5 A) UNIVERSIDAD
e NACIONAL
) DE LA PLATA

e

facultad de
Ciencias Economicas

(L

La alimentacion en el turismo
vinculada con condiciones de salud:
experiencia de turistas con
diagnostico de celiaquia

Tesis de grado

Licenciatura en Turismo

Alumna: Agustina Spuri Murguia
Legajo: 89843/2
aspurimurguia@gmail.com
Directora: Maria de los Angeles Bacigalupe

Fecha de entrega: 18/12/2020


mailto:aspurimurguia@gmail.com

AGRADECIMIENTOS

Gracias a todos mis afectos, que supieron apoyarme durante este proceso de
aprendizaje y crecimiento personal que ha sido elaborar esta tesis, y especialmente
gracias a mi directora, Marian, por su excelente predisposicion para orientarme en esta
tarea.

Pagina 2|75



RESUMEN

La alimentacion constituye un fendmeno sumamente complejo cuya relevancia en el
contexto turistico resulta interesante revisar. El objetivo de este trabajo se basa en
indagar las relaciones entre la alimentacion y la experiencia turistica a partir del caso de
las necesidades alimentarias de personas diagnosticadas con enfermedad celiaca.

Para ello se realiz6 un estudio narrativo-cualitativo con un enfoque metodoldgico
intensivo. Se aplicaron entrevistas a una muestra no probabilistica de personas mayores
de edad con diagnoéstico confirmado de celiaquia sobre sus experiencias turisticas
(destacando los aspectos vinculados con el mantenimiento de sus condiciones de salud)
y se elaboré una descripcion comuan a partir del analisis con ayuda del software Atlas.ti
8. Esto permiti6 identificar diversas situaciones problematicas que los participantes de
la muestra experimentaron durante sus viajes. Asimismo, se exploraron los recursos
utilizados en respuesta a estas probleméticas y la repercusion de la dieta libre de gluten
a nivel individual e interpersonal en el contexto de un viaje turistico.

Mas alla de las problematicas concretas, lo mas interesante del analisis surgio en base
a como los participantes percibieron su condicién de salud en relacion con sus
posibilidades de acceso y disfrute de la experiencia turistica. A partir de este analisis se
identificaron tres posturas: aceptacion/resolucién, aceptacion/resignacion y abstencion.
La mayoria de los participantes sostuvieron que no consideraban que su condicion de
salud interfiriera significativamente con sus posibilidades de disfrute de la experiencia
turistica, en la medida en que se planificase adecuadamente el Vviaje.
Sorprendentemente, se observd en las respuestas de los entrevistados que la
responsabilidad de garantizar las condiciones éptimas para el disfrute de la experiencia
turistica parecia recaer mayoritariamente sobre la propia persona con la condicion
celiaca. Se considera que este constituye un aspecto que desde el ambito turistico
resulta urgente revisar, atendiendo al concepto de accesibilidad.

Finalmente, cabe aclarar que este estudio se realiz6 desde un enfoque cualitativo de
investigacién donde se estudié una situacion de modo intensivo, sin pretensiones de
generalizacion, aunque se espera que represente un avance en cuanto a la compresion
del vinculo que existe entre aquellas condiciones de salud asociadas a la alimentacion
y la experiencia turistica.

Palabras claves: Alimentacion; Necesidades alimentarias; Enfermedad celiaca;
Experiencia turistica; Accesibilidad.
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Capitulo I: Introduccidn

El propdsito de este capitulo es introducir al lector dentro de la tematica que hemos
elegido indagar en esta tesis. Para ello, realizaremos el planteo de nuestro problema de
investigacion, detallando cudles son los interrogantes que surgen en funcién de nuestra
problematica. También especificaremos en qué medida y de qué manera los resultados
de esta investigacion pueden suponer un aporte al conocimiento sobre el tema elegido
y cuales son sus posibles aplicaciones a nivel practico. Por ultimo, presentaremos cudl
es el objetivo general de esta tesis con sus objetivos especificos.

1.1 Introduccion al temay planteo del problema de investigacién

Esta tesis buscé profundizar sobre la alimentacion vista como una cuestion de
salud que puede o no constituirse en un impedimento de la experiencia turistica, en el
marco del turismo realizado por personas que sufren de celiaquia.

La enfermedad celiaca (EC) es una enfermedad cronica del aparato digestivo
que se define como una intolerancia permanente al gluten (proteina presente en los
cereales: trigo, cebada, centeno y posiblemente avena), que ocasiona una lesién en la
mucosa del intestino delgado en individuos genéticamente predispuestos (Sierra et al.
2020).

La celiaquia genera una atrofia severa de las vellosidades intestinales que
conlleva una mala absorcion de los nutrientes con multiples repercusiones clinicas.
Actualmente, el Unico tratamiento eficaz para la enfermedad celiaca consiste en el
seguimiento de una dieta libre de gluten de por vida (Sierra et al., 2020).

Las personas diagnosticadas con celiaquia suelen aplicar ciertas estrategias
para poder mantener correctamente su dieta, como planificar anticipadamente las
comidas, llevar sus propios alimentos a eventos sociales o leer minuciosamente los
rétulos de los alimentos (Bacigalupe & Plocha, 2015; Zarkadas et al., 2013). En el
contexto de un viaje muchas de estas estrategias, como llevar alimentos propios o leer
los rétulos alimentarios, se dificultan o tornan imposibles (Zarkadas et al., 2013). De esta
manera, en términos de un viaje y de la experiencia asociada al mismo, la comida puede
ser vista como un atractivo o como un impedimento.

La complejidad que implica excluir de forma estricta el gluten de la dieta,
asegurar que los alimentos sean aptos y garantizar que no se haya producido
contaminacion cruzada produce, en algunas personas con celiaquia, una preocupaciéon
constante que genera una falta importante de espontaneidad para realizar actividades
sociales (Almagro et al., 2016; Bacigalupe & Plocha, 2015). Esta falta de espontaneidad
se visualiza especialmente a la hora de viajar y salir a comer fuera de casa (Lee et al.,
2012).

De esta manera, la incidencia de la enfermedad celiaca sobre la experiencia
turistica de las personas que la padecen pareciera afectar no sélo de forma directa a la
actividad de viajar en si misma sino también a una de las actividades mas comdnmente
asociadas con la experiencia turistica, como es el hecho de disfrutar experiencias
culinarias en espacios tradicionales de la zona visitada, restaurantes, bares, cafeterias
y demds, ademas de la alimentacion durante los viajes de larga distancia aéreos o
maritimos (por ejemplo, un crucero).

Tradicionalmente el foco de atencidn ha sido puesto en la comida como atractivo
en los contextos de turismo. Esta concepcion de la comida como atractivo ignora las
dificultades y complicaciones que este elemento puede ocasionar durante un viaje
(Cohen & Avieli, 2004). Con esta tesis nos propusimos reflexionar sobre el rol de la
comida como un elemento que eventualmente puede interferir en la experiencia turistica.
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Buscamos aproximar qué asociaciones cualitativas se podrian establecer entre
el concepto de alimentacion y el de experiencia turistica, al examinar el caso de las
personas que han sido diagnosticadas con celiaquia y deben seguir una dieta que
requiere la exclusion total del gluten, incluso en el contexto de un viaje. Esto nos llevé a
planteos tales como ¢,qué rol cumplia la alimentacién dentro de la experiencia turistica?,
¢coémo era la experiencia de las personas con celiaquia cuando viajaban?, ¢cémo
podian describir estas personas la relacion que establecian con la alimentacion?, ¢,cémo
percibian su condiciéon de salud en relacion con sus posibilidades de disfrute de la
experiencia turistica?, ¢qué estrategias utilizaban al viajar? y ¢cémo realizaban las
busquedas de alojamiento/ vuelos y otros servicios?

1.2 Fundamentacioén

Esta propuesta de tesis puede considerarse relevante por su contribucion a la
comprension del vinculo entre la actividad turistica y las necesidades alimentarias
especificas que presentan los turistas, suponiendo que estas necesidades tienen un rol
en la completa experiencia turistica. En este sentido, se considera que la tesis posee
valor teérico, dado que busca enriquecer la conceptualizacién existente sobre esta
tematica.

Los resultados de esta tesis también agregan evidencia empirica que presenta
un valor practico en la medida en que podrian ser utilizados como informacién en el
sector turistico, tanto por prestadores de servicios como por la gestién puablica, con el
objeto de generar propuestas turisticas que contemplen y se adecuen a las necesidades
de los turistas con condiciones de salud que requieren de cierto comportamiento
alimentario para poder disfrutar de la experiencia turistica.

1.3 Objetivo general

En el contexto de una indagacion de tipo intensivo y cualitativo, que no pretende
extender sus conclusiones a toda la poblacion sino indagar en profundidad una
situacion, nos proponemos:

Indagar las relaciones entre alimentacién y experiencia turistica a partir del caso
de las necesidades alimentarias en personas diagnosticadas con celiaquia.

1.4 Objetivos especificos

- 1. Analizar los elementos de la experiencia turistica relacionados con las
condiciones de salud, especialmente vinculadas a la conducta
alimentaria.

- 2. Indagar situaciones problematicas de personas con celiaquia con
relacion a sus itinerarios/condiciones de viaje.

