asiste, él tendria que
revisar que, por ejemplo, no se encuentre elaborado en base a trigo, ni
condimentado con ajo, o saborizado con cebolla, que tampoco contenga
lacteos, fruta por ningln motivo, ojala no tuviese azlcar, y claramente sin
edulcorantes artificiales, entre una larga lista que no vale la pena puntualizar.
Por lo tanto, ya no elije la comida que consume de acuerdo a un criterio de
sabor y deseo, sino que de posibilidades, limites y culpas por las
consecuencias de las decisiones que toma. Ante estos hechos los
entrevistados que en el marco de la actual pandemia producto del Covid-19
han tenido la posibilidad de trabajar en condiciones telematicas, han
agradecido la oportunidad de hacerlo y restarse de la preocupacion y estrés
gue conlleva el manejo de su alimentacién fuera de casa:
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Una de las cosas positivas que yo saco de la pandemia es que
aprendi a convivir con la enfermedad a partir de la propia disciplina, porque
cuando trabajaba de manera presencial, mas full por asi decirlo, ahi la
pasaba mas mal porque claro tenia que comer cosas que nho queria
realmente o, por ejemplo, sacarle al arroz el ajo, sacarle la cebolla que viene
en el arroz, por mas que tu pidas un arroz con pollo, de repente te viene con
alifios, con merquén o el mismo pollo, entonces sacarlo, todas esas cosas
que pasaba en mi vida cotidiana y que me desencadenaban episodios
complejos de SIBO. Pero ahora, con la posibilidad del teletrabajo he
aprendido a convivir, de hecho, yo creo que hasta mi intestino se ha
acostumbrado a esa disciplina alimenticia y se ha regenerado un poquito
(Ricardo, 13/11/2021).

6.1.4 Trayectorias de atencion

Las trayectorias de atencibn médica que han realizado los
entrevistados se encuentran caracterizadas por ser extensas, imbuidas de
incertidumbre, de alto costo econdémico e incluyen la desacreditacion
recurrente de su sufrimiento por parte de los médicos.

Un primer momento de estas trayectorias se encuentra infundido de
incertidumbre sobre aquello que se padece, y se realiza una busqueda inicial
de atencion en los centros médicos mas accesibles. En general se llega a
consultar la especialidad de gastroenterologia, no obstante, debido a la
expresion particular del malestar otras personas llegan primero a consultas
de ginecologia, endocrinologia o dermatologia. En la consulta se les solicita
la realizacion de un amplio conjunto de examenes para indagar sobre aquello
que podria estar aquejandolos, sin embargo, los resultados no arrojan
ninguna anormalidad. Aquellos que realizaron su atencibn en
gastroenterologia, tipicamente, terminan por recibir un diagnostico de Sll. Y
quienes se atendieron en otras especialidades reciben una derivacion a
gastroenterologia.

En consecuencia, ambos grupos de pacientes terminan por recurrir a
nuevas consultas médicas. Quienes recibieron el diagnéstico de Sl no
obtienen ninguna solucién o auxilio relevante para tratar su condicion, y ante
la severidad de sus sintomas exploran la posibilidad de que se trate de algo
mas grave que pueda diagnosticar otra especialidad. Y aquellos que han
descartado otras especialidades, continGan su viaje hasta dar con
gastroenterologia, donde también son diagnosticados con Sll. Por ejemplo,
Tamara, a pesar de haber sufrido de vOmitos y diarreas, sentia que el
sintoma predominante y significativo de su experiencia era el dolor, que ella
misma calificaba como “ovarico”. Por esta razdén su primera direccion de
consulta fue ginecologia, y de hecho consulté a tres a modo de confirmacion:
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...fui a tres ginecologas, no me quedé con la opinién de una sola, me
hicieron hasta PAP, Colpo, eh... biopsiado, de todo, me miraron, me hicieron
tanto en el Gtero y demas, no tenia absolutamente nada, ya la dltima
ginecologa me dijo: “nena, esto no es ginecologico, inclinate para la parte
gastroenteroldgica, pero esto descartalo, porqgue no tenés endometriosis, no
tenés ningun problema ginecoldgico, tomas anticonceptivos, asi que venis
regulando bien tu periodo”, entonces por la parte ginecolégica me quedé
tranquila (Tamara, 17/11/2021).

Sin embargo, méas tarde o mas temprano los entrevistados se
terminaron por dirigir de manera preferente a las consultas de
gastroenterologia para buscar una solucién a su condicion. No obstante, la
experiencia alli se encuentra lejos de ser satisfactoria. Nuevamente se
realiza una solicitud de realizar una amplia gama de examenes y analiticas
medicas. Todas ellas arrojan resultados negativos a desordenes o
elementos patdgenos. Y de acuerdo a los “Criterios de Roma” como regla,
los médicos evaltan la sintomatologia expresada asi como su recurrencia
concluyendo nuevamente en un diagnostico de Sll. Este viene acompafado
de la sugerencia moral de revisar la propia condicién psicoemocional y forma
de vida, en tanto que se sospecha son los culpables del propio sufrimiento. E
incorpora la indicacion de evitar aquellos alimentos que le sienten mal — que
sabemos son muy extensos —, asi como consumir ciertos farmacos paliativos
en caso de necesidad.

Es decir, el paciente vive la desacreditacion institucional de su
experiencia de sufrimiento. Puesto que el médico valora la objetividad o
realidad de este en funcion de evidencias organicas observables en los
examenes médicos. De no encontrarse alli, las opciones validas son la
hipocondria o un problema de tipo psicosomatico, es decir, que el mal
manejo de las emociones o la vida misma producen una enfermedad
incurable y crénica que el paciente debe aceptar como su responsabilidad.

Ademas, las sugerencias profesionales: recibir atencion psicolégica,
dejar de comer aquello que cae mal, consumir farmacos supuestamente
paliativos y comer mas fibra si se sufre estrefiimiento o0 menos si se sufre
diarrea. No resultan ser efectivas, e incluso, algunas de ellas llegan a ser
nocivas y peligrosas para la salud del paciente. Sobre esta situacion se
refiere Fernanda de la siguiente manera:

...no fueron sintomas que uno dijera: “los puedo pasar por abajo”,
como pasa al principio cuando a todo le bajan el perfil, eh... claro, me
acuerdo que en el camino me habian dicho que tenia intestino irritable y
también era: “coma mas fibra y mas fruta”. Hoy sé que soy intolerante a la
fructosa y que todas las cosas que me decian me hacian dafio, por eso no
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las hacia mas, porque me decian: “come eso y yo cachaba que no me hacia
bien y lo dejaba”. (Fernanda, 18/11/2021).

En consecuencia, la persona que se encuentra aquejada de SIBO y
observa como dia a dia sus efectos repercuten en su cuerpo, en su mente y
en su vida, se encuentra frente a una compleja encrucijada. ¢ Debe confiar y
validar en su propia experiencia de sufrimiento descartando la opinion
profesional y supuestamente objetiva del médico tratante o descartarse a si
mismo en funcion del discurso de ese “otro” que lo inculpa moralmente? De
acuerdo a lo teorizado por Kleinman esto puede ser leido como un
desencuentro y una no conversacion entre dos exploratory model, el del
paciente y el del médico (Kleinman, 1980). La respuesta de los entrevistados
ha sido evitar en lo posible realizar dicha eleccidon. Se pretende acudir al
auxilio que brinda la figura del médico, a través de la consulta de otros
profesionales, pensando siempre que el anterior podria encontrarse
equivocado o desconocer especificamente aquello que le afecta. Sin
embargo dicha busqueda suele resultar en algo mucho mas extenso de lo
que se imaginaban en un principio, el malestar sigue en crecimiento y la
desconfianza con la oferta médica aumenta significativamente. Tamara, por
ejemplo, exagera un numero para dar cuenta de la irrisible cantidad de
facultativos que llegd a consultar intentando encontrar “algo” que le ayudara
a soportar su condicion:

Recorri 25.000 gastroenterélogos aca en Mendoza, me empezaron a
pedir diferentes estudios, pasé por tomografias, endovenosos, no salia nada,
me mandaron al psicélogo, como siempre lo hacen , dicen que todo es
psicoldgico, eh... pero yo recuerdo que los dolores, la sintomatologia que yo
tenia cada vez era mas frecuente en cantidad y en duracién, o sea si yo
empecé un lunes con el dolor y recién me daba el dolor la semana que viene,
un martes, bueno empezaba asi, ya eran tres dias por semana, ya eran
cuatro dia por semana, ya eran todas las noches y siempre a la madrugada
tipo 3:00-4:00 horas. (Tamara, 17/11/2021).

Mientras que Francisco explicita el factor clave que suscita una
sistematica desacreditacion del sufrimiento. Sefiala que si el problema que ta
posees no responde a algun tejido u 6rgano que se haga evidente en los
examenes, es decir si es funcional, debes desconfiar. Porque el médico lo
arrojara a ese saco de lo no comprendido que llaman Sl o colon irritable y
solo te recetara pastillas que supuestamente ayudaran a paliar los sintomas.
Para él no fueron cuatro pruebas, fue mas de un afio:

... yo inocente de mi pensaba que con cuatro pruebas iba a saber lo
gue tenia, el problema es que cuando es algo funcional, cuando los médicos
decian tienes colon irritable, porque si en las primeras pruebas no se ve algo
grande, una colitis, una enfermedad de Crohn, una estenosis, no sé, algo
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evidente, estas jodido, cuando es algo funcional estas jodido, para ellos es
todo colon irritable, lo Unico te recetan pastillas, no se dedican a encontrar la
causa de que tu intestino no funcione correctamente, entonces ahi estas
jodido y te espera un periplo de pruebas (Francisco, 14/11/2021).

Es decir, los entrevistados y una abundante cantidad de interacciones
en la comunidad virtual acusan que la lectura médica guiada primordialmente
por la revision de examenes sentencia su sufrimiento a la categoria de lo
psicosomatico y lo autoflagelante. De hecho, uno de los comentarios mas
comunes al respecto es: “el doctor cree que yo me lo estoy inventado”. E
incluso con esta experiencia de atencion, la urgencia de vivir padeciendo una
enfermedad que le estd impactando profundamente y que desconoce su
nombre e implicancias o gravedad, los lleva a realizar una busqueda cada
vez mas precisa y selectiva de los profesionales médicos que visitara.
Recurriendo a lo que nominan como eminencias de la especialidad, de
acuerdo a su participacién destacada en universidades o clinicas de prestigio,
como autores de obras publicadas o en la realizacion de investigacion en el
area. Asi lo recuerda Ricardo:

...este especialista que era como presidente de la sociedad de
gastroenterologia de Valparaiso, tenia papers, investigaciones, miraba los
examenes y me decia: “todo esto es emocional, tienes que dormir bien,
tienes que relajarte, esto depende de ti no mas”, basicamente asi fue, y yo
antes, incluso, de entrar a esa sesion, eh... me demoré como cinco minutos,
porque estaba en el bafio en un episodio de SIBO terrible, entonces yo
llegué ahi al médico a explicarle de que yo estaba asi mal y él me dice: “esto
no...”, ese sentimiento de frustracion y de rabia que casi queria quemar
después de que sali, porque la no empatia... de hecho, yo le mencioné ahi
mismo... si es que esto podia ser... porque yo estaba leyendo de que
estaba la hipotesis de que podia ser SIBO esto y me respondio: “no, no
puede ser”, sin si quiera tener en mano el test de hidrogeno que después
llegué a ello por la doctora Carla Pérez que pude lograrlo, pero antes de eso
ese episodio fue, yo creo, el mas negativo y el mas frustrante, porque tu vas
a un centro especializado en gastroenterologia, vas con una supuesta
eminencia regional en el tema, ta crees que te va a dar y te subestima y te
dice que el tema recae en un tema tuyo y personal, cuando hay causas
bioorgénicas que me estan diciendo todo lo contrario, entonces ese episodio
fue el mas frustrante. Después cuando vino lo de Integra Médica yo ya venia
con la predisposicion en que yo decia: “este me va a salir con el mismo
discurso”, cuando me salié con el mismo discurso fue: “estos weones valen
callampa”, o sea en mi mente, pero no fue tanta mi frustracion como la
primera, porgue ya sabia (Ricardo, 13/11/2021).

Aun asi, como se puede observar en su relato, el resultado termind
por ser el mismo. Ricardo no podia controlar su baja de peso, casi no podia
ingerir alimentos, sufria constantes dolores e hinchazén especialmente
durante la noche y veia afectadas muchas de sus actividades cotidianas
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producto de ello. Pero la indicacion que obtuvo del especialista de mayor
renombre que encontré en su region fue: duerme bien, reldjate y esto
depende de ti. Incluso cuando ni siquiera es capaz de llegar a la hora
pactada a la consulta debido a la colitis que sufria y no podia controlar. Y aln
cuando, habiendo escuchado sobre el SIBO, lo sugiere al profesional como
una opcion a evaluar. La respuesta sigue siendo un “no”. Sin embargo,
realiza un juicio moral sobre el paciente, asestandole la responsabilidad de la
enfermedad en funciéon de su modo de vivir la vida el cual debe de cambiar.
Y este juicio nace sola y simplemente del descarte de evidencias de dafio
organico a través de los examenes solicitados, sin ninguna valoracién o
confianza sobre el nivel de autoconocimiento que ostenta la persona sobre
su psicologia y emocionalidad.

Se va constatando que la desacreditacion del sufrimiento vinculado al
SIBO ha resultado ser generalizada y sistematica. La vivieron todos los
entrevistados, sin excepcion. Cada uno de ellos realizo trayectorias similares.
Si bien algunos realizaron un periplo de especialidades médicas mas largo
que otros, todos terminan por acudir preferentemente a la especialidad de
gastroenterologia, donde se les solicita la realizaciébn de una gran cantidad
de examenes con un costo econdmico considerable, para finalmente obtener
un diagnoéstico de Sll y la inculpacion moral de su sufrimiento. En respuesta
han acudido a otros especialistas a modo de segundas opiniones, quienes
les solicitan una nueva lista de exdmenes con alto valor economico a realizar
y terminan otorgando el mismo diagndéstico. Aun asi los pacientes urgidos y
desesperados optan por filtrar y afinar su seleccion de especialistas
acudiendo a reconocidas eminencias del area, donde una vez mas obtienen
el mismo resultado. Ese es el contexto que permite comprender la frustracion
de Ricardo cuando sefala “estos weones valen callampa”, sobre los
médicos/gastroenterdlogos.

Asi como Ricardo no recibié una alternativa terapéutica eficaz de la
atencion meédica, sino que vivio como desacreditaban e invalidaban su
sufrimiento, también lo vivia hasta cierto punto Fernanda pero con unas
consecuencias mucho mas nefastas. Como se ha mencionado
anteriormente, ella padece de un conjunto de patologias previas, que al
generar sinergia con el SIBO la arrastraron a vivir sucesivas
hospitalizaciones por descompensacién, asi como una desnutricion voraz.

Producto del nulo avance que ella observaba de parte del equipo
médico que atendia su caso y recibia sus contantes hospitalizaciones
durante ya casi ocho meses. Fernanda, que contaba con estudios
incompletos de medicina veterinaria, comienza a realizar ella misma un
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trabajo de descarte diagnostico, y entre las opciones que le iban quedando
como posibles se encontraba el SIBO. Con esto en mente, solicita una
consulta con un gastroenterélogo externo a la institucion a modo de segunda
opinion, y le pregunta si acaso podria tratarse de SIBO. Si bien no recibe una
negativa directa, el médico si plantea una clara duda que pudiera llegar a ser
eso. Esta opinion se funda en los determinantes de la definicion clésica del
SIBO procedente de los afios 70", en que principalmente se considera
posible sélo en casos de alteracion organica del intestino. Mientras que su
equipo médico habitual accede por solicitud de Fernanda a testear la
posibilidad que se trate de SIBO a regafadientes y, principalmente en
consideracion a que basicamente no sabian qué hacer con ella que volvia al
servicio de urgencias constantemente. Cuento corto, se trataba de SIBO y
era posible diagnosticarlo con un solo examen:

Empez6 todo en abril, recién en octubre de ese ano me dicen: “tienes
SIBO, algo por ahi. Si, yo practicamente llego diciéndole [a otro
gastroenterélogo externo a la institucion donde se hospitalizaba de manera
continua]: “spuede que esto sea SIBO?”, porque como no me daban
respuesta, yo fui a otros médicos y uno me dijo: “puede ser que sea SIBO,
pero es tan extrafo, porque esto yo lo he visto solamente en pacientes que
han sido operados y le han extraido alguna parte de su intestino y algo por
el estilo y han desarrollado SIBO, pero nunca lo he visto en pacientes
normales por decirlo”, yo le digo: “tampoco es que soy tan normal, siempre
he tenido sintomas gastricos y tengo una enfermedad neurolégica”, y me
dice: “si, pero no creo”. Llego a la clinica donde esta mi equipo médico, le
digo lo mismo, que vi en internet, blabla, me quedan mirando con cara de la
nifiita que se quiere diagnosticar ella, ¢ cachai?, que se cree médico, y uno
me dice: “mira, no lo he visto nunca, pero contigo me ha tocado cosas que
tampoco he visto con otros pacientes, asi que si tU crees que es necesario
descartar, hagamoslo, para tu tranquilidad”, él ni siquiera creyendo que
podia ser, 0 sea €l casi: “si tu crees que es necesario lo vamos a hacer”, yo:
“ya, hagamoslo, y aprovechemos y hagamos el de lactosa y el de fructosa”.
Y claro, llego con los estos y claro, era SIBO. Y me decia: “a mi se me olvidé
que tu habias estudiado veterinaria”, pero yo le digo: “claro, pero no
medicina humana”, y me dice: “ya, pero por ahi, le achuntaste” (Fernanda,
18/11/2021).

Sin embargo, incluso cuando el paciente logra dar con un médico
gastroenterd6logo que posee conocimientos sobre la materia y ademas se
posiciona a favor de la actual y mas amplia definicién del SIBO, suele ocurrir
que la opcidn terapéutica que le plantea no resulta ser efectiva. Es mas, en
muchas ocasiones se logra identificar que los conocimientos que maneja
sobre el SIBO no son soélidos ni completos, asi como tampoco posee
experiencia al respecto. Constituyendo un elemento mas de la ya bastante
larga trayectoria de atencion que han recorrido los entrevistados, incluyendo
una nueva inversion de tiempo, esfuerzo, dinero y esperanzas que no logran
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generar resultados positivos, una vez mas. Tamara, por ejemplo, identifica en
su relato que ha vivido a la fecha dos aplicaciones de tratamiento contra el
SIBO. La primera fue con una profesional que solamente le dio indicacion de
antibioticos y que valora como no versada en el area, y una segunda ocasion,
de la mano de una especialista que supo generar una estrategia de
tratamiento integral que le brindé mayor alivio y cierto nivel de recuperacion:

Yo hice dos tandas nada mas, no consecutivas, fueron dos
tratamientos en diferentes etapas de mi vida, eh... uno lo hice mal, porque la
doctora que me guio6 tenia muy poca idea del tratamiento, no me hizo hacer
una dieta baja en FODMAP, no me hizo hacer una dieta low carb, eh... esta
vez la hice bien, porque fue complementado con herbaceo, con probiéticos,
como tiene que ser, sobre todo bajando la ingesta de carbohidratos, porque
a mi la gastroenter6loga me explicé que los carbohidratos alimentan
muchisimo a las bacterias (Tamara, 17/11/2021).

Como consecuencia de esto, los entrevistados deben proseguir con su
busqueda de especialista. Sin embargo, lo que marca un cambio en este
momento es el acceso al diagndstico, la nominacion e inscripcion de la
patologia en las biografias de las personas. Han accedido a una narrativa y
explicacion coherente sobre aquello que les ocurre, asi como a la
designacion social y clinica que les corresponde. Con esto en mano, la
basqueda de auxilio alcanza un nivel de efectividad bastante mayor al que
habian experimentado previamente. Ya no se buscara especialistas médicos
con un curriculum de eminencia en areas como la cirugia intestinal, la
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell), la Enfermedad de Crohn (EC) u otra
patologia digestiva organica, sino que el filtro de busqueda altamente
operativo en la web sera el “SIBO”. De forma especifica se buscaran
aquellos profesionales o centros médicos que ofrecieren de manera literal
una alternativa terapéutica para el SIBO, asegurandose con ello que no
desacreditarian de plano su sufrimiento en pos del diagnéstico de Sll. Y sera
posible indagar en torno a las diferentes posibilidades terapéuticas existentes,
valorando las que ofrece cada alternativa.

Guardando consideracion sobre las diferentes proporciones de
gravedad que afectan a la vivencia del SIBO comudn respecto al caso de
Fernanda, a ella le toco experimentar algo similar. Puesto que luego de los
ocho meses que demoro establecer y determinar su diagnéstico de SIBO, el
mismo equipo medico que la atendia comenzo a indicarle tratamiento para
ello. Fueron tres tandas siempre iguales del antibiético de amplio espectro
rifaximina, de las cuales ninguna surtié efecto alguno, las hospitalizaciones
intermitentes seguian su curso y ella iba perdiendo cada vez mas fuerza y
salud corporal llegando a afectar significativamente sus niveles de autonomia.
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Tanto es asi, que en ese entonces Fernanda llego a tramitar su credencial de
invalidez severa, puesto ya no se encontraba siendo capaz de bafiarse por si
misma o girarse de un lado a otro de la cama sin ayuda.

Fue soélo a instancias de una reflexion conjunta con una psicéloga
externa a la clinica donde se atendia, que tuvo la valentia de encarar al
equipo médico acusandoles de violencia médica. Y a raiz de este hecho,
después de casi ocho meses donde aplicaron la misma férmula terapéutica
en tres ocasiones sin resultado alguno, el equipo médico le dio derivacion a
una reconocida especialista de SIBO en Chile, la doctora Ana Maria Madrid.
A continuacién, se presenta el relato de Fernanda sobre los hechos:

“Después de un afio y medio que empecé con los sintomas, ustedes
me trataron de que saben lo que tengo, me han tratado durante tres ciclos
de antibidticos sin resultados y me dicen que hay un especialista en lo que
tengo, recién ahora me van a derivar’, o sea, mi grado de indignacion fue
horrible, no sélo senti que jugaron conmigo, sino que senti de que... de
repente pasa aqui en Chile que los médicos se sienten dioses [... Ya cuando]
llego a la Chile, me ve la doctora Ana Maria Madrid y me dice: “Judit, llegas
una semana después y te tengo que cortar practicamente un pedazo de
intestino, porque tu intestino no esta funcionando y esta mal”’, vamos a
empezar inmediatamente con ciclo de rifaximina, pero con dosis que
corresponden, porque las dosis que te dieron en el otro lado eran demasiado
bajas, no iban a hacerte caso y efecto nunca, o sea validé que lo que me
estaban dando al otro lado no servia. [...] Me hago el examen para saber si
tengo SIBO, al mes, y no tenia SIBO, y me da de alta de SIBO y me deriva a
un neurogastro (Fernanda, 18/11/2021).

Sin embargo, nuevamente haré hincapié en que una vez que se
cuenta con el diagnéstico de SIBO y el malestar adquiere nombre, historia y
relato, las labores de busqueda de informacion, especialistas y opciones
terapéuticas se vuelven bastante mas eficaces. Se materializa la diferencia
sustancial entre buscar en el navegador web u otra plataforma tecnoldgica
una solucion o alivio a la diarrea, el estrefiimiento o el dolor abdominal como
palabras claves, a utilizar la palabra SIBO en ella. La comunidad virtual en la
que se ha realizado esta etnografia virtual posee por nombre precisamente
“‘SIBO en Espafia”. Y en ella se encuentran publicadas bajo diferentes
formatos un conjunto de estrategias terapéuticas posibles, la mayoria de
ellas testeadas cientificamente y publicadas en revistas de renombre a nivel
internacional, asi como las reglas de interpretacibn de examenes para el
diagnéstico, una variedad de pautas de alimentacion utiles y las experiencias
personales de una serie de miembros que han utilizado y probado las
anteriores recomendaciones.
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Entonces, ademas de poder ser mucho mas eficaces en la seleccion
de consultas o centros médicos, quienes sufren de SIBO también comienzan
a adquirir los conocimientos necesarios para realizar ejercicios de
comparacion critica entre aquello que han indagado como opciones
terapéuticas validas y probadas cientifica y/o clinicamente y aquellas que le
ofrece el médico a quien consultan. Esto es precisamente lo que relata
Fernanda:

“la informaciéon de Rueda [médico administrador de la comunidad
virtual] y de muchos otros estudios que va subiendo los fui revisando, y
entonces cuando me dicen que: “las dosis que te habian estado dando son
sub-terapéuticas” y ella me da una dosis, a lo que yo pienso, muy alta, yo
ahi me meti al grupo y empecé a buscar estudios que habian en el grupo
publicados, y habia uno que era en relacién a dosis de la rifaximina, lo
comparo con las dosis que me daba Ana Maria Madrid, porque yo pensaba
que eran muy altas, y empecé a hacer la comparaciéon y digo: “la doctora
Ana Maria tenia razon”, los otros eran los que estaban mal. Ahi empiezo a
comprobar toda la informacibn que me da la doctora” (Fernanda,
18/11/2021).

Una vez llegados a este punto de las trayectorias de atencién se han
podido observar diferentes desenlaces atingentes a sus relatos particulares.
Ricardo, Francisco y Tamara han asumido el SIBO como una condicion
cronica con la cual tendra que convivir por el resto de su vida, la cual tan solo
puede aspirar a controlar terapéuticamente con la asistencia de un
profesional médico de confianza, asi como mediante la mantencién de un
estricto control dietario que ayude a disminuir la sintomatologia. Mientras que
Carolina, luego del primer tratamiento que no obtuvo los resultados
esperados, ha optado por consultar a un profesional muy recomendado y
demandado de la comunidad virtual. Si bien ya ha tenido una primera
consulta con él, ain se encuentra a la espera de una segunda sesién donde
pueda mostrar los examenes solicitados y obtener las indicaciones
terapéuticas respectivas. Daniela ha logrado erradicar su SIBO en ya dos
ocasiones, sin embargo mantiene el sufrimiento cotidiano que le proporciona
su patologia de base, la neuromiopatia intestinal, y junto a ello el riesgo
latente de recaer a un nuevo SIBO debido a sus problemas de motilidad. Por
ultimo, Fernanda, luego de tan solo un mes de tratamiento con la Dra. Ana
Maria Madrid ha logrado erradicar su SIBO, y no ha experimentado ninguna
recidiva hasta la fecha. Sin embargo aun se mantiene en recuperacion y
rehabilitacion del conjunto de consecuencias organicas que le produjo el
SIBO y la desnutricion durante el afio y medio que los padecio.
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6.1.5 Prejuicios

La experiencia de vivir con SIBO se encuentra marcada por la
elaboracion de prejuicios que platean un cuestionamiento constante sobre la
veracidad del sufrimiento declarado. Dicho cuestionamiento se sustenta
sobre la expresion sumamente particular del SIBO, primero posee multiples
detonantes biolégicos y una infinidad de relatos de origen diferentes
dependiendo de quién lo padece. Segundo, el malestar y la sintomatologia
expresada también resulta ser tan variopinta, como aquel que llega al médico
con una queja de diarrea, frente al que sufre de estrefiimiento y un tercero
que presenta una evidente rosacea. Tercero, los médicos consultados
observan un conjunto de analiticas médicas sin problemas concluyendo
sisteméaticamente que sufren de Sll y que deben proseguir un tratamiento
psicolégico. Cuarto, sus restricciones alimenticias se rigen bajo un patrén
bastante elaborado y relativo sobre la consideracidén de cantidad de azlcares
de cadena corta existentes en los alimentos, siempre teniendo en mente
diferentes niveles de desarrollo de intolerancias alimentarias. A raiz de esta
singularidad no existe de momento una oferta institucional de alimentacion
para pacientes con SIBO, como si la poseen quienes padecen de celiaquia,
intolerancia a la lactosa, alergia a la proteina de la leche o diabetes.
Entonces, en funcién de todo lo anterior, se sustenta una legitima duda sobre
si este padecer es sincero, o acaso resulta ser un engafio, exageracion o
simplemente producto de un problema psicolégico como sefiala una gran
cantidad de médicos, y si acaso la persona aquejada deberia asumirlo asi y
desistir de su busqueda.

A continuacion, se observara el relato de Carolina sobre una de sus
consultas con un médico gastroenterdlogo luego de la realizacion de una
endoscopia a fin de valorar posibles evidencias de su malestar. Donde, a
razon de no encontrar dichas evidencias el médico tratante inmediatamente
plantea la vinculacion del factor psico-emocional. Cualquier consideracion
sobre el autoconocimiento de Carolina sobre su propia emocionalidad y/o
cuerpo es excluido de manera enfatica, porque sélo el profesional es quien
supuestamente sabe:

“Solamente tienes flujo, te sale flujo al momento de que has llorado,
entonces es una gastritis emotiva” me dijo, y yo le dije “mire este, doctor yo
no sé qué me esta pasando la verdad, pero es un tema de mi estbmago, me
lo hice para saber si esta todo okey, para hacer un descarte, pero usted me
esté diciendo que es una gastritis emotiva” [...] Entonces yo le dije, “mire a
mi me duele bajo del ombligo a mi no me duele arriba, o sea si puedo tener
acides, y todo y creo que es normal, pero a mi me duele debajo, debajo de
mi ombligo es como un ardor, unos calambres bien fuertes, en las
madrugadas” Y me dijo “no, es un reflejo”, pero “¢,como que va a ser un
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reflejo?” [...] Entonces este, yo le dije “no es el tema este, si no, que es el

tema de mi intestino”, “bueno yo soy gastroenterdlogo yo creo que sé mas

gue ta” me dijo y nada mas, y “yo creo que tienes que ir a psiquiatria y que

te hagan como un test y luego de ahi, el tema psicoldgico tienes que
manejarlo con un profesional, yo te puedo dar esto” y ahi donde me dieron
omeprazol y esto, leche magnesia, esas cosas y la verdad es que ni siquiera
los tome, porque sabia que eso me iba a matar, peor la flora intestinal
(Carolina, 22/11/2021).