- 3. Proponer relaciones Uutiles para el campo de saber del turismo sobre
las experiencias de turistas con celiaquia y sus necesidades especificas
de viaje.
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Capitulo Il: Antecedentes de investigacion y
construccion del marco teorico

En la primera parte de este capitulo, relativa a los antecedentes, destacamos los
hallazgos de aquellas obras sobre las cuales consideramos que esta investigacion
puede realizar algun tipo de avance o contribucidon o que sirven como antecedentes de
la tesis. Luego, en la segunda parte, construimos el marco teérico que da sustento a
nuestro andlisis. En principio, discutimos la naturaleza y complejidad del acto
alimentario. Luego, caracterizamos la enfermedad celiaca, desde sus aspectos clinicos
hasta su incidencia psicosocial. Posteriormente, ahondamos en el concepto de
accesibilidad, su relaciéon con la alimentaciéon y aquellas condiciones de salud que la
interpelan. Finalmente, trabajamos sobre el concepto de experiencia turistica y
analizamos el rol de la comida dentro de esta experiencia.

2.1 Antecedentes de investigacion

Como antecedentes al tema de investigacion que proponemos en esta tesis
encontramos diversos textos, que hemos clasificado de la siguiente manera:

1. Estudios que hacen referencia a las necesidades gastronémicas especificas de
los turistas y a las alergias alimentarias como cuestiones que representan un
desafio para la actividad turistica

2. Estudios que buscan aproximar el alcance psicosocial de la enfermedad celiaca

2.1.1 Estudios sobre las necesidades gastrondémicas especificas de los
turistas y las alergias alimentarias como desafios para la actividad
turistica

Estos estudios abordan la problematica de las alergias alimentarias y la
diversificacion de las necesidades gastronémicas de los turistas desde la perspectiva
de la oferta turistica, en términos de una cuestiéon directamente vinculada con la
produccion de alimentos que supone un desafio para el sector turistico.

En el siguiente cuadro se resumen los principales antecedentes hallados en esta
categoria. En la primera columna se incluyen autores y afio de publicacién, siendo
posible consultar la referencia completa en la bibliografia final. Las siguientes columnas
incluyen objetivos, metodologia, resultados y conclusiones de cada texto. A partir de
este pequefio analisis observamos que la enfermedad celiaca surge como uno de los
principales desafios del sector turistico en materia alimentaria y que ignorar esta
cuestion puede resultar en alteraciones de la experiencia turistica.
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Cuadro 1: Antecedentes de Investigacion |

TEXTO

OBJETIVOS

METODOLOGIA

RESULTADOS Y
CONCLUSIONES

Kalenjuk
et al.
(2017)

Indagar sobre los
desafios que enfrenta el
sector turistico con
relacion alas AA e
identificar cuales son las
mMAs comunes.

Revision bibliografica sobre las
caracteristicas, sintomas y
consecuencias de las AAy

cuéles son los principales
alimentos potencialmente
alérgenos. Entrevistas directas

a gerentes de 12 restaurantes

de la ciudad de Novi Sad,
Serbia. Los resultados
obtenidos fueron procesados a
través de la analitica
descriptiva.

Los requisitos mas comunes con
relacién a las AA son aquellos
vinculados a la ingesta de gluten y
el tratamiento de la EC, seguidos
por los huevos, la leche de vacay
el pescado. El hecho de que el
gluten puede encontrarse en el
aire hace que sea un alérgeno
dificil de evitar y que pocos
establecimientos puedan
garantizar la omisién del gluten en
sus platos, lo que no es tan
complicado para otros alimentos
como la leche de vaca o el
pescado.

Sonaglio.
(2017)

Reflexionar y sefialar
alternativas sobre los
problemas que existen
para las personas con
RAA, en el contexto del
turismo gastronémico.

Abordaje cualitativo a partir de
la seleccién intencional de
textos en revistas indexadas
del area de turismo y la salud y
documentos disponibles en
organismo e instituciones
internacionales volcadas al
turismo y la alimentacion,
combinando las tematicas
"turismo gastronémico" y
"reacciones adversas a los
alimentos" para la busqueda.

Si la practica turistica
gastronémica no posee opciones
alimenticias, informacion y
profesionalismo del sector de
restauracion para las personas
que padecen alguna RAA, se
generan restricciones que brindan
una experiencia turistica pobre y
tefiida de exclusion social.

Cvetkovié
et al.
(2016)

Identificar las
necesidades
gastrondémicas de los
turistas modernos e
investigar los métodos
alternativos de nutricion
que pueden presentar.
Analizar los desafios que
esto supone para el
sector turistico, al
indagar el nivel de
informacién y
capacitacion del
personal para satisfacer
dichos requerimientos.

Revision bibliografica para
identificar las necesidades
dietéticas individuales de los
turistas modernos. Entrevistas
directas a los gerentes de 12
restaurantes de la ciudad de
Belgrado, Serbia. Los
resultados obtenidos fueron
procesados a través de la
analitica descriptiva.

Se identifica un proceso de
diversificacion de las
necesidades alimentarias de
los turistas, sea por salud (EC,
diabetes, enfermedades
gastricas, renales y otras) o
por estilo de vida
(vegetarianismo, dieta halal y
kosher, dieta macrobi6tica y
otras) que genera una
necesidad de garantizar que
los turistas dispongan de
alimentos sanos y seguros.
Contrariamente, la oferta
gastronémica del mercado
turistico resulta inadecuada
para los diferentes habitos y
necesidades alimentarias de

los turistas.

Fuente: Elaboracion propia. Nota: AA: alergia alimentaria; RAA: reacciones adversas a los
alimentos; EC: enfermedad celiaca.

2.1.2 Estudios sobre el alcance psicosocial de la enfermedad celiaca

Estos estudios buscan aproximar el alcance psicosocial de la enfermedad
celiaca y las diferentes dificultades, asi como las estrategias que desarrollan las
personas diagnosticadas con EC para el seguimiento de su dieta libre de gluten (DLG).
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A continuacion se presenta un cuadro donde se incluyen los principales textos
encontrados en relacion con esta temética. En la primera columna se destacan autores
y afio de publicacion, siendo posible consultar el resto de la referencia en la bibliografia
final. Las restantes columnas incluyen objetivos, metodologia, conclusiones y resultados
de cada antecedente. Esta descripcion nos permite observar que, a pesar de su
efectividad para revertir los sintomas de la enfermedad celiaca, mantener una dieta libre
de gluten puede resultar complejo y suponer desafios que inciden negativamente sobre

la vida diaria de la persona, su capacidad de socializacion y bienestar psicolégico.

Cuadro 2: Antecedentes de investigacion Il

RESULTADOS Y

gue utilizan para
adherir ala DLG.

familias con nifios de entre 6
y 12 afios diagnosticados
con EC.

TEXTO OBJETIVOS METODOLOGIA
CONCLUSIONES
Analizar los aspectos | " la teoria fundamentada y soci’al se ven )éomo categorias
: . P el andlisis de contenido. atege
psicosociales de la EC . centrales en la experiencia de
) Entrevistas :
Almagro et en los diferentes semiestructuradas a adoptar una DLG. Los profe_smnales
entornos y valorar el deben promover estrategias de
al. (2016) . personas con EC en
impacto de la < o e apoyo que comprendan
. - Espafia. Tamafio final de . L
implementacion de una . integralmente las experiencias de
muestra: 24 personas, . . gt
DLG. . : desarraigo y marginacion
establecido a partir de la experimentadas por los pacientes
saturacion tedrica. P por los p .
celiacos en sus relaciones sociales.
Se detectan el aislamiento social, la
inequidad de género y los
malentendidos sobre la EC como
Estudio cualitativo basado | principales categorias con relacion
Examinar las barreras | en la teoria fundamentada, a las barreras para adherir a la
Baci gue enfrentan las sumando andlisis narrativo y DLG. Se sugiere planear
acigalupe - e . . .
& Plocha familias de nifios con registro de antec_edentes antm_padamente y IIeve_lr Su propia
(2015) ' EC y las estrategias | familiares. Entrevistas a 10 [ comida a eventos sociales como

principales categorias con relacion
a las estrategias utilizadas para
facilitar la adherencia ala DLG. La
enfermedad celiaca impacta no sélo
a nivel individual sino también en el
sistema familiar.

Zarkadas et
al. (2013)

Evaluar las dificultades
experimentadas, las
estrategias utilizadas y
el impacto emocional
de seguir un DLG entre
los canadienses con
EC.

Cuestionarios enviados por
correo a todos los miembros
(total: 10.693) de la
Asociacion Canadiense de
Celiacos.

Mayores dificultades: opciones
limitadas en restaurantes,
preocupacion porque el gluten no
siempre aparece en las etiquetas,
alto costo de los alimentos SG y las
dificultades en la alimentacion al
vigjar. Leer las etiquetas y tener
siempre a mano alimentos aptos
como las principales estrategias
para adherir ala DLG. La
frustracion y el aislamiento fueron
las emociones negativas mas
experimentadas.
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Evaluar la influencia
delaECenlos

Encuesta
autoadministrada que
incluia el cuestionario
estandar de calidad de

La EC tiene un impacto
significativamente negativo en
los aspectos sociales de la
calidad de vida, destacandose
las areas de viajes, restaurantes

vinculada a la EC,
tomando como caso
de estudio a la
ciudad de Bahia
Blanca, Argentina.

informes técnicos) y
primarias (encuestas,
entrevistas y observacion
directa).