Como hemos sefalado la repeticion sistematica de la misma
conclusién por parte de los médicos consultados junto a los demas factores
que fundamentan el descredito, repercuten en la vision que posee la familia
del afectado. Para Carolina esto resulté ser fuente de frustracién, puesto que
su familia materna centraba su preocupacién sobre su animo cada vez mas
cabizbajo, y la dotaba del calificativo de depresiva. Por supuesto que esto se
realizaba con una preocupacion genuina y la mejor intencidén hacia ella, sin
embargo el efecto resultaba ser lo contrario. Carolina se encontraba
sintiendo que todo su entorno, ya sea médicos, familia o amigos negaban la
realidad del sufrimiento que experimentaba dia a dia, nadie le estaba
otorgando validez. Y a causa de lo mismo, fue mucho peor su relacion con la
familia paterna:

Mi familia ya estaba preocupada, porque me veia muy delgada, y me
dijeron mira Francesca creo que estas entrando en depresion y en una
obsesion, todos pensaban que era algo psicoldgico, pero les decia, no es
solo psicolégico, yo estoy mal, o sea me sentia frustrada. [... Y] Mi familia
paterna que es, bueno vive alejado, ellos como que pensaron que era todo
psicolégico, ellos dijeron eso es psicolégico, que Francesca esta
exagerando las cosas, que Francesca se esta haciendo un mundo con eso,
gue no es y este bueno, yo me quede como no podia hacer nada, no podia
cambiar lo que decian, entonces trataba de alejarme no mas de esas
personas (Carolina, 22/11/2021).

De una manera bastante mas cruda ha vivido el prejuicio de familiares
Daniela, quien posee un historial de 22 afios de enfermedad, habiendo sido
intervenida quirargicamente en dos ocasiones y habiendo caido en los
servicios de urgencias de casi todas las ciudades de Espafia. Aun a
sabiendas de estos antecedentes y a pesar de haber visto por afios su
sufrimiento y restricciones alimentarias, de forma reciente, un familiar muy
cercano le ha lanzado “una frase para el bronce” que la ha descojonado
completamente:

Ahora, mi familia ya han visto, pero hace poquito un miembro super
cercano de mi familia, stper cercano, me dijo que lo que yo tenia era
anorexia, después de 22 afos de ver lo que estoy batallando, bueno, me
hundi, no sabes los dias que estuve llorando hasta que dije: “4Qué tienes
que llorar por nadie?”, pero alguien tan cercano, porque otro que te vea de
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lejos y vea que no comes, dice: “pues, esta chica esta anoréxica”, pero uno
que me ha visto todo lo que he pasado, dos operaciones, que te diga eso,
me quedé... entonces, hay muchisima incomprension, porque no saben el
tipo de dolor que tengo, “ah, porque te duele la tripa no vienes, si comieras
un poco mas...”, eso te lo dice mucha gente, “pues, comete unos huevos
fritos con chorizo frita, ya veras como vas al bafio” (Daniela, 12/11/2021).

También se puede observar su alusion al tipo de comentarios que
recibe de manera habitual de parte de un circulo social no tan cercano. Y
efectivamente, en el marco de las relaciones de amistad y laborales se
materializan y ejecutan muchos de estos prejuicios. Por ejemplo, el relato de
Tamara llega a plantear una comparacion entre dos tipos de patologia
digestiva, la celiaquia y el SIBO, acusando que la primera encuentra hoy
bastante reconocimiento social y respeto a sus necesidades especiales de
alimentacion. Pero para el SIBO no existe un reconocimiento, y por ende
tampoco respeto o consideracién frente a los requerimientos especiales que
pueda suponer:

La otra vez tuve una discusién con un amigo, porque queria tomar un
helado y no entendia, pero le digo: “perdébname, no puedo”, “pero
acompafidme, no seas mala”. No entienden, si uno fuese celiaco estaria
mas socializado, pero cuando vos tenés este trastorno que es desconocido
para el 80% de la poblacion, nadie te va a venir a decir: “cierto que tenés
SIBO, cierto que no podés comer esto”, no, nadie viene y te dice eso, al
celiaco como que lo respetan. A nosotros no, como que dicen... mucha
gente me dijo: “lo tuyo es esto, todo eso que vos tenés es porque comés con
miedo” (Tamara, 17/11/2021).

Ricardo, por su parte, acusa la vivencia de prejuicios en el marco de
su contexto laboral. Donde en los inicios de su periplo con el SIBO, recibia
comentarios del tipo jocoso o burlesco de parte de sus compafieros sobre su
condicion de salud o los requerimientos especiales de alimentacion que
necesitaba. Si bien él mantiene relaciones afectuosas y cercanas con sus
compaferos de trabajo, esto fue algo que le doli6 en su momento. Y algo
sobre lo que tuvo que trabajar para no arrebatarse sobre esas burlas y
comunicarles la relevancia que tenia para él esos requerimientos y su
comprension de lo que estaba pasando:

Al principio mis compafieros de trabajo no me entendian, que era
alaraco, micromachismos ahi producto de lo mismo, eh... entonces, €eh... de
tildarte del enfermito, el especial, todas esas cosas... esa terminologia dual
es pesada, no es agradable de sentirla, pero ya después cuando lo asimilas,
mas que tomarme esos discursos, prefiero educarlos a ellos o educar al
contexto al que tengo que enfrentarme [...] pero al principio, como te
mencionaba, fue complejo el llevarlo a la dimension laboral desde el punto
de vista de la estigmatizacion, de la etiqueta, del no comprenderte (Ricardo,
13/11/2021).
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La recepcion tipica de estos prejuicios en las personas que padecen
SIBO, parecen responder entonces a una significativa falta de conocimiento
publico sobre la patologia y a la dificultad de comunicar los requerimientos
tan especificos que ella plantea. Puesto que mientras el celiaco procura
evitar cualquier contaminacion alimenticia con el gluten, el diabético utiliza
solo productos sin azucar, el intolerante a la lactosa evita lacteos o los
consume con un agregado de lactasa, e incluso el vegetariano excluye todo
producto céarnico de su dieta. La persona con diagnéstico de SIBO acaso
¢ Diria, familia/amigos/colegas necesito evitar todos los azlcares de cadena
corta como los oligosacaridos, disacaridos, monosacéaridos y polioles
fermentables? O ¢ Deberia explicar de forma mas practica que debe evitar el
trigo, los lacteos, las legumbres, el ajo, la cebolla, y buena parte de frutas y
verduras? ¢Quizas compartirles la tabla clasificatoria de la dieta baja en
FODMAP? Y ¢Sefalarles que por paraddjico que parezca establecer tantas
restricciones alimentarias cuando he perdido tanto peso, posee precisamente
la finalidad de detener esa misma pérdida de peso corporal y salud? Todas
las alternativas resultan complejas.

Por ello, las palabras de Daniela: “yo tengo dos enfermedades, mi
enfermedad y la incomprension, con esa tienes que batallar todos los dias”
(12/11/2021), parecen ilustrar adecuadamente el sentir de aquellos que
padecen del SIBO sobre la recepcion que su relato y necesidades poseen en
Sus seres cercanos; ya sean familiares, amigos o compaferos de trabajo.

6.1.6 Emocionalidad

Se ha consultado a los entrevistados y prestado atencion a la
interaccion de la comunidad virtual, sobre las referencias emocionales al
SIBO, vale decir, sobre los sentimientos que les ha evocado la patologia.
Como resultado se ha obtenido que los términos mas tipicos han sido:
frustracion, rabia, culpa, miedo, abatimiento, depresion y deseo de cerrarse
al mundo o aislarse. Pero, ademas se constata la presencia recurrente de un
tipo de miedo particular en el caso de las mujeres, que es el de vivir un
embarazo mientras se padece SIBO y el de heredar esta condicion y pobre
microbiota a sus hijos(as).

a) Frustracion y rabia

Entre las referencias emocionales la que obtiene mayor recurrencia es
la frustracion. Este término refiere especialmente a la sensacion de pesar
producida ante el no complimiento de las propias expectativas sobre algun
evento o0 suceso. Y tal como se ha explorado en las trayectorias de atencién
de los pacientes con SIBO, el incumplimiento de sus expectativas resulta ser
un fendbmeno recurrente. Comenzando por las dificultades que conlleva tan
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solo el proceso de diagndéstico, donde ninguno de los seis entrevistados logro
obtenerlo antes de un afio de travesia en distintas consultas médicas.
Pasando por una muy larga y costosa, tanto temporal como econémicamente,
realizacion de examenes y analiticas médicas que constantemente arrojan
que todo estd bien cuando la experiencia personal les hace sentir todo lo
contrario. Viendo como su experiencia y conocimiento sobre su propia
corporalidad y psicologia es continuamente descartado por los profesionales
médicos en funcidén de una lectura “objetiva” de la salud fundada en los
examenes y analiticas ya realizadas. E incluso experimentando en muchas
ocasiones que incluso una vez que son diagnosticados y les es asignado un
tratamiento éste no surte efecto, y conocen de hecho la comdn experiencia
de muchos mas en la misma situacion, viendo como su SIBO es cronificado.

El siguiente extracto de la entrevista realizada a Ricardo refleja el
impacto emocional que genera, sin duda, el estar viviendo con dolor, con
diarreas constantes, pérdida de peso, sin la compresion de porqué sigue
sucediendo y sin la credibilidad ante los médicos que consulta, una y otra vez.
E incluso cuando encontré a alguien que tomé su caso y le receté un
medicamente que le brindé verdaderamente alivio, este solo fue temporal y
su malestar volvié a resurgir ain peor que antes.

era una constante frustracion, porque aca, por ejemplo, td tienes
consultas privadas, estd SIGIDEN que es un tema especialista en
gastroenterologia, ahi casi se rio de mi el gastroenterdlogo: “esto es colon
irritable”, mostrandole colonoscopia, mostrandoles endoscopia, calprotectina,
examenes de sangre completo, eh... parasitos, etc., todos los examenes
habidos y por haber que... la bateria de examenes que me dieron, emh...
después lo mismo en Integra Médica, después lo mismo en la Clinica
Refaca, en la Clinica Valparaiso, fui mas para el interior, a la Clinica Los
Carrera de Quilpué, ahi fue el primer especialista que me diagnosticé... o
sea que me dio rifaximina, ahi estuve bien, yo pensé que me habia
recuperado,... (Ricardo, 13/11/2021).

Y el sentimiento de rabia se ha presentado estrechamente ligado al de
frustracion, en referencia al actuar médico, bajo una acusacion de falta de
empatia y descredito al paciente. Pero también en ocasiones este es dirigido
a los seres cercanos, en especial a la propia familia. Se ha manifestado
como una queja ante una sensacion de incomprensiéon por parte de ellos, e
incluso por alinearse con el discurso médico al ponderar la posibilidad de que
los malestares que lo aquejan sean efectivamente de origen psicoldgico, y
que por lo tanto son producto y consecuencia de su forma de vida la cual
debe cambiar.
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b) Culpay moralidad a la hora de comer

El deseo, el apetito, el hambre, asi como la necesidad de ser rapido o
cumplir con situaciones de etiqueta laboral ahora se posicionan como un
dilema cotidiano, donde la persona debe elegir constantemente entre aquello
que le solicita su cuerpo o el contexto, y aquello que siente que debe hacer a
fin de mantener su salud. Quien padece de SIBO, si sede a su deseo comer
lo apetitoso por gusto personal o se comporta complaciente con sus
compaferos de trabajo en una cena compartiendo lo mismo que todos ellos
comen, se causara dolor y sufrimiento, y finalmente lo sentira como su culpa.
Y como se ha descrito en el apartado de prejuicios, la visibn que se
desarrolla de manera general sobre el SIBO y la compleja gestion alimentaria
gue impone al sujeto, suele propiciar el desarrollo de comentarios negativos
de parte del resto, asi como de presiones para comer y compartir como todo
el resto lo hace:

...pero claro, a las dos semanas después de dejar de tomar la
rifaximina volvi a cero de nuevo y peor, porque comencé comidas que yo
pensé que no tenia que comer y comi, entonces eso me trajo... ahi yo creo
que tuve una etapa psicoemocional bien compleja, porque no podia
asimilarlo, me costé mucho asimilarlo, y en el mundo laboral también, me
decian cosas del tipo “como tan alaraco”, la presién social que también se
ejercia sobre eso. (Ricardo, 13/11/2021).

c) Miedo a algo mas grave

Nuevamente hare referencia al largo y angustioso periplo que deben
pasar las personas aquejadas de SIBO para poder dar con su diagnostico
médico. Este largo periodo de tiempo no solo provoca una sensacién de
frustracion en ellos ante la escasa relacién de sus esfuerzos y resultados
obtenidos, sino que se desarrolla una sensacion de miedo de tipo angustioso,
que se manifiesta en las preguntas ¢Qué diablos es lo que tengo? ¢Por qué
si pierdo tanto peso de forma tan rapida, me siento cansado, me dan dolores
abdominales constantemente y me caen mal casi todos los alimentos que
antes comia con regularidad, los exdmenes dicen que esta todo bien?
¢Acaso es algo grave y dificil de encontrar, incluso cancer de colon o algo
asi? Carolina y Francisco, por ejemplo lo expresan de la siguiente manera:

... pucha [yo decia] me voy a volver loca, o una de dos o me muero
de algo que no tiene cura, de repente ya fue todo o no sé, me vuelvo loca y
me quedo aqui, y eso es feo, porque no tener respuesta a lo que te esta
pasando es tan horrible que los doctores no te tomen tan..., no te presten
atencion, no sé, es como una pesadilla la verdad, porque no tienes las
respuestas y sigues asi, es un circulo vicioso [...] me senti muy
incomprendida te dije, me senti devastada, sin respuestas, todos queriamos
escuchar aqui en mi casa porgue mi mama se vino aqui a vivir conmigo,
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porque de verdad ellos pensaban que yo iba a hacer alguna cosa, por mi
vida o algo asi (Carolina, 22/11/2021).

Mira, igual te lo cuento a ti, esto me ha hecho llorar, me ha hecho
replantearme muchas cosas, a veces piensas que tienes algo gordo y que te
vas a morir, yo qué sé, me ha hecho replantearme cosas, estas como: “; por
qué te pasa esto?” al principio, pero luego piensas que hay personas a las
que les toca vivir cosas peores, entonces no sé como explicarte Patricio,
realmente te afecta emocionalmente y te replanteas cosas en tu interior.
Esto te cambia, la verdad que si, no sabria decirte ahora, pero te cambia
(Francisco, 14/11/2021).

Pero incluso cuando el diagnostico ha sido realizado la situacion
resulta ser muy incierta para los pacientes. Si bien se ha comprobado en
estudios monitorizados que el SIBO puede ser erradicado a través de la
aplicacién de tandas de antibiéticos seleccionados, existe una discusiéon aun
bastante grande en torno a la ponderacion de las recidivas, es decir, al hecho
de que el sobrecrecimiento de bacterias vuelva a generarse después de su
erradicacion. Surgen preguntas tales como ¢ElI SIBO es una patologia
cronica o existen ciertos casos que se cronifican? Y luego esta la pregunta
por la etiologia patoldgica, puesto que se sabe que existe una variedad de
detonantes para el SIBO, y si estos no son resueltos es my probable que el
SIBO vuelva a pesar de ser erradicado una y otra vez, sin embargo de
acuerdo a lo expresado en la comunidad, esta pregunta, resulta ser de muy
dificil respuesta. Y finalmente se han relatado experiencias de comorbilidad
tipicas como el SIBO y la celiaquia por ejemplo, y en muchos de los casos en
que la comorbilidad se ha diagnosticado luego del SIBO se ha asumido el
relato de que el SIBO es capaz de causar la concatenacion de otras
patologias intestinales o que solo es la expresion de algo mas grave que se
encuentra oculto. Todo lo anterior, se ha aunado en el marco de la expresion
de una sensacion de miedo. Miedo a lo que me aqueja previo al diagnostico
y miedo a que el diagnostico de SIBO se encuentre solapando una amenaza
mucho mas grave:

...Siempre tengo que andar visualizando si vuelve la infeccion que
tuve en su principio que es mi gran miedo, como tengo las defensas bajas
mi sistema inmunolégico no sé si responda bien, porgue también he
averiguado que el propio organismo es capaz de generar una infeccion
propia, entonces ese es uno de mis miedos, por eso constantemente me
atiendo por gastroenterologia por telemedicina o medicina general para
mantener mis exadmenes bien y controlarme como corresponde, porque Si no
eh... me da miedo que vuelva, que atague mi sistema inmunoldgico, eh...
gue me desencadene otra patologia como Crohn o diverticulitis que también
he leido, entonces en ese sentido tengo miedo que eso pueda
desencadenar en otra patologia mas grave, por lo mismo la mantengo al
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limite para tratar de no pasar mas alld y con la dieta en la misma linea
(Ricardo, 13/11/2021).

d) Miedo a heredar el sufrimiento

Una emocién que resulta estar presente principalmente entre las
mujeres es el miedo a vivir un proceso de embarazo mientras se padece de
SIBO. Las razones son principalmente dos: primero, existe un
cuestionamiento por la experimentacién de los sintomas como la hinchazén o
los dolores mientras se esté en cinta, y luego sobre la posibilidad sustentada
tedricamente y a través de experiencias de otras mujeres de heredar una
pobre microbiota e incluso el mismo SIBO u otras patologias digestivas a su
hijo(a).

Esta ultima idea ha resultado ser especialmente relevante en la
interaccién de la comunidad, propiciando el desarrollo de discusiones con
muchisima participacion e interés de los miembros. A continuaciéon se
expone a modo de ejemplo una de ellas y algunos de los comentarios mas
relevantes de los 71 originales. Se puede observar la consulta iniciada por un
mimbro que se encontraba en cinta a la fecha, un comentario cargado de
juicio moral de parte de una profesional de la salud, tres comentarios de
mujeres que compartian su propia experiencia e inquietudes al respecto —
una de ellas expresa la duda si buscar el embarazo aun después de su
tratamiento de fertilidad por las posibles consecuencias, otra se encuentra a
la expectativa de cOmo crecera su bebé, y una tercera comparte que si bien
su malestar disminuyé durante el embarazo su miedo se materializo y el
bebé heredo sus problemas digestivos — y una opinién con un mal panorama
a partir de su propia investigacion.

| Maria

20 de Noviembre de 2020

Alguna mujer que haya llevado a término su embarazo teniendo sibo? Tanta
hinchazén puede afectar al utero? La mala absorcion de
alimentos....Abstenerse de opiniones por favor sélo experiencias propias o
de pacientes si hay alguna nutri.

Blas Lopez Rueda
Gracias
71 comentarios

Lorena

Lo preocupante es que la microbiota se hereda de los progenitores, sobre
todo la oral, asi que si no estds bien de salud, quiza no sea el mejor
momento porque le estds haciendo una putada a tu descendencia para el
resto de su vida. Mas que la hinchazéon son los metabolitos que puedan
pasar al utero por hiperpermeabilidad intestinal y mas si hay estrefiimiento.
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Y la malabsorcion de alimentos es una loteria, hay mujeres que mejoran y
mujeres que empeoran.

Cintia

Lorena yo me quiero hacer un tratamiento de fertilidad y me acaban de
diagnosticar SIBO la verdad que esto que comentas ya lo habia leido, por
desgracia no es que pueda esperar mucho a hacérmelo porque tengo 40
afnos, pero no quiero darle esa herencia a mi hij@, la verdad me planteo
seriamente no ser madre.

\ Josefa

Conozco tres casos de aborto por diarreas brutales. Cualquier proceso
agudo de diarrea puede poner en peligro el feto. Mi hermana erradico el
SIBO antes de quedarse embarazada. Y en el embarazo la comida le sienta
mucho mejor. Pero guarrerias que jamas habia tolerado. Eso si nauseas
vomitos etc.

Jazmin

Yo me quedé embarazada con 41 afios y con problemas de SIBO y
permeabilidad intestinal...ha sido los mejores meses de digestiones y temas
digestivos pero la falta de B12 la note mucho en las manos, me ardian por
las noches. Después del embarazo estuve un tiempo bien , mientras le daba
el pecho y después entre que el nifio ni dormia ni comida bien ,todo se ha
vuelto a estropear ( nunca ha estado bien porgue yo lo tengo desde que yo
era bebé , pero si ha sido mi mejor temporada). También tengo que decir
gue el nifio ha sacado mal la flora (parto cesaria), desde los dos meses tiene
alergia a la proteina de vaca, huevo y frutos secos) y una dermatitis atopica
que se le fue al quitarle el pecho, por lo que supongo que yo le pasaba el
huevo y demas alimentos a los que tenia alergia. Espero te pueda ayudar mi
comentario.

Marlene

Hola, yo estuve en tratamiento por SIBO durante mas de un afio, y no me
curaba, y al final decidi quedarme embarazada porque el tiempo pasaba, y
Nno queria esperar Mas o ponerme peor.

Ya di a luz la semana pasada, y en mi caso, todos los sintomas
desaparecieron por completo durante el embarazo, nada de hinchazén, ni
diarreas, ni dolor de espalda, ni reflujo (solo en el ultimo trimestre, pero lo
tipico del embarazo). Ahora ya veremos lo que pasa, si vuelve otra vez o
no...

(Observacion, 20/11/2020).

e) Abatimiento y depresion

Recordaré que hemos identificado como elementos de la experiencia
de vivir con SIBO la existencia de relatos de origen diversos, el deterioro
corporal, una compleja y particular restriccion alimenticia, trayectorias de
atencion médica cruzadas por la negacion sistematica de su sufrimiento e
indicaciones terapéuticas ineficaces, y la proliferacién de prejuicios sobre la
patologia de familiares, amigos y comparferos de trabajo. Ademas se ha
constatado que producto de estas vivencias se ha concatenado una serie de
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emociones como la frustracion y la rabia, principalmente ligadas a un
sufrimiento desacreditado y desatendido de manera sistematica a lo largo del
tiempo. La culpa moral de satisfacer los deseos culinarios producto de las
graves consecuencias que se sabe provocara en la propia salud. Y el miedo
a padecer algo mas grave que se encuentra solapado por el SIBO y a
heredar este sufrimiento a los hijos(as) en el caso de las mujeres.

Sin embargo mas alla de la descripcion sistematica y ordenada que se
pueda realizar sobre cada uno de estos elementos. Es necesario no olvidar
que la experiencia real no se expresa como lo hacen las ideas organizadas
de manera sistematica en el papel, sino que confluyen y se imbrican entre si,
haciéndolas dificiles de diferenciar las unas de las otras. A este respecto, me
parece relevante mencionar una alusibn comun entre los entrevistados a la
palabra “depresion” como una manera de hacer referencia a ese abatimiento
general que sienten producto del conjunto completo de la vivencia del SIBO y
las otras emociones que suscita en su vida. Experimentan malestar, que
produce cambios no deseados en su cuerpo, el médico no les cree ni valida,
los cercanos después de un tiempo lo cuestionan, se frustran, se sienten
culpables por comer lo que desean y tienen miedo de la gravedad de la
enfermedad para si y para su descendencia. Todo esto es lo que los sitla en
una posicion emocional rota:

la llamé llorando [a una médico especialista en SIBO que encontro
por redes sociales], porque le digo: “sé que tengo una depresion muy grande
por esto, yo ya no sé qué mas hacer con mi vida, porque yo no me siento
bien, me frustra muchisimo ver que yo pongo voluntad para cada tratamiento
y que no encuentro ya qué comer, qué hacer, fastidio a la gente de mi
entorno”, mi novio vivia laburando en ese entonces, él es cirujano
cardiovascular, no estaba nunca en la casa, cada vez que hablaba con él
por teléfono era llorar de los dolores, él me inyectaba, cuando tenia los
dolores me iba al bafio, tenia diarrea, vomitaba y él me encontraba tirada en
el piso, por muchos afios me encontr6 asi tirada en el piso del bafio. El se
despertaba porque a veces me escuchaba llorar del dolor con 30, 32 afios,
el dolor era muy, muy fuerte y mi panza era como la que vos viste en la foto
de Facebook y mas todavia, parecia un embarazo de 9 meses, y yo no soy
una persona gordita, soy una persona mas bien delgada, tengo contextura
chica y esa panza se notaba muchisimo, todos me preguntaban si yo estaba
embarazada (Tamara, 17/11/2021).

Imagen n°2: Foto a la que hace referencia el relato de Tamara
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Fuente: Tamara

No obstante, dicha referencia a la depresibn es expresada con
diferentes matices de acuerdo a las realidades particulares de los
entrevistados. Por ejemplo, Francisco quien posee una edad mas avanzada
que Tamara y se encuentra residiendo con su esposa e hijo ha tomado a su
familia como un soporte emocional y una responsabilidad que han resultado
fundamentales a la hora de hacer frente al sufrimiento y sobrellevarlo

Yo reconozco que si esto me pilla sin mi hijo y sin mi mujer
estaria en una depresion profunda, en una habitacidon sumergido, pero
como me ha tocado vivir esto con un hijo de 5 afios y con una mujer
preciosa, pues, ho me queda otra que seguir pa lante, y ya esta [...]
No quiero que me recuerde asi, yo no quiero que tenga ese recuerdo
de mi. Entonces, los sintomas los haces tuyos y yo qué sé, pal ante,
nada que hacer. (Francisco, 14/11/2021).

Mientras que Ricardo, al ser interrogado al respecto sefala: “no voy a
descartar que tuve pensamientos suicidas en su tiempo, por lo mismo,
siempre es bueno decirlo como tal, no me voy a hacer el webn en ese
sentido, yo tuve un proceso de introspeccion fuerte para poder salir de todo
esto, sin eso... siento que podria estar estancado, incluso aun con un
pensamiento...” (Ricardo, 13/11/2021). Haciendo especial menciéon al
lamento de las limitaciones que el SIBO le ha impuesto a su vida, la dificultad
gue ha tenido para asumirlas y la evitacion que realiza de un gran conjunto
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de actividades sociales para no enfrentarse cotidianamente a todo aquello
que desea con ansias pero que ya no puede hacer. Se expresa un
sufrimiento por no poder compartir y disfrutar de lo mismo junto a los demas,
ahora no es posible reir a carcajadas mientras disfruta de un pedazo de
pizza y una cerveza junto a los amigos, y si lo hiciera su conciencia
experimentaria miedo y culpa por las consecuencias que luego tendria que
padecer.

En la misma linea se expresa Daniela al respecto. Con especial
énfasis en las restricciones alimentarias, puesto que una persona con SIBO
esta enfrentandose sistematicamente a dos alternativas a fin de mantener o
no sus actividades sociales, que en Espafia y Latinoamérica generalmente
estan estrechamente ligadas a la ingesta de alimentos. Primero la adopcién
de una actitud de alerta constante, disminuyendo de forma sustantiva el
espacio disponible para la improvisacion y reemplazandolo con una
planificacién que vele por la presencia de alimentos adecuados para él en los
lugares o eventos que se visiten. Tarea que ante lo especifico de sus
requerimientos no puede considerarse sencilla, especialmente si se trata, por
ejemplo, de una comida en una pizzeria o una pasteleria. Lo que nos lleva a
una segunda opcién, producto de sentirse una molestia u obstaculo para la
realizacion de actividades del resto de la gente, asi como de cansarse de
estar constantemente preocupado por aquello que puedo o no puedo comer,
la persona toma la alternativa de marginarse de estas instancias
materializando sus limitaciones y su soledad.

Psicolégicamente te deshace, entonces es una tristeza, una rabia,
una impotencia lo que tengo, si me duele y tenemos planeado ir al cine,
pues, ya no hay cine, rompo los planes de todo el mundo, fatal, las
relaciones sociales fatal, porque te vuelves mas introvertida, soy una chica
sUper extrovertida, pero es que, claro, no puedo hacer mil cosas mas,
“‘Daniela, nos vamos a aqui”, pues, no, me da miedo todo. [...] porque el
intestino lo es todo, por lo menos aqui en Espafa, no sé en Chile, pero aqui
todo se celebra con comida [...] todo el dia estan comiendo, y yo no puedo
hacer nada de eso. Entonces, sales y estas asi quieta, y claro, a la larga
también te duele, porque ellos estan comiendo y tl no, vas haciendo nervio
y la gente... hay gente que come de tapas y va a su casa y yo no puedo
comer tapas fritas ni cosas de esas, pues estoy... y me tengo que ir sola a
mi casa a comer y volver luego. En la vida social es un desastre también,
entonces, pues, yo ya me busco mis actividades que las tenga que hacer
sola, me... acepto que es la vida que me ha tocado vivir y que si, me
gustaria estar con mis amigas todo el santo dia, pero no puedo, entonces la
cuestién esta en aceptarlo, aceptar que te ha tocado esto y que tienes que
vivir con esto, si estas todo el dia lamentando la mala suerte que tienes y
luego miras a atras y hay gente mucho mas peor que td, entonces digo: “de
qué me estoy quejando” (Daniela, 12/11/2021).
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f) Negacion a sentir

La vivencia emocional de Fernanda no resulta ser tipica dentro del
espectro de personas aquejadas de SIBO. De hecho sus circunstancias de
padecimiento se encuentran marcadas por sucesivas hospitalizaciones
debido a la gravedad de su cuadro patoldgico y las sincronizaciones de sus
comorbilidades, asi como por la remision de su SIBO. Esto ha propiciado que
ella no viviese de la misma manera que el resto las limitaciones alimentarias
en eventos sociales o familiares. Alun asi resulta representativa de un
espectro de pacientes, que por mas pequefio que sea al interior de la
comunidad, también se encuentra vivenciando el SIBO y sufriendo de una
manera escalofriante las consecuencias del poco reconocimiento que goza
hoy la patologia en las consultas de gastroenterologia.

Las limitaciones alimentarias en contextos sociales sin ser un
elemento ausente a lo largo de toda su trayectoria, si ocupo un extracto
menor de ella. A contracara, ella vio maximizados los efectos de la
malabsorcién de nutrientes y la desnutricidn en su cuerpo y su mente, lo cual
se materializ6 primero en una condicion de invalidez severa que incluso fue
certificada por el Estado a través de una credencial para tal efecto. Y luego el
entorpecimiento de sus capacidades corporales para experimentar lo que
acontecia de manera consciente y emocional. Ya se presentd con
anterioridad la afectacion corporal que produjo que sus capacidades
cognitivas se vieran afectadas, incluso en el marco de resolucion de simples
ejercicios matematicos siendo ella era contadora. Pero esto también tuvo su
correlato en el marco de la experiencia emocional:

Estaba tan cansada y con tanta fatiga, dormia tanto producto de la
anemia y de la desnutricién que no me logré dar cuenta de todo lo que perdi,
no me logré dar cuenta de lo que estaba pasando, porque yo digo que a la
hora que me logro dar cuenta de mis capacidades mentales, yo creo que me
vuelvo loca o me da una depresion, yo doy gracias a esa anemia que me
hizo dormir todo ese proceso, porqgue no me hizo vivirlo y emocionalmente
no lo vivi, y doy gracias el estar en esta entrevista y haber hecho la pauta
antes, porque me dio el espacio de sacarlo, me dio el espacio de vivirlo, me
dio el espacio de sacar la cajita y decir: “puta, que te tocé duro, pucha que te
dolié, pucha que todo lo que viviste” y de plantearlo de nuevo en tu cabeza y
darte cuenta, porque en el proceso no me di cuenta, no quise darme cuenta
tampoco [...] ahora el sacar todo lo que me doli6 ha sido fuerte, o sea
cuando empecé a hacer la tarea de dar puntos antes de la entrevista,
hubieron momentos en los cuales me rompi, ¢ Cachai? hubieron momentos
en los cuales me rompi, porque es fuerte, como te digo, que ta vida pare, es
fuerte, que todo pare es fuerte. Queda aun por seguir, queda aun por luchar,
queda aun por rehabilitar, queda aun por mejorar, asi que como soy también
voy a dejar algunas cosas en la caja, porque también necesito esa energia
extra para continuar (Fernanda, 18/11/2021).
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Por lo tanto, podemos comprender la experiencia emocional de vivir
con SIBO principalmente a través de la sensacion de frustracion y rabia
producto de un proceso de diagndstico lento, caro y denigrante para el
paciente, asi como la comudn realizacién de tratamientos que no logran surtir
el efecto buscado. Una sensaciéon de culpa frente a la natural tendencia a
satisfacer los deseos e impulsos alimenticios. La presencia constante del
miedo antes y después del diagnostico a una patologia mas grave y mortal
que pueda yacer escondida. Especialmente en el caso de las mujeres existe
un miedo patente a la vivencia de embarazo mientras se padece SIBO y su
malestar, asi como a heredar este sufrimiento a su futuro hijo(a). El fuerte
abatimiento y tristeza que genera esta voragine se sensaciones negativas
gue hemos ido describiendo, y que llevan a todos los seis entrevistados a
hablar derechamente de depresién. Y la negacibn misma o incluso
incapacidad de sentir y experimentar emocionalmente el SIBO producto del
impacto en el cuerpo que es condicién misma de los procesos subjetivos.