Lee et al. ; . . e .
(2012) aspectos sociales de vida, con preguntas y vida fa_mllla(. Se observo una
la vida diaria de las especificas de la EC. disminucion del impacto
personas en EE.UU. | Anadlisis de los datos: negativo de la DLG con el paso
SAS Statistical Software del tiempo, exceptuando las
2010. areas de cenar fuera de casa y
viajar.
La ciudad de Bahia Blanca
Conocer las S o .
. Combinacién de fuentes | presenta dificultades en materia
necesidades del . o - )
. ; de informacién de accesibilidad, posiblemente
turista celiaco, . "y ; : :
secundaria (revision debido a la negligencia en la
evaluar la oferta R . L : !
astronémica bibliografica, busqueda e | aplicacién de las directrices de
Cruciani. anglizar la norma)t/iva interpretacion de accesibilidad en la oferta
(2012) legislacion, estadisticas e gastronémica, la falta de

iniciativas favorables por parte
del sector gastrondmico y la
ausencia de normativas que
adhieran a las directrices
provinciales y nacionales.

Fuente: Elaboracion propia. Nota:

DLG: dieta libre de gluten; EC: enfermedad celiaca; SG: sin

gluten.

2.2 Construccion del marco tedérico

2.2.1 Consideraciones sobre la alimentacion como fendmeno complejo

La alimentaciéon constituye un fenbmeno sumamente complejo que involucra
procesos biolégicos, sociales, psicoldgicos y culturales.

La parte bioquimica del acto alimentario se relaciona fundamentalmente con el
proceso de nutricion del cuerpo, que obedece a las necesidades fisioldgicas de
nutrientes gque tienen los individuos y que, en términos generales, son homogéneas y
similares para todas las personas, dado que responden a la genética propia de la
especie humana.

Por el contrario, el cémo, cuando, donde y con quién los individuos resuelven o
satisfacen sus necesidades nutricionales constituye el proceso de la alimentacion, que
se materializa a través de los alimentos que el individuo selecciona, prepara e incorpora
y no de los nutrientes especificos que estos contienen (Bourges, 1988).

La alimentacién puede adquirir diversas formas en funcién de la cultura, las
preferencias, el contexto y los recursos disponibles. Estos factores moldean los habitos
alimentarios de cada persona y su conducta alimentaria (Bourges, 1988).

Entendemos por habito a una habilidad inconsciente que se ha adquirido por
aprendizaje. Este aprendizaje surge de la respuesta satisfactoria que el individuo recibe
al realizar esta determinada conducta, en términos de las emociones que le genera,

Pagina 11|75



como estimula sus sentidos o las relaciones que le permite entablar con otras personas,
por mencionar solo algunos ejemplos. El habito se conserva por ser comodo, agradable
o util, independientemente de que estos atributos sean reales o aparentes, o de que
exista algun perjuicio derivado del habito (Bourges, 1988)

Como mencionamos anteriormente, el proceso de la alimentacion implica, en
principio, qué se come, como se come, dénde, cuando y con quién. Las personas
generan habitos con relacion a estos aspectos, por ejemplo, la cantidad de comidas que
se ingieren al dia, el horario que se le asigna a cada comida, los alimentos que se usan
con mas frecuencia y los procesos de higiene, de compras o de almacenamiento y
manejo de los alimentos (Bourges, 1988).

Podriamos decir que existen cuestiones de la conducta alimentaria relacionadas
con los aspectos bioquimicos y fisiolégicos del ser humano, como los efectos de ciertas
sustancias sobre las papilas gustativas, y los aprendizajes tempranos y tendencias a
preferir cierto tipo de sabores (Bourges, 1988)! o las intolerancias a ciertos alimentos,
como el gluten (Contreras & Gracia, 2005). Otros aspectos de la alimentacion se
vinculan mas con las costumbres sociales. Sin embargo, la complejidad propia del acto
alimentario nos obliga a hablar de una interconexion entre todos estos procesos
biolégicos, sociales, psicologicos y culturales.

Centrando nuestra atencion en aquellos aspectos vinculados mas bien (pero no
exclusivamente) al orden de lo social, lo psicoldgico y lo cultural, podriamos decir que,
la alimentacién deviene en una construccion social y cultural (Patifio, 2010), donde la
conducta alimentaria resulta ser un aprendizaje constante susceptible de modificacion.
En concordancia con esto, Contreras & Gracia (2005) afirman que la alimentacién es el
primer aprendizaje social del ser humano.

Las personas aprenden a realizar elecciones alimentarias colectivamente a
través del conocimiento sociocultural en torno a la alimentacién que se ha construido a
lo largo de las generaciones (Contreras & Gracia, 2005)

Ademds, la comida constituye un elemento fundamental para el inicio del
intercambio personal entre los individuos, asi como para el establecimiento y la
consolidacién de relaciones sociales. Aunque se trate simplemente de una botella de
vino, un chocolate o un café, la comida y la bebida pueden ser ofrecidas como un acto
de amistad, agradecimiento o incluso de interés. Asimismo, el hecho de rechazar un
alimento cuando este es ofrecido como un gesto amistoso puede ser interpretado como
el rechazo de esa amistad. En este sentido, la accidon de compartir la comida con otras
personas sefiala un cierto nivel de compatibilidad y de aceptaciéon (Contreras & Gracia,
2005).

A partir de los comportamientos alimentarios podemos observar caracteristicas
étnicas y sociales, agrupar y diferenciar a las personas y colectivos, distinguir formas de
concebir el mundo y expresar simbolismos. Esto permite que las personas construyan
su identidad en funcion a lo que comen y cédmo lo hacen y que, a su vez, podamos
identificarlas a partir de su alimentacion. Mediante determinados habitos, usos y
preferencias alimentarias las personas generan cierto sentido de pertenencia y de
identidad con grupos sociales, étnicos o de edad particulares (Contreras & Gracia,
2005).

Esto da cuenta de la complejidad propia del hecho alimentario, en tanto
trasciende la funcion nutritiva que cumplen los alimentos a nivel biol6gicoffisiolégico,
para constituirse en una practica social con una clara dimensién imaginaria y simbdlica
(Méndez & Benito, 2005). Desde sus primeros afios de vida el individuo asocia la

! Bourges (1988) aclara que, si bien el gusto presenta componentes aprendidos, las
preferencias por ciertos tipos de sabores, como por ejemplo aquellos mas dulces, se explican
en gran medida a través de componentes genéticos, ligados al proceso evolutivo de la especie
humana, sometida a un ambiente de escasez, donde el consumo de alimentos ricos en
azlcares habria resultado beneficioso para la supervivencia, lo que deriva en la preferencia
innata por este tipo de sabores.
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alimentacion con mdltiples experiencias, como festividades y celebraciones (Bourges,
1988), o algunas situaciones mas bien desafortunadas o desagradables, como el luto y
la privacion, pero siempre se trata de hechos significativos del transcurso de la
existencia individual y social (Bourges, 1988). En general, estos acontecimientos exigen
el consumo de determinadas comidas especificas al punto tal que, en ocasiones, estos
alimentos por si solos denotan o simbolizan el propio suceso, como por ejemplo los
turrones para la navidad (Contreras & Gracia, 2005).

Se ha observado que existe una ambivalencia en relaciéon con la comida ya que
puede constituir una fuente de placer pero también de sufrimiento, si se piensa por
ejemplo en las hambrunas o el ayuno. Ademas, a través de esta dualidad podemos
entrever rasgos culturales, dado que no todas las sociedades sienten lo mismo por la
comida ni le otorgan el mismo valor o significado a la alimentacion. Las actitudes hacia
los alimentos pueden ser muy variadas y se manifiestan al expresar qué significa comer,
de qué sirve la comida o para qué se come. En este sentido, comer o rechazar la comida
se convierte en un medio para el placer o para el sufrimiento y la comida, en principio
una necesidad biol6gica basica, se convierte en algo mas a partir de la carga simbdlica
gue las personas le otorgan al generar un sistema de significados y relaciones en torno
a la alimentacién (Contreras & Gracia, 2005).

Asi, podriamos hablar de una cultura alimentaria, entendida como el conjunto de
representaciones, creencias, conocimientos y practicas heredadas y aprendidas que
estan asociadas a la alimentacion y que son compartidas por las personas que
pertenecen a una misma cultura o un determinado grupo social dentro de una cultura
(Contreras & Gracia, 2005). Comer no es meramente un acto individual, un problema de
eleccion personal o un habito privado. Por el contrario, los valores sociales y culturales
aprendidos y compartidos implicitamente en una determinada sociedad inciden sobre
las practicas alimentarias individuales (Scheneider, 2018).