6.2 Impacto en la vida cotidiana

A partir del trabajo ya realizado en torno a la identificacion de la
experiencia de enfermedad entre quienes padecen SIBO, en este capitulo
me extenderé sobre la incidencia de esta en su cotidianidad vivida. Es decir,
ya se ha revisado la manera en que se presenta e irrumpe en las vidas de las
personas, el cambio que produce en las pautas alimentarias, las dificultades
experimentadas en torno a la atencibn meédica, asi como vivencia de
prejuicios y emociones complejas. Ahora toca caracterizar cOmo es que
estos elementos condicionan o no el desarrollo de sus actividades diarias.

Se explorara acerca de su incidencia en la relacion que comparten con
la pareja que los ha acompafiado en la vivencia de la enfermedad, en sus
relaciones familiares, respecto a los circulos sociales de amigos y respecto a
lo educacional y laboral. Ademas se revisara la respuesta existente en torno
a las expectativas que se han desarrollado sobre el futuro de su condicion.

6.2.1 ElI SIBO y la convivencia de pareja

Respecto al ambito de convivencia de pareja los relatos otorgan
relevancia a diferentes facetas y momentos de la convivencia de acuerdo al
estado de sus relaciones, tiempos y otras especificidades, pero todos ellos
coinciden en general ya sea de modo explicito o implicito en dar cuenta de la
necesidad de un acompafiamiento y comprension del padecer y las
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limitaciones que este supone a un conjunto de actividades cotidianas, que ha
de ser negociado y ponderado de forma conjunta.

Uno de los temas que més frecuentemente sale a colacion, valga la
redundancia, es el de la comida. Puesto que en el marco de una relacion de
pareja con frecuencia se comparten los alimentos de forma comun ya sea en
el hogar si es que conviven o visitan, o en restaurantes y locales de comida.
Siendo la comida, por lo general, un espacio de exploracion, gusto y
diversion. Pero desde que alguno de ellos desarrolla un SIBO necesita
gestionar, como se ha descrito, de forma bastante especifica los alimentos
que puede ingerir, incorporando una serie de importantes limitaciones al
efecto.

Por ejemplo, Tamara, se encontraba conviviendo con su anterior
pareja, el cual se desempefiaba como médico y pasaba la mayor parte del
tiempo en el trabajo. Por otra parte ella realizaba estudios de kinesiologia y
trabajaba al mismo tiempo, debido a lo cual su disponibilidad de tiempo para
otras actividades también era bastante limitado, aun asi ella cocinaba y
preparaba los alimentos pensando en ambos. Entonces, me comentaba que
a diferencia de la recepcion que realizaba en ocasiones especiales a
visitantes no tan cercanos, preparandoles un plato para ellos diferente del
que ella misma comia. Ella cotidianamente preparaba aquello que podia
comer intentando otorgarle el mayor sabor posible, y a su pareja pues no le
guedaban demasiadas opciones ademas de adaptarse junto a ella.

...con él que es tu pareja, que vive con vos: “mira, esto es lo que hay
comélo, si no te gusta...”, por ahi se adaptaba, no s€, hacia fideos sin TAC,
en vez de fideos comunes, por ahi no utilizaba los fructanos de ajo y cebolla
porque me hacen muy mal, entonces cocinaba con mucho sabor y gusto,
pero sacando la cebolla y el ajo (Tamara, 17/11/2021).

Luego, Francisco sefialé que en 2018 vivi0 con maxima crudeza la
experiencia de su SIBO, llegando a interrumpir de forma total cualquier visita
a algun restaurante: “el 2018 no fui ninguna vez, porque ahi estaba
realmente jodido” (Francisco, 14/11/2021). Sencillamente se encontraba
observando cambios tan abruptos y negativos en su cuerpo y energia, sin
llegar a entender como se producian, sin recibir una asistencia terapéutica
efectiva, y viendo como casi todo aquello que comia le sentaba pésimo, que
no ponderd bajo ninguna forma alguna posibilidad de distencién y disfrute en
el marco de una salida a comer. Pero esto no sOlo es una experiencia
personal, sino que también involucro un efecto en el marco de la cotidianidad
establecida con su esposa que ya posterior a dicho afio ha intentado
remediar, puesto que:
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...antes ibamos una vez al mes a comer fuera, ahora vamos menos.
Antes yo disfrutaba yendo a comer a un sitio nuevo, porque a mi me encanta
probar cosas nuevas, comer de todo, pues, ahora no, ahora voy con menos
ilusién, disfrutas menos, antes pedirias toda la carta, ahora, pues, disfrutas
menos, si, si bien eres una persona que te cuidas un poco, no quieres... ho
te queda otra, te cuidas méas. Pero ya luego el 2019, 2020, 2021, pues,
bueno voy yendo, porque mi mujer no tiene la culpa de lo que me pasa.
(Francisco, 14/11/2021).

Ricardo también ha expresado su pesar por las modificaciones de la
convivencia que ha significado para él la irrupcién del SIBO. En su caso,
conjunto a la avenencia de un SIBO recurrente en su vida, se ha sumado la
celiaquia incorporando un mayor conjunto de cuidados en su alimentacion
diaria, que incluye ya no solo el trigo que es uno de los alimentos
perjudiciales para los pacientes de SIBO, sino que incluso las trazas o la
contaminacion cruzada del mismo le son nocivas. Por esta razon, fuera de no
poder compartir con su pareja practicamente ninguno de los alimentos que
previamente compraban fuera y disfrutaban juntos, también han debido
incluso realizar una separacion de los enceres, servicios y otros insumos de
cocina. Por estas razones Ricardo reconoce a su pareja un papel
absolutamente fundamental no solo en su proceso de aceptacion y
adaptacion a la patologia, sino que como un soporte emocional clave al tener
por ejemplo, la voluntad y comprension de realizar la adaptacion que él
necesitaba y asi acompanfarlo:

Igual ha sido un cambio, porque antes podiamos comer pizza, sushi,
hamburguesas, papas fritas y una serie de cosas que uno come de manera
conjunta y ahora no, cada uno tiene que prepararse sus propios menus, yo
no puedo comer nada de eso [...] Todo se lo debo a mi pareja en ese
sentido, porque me escucha, ha empatizado, ha estado conmigo, ha podido
entregarme el apoyo y también acostumbrarse al tema de llevar dieta de
manera separada, ella su comida, yo mi comida, el poder no llevar a cabo la
contaminacién cruzada que es un factor fundamental a la hora de la vida
cotidiana en una casa, tus cosas son tus cosas y mis cosas son mis cosas, y
en esa linea ese respeto ha sido fundamental para poder clinicamente
mantenerme bien y emocionalmente bien en términos de dar el soporte
cuando he estado mal (Ricardo, 13/11/2021).

Ahora, dependiendo de la gravedad y el momento de vivencia del
SIBO en que se encuentre la persona afectada el cumulo de
prevenciones/limitaciones que son necesarias de incorporar en las
actividades de pareja pueden llegar a ser considerables. Por ejemplo en el
caso de Daniela, debido a la gravedad de su condicidon ha desarrollado un
completo historial de hospitalizaciones en las diferentes regiones de Espafa
y Europa que ha visitado, principalmente propiciadas debido a imponderables
de la alimentacion. Puesto que incluso la cantidad de lactosa y grasas
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presentes en la mantequilla con la que se realizaria un modesto pescado a la
plancha podria resultar fatal para una persona padeciendo SIBO, pues la
reaccion es aun mas severa con Daniela. En respuesta a esta situacion,
conjunto a su pareja decidieron el afio 2019 probar la realizacion de un tipo
de viaje diferente, que les permitiera ostentar el control absoluto de su
alimentacion, sacrificando por su puesto otras experiencias de viaje y
culinaria:

En vacaciones siempre me pongo enferma, la gente dice: “pues, si
estas mas relajada”, no, porque yo no voy a tumbarme, hago cosas en
vacaciones y son bonitas y estoy contenta, eso es un estrés, quiero pensar,
puede ser la alimentacion, puede ser por el cambio de agua, pueden ser
mas factores, pero casi siempre la alimentacion influye. Por eso, hace poco
en el 2019 nos fuimos con autocaravana, le dije a mi marido: “pues, vamos a
ir con autocaravana, sin hoteles ni nada, me cocino yo y asi para nuestra
perra también”, creo que me dolié un dia sélo y yo me cocinaba muy poquito,
me hacia mi comidita y la verdad es que lo llevé bastante bien. Solemos ir
cuando vamos de vacaciones cortitas a casas rurales donde me pueda yo
cocinar, pero ya cuando te vas a ir a un viaje chulo vamos organizados y ese
es el problema, aunque yo me pida un pescadito a la plancha, pues, la grasa
del aceite no lo hacen igual crudo, lo hacen de una manera que mi intestino
no... yo tengo que comer super ligero, como super ligero (Daniela,
12/11/2021).

Pero, las restricciones alimenticias no sélo afectan las posibilidades
de distencion y esparcimiento como son las salidas a comer o los viajes
vacacionales. Sino que también y bastante frecuentemente estas estrictas
pautas de alimentacion no han podido o querido ser guardadas, propiciando
la concatenacion de sintomatologia que afecta especialmente el descanso
nocturno a través de la expresion de dolores, diarreas, vomitos, gases u
otros. Malestares que por lo general no dejan indiferente a la pareja, puesto
que a pesar de no experimentar estos malestares en carne propia, los vive al
escuchar las quejas de quien ama al otro lado de su cama, al sentir que se
separa de €l o ella en busca del bafio, al preocuparse por la recurrencia de
su malestar y empeoramiento de su condicion, o sus recurrentes lamentos.
Tamara, por ejemplo relata de la siguiente manera como le ha comunicado a
su nueva pareja lo que ella vive de manera cotidiana por las noches, de
forma de concientizarlo y tranquilizarlo, que sepa con naturalidad que es
parte de la rutina:

Yo le he dicho: “en las madrugadas me suelo levantar, voy y vomito,
hago caca, no te asustes, esto es normal”’, y me dice: “;de qué manera
puedo ayudarte?, porque me desespera verte mal’, “de ninguna manera,
guédate en la habitacién, yo hago lo tengo que hacer, esperaré a que se me
pase el dolor”, asi hemos hablado el tema, de que él se quede tranquilo, que
yO voy a estar bien, que no va a pasar a mayores, que tengo que esperar a
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que se me desinflame el intestino y volveré a la cama y me acostaré
(Tamara, 17/11/2021).

De igual forma, Ricardo recordaba como en el marco de su
celebracion de cumpleafios habian realizado un viaje al balneario de
Pichilemu junto a su pareja. Entre el gozo de visitar y disfrutar del entorno,
asi como la celebracion de la ocasion, él terminé por saltarse su régimen
estricto y vivir la comida y la bebida con un poco més libertad. Sin embargo
los buenos deseos o intenciones no acomplejaron a la comunidad bacteriana
que le provoc6 sus malestares tipicos y una vez mas irrumpe en las noches y
el descanso no solo de quien lo sufre, sino que también de la pareja con
quien comparte:

Hace dos afios en mi cumpleafios, en Pichilemu estaba con mi pareja,
asi pasandolo muy bien y de repente viene el SIBO en las noches que no te
deja dormir, casi en posicion fetal estar toda la noche esperando que te
deshinches, tomando menta y en un lugar que no es tu casa y no tienes los
elementos para poder mitigar o apaciguar un poco como bromuro de... se
me olvida siempre el componente quimico, pero son el aerogastrol que es el
gue yo consumo para la deshinchazén (Ricardo, 13/11/2021).

Ademas del descanso nocturno el sufrimiento de diarreas, hinchazon,
gases y dolores son elementos que de por si influencian en el deseo y la
disposicion a la intimidad. Ya sea por lo vergonzoso de los sintomas, a partir
de la incorporacion de olores, sonidos y cambios corporales que
generalmente se asocian de manera jocosa a lo refiido con el deseo y la
excitacion, especialmente en casos donde la confianza aun no sea solida.
Como en la limitacién fisica producto del sufrimiento, del dolor o la necesidad
constante de acudir al bafo. El sexo puede llegar a quedar relegado e
incluso constituirse en un motivo de tensiéon en la pareja:

el primer dia que yo traté de tener relaciones sexuales,
particularmente esa parte, yo tuve dolores, y yo no entendia por qué tenia
esos dolores, y no pudimos hacer nada, entonces él se enoj6 me acuerdo y
yo me enojé con él, porque digo: “para, sos médico, como no te vas a dar
cuenta de que estoy imposibilitada por un dolor, que me lo dijera cualquier
otro flaco, pero vos sos médico, o sea, me esta imposibilitando un dolor” vos
qué sabes si tenia algo ginecolégico, no sabiamos qué era en ese momento.
El se inclind por la endometriosis, pero al principio se enojaba, tuvimos un
par de discusiones por eso y varias veces no pudimos tener relaciones y ahi
empezaron los chispazos (Tamara, 17/11/2021).

Todo este conjunto de capas de limitaciones que se van generando
tan solo en lo respectivo a la relacion de pareja, desde la alimentacion en
casa o afuera, la posibilidad de viajar, de descansar de manera tranquila en
la noche, de mantener relaciones sexuales cuando se las desee y no solo

100



cuando se pueda. Sin lugar a dudas que requiere no solo de la cooperacion y
confabulacion con la pareja, sino que también quién padece esperay termina
solicitando soporte emocional de parte de él o ella para mantener esta carga
de manera estable. Como se pudo leer en el caso de Ricardo, él agradece en
gran medida dicho soporte que se mantiene hasta el dia de hoy y que
intentan gestionar de la mejor manera:

Como todo proceso sufre eso [desgaste] al momento dé, pero
siempre hay una manera de llevar los equilibrios, eh... buscar los equilibrios
ha sido fundamental para los dos, poder hacer su vida social independiente
a la mia, que yo también pueda tener mi propio entorno, de que yo pueda
hacer estos diplomados y mantenerme con la mente prendida y la
flexibilidad laboral me ha permitido poder hacer estos diplomados, entonces
son como estas posibilidades de equilibrios mentales y colectivos los que
nos han permitido tener todo bien hasta el momento sin alguna frenada
compleja (Ricardo, 13/11/2021).

En cambio la anterior relacion de Tamara sufrio una suerte diferente
respecto al manejo emocional de este padecimiento. En su relato, ella hoy
narra con pesar el hecho de que él probablemente se vio angustiado y
superado ante la interminable sucesion de malestares y quejas que la
acomplejaban:

Yo me acuerdo que me quejaba mucho, a mi me daba cosa por él,
porque al final era una mina que vivia con dolores, quejandome, eran
semanas que yo estaba con inflamacién, no eran dos dias y después al
tercer dia estaba bien, no, eran semanas, atagues hasta que se te bajara la
inflamacién. Entonces, era un lamento constante. Yo creo que eso lo
cansaba, sin duda, o por ahi: “no tengo ganas, anda vos, mira yo, estoy re
inflamada, no sé qué ponerme, todo me queda apretado en la panza”, yo le
lloraba, entonces llegé un momento en que es angustiante para la otra
persona, porque no sabe qué hacer ni como ayudarte (Tamara, 17/11/2021).

Daniela también incorpora en su relato un espacio muy relevante
sobre el soporte emocional con el que carga la pareja de la persona
aguejada de SIBO y otras enfermedades gastrointestinales. En su caso se
trata de la separacion formal de un matrimonio de 22 afios, con una hija. Y
explica su ruptura con muchisimo dolor, pero también entendimiento a su
exmarido, sefialando que se debia a que él no era ya capaz de seguir
acompafandola en su padecimiento. La labor de acampamiento practico y
emocional habia terminado por romper el aguante de la persona:

Yo creo que la gente se cansa, te voy a confesar, el afio pasado me
dejé6 mi marido por esto, pues, mas duro que esto que llevabamos 22 afios
de una historia de amor preciosa, yo estaba locamente enamorada de él y él
no ha podido aguantar mas, entonces si, yo lo respeto, es muy dificil vivir
con una mujer enferma, yo no lo hubiera hecho porque lo quiero con locura,
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yo hubiese estado a su lado, pero él ya no podia mas, su vida se ha limitado
al hospital, “no salgo con mi mujer, mi mujer no puede hacer esto”, entonces,
pues, es muy duro. No sé a qué venia esto, pero he comentado para que
vieras hasta dénde llega la soledad que tienes, lo malo que es estar enfermo.
En la pagina de “SIBO en Espafa” yo no he comentado nunca nada de esto
tan personal, pero si que hay gente, chicas sobre todo, que su marido ya
esta harto: “mi marido ya esta harto de mi” y son gente que llevan un afo,
dos anos, y yo digo: “madre mia, un ano y ya no se aguantan”, por lo menos
mi marido me ha aguantado 22 afios (Carolina, 12/11/2021).

Por lo tanto, la incidencia del SIBO en la cotidianidad de una pareja se
origina principalmente desde las restricciones alimentarias. A partir de ellas
se comienzan a desarticular diferentes espacios intimos y sociales de
distencion y disfrute tipicos, entre ellos las salidas a comer fuera del hogar o
los viajes vacacionales. Pero incluso cuando no se es tan rigido con estas
medidas y limitaciones, generalmente se terminara experimentando
consecuencias sintomatolégicas de las cuales la pareja también forma parte
con su compafiia mientras se sufre o acudiendo a la atencion médica. En
muchos casos este sufrimiento también invadird las noches de ambos,
dificultando el descanso, causando preocupacion e imposibilitando el
desarrollo normal de la intimidad y sexualidad de la pareja. Entonces, el
acompafniamiento que realiza la pareja en un marco de limitaciones a fin de
compartir un camino comun, ademas de constituirse en un soporte emocional
para su sufrimiento, por supuesto que se materializa en un desgaste humano.
Este desgaste o presion manifiesta es un factor coman en las narrativas, que
sin embargo, como se ha visto logra tener un abanico de diferentes senderos
posibles.

6.2.2 El SIBO y la familia

El concepto de familia resulta ser bastante dificil de delimitar de
manera unanime. Las relaciones de pareja, en las cuales ya hemos revisado
el impacto de la enfermedad en su cotidianidad, perfectamente pueden ser
entendidas como una familia en si misma. Sin embargo a los fines del
presente trabajo se ha tenido por finalidad incluir un acapite sobre la
incidencia del SIBO en las relaciones familiares cotidianas, entendiendo
como familia la adicion de hijos, si los tuvieren, asi como padres, abuelos,
tios, hermanos o primos de acuerdo a su presencia y relevancia en las
biografias particulares.

De nuestros seis entrevistados solo tres poseen hijos, Francisco,
Tamara y Daniela. Los de Francisco y Tamara aun son infantes, mientras
que la hija de Daniela ya es mayor de edad. Las tematicas que se han
levantado alrededor de la incidencia del SIBO en su crianza tienen que ver
con los efectos de la enfermedad en la fuerza y disposicion para estar y
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disfrutar junto a los hijos, y luego la preocupacion por su alimentacién con
miras a cuidarlos de la posibilidad de sufrir, como ellos, de problemas
relacionados a la microbiota y el intestino.

Ya veiamos antes como para Francisco su situacion familiar — el
encontrarse casado con una bella mujer y haber tenido de manera reciente
un bebe —, le habia supuesto un impulso y responsabilidad moral/emocional
que, segun el mismo indicaba, habia evitado que él se rindiera a una
depresion y encierro por su nueva situacion. La familia es lo que le hacia
“tirar para adelante”. En este pequefio extracto €l desarrolla esta idea y
comenta como se ha negado a limitar a su hijo de su presencia, de los
paseos Y los juegos a causa del agotamiento y el dolor que le pueda proferir
el SIBO. Si bien quizas existen algunas privaciones al respecto, comenta
haber puesto todo de su parte para que su hijo no se dé cuenta o no se
preocupe de gque su papa esté enfermo, el deber de su hijo es disfrutar su
nifez:

Tengo un hijo de 5 afios, esto a mi me empezo6 fuerte el 2018, mi hijo
ya tenia 2 afios cuando a mi me empezo fuerte. Patricio, yo le eché como en
el trabajo, yo tengo un hijo y a mi esto no me puede dejar en casa, entonces
cada dia me voy a buscar a mi hijo al colegio, porque a la tarde sale mas
tarde, y yo cada tarde me he ido a pasear con mi hijo. Muy cansado, me ha
impedido hacer mas cosas con mi hijo, a veces correr me cuesta, porque
estoy cansado, siempre estoy hinchado, no he ido al lavabo ya de dias, no
puedes correr, pero lo que es dejarme en casa no lo he hecho. Porque yo
tengo un nifio de 5 afios, él tiene que salir a la calle, jugar, correr y estar con
su padre de paseo, pero me afecta, porque estoy mas cansado y me jode,
porque a veces haria mas cosas de las que hago, eso es verdad [... Pero,

yo] tengo un hijo precioso que no se merece... que yo no quiero que me
recuerde como un papé enfermo, ¢ entiendes? (Francisco, 14/11/2021).

Daniela, por su parte, relata como ha experimentado sucesivamente
dificultades en los viajes de turismo que ha realizado producto de su
situacion de salud y las exigencias especiales de alimentacion que le impone.
Entonces, hace algunos afios atrds le tocaba realizar el viaje de gira de
estudios a su hija y sus amigas del colegio. Como de costumbre era
necesario que algunos de los apoderados viajaran con ellos a fin de proteger
y velar por los adolescentes. En dicho contexto su hija y las amigas le
pidieron y animaron muchisimo a que fuera con ellas, ante lo que Daniela se
anima a participar y acude como cuidadora, pero finalmente al igual que en
otras ocasiones, y a pesar de sus meticulosos cuidados termina por
desencadenar muchos sintomas y ser ingresada de urgencias en un hospital.
Evidenciando las limitaciones del cuerpo al deseo de presencia como madre
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y sensaciones de culpa por la preocupacion a que somete al resto y desearia
poder evitar.

...yYo no puedo ir a restaurantes a comer, salgo de vacaciones y he
recorrido, he visitado todos los hospitales de los sitios donde he estado de
vacaciones, me voy a Paris voy al hospital de Paris, voy a Londres he
estado... en ltalia estuve con mi hija, como madre que llevamos al viaje de
fin de estudios, todas sus amigas no querian que fuéramos mas que yo, y
ahi Madre mia, efectivamente cai mala, y al hospital también (Daniela,
12/11/2021).

Las historias de Francisco y Daniela, a pesar de sus diferencias
coinciden en la trama que enfrenta a un padre o madre contra el malestar
corporal y la pérdida de energia, en su camino a encontrarse presentes en
los momentos relevantes de las trayectorias vitales de sus hijos. Para
Francisco puede ser correr con su aun pequeifio hijo en el parque gritando de
alegria, mientras para Daniela el poder hacer compaiiia, juego y complicidad
con su hija y sus amigas en el viaje escolar que quedara para el recuerdo.
Pero entre ellos y su deseo se manifiesta constantemente la sensacion de
dolor, la hinchazén del cuerpo que se describe como si estuviera tragando
globos de aire hinchados, la irrupcion de diarreas agresivas e incontrolables,
o0 la ausencia total de cualquier digestion.

Luego, respecto a la temética de la alimentacion de los hijos, los
entrevistados han sefialado que a partir de la experiencia de su propio
sufrimiento con una enfermedad gastrointestinal, y de los conocimientos
técnicos sobre alimentacion saludable que han explorado y debido aprender
a fin de gestionar su propio malestar y sintomatologia. Hoy son poseedores
de un importante nivel de conciencia critica sobre la relevancia de la
alimentacion saludable a fin de no propiciar padecimientos como el que
sobrellevan. Y esperan hacer uso de este cumulo de conocimientos en la
gestion alimenticia de sus hijos, a fin de evitarles la posibilidad de seguir sus
pasos y propiciar la mejor salud intestinal en ellos.

El tema de la alimentacién de mi hija lo he tratado de llevar mas
tranquilo, antes era una persona un poquito mas relajada tal vez, con ella,
pero he tratado de ser mas estricta, asi para que ella no padezca las
mismas cosas que yo estoy teniendo ¢no? (Carolina, 22/11/2021).

Ahora, respecto a lo que podria denominarse como familia extendida,
es decir, digase padres, hermanos, tios, abuelos o primos con quienes no se
comparte residencia fisica, las referencias son mas bien acotadas. Pienso,
que es muy probable que el tipo de muestra escogida donde todos los
entrevistados son mayores de edad, siendo la menor entre ellos Carolina con
28 afos, y residiendo todos ellos al momento de la entrevista ya sea solos o
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con su pareja y/o hijos, sea la responsable de tales resultados. Ya que al
dejar de vivir en la misma casa con los padres, hermanos, tios o abuelos, se
pierde en buena medida un reducto de cotidianidad compartida con estos
miembros, que podria pasar a tener una convivencia ocasional o esporadica
segun el caso. Por ello, en el marco de una futura investigacion, se podria
llegar a encontrar resultados diferentes al considerar una seleccion muestral
que integre a personas menores de edad o con la mayoria de edad recién
cumplida.

Ahora, volviendo al tema de la investigacion, si, como se ha descrito,
previamente la comida se determinaba principalmente en consideracién a
elementos como el deseo o el gusto, en el marco de un entorno de distencion
y de relajo. Esto viene a colocarse en entredicho una vez que la persona
debe incorporar una serie de cuidados técnicos y limitaciones estrictas a su
alimentacion, optando ya no por lo que desea, sino que por lo que puede
comer sin culpas y sin represalias corporales. Este cuidado y consideraciéon
se eleva de nivel al momento que se debe coordinar junto a otra persona, de
la cual se necesita un nivel similar de comprension y cuidado, como es la
pareja con la cual convive diariamente. Y los resultados indican que se
avanza un nivel mas de presion y alerta al momento de incorporar a la familia
extendida, con la cual a pesar de no convivir diariamente en el mismo hogar,
forma parte del circulo cercano con el cual se comparte de manera rutinaria.

Entonces quién padece SIBO esta constantemente buscando
mantener el control sobre su auto-gestion alimentaria. Y en aquellos
espacios como los eventos familiares o la visita a sus casas en que
probablemente no disponga de total libertad de accion, busca la cooperacion
y coordinacion con sus cercanos a fin de mantener dichos cuidados. Sin
embargo, generalmente los familiares de edad avanzada, sin ninguna mala
intencion, segun el relato de los entrevistados suelen presentar una
importante dificultad a la hora de comprender las complejas explicaciones
sobre lo que es e implica el SIBO, asi como de incorporar en la practica los
cuidados especificos que requiere quién lo padece en el ambito de la
alimentacion. Ricardo, por ejemplo, narra como sus tranquilos almuerzos al
estar de visita donde sus padres fueron trastocados de manera importante,
por al menos dos afios debido a la irrupcion del SIBO en su vida:

Si, absolutamente, 0 sea por ejemplo, cuando voy a almorzar, antes
mi mama... yo le decia: “comamos una sopa” y mi mama le echaba fideos a
la sopa, y yo: “pero mama, no puedo comer esto, porque tiene gluten”, “ay,
perdon, hijo, no sabia”, obligado a mirarlo no mas, no voy a comer esa wea
por mas que sea mi familia, para qué, préstame el bafio a los dos segundos,

0 sea no. Claro, con mi mama y mi papa costd muchisimo a que se
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acostumbraran al tema de como cocinar, pero ahora si, el arroz con
vegetales como zanahoria, pimentdn, ojala cocido, “deja de la olla y yo me
sirvo de la olla para no hacer contaminacion cruzada”, el pollo lo voy a
comer cocido o el pescado cocido y asi, ¢.cachai?, pero han socializado el
tema de buena manera ahora, pero costé unos dos afos que asimilaran el
tema alimenticio como tal (Ricardo, 13/11/2021).

Francisco también coincide al respecto de las dificultades que le ha
significado el poder darse a comprender con la familia en torno a las nuevas
necesidades de alimentacién que transforman radicalmente un cumulo de
costumbres y expectativas sustentadas en afios de historia compartida. En
cierta forma suele discurrir la idea errada de que se reniega de la
alimentacion proporcionada por los padres, la misma con la que la persona
ha sido criada:

Mira, Patricio, mi madre cocina como una chef profesional, como
todas las madres, y me he tenido que controlar en la comida, porque claro,
mi madre cocina con aceite, muchas harinas, son cosas que a mi no me
asientan bien, pero bueno, al principio sientes un poco de incomprension por
parte de la familia, porque no entienden que no estas bien, sin embargo, te
guejas, al principio es asi, incomprension, pero luego, mas o menos, se
adaptan a ti y ya estd, pero bueno, no me ha afectado en gran cosa, vaya...
(Francisco, 14/11/2021).

Tamara evidencia de manera similar esa dificultad de
acostumbramiento especialmente en los momentos iniciales de la patologia.
Y en su caso a pesar de que algunos miembros mostraron preocupacion y
complicidad con su condicién, al parecer, una buena parte de ellos no
hicieron conexion. Por ello es que Tamara decidié tomar el camino mas
coémodo y eficiente para ella a través de una autogestién de su alimentacion.
Ha cedido en el aspecto familiar de compartir los alimentos, asi como el
sentirse atendida al momento de visitar, los que han salido de su
cotidianidad, y en reemplazo hoy comparte, bromea y disfruta de la
conversacion con su vianda individual y sus propios alimentos.

Ahora si, al principio costaba muchisimo. Si, y tampoco se
interesaban mucho, entonces como que yo... si vos no te interesas, no me
preguntds, no te voy a andar explicando tampoco, pero eh... por ahi si he
tenido familiares que me han ayudado mucho y me dicen: “Mira, hay esto
para comer, fijate si lo podés comer vos, emh, te hice una ensaladita de
tomates sin piel con la zanahoria rallada”, y yo les digo: “no se hagan
problema por mi, porque no me voy a morir de hambre, yo me llevo mi
vianda y voy a compartir la cena con ustedes”, y me ha pasado con amigos
también, donde se estan comiendo unos lomos terribles y yo estoy con mi
viandita. Eh... pero compartis el momento con ellos, qué sé yo (Tamara,
17/11/2021).
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Y asi, de continuar se podria evidenciar diferentes resoluciones
acerca del tema de compartir comidas con la familia dependiendo del
caracter y especificidades de los involucrados en esa negociacion.

Pero las restricciones alimentarias no sélo terminan por suscitar una
preocupacion y negociaciéon entre los involucrados en la nueva rutina
culinaria del hogar familiar. Sino que las consideraciones se trasladan de
manera directa a espacios que son mucho mas complejos de controlar como
las salidas a comer afuera, ya sea en restaurantes como eventos sociales
del tipo casamientos o cumpleafios, varios de los cuales terminan por ser
simplemente descartados. En el caso de Ricardo, especialmente con las
celebraciones de cumpleafios de familiares no tan cercanos, él ha optado
por marginarse de manera voluntaria. Ya que la exposicion directa a ver
como todos disfrutan de lo que él no puede hacer lo frustra emocionalmente.
En respuesta su familia lo ha asumido y se ha integrado a la rutina evitar la
incomodidad y de paso no realizar la invitacion:

Los panoramas que antiguamente se podian hacer de invitarlos a
comer a un restaurante o a un local, ya no se puede, 0 sea si vamos a un
lugar tenemos que llevar la comida desde la casa. Entonces, eso claramente
te limita bastante en el quehacer familiar. Lo mismo, yo no puedo ir a los
cumpleafios, no me invitan, porque claramente es pasarlo mal, porque veo
gue todo el mundo toma bebida, los confites y ti no puedes consumir nada
de eso. Yo prefiero tomar otros escenarios, por eso te he dicho mentalmente
en esa perspectiva para que esas cosas gue antes si me afectaban, ahora
no me afecten (Ricardo, 13/11/2021).

Finalmente, limita el desenvolvimiento cotidiano de la interaccion
familiar, y a todo nivel. Puesto que incluso mas all4 de la evitacién de los
malestares a través del cuidado alimentario. La presencia misma del
malestar y el riesgo de poder detonarlo junto a las situaciones incbmodas
que genera al vivirlo suponen de buena manera una pérdida de interés por
salir y compartir. Cuando se debe acudir a estas instancias teniendo en la
mente tantas consideraciones y cuidados, o experimentando justo en el dia
de la reunién o evento los malestares, se termina por generar un cierto
estado de apatia, en el cual en realidad no se quiere estar:

Uno no quiere compartir con gente si estas con diarrea, con
estrefiimiento, con eructos y todo el tema, no te sientes en la confianza, no
te sientes comoda de compartir ese tipo de cosas con nadie, y aun asi con
la gente que puedes tener la confianza como tu pareja o tu amigo o tu
familia méas cercana, igual el SIBO te acompafia, igual esta el dolor ahi, igual
esta el cansancio y la fatiga ahi, igual esta la distension abdominal ahi, el
dolor de guata esta ahi. Entonces, eh... no es que haga facil la tarea, para
nada, no te hace facil la vida, para nada (Fernanda, 18/11/2021).
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6.2.3 EI SIBO Yy las relaciones de amistad

De manera similar a lo que ocurre en las esferas de la relacion de
pareja o familiares, la tematica de la alimentacion vuelve a ser el quid del
asunto. Puesto que los alimentos compartidos suelen ser un factor
fundamental y propio de las reuniones entre amigos o0 personas que
comparten intereses afines. Ya sea en un domicilio o en un restaurante,
aunando aquello que se servira a los presentes y la cuenta que se pagara
por ello en una division comun. Pero el miembro del grupo que se encuentra
aquejado de SIBO tiene la necesidad de solicitar la cooperacion vy
comprension del resto de los integrantes del grupo, a fin de conectar un
arreglo que se acomode a sus requerimientos de alimentacion especificos
para preservar la salud.

Estos arreglos son definidos suelen ser definidos de acuerdo a las
situaciones particulares a que refiera. Ya sea que quien padece SIBO
transporte sus propios alimentos al evento, en caso de ser en un domicilio
por ejemplo. Sea considerado con la preparacion de un plato alternativo. O la
eleccion de un restaurante que también posea en su menu una alternativa
Optima para él. De la misma forma también suele ser comin que no exista la
voluntad de parte del grupo para realizar estos acomodos y termine
significando el alejamiento del grupo.

Por ejemplo, sobre las acomodaciones que se deben realizar a fin de
poder participar en eventos con grupos de amigos donde habitualmente se
incluye el compartir una comida, Daniela nos relata, el nivel de integracion
que habia logrado con algunos de sus amigos. El relato especificamente
refiere a un evento a realizarse en casa de uno de sus amigos al dia
siguiente de la entrevista. Ella sabia previamente que no podria consumir
ninguno de los alimentos que se servirian de manera general ese dia, sin
embargo previo al evento recibié una llamada muy bienvenida donde el
anfitrion y amigo, conociendo su condicion, le ha dicho de manera directa
que le preparard algo que sabe que puede comer y ya esta, que no se
preocupe:

De lo que van a comer mafiana yo no puedo comer nada, porque van
a hacer un asado con patatas y los entrantes son cosas fuertisimas, de fritos,
de ahi no puedo comer nada. Pues, mi amigo me ha llamado y me va a
comprar una rodaja de jamon, me la hara a la plancha y yo me llevo de mi
casa mi infusién, porque en muchos sitios no tienen y me haré... ellos se
tomaran su café y yo me tomaré mi infusiéon, ese es el rollo. Cuando estas
en un sitio en que todos te conocen, pues no, pero cuando no te conocen,
volver a explicar todo es agotador, “; por qué comes eso?, ¢estas enferma,
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qué te pasa?”, llega un momento en que estas saturada, “¢por qué tengo
que comer asi?” (Daniela, 12/11/2021).

Sin embargo, los elementos como la disposicion y voluntad para
realizar estas acomodaciones por parte del circulo social, son elementos
variables en los relatos de los entrevistados. Al realizar esta consulta, por
ejemplo Ricardo nos entrega una respuesta bastante menos alentadora,
presentando el caso en que los amigos no comprenden o no dan valor a
estas necesidades especiales. Ademas sopesa el impacto emocional de esto,
donde la resistencia del circulo a la cooperacion con cuidado alimenticio lo
lleva a desarrollar pensamientos no deseados de insatisfaccion con su
condicion o deseo de volver atras, razén por la cual toma la decision de
marginarse de actividades con ellos:

[Mi circulo social] se redujo bastante, lo que entienden esto y los que
no entienden esto, o sea los que no entienden, lamentablemente no puedo
hacer vida social con ellos, porque si son tus amigos y no comprenden que
estd asociado contigo, no eres tl el que tiene que cambiar, porque tu
condicion es biolégica y asi radical no mas, no queda de otra en esa
perspectiva, porque piensas... que es lo que me pasaba siempre, el poder
afiorar a volver a estar como uno estaba antes, y aprendi que eso no tiene
que ser asi, tengo que pensar en que tengo que convivir con esto y mi
circulo tiene que familiarizarse y yo cumplo la mision central de educarlos
para que me puedan entender y poder familiarizarlo de buena manera
(Ricardo, 13/11/2021).

En espacios donde no existe tanta confianza para solicitar la
consideracion de necesidades especiales de alimentacién o la coordinacion
seria dificultosa por la cantidad de gente, tiempo u otro motivo, suele ser
comun entre los entrevistados la autogestion de la alimentacién. Es decir,
quien padece de SIBO se preocupa por costear, preparar y llevar por
separado aquello que puede servirse a la reunion, optando de ese modo por
su tranquilidad en desmedro de la opcion de compartir los alimentos
comunes.

Por supuesto que estas prevenciones y limitaciones tan estrictas
asociadas a la dieta baja en FODMAP, producen un deterioro de la
capacidad de disfrutar y divertirse en dichos contextos, a lo que se suma la
posibilidad de experimentar episodios sintomaticos incomodos, lo que en
general se materializa en la disminucién de este tipo de salidas en los
entrevistados. Se podria decir que se realiza una eleccion de momentos de
acuerdo a la ponderaciéon de las facilidades para mantener sus cuidados
alimentarios — considerando tanto la disponibilidad de aquellos que se
necesitan, como la no exposicion a tentaciones de riesgo —, la confianza con
las personas presentes, y las condiciones corporales del dia del evento:
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Si, me ha afectado, salgo menos a comer, no salgo, salgo menos,
porgue todo te sienta mal, si hoy tienes un dia un poco mas decente, si te
vas a comer ostras lo vas a estropear, entonces si me afecta, he dejado de
comer, no bebo, porque no quieres estar peor de lo que estas. Eh... no, no
bebo. Y los amigos... bueno, yo vivo en este pueblo, aqui quedamos con
unos amigos los fines de semana y yo me tomo mi café, pero si te cortas
mas, porque a veces comerias mas, yo era una persona de comer mucho,
ahora no, no puedes comer, comes ahora, pero luego te vas a sentir peor, si
te afecta, claro que si, sales menos, Patricio (Francisco, 14/11/2021).

Y, al igual que en las relaciones de pareja y las familiares existe una
dificultad afadida en el caso de las reuniones sociales que poseen sede
fuera del hogar de los involucrados, en espacios donde las opciones de
alimentacion no son tan controlables. Ya se ha visto como, por ejemplo
Francisco rehuyd de la visita a restaurantes durante todo el primer afio desde
el comienzo de su SIBO, y solo posteriormente ha vuelto con una menor
recurrencia, principalmente con la finalidad de no restar a su esposa de estos
espacios de distencién que tan necesarios son en una relacion.

Carolina, por su parte relata que previo a vivir con SIBO solia salir con
Su hovio y su pequefio grupo de amigos, y en estas salidas solian disfrutar
de comida rapida como las papas fritas, el pollo frito, las hamburguesas u
otros similares, junto a la cerveza artesanal. Sin embargo, desde que padece
SIBO la respuesta sintomatoldgica que le produce la ingesta de este tipo de
alimentos no se deja esperar, le resulta muy dafino e incomodo. Por ello ha
aprovechado las alternativas amigables para patologias digestivas que
ofrece la ciudad capital de Lima, en Perd. Recolecto los datos de
aproximadamente diez restaurantes que revisé y ofrecian mends que se
acomodaban relativamente a sus necesidades y se los propuso a su pareja 'y
amigos. De ese modo pudo solucionar en un primer momento la exposicion a
alimentos que le resultaban dafinos en instancias sociales. Siempre gracias
a la colaboracion del grupo al acomodarse a este tipo de lugares junto a ella:

Al comienzo era como que vamos a un restaurante, aca es muy
conocidas las pollerias, [...] entonces digo a mi no me cae mal el pollo,
puedo comer pollo, ningan problema, pero la papa que esta frita, no, no,
entonces me pido una ensalada, o algo asi, bueno asi era antes, , hace
unos 7 meses, 6 meses atras, y luego de ahi, postre, “ah si bueno, algo sin
gluten por favor”, “disculpe, todo es con gluten”, “ya bueno no importa”, me
guedo sin postre ¢no?, siempre era eso. O si no, le decia a mi novio y
amigos, he conseguido los 10 mejores lugares para comer saludable, vamos
les decia, ay hemos hecho como un mapa algo asi, y hemos ido a varios,
uno se llama mistica, otro se llama Mobnica, luego la bodega verde, son
varios restaurantes que son amigables con el estbmago, entonces hay este,
gluten free, sugar free, también para personas con el tema de lactosa, todas

110



esas cosas, entonces hemos ido, hemos comido, muy bueno, me he sentido
bien también, comiendo sin culpa, y no me cae mal (Carolina, 22/11/2021).

Sin embargo, casos en que se ha expresado una sintomatologia mas
agresiva en respuesta a ciertos alimentos y azucares, como el de Ricardo,
quien ademas padece de celiaquia, se le ha restringido de manera
exhaustiva la posibilidad de salir a comer fuera de casa, en restaurantes,
cocinerias o locales. Ademas en posteriores investigaciones se podria
colocar el interés investigativo en torno a la vivencia del SIBO de acuerdo al
tipo de ciudad en la que se vive y el acceso que estas poseen no solo a la
atencion médica respectiva, sino que también a restaurantes, insumos
alimenticios, suplementos y/o probidticos especificos que ayudan en la
mantencion de la condicion de manera cotidiana:

No voy a restaurantes, porque, una, contaminacién cruzada, por
tema del uso de gluten o de excesivo uso de los alifios, puede ser una
cuestién mortal que te echen merquén o cualquiera de los alifios que se
utilizan en la comida tradicional en un restaurante es mortal, por eso te decia
que te restringe profundamente la vida social, porque ni alcohol puedo
consumir, porque es fatal. Ya pasé por toda la etapa de la experimentacion
de comer ciertas cosas Yy ya sufri lo que tenia que sufrir por comer o tomar
otro tipo de cosas. Entonces, esta totalmente restringido es y totalmente
asimilado, en mi dieta, es mi forma de ser (Ricardo, 13/11/2021).

Por ultimo, entre la acomodacion del grupo a elegir el local de comida
gue otorgue una alternativa 6ptima a quien padece SIBO, y la restriccion casi
total a participar en este tipo de eventos tenemos un punto intermedio.
Daniela, por ejemplo relata la acomodacion que realiza en muchas de sus
salidas con amigos y amigas, en locales donde practicamente no puede
realizar consumo o el consumo que puede realizar es muy limitado. Aun asi,
existe la costumbre amparada en afos de salidas de compartir la cuenta a
partes iguales entre todos los participantes. Frente a esta situacion, cuenta
que durante la primera etapa de su padecimiento la avergonzaba tener que
plantear, por ejemplo, que ella llevaria desde casa lo que comeria y no
aportaria cuota o seria de menor valor. Pero es una situacion incomoda que
finalmente resuelve:

Cuando no quiero dar guerra, pues, yo me llevo siempre mis cosas,
si vamos a una casa rural a pasar un fin de semana yo me llevo siempre mi
bolsa con mi comida y no suelo participar... aqui pones un fondo de dinero,
porque claro, comen un montdn, llevan de todo, yo no participo en nada de
eso. Al principio que no decia nada, pues, hay veces que he ido a cenar a
un restaurante, yo me he comido una tortillita, una tortilla francesa, la gente
comia tocinos y luego sacaban la cuenta y saliamos a 50 euros por persona,
entonces a mi me habia costado una tortillita francesa y una infusién 50
euros, bueno, es muchisimo dinero, porque los demas comian de todo, pero
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luego ya dije: “no puedo ser tan tonta, es que yo no puedo entrar en claro,
todo a medias”. Cuando salidas de noche un sabado, pues, es todo libre, ron,
whisky y yo me bebia mi agua y me salia la noche carisima. Entonces, al
final cuando tuve un poco mas de morro: “pues, yo no colaboro, voy a beber
un botellin de agua”; “vale, Macu”, pero al principio la gente te cogia el
dinero, y ahora que ya saben cémo estoy que es verdad, o me llaman para
prepararme algo especial 0 si no quiero molestar, pues, yo me lo llevo de mi
casa (Daniela, 12/11/2021).

Por lo tanto, la alimentacion, nuevamente se constituye como un
elemento central, de atencion y presion para quién padece, puesto que debe
asegurar su salud y evitar auto infringirse sufrimiento del cual luego se
sentird culpable de no cuidarse. Y un elemento de negociacion activa con la
red de amigos y cercanos con los cuales realiza actividades, juntas o salidas.

6.2.4 EL SIBO entre el trabajo y el estudio

La transformacion corporal, la vivencia de malestares recurrentes, la
pérdida de descanso nocturno, asi como las limitaciones alimentarias surten
por efecto una pérdida de la capacidad de rendimiento general en las
actividades de la vida diaria. Pero claramente esta pérdida resulta ser mas
notoria es espacios donde el rendimiento es medido y se aplican criterios de
evaluacion por la rapidez y calidad de las actividades realizadas. Es decir, en
el contexto laboral y el estudiantil. Al momento de irrumpir el SIBO en las
vidas cotidianas de los entrevistados, tres de ellos — Francisco, Carolina y
Daniela — se encontraban trabajando, una se encontraba terminando sus
estudios de auditoria — Fernanda —, y dos — Tamara y Ricardo — se
encontraban trabajando y estudiando al mismo tiempo.

Al seguir el relato de Francisco se puede observar una conviccion
categorica por; primero, cuidar su fuente laboral y de ingresos para la familia;
luego, hacer todo lo posible por evitar que otros den cuenta de su
enfermedad, asi como la generacion de cuestionamientos sobre su
desempeiio; y finalmente, se logra que narre aquellos elementos que se
encontraban pesando sobre ese desempefio forzado, ese sufrimiento
solapado que guardaba a fin de seguir adelante:

(Francisco): Ya desde el 2019, 2020 yo he dado siempre al callo, o sea he
ido a trabajar y he dado lo més, a pesar de haber ido jodido al trabajo, en el
trabajo han tenido mucha comprension conmigo, porque he faltado dias para
hacer pruebas y demas, pero he dado en el callo, como se dice aqui, como
el que mas ha trabajado, ¢.entiendes?,
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(Patricio): Vale, siempre has cumplido y dado lo maximo en la pega, pero
ahora, me gustaria saber ¢ Qué te ha dificultado el SIBO para tu desempefio
laboral?, no sé, el acceso al bafio quizas...

(Francisco): Cero, cero.
(Patricio): ¢ No te ha puesto dificultades?

(Francisco): Cero, he trabajado... ha habido dias en que he dormido tres
horas, he dormido con febricula, he ido dias muy hinchado, he ido con una
semana sin ir al lavabo, he trabajado. En ese aspecto no me ha afectado
para nada, ¢Qué pasa?, he faltado... el 2018, eh... falté mas de la cuenta,
tampoco tanto, pero ahi no entendia qué me pasaba, pero después comia lo
mismo gue hasta entonces, comia bocadillos que me encantaban, ahi me la
pasaba vomitando, por eso dejé el pan por ejemplo, por el gluten, era una
cosa que yo relacioné rapido, el tema de comer tanto pan con sentirme tan
mal, pero quitando que no iba el 2018, quizas, falté mas de la cuenta, pero
ya esta, cada vez que iba he trabajado como los demés, mis compaferos no
han notado nunca nada.

(Francisco, 14/11/2021).

El relato de Tamara se extiende de manera similar respecto al impacto
en su actividad laboral. Existe un compromiso de desempefio pese al
sufrimiento experimentado en el cuerpo, y un deseo de no manifestar o
compartir este dolor para los demas. Tamara cuenta que generalmente
intentaba esconderse en el bafio, maquillarse o utilizar otros elementos que
le permitieran dentro de la medida de lo posible soslayar o que ocurria en su
cuerpo, de modo que el resto no se diera cuenta. Pese a ello, su caso
resultaba mas dificil de ocultar, puesto que el dolor se manifestaba en su
caminar, en su rostro o su paralisis y se terminaba haciendo evidente:

Mis compafieras por ahi me cargan, porque me dicen: “vos venis
descostillandote del dolor y venis a laburar igual”’, yo soy una persona... que
yo vaya a laburar con dolor no significa que mi dolor sea bajo. Yo a veces he
ido caminando hasta con las piernas abiertas del dolor en la calle a tomarme
un colectivo, me he sentado en mi escritorio y no me he movido de los
dolores, porgue tampoco encuentro una posicién cuando tengo esos dolores,
no es que me ponga en posicion fetal y se me pasa, eh... te sentas y estas
un poco mejor, no, la inflamacién no discrimina. Eh... empieza a inflamarse,
inflamarse, inflamarse y vos decis: “por Dios” y me tiro al piso (Tamara,
17/11/2021).

Entre ambos casos se salvan algunas diferencias, que posiblemente
podrian ser exploradas con mayor profundidad. Mientras Francisco laburaba
en una industria del area de metalurgia y se movia todo el dia en un patio de
trabajo con muchisimo ruido ambiente, Tamara se hallaba circunscrita a una
oficina compartida con un conjunto de otras compafieras. En el primer
contexto, de acuerdo a la declaracion del mismo entrevistado resultaba méas
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facil darle bajo perfil a la expresion de su sintomatologia, en cambio en la
oficina resultaba ser mas incomodo y dificil hacer lo mismo. Por ende me
parece que seria factible explorar el impacto diferencial del SIBO en el
desemperio laboral diferenciando el tipo de trabajo al que se desempernia el
sujeto. La declaracién de Francisco al respecto, es la siguiente:

Sinceramente esto me pilla en una oficina, por ejemplo, en una
oficina sentado, yo lo hubiera pasado muy mal, por suerte dentro de lo que
cabe esto me ha pillado en una fabrica trabajando, tienes mas libertad de
movimiento, te mueves mas, si tienes gases por ejemplo, si te tienes que
echar un gas, como ahi hay ruidos, y curiosamente no huelen, son puro aire,
entonces por suerte en se aspecto lo llevo bien. Es que no sabria decirte,
todo gira en torno a tu sintomatologia, todo (Francisco, 14/11/2021).

Desde otra esfera laboral, Ricardo es un profesional de area social
que se desempefiaba en la realizacion de asesorias al Senado de Chile,
mientras cursaba al mismo tiempo un magister en tematicas de urbanismo.
En ese contexto laboral resultaba imprescindible para él la realizacién de
networking. Puesto que en un contexto donde el trabajo se encuentra
circunscrito a la recurrencia de la solicitud de servicios que se extienden por
periodos de tiempo definidos y son pagados a través de boletas de
honorarios, el establecimiento y cuidado de relaciones profesionales resulta
absolutamente fundamental. Luego, esta el tema del cuidado de la imagen
corporal, que Ricardo sentia como se iba deteriorando rapidamente y sin
llegar a comprenderlo del todo, al tiempo que su principal foco de interés
cambiaba a la recuperacion de su salud y su autoestima bajaba de manera
drastica:

La vida social que tu tienes que desarrollar, sobre todo en los temas
de urbanismo, desarrollarte con los arquitectos. Por ejemplo, antes del
magister yo podia ir con ellos a un restaurante a comer, “vamos a la
mexicana” que es un restaurante aqui en Vifa, pero le echan aderezo a todo,
bueno, como la comida mexicana. Y yo: “no puedo ir’, me pido un vaso de
agua, entonces esa restriccion de la vida social es potente, también [...] me
restringié harto justo ese periodo cuando se me desencadend todo esto, ahi
todos me decian: “pero ¢,qué te pasa?, estas tan flaco, tan chupado, ¢qué te
esta pasando?” Entonces llega todo ese cuestionamiento, claro, te vieron de
una forma y después vas perdiendo, perdiendo, perdiendo peso y claro, te
limita todo y tu autoestima se va sintiendo, eh... extrana en esa sensacién
(Ricardo, 13/11/2021).

Carolina, por su lado, vivié de una forma diferente el impacto del SIBO
en su vida laboral. Ella primeramente habia realizado estudios de disefio
gréfico, y habia logrado un buen desempefio profesional en el area. Y luego
como una forma de escalar profesionalmente habia decidido realizar los
estudios de disefio publicitario, teniendo en miras ademas la realizacion de

114



una maestria en el area. Por ello la oferta de trabajo del area de publicidad
que se le presentd meses antes de que irrumpiera su SIBO, fue una
oportunidad que sin duda tomd con interés. Aln asi la clasica sintomatologia
del SIBO, el cambio corporal que experimentaba, la baja emocional y
ademas una expresion sintomatolégica poco comun entre los pacientes de la
patologia, que era una especie de alergia cutdnea similar a la rosécea,
resultd ser muy sensible incluso a la luz azul de la computadora que era su
principal medio de trabajo. La sola exposicion a esta luz de causaba dolor e
irritacion, entonces el conjunto de todos estos malestares terminaron por
afectar el rendimiento laboral esperado de Carolina en su trabajo. Y ella, a
diferencia de los caminos que tomaron Francisco o Tamara a forzarse a
cumplir con las exigencias laborales e intentar que los demas no dieran
cuenta de su sufrimiento. Carolina decide compartir lo que le ocurre con su
jefatura y dejar el trabajo. Al dia de hoy si bien lamenta la pérdida de esta
oportunidad en un &rea en que ella desea trabajar, prefiere en base a sus
condiciones actuales desarrollar trabajo de manera autbnoma contra pago y
en las facilidades de su propio hogar, privilegiando asi el bienestar de su
salud y cotidianidad:

En 2019, justo cuando comenzé el SIBO, tuve un nuevo trabajo, y
ese nuevo trabajo era como una oportunidad, porque era merchandising
publicitario y no disefio grafico, si no, de disefio publicitario. Pasa que yo
estudie 2 carreras, estudie primero disefio grafico y luego publicidad,
entonces en disefio grafico yo pude desenvolverme bien porque bueno es
una cosa no facil, pero es mas accesible el trabajo, hay trabajo por doquier
de disefador, puedes hacer hasta desde ta casa, no hay problema en eso.
Cuando adquiri el tema de trabajo de publicista, me dieron estos sintomas,
estuve mal, y estaba desganada, la luz azul de la computadora, como piel
estaba muy sensible, me llegé a quemar y no podia acercarme a la pantalla,
me daba mucho calor, era incomodo, no dejaba explayarme bien en el
trabajo, me dolia igual el intestino en las noches, cuando queria terminar mi
trabajo. Hasta que Fernando, que es el jefe, me llamé una vez y me dijo,
“¢Fran que pasa?, tu portafolio habla muy bien de ti [...] Me dijeron Fran,
¢ qué te pasa?, ¢por qué estas asi?” [...] Entonces yo le dije “mira, yo te voy
a ser sincera, yo ahorita estoy sensible, mal y no puedo trabajar, me duele
mucho el intestino en las noches para poderme levantar a las 7 de la
mafiana y trabajar de largo hasta las 7 de la noche no puedo”, y me dijo “ya
esta bien, no hay problema, te comprendo” [...] Y yo le dije “si, no es eso,
sino, es que no puedo, no puedo”, es que también estaba bien desanimada,
y el vino, recogi6 las cosas que me habia dado, la computadora, firme el
cheque, me dio como una carta de recomendacién porque dure como 7
meses, y ahi se quedd. Y ahora me desempefio solamente como disefiadora
gréafica (Carolina, 22/11/2021).

Producto de la presentacion cotidiana del malestar, la ausencia de
descanso y recuperacion de energia por las noches, asi como el deterioro
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que se experimentaba en el cuerpo, los relatos de Ricardo, Tamara,
Fernanda y Carolina acusan el impacto del SIBO en sus trayectorias
académicas. Estos factores, en buena medida, implicaron una pérdida en
términos de tiempo y dedicacibn que podian continuar otorgando en lo
cotidiano a la realizacion de sus estudios, asi como las capacidades
corporales necesarias para mantener el rendimiento esperado.

Ricardo, por ejemplo, al tiempo que trabajaba en asesorias, se
encontraba haciendo vida de pareja y cursando un postgrado de urbanismo.
Todo esto ya de por si era una algo estresante carga de actividades
cotidianas. Y en este marco es que irrumpe de manera violenta el SIBO, a
partir de lo que él cree que fue una intoxicacion alimentaria. Esta
incorporacion a su vida siente que lo frena a seguir canalizando sus energias
como lo venia haciendo en torno a las metas y expectativas que se habia
trazado. Puesto que frente al panorama del deterioro progresivo, que no se
logra entender y frente al cual poco y nada se logra remediar, las prioridades
y los objetivos sufren un vuelvo importante:

Estaba cursando un magister en desarrollo urbano y estaba asi...
igual me fue bien, saqué buenas calificaciones, pero yo creo que podria
haber rendido un poquito mas, eh... porque se me desencadend justo
cuando estaba casi al final del magister y ahi si que yo siento que me frené
el rodamiento por el tema del urbanismo que igual a mi me gusta harto, pero
me frend el irme un poquito mas allad. Yo creo que si no hubiese tenido eso
estaria postulando a una tesis, a una beca doctoral sobre los mismos temas
gue en ese entonces estaba investigando, me siguen gustando, pero como
qgue ya no tienen la misma sensacién de motivacién de antes, eh... yo siento
gue ahi me frend el tema de la patologia como tal (Ricardo, 13/11/2021).

De hecho, actualmente Ricardo ha logrado un grado de control
relevante de sus patologias. Ha recuperado una parte importante de su peso
perdido, lo ha logrado estabilizar, ha disminuido de forma importante la
expresion de los sintomas y malestares a través de cuidado alimentario y
realiza controles periddicos asi como tratamientos antibiéticos para mantener
bajo control la proliferacion bacteriana en su intestino. En este nuevo marco
de “normalidad” en que el SIBO ya forma parte, ha logrado adaptar sus
intereses académicos al potencial y capacidades de dedicacion académica
que posee hoy, y a su necesidad de canalizar emocionalmente las
restricciones con que vive. Producto de ello ha reemplazado sus
aspiraciones académicas previas de mas largo aliento y esfuerzo, por metas
mas acotadas y faciles de administrar en el marco de su condicién, y que a la
vez satisfacen su gusto:
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Ahora he descubierto que la forma de canalizarlo es especializarme,
he hecho diplomados y mediante eso he podido mantenerme entreteniendo
la mente para que no se desvie hacia la otra perspectiva de que te ha
cambiado tu vida. Porque si no hago ese ejercicio me voy a un hoyo
emocionalmente mal, eso es lo que me ha cambiado, esa dimension
emocional de fragilidad que de un momento a otro puedes caer. Es lo
complejo de poder llevarlo y poder todos los dias pensar en que esto es un
equilibrio y que no puedas caer o volver a atrds, es el mayor de los miedos y
por suerte mi pareja me apoya y estd conmigo en ese sentido (Ricardo,
13/11/2021).

Por su parte, Tamara también refiere y de forma mas pronunciada aun
la dificultad para mantener el rendimiento previo a la irrupcién de su SIBO en
la facultad. Relata problemas de concentracion y memorizacién de las
materias académicas propias del area de salud, cuando era su propia salud
la que se encontraba en una situacion de urgencia. Desviaba su atencién a la
exploracién de documentos académicos fruto de la investigacion en salud
que hacian referencia a los malestares y sintomas que ella se encontraba
experimentado.