Las personas no comen solamente para alimentarse, sino que la comida implica
procesos de socializacién e interaccion entre los individuos (Méndez & Benito, 2005),
en un contexto particular que encierra valoraciones culturales, significaciones subjetivas
y relaciones sociales particulares (Patifio, 2010). Esto da cuenta del alto contenido social
gue tiene la alimentacion e implica que el acto de alimentarse se constituye como un
medio para conocer otras manifestaciones sociales, como la desigualdad o el poder
(Méndez & Benito, 2005).

Podriamos afirmar que el acto alimentario es tan complejo como la sociedad
misma y que los cambios en las formas de alimentarse se dan en paralelo a las
transformaciones que la sociedad presenta en su estructura y su organizacién (Méndez
& Benito, 2005). Esto nos muestra la importancia que tiene observar las condiciones
bioldgicas, ecoldgicas, tecnoldgicas, econdmicas, sociales, politicas e ideoldgicas
(Contreras y Gracia, 2005) sobre las cuales las personas deben tomar decisiones
respecto de su alimentacion, si pretendemos comprender la complejidad del acto
alimentario.

En el contexto actual podriamos hablar de una modernidad alimentaria
(Hernandez, 2005). A los efectos de comprender lo que implica vincular el proceso de
la modernidad con la cuestion alimentaria, consideramos necesario abordar, aunque
sea brevemente, el concepto de modernidad. La nocion de modernidad surgié del
descubrimiento de la vulnerabilidad, la contingencia y la carencia de fundamentos
confiables del orden humano. Percatarse de esto generd un impacto enorme en la
sociedad, cuya respuesta consistié en una serie de esfuerzos orientados a generar una
estructura en un mundo repentinamente desprovisto de toda estructura. El presupuesto
esencial, en esta busqueda incesante y desesperada de generar una estructura, es que
la contingencia constituye el enemigo de la sociedad moderna (Bauman, 1992).

Asimismo, la contingencia es atribuida al orden del estado natural de las cosas,
lo que da lugar al ser humano como la figura capaz de intervenir para neutralizar
cualquier vacio, a partir de la regulacion y repeticion de los eventos, permitiendo asi su
predictibilidad y eliminando, consecuentemente, al enemigo (la contingencia). En la
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mentalidad moderna el orden es la meta y el suefio o ideal que alcanzar. Existe una
creencia de que este suefio puede ser alcanzado y que, a partir del esfuerzo,
eventualmente, se completara el trabajo (Bauman, 1992).

Herndndez (2005) hace una observacion sobre cémo el proceso de la
modernidad ha producido modificaciones significativas en la relacién que el ser humano
establece con su alimentacion. Las conclusiones que este autor plantea respecto de
este tema se exponen en los siguientes parrafos.

Principalmente lo que Hernandez (2005) observa es una pérdida del vinculo
entre la produccion y el consumo de los alimentos. Las tareas domésticas vinculadas a
la cocina y la alimentacion han sido transferidas, en su mayoria, a la industria
alimentaria, de manera tal que la base de la alimentacion, en gran parte de las
sociedades modernas, esta constituida por alimentos procesados industrialmente.

Las personas han perdido progresivamente el contacto con el ciclo de
produccion de los alimentos, en tanto desconocen cudl es su origen real, cuales son los
procedimientos utilizados para su produccién y las técnicas empleadas para su
conservacion, almacenamiento y transporte. La introduccién de las premisas modernas
en la elaboracion y produccién de alimentos ha generado una ampliacién de las
opciones alimentarias en conjunto con un proceso de homogeneizacion y
“artificializacion” de la comida. Estas nuevas opciones alimentarias son elaboradas por
la industria a través de la alteracion y manipulacion de la composicion de los alimentos,
por ejemplo mediante uso generalizado de aditivos (conservantes, colorantes,
aromatizantes y otros).

El proceso de “artificializacion” de la comida, en conjunto con la desvinculacion
entre la produccion y el consumo de alimentos (en términos del desconocimiento de las
personas respecto de qué es realmente lo que comen) genera en la sociedad moderna
una situacion de incertidumbre, desconfianza y ansiedad en torno a la cuestién
alimentaria.

En este contexto, se plantea una paradoja profunda con relacién al consumo de
alimentos. Es posible afirmar que, en muchos casos, existe una sobreabundancia de
alimentos, en términos de la multiplicidad de opciones y variantes alimenticias
disponibles para que las personas elijan. Es decir que la oferta de alimentos es mas
abundante y variada que nunca. Asimismo, cada vez existe mayor conocimiento sobre
los efectos que la alimentacién genera sobre el cuerpo a nivel bioldégico y aumenta la
preocupacion por la seguridad alimentaria y los mecanismos utilizados para garantizarla.

En este sentido, la cuestion vinculada con la seguridad alimentaria ha adquirido
un caracter mas bien cualitativo, a través de la necesidad de garantizar la calidad e
inocuidad de los alimentos y no tanto la disponibilidad, en términos cuantitativos, de
estos. De esta manera, la preocupacion por la seguridad alimentaria surge como
resultado del reconocimiento del riesgo y su materializacién en algo tan cotidiano,
frecuente e inevitable como la comida.

El aumento de la esperanza de vida, la reduccion de las influencias religiosas y
el mayor desarrollo de los conocimientos cientificos sustentan la premisa moderna de
gue todo se puede conseguir, lo cual, en materia alimentaria, se traduce en lograr el
mito del “riesgo cero”. Paraddjicamente, a pesar de los esfuerzos de la industria
alimentaria por mejorar y aumentar las técnicas para garantizar el control de los
alimentos, su principal reto resulta ser atender los problemas que la propia industria ha
generado en las personas.

La sensacion de inseguridad alimentaria y los miedos que genera surgen tanto
de las técnicas de manipulacién y produccién utilizadas por la industria alimentaria (por
ejemplo, uso de pesticidas, hormonas, productos finales con contenidos excesivos de
sal y/o azlcar) como de las consecuencias que la ingesta de los alimentos tiene sobre
la salud de las personas (como obesidad, cancer, enfermedades cardiovasculares).
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2.2.2 Alimentacion y condiciones de salud: enfermedad celiaca

La ingesta de gluten se asocia con multiples trastornos clinicos, colectivamente
denominados como trastornos relacionados con el gluten, que progresivamente han
surgido como un fenémeno de relevancia epidemiolégica. Ademas de la enfermedad
celiaca (EC), se incluyen otros trastornos como la sensibilidad al gluten no celiaca o la
ataxia no sensible al gluten (Al-Toma et al., 2019).

El término gluten -del latin “pegamento” (Cortés Gabaudan, 2005) hace
referencia a un complejo de proteinas presentes en los cereales, trigo, cebada, centeno
y, posiblemente, avena (Sierra et al., 2020).

La EC es una enfermedad crénica del aparato digestivo, definida como una
intolerancia permanente al gluten que ocasiona una lesion en la mucosa del intestino
delgado, en individuos genéticamente predispuestos (Sierra et al., 2020). La celiaquia
se manifiesta como un trastorno autoinmune que involucra factores ambientales y de
susceptibilidad genética. El gluten es el principal factor ambiental desencadenante de la
enfermedad celiaca, por lo cual la presencia de gluten en la alimentacién resulta
fundamental para que se desarrolle o manifieste la EC en las personas genéticamente
predispuestas (Lebwohl et al., 2018).

La celiaquia genera una atrofia severa de las vellosidades intestinales, que
conlleva una mala absorcién de los nutrientes con multiples repercusiones clinicas, tanto
intestinales como extraintestinales (cfr. Cuadro 3 sobre las manifestaciones clinicas).
Estas repercusiones pueden manifestarse o no (EC silente) y la EC es posible que
aparezcan en cualquier momento de la vida (Sierra et al., 2020). Tradicionalmente, la
celiaquia era considerada como una enfermedad rara que afectaba principalmente a
ninos (Catassi, 2005) pero hoy se sabe que afecta a todos los grupos de edad. Sin
embargo, en la adultez es mucho mas frecuente que la enfermedad se presente
mediante distintas formas, con sintomas digestivos inespecificos o a través de
manifestaciones extraintestinales (forma atipica, subclinica o monosintoméatica), a
diferencia del cuadro clasico de malnutricion y diarrea crénica (forma tipica, clasica o
sintomatica) mas frecuentemente presentado en nifios (Sierra et al., 2020).