En la facultad me ha pasado que he tenido hasta problemas de
concentracion, me ha costado muchisimo ponerme a estudiar,
eh...memorizar, prestar atencion y viendo los papers de los médicos, viendo
la sintomatologia que tenia y todo lo que acarreaba eso, veia que mucha
gente tenia falta de atencion, fatiga, déficit, falta de concentracién, ansiedad,
ataques de panico, era como: “es demasiado, basta”, tenia muchos
problemas, o sea desconcentrada o distraida, de distraccion un montén
(Tamara, 17/11/2021).

Pero, ademas de la vivencia del malestar y el deterioro corporal
causado por el SIBO, Tamara también sufrio la ruptura de su relacion de
pareja que en buena medida se encontr0 apuntalada por las tensiones
surgidas en torno a la influencia de la patologia. Dicha ruptura significo
primero la pérdida de un sostén de apoyo y contencién emocional, asi como
una exacerbacion de la ruptura a su cotidianidad. Ya no so6lo se encuentra
acongojada por el dolor corporal, por el cambio corporal que la hace verse
extrafia a si misma, por las limitaciones al desarrollo de sus actividades
cotidianas, ahora también debe cambiar de domicilio, ya no cuenta con el
apoyo emocional de su pareja, ni con la vida que compartian y debe saber
configurar por si misma una nueva normalidad. Su caso permite observar la
conjuncion del impacto del SIBO en la cotidianidad, mas alla de las
separaciones logicas que se han realizado en este informe para fines de
exposicion, todas estas areas de la vida se encuentran imbricadas las unas
con las otras. Producto de ello, Tamara tomé la dedicion de pausar sus
estudios por un tiempo:
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En este momento no estoy estudiando, estoy solamente trabajando,
lo he dejado en stand by, porque tuve varios problemas emocionales,
porque me separé, eh... [...] fue muy traumatico, la pasé muy mal, fueron
problemas a nivel econémico, a nivel organico también, y a nivel psicolégico,
asi que dije: “voy a parar un poco, voy a seguir con mi trabajo”, porque me
fui a alquilar, tengo mayores gastos, ahora todo depende de mi, “asi que le
voy a meter pila al laburo, a generar mas ingresos y voy a dejar en stand by
el tema de la facultad”. Por el momento estoy haciendo eso (Tamara,
17/11/2021).

Finalmente los casos de Fernanda y Daniela reflejan la instancia de
personas con patologias previas de alta gravedad que han vivido la
experiencia del SIBO. El nivel de deterioro corporal y los malestares que han
experimentado en general son bastante superiores al resto de los
entrevistados. Del mismo modo esto se refleja en el marco de su desempefio
educativo y también en lo laboral. Por ejemplo, el caso de Daniela, quien es
una maestra de primeria se ha resuelto a través de una baja por enfermedad,
es decir, a dia de hoy no realiza ninguna actividad laboral. Mientras que el
caso de Fernanda se encuentra hoy en una situacién de expectativa. Puesto
que, actualmente, a tres aflos de haber sufrido su SIBO, pero a solo tres
meses de haber remediado la desnutricibn que le ha proporcionado y aun
ponderando las consecuencias producidas en el avance de su artrosis y el
dafio cognitivo, aln no se siente completamente recuperada. La evaluacién
de su equipo médico, y que ella comparte, sefiala que aun les queda tiempo
por trabajar y evaluar qué es lo que ha quedado como condicién permanente
y degenerativa de este proceso y qué es lo que podra seguir recuperando
paso a paso. Con todo esto dicho, Fernanda aun no se siente preparada
para realizar un retorno a actividades laborales y educativas de manera
plena:

Cuando me comenzo el SIBO, yo estaba estudiando auditoria, ya
habia hecho la préactica y me faltaba muy poquito para terminar. Pero como
me dio esto tan de choque con las hospitalizaciones y todo eso, tuve que ir a
conversar con la gente del Instituto, ahi llegamos a acuerdo para el
reconocimiento de algunos ramos a través de examenes porque yo habia
estado trabajando antes en tematicas afines. Alun asi no pude terminar,
terminar, dejé congelados los estudios, y hoy si volviera, por el tiempo que
ha pasado, probablemente tendria que recursar algunas cosas. Pero a
estudiar todavia no me he atrevido, porque sé que no estoy al 100%, y
segundo, a pesar de que, si bien estoy mejor, no estoy del todo estable de
salud como para decirte: “estoy en condiciones de volver a trabajar o de
volver a estudiar”, de una forma como corresponde. Porque a pesar de que
estoy bien no tengo un mes complejo que si yo estuviera trabajando, eh...
no pidiera una licencia, porque tengo dias con mucho decaimiento
(Fernanda, 18/11/2021).
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6.2.5 Expectativas de futuro

Las expectativas de futuro respecto a la vivencia cotidiana con el SIBO
parecen estar mayoritariamente dirigidas a una vision de control terapéutico,
y solo minoritariamente a la posibilidad de realmente curar la patologia.

Daniela, Ricardo, Francisco y Tamara, han asumido que el SIBO los
acompafara como una condicién de vida de aqui en mas. Por ello, es que
centran su interés y atencion en el trabajo de tipo personal que los puede
llevar a hacerse cargo de la condicion, adaptandose a ella, en el marco de su
propia cotidianidad. Esto se realiza a través de la transformacién de los
hébitos alimenticios, las dinamicas de distencion en la relacién de pareja, con
la familia y junto a sus circulos sociales y la modificacion de metas e
itinerarios laborales y/o educativos. Asumiendo los limites que la patologia ha
impuesto sobre algunas de sus practicas cotidianas previas, y potenciando
las posibilidades de las que hoy disponen.

Francisco, por ejemplo, si bien sigue realizando consultas médicas,
revisando las nuevas aportaciones y descubrimientos del area en la
comunidad virtual y probando nuevos suplementos o medicamentos, sefiala
también que realiza estas actividades guardando pausas, puesto que es
cansado. Y que hoy, si bien mantiene la actividad de busqueda y un légico
deseo de sanar, esto ya no se encuentra realmente en el marco de sus
expectativas realistas. Mas bien se cifie al deseo de minimizar en lo posible
los efectos de su condicion, a fin de mantener sus actividades diarias y
recuperar algunas de las que ha perdido.

Mira, pues, ya no, sélo espero minimizar sintomas. A todo eso, voy
haciéndome pruebas y demas, pero yo ya aspiro a minimizar, ya no aspiro ni
a curarme, a minimizar. Me ha tocado vivir con esto, no voy a persistir, yo
voy a seguir continuando, buscando lo que me pasa, pero bueno, cada vez
que pasa el tiempo piensas que no vas a encontrar lo que te pasa, pues,
aspiro a eso (Francisco, 14/11/2021).

Entonces, si bien habiamos revisado que Ricardo habia dejado hace
afos la practica de hapkido y el gimnasio, siendo que previo al SIBO
esperaba conseguir el cinturén negro de la disciplina. Pues, hoy intenta
recuperar de a poco la posibilidad de realizar esta actividad que define como
un gusto personal que lo identifica, en el marco de las comodidades y
necesidades que requiere. En lo practico, eso se ha traducido en ubicar un
saco de arena, pesas y maquinas en el patio de su casa, de forma de realizar
la actividad en los momentos que no posee malestar, e incluso si le
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acontecieran de forma repentina poder detenerse de inmediato y contar con
el bafio y comodidad de su propia casa.

Ricardo, como se ha comentado, padece de celiaquia ademas de
SIBO, de hecho, ambos se concatenaron de manera conjunta luego del
episodio inicial de intoxicacion alimentaria que dio inicio a este periodo de su
vida. Esta condicién le ha impuesto restricciones adicionales a las que
propiamente acompafnan al SIBO, siendo la principal el cuidado meticuloso
de hasta la m&s minima contaminacion cruzada con gluten. Y este cumulo
importante de restricciones cotidianas le ha causado un gran pesar y
cuestionamiento emocional, llegando incluso a cuestionar su propia vida. Sin
embargo ha expresado que a través de la investigacion y el estudio de la
patologia, que lo ha llevado a comprender sus mecanismos bioldgico-
quimicos, ha logrado asimilar su condicion en funcion de ciertas reglas y
parametros medianamente estables. Siendo los destacados entre ellos, la
dieta baja en FODMAP, sin gluten y sin lactosa, asi como el conocimiento de
las tandas antibidticas requeridas. Pero también, agradeciendo de manera
fundamental el apoyo otorgado de su circulo cercano, donde destaca su
pareja.

Asimilar este tipo de cosas es complejo, pero después cuando ya
entiendes la patologia, la comprendes, lees un poquito mas de lo que
puedes hacer, la autoeducacion me permitié sensibilizarme, asimilarlo,
entenderlo y convivir, convivir con eso, eh... no pienso que me voy a sanar y
que voy a volver a ser el mismo Ricardo de hace cinco afios y poder ir a
tomar copete con los amigos y pedir una chorrillana. No, eso se acabd, fue
parte de una vida y ahora tengo que aprender a convivir con otro Ricardo
que tiene restricciones, aunque suene dificil, pero me costé harto asimilarlo,
entenderlo y... Porque si no lo hacia como tal... porque estuve con terapia
psicolégica, pero no segui yendo, me daba cuenta que si yo no ponia de mi
parte no iba a conseguir esto. Todo va en la disposicion personal también,
porque cuando tengo episodios emocionales, labores de estrés, se me
desencadena fuertemente, hay un proceso de autocontrol, de relajo, de
pensar bien las cosas, de llevar a cabo bien los procesos emocionales, eso
es dificil equilibrarlo, pero se logra en la medida que convives con eso y te
etiquetas a si mismo como en ese proceso de asimilacion (Ricardo,
13/11/2021).

Ademas, sefiala en funcion de la transformacion radical de sus habitos,
que hoy existe otro Ricardo, diferente al que afios atrds compartia y
disfrutaba de una manera muy distinta con sus amigos y familia. Esto es
planteado como un cambio definitivo, puesto que actualmente su blusqueda
de ayuda en los centros de salud se encuentra dirigida a mantencion de una
condicion estable. Lo cual fundamenta desde su propia emocionalidad. El no
ha querido mantener la esperanza y la busqueda tanto dramética como
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costosa en tiempo y dinero de una salud que eventualmente podria 0 no
llegar a recuperar, mientras vive la larga frustracion de afios con el
padecimiento. No, ha preferido asimilar la condicidon a si mismo, y caminar
junto a ella, negandose a volver a aquellos médicos que le proponian otras
alternativas terapéuticas a probar y que quizas lo podrian llegar a recuperar.

Luego, Tamara, después de aplicar en ella las tandas de antibiéticos,
probioticos, suplementos y haber mantenido los cuidados dietarios que le
han indicado las profesionales del area de salud con que se atiende, y que
trabajan en especifico con pacientes que padecen trastornos asociados a un
desbalance de la microbiota, como es el SIBO. Ha visto una baja importante
de su sintomatologia que hoy le permite mantenerse de una mejor manera,
sin embargo no podria hablar de sanacion en si misma. Por ello platea una
queja y desacuerdo con la propuesta terapéutica icono del SIBO en lo
alimenticio, la dieta baja en FODMAP. Sefiala que la etapa numero cuatro de
esta propuesta terapéutica, plantea que una vez que la persona se ha ido
recuperando de su sintomatologia, debe ir avanzando con una reintroduccion
gradual y cotejada del efecto de cada alimento en el propio cuerpo. De esta
manera se llevaria un registro de aquellos que si se pueden consumir sin
experimentar malestares, aquellos que podrian consumirse hasta cierta
cantidad, y aquellos que derechamente no serian tolerados.

Es decir, la propuesta terapéutica, finalmente plantea Ia
materializacion de un conjunto de restricciones alimentarias permanentes.
Siendo las legumbres, los repollos, las cebollas, los ajos y otros alimentos de
caracteristicas flatulentas, por lo general, las mas tipicas de las restricciones.
Es este panorama el que se encuentra en la expectativa de Tamara, pese a
la resistencia que deja deslizar a las restricciones y limitaciones ad eternum
en su vida. Es decir, transmite cierto nivel de tension, dado que mientras
asume el panorama realista de que esta condicion la tendrd siempre, puesto
que no puede hacer nada en pos de modificar la microbiota intestinal.
También deja deslizar finalmente una posibilidad de otro camino, una
subjuntividad a su destino, habla de los trasplantes de microbiota intestinal
gue desde hace poco tiempo se han comenzado a realizar. Y aun asi, sabe
que realmente no son una opcién, al menos actualmente para pacientes con
SIBO.

Bueno, en la etapa de introduccion [de la dieta baja en FODMAP] a
mi me genera un poco de..., mas que duda seria una cuestién que no estoy
muy de acuerdo yo como paciente [...] porque las nutricionistas insisten en
gue por mas que vos te sientas bien no podés vivir en fase uno eternamente,
tenés que ir pasando de nivel y en la fase cuatro que es la reintroduccion,
vos tenés que ir viendo qué alimentos podés comer... o sea, te vas
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poniendo a prueba, un dia con un alimento, otro dia con otro alimento, para
ver a qué alimento sos sensible, por decirlo de alguna manera. Yo no estoy
muy de acuerdo con eso, porque en definitiva pienso que el tratamiento es
esto; andar descartando para ver qué alimento me hace bien o mal, y toda la
vida voy a vivir asi. O sea nunca voy a poder comer porotos, nunca voy a
poder comer arvejas o trigo sarraceno porque me va a inflamar o cualquier
otro alimento fermentativo. En definitiva si me decis “;Qué saco con todo
esto?”, “saco de todo esto que tengo que tener una dieta equilibrada en
base a lo que yo tengo, que lo voy a tener siempre por una cuestion de
microbiota intestinal, porque la microbiota no la podés... no sé si has visto,
esto lo habla Vinderola en uno de sus videos, de que existe un trasplante de
microbiota...” (Tamara, 17/11/2021).

Daniela, al igual que Francisco, Ricardo y Tamara, comparte un
panorama en que ve a su enfermedad de base, la miocardiopatia intestinal, y
los SIBOs que produce continuamente como consecuencia de ella, como una
condicién de vida. Fundamenta su actual vision de la vida, a partir de sus 22
aflos de experiencia con ella, sus trayectorias de busqueda de atencion
médica y curacion, y los experimentos a los que ha sido sometida tanto con
operaciones como con farmacos. Después de escuchar reiteradamente
sobre la posibilidad de que tal o cual cosa funcione o que pronto podria estar
disefiando una respuesta eficaz a su problematica, pero no ver avance real
alguno que mejore su vida cotidiana la expectativa se cierra. Al menos en
esta oportunidad, puesto que su relato evoca la posibilidad o creencia en una
vida posible luego de ésta. En ella anhela disfrutar de la ausencia de dolor y
de enfermedad, sin mediar importancia a otros elementos como el dinero o la
raza.

Eso seguro, y yo ya no estaré, porque fijate cuando yo empecé con
esto me decian: “tu tranquila, la medicina va muy rapido y van saliendo
cosas”; pues, llevo 22 anos, aun no ha salido nada que me dé motilidad a mi
intestino, y claro, cuando yo empecé con 29: “ay, qué bien, ya saldra algo”,
llegue a los 40 y si han ido saliendo farmacos que para mi han sido un
danza, no me han hecho nada. Entonces, pues, ahi ojald se invente un
intestino 3D que sea facil de colocar, no sé lo que inventaran, pero yo no
creo que esté, asi que de momento a vivir con lo que me toca sin pensar
qgue en el futuro se podra, ojala, que haya gente como yo que no lo tenga
que pasar tan mal. [...] Yo me pido que en la siguiente vida, pues, una vida
sin dolor, asi que cuando la gente dice: “ay, la hipoteca”, yo digo: “qué
tonteria”, una tonteria, exacto, porque yo también tengo mi hipoteca, este
problema y otro, pero mi problema mayor es que no estoy sana.

Ahora, Fernanda, vivié un caso de SIBO de la mayor gravedad, en el
cual experimento el deterioro de su cuerpo a tal nivel que se vio obligada a
“detener su vida” y por lo tanto deshacer su cotidianidad previa hasta el dia
de hoy. Tuvo que realizar hospitalizaciones intermitentes, necesitdé paralizar
la realizacion de sus estudios profesionales, no pudo volver a trabajar como
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lo realizaba antes, paso por una situacion de invalidez severa en la cual no
podia si quiera realizar sus propios cuidados basicos, entre otras
consecuencias. Pero pese a todo ello, una vez que dio con una profesional
especializada en el area logrd remitir su SIBO en tan solo un mes y medio.

Luego de su remisién, Fernanda a vivido un periodo de progresiva
recuperaciéon corporal y cognitiva. Resarciendo muchos de los efectos que la
desnutricién acaecida por el mismo SIBO, le habia provocado. Sin embargo,
solo recientemente ha logrado superar complementamente su estado de
desnutricion y su equipo médico aun se encuentra evaluando el progreso
actual y futuro. Puesto que no existe claridad hasta que punto podra seguir
su recuperacién, qué parte del dafio podria considerarse degenerativo y
propio de la potenciacion de sus otras patologias, y cual seria aun
recuperable. En ese sentido, aun existe camino por andar y un mar de
opciones frente a ella. Pero a diferencia de los entrevistados anteriores,
Fernanda es sumamente optimista sobre su condicion.

¢Hasta donde ese dafio que se produjo en mi artrosis 0 se produjo
en esto es degenerativo?, no lo sabemos, y es algo que va a tocar evaluar,
hasta dénde el dafio cognitivo que produjo todo esto, sumado a mis
enfermedades base fue degenerativo, todavia no lo sabemos, porgue no hay
un estudio atras que te diga: “sabes qué, una persona que sabe tu
enfermedad base que tiene SIBO le pasa esto, esto es lo degenerativo y
esto es lo que no”, no, no existe. Los médicos tampoco tienen respuesta a
eso, ¢cachai?, entonces toca ver lo que pasa, toca ver y toca terminar esta
fase de rehabilitacién, al menos la parte fisica, poder darte como de alta de
esto y ahi: “vamos, comienza tu vida”, pero me dijo: “por ahora no es
momento, tenemos que tener por Io menos tres meses estables”, y recién
hace dos meses sali de la desnutricidn, asi que no va a pasar, pero si tengo
la esperanza de que estamos en el camino y estamos en el camino correcto
al menos, ahora me siento en el camino correcto, no como antes que los
médicos me daban, supuestamente, medicamentos, terapias y yo no
mejoraba, ahora veo que voy mejorando. Si, 0 sea me siento con la certeza
de que voy mejorando, al menos tener esa certeza pura de que estoy
mejorando, es bastante (Fernanda, 18/11/2021).

Como se puede ver, hoy en dia, se siente en plena confianza con su
equipo médico. Ellos la han acompafiado en un proceso de rehabilitacion
durisimo, desde un estado de deterioro muy grande, y sus indicaciones han
sido altamente efectivas. Esta vivencia es la que alienta sus esperanzas de
recuperacion, una vision absolutamente contrastante a la que revisamos en
el acapite de emociones, donde se expone un extracto en que Fernanda
relata como se habia negado a sentir y vivir el durisimo periodo de
hospitalizaciones intermitentes y pérdida de autonomia. Incluso, resulta
relevante mencionar que Fernanda formaba parte de una comunidad virtual
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de personas con disautonomia en Chile, pero que luego de esta dramatica
experiencia — que comenzé a partir de la ingesta de un medicamente para la
disautonomia como detonante —, ella tomd la motivacion para actualmente
servir como presidenta de la asociacion que los representa e incluso
participar como miembro de la directiva de la Federacion de Enfermedades
Raras de Chile FECHER de manera voluntaria y a tiempo parcial de acuerdo
a sus capacidades actuales. Es decir, hoy se ha abierto nuevas metas y
expectativas de trabajo, que se vincula a sus intereses mas inmediatos y
fundamentales de su inmediatez.

Finalmente, el caso de Carolina, se encuentra marcado por lo que
parece ser el cuadro mas benigno de SIBO entre los entrevistados. Puesto
que a pesar del sufrimiento que le ha causado, se ha dejado leer en su relato
un menor sentimiento de pesar respecto al impacto emocional, asi también
no deja de resultar llamativo que el malestar insigne de su experiencia sea el
problema cutaneo por sobre el dolor o lo digestivo en si mismo. De hecho
comenta que en conversacion con otros miembros de la comunidad virtual
“SIBO en Espafa” se le ha hecho notar que se encuentra en una posicion
privilegiada, entre quienes padecen de SIBO, con miras a la curacion. Puesto
que ella aun lleva muy poco tiempo con su SIBO y tendria un menor dafio a
su intestino, por lo mismo tampoco habria tenido un cambio corporal tan
importante como otros pacientes, y su tolerancia a alimentos fibrosos aun
seria bastante mas amplia que la mayoria.

En funcién a todos esos factores es que se levanta la idea de parte de
un conjunto de miembros, con los que comparte de manera habitual en un
grupo de WhatsApp — generado a partir de la comunidad virtual —, de que
atendiéndose con un doctor que visitan en comun, podria mejorar Yy
recuperar su salud rapidamente. Pero ademas ella plantea su expectativa de
curacién en términos de su optimismo, fe y confianza particular sobre su
futuro:

Bueno, yo tengo la certeza de que voy a sanarme, no porque “ay soy
una persona que tengo menos afios con SIBO que otras personas y porque
tolero mejor las comidas”. No, si no, por el tema animico, porque cuando
tengo episodios de dolor trato de controlar mi mente, entonces el momento
de tener ese optimismo y tener también la confianza y la fe y sentirte
apoyada, creo que todo eso genera una buena vibra y cuando tomas ese
tratamiento lo llevas bien ¢no? Porque hay personas que bueno este,
pueden tener el mejor tratamiento del mundo, pero si de repente no le ponen
ese empefo o ese positivismo, no sirve la verdad y es asi como yo creo que
funcionan las cosas (Carolina, 22/11/2021).
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Y no solo se queda ahi, Carolina, entre los entrevistados, es la Unica
que ha llegado a replantearse el SIBO en términos positivos. Hoy, a la
espera de su atencibn meédica con un profesional de gran historial y
recomendado por muchas personas para el tratamiento de patologias
asociadas a la microbiota intestinal, Carolina, se ha llegado a plantear que
mas alla de las enfermedades, en que a través de una estrategia terapéutica
uno se logra curar o bien no lo hace, el SIBO seria diferente. Puesto que es
una enfermedad que a través del reacomodo obligatorio de la cotidianidad
vivida en funcién de las exigencias de la patologia, la persona se enfrenta a
la necesidad de investigar y aprender sobre su propio cuerpo y los alimentos
con los cuales lo ha dotado durante su vida, y con los que tendra que dotarlo
de ahora en mas. Y sobre esto, ella sostiene, que es una manera de realizar
una toma de conciencia sobre si misma, sobre su cuerpo, la responsabilidad
que mantiene en sus habitos para con él, sobre la necesidad de una
alimentacion saludable y como deberia configurarse ésta, asi como hébitos
de vida y descanso adecuados:

Yo creo que es como que una condicién, no, como te puedo decir,
gue te deja algo, algo para aprender de esto ¢Por qué?, porque no es como
el cancer o una leucemia, una fibrosis o algo, que de repente se trata se
cura, 0 no sé y chao no, y luego vuelves a tu vida normal y no tomas
conciencia, entonces es como una enfermedad, es una condicién del SIBO,
que a pesar de que ya estés muy bien o estés curado, o estés ya super,
super bien, te deja eso de alimentarte sano, te deja eso de hacer ejercitarte,
te deja eso de priorizarte como persona, como ser humano, te deja muchas
ensefianzas de tu cuidado, y de amarte y esas cosas. Me gustaria mas bien
explicarle lo positivo, pues se que son pocas las cosas, pero tratar de ser lo
mas positivo que uno puede en esos momentos, porque si te
autocompadeces, te dices pucha que yo tuve esto, pero ¢Por qué a mi?, si
todos son normales, todos comen lo que quieren, que eso, que lo otro, la
verdad es que no te estas perdiendo de nada, yo habia tenido una vida
alimentaria fatal, antes cuando trabajaba, estudiaba, miraba a mi hija, comia
cualquier cosa en la calle, daba igual, cualquier hora y sin embargo mira las
consecuencias (Carolina, 22/11/2021).

6.3 Incidencia de la comunidad en la atribucidon de significado

6.3.1 Razones de participacién en la comunidad

A partir de lo comentado en el marco de las entrevistas, son
destacadas especialmente dos razones que fundamentan su participacion en
la comunidad. La primera de ellas es que al encontrar la comunidad, se ha
experimentado una sensacion de alivio y cierto nivel de calma producido por
saber que no se es el Unico que estd experimentado esta condicion, de
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hecho mas alla de saberlo, esto se comprueba en una interaccion cotidiana
mediada por la tecnologia.

Esta ruptura de la soledad resulta ser especialmente importante para
quienes padecen de SIBO. Puesto que, ya hemos sefialado previamente que
el SIBO, desde los afios 2000, ha sufrido una reconceptualizacion que, de
hecho, aun se mantiene en construccion sin haber alcanzado un patron de
oro o0 regla incuestionable. Ergo, hablamos de una patologia que se
encuentra en un fuego cruzado, principalmente entre los investigadores e
intelectuales de la academia americana. Esta situacion, sin duda, ha
propiciado una mayor lentitud en la difusibn del conocimiento a los
profesionales médicos en ejercicio. En consecuencia, la experiencia del
general de pacientes de SIBO, asi como de los entrevistados, se ha
encontrado marcada por largas trayectorias de atencidn médica con
profesionales que desconocen la patologia, se encuentran inseguros de su
actuar debido a una ausencia de estandares claros, o bien derechamente se
niegan a considerarla una patologia en base a la posicion teodrica-cientifica
que profesan. Lo que se traduce en una negacion constante de su
sufrimiento y/o la recepcion de inculpaciones morales sobre la propia
responsabilidad del sufrimiento vivido en funcibn a las caracteristicas
psicolégicas, emocionales o el modo de vida adoptado.

Es decir, el paciente de SIBO por lo general, previo a su incorporacion
a la comunidad, no conoce a otra persona con la patologia, de hecho, no
conoce la patologia, tampoco encuentra auxilio de forma repetida en las
consultas médicas, es inculpado por su padecer, y va resintiendo cada vez
con mayor fuerza los malestares, el cambio de su cuerpo Yy progresivas
restricciones alimentarias sin obtener comprensién del medio, ni lograr
comprenderse el mismo. Es, en ese contexto en particular, donde podemos
entender el significado detras del concepto de “alivio” vivido al conocer a
“otros” que son como “yo0”, que se encuentran pasando o ya pasaron por las
mismas situaciones o0 al menos similares a las mias. Francisco lo expresa
con bastante claridad de la siguiente manera:

Para mi el SIBO era desconocido y para mi encontrar personas con
distintos sintomas fue: “ostras, no estoy solo”, porque yo, Patricio, antes que
yo supiera qué era SIBO, yo no entendia nada de lo que me estaba pasando,
scomprendes?, o sea, de repente muchos gases, el estrefiimiento se me
acentud, cansancio, me salieron estas sistoles que son como paradas en el
corazén, empecé a orinar un montoén, yo decia: “pero bueno, ¢qué me esta
pasando?”, y entonces, cuando encontré este grupo me acuerdo que fue un
alivio, entre comillas, el saber que habia gente que también le pasaban
cosas, y entonces, pues, los primeros dias fue buscar informacion de qué
era el SIBO (Francisco, 14/11/2021).

126



Sin embargo, es relevante comprender que esto define la experiencia
de padecimiento de SIBO hoy en dia, relatada por pacientes que han
sustentado esta condicion por al menos un afio de sus vidas hacia atras.
Pero todo esto perfectamente podria cambiar, de hecho me permito expresar
mi deseo personal de que asi sea. Producto del avance paulatino de la
actividad cientifica, de la toma de consensos, de las actividades de difusion y
actualizacion tanto para médicos como pacientes, es muy factible que en un
tiempo mas el conocimiento sobre el SIBO, su diagndstico y tratamiento no
sb6lo sean de amplio conocimiento en el mundo médico de Espafia y
Latinoameérica, sino que incluso se haya mejorado y potenciado, remediando
asi la produccion sistematica de pacientes negados, incomprendidos y con
sensacion de soledad.

Entonces, la negacion del sufrimiento y la incomprension han
resultado ser elementos tipicos de la experiencia de vivir con SIBO, sin
embargo, esto no responde a factores propios de la patologia en si misma,
sino que a las condiciones historicas actuales que sirven de contexto a su
vivencia. Dadas estas condiciones, sin lugar a dudas, se ha potenciado el
interés de las personas aquejadas con SIBO, por participar en la comunidad
virtual. Incluso en el caso de pacientes como Daniela, que se encuentra
llevando el proceso terapéutico del SIBO de la mano de un médico experto
en el area y de su confianza, ella igualmente ha sentido la necesidad de
recurrir a la comunidad:

A pesar de que mi médico de digestivo es un experto en SIBO, tuve
gue acudir a esta pagina de Facebook para resolver las multiples dudas que
tenia respecto a nutricion y cualquier pregunta que me surgiera. Esta
comunidad me aconsejé a mi actual nutricionista y me animé muchisimo
cuando mi desesperacion estaba al limite (Daniela, 12/11/2021).

Puesto que mas alld de la definicidn cientifica del SIBO, de las
descripcion técnica de los sintomas o la estipulacién de dosis farmacéuticas
para el tratamiento, existe un sin nimero de preguntas y dudas que mentes y
corazones agitados por la urgencia de la propia salud necesitan subsanar.
Quienes han vivido la experiencia de padecer SIBO podran referirse a la
manera en que se manifiesta y el lugar que comprende el dolor intestinal, o a
la sensacion de ruido intestinal que se produce al comer ciertos alimentos, el
olor de los “peos”, la textura de la “caca”, las manchas, burbujas o
fragmentos que la acompafian, pero también sobre las acomodaciones que
otros han realizado para realizar actividad fisica, compartir en eventos
sociales o llevar a cabo un embarazo. Se estableceran relaciones, se
compartird que tan normal o anormal parece algo, y posibles explicaciones
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que otro meédico ha dado a uno de los miembros perteneciente quizas a otro
pais o continente.

La comprobacion de que “no se esta solo”, a través de la interaccion
mediada por la tecnologia en la comunidad virtual, se traduce también en el
acceso a un mar de informacion tipica nacida de la experiencia de la
enfermedad, donde el nuevo miembro es capaz de reconocerse a si mismo,
al tiempo que reconocer a los otros como parte de un grupo de interés
comuan. No por nada la comunidad, en funcion de este interés por el
reconocimiento y la validacion de su patologia han sido capaces de organizar
una serie de eventos de difusion a través de la radio, blogs, y charlas
presenciales en universidades de diferentes regiones de Espafa. Luego, han
creado una cuenta en la plataforma Youtube para potenciar la difusion de sus
eventos a través de la reproduccion libre de las grabaciones de sus eventos
presenciales. Han levantado una Asociacion formal capaz de representar
legalmente sus intereses en el espacio espafiol. Y, en especifico, de la mano
de los miembros de origen latinoamericano, han nacido un conjunto de
comunidades virtuales organizadas en torno a nacionalidades especificas
desprendidas de su coordinacion generada originalmente en la comunidad
de SIBO en Espafia, tomandola como un ejemplo a seguir. Por lo tanto, este
alivio de que “no se esta solo” y “hay alguien que me comprende”, ha sido
capaz de potenciarse a través de la accion coordinada con la finalidad de
buscar el alivio del reconocimiento y la comprension en un contexto mas
general que el de solo aquellos que lo padecen, incluyendo a la comunidad
médica y parte de la sociedad civil.