Cuadro 3: Manifestaciones clinicas de la enfermedad celiaca
Manifestaciones clinicas de la enfermedad celiaca

Manifestaciones Intestinales

Sindrome clasico con malnutricién y diarrea cronica

Sintomas digestivos no clasicos, similares al sindrome de
intestino irritable (diarrea, dispepsia, hinchazdén, estrefimiento,
alternancia del ritmo intestinal)

Manifestaciones Extraintestinales

Anemia

Déficit de vitarmina BI2 o folico

Hipoesplenismo

Osteoporosis

Dermatitis herpetiforme

Aftas orales y artritis

Ataxia secundaria al gluten, neuropatia periférica
Alteracion de la biogquimica hepatica
Insuficiencia pancreatica exocrina

Fuente: Sierra et al (2020). Reproducido con autorizacién de los autores.
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La prevalencia de la EC ha aumentado significativamente en los ultimos afios,
en principio esto se explica como resultado de los avances en el conocimiento que se
tiene sobre la enfermedad y las multiples formas en que se puede manifestar (cfr.
Cuadro 4 sobre las formas clinicas), en conjunto con las mejoras en los métodos de
diagnéstico (Lebwohl et al., 2018). Actualmente el diagndstico de la EC se basa en la
conjuncion de tres pilares béasicos:

- Manifestaciones clinicas compatibles (sintomatologia)

- Serologia positiva: deteccion de anticuerpos especificos de la EC a
través de un andlisis de sangre

- Existencia de enteropatia (lesion de la mucosa intestinal) en las biopsias
duodenales (Sierra et al., 2020)

Cuadro 4: Diferentes formas clinicas de la enfermedad celiaca

Diferentes formas clinicas de la enfermedad celiaca

Sintomatica Clasica/ Tipica
Pruebas serolégicas vy estudio genético positivos, biopsia
intestinal positiva con sintomatologia tipica compatible

Sintomatica No Clasica/ Atipica

Pruebas seroldgicas y estudio genético positivos, biopsia
intestinal compatible pero con sintomas digestivos
inespecificos y/o sintomas extradigestivos

Asintomatica

Pruebas seroldgicas y estudio genético positivos, biopsia
intestinal con enteropatia pero sin presencia de
sintomatologlia, ya sea tipica o atipica

Potencial

Pruebas seroldgicas y estudio genético compatibles pero sin
lesicn actual de la mucosa intestinal. Pueden o no presentarse
sintomas y es posible o no que en un futuro se desarrolle
enteropatia

Fuente: Elaboracion propia basada en datos de la Direccion Nacional de Promocién de la Salud y
Control de Enfermedades Cronicas No Transmisibles (2017).

Se ilustran las caracteristicas epidemioldgicas de la EC usando el modelo de
iceberg. En este modelo (Figura 1) la prevalencia de la EC esta representada por la
totalidad del iceberg. Sin embargo, la cifra de diagndsticos efectivamente realizados
corresponde sélo a la parte visible del iceberg, que representa principalmente los casos
gue han presentado una sintomatologia clasica y evidente que ha llevado a los
especialistas a comenzar las pruebas de diagnéstico que finalmente han confirmado la
EC. La parte oculta del iceberg representa el resto de la poblacién celiaca, que presenta
celiaquia de manera asintomatica o atipica, es decir que, o no presentan sintomas o los
gue presentan no han llevado a los médicos a sospechar de una EC. Con esto se
muestra una minoria de casos que se diagnostican clinicamente y una mayoria que
permanece sin diagnosticar (Catassi & Lionetti, 2020).

Figura 1: Iceberg de la enfermedad celiaca
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Parte Visible

Tipica

Atipica

Parte Oculta | < Asintomdtica

Potencial

Fuente: Elaboracion propia.

Actualmente el Unico tratamiento eficaz para la enfermedad celiaca consiste en
el seguimiento de una dieta libre de gluten (DLG) de por vida (Sierra et al., 2020).

El tratamiento para la EC supone excluir completamente de la dieta aquellos
alimentos que contienen gluten (cfr. Cuadro 5 sobre los alimentos que contienen gluten),
gue son el trigo, la cebada y el centeno (Lebwohl et al., 2018). Sin embargo, otros
cereales como la avena pueden resultar controversiales ya que, aunque no contengan
naturalmente gluten, pueden contaminarse a lo largo de la cadena de produccion (Sierra
et al., 2020). En Argentina, particularmente, la avena que se comercializa no es pura,
debido a la rotacién de cultivos y al uso indiscriminado de los silos para almacenar tanto
avena como el resto de los cereales, por lo cual se debe excluir de la dieta en personas
con EC (Direccion Nacional de Promocién de la Salud y Control de Enfermedades
Crénicas no Transmisibles, 2017).

Ademads, resulta imprescindible eliminar el consumo de todo producto alimenticio
derivado 0 que contenga entre sus ingredientes cualquiera de estos cereales y/o sus
derivados (Lebwohl et al., 2018). Esto puede resultar complejo, especialmente en las
culturas occidentales que se caracterizan por un amplio uso del gluten en la elaboracién
y el procesamiento de alimentos (Cruchet & Verbeke, 2003), dado que su elasticidad
permite lograr propiedades de horneado 6ptimas y mejorar la textura de los productos
panificados (Al-Toma et al., 2019; Lebwohl et al., 2018).

Cuadro 5: Alimentos que contienen gluten
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Alimentos que contienen gluten

En forma natural:
Cereales: trigo, cebada, centeno y todos sus derivados

Como ingrediente:
Alimentos procesados elaborados a base de trigo, cebada,
centeno y/o sus derivados

En forma de “gluten oculto™
Alimentos procesados que contienen gluten como aditivo,
espesante, colorante, etc

Por contaminacion cruzada. Introduccion involuntaria de
gluten en un alimento naturalmente carente de él o procesado
como "libre de gluten™

Durante el proceso de elaboracion del alimento al
compartir lineas de produccion, equipos, 0 espacios en
los que se procesan alimentos con gluten

En el hogar o establecimientos gastronémicos al
exponer el alimento o preparacion a utensilios o espacios
contaminados.

Fuente: Elaboracion propia basada en Estévez & Araya (2016).

Segun el Cédigo Alimentario Argentino (CAA), se entiende por alimento libre de
gluten a aquel cuyos ingredientes y procesos de elaboracién garantizan que no contiene
gluten en una cantidad superior al maximo permitido, establecido en 10mg/kg.
Asimismo, establece que todo producto que sea comercializado en territorio argentino,
bajo la denominacion “libre de gluten” debe acreditar esta condicion mediante el ensayo
de determinacion de gluten en alimentos, que debera ser efectuado en alguno de los
laboratorios oficiales de la Red Nacional de Laboratorios Oficiales de Analisis de
Alimentos (RENALOA). Estos productos deberan incluir la denominacion especifica del
producto en particular seguido de la indicacion “libre de gluten” e incluir la leyenda “Sin
TACC” (Cbdigo Alimentario Argentino, 2011, Art. 1383).

Ademads, el CAA dispone la obligatoriedad de incluir de forma claramente visible
en el envase del producto libre de gluten el simbolo oficial para la denotacién de estos
productos (Figura 2) (Cédigo Alimentario Argentino, 2011, Art. 1383 bis).

Figura 2: Simbolo para la denotacién de alimentos libres de gluten (Sin T.A.C.C)

Fuente: Cadigo Alimentario Argentino (CAA) (2011).

La Ley Nacional de Celiaquia de Argentina (N° 26.588) y su respectivo Decreto
Reglamentario (N° 528/2011) declaran de interés nacional la atencién médica y la
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investigacion clinica y epidemiologica sobre la enfermedad celiaca. Asimismo,
promueven los esfuerzos orientados hacia la capacitacion profesional a fin de lograr la
deteccion temprana, el diagnostico y el tratamiento de la enfermedad celiaca, su difusion
y el acceso a los alimentos libres de gluten.

La dieta libre de gluten implica un seguimiento médico frecuente, especialmente
en los primeros afios de diagnostico, donde el apoyo psicolégico y la motivacion resultan
elementales para incrementar la posibilidad de una correcta implementacion de la dieta
(Lebwohl. 2018). Asimismo, el seguimiento médico periddico es fundamental para
detectar a tiempo eventuales complicaciones, enfermedades asociadas o alteraciones
nutricionales que puedan surgir (Sierra et al., 2020).

Lo mas acertado seria que, tras el diagnoéstico, los pacientes sean derivados
con un nutricionista especializado (Al-Toma et al., 2019; Lebwohl et al., 2018) para
comprender los alcances de la dieta libre de gluten. Esto implica aprender a reconocer
las fuentes “ocultas” de gluten (Lebwonhl et al., 2018) y prestar especial atencion a la
contaminacién cruzada a través del uso de utensilios y superficies de coccién de uso
exclusivo (o la higienizacién de utensilios comunes) (Al-Toma et al., 2019), asi como
aprender cuales son las alternativas o sustitutos del gluten mas saludables y
nutricionalmente aconsejables (Al-Toma et al., 2019; Lebwohl., 2018).

A pesar de su efectividad para revertir los sintomas de la EC, mantener una dieta
libre de gluten puede resultar complejo y suponer desafios que inciden negativamente
sobre la vida diaria de la persona, su capacidad de socializacion y bienestar psicoldgico.
Diversos estudios se refieren al aislamiento y la exclusién social, incluso autoimpuesta,
como situaciones recurrentes en la realidad de una persona con celiaquia y vinculan a
esta enfermedad con emociones como frustracién, ansiedad, enojo, tristeza,
preocupacion y depresion (Almagro et al., 2016; Bacigalupe & Plocha, 2015; Lee et al.,
2012; Zarkadas et al., 2013).

Entre las posibles causas de aislamiento y retraccidn social se encuentran varias
circunstancias que las personas con celiaquia enfrentan diariamente: la dificultad para
encontrar restaurantes, el desconocimiento social sobre la celiaguia (que genera
confusién y una tendencia a minimizar la enfermedad) e, incluso, la existencia de cierto
rechazo por parte de la sociedad, en particular hoteles y restaurantes (Almagro et al.,
2016). Los desafios son constantes, cotidianos y de indole muy variada, incluyendo
desde cuestiones econdmicas, vinculadas al precio de los alimentos libres de gluten,
gue suelen ser mas costosos que el resto de los productos (Almagro et al., 2016; Lee et
al., 2012; Zarkadas et al., 2013), hasta la frustracion que puede sentir una persona por
no poder adaptar sus recetas favoritas a las harinas libres de gluten o la tristeza por no
poder probar un plato de la cocina local cuando se visita algun lugar (Zarkadas et al.,
2013).

La complejidad que implica excluir de forma estricta el gluten de la dieta,
asegurar que los alimentos sean aptos y garantizar que no se haya producido
contaminacion cruzada produce en algunas personas con celiaquia una preocupacion
constante que genera una falta importante de espontaneidad para realizar actividades
sociales (Almagro et al., 2016; Bacigalupe & Plocha, 2015). En ocasiones, las personas
gue padecen celiaquia evitan asistir a eventos sociales que involucran comida, ya que
se sienten avergonzados por sus necesidades alimentarias o por la carga que creen
generar al resto del grupo (Zarkadas et al., 2013). Esta falta de espontaneidad se
visualiza especialmente a la hora de viajar y salir a comer fuera de casa (Lee et al.,
2012), que constituyen circunstancias o0 contextos mas complejos para la
implementacién de la DLG.

En funcién a lo expuesto anteriormente, podriamos decir que el alcance que
tiene la enfermedad celiaca a nivel psicosocial es considerable, en tanto la naturaleza
propia de la dieta libre de gluten, sumamente rigida y estricta, muchas veces puede
parecer incompatible con diversas actividades sociales que involucran a la comida como
un elemento central (comidas con la familia/amigos, festividades y cumpleafios) (Lee et
al., 2012). Sin embargo, no es necesario pensar en un evento 0 una circunstancia

Pagina 19|75



especial para hacer referencia a la celiaquia como una enfermedad con consecuencias
sociales, pues la ocupaciéon (y muchas veces la preocupacion) de mantener una dieta
libre de gluten es una tarea constante para una persona diagnosticada con celiaquia. El
manejo de la DLG en el trabajo o la escuela, si se piensa en un nifio/adolescente, supone
una serie de desafios que forman parte del dia a dia.

Con el objetivo de facilitar la adherencia a su dieta, quienes padecen de EC
suelen aplicar ciertas estrategias, como planificar anticipadamente las comidas, llevar
sus propios alimentos a eventos sociales y leer minuciosamente las etiquetas de los
alimentos (Zarkadas et al., 2013). Si bien estas estrategias resultan efectivas a los
efectos de facilitar el manejo de la dieta libre de gluten y existen evidencias de que
mientras mas estrategias se emplean, mayor es la adherencia a la misma (Zarkadas et
al., 2013), no dejan de suponer un esfuerzo y tiempo del dia que, de otro modo, podria
destinarse a otras actividades.

A continuacion presentamos el Cuadro 6 que fue elaborado sobre la base de
distintas fuentes secundarias sobre las percepciones de personas con celiaquia, a fin
de realizar una aproximacion psicosocial de la enfermedad.

Cuadro 6: Alcance psicosocial de la EC y dificultades de laDLG

Alcance psicosocial de la EC y dificultades de la Dieta Libre de Gluten

Impacto Emocional Comprar Alimentos Libres de Gluten
- Sentirse como una carga - Los alimentos LG son mas costosos
- Sentir la enfermedad como una experiencia - Preocupacion porque el gluten no siempre
negativa aparece en las etiquetas de los alimentos
- Preocupacion - Fastidio por tener que consultar con los
- Vergiienza fabricantes si los productos son LG
- Frustracion - Dificultad para encontrar variedad de
- Ansiedad productos LG
- Enojo
- Tristeza
Aislamiento Social Preparacion de Alimentos Libres de Gluten
- Sentirse excluido o forzar la propia exclusion - Opciones limitadas de almuerzos LG para
social llevar o transportar

Necesidad de cocinar con mas frecuencia
Las comidas LG son mas dificiles de preparar

- Falta de espontaneidad social
- Incompatibilidad de la DLG con actividades
sociales (celebraciones, cumpleafos, comidas La comida LG es insipida
con la familia, etc) Dificultad para adaptar las recetas preferidas a
- Cambios en los patrones de socializacion y en las harinas LG
la naturaleza y la frecuencia de las - Preocupacion por cometer errores en la dieta
interacciones sociales
- Evitar ir a eventos sociales que involucren

comida
Educacién Sanitaria Comer Fuera de Casa y Viajar
- Desconocimiento social sobre la EC - Dificultad para encontrar restaurantes/ hoteles
- La EC pasa desapercibida y sélo la conocen con opciones libres de gluten
las personas mas cercanas a quienes la - Preocupacion por qué el cocinero no este
padecen capacitado para preparar comidas LG
- Necesidad de mayor conciencia y apoyo social - Preocupacién por la contaminacion cruzada
- Falta de informacion sobre la contaminacion - Dificultad para leer las etiquetas de los
cruzada y malentendidos sobre la EC alimentos cuando se viaja
- Falta de conciencia sobre la gravedad de - Frustracion/tristeza por no poder probar
comer gluten (aunque sea en “pequenas” muchos platos especiales de la cocina
cantidades) local/nacional

- Dificultad para llevar comida LG al viajar
- Los almuerzos de negocios son muy
estresantes

Fuente: Elaboracion propia basada en Almagro et al. (2016), Bacigalupe & Plocha (2015), Lee et al
(2012) y Zarkadas et al (2013). Nota: DLG: dieta libre de gluten; EC: enfermedad celiaca; LG: libre
de gluten.

Resulta importante resaltar que existe un porcentaje de personas con
diagnéstico de celiaquia que presentan sintomas persistentes a pesar de realizar una
dieta libre de gluten. En estos casos, se habla de enfermedad celiaca refractaria (ECR),
definida como la persistencia de sintomas digestivos y de mala absorcion, ademas de
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atrofia de las vellosidades, a pesar de mantener una DLG estricta, durante al menos 12
meses y tras descartar otras posibles causas -como el incumplimiento de la dieta (Sierra
et al., 2020). Actualmente se estan llevando a cabo diversos estudios orientados al
desarrollo de medicamentos para la enfermedad celiaca como posibles alternativas al
tratamiento actual, que se limita Unicamente a la dieta libre de gluten. Esto resultaria
sumamente beneficioso para todas las personas que sufren de EC, pero especialmente
para aquellas que presentan enfermedad celiaca refractaria y que, a pesar de seguir la
dieta, siguen teniendo sintomas.

2.2.3 El concepto de accesibilidad con relacion a la alimentacion

Retomando la nocién de la celiaquia como una enfermedad con un alcance
social considerable y teniendo en cuenta las dificultades que experimentan las personas
gue padecen de EC para mantener su dieta libre de gluten en diversos contextos
sociales, consideramos necesario y oportuno dedicar un espacio dentro de esta tesis al
concepto de accesibilidad.

Para hablar de accesibilidad debemos hacer referencia a otro concepto, el de
discapacidad o diversidad funcional®. La conceptualizacion de la diversidad funcional ha
avanzado hacia un enfoque social centrado en los derechos humanos. Con respecto a
esto, Palacios (2008) realiza una distincion entre tres modelos de abordaje sobre el
concepto de diversidad funcional, cuyas caracteristicas principales describiremos a
continuacion con el objeto de lograr una mayor comprension del paradigma actual. Estos
modelos se rigen por dos variables esenciales: (a) las causas que originan la
discapacidad y (b) el valor que se le otorga a la vida de la persona gque presenta una
diversidad funcional, en términos de su capacidad para contribuir o aportar a la sociedad

En el modelo de prescindencia la discapacidad recibe una explicacion espiritual
o religiosa, vinculada con el castigo divino. Bajo la perspectiva de este modelo la
persona con discapacidad es concebida como un estorbo para la sociedad, ya que no
se considera que pueda realizar ninguna clase de aporte valioso. En el mejor de los
casos, las personas con discapacidad son marginadas del resto de la sociedad y se
toman como objeto de asistencia y caridad. Este modelo se podria asociar, en algunos
casos, a la implementacion de politicas eugenésicas.

El modelo rehabilitador otorga una explicacion cientifica a las causas que dan
origen a la discapacidad. Comprende la discapacidad en términos de aguellas
limitaciones individuales de la persona (diversidad funcional) que la incapacitan para
insertarse correctamente dentro de la sociedad. La persona con diversidad funcional no
puede realizar ningln aporte valioso para la sociedad a menos que sea debidamente
rehabilitada, lo cual significa eliminar u ocultar estas limitaciones psiquicas, fisicas,
mentales o sensoriales, segun sea el caso.

El dltimo de los modelos, denominado social, entiende la discapacidad en
términos de una construccién social y un medio para la opresién de las personas con
diversidad funcional. Bajo la perspectiva de este modelo, la causa que da origen a la
discapacidad es en principio social. Las personas con diversidad funcional no son
intrinsecamente inadecuadas para vivir en sociedad, sino que la sociedad necesita
replantear su forma de organizacién y estructuracion que toma como referencia a una
persona estandar y se desentiende de las necesidades de todas aquellas personas que
por sus caracteristicas particulares no encajan con los parametros de lo que socialmente
se considera estandar. La discapacidad surge de la incapacidad de la sociedad para
brindar a todos sus miembros las condiciones adecuadas para que puedan gozar
plenamente de sus derechos.