A razdbn de ddénde se escribe este trabajo, es decir, desde
Latinoamérica, me parece relevante compartir la siguiente publicacion
realizada en la comunidad virtual argentina de personas que padecen SIBO y
otras patologias digestivas que afectan a la microbiota intestinal. Este es un
post fijado que otorga la bienvenida a los nuevos miembros que se
incorporan a él, a la vez que explica la mision de la comunidad, su origen en
la comunidad espafiola, y plantea el mismo deseo de reconocimiento entre
pares, ahora en modo atingente a su realidad local/nacional:

\ Rosa

6 de Febrero de 2019
Para Ixs nuevxs:

-iBienvenidos! Este grupo surge de la necesidad que encontramos
algunxs miembrxs del grupo "Intolerancia a la fructosa- sibo" de Espafia que
vivimos en Argentina y que nos vimos necesitados de compartir informacién
especifica sobre medicamentos, doctores, clinicas y tratamientos
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disponibles en nuestro pais, que no siempre coinciden con los que se ven en
el grupo de Espafia.

- Coincidimos si con la linea de Blas Lépez Rueda, un médico
espafol que administra el grupo de Espafia e investiga estos temas.
Creemos que actualmente el sistema médico omite muchos malestares y
condiciones intestinales y simplemente las cataloga como "sindrome de
intestino irritable” o "problemas psicolégicos" por ignorancia u error,
imposibilitando llevar un tratamiento adecuado y mejorar la calidad de vida.

-Nos tratamos con respeto y nos acompafiamos mutuamente.
Compartimos informacion desinteresadamente y no hacemos propaganda
de productos con fines econémicos.

- Si recién estas interiorizandote sobre qué es SIBO, disbiosis, etc, te
recomendamos leer la informacion del grupo de Espafia, y también hay
varios grupos en inglés (SIBO Survivors, SIBO discussion) donde se puede
encontrar info basica. Podés hacer las preguntas que quieras, pero en esos
espacios encontraras info stper detallada y reveladora que va a ayudarte en
tus inicios.

- Aqui nos aconsejamos y orientamos unos a los otros, pero no
somos doctores. Antes de iniciar un tratamiento, especialmente con
medicamentos, siempre consulta a tu doctor/a, no todxs funcionamos igual
y/o podemos solucionar nuestras dolencias de la misma forma.

-Consejos: por qué pruebas arrancar en este post
https://www.facebook.com/groups/804024089944743/permalink/9087104861
42769/

Bienvenidxs y ojala el grupo les sirva de ayuda! Realmente se puede
mejorar cuando conocemos lo que nos pasa! €

(Observacion, 21/10/2021).

Pero, no solo se ingresa a la comunidad en busca de recibir una
deseada validacion del propio sufrimiento o la comprension y el
entendimiento de los otros a partir de que comparten un conjunto de
vivencias comunes. Existe otra razon principal que motiva la participacion de
los miembros, esta es el acceso a informacion especializada vy
actualizaciones sobre el SIBO. Puesto que en el grupo existe una carpeta
soportada en la nube, que utiliza la plataforma de Google Drive, con acceso
libre a libros, informes, articulos cientificos y otro tipo de documentos
técnicos que se han ido almacenando, algunos seleccionados por su
relevancia y otros construidos por uno de los administradores del grupo,
quien también es médico y activo difusor de la patologia en Espafia. Ademas,
este médico y otros miembros del grupo con formacion especializada en el
area realizan publicaciones de divulgacion sustentada en ciencia con cierta
periodicidad, y los miembros en general suelen compartir los recursos
cientificos o de divulgacion que encuentran en otros contextos, abriendo asi
discusiones generales sobre su relevancia o irrelevancia para el grupo.

129



Ricardo, por ejemplo, plantea su interés de encontrarse
constantemente revisando las publicaciones sobre estudios clinicos de la
patologia, en especial aquellas que ha ido subiendo a la comunidad el
administrador al que me referia, Blas Lopez Rueda:

Para aprender experiencias compartidas, aprender, digamos, de
como se llevan los estudios clinicos en Espafa, me gusta interiorizarme en
ese sentido y también conocer las experiencias de los otros, sobre todo en
escenario de pandemia en donde estas de manera distinta llevando tu vida
cotidiana y como se puede llevar eso a cabo, entonces... y como van los
estudios. lgual tengo esa esperanza de ver nuevos experimentos clinicos
gue se lleven a cabo, porque hay un doctor ahi, no recuerdo el nombre, que
siempre publica sus estudios que ha desarrollado... (Ricardo, 13/11/2021).

El interés por la tarea que realiza este profesional se funda
principalmente en razones de traduccion. Puesto que Blas constantemente
se encuentra publicado en espariol los nuevos descubrimientos, aportaciones
u opciones terapéuticas desarrolladas en los EEUU vy publicadas
originalmente en inglés. Y luego, puesto que realiza una traduccién desde un
lenguaje altamente técnico y académico a uno de divulgacion para el publico
interesado, al tiempo que contextualiza los estudios haciéndolos conversar
los unos con los otros.

6.3.2 Formas de participacion en la comunidad

Las formas de participacién e interaccion que se generan con mayor
frecuencia en la comunidad se adoptan la forma de consultas realizadas por
los miembros y sus sucesivas respuestas. Entre ellas las mas tipicas versan
sobre la indicacién de propuestas terapéuticas — en busca de la valoracién
de la propuesta del médico tratante, de una estimacion de los efectos y
tiempos que esta requiera o determinadas caracteristicas especificas de
ellas —, sobre el proceso de diagndstico — acerca de la interpretacion de los
resultados del examen, asi como las indicaciones y cuidados adecuados
para su realizacion —, sobre profesionales especialistas en el SIBO,
problemas y estrategias financieras para enfrentar los gastos asociados al
padecimiento del SIBO y la experiencia personal que en general ha tenido
los otros miembros sobre productos, alimentos o situaciones. Todo esto
teniendo en cuenta que en general estas tematicas de consultas se
presentan de manera integrada o en interaccion.

a) Consultas relacionadas a las propuestas terapéuticas

Las propuestas terapéuticas o tratamientos atingentes al SIBO son
diversos. En primer lugar existe cierto nivel de acuerdo en la utilizacion de un
grupo de antibiéticos de amplio espectro, lo cual podriamos llamar como la
estrategia farmacologica. Como alternativa, se ha realizado investigacion
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publicada, sobre fitofarmacos que podria hacer las veces de antibioticos
naturales, reemplazando o complementando asi a los antibidticos
farmacéuticos. Pero, también se presenta la opcién de hacer uso de la dieta
elemental como forma de erradicar la proliferacion bacteriana intestinal.
Ademas, existe un amplio conjunto de diversos suplementos alimenticios que,
a valoracion del profesional tratante y el mismo paciente, podrian formar
parte de la propuesta terapéutica. Y todos estos elementos son susceptibles
de ser combinados de formas diversas en funcion de los intereses y
realidades particulares.

Ante la consideracién del desconcierto inicial de quién es
diagnosticado con SIBO frente a tan amplio abanico de opciones, asi como a
las diferentes configuraciones de accesibilidad a ellas — disponibilidad en el
mercado — que posee cada miembro de la comunidad segun sea su locacion
fisica, esta teméatica resulta ser de especial importancia.

A partir de la observacion realizada a la interaccion de la comunidad, y
la conversacion realizada con los entrevistados se ha podido constatar la
configuracion de consultas tipicas. Primero, quienes comentan la
prescripcion que han recibido de parte de su médico tratante, consultando su
valoracion por los miembros del grupo y solicitando recomendaciones al
respecto. Esto se suele dar producto de la general ineficiencia de los
tratamientos proporcionados por médicos no especialistas, asi como la
ausencia de personalizacion e integracion de los farmacos con otras
alternativas terapéuticas eficaces:

\ Dominic

08 de Noviembre de 2021 a las 14:12

Hola grupo!

Soy positivo en SIBO de metano y tengo una gran duda. Llevo rebotando el
tltimo mes y medio de médico en médico (desde que di positivo) sin
encontrar a nadie experto en la materia en mi seguro que me de confianza y
tranquilidad. Después de mil pruebas mi digestivo me ha mandado solo
rifaximina durante 10 dias, cada 8h.

He leido por todos lados (publicaciones de médicos y expertos en la materia)
que el tratamiento para SIBO metano se realiza a través de la toma de
rifaximina + metronidazol, solo queria confirmar con otros compafieros con
SIBO de metano que hayan tomado antibidticos farmacoldgicos o
profesionales en el grupo, el tratamiento para confirmar que efectivamente
esta cojo.

Estoy buscando otro médico experto en cualquier caso pero las citas estan
muy dificiles a corto plazo y ya estoy en el dia 7 de rifaximina y me temo que
de poco va a servir el esfuerzo.
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Por otro lado, estoy con Nutricion en clinicas segura y cuando les comenté
gue queria tratarme SIBO de metano con ellos me mandaron alicina y
NPRO clean intest 2-2-2 (avisando de que empezaria con antibiéticos de
farma), entre otros, y ahora me dicen que con la rifaximina no juna semana
después! Se les ha pasado y estoy preocupada ya que llevo combinandolo
estos Ultimos dias, ademéas de molesta por haber tirado mi dinero (creo que
no leyeron bien que estaba con rifaximina).

Perdonad el rollo, estoy muy preocupada y necesito respuestas &), mi
préxima cita con un profesional especializado es para enero...

Mil gracias grupo!

Diana.

20 comentarios

(Observacion, 08/11/2021).

Como se puede observar en la publicacion, la joven ha utilizado de
manera efectiva los conocimientos adquiridos a través de la comunidad
sobre las pautas de tratamiento tipicas recomendadas, con el fin de evaluar
las propuestas que han realizado sus médicos tratantes. Sin embargo en el
marco de posibilidades que le brinda su seguro de salud, no ha podido
encontrar hasta la fecha un médico que se encuentre especializado en el
SIBO.

Y tal como ésta publicacion, se realizan de manera recurrente
consultas similares, propiciadas en general por el amplio desconocimiento de
la patologia por parte de los profesionales médicos. Solo debemos recordar,
por ejemplo, el caso de Fernanda, quien tuvo que pasar por un afio y medio
de hospitalizaciones intermitentes y un altisimo grado de deterioro corporal
para que frente a una acusacion de violencia médica, estos la derivaran a
una especialista que confirmd que sus tratamientos anteriores se habian
realizado con dosis subterapéuticas que jamas podrian haber erradicado su
SIBO. De hecho, en aquel tiempo Fernanda ya conocia a la comunidad por lo
que también tuvo la oportunidad de cotejar la nueva prescripcion médica que
le entreg6 la Dra. Ana Maria Madrid con la informacion publicada en el grupo,
permitiéndole un mayor grado de control y seguridad al respecto.

Ademas de la consulta por la idoneidad de los tratamientos,
tipicamente se consulta sobre los efectos que se pueden esperar de aquellos.
Puesto que ante una patologia que de acuerdo a los papers publicados las
recidivas se hallan en torno al 30% (Quera P, et. al., 2005), donde las
opiniones de miembros de la comunidad que no han logrado alcanzar la
curacibn o recaen pareciera ser la mayoritaria, y donde se habla
recurrentemente de la cantidad de tandas de tratamiento necesarias para
erradicar el SIBO, se cifie una duda fundada en torno a las expectativas que
deben sostenerse frente al tratamiento realizado o por realizar.
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Mas aun, hemos visto ya que existe una multiplicidad de origenes y
relatos posibles que atafien al SIBO, y por tanto muchos diferentes
detonantes, asi como también diferentes situaciones de comorbilidad
presentes en los pacientes. A tal diversidad se le debe enfrentar con
estrategias clinicas personalizadas, intentando controlar el detonante
particular y las patologias comorbidas que pueda o no pueda tener la
persona. Y en base ello se busca conocer las expectativas que atafien a
pacientes con un historial similar a quien consulta, de preferencia.

Sobre todos estos elementos y la misma experiencia personal con los
tratamientos se funda una serie de consultas y discusiones articuladas sobre
la duda de qué esperar del tratamiento, ¢, Cual sera la expectativa a sostener?
A continuacién, se ejemplifica con una publicacion realizada por una joven
pareja de la persona que padece SIBO y que se ha hecho cargo de la tarea
de investigar y escudrifiar informacion atil en la comunidad, puesto que el
estado animico y emocional de él se encuentra muy deteriorado. En
particular ella consulta cual seria el tiempo promedio para poder llegar a
erradicar el SIBO segun la experiencia real y concreta de los demas, puesto
que ya llevan dos tratamientos para ello y uno para hongos intestinales como
la candida y aun no pueden ver avances significativos, lo que evidentemente
los abate muchisimo:

\ Adela
15 de Octubre

Buenos dias. Lanzo una pregunta para conocer vuestros casos un poco mas
(leo este grupo a diario)

¢Hay un tiempo como "media" para erradicar SIBO y céandidas tras
tratamiento? en mi caso, bueno de mi pareja, lleva 1 tratamiento para SIBO,
después otro con antifingicos para candidas y ha terminado otro mas para
SIBO, esta vez solo antibiético y esta con el procinético nocturno. Los
sintomas apenas mejoran, cero energia y mucha ansiedad y desanimo.

Entendemos que nada es inmediato, pero ¢hasta cuantos tratamientos
puede uno necesitar para combatir esto? ¢es normal esta pérdida de
fuerzas, otra vez, cuando has erradicado seguramente gran parte de las
bacterias?

Ya hace 2 semanas que acabd el tratamiento (sigue con el procinético) y no
recupera.

Lanzo esta pregunta para conocer vuestros casos, cuantos tratamientos,
cuanto tiempo después notasteis mejorias... un poco de luz. Ni siquiera
sabemos si comer "normal" o seguir restringiendo cosas que nos hacen
sospechar que inflamen. ¢Es aconsejable acudir a un nutricionista
especializado o alergbélogo?

Esto te deja tan perdido que solo compartiéndolo con personas que lo
padecen, ayuda. Gracias
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40 comentarios

(Observacion, 15/10/2021).

Luego, tenemos un gran numero de consultas dirigidas a averiguar
caracteristicas especificas de los tratamientos pauteados. No debemos
olvidar que existe una gran variedad de alternativas posibles que se pueden
utilizar valorando los casos especificos de cada paciente. Por ello surgen
preguntas dirigidas a la valoracion de la efectividad de combatir la
proliferacion bacteriana con antibioticos farmacéuticos, herbaceos o con
dieta elemental, por ejemplo. Otro factor de dudas se refiere a distinciones
técnicas entre las alternativas, como la diferencia terapéutica entre la allicina
como compuesto antibiético procedente del ajo y los suplementos a base de
ajo, 0 entre un probidtico a base de lactobasilos y otro en base a esporas. Y
sobre las diferencias existentes entre las marcas de los distintos productos
en base a los excipientes que puedan llevar, por ejemplo un probiético que
contenga sulfitos o0 FOS (Fructo-Oligo-Sacaridos) puede terminar provocando
flatulencias e irritacion intestinal indeseada, frente a otro que no los contenga.
Todas estas consultas evidentemente técnicas se funden en torno a breves
relatos que alojan un padecer y solicitan auxilio para poder realizar los
procedimientos que les permitan sanar y no seguir perjudicandose. La
siguiente publicacién se agrega como ejemplo, procede de una joven chilena
recientemente diagnosticada y tratada con una pauta ineficiente de acuerdo
a su tipo de SIBO, con presencia mixta de gases, hidrégeno y metano. Y
desea realizar la incorporacion de antibidticos herbaceos, asi como saber si
las marcas que puede encontrar en Chile seria utiles al caso:

\ Ana

12 de Octubre a las 17:54

Hola alguien me podria aconsejar por favor seria de una gran ayuda soy de
Chile, tengo SIBO hidrogeno y muy leve en metano ya hice mi primera tanda
solo de rifaximina en agosto que creo que es insuficiente si tengo metano.

Bueno y con la rifaximina se me fueron todos los gases e hinchazon,
después de un mes estoy hien pero, quiero saber porqué mis deposiciones
aun flotan ya que el digestivo no le dio importancia, y no me quiso mandar
hacer otra prueba por que ya mis sintomas son muy leves segun el.

Me quiero introducir en HERBACEOS que he leido por aqui, pude
conseguir allacin max acd en Chile, pero queria probar con antratil o
berberina y es muy dificil que lleguen acé a chile, hay berberina, también
aceite de neem, pero no de las que ustedes usan mi pregunta:

¢ Sera que haran el mismo efecto que la berberina o el neem en capsulas
gue usan ustedes? , no quiero pedirle mas antibiéticos farmacéuticos, ya
gue en abril tomé por la helicobacter y de eso me dio SIBO. Por favor siento
gue aun no mejoré del todo.

134



10 comentarios
(Observacion, 12/10/2021)

b) Consultas sobre el diagndstico

Una de las tematicas mas relevantes disponibles en el grupo, y sobre
la cual comunmente los miembros antiguos auxilian a los nuevos son los
criterios disponibles de interpretacion de los exdmenes de aire espirado con
los cuales se realiza el diagnostico de SIBO. Si bien este tipo de examen ya
ha sido presentado en el apartado de antecedentes, vale la pena recordar
que se trata de una medicion de las emisiones de gases de hidrogeno y
metano en un lapso de tiempo, de entre dos a tres horas, en intervalos de
entre 10 y 15 minutos siempre dependiendo del criterio del laboratorio en
particular.

La interpretacion de dicho examen se ha constituido en gran medida
como un tema debido a la falta de acuerdo y establecimiento de canones
universales para su interpretacion, existiendo diferentes formulas para su
realizacion. Por ejemplo en la siguiente publicacion se puede observar una
solicitud de ayuda en dicho sentido, puesto que el gastroenterdlogo que
atiende a la paciente, le indica que ha obtenido un resultado negativo a SIBO.
Sin embargo de acuerdo a publicaciones que ella ha leido a través de la
comunidad, levanta la sospecha de que se trate de un tipo particular de SIBO
que se manifiesta a traves de la emision de gases de sulfuro de hidrégeno el
cual no es posible de medir hoy en Espafa, pero que se caracteriza por
presentar una curva muy plana para los dos gases medidos — hidroégeno y
metano — durante los primeros minutos, junto a cierta sintomatologia
especifica.

| Sabrina

24 de Noviembre de 2021 a las 13:56

Hola. Por favor me puede ayudar alguien a "descifrar" este test de lactulosa
de SIBO? segun el gastroenterdlogo no hay SIBO, y yo entiendo que al ser
las curvas de H2 y Metano planas desde el inicio es un SIBO DE SULFURO
DE HIDROGENO.

Si fuera este caso de SIBO de sulfuro se trataria con los mismos antibiéticos
o herbaceos como si fuera uno SIBO de Metano?

Ha habido otro test de fructosa posterior al este de SIBO que ha dado
positivo. Y por tanto, se trataria lo primero el SIBO (de sulfuro de hidrogeno
si fuera el caso), se retirarian los alimentos con azufre, y habria alguna
indicacion mas?
Quedo agradecida.

(Observacion, 24/11/2021).
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De modo similar, recurrentemente se publican consultas similares
donde se pondera la consideracion de, por ejemplo, un tiempo de transito
intestinal que para algunos especialistas médicos puede rondar los 70°
minutos, pero para otros puede ser de 90" o 100" minutos. Segun el tiempo
que se determine, se considera la evolucién de la cuerva, hasta los 70", 90" o
100" minutos, y en funcion a ello se determina el diagnéstico. Dicha medicion
de gases en algunos casos puede establecerse para, por ejemplo el gas
metano, como la determinacion de una diferencia de al menos 10 partes por
millén de aire (p.p.m) entre el punto mas bajo y el més alto de la curva, pero
para otros profesionales tendria que ser de 15 o 20 p.p.m., dependiendo
también del caso especifico. Y ante tal panorama de relatividad médica, una
gran cantidad de profesionales no especializados en la patologia se
desentienden a partir de la utilizacion de una de las reglas a rajatabla, sin
mantener la consideracion de actualizaciones realizadas, ni la evaluacion
clinica de la sintomatologia del paciente. Todo esto ha propiciado la
generacion de estos espacios de consulta en la comunidad, que a su vez ha
ido obteniendo un elevado grado de experticia.

De hecho, en el relato de Francisco, como miembro antiguo de la
comunidad, evidencia este interés por servir de ayuda a los nuevos
miembros que se acercan a la comunidad llenos de dudas al respecto. En
particular comenta algunas de las consideraciones para el establecimiento
del diagnéstico de SIBO, pero a la vez expresa que a partir de las constantes
actualizaciones que se han ido generando a través del tiempo, a partir de las
cuales han surgido también nuevas tipologias y propuestas de definiciones
patologicas diferentes, ha preferido comenzar a abstraerse de ello, dando
lugar a opiniones mas informadas y certeras al respecto:

Yo respondo, intento ayudar, por ejemplo, si alguien pone una
tabla de SIBO, yo mas o menos... tampoco falta ser médico para
saber, pero luego, he dejado de contestar, porque claro, si una grafica
de hidrégeno subia més de 20 p.p.m. era positiva antes del minuto 100
0 si el metano subia mas de 12 p.p.m. que son partes por millones,
supongo, antes del minuto 100, es positivo el metano. Qué pasa,
ahora he dejado de contestar, porque parece ser que esta el SIBO, el
LIBO, el IMO, el no sé qué, el de la moto, cada uno tiene su tabla, y
digo: “vale, me callo, no digo nada”, porque le puedes decir a una que
es negativo y resulta que no, como es plana es un IMO, que es como
un SIBO, pero del intestino grueso, me callo, pero intento ayudar, por
los gases, algunos dan su experiencia personal (Francisco,
14/11/2021).

Pero, el diagndéstico como tema no sélo se limita a las consultas
realizadas para una adecuada interpretacion del examen. Sino que también
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existe una abundante cantidad de consultas dirigidas a la realizacion misma
del examen. Puesto que la fiabilidad de la prueba con que se podra realizar
el diagndstico en el marco de la atencidén con especialistas de escasas horas
disponibles y altos tiempos de espera, resulta ser algo sumamente relevante.
En dicho contexto de enfermedad y urgencia, los miembros del grupo se
plantean la necesidad imperiosa de actuar con eficacia en el marco de un
espectro de alternativas diversas y confusas.

Primero, el examen se puede realizar a partir de la utilizacion de tres
liquidos capaces de detonar la emision de gases medibles, la glucosa, el
lactitol y la lactulosa. Las consideraciones previas incluyen la restriccién de
alimentos o farmacos que sean capaces de alterar el resultado hasta dos
semanas previas a él. Y la medicion de los gases se realiza a intervalos de
entre 10 a 15 minutos, con una duracion total del examen de entre dos a tres
horas. Cada uno de estos elementos permite un juego de variables y
consideraciones que son capaces de modificar y eventualmente desacreditar
el resultado segun qué tipo de médico se consulte, y sin embargo todos ellos
son comercializados al publico como un test de aire espirado con el potencial
de acercar un diagnéstico de SIBO.

A causa de esto, surgen muchas consultas como las de Tricia, quien
siguiendo las sugerencias de la comunidad ha solicitado de manera expresa
la realizacion de su test de aire espirado utilizando lactulosa, y recibiendo
una respuesta afirmativa de parte de quien la atendid. Sin embargo una vez
que recibe los resultados, estos indican que el examen fue realizado con
lactitol y que soélo este producto es utilizado por ellos, no existiendo
realmente otra opcion. Sin lugar a dudas, esto provoca una evidente
sensacion de angustia ante la utilidad de dicho examen:

| Marild

Martes 19-10-2021 a las 12:03 hrs.

Buenas tardes ayer me dieron los resultados del test de sobrecrecimiento
bacteriano, me lo hice en un laboratorio privado, tengo unas dudas:

¢Es lo mismo Lactitol que Lactulosa? Lo pregunto porque yo pedi en el
laboratorio que me lo hicieran con Lactulosa y ayer al ir a recoger las
pruebas me comunican que solo hacen el test con lactitol.

¢ Puede haber falsos negativos en este tipo de pruebas?

Lo digo porqgue me recomendaron hacerme esta prueba ya que en febrero di
positivo en intolerancia al sorbitol y fructosa y antes no me sentaba nada mal
y comia de todo.

10 comentarios
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(Observacion, 19/10/2021).

Este tipo de desaveniencias o fallas en la comunicacién de los detalles
técnicos de la realizacion del examen resultan ser altamente frustrantes para
muchos pacientes. Puesto que si luego de la realizacién del examen que la
persona cree se ha realizado adecuadamente reincorpora su medicacion
habitual, eventualmente podria tener que esperar al menos una o dos
semanas adicionales para tener la posibilidad de repetirlo cumpliendo las
restricciones de farmacos indicadas, y ademas esperar que su digestivo
vuelva a tener una hora disponible de atencion. Son este tipo de razones,
que contextualizadas en la urgencia y la vivencia de la enfermedad se
vuelven factores estresores que acumulan un gran cimulo de consultas que
se vuelven comunes en el grupo, como la siguiente, referente a un tipo de
medicamento en especifico que se debe restringir durante un periodo de
tiempo previo a la exanimacion:

\ Florencia

22 de Octubre de 2021 a las 08:00

Buenas noches! El procinético se puede tomar hasta el dia antes de
la prueba de SIBO o hay que parar antes? Tengo mi prueba (la tercera) a
mediados de noviembre

Graciassss!! @&

10 comentarios

\ Beatriz Mena

Minimo 3 dias antes

\ Beatriz Mena

Yo lo dejaba una semana pero mi doctora me dijo el otro dia g con 3
vale

| Rafael Godino Vazquez

Se recomienda suspenderlo una semana antes
(Observacion, 22/10/2021).

c) Consultas sobre profesionales especialistas

Luego, otra de las consultas tipicas que generan discusiones en el
grupo es la busqueda y recomendacion de profesionales del area de salud
que se encuentren especializados en el SIBO y otras patologias que afectan
a la microbiota intestinal. Esta tematica, de buena manera suele
desprenderse de las dos anteriores, puesto que ante la suspicacia del
paciente frente a los criterios diagndsticos y el tratamiento ofrecido por el
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profesional, se genera, comunmente, la consecuencia logica de buscar la
recomendacion de profesionales por parte de otros miembros con
experiencias positivas en su haber.

Cuando hablamos de profesionales de la salud, sin duda alguna el
principal interés se encuentra dado a los médicos digestivos o
gastroenterdlogos y luego a nutricionistas. Si bien se tematiza la necesidad
de acogerse a atencion psicolégica durante el proceso, no se generan
solicitudes de recomendacion o recomendaciones de estos profesionales.

Ahora, como se ha querido explicitar, en términos generales las
publicaciones e interacciones en la comunidad que realizan la solicitud de
recomendaciones de profesionales especializados, también mencionan
previamente la existencia de experiencias previas que no han sido
satisfactorias. Es decir, incluso cuando se ha logrado dar con un médico que
si conoce sobre el SIBO, se lo ha diagnosticado y tratado, en muchas
ocasiones no ocurre mejoria alguna o de hecho la condicion empeora,
entonces es que recurren a la comunidad en busca de una alternativa. Por
ejemplo Magdalena, en la siguiente publicacién solicita con urgencia el dato
de un especialista especificamente en la ciudad de Barcelona, y entre las
respuestas recibe la recomendacion de una especialista de Madrid, pero que
igualmente atiende en modo online, asi como la informacién de que no
atiende a través de la seguridad social o seguros privados y el valor de la
consulta:

\ Magdalena

Hola grupo. Vuelvo a escribir otra vez por aqui ya que estoy
desesperada porque mis sintomas de SIBO ultimamente cogen mas fuerza.
Estoy intentando encontrar un buen médico en Barcelona y no hay manera.
Estoy leyendo que en los dltimos dos afios se han descubierto muchas
cosas mas sobre el SIBO pero yo no me tropiezo con los especialistas que
van bien informados. De nuevo estaba revisando los chats con los nombres
de los especialistas pero no me sirven. Alguien me podria recomendar a
algun médico/médica que realmente le ha ayudado en el dltimo afio? Os
agradezco de antemano los nombres ya que, como he dicho ya no puedo
mas!!!

12 comentarios

| Nerea

A mi me curé el SIBO Ana Esteban pasa consulta online

\ Magdalena
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Marta Cubero Muchas gracias. Habia visto info pero no tenia ninguna
recomendacion externa. Supongo que no entra por seguro. Sabes lo que
cuesta una consulta?

| Nerea

Claudia cuesta 80€ no entra por seguros

| Raquel

Yo estoy igual, también en Barcelona, si encuentras a alguien por favor
hadzmelo saber

(Observacion, 17/10/2021).

En el marco de las conversaciones sobre profesionales de la salud
recomendados por los miembros de la comunidad, es importante notar
algunos elementos. Primero, existe un grupo de aproximadamente seis
profesionales dedicados al SIBO y otras patologia que afectan a la
microbiota intestinal que participan activamente de la comunidad y son
repetidamente recomendados por el resto de los miembros. Ellos de manera
asidua publican contenido interesante de la tematica y también ayudan
contestan una gran cantidad de consultas realizadas en la comunidad. Sin
embargo este conjunto de profesionales, espafoles todos, trabajan de
manera privada sin recibir la cobertura de la seguridad social espafola o los
seguros privados disponibles, por lo cual resultan ser una alternativa de
atencién algo privativa, y ademas, son altamente demandados vy, por cierto,
no dan abasto con la cantidad de miembros que desean solicitar atencion
con ellos, tanto presencial como online.

Entonces, en funcion de dicha realidad, se genera una serie de
consultas y discusiones comunitarias que intentan ponderar las mejores
opciones y alternativas de atencion con aterrizaje a las posibilidades
econdémicas, geograficas y de horario. A continuacion se aporta una
publicacion de una provincia espafiola, Almeria, la cual se encuentra
realizando esta busqueda de profesional. Si bien ha intentado con algunos
de los profesionales mas recomendados, no ha encontrado respuesta
positiva y ha comenzado a ampliar su busqueda a otras alternativas
considerando también realizar el pago sin mediar seguro si asi fuese
necesario:

\ Valentina

13 de Octubre a las 15:29

Buenas tardes, por favor alguien que me recomiende algun especialista en
SIBO y candidiasis. He escrito también en el grupo de intolerantes a ver si
alguien me dice algo.
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Si es online también me interesa.