2 Dependiendo de la perspectiva o el modelo de abordaje (prescindencia, rehabilitador o social)
estos dos términos pueden coincidir 0 no.

Pagina 21|75



De esta manera, bajo la premisa de que toda vida humana es igualmente digna,
desde el modelo social se afirma que las personas con diversidad funcional tienen
mucho que aportar, en la medida en que la sociedad trabaje sobre la inclusion y la
aceptacion de la diferencia. Asi, el modelo social pasa a concebir la rehabilitacién o
normalizacién como un proceso orientado al cambio de la sociedad, y no de las personas
con diversidad funcional. Las respuestas sociales deben estar dirigidas a garantizar la
inclusion a través de la igualdad de oportunidades.

Este modelo se corresponde con varias de las nociones planteadas desde la
tematica de derechos humanos, ya que se resalta o focaliza en la autonomia de las
personas con diversidad funcional, asi como en el respeto, la dignidad humana, la
igualdad y la libertad personal. Todas estas cuestiones constituyen las bases
necesarias, segun la perspectiva de este modelo, para propiciar la inclusion social y
garantizar que las personas con diversidad funcional pueden desarrollar una vida
independiente, libre de discriminacion bajo el marco de una sociedad universalmente
accesible (Rucci, 2018).

El concepto de autonomia y vida independiente al que apunta el paradigma
social describe a la discapacidad como una forma particular de opresion social,
materializada a través de las barreras sociales y las relaciones de poder que limitan la
capacidad de la persona con una diversidad funcional para ejercer sus propias
elecciones de vida. En funcién de esto se realiza una distincion entre el déficit o
condicion particular de salud, por un lado, y la discapacidad, por otro, esta ultima
refiriéndose a las condiciones sociales que se imponen al individuo que presenta la
condicion de salud. El déficit, mejor llamado diversidad funcional, representa una
caracteristica particular de la persona donde un 6rgano, una funcién o un mecanismo
no funciona de la misma forma que en la mayoria de las personas. La discapacidad se
materializa a través de los factores sociales que restringen, limitan o impiden de alguna
manera a las personas con diversidad funcional vivir en una determinada sociedad
(Palacios, 2008).

En concordancia con este enfoque, la discapacidad se entiende como un
proceso de interaccion dinamica entre los estados de salud del individuo y los factores
contextuales, entendidos como los aspectos personales y ambientales que limitan el
ejercicio pleno y efectivo de los derechos del individuo en igualdad de condiciones
(Organizacion de las Naciones Unidas -ONU, 2006).

Asimismo, la accesibilidad es entendida en términos de pensar y disefar los
espacios, objetos o servicios de manera tal que puedan ser utilizados de forma
confortable, segura y en condiciones de igualdad por todas las personas, especialmente
por aquellas que sufren alguna diversidad funcional (IMSERSO, 2003). En este sentido,
desde el enfoque social la accesibilidad universal se considera como una condicion
imprescindible para el ejercicio de los derechos, dentro de un contexto equitativo, en
términos de oportunidades.

Como mencionamos anteriormente, el disefio negligente de la sociedad, que
s6lo toma como referencia a aquellas personas consideradas estandar, genera una
serie de barreras para muchas personas, tales como nifios, adultos mayores, personas
con sobrepeso, personas con una estatura no considerada dentro del promedio,
personas con condiciones de salud diferentes e incluso personas que podrian
considerarse estandar pero que de forma temporal se encuentran atravesando alguna
circunstancia que las inhabilita de cierta manera, como puede ser una fractura o un
embarazo. En este sentido, las personas con diversidad funcional quizas sean el
ejemplo mas evidente para hablar de accesibilidad universal pero no el Unico. Esto hace
gue la accesibilidad se constituya como un asunto de suma relevancia y pertinencia para
todas las personas y no solo para una minoria (Palacios, 2008).

En concordancia con esto, podemos afirmar que casi todas las personas en
algin momento de su vida requeriran de un acceso especial, ya sea de forma
permanente o temporal, como resultado de un accidente o lesién, una condicién de
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salud, o incluso no de forma personal sino por compartir actividades grupales con
alguien que presenta alguna necesidad particular (Darcy & Dickson, 2009).

Aunque no todas las enfermedades pueden constituirse como una discapacidad,
algunas de ellas, como el cancer, afecciones cardiacas congénitas o afecciones
respiratorias, pueden entenderse en términos de una “discapacidad organica”. Dentro
de esta categoria también podrian incluirse personas con necesidades alimentarias
especiales, derivadas de alguna condicion de salud particular, como personas que
padecen diabetes, intolerancia a la lactosa o enfermedad celiaca (OMT, 2016). En el
caso particular de la enfermedad celiaca, si bien el tratamiento médico (dieta libre de
gluten) resultaria efectivo a los efectos de combatir la “discapacidad organica”, su
implementacion supone que la persona se enfrente a una serie de barreras sociales que
pueden limitar su capacidad de sociabilidad.

Si bien el paradigma social de la discapacidad esta vigente, en la practica seria
mas acertado afirmar que la sociedad se encuentra en un momento de transicion desde
el modelo rehabilitador hacia el modelo social, concebido en cierto modo como un
reclamo, una aspiracion o un ideal a alcanzar (Palacios, 2008). La consolidacion del
modelo social todavia es incipiente y es necesario seguir trabajando a nivel social para
la apropiacion de los valores que este modelo promulga (Gandolfo & Passini, 2018)

Podriamos decir que la enfermedad celiaca, entendida como una condicién
de salud de quienes la padecen, constituye una cuestibn que pone en tensién el
concepto de accesibilidad universal, en tanto y cuanto se conjugan elementos
personales y ambientales que afectan la participacion del individuo como miembro de la
sociedad. Concretamente, la sociedad y la forma en que se organiza puede no
responder equitativamente a las necesidades alimentarias de las personas con
celiaquia, que requieren del acceso a la informacion sobre los ingredientes y modos de
procesamiento de los alimentos en los distintos espacios que transitan y la disponibilidad
de espacios de alimentacion seguros.

Con relacion a esto, Brandini (2015) analiza el documento The Americans with
Disabilities Act Amendments Act (ADAAA) como un marco propuesto en 2008 que nos
permite pensar a la enfermedad celiaca como una discapacidad. Este documento
modifica la concepcidn previa, estableciendo cambios significativos con respecto a como
deben interpretarse, 0 cual es el alcance, de los términos empleados para definir la
discapacidad.

Hay dos elementos principales de este marco que permiten pensar la
enfermedad celiaca en términos de una discapacidad (Brandini, 2015). El primer
elemento hace referencia a la definicién de lo que seria una “actividad importante de la
vida”, ya que se consideran las funciones corporales basicas, como alimentarse, dentro
de las actividades importantes de la vida de una persona que pueden verse limitadas
por un impedimento fisico o mental. El segundo elemento se refiere a lo que seria una
limitacion “sustancial”, considerando que las medidas de mitigacion que un individuo
utiliza para paliar los efectos de una discapacidad (como medicamentos, ayudas
artificiales o dispositivos de movilidad) no eliminan la discapacidad por el solo hecho de
utilizarlas. En términos de la ADAAA, el criterio que debe primar para determinar la
discapacidad pone el foco en las instituciones, especificamente en si estas han cumplido
con sus obligaciones y si se ha producido discriminacion.

La ausencia de un medicamento para tratar la celiaguia hace que la dieta libre
de gluten sea el Unico tratamiento, lo que convierte a la DGL en la medida de mitigacién
para las personas que presentan enfermedad celiaca. De esta manera, la problematica
se constituye en cOmo las diferentes instituciones pueden adaptarse o acomodarse para
brindar a las personas con celiaguia las condiciones para la implementacién de esta
medida de mitigacion que seria la dieta especial. El acceso a alimentos sin gluten para
el tratamiento de su enfermedad podria convertirse en fuente de discapacidad para una
persona con celiaquia (Brandini, 2015).

Esto concuerda con la adopcién de los valores y la perspectiva planteada desde
el modelo social y se relaciona con algunos de los aportes realizados por la Convencién
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Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad efectuada por la
ONU en el afio 2006. En el documento de la Convencién se entiende a la discriminacion
en términos de una exclusion o restriccion injusta de algun derecho de la persona. En
este sentido, al momento de evaluar si existe una situacion de discriminacion por motivo
de discapacidad, se debe trascender la condicién propia del individuo o de un tercero
(por ejemplo: discriminacién por asociacién) y centrarse en el hecho y en si la
discriminacion, distincion, exclusion o restriccion injusta del derecho se ha producido por
motivo de discapacidad, mas alla de que la persona presente efectivamente alguin tipo
de diversidad funcional (Palacios & Bariffi, 2014).