He intentado en inmunomet con el Dr. Alejandro Alvarez H. pero las citas
telefénicas solo son los miércoles por la mafiana y yo trabajo. El resto es
presencial pero ya a partir de noviembre y soy de Almeria. Yo tengo que ir el
27 de este mes alli pero claro no hay cita.

Con el Dr. Rafael Godino tampoco tiene agenda para nuevos pacientes. No
saben si la abriran la agenda para Enero.

Y leyendo por aqui, mande un correo a la Dra. Ana Esteban pero no me ha
contestado. No sé si sera ese el procedimiento con ella.

Asi que os agradeceria me dijerais otros médicos especialistas porque no sé
dénde acudir. Yo tengo ADESLAS pero si tengo que hacer la consulta
pagando pues la hago.

Gracias y saludos.

10 comentarios

d) Consultas sobre ponderaciones econdmicas de vivir con SIBO

Como ya se ha dejado vislumbrar el SIBO genera un impacto
econoémico importante en el bolsillo de quienes lo padecen y sus familias.
Puesto que implica un cambio en la dieta, que se materializa en la
suplantacion de muchos alimentos procesados comunes y de bajo coste, por
otros con menos niveles de intervencidon humana y mas especificos, lo cual
eleva su valor monetario. Ademas se debe costear la atencion médica, que
en realidades como la espafiola y latinoamericana no suele estar presente en
la red publica de salud o entidades que trabajan mediante la utilizacion de
seguros de salud, publicos o privados. Sino que, generalmente, quienes se
han dedicado a esta area se encuentran asociados a consultas particulares o
de propuestas de medicinas integrativas, funcionales, biorreguladoras o
alternativas en general, donde la consulta se debe pagar por el mismo
paciente en su totalidad. Por ultimo, también se debe asegurar de costear el
valor de los farmacos, fitofarmacos, dietas terapéuticas y suplementos de
alto valor que les son recetados.

Todo lo anterior lleva a la comunidad a tratar constantemente el tema
de las estrategias financieras utilizadas para costear su vida y tratamiento del
SIBO. El tipo de seguro que se encuentran utilizando, las coberturas
disponibles, las relaciones de complicidad con los médicos de cabecera para
obtener dichas coberturas, la investigacion de medicamentos genéricos o
bioequivalentes que si posean cobertura, o simplemente las manifestaciones
de queja y desagrado por la carga financiera que todo esto significa. A modo
de ejemplo, se puede observar la siguiente publicacién y algunos de sus
cuarenta comentarios totales:
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Natalia

13 de Octubre a las 04:49

N e
oo oo

Acabo de gastarme 200€ G2 G2 en antibioticos y 2x resolor, alguien sabe si
puedo meter algo por Asisa? O no cubre todo esto?

Gracias

40 comentarios

\ Eva

Por seguro privado nada. Por seguridad social, si tu médico de cabecera es
majo y te hace el favor, te puede meter los antibioticos

Surimana

Mi médica de familia me receta todo lo que sea por Seguridad Social

\ Javiera

Natalia a mi tb me lo hace incluso sin ver nada por tIf (teléfono) me lo ha
estado haciendo pero claro ella ya sabe de mis problemas

| Javiera

Natalia pero inténtalo pg estas en tu derecho es que si no menuda ruina, ya
es una ruina el seguro y los suplementos como para pagar los antibioticos

Natalia

Javiera he ido por privado ademas, no he usado el seguro para ir con Dr.
Ana, asi que espero que con esta segunda tanda termine ya con esto, por el
dinero y porgue no quiero mas medicina para mi cuerpo.

Noelle

Todos los antibidticos que ASISA me ha recetado (y no solo para SIBO) se
los he pedido a mi medica de cabecera de la sanidad publica, y todos los
gue ha podido me los ha recetado, para aquellos que no estan en la lista de
financiacibn me ha buscado otro con el mismo componente pero con
diferente nombre. Te dejo el link de un buscador de la Informacién de
financiacion de los medicamentos. Ministerio de Sanidad, Consumo Yy
Bienestar Social - Profesionales de la Salud - Buscador situacion
financiacion medicamentos

MSCBS.GOB.ES

\ Diego

El resolor la caja aqui en Asturias 62 euros, ni SS [seguridad social] ni asisa
[un seguro privado]....

| Agata

Entre el spiraxin y la Neomicina con receta de la seguridad social he pagado
40€ el resolor para 1 mes 96 € yo tomo el de 2mg y el herbaceo que tengo
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que tomar después de los quimicos 98€. En total 240€ y rezando para que
funcione &

Alicia

Agata yo llevo

Con herbaceos (3 diferentes) 3 meses casi. A mas o menos 150€ cada 10

Alicia esto es un horror
(Observacion, 13/10/2021).

e) Experiencias

Luego podemos encontrar una gran cantidad de consultas sobre
aspectos variopintos, pero que mantienen en comun el interés por conocer la
experiencia personal que otros miembros han vivido con respecto a algun
producto — como farmacos, fitofarmacos, probiéticos o suplementos —,
alimento especifico — como el trigo sarraceno, la quinoa o el aceite de coco —,
0 situacion — como una rutina de deporte, masajes intestinales para potenciar
la motilidad, ayunos intermitentes, entre otros —. En general todas estas son
consultas altamente especificas. La siguiente, por ejemplo, es una
publicacion antigua que data del afio 2020, pero ha sido integrada en
consideracion a la actualidad que goza debido a la interaccién reciente que
ha recibido, manteniéndose asi como una discusion activa y relevante. En
ella y algunos de sus setenta y siete comentarios totales se puede observar
el deseo de saber cdmo le fue a “otro” que es como “yo” con este suplemento
alimenticio que posee capacidades antibacterianas, y que por ende ciertos
especialistas recomiendan utilizar en forma de reemplazo de los antibiéticos
farmacéuticos o como complemento a ellos:

| Erik

24 de Mayo de 2020
Quien ha probado el aceite de orégano para tratar el SIBO?

77 comentarios

\ Antonieta

Yo si. Después del ciclo de antibi6ticos tomé berberina y orégano y
fenomenal la verdad. De hecho tuve una faringitis y me quitd la infeccion el
orégano. Es muy eficaz

Lucia

Antonieta te daba reflujo?
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\ Antonieta

Almudena Landera Vaquero a mi no. Y suelo tener. Pero eso si, me repetia

un monton. Estaba todo el dia saboreando orégano & &

\ Lucia

Antonieta siempre se toma con el estomago lleno? Hago ayuno intermitente
y no sé qué hacer con la capsula de la mafana

\ Antonieta

Almudena Landera Vaquero liquidos si tomas???? Toma mucho liquido si
no... Es que es fuertecito y te puede al final hacer dafio

| Gloria

Antonieta, una pregunta:

El orégano lo tomaste junto al procinético? O cuando acabaste la tanda de
orégano empezaste con el procinético?

\ Antonieta

Teresa Barragan procinéticos no me mandaron. Cuando acabé los
antibioticos, empecé con el orégano y otros herbales

| Erik

Martina hola como lo tomas

\ Martina

Erik pues me indicaron una cita al dia durante 7 dias, luego 2 gotas al dia
durante 7 dias mas y por ultimo 2 gotas 2 veces al dia durante 3 semanas,
disuelto en una cucharadita de aceite de oliva.

| Elias

Se puede tomar en perlas y asi no se repite

| Antonieta

Toiii Trujillo en perlas lo tomé yo y me repetia

| Elias

Antonieta ya sabes que cada persona es un mundo, a mi me sentaba fatal
en gotas

(Observacion, 02/11/2021).

Ademas, se puede notar que la interaccidn, se encuentra orientada a
respuestas concisas que expresan datos practicos y valiosos para los
interesados en valorar el uso del producto a sus propios fines. Resulta ser
relevante entonces, si sirvio a los miembros que la consumieron, si les
producia rechazo o malestar, si produce o no reflujo, si esto se puede o no
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evitar consumiendo la version en perlas, si acaso resulta mejor tomarlo junto
con aceite para evitar el reflujo o cuales serian las dosis recomendadas.

f) Interaccién

Si bien se ha elaborado esta tesina siguiendo una estructura formal
con la finalidad de realizar un analisis sistematico sobre la incidencia del
SIBO en las vidas cotidianas de los miembros de la comunidad virtual de
SIBO en Espafa, es fundamental aclarar que esta forma de presentacion y
explicacion del fendbmeno tiende a desagregar y desmembrar algo que
naturalmente se presenta de manera conjugada en la realidad. Son menos
las interacciones que se manifiestan realizando una consulta por los efectos
del tratamiento, o comentando el impacto que ha generado el SIBO en su
rutina, o consultando por la recomendacion de un profesional, o consultando
por qué cosa se le debe decir al médico en la consulta, o como buscar la
causa de su SIBO, sino que mas bien todas estas preguntas y dudas se
expresan hilvanadas en el marco de un pequefio relato y conjunto de
calificaciones que se manifiesta en una sola publicacion:

l Macarena

15 de Octubre de 2021
Hola a todos,

Les escribo porque me diagnosticaron SIBO hace un par de semanas.
Ya he hecho el tratamiento de antibidtico con Spiraxin y Neomicina por 10
dias y estoy con la dieta elemental. El estomago ya es verdad que no lo
tengo mas inflamado y en ese sentido si que ha mejorado. Sin embargo me
encuentro muy cansada, duermo temprano pero me despierto igual cansada.
El otro dia por ejemplo sali con amigos hasta las 10 pm que para mi es una
hora normal (tengo 31 afios) y cuando me dormi al dia siguiente estaba
agotada como si me hubiera dormido a las 3 am cuando me dormi tipo 12 de
la noche. Al dia siguiente no pude ni ir al gimnasio (hace ya un mes que no
logro ir todos los dias como lo solia hacer). También es verdad que me
descubrieron una anemia leve el 30 de julio y no sé si tiene que ver y si me
afecta el estar con dieta teniendo algo de anemia. No sé qué hacer, estoy
tomando melatonina para dormirme temprano y ver si asi descanso y tengo
mas energia pero la verdad tampoco es que esté super descansada al dia
siguiente.

Mi pregunta es, cuando se va el cansancio? Conocen a un buen
doctor en Barcelona? Ademas tengo miedo porque no entiendo que pudo
provocarme SIBO de metano y de hidrégeno. A quién debo acudir y qué
debo decirle al digestivo que tengo cita el miércoles. A mi me descubrieron
el SIBO fue gracias a la nutricionista, y es la primera cita que tendré el
miércoles con el digestivo. Qué examenes debo pedir para saber la causa
de mi SIBO y descartar la enfermedad que pueda realmente causarla?
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Agradezco me puedan ayudar ya que esto es bastante nuevo para
mi y no sé qué hacer!!!

Muchas gracias
7 comentarios
(Observacion, 15/10/2021).

6.3.4 Incidencia de la participacion en la comunidad virtual en la
atribucion de significado al SIBO

El significado de la enfermedad ha sido entendido en los términos de
B. Good (1977), como un sindrome de vivencias tipicas, asi como palabras,
sentimientos y experiencias, que se encuentran urdidas en redes de
significado e interaccién social altamente eficaces. Bajo dicha guia podemos
identificar diferentes momentos de significancia.

Entonces cabe preguntarnos ¢Cuéles son estas vivencias tipicas, asi
como palabras, sentimientos y experiencias que se encuentran urdidas en
redes de sentido compartidas socialmente para dar cuenta del SIBO? La
respuesta debe comenzar sefialando que la significacion social del SIBO se
encuentra en una posicion muy diferente a la de narahatiye galb o angustia
del corazén, sobre la que da cuenta B. Good (1977). Puesto que la
narahatiye galb resulta poseer una comprension y recepcion amplia de la
sociedad irani, con un fuerte arraigo en elementos de medicinas ancestrales,
poseyendo también una alta efectividad a la hora de la negociacion de
cambios y transformaciones en las estructuras internas del hogar.

Por el contrario se ha evidenciado que la vivencia del SIBO suele
comenzar y permanecer durante al menos un afio como una enfermedad sin
nombre o bien nominada como SlI por el médico tratante. Enfermedad sin
nombre, puesto que las personas aquejadas con €l no pueden rendirse a
creer en la palabra médica que los inculpa en términos psico-emocionales de
todo su sufrimiento, indicandoles que todo aquello que pueden hacer es
cambiar su forma de vivir a una manera mas tranquila, no comer aquello que
les haga dafio y consumir algunos farmacos paliativos. Ante ello comienzan a
desarrollar una larga busqueda, que se ha retratado en el acapite de
trayectorias de atencion, para dar con su verdadero diagnostico escondido.

O nominada como SllI, puesto que durante su periplo en busca de la
patologia que los afecta, la red de significado con la cual han sido inscritos y
a partir de la cual el mundo los juzga es la del Sll. Son vinculados como
personas con problemas psico-emocionales de estrés, principalmente
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mujeres que poseen una serie de malestares gastrointestinales mas o menos
difusos y no muy graves, pero cronicos, y que habitualmente siguen
demandando asiduamente atencion sanitaria.

Solo posteriormente a su periplo de consultas médicas, una vez que
han encontrado un médico que les ha otorgado el diagnostico de SIBO y han
dado con la comunidad virtual, acceden a un entramado social amplio que
los reconoce como pares que también padecen de SIBO y comparten un
conjunto de vivencias, palabras, sentimientos y experiencias tipicas.

De hecho, aun con el solo diagndstico de la patologia, la mayoria de
las personas que la padece no encuentra en sus entornos fisicos cercanos
una comprension sobre lo que significa dicha enfermedad. Sino que es a
través de esta comunidad que congrega a pares, a personas con otros
padecimientos intestinales similares y a quienes adn se encuentran en la
busqueda de la nominacion de aquello que padecen, la que les otorga un
contexto social donde la patologia resulta ser realmente significativa.

Es decir, el SIBO, de acuerdo a las personas que han sido
entrevistadas para este trabajo, las cuales han vivido el origen de la
patologia hasta el afio 2019 como fecha mas reciente. No ha resultado ser
una red simbdlica eficaz en los entornos fisicos cercanos. Cuando ellos se
han dirigido a especialistas médicos al azar, sus mayores probabilidades
estan orientadas a no encontrar un médico que sepa sobre la patologia. Y
cuando lo comentan a su familia, amigos o compafieros de trabajo,
generalmente tampoco encuentran persona alguna que conozca previamente
sobre ella. Es mas, de manera comun emanan prejuicios nacidos a partir de
la incomprension de sus consecuencias.

Sin embargo, la tecnologia y los entornos virtuales han permitido y
propiciado la interaccion habitual y la organizacidon entre personas que
comparten intereses comunes. En este caso nos referimos al SIBO. Aquellas
personas que previamente sufrian el malestar de manera aislada, y que
tomaban decisiones de salud y tratamiento sobre la mera base de su
experiencia personal, es decir, bajo prueba y error. A partir de su integracién
en la comunidad son capaces de acceder a un mundo de experiencias
compartidas, las cuales esta tesina ha ido identificando, caracterizado y
analizando. Como producto de ello se ha podido ligar las experiencias,
vivencias y emociones tipicas presentadas en el primer capitulo, a las
implicancias que estas han tenido en sus vidas cotidianas, y a las
terminologias y palabras claves que se han evidenciado a partir del registro
mismo de la interaccion en el tercer capitulo. Ergo, el SIBO, tal cual como se
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ha presentado, corresponde a la vision de él, proveniente de personas que
han vivido la enfermedad en carne propia y la han compartido a través de la
virtualidad.

La virtualidad ha roto la sensacién de soledad de quien ha padecido
de incomprension y la negacion de su sufrimiento. Puesto que, por ejemplo,
cuando previamente la persona aquejada de SIBO se dirigia a la consulta del
gastroenterdlogo y le relataba la historia de origen de la enfermedad, sea
cual fuera y teniendo presente la amplia diversidad descrita, siempre la
direccion se encaminaba al diagnostico del SIl y a su inculpacion moral.
Mientras en el espacio virtual que representa “SIBO en Espafa” dichos
relatos son pensados y masticados al detalle en la basqueda de las pistas
que puedan indicar el detonante de la enfermedad y su posible cura. Si
acaso fue una intoxicacion alimentaria como la que vivid Ricardo, los
miembros podrian sugerir la realizacion de exadmenes de PCR que sean
capaces de identificar la presencia de Clostridium Difficile, entre otras
bacterias o virus posibles. Y sila persona no relaciona ningun evento inusual
pero declara experimentar una intolerancia muy grande al pan, los fideos y
otros productos asociados con el trigo, evidentemente se sospecharia de
celiaquia. Asi también, mientras en las consultas previas los relatos de
malestar que mencionaban la diarrea o el estrefiimiento, resultaban ser
asociados por igual e indistintamente al intestino irritable con origen en el
estrés o la emocionalidad. En el marco de la comunidad, la predominancia de
deposiciones liquidas o acuosas podria interpretarse como la presencia de
un SIBO hidrégeno, y erigir sobre él un relato explicativo asociado al
crecimiento excesivo de un tipo especifico de bacterias alojadas en un sector
inadecuado del intestino, razén por la cual se encuentran padeciendo un
malestar, sufriendo la malabsorcibn de nutrientes especificos y que
eventualmente se podria solucionar. Mientras que el estrefiimiento recibiria
también un relato asociado al crecimiento excesivo pero de otras especies
bacterianas que causan desajustes diferentes y especificos en el organismo.
Por lo tanto las tramas y palabras utilizadas en dichos relatos, en el marco de
la comunidad, si logran insertarse en tramas de significado ya existentes y
compartidas de manera amplia por los mas de 5.000 miembros.

No obstante, el significado del SIBO no sdlo cobra sentido en el marco
de una comunidad de intereses compartidos. No solo se trata de que los
relatos de los nuevos miembros encuentren matrices de interpretacion de sus
vivencias, asi como posibilidades de reconocerse en otros que viven lo
mismo que ellos. Sino que, la comunidad como conjunto organizado de
personas también ha desplegado una gran cantidad de contenido cientifico-
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técnico y de difusion abierto para la lectura de todos los miembros, como se
ha revisado en el acapite de razones de participacion en la comunidad virtual.
Y dicho acceso ha repercutido en el tipo de relatos y comprensiones
especificas que se han realizado sobre la enfermedad y se expresan en esta
tesina.

No se ha hablado de genios o0 espiritus, tampoco se ha hecho
mencion a supuestos equilibrios espirituales o emocionales. La comprensién
del SIBO que se ha levantado en el marco de la comunidad responde a una
vision fundada en el desarrollo cientifico biomédico, bajado a los miembros
en documentos de difusion y traducidos al espafiol, a la vez que imbricado
con la experiencia tanto clinica de profesionales, que también son miembros
de la comunidad, como de las mismas personas aquejadas con el SIBO. Por
ello, se habla de bacterias como las protagonistas del malestar, aquellas que
son productoras de hidrégeno y las que son productoras de metano, a la vez
gue de las sensaciones y malestares que les hacen experimentar. Se habla
de azucares de cadena corta conocidos como FODMAPSs, y de la relativa
utilidad de dicho conocimiento cuando alimentos recomendados les sientan
igualmente mal. O de componentes antimicrobianos, tanto farmacéuticos
como fitofarmacos o herbales y otros suplementos, asi como de las formas
recomendadas de consumirlos para que no les “repita” o de reflujo, o las
valoraciones de efectividad de otros miembros, entre otros.

Ademas, la persistencia de los miembros por autonominar su
enfermedad como SIBO, tratarla como SIBO y patrticipar de la comunidad de
pacientes con SIBO, habla de una relativa eficacia simbodlica de dicha
inscripcion. Algo les ha proporcionado este “sindrome de vivencias tipicas” (B.
Good, 2003) para que no genere la misma reaccion de huida y negacion que
se vive en torno al Sll.

El SIBO significa la certeza de que no se es el culpable absoluto sobre
el malestar. Que no responde, al menos, Unicamente a su psicologia o
emocionalidad. Que si el problema se trata de bacterias, la curacion se
encontraria en erradicarlas y cuidar que no vuelvan a aparecer. Que existe
un patrén coherente mas alld del puro caos que rige sus restricciones
alimentarias. Que el cambio de su cuerpo y la pérdida de su energia
responden en efecto a su enfermedad y la malabsorcién de los nutrientes.
Que incluso sus emociones cuestionadas por los médicos consultados se
estan viendo deterioradas producto de la dificil aclimatacion al malestar que
vive y a la incomprension que le acompafa. Por lo tanto, todas estas
certezas se integran en un gran relato tipico compartido y nacido a partir de
la amalgama entre la difusion cientifica y la experiencia.
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Entonces, la interaccion de personas con diagnéstico de SIBO en
espacios virtuales ha permitido que sus relatos y experiencias encuentren un
contexto donde resultan ser significativas, puesto que estan integradas a
redes semanticas ya existentes. Ademas, ha perfilado el tipo de sentido que
se le otorga a la patologia, en base a la utilizacion de la difusion cientifica y la
experiencia tanto clinica como de otros pacientes. Ahora el tercer aporte que
se ha identificado, es capaz de realizar la comunidad a la conformacion del
significado de la enfermedad, es la agencia de las personas sobre su medio
fisico inmediato en base a la coordinacion en los espacios virtuales.

Si bien en el marco metodolégico de la investigacibn se han
establecido fechas claras que delimitan las interacciones posibles a analizar
en el marco de esta tesina, me reservo la responsabilidad de integrar en
especifico ésta publicacion anterior al periodo delimitado. Argumento esta
decision, en funcion de las evidentes dificultades, especialmente en periodos
donde la pandemia de covid-19 acapara principalmente la agenda, de
establecer acciones coordinadas en pos de impactar el medio cercano en
funcion de los intereses de quienes padecen SIBO. Producto de ello, y las
burocracias implicadas las instancias que se dirigen a tal fin suelen ser
escasas Yy con una distribuciéon no equitativa en el tiempo, tanto asi que no se
produjo ninguna publicacién a tal fin durante el periodo de un mes que se
realizd observacion.

Blas Lopez Rueda, médico y administrador de la comunidad ha
liderado la conformacion de una asociacion formal que representa los
intereses de la comunidad de personas con SIBO y otras patologias que
afectan a la microbiota intestinal en Espafia. Y con base a esta asociacion se
ha movilizado para acercar dichos intereses a las instancias
gubernamentales del gobierno Espafiol. En instancias previas, por ejemplo,
ha participado en la realizacion de charlas sobre la patologia en diferentes
universidades del territorio espafiol, se ha solicitado el control parasitario y
microbioldgico de las aguas potables, se realizo una invitacion al investigador
mas renombrado del area en los EEUU, Mark Pimentel, a participar de
charlas y conversaciones en Espafia, y como ultima novedad se puede
mencionar la reunién sostenida con la Presidenta del Parlamento Andaluz a
fin de manifestar las actuales dificultades de atencion, diagnostico y
tratamiento de la patologia en el sistema publico de salud, asi como la
intencién de realizar lo mismo con los parlamentarios:

\ Blas Lopez Rueda ‘

14 de Julio de 2021
Reunién con la Presidenta de la Junta de Andalucia.
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Ayer, Alberto Prados y yo tuvimos una reunion con la Presidenta del
Parlamento Andaluz, para presentarle la asociacion y exponerle toda
la problematica de los pacientes.

Estuvimos reunidos con ella unos 25 minutos. Durante este tiempo
expusimos toda la problematica de las diferentes patologias que
componen nuestra asociacion. Haciendo hincapié en la falta de
atencion de estos pacientes por parte del sector publico y que seria
necesario cambiar esta situacion. Fue una charla amena y distendida.

Los proximos pasos sera tener una charla con los diferentes grupos
parlamentarios para ver si es posible llevar alguna ley al parlamento,
para dar la mayor visibilidad a estos pacientes y para que sean
tratados dentro de la Sanidad Publica.

Ahora, intentando tener una reuniéon con el consejero andaluz de
Sanidad.

Si todo sale bien, intentaremos hacer lo mismo en otras comunidades
y a nivel nacional.

Os dejo abajo la pagina WEB de la asociacién para que os vayais
haciendo socios.

https://aeintoleranciasymicrobiota.org/

También fotos de la reunion

(Observacion, 14/07/2021).

Es decir, a partir de la coordinacion e interaccién que se ha generado
en la comunidad virtual, se ha podido realizar un conjunto de actividades en
entornos fisicos, principalmente del territorio espafiol, donde se ha hecho el
intento de masificar y difundir en la medida de lo posible la patologia, su
diagnéstico, presentacion, consecuencias, y posibles acciones que la
prevengan o ayuden en su curacion/mantencion. En resumen, evidenciar el
significado del SIBO a “otros”, que vayan mas alla del “nosotros” que
padecemos de SIBO y ya lo conocemos. A raiz de las charlas realizadas
médicos y pacientes que no conocian o tenian claridad sobre la patologia, la
pudieron obtener. Se pudo revisar la dotacién de aguas potables donde se
encontr6 evidencia de parasitos que podrian estar provocando
inintencionadamente el contagio de sus habitantes. La visita de un
renombrado académico americano ha llamado la atencién de cientificos y
médicos espafioles. Y el actual lobby parlamentario bien podria en el futuro
alterar significativamente la experiencia y el significado que hemos de otorgar
al SIBO. Puesto que perfectamente podria abrir las puertas de la sanidad
publica, donde llegan primariamente la mayoria de pacientes espafioles, a la
atencion del SIBO como patologia y la cobertura de los examenes y
tratamientos. De esta manera disminuiria de manera considerable la
sensacion de negacién del sufrimiento vivida por los pacientes, las
preocupaciones econdémicas que ello conlleva, y las emociones que suscita.
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De hecho, en el hipotético caso de esto llegase a suceder, la
experiencia de la enfermedad SIBO que ha sido retratada en esta tesina
podria verse totalmente revolucionada. Tan soélo basta imaginar cuan
diferente seria la descripcién que habria que realizar sobre las trayectorias
de atencion de personas aquejadas de SIBO en el marco de un sistema de
salud que se encuentra actualizado sobre los métodos e indicaciones
diagnosticos mas actuales de la patologia, asi como sus propuestas
terapéuticas, reduciendo los tiempos de diagnéstico desde mayores a un afio,
a tan solo tres o seis meses. Probablemente no podriamos hablar de una
desacreditacion sistematica del sufrimiento vivido por parte de los médicos, o
de tantas propuestas terapéuticas inadecuadas e ineficaces. Pero
paradéjicamente, entre mayor fuere el éxito de las comunidades virtuales en
moldear a la sociedad y el sistema de salud de acuerdo a sus intereses
especificos, muy probablemente, menor seria la incidencia directa de la
comunidad en la atribucion de significado a la enfermedad, puesto que el
paciente podria llegar a encontrarlo directamente en la consulta, entorno y en
su mas confortable vivencia.

Por ultimo, cabe sefialar entonces que se ha identificado tres
elementos con los cuales la comunidad virtual “SIBO en Espaina” incide en la
atribucion de significado sobre la enfermedad. Primero, ha propiciado una
ruptura de la sensacidon de soledad, incomprensiéon y negacién del
sufrimiento vividos de forma sistematica con anterioridad en su entorno fisico,
permitiéndole saber y comprobar que no esta solo, y que son muchos “otros”
los que estan padeciendo eso llamado SIBO asi como “él” lo hace. En
segundo lugar, ha sido capaz de levantar y compartir un conjunto de
informacion masiva que ha conformado una vision del SIBO que se levanta
sobre la imbricacion entre la difusion basada en ciencia traducida al espaiiol
y la experiencia clinica de miembros meédicos y pragmatica de otros
aguejados. Ya en tercer lugar, ha llegado ser capaz de comenzar a proyectar
incidencia sobre el entorno fisico inmediato espafiol en base a los intereses
de la comunidad. Es decir, estan realizando esfuerzos por proyectar su vision,
definicién y significado del SIBO mas alla del “nosotros” que padece la
enfermedad, hacia aquellos “otros” que realizan la labor legislativa que
determina coberturas y prestaciones de salud o realiza la atencién en las
consultas médicas. Ahora, a pesar de que respecto a este ultimo elemento
los miembros latinoamericanos no han visto gran beneficio debido a su
lejania fisica, si han sido capaces de disfrutar algunos de sus frutos, por
ejemplo, de la realizacién de consultas virtuales con centros médicos que se
han asociado a la comunidad, asi como la realizacion examenes medicos
solicitados desde la comunidad a través de correo postal. Y también ha
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despertado la vision en muchos de ellos de poder conformar comunidades
que desde la virtualidad puedan reunir intereses de caracter mas local, a
nivel de naciones, sobre el SIBO replicando lo ocurrido con “SIBO en
Espana”.
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CONCLUSIONES

Se ha buscado responder a la pregunta sobre cuél es el significado
atribuido a la experiencia de enfermedad de personas diagnosticadas con
SIBO que se vinculan activamente en comunidades virtuales para enfrentarlo.
Para ello se ha desagregado la respuesta — los resultados — en tres grandes
subcapitulos. El primero de ellos ha logrado identificar los elementos que, de
acuerdo al relato de los entrevistados, da forma a la experiencia de vivir con
SIBO.

Entre dichos elementos se partid, valga la redundancia, por el origen
de la enfermedad el cual resulta ser abrupto y violento, es decir, que el
malestar y la sintomatologia se manifiestan con fuerza de un dia para otro y
toman continuidad en muy poco tiempo. Ademas, a pesar de tener una
expresion generalizada similar a la de un cuadro de gastroenteritis, los
relatos sobre el como o porqué comenzé dicho malestar, asi como las
imputaciones etiolégicas realizadas resultan ser diversas. Por lo cual “el
origen” o “la causa” de la enfermedad pasa a ser un tema para los implicados,
en tanto que condicion que posee el potencial de descubrir Io que se requiere
para la curacion.

Luego, se ha dado cuenta del evidente cambio corporal que sufren
aquellos que padecen de SIBO. El cual se encuentra caracterizado por una
significativa baja de peso y una pérdida de energia. Sin embargo, también se
logra identificar que de acuerdo a la gravedad de la condicibn o las
comorbilidades implicadas el proceso de malabsorcion de nutrientes puede
derivar en desnutricion afectando de manera mas radical la corporalidad del
sujeto. Pudiendo implicar el cabello, dientes, piel, ufas, asi como la
musculatura e incluso dafio cognitivo ante casos extremadamente severos. Y,
gue dicho deterioro del cuerpo, no solo corresponde a un dafio organico, sino
que también afecta a la corporalidad en tanto condicion misma de la
subjetividad (Csordas, 1990; B. Good, 2003). Esto se produce a través de la
afectacion de los mecanismos sensitivos del cuerpo a causa del dolor
abdominal, la incomodidad con las flatulencias o la urgencia de la diarrea,
generando que el mundo sea experimentado de una forma diferente.

El siguiente elemento identificado es el cambio experimentado en la
forma de ver los alimentos y comerlos. Se descubrieron al menos cuatro
etapas tipicas y sucesivas en torno a la gestion alimenticia que comienzan a
desarrollar las personas aquejadas por el SIBO. Primero, producto de un
desconcierto total ante la manifestacion de una intolerancia generalizada a
los alimentos en general, el afectado rapidamente lo asocia con un cuadro de
gastroenteritis y aplica el uso de una dieta blanda, sin embargo esta no da
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resultados. Luego, en el marco de prolongadas trayectorias de atencion
médica sin respuestas concluyentes, los afectados comienzan a realizar
pruebas y errores a fin de determinar qué es lo que pueden comer de
momento para mantener el desarrollo de sus actividades cotidianas, dicha
dieta se caracteriza por ser muy restrictiva — constituidas principalmente por
proteinas, arroz, papas y huevo —. Sin embargo, en algin momento de su
trayectoria logran dar con el concepto de dieta terapéutica “baja en FODMAP”
que les ofrece un relato coherente sobre aquello que les ocurre y una relativa
eficacia a la hora de gestionar su alimentacion y comunicar sus necesidades
especiales a sus cercanos. Y, como su eficacia se limita a ser relativa, los
entrevistados dieron cuenta de mantener una actitud de investigacion y
lectura criticas en el tiempo con la finalidad de integrar nuevos elementos,
principalmente basados en ciencia o la experiencia de pares, que les ayuden
en su mantencion de la condicion o la curacion de la misma.

En cuarto lugar, se ha identificado que las trayectorias de atencion que
han debido realizar las personas aquejadas de SIBO han resultado ser largas
— todos los entrevistados han demorado al menos un afio en obtener su
diagnostico, llenas de incertidumbre al no saber qué es lo padecen y
continuar experimentado el malestar y deterioro corporal progresivo,
econOmicamente caras producto del coste de las sucesivas consultas
médicas y los examenes solicitados, y marcadas por la desacreditacion
institucional sistematica de su sufrimiento junto a la inculpacién moral de su
sufrimiento. Producto de la disyuntiva repetitiva que viven sobre acatar el
diagnéstico médico que los inculpa moralmente por su padecer o valorar su
propia experiencia que les sefiala la existencia de algo orgénico y ajeno a
ellos que le produce el malestar, es que los entrevistados indicaron que
prefirieron realizar la consulta a segundas opiniones. Como las segundas
opiniones indicaban el mismo diagnostico — el Sl —, se realizé una busqueda
mas precisa de eminencias en gastroenterologia, no obstante el resultado
fue el mismo. Pero incluso cuando lograron su diagnostico de SIBO, soélo
Daniela prosiguié su atencidon con el mismo facultativo, el resto de los
entrevistados y la interaccién de la comunidad parecen indicar una comun
falta de experticia entre los profesionales que conocen sobre la patologia,
generando la prescripcion de tratamientos ineficaces. Por lo que parece
coincidir con lo identificado por Bjorkman et. al. (2016) sobre trayectorias de
atencion del Sl caracterizadas por la frustracion sisteméatica. Sin embargo, el
diagnéstico de SIBO, por si mismo ha sido capaz de otorgar un nivel de
efectividad mucho mayor a la busqueda web de atencion médica, puesto que
ahora se cuenta con la palabra clave indicada.
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Como quinto elemento, se ha detectado la presencia de prejuicios
emanados desde la atencion meédica, la familia, amistades y contextos
laborales sobre el SIBO como condicion. Estos prejuicios se elaboran a partir
de un cuestionamiento sobre la veracidad del sufrimiento relatado por la
persona afectada, sustentado sobre la especificidad de la condicion. Puesto
que se constatdé la alusibn a detonantes y relatos de origen diversos,
presentaciones sintomatoldgicas diferentes, recepcion sistematica de un
diagndstico de SlI que acusa que su condicion psico-emocional se encuentra
trastocada y limitaciones alimentarias que no se rigen bajo un patrén fijo y
claro para el resto de la gente. Por lo que la vivencia del SIBO se encuentra
cruzada por cierto grado de incredulidad proveniente del entorno, asi como
por comentarios jocosos o burlescos sobre ello, e incluso algunos de ellos a
través de expresiones como “que alaraco” o “cuatico” planteaban en el caso
de los hombres que se estaba dando una especie de trasgresion a su rol de
género (Bjorkman et al., 2014).

Y se identificd la manifestacion de una serie de emociones que suele
suscitar de manera tipica el SIBO entre quienes lo padecen. Tales como la
frustracién y la rabia producto de un proceso de diagnostico lento, caro y
denigrante para el paciente, asi como la comun realizacion de tratamientos
que no logran surtir el efecto buscado. Una sensacién de culpa frente a la
natural tendencia a satisfacer los deseos e impulsos alimenticios, producto
de las consecuencias sintomatoldgicas de las que se encuentra consciente.
La presencia constante del miedo antes y después del diagndstico a una
patologia mas grave y mortal que pueda yacer escondida. En el caso de las
mujeres se ha dado cuenta de un miedo patente a la vivencia del embarazo
mientras se padece SIBO y su malestar, asi como a heredar este sufrimiento
a su futuro hijo(a). El fuerte abatimiento y tristeza que genera la imbricacion
de todos los aspectos de la experiencia que ya se han descrito, llevando a
los seis entrevistados a hablar derechamente de depresion. Asi como la
negacion misma o0 incluso incapacidad de sentir y experimentar
emocionalmente el SIBO producto del impacto en el cuerpo que es condicién
misma de los procesos subjetivos.

Mientras que el segundo gran subcapitulo de los resultados procuro
cumplir con el segundo objetivo especifico, es decir, realizar la
caracterizacion del impacto de la experiencia de enfermedad, ya descrita, en
la vida cotidiana de quienes la padecen. Para ello se exploraron diferentes
areas de afectacion de la vida cotidiana: la relacion de pareja, la familia, las
relaciones de amistad, el estudio y el trabajo, y las expectativas de futuro.
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En lo que respecta a las relaciones de pareja, se ha logrado dar
cuenta que a partir de las restricciones alimentarias que el SIBO genera son
desarticulados diferentes espacios intimos y sociales de distencion y disfrute
tipicos, entre los que se encuentran las salidas a comer fuera del hogar o los
viajes vacacionales. Pero, cuando se toma la decision de hacer caso omiso a
dichas restricciones en pos del momento, generalmente se termina
experimentando consecuencias sintomatologicas de las cuales la pareja
también forma parte con su compafia mientras se sufre o acudiendo a la
atencion médica. En muchos casos este sufrimiento también invade las
noches de ambos, dificultando el descanso, causando preocupacion e
imposibilitando el desarrollo normal de la intimidad y sexualidad de la pareja.
Es decir, la vivencia del SIBO realiza un imperativo de acomodacion y
acompafamiento a la pareja del afectado, ademas de constituirla como un
soporte emocional clave. No obstante esto conlleva un cierto nivel de presion
y desgaste sobre la relacion que se ve reflejado en todas las entrevistas, a
pesar de presentar diferentes soluciones a ello.

Mientras que la explicacion de la incidencia del SIBO sobre la
interacciéon familiar se ha subdividido en dos grupos. Primero, referente a los
hijos(as) se ha constatado que las personas aquejadas de SIBO han visto
problematizada la posibilidad de estar presentes y disfrutar junto ellos(as) en
los momentos relevantes de su ciclo vital, como puedan ser los paseos o
juegos en el parque durante la infancia o viajes y salidas durante la
adolescencia. Y segundo, sobre la familia extendida se observan menos
referencias y mas acotadas, lo cual se estima puede ser producto del tipo de
muestra seleccionada para el trabajo. Puesto que ninguno de los
entrevistados reside actualmente con sus padres, tios o abuelos. Aln asi, se
destaca la presencia de una mayor presion en torno a la solicitud de
cooperacion, de familiares con los cuales no se convive de forma cotidiana,
para la mantencién de los cuidados alimentarios. También se comenta que la
alimentacion compartida con la familia fuera del hogar o en eventos, al ser
mucho menos controlable, se ve mas limitada e incluso restringida. Por
ultimo se sefala que la presencia del malestar y los sintomas como una
condicién constante producen una reaccion de apatia generalizada a la hora
de compartir el momento con “otros”, desincentivando la participacion de
eventos familiares.

Los hallazgos sobre las relaciones de amistad indican que “lo
alimenticio” sigue siendo el elemento principal que incide sobre la
cotidianidad de las personas aquejadas de SIBO. Se ha constatado que las
relaciones de amistad en Espafia y Latinoamérica incorporan de forma
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general el compartir los alimentos y el coste de ellos. Sin embargo los
requerimientos de alimentacion especiales que impone el SIBO colocan en
cierta tension la posibilidad de “compartir’ los alimentos. Primero, se requiere
de la voluntad y deseo del circulo de amigos para adoptar los arreglos
necesarios, lo cual no siempre se da. Luego, en el caso de las salidas fuera
del hogar de los involucrados se posee un menor control sobre la situacion
que termina por incomodar o restringir la participacion. Y la divisién del gasto,
gue en muchos casos se realiza de forma pareja entre los comensales, se
coloca en entredicho por la persona que padece de SIBO, debido a que por
sus restricciones alimentarias no puede igualar el nivel de consumo y no
encuentra justo pagar demas.

Sobre la incidencia del SIBO en el trabajo y la realizacion de estudios,
podemos referirnos al tema del rendimiento o desempefio. Los entrevistados,
bajo diferentes perspectivas, coincidieron en expresar una preocupacion por
el deterioro de su rendimiento en estos contextos donde es algo medible y
evaluable. Algunos de ellos realizaron sacrificios en pos de hacer “aguante”
sobre su malestar, sintomatologia, falta de descanso u otros y mantener el
rendimiento esperado, o al menos magquillarlo. Y otros optaron por preferir el
bienestar fisico y mental propio por sobre el cumplimiento de estandares de
exigencia laboral, cambiando incluso de ocupacién. Sin embargo para
cualquiera de los dos casos, el rendimiento resulta ser un tema, sobre el cual
se deben pronunciar. Y algo similar sucede frente a la realizacion de estudios,
los cuales en general se vieron suspendidos o disminuidos en funcion de la
nueva condicion.

Y las expectativas que han expresado los entrevistados sobre su
futuro junto al SIBO, se encuentran mayoritariamente dirigidas a una vision
de control terapéutico del SIBO como condicién crénica. Es decir, a lograr y
mantener la mejor configuracién posible de precauciones que aporte al
control de su malestar y sintomatologia, la recuperacion y mantencion del
peso corporal y la gestion emocional. Mientras que solo una minoria de ellos
se ha posicionado en torno a expectativas de curacion, debido
principalmente a una presencia mas limitada de sintomas e intolerancias o
bien puesto que han logrado erradicarlo sin recidivas hasta la fecha.

Y el tercer gran subcapitulo que estructura la exposicion de resultados
ha tenido por finalidad el analisis sobre como la vinculacion de las personas
a través de comunidades virtuales incide en la atribucion de significado al
padecimiento. Para responder aquello se especificaron las razones que han
motivado la participaciéon de los miembros en la comunidad, asi como las
formas de participacion e interaccion que se generan alli. Y en base a lo
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expuesto, finalmente se destacan los tres elementos que caracterizan la
incidencia de la participacion en la comunidad virtual en la atribucion de
significado al SIBO: la ruptura de la soledad, una idea del SIBO levantada
sobre la difusién basada en ciencia y la experiencia de médicos y personas
que viven con SIBO y la capacidad de agencia sobre el entorno fisico de
acuerdo a los intereses comunitarios.

Sobre las razones de los entrevistados para participar en la
comunidad virtual, se ha argumentado principalmente la produccion de una
sensacion de calma y alivio al saber que no son los Unicos que se
encuentran padeciendo esto que llaman SIBO, es mas de hecho no solo lo
leen o conocen, sino que tienen la posibilidad de comprobarlo de manera
interactiva y en tiempo real a través de la interaccion con esos “otros” en los
cuales pueden reconocer vivencias similares a las suyas. Para ellos, esto ha
significado la ruptura de una sensacion de soledad previa donde no conocian
la patologia, ni a nadie que la padeciera en su entorno fisico, en que
tampoco encontraba auxilio sanitario, ni comprensién del medio o si mismo y
resultaba ser inculpado moralmente de su sufrimiento mientras
experimentaba continuamente su malestar y deterioro corporal. Ademas, se
argumenta también el acceso a un verdadero mar de informacién tipica
acerca del SIBO la cual nace a partir de dos canales principalmente: primero,
la experiencia vivida y compartida por otros miembros, y luego, la difusion
basada en ciencia y traducida al espafiol que es regularmente compartida
por quienes poseen mayores conocimientos académicos sobre la patologia.

Respecto a las formas de participacion e interaccidon que tipicamente
se dan en el marco de la comunidad virtual “SIBO en Espana”, se ha
identificado que adoptan la forma de realizacion de consultas y respuestas. Y
las tematizaciones de ellas giran predominantemente en torno a cinco
tematicas. Primero, sobre la indicacion de propuestas terapéuticas: en
relacion a obtener valoraciones sobre la indicacion que le ha sido dada por
su médico tratante, a una estimacion de efectos y tiempos que requiera el
tratamiento u otras caracteristicas de tipo especifico sobre él. En segundo
lugar, sobre el proceso diagnédstico: en relacion a la interpretacion de los
resultados del examen, y las indicaciones y cuidados que se deben vigilar a
instancias de su realizacion. Tercero, sobre médicos especialistas en SIBO
gue sean recomendados por la comunidad. Cuarto, sobre los problemas y las
estrategias financieras que permiten hacer frente a los costos econémicos
que trae aparejado el SIBO. Y en quinto lugar sobre la busqueda de
experiencias personales de otros miembros respecto a un variopinto conjunto
de productos, alimentos y situaciones, que tienen por finalidad acceder a
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datos muy especificos y pragmaticos nacidos de la experiencia. Finalmente,
cabe sefalar que dichas tematizaciones tipicas en el marco de las consultas
y respuestas que habitan en la comunidad virtual, por lo general se
encuentran imbricadas e interactuando las unas con las otras, dando cuenta
del mar de dudas con las que llegan los miembros.

Entonces, se ha logrado concluir que los significados atribuidos a la
experiencia de vivir con SIBO por parte de personas que se vinculan en
comunidades virtuales como “SIBO en Espafia” para afrontarlo, responden a
una configuracion histérica particular marcada por una ausencia de certezas,
patrones claros y la pretendida universalidad biomédica, producto de una
polémica académica en torno a la definicibn de la patologia y sus
mecanismos de patogénesis. Los sujetos entrevistados, todos los cuales han
sido diagnosticados desde el afio 2019 hacia atras, coinciden en haber vivido
una experiencia marcada por lo abrupto y violento de su origen, el deterioro
corporal, las limitaciones alimenticias, la negacién sistematica de su
sufrimiento, la irrupcion de prejuicios, una emocionalidad caracterizada por
la frustracion, rabia, miedo, el abatimiento y la negacion a sentir. Experiencia
que ha incidido, principalmente a través del factor alimenticio, la perdida de
energia y el malestar sobre la realizacién de actividades cotidianas con la
pareja, la familia, las amistades, la educacion y el trabajo, generandoles una
mayoritaria expectativa dirigida a solamente mantener bajo control la
condicion incorporandola a su cotidiano vivir. Y en el marco de esta vivencia,
la comunidad “SIBO en Espafa” se ha presentado como un “lugar” que les
ha permitido romper su sensacién de soledad y acceder a informacién
sustentada en ciencia y en experiencia sobre su enfermedad, informacién
que se canaliza mayoritariamente a través de la realizacion de consultas y
respuestas. Lo que les permite construir simbolicamente a la enfermedad
como algo que comparten con “otros” que padecen lo mismo que “ellos”,
sobre una base de conocimientos cientificos y experiencia tanto clinica como
pragmatica de otros miembros, y disfrutar de los frutos que la accién
coordinada de miembros del grupo ha logrado producir en los entornos
fisicos cercanos ampliando el rango de significacion de la patologia.

Finalmente, me parece indicado sopesar el aporte realizado por la
presente tesina como una exploracion de tipo general sobre el significado y
la experiencia de vivir con SIBO cruzado a la utilizacion de plataformas
virtuales como recurso para su afrontamiento. Sin embargo es posible y
deseable la realizacion futura de investigacion que pueda otorgar luz sobre
cada uno de los aspectos tratados en un formato pormenorizado. Algunos
ejemplos especialmente relevantes sobre esta necesidad que me parece
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relevante destacar son los siguientes: en primer lugar, las referencias a la
incidencia del SIBO sobre las actividades familiares resultaron ser acotadas,
lo que probablemente se deba a la seleccion muestral realizada, donde solo
tres de seis entrevistados tenian hijos(as) y ninguno de ellos residia con su
familia extendida. Luego, acaso de los mayores recelos que presentaron, por
ejemplo, Ricardo residente en Valparaiso, Chile y Francisco residente del
pueblo de Cervera, Espafia sobre su asistencia a restaurantes, frente a la
disposicion de Carolina a asistir a un listado de aproximadamente diez de
ellos con formatos amigables a su condicién, parece resultar deseable la
comparacion de la incidencia del SIBO en las actividades sociales cotidianas
de acuerdo al lugar de residencia de la persona afectada, ya sea una capital,
ciudad o pueblo, y la oferta de servicios gastrondmicos, meédicos Yy
farmacéuticos que tenga para ofrecer. Del mismo modo la diferencia entre
los lugares de trabajo que se pudo observar entre Francisco y Tamara,
desempefiandose el primero en un gran galpon bajo movimiento y ruido
constante que podia hacer pasar desapercibido la presencia su
sintomatologia para los otros, mientras que Tamara compartiendo una
pequefia oficina con muchas comparfieras no tenia dicha opcion. Y finalmente,
que la experiencia que ha sido retratada en este informe se encuentra
estrechamente ligada a la realidad que han vivido los entrevistados que
consiguieron su diagnoéstico hasta 2019, sin embargo las actualizaciones y
avances sobre la patologia van avanzando y cambiando afio a afio, por lo
que podriamos considerarlo como una fotografia en el marco de un periodo
de transicion e instauracion de la patologia en los sistemas médicos.
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ANEXOS

Anexo n°l: Pauta de relato de vida

CARACTERIZACION GENERAL

Nombre:

Sexo:

Edad:

Pais:

Ciudad:

Composicion
familiar:

Nivel educativo:

1)
2)
3)

4)
5)
6)
7
8)
9)

EXPERIENCIA DE ENFERMEDAD

¢, Desde cuando usted padece SIBO? ¢ Recuerda el momento en qué
se origing?

¢,Como ha vivir con SIBO? ¢Qué es lo que experimenta corporal y
emocionalmente?

Si tuviera que describirlo a alguien que no conocer nada de esto
¢ Qué le diria?

¢ Cudles son los malestares que le produce?

¢, Ha visto que su cuerpo haya cambiado? ¢ De qué manera?

¢, Qué emociones le ha provocado?

¢, Cual cree usted que es la causa de él?

¢Ha buscado ayuda médica para tratarlo? ¢Y otro tipo de terapeutas?
¢, Ha incorporado también algunas practicas de auto cuidado propias?

10)¢Qué esperanzas o0 expectativas tienes respecto al futuro?

1)

2)
3)
4)

5)
6)

IMPACTO EN LAS VIDAS COTIDIANAS

¢Encuentra usted, que el SIBO ha influido de alguna manera en el
desarrollo de su vida cotidiana? ¢ De qué manera?

¢, Como maneja hoy su alimentacién?

¢, COlmo maneja su sintomatologia en la vida diaria?

¢ Cudles son las situaciones més incomodas que ha generado para ti
el SIBO?

A nivel familiar ¢ A implicado cambios en su relacion y organizacion?
Laboralmente, ¢ Ha debido modificar su actividad?
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1)

2)
3)
4)

7) Y sus relaciones con amigos o0 compafieros se han visto
condicionadas de algin modo a causa del SIBO?

8) ¢Qué ha sucedido con sus proyectos 0 metas desde que ha tenido
SIBO?

VINCULACION A LA COMUNIDAD VIRTUAL

¢Desde cuando participa en ésta comunidad virtual sobre el SIBO? Y
épor qué?

¢De qué manera participa en la comunidad? ¢ Qué busca en ella?

¢,Con cuanta frecuencia accede a ella?

¢Siente que su participacion en dicha comunidad le ha aportado
elementos para entender mejor su condicion?
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Anexo n°2: Consentimiento informado de Macu

T

@) UNIVERSIDAD
[/ ALBERTO HURTADO

NTROPOLOGIA

Consentimiento Informado

' Usted ha sido invitado a participar en el estudio *Experiencia y significado del SIBO en las
vidas cotidianas de personas vinculas a una comunidad virtual para afrontario", ejecutado por Patricio
Ignacio Marquez Abraham, estudiante de la carrera de antropologia de la Universidad Alberto
Hurtado. Este tiene por objetivo comprender los significados atribuidos a la experiencia de
enfermedad de personas diagnosticadas con Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino Delgado

(SIBO) que se vinculan activamente en la comunidad virtual SIBO en Espafia de la plataforma
Facebook para afrontario.

Para Ile\_rar a cabo esta investigacion se realizaran entrevistas semi-estructuradas a seis
personas con diagnéstico medico de SIBO y de al menos un afo de antigiedad. Entre ellas se

"‘_ﬁ'“i?“ hombres y mujeres, y miembros de diferentes nacionalidades presentes en la comunidad
virtual.

Si usted decide participar se le aplicara una entrevista semi-estructurada a traves de la
plataforma Zoom, con la finalidad de realizar una reconstruccion biografica de su experiencia de
enfermedad asociada al SIBO, asi como sobre su participacion en la comunidad virtual SIBO en
Espana. _Las entrevistas seran grabadas con la finalidad de posteriormente realizar una transcripcion
de las mismas a texto en formato Word, y poder realizar analisis sobre ellas.

En caso de aceptar, dicha entrevista se realizara en un ambiente de respeto y estricta
confidencialidad, sus datos personales no apareceran asociados nunca a ninguna de sus opiniones,
ademas usted podra retirarse de este estudio en cualquier momento si asi lo desea.

Toda la informacién que usted aporte, sera tratada de manera confidencial, de acuerdo a la
ley 19.628 de 1999, sobre proteccion de la vida privada o proteccién de datos de caracter personal.
No se dara a conocer su fuente, salvo que sea exigido por la justicia. Sélo tendra acceso a ella el

investigador, garantizando que la informacién recabada no sera ocupada en objetivos ajenos a este
estudio y no autorizados por el sujeto.

Ante posibles dudas o quejas puede tomar contacto con el investigador o director de la
institucién patrocinante a través de los siguientes contactos:

Investigador responsable: Patricio Ignacio Marquez Abraham

Teléfono: +56962367678

Correo electrénico: patricio.marquez.amail.com

Institucion patrocinante: Departamento de Antropologia de la Universidad Alberto Hurtado
Director del Departamento: Leonardo Pifla Cabrera

Correo electrénico: Ipina@uahurtado.cl

Nombre: H v ARVUMNRO TOIJ\HS

12 - (- 202/

Fecha:

I o

Firma:
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Anexo n°3: Consentimiento informado de Sebastian

UNIVERSIDAD

ALBERTO HURTADO

ANTROPOLOGIA

Consentimiento Informado

Usted ha sido invitado a participar en el estudio “Experiencia y significado del SIBO en las
vidas cotidianas de personas vinculas a una comunidad virtual para afrontarlo”, ejecutado por
Patricio Ignacio Marquez Abraham, estudiante de la carrera de antropologia de la Universidad
Alberto Hurtado. Este tiene por objetivo comprender los significados atribuidos a la experiencia de
enfermedad de personas diagnosticadas con Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino Delgado
(SIBO) que se vinculan activamente en la comunidad virtual SIBO en Espafia de la plataforma
Facebook para afrontarlo.

Para llevar a cabo esta investigacion se realizaran entrevistas semi-estructuradas a seis
personas con diagnéstico médico de SIBO y de al menos un afio de antigiiedad. Entre ellas se
incluiran hombres y mujeres, asi como espafioles y miembros de paises latinoamericanos.

Si usted decide participar se le aplicard una entrevista semi-estructurada a través de la
plataforma Zoom, con la finalidad de realizar una reconstruccién biografica de su experiencia de
enfermedad asociada al SIBO, asi como sobre su participaciéon en la comunidad virtual SIBO en
Espafia. Las entrevistas seran grabadas con la finalidad de posteriormente realizar una
transcripcion de las mismas a texto en formato Word, y poder realizar analisis sobre ellas.

En caso de aceptar, dicha entrevista se realizara en un ambiente de respeto y estricta
confidencialidad, sus datos personales no apareceran asociados nunca a ninguna de sus
opiniones, ademas usted podra retirarse de este estudio en cualquier momento si asi lo desea.

Toda la informacién que usted aporte, sera tratada de manera confidencial, de acuerdo a la
ley 19.628 de 1999, sobre proteccion de la vida privada o proteccion de datos de caracter personal.
No se dara a conocer su fuente, salvo que sea exigido por la justicia. Sélo tendra acceso a ella el
investigador, garantizando que la informacién recabada no sera ocupada en objetivos ajenos a
este estudio y no autorizados por el sujeto.

Ante posibles dudas o quejas puede tomar contacto con el investigador o director de la
institucion patrocinante a través de los siguientes contactos:

Investigador responsable: Patricio Ignacio Marquez Abraham

Teléfono: +56962367678

Correo electrénico: patricio.marquez.amail.com

Institucién patrocinante: Departamento de Antropologia de la Universidad Alberto Hurtado
Director del Departamento: Leonardo Pifia Cabrera

Correo electrénico: Ipina@uahurtado.cl

Nombre: Sebastian Godoy Elgueta

Fecha: 02-12-2021

T\
i % y\xm
g’ '3
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Anexo n°4: Consentimiento informado de Asier
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Anexo n°5: Consentimiento informado de Johanna

- con diagnéstlco meédico de SIBO y de al menos un afio de
hombres y mujeres, y miembros de diferentes nacionalidades

¥ Si usted decide participar se le aplicard una entrevista semi-estructt
‘%iahforma Zoom, con la finalidad de realizar una reconstruccién biogréfica d
ermedad asociada al SIBO, asi como sobre su participacion en la comuni
 Espafna. Las entrevistas seran grabadas con la finalidad de posteriorm
transcripcion de las mismas a texto en formato Word, y poder realizar analisis sob

En caso de aceptar, dicha entrevista se realizara en un ambiente de resp:
corfidencialidad, sus datos personales no apareceran asociados nunca a n
opiniones, ademas usted podra retirarse de este estudio en cualgquier momento si as|

Toda la informacién que usted aporte, sera tratada de manera confidencial
ley 19.628 de 1999, sobre proteccion de la vida privada o proteccion de datos de
No se dara a conocer su fuente, salvo que sea exigido por la justicia. Sélo tendra
investigador, garantizando que la informacion recabada no sera ocupada en ok
este estudio y no autorizados por el sujeto.

Ante posibles dudas o quejas puede tomar contacto con el investigad
institucion patrocinante a través de los siguientes contactos:

orresponsable: Patricio Ignacio Marquez Abraham
+56962367678
patricio.marquez.amail.com
Departamento de Antropologia de la Unive
Leonardo Pma Cabrera
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Anexo n°6: Consentimiento informado de Judit

UNIVERSIDAD

ALBERTO HURTADO

ANTROPOLOGIA

Consentimiento Informado

Usted ha sido invitado a participar en el estudio “Experiencia y significado del SIBO en las
vidas cotidianas de personas vinculas a una comunidad virtual para afrontarlo”, ejecutado por
Patricio Ignacio Marquez Abraham, estudiante de la carrera de antropologia de la Universidad
Alberto Hurtado. Este tiene por objetivo comprender los significados atribuidos a la experiencia de
enfermedad de personas diagnosticadas con Sobrecrecimiento Bacteriano en el Intestino Delgado
(SIBO) que se vinculan activamente en la comunidad virtual SIBO en Espafia de la plataforma
Facebook para afrontarlo.

Para llevar a cabo esta investigacion se realizaran entrevistas semi-estructuradas a seis
personas con diagnéstico médico de SIBO y de al menos un afio de antigliedad. Entre ellas se
incluirdn hombres y mujeres, asi como espafioles y miembros de paises latinoamericanos.

Si usted decide participar se le aplicard una entrevista semi-estructurada a través de la
plataforma Zoom, con la finalidad de realizar una reconstruccion biografica de su experiencia de
enfermedad asociada al SIBO, asi como sobre su participaciéon en la comunidad virtual SIBO en
Espafia. Las entrevistas seran grabadas con la finalidad de posteriormente realizar una
transcripcion de las mismas a texto en formato Word, y poder realizar andlisis sobre ellas.

En caso de aceptar, dicha entrevista se realizard en un ambiente de respeto y estricta
confidencialidad, sus datos personales no apareceran asociados nunca a ninguna de sus
opiniones, ademas usted podra retirarse de este estudio en cualquier momento si asi lo desea.

Toda la informacién que usted aporte, sera tratada de manera confidencial, de acuerdo a la
ley 19.628 de 1999, sobre proteccion de la vida privada o proteccion de datos de caracter personal.
No se dara a conocer su fuente, salvo que sea exigido por la justicia. Sélo tendra acceso a ella el
investigador, garantizando que la informacién recabada no sera ocupada en objetivos ajenos a
este estudio y no autorizados por el sujeto.

Ante posibles dudas o quejas puede tomar contacto con el investigador o director de la
instituciéon patrocinante a través de los siguientes contactos:

Investigador responsable: Patricio Ignacio Marquez Abraham
Teléfono: +56962367678
Correo electrénico: patricio.marquez.amail.com
Institucion patrocinante: Departamento de Antropologia de la Universidad Alberto Hurtado
Director del Departamento: Leonardo Pifia Cabrera
Correo electrénico: Ipina@uahurtado.cl
A7 i/ ;
. -
Nombre: :Y( ‘ (//( 1371 0 &‘/‘Pﬂe S

Fecha: l B A/O en éﬂe ZOZ/

Firma: ad ,/
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Anexo n°7: Consentimiento informado de Francesca

e o

(&2 UNIVERSIDAD
ALBE RT()HIIPIF\ ,m

ITROPO

Consentimiento Informado

Usted ha sido invitado a participar en el estudio "Experiencia y
s cotidianas de personas vinculas a una comunidad virtual p

lgnacio Marquez Abraham, estudiante de la carrera de
Hurtado. &shﬁeneporob)aﬁvo comprender los sign
dad de personas diagnosticadas con Sobrecrecimiento
'se vinculan activamente en la comunidad virtual

@O REDMI NOTE 8
CO Al QUAD CAMERA
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