Asimismo, en relacién con los debates sobre los distintos tipos de discriminacion
gue pueden darse (directa o indirecta, intencional o no intencional, estructural) la
Convencién establece la protecciébn a todas las personas ante cualquier tipo de
discriminacién y suma la obligatoriedad de adoptar ajustes razonables, entendiéndose
gue la no adopcion de un ajuste razonable constituye un acto discriminatorio. De igual
manera, se manifiesta con relacion a la intencionalidad del hecho discriminatorio y
sostiene que, a los efectos de determinar si una practica o cualquier tipo de hecho
resulta discriminatorio, no importa la intencién sino el resultado que se genera (Palacios
& Bariffi, 2014)

A partir de lo expuesto anteriormente, podemos avanzar en la consideracion del
concepto de accesibilidad vinculado a la condicion de padecer enfermedad celiaca,
reanudando el debate sobre el proceso de la alimentacién como un medio para conocer
otras manifestaciones sociales, como la desigualdad o el poder (Méndez & Benito,
2005), que ya ha sido expuesto en el punto 2.1.1 de este capitulo.

Si tenemos en cuenta que el concepto de accesibilidad universal apunta a la
consolidacién de espacios que garanticen a todas las personas el ejercicio pleno y
efectivo de sus derechos, primordialmente de aquel que alude a la igualdad de
oportunidades (Palacios, 2008), entonces podriamos decir que toda circunstancia que
ponga en una situacion de desigualdad a una persona resulta contraria al concepto de
accesibilidad universal. Visto que la alimentacibn puede constituirse en una
circunstancia que puede generar una situacién de desventaja a algunas personas y que
justamente es, en muchas ocasiones®, el caso de las personas que padecen de
celiaquia, es posible relacionar el concepto de accesibilidad con la cuestion alimentaria
y, en nuestro caso, con la enfermedad celiaca

2.2.4 Experiencia turistica

Existe variedad de miradas sobre el concepto de experiencia turistica.

Uriely (2005) realiza una revision sobre los principales debates con relacion a la
conceptualizacion de la experiencia turistica. A partir de este analisis se sugiere que los
cambios en las tendencias conceptuales de la experiencia turistica se encuentran
supeditados a un cambio general en el estilo de producir conocimiento y generar teorias
a nivel académico. Asimismo, estos cambios podrian explicarse a través de las nociones
de modernidad, postmodernidad y sus implicancias en los procesos de teorizacion.
Uriely (2005) utiliza la distincion entre modernidad y postmodernidad en el plano
académico, y mas precisamente con relacién a los debates sobre la teorizacion de la
experiencia turistica, para argumentar que los primeros desarrollos te6ricos cumplen
con la nocién de conocimiento académico modernista, mientras el conocimiento
contemporaneo desarrollado en torno a la experiencia turistica se corresponde con
modos de analisis posmodernos.

Para comprender esto es necesario retomar el concepto de modernidad e
introducir el de posmodernidad. Como ya hemos mencionado, la hocién de modernidad
surgid del descubrimiento de la vulnerabilidad, la contingencia y la carencia de

3 Véase el cuadro 6 de la seccion 2.2.2 de este capitulo.
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fundamentos confiables del orden humano. que provocé un esfuerzo continuo e
intransigente, por parte de la sociedad, orientado a generar una estructura que pudiese
contrarrestar este estado de incertidumbre y vulnerabilidad. (Bauman, 1992). Por el
contrario, la postmodernidad abandona todos estos esfuerzos por lograr el orden
“perfecto” que la modernidad se propone y niega la creencia de que esto sea realmente
posible, “abrazando” asi la incertidumbre y preparandose para una vida sin verdades,
estandares ni ideales (Bauman, 1992).

Segun Bauman (1992) la nocion de postmodernidad alude primordialmente a un
estado mental que lleva a las personas a reflexionar sobre si mismos y buscar sus
propios contenidos. La postmodernidad no busca sustituir una verdad por otra, ni
redefinir los estandares, sino que su proposito es la erradicacion de los bloqueos
mentales que la modernidad ha generado. De esta manera, las formas posmodernas de
teorizacion estan asociadas a ciertos procesos, tales como la deconstruccion, la
subjetividad, el escepticismo y la relatividad, entre otros (Uriely, 2005).

Teniendo en cuenta esto, Uriely (2005) propone que desde la postmodernidad
surgen cuatro desarrollos en torno a la conceptualizacion de la experiencia turistica. El
primer desarrollo hace referencia a la reconsideracion de la distincion entre la
experiencia turistica y las experiencias de la vida cotidiana. Tradicionalmente hablando
se ha entendido que las experiencias turisticas se diferencian de la rutina de los
individuos. Sin embargo, desde una mirada postmodernista se replantea esta cuestion,
al alegar que en la actualidad las personas tienen la posibilidad de acceder, en su dia a
dia, a muchas de las experiencias que alguna vez estuvieron limitadas exclusivamente
al turismo. Por ejemplo, actualmente es posible disfrutar de una atraccion a través de
videos o dispositivos de realidad virtual sin la necesidad de abandonar el hogar.

Esto mismo sucede con la nocién de antagonismo entre turismo/ocio y trabajo,
entendiéndose que este Ultimo formaria parte de la rutina diaria de las personas, siendo
consecuentemente contrario o incompatible con las experiencias asociadas a la
actividad turistica. Esto es revisado al introducir aspectos relacionados con el ocio y la
recreacion en el lugar de trabajo y desarrollarse formas de hacer turismo que combinan
directamente actividades de trabajo y ocio, lo que permite hablar de travelling workers o
working tourists (Uriely, 2001).

El segundo desarrollo sefialado por Uriely (2005) se refiere al cambio desde un
enfoque esencialista y unificador de la experiencia turistica hacia una perspectiva mas
amplia, que enfatiza su diversidad y pluralidad.

El tercer desarrollo se refiere a la nocion de subjetividad de significados como
determinante de la experiencia asociada al turismo. La idea de la experiencia turistica
asociada a los aspectos mas bien tangibles, entendidos como los objetos o servicios, se
ha cambiado por una idea de experiencia turistica centrada principalmente en el
concepto de subjetividad. Con esto se entiende que cada turista experimenta de forma
Unica, dado que sus antecedentes, estado de animo o0 sentimientos en un momento
determinado inciden sobre su interpretacién de la experiencia. Con respecto a esto, Kim
et al. (2012) destacan varios factores que influyen en la percepcién de la experiencia,
como la relajacion, el descanso, los sentimientos adversos (frustracién, enojo), la
interaccion social, los desafios y la participacion.

Por ultimo, el cuarto desarrollo mencionado por Uriely (2005) destaca el avance
desde formas absolutas y decisivas de teorizar la experiencia turistica hacia
interpretaciones relativas y complementarias de este concepto. Especificamente, lo que
se nota es que desde el enfoque moderno la conceptualizacion de la experiencia
turistica se realiza en términos de verdades absolutas, mientras la mirada postmoderna
prefiere suavizar su discurso, al relativizar sus afirmaciones. Con esto se entiende que
la conceptualizacion postmodernista de la experiencia turistica no busca anular las
teorias modernas sobre este concepto, sino complementarlas.

A grandes rasgos, se distinguen dos enfoques generales para abordar la
experiencia turistica, el enfoque de las ciencias sociales y el enfoque del marketing y la
gestion. Asimismo, cada uno de estos enfoques puede ser dividido en varios
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subenfoques distintos (Quan & Wang, 2004). Dentro de la perspectiva de las ciencias
sociales, uno de los subenfoques es el de la psicologia.

Larsen (2007) utiliza las herramientas de la psicologia general para abordar el
concepto de la experiencia turistica. Este autor enfatiza la importancia que se le da al
sujeto que experimenta en la construccion del concepto de experiencia turistica, al
considerar esta experiencia como un fenémeno psicologico, basado y originado en el
turista. Desde esta perspectiva, los tres elementos principales que se destacan en la
experiencia turistica son las expectativas, los eventos y los recuerdos. Esta concepcion
tripartita de la experiencia turistica esta relacionada con una diagramacion cronoldgica
de la misma, en términos de un momento previo, un durante y un despues.

El concepto de expectativa puede definirse como la capacidad de una persona
para anticipar, formar creencias y predecir eventos futuros. En términos de la
experiencia turistica, las expectativas forman parte del momento previo al suceso
turistico propiamente dicho y se corresponden con el proceso de planificacion y la
prevision individual del viaje. Existen diversos factores que inciden sobre el proceso de
formacion de las expectativas, tales como la motivacion, los rasgos de personalidad, los
sistemas de valores y actitudes, la autoestima, los estados de animo y las emociones.

Los eventos, como elementos constitutivos de la experiencia turistica, implican
un proceso de percepcion. Segun la psicologia general, la percepcién se corresponde
con un proceso mental que organiza e interpreta selectivamente los estimulos
sensoriales. Esto quiere decir que la percepcion permite que se le otorgue significado a
los estimulos ambientales que impactan sobre el individuo a través de los sentidos.

La percepcion supone un proceso de interaccion entre la informacién que el
individuo recibe del entorno (situacién de estimulo) y sus procesos y estructuras
mentales que procesan esa informacion. De esta manera, los procesos de percepcién
se ven condicionados por el estado emocional y motivacional de la persona, sus valores,
actitudes y autopercepciones, entre otras cuestiones.

Con respecto a los recuerdos, los modelos mas difundidos para la
conceptualizacion de la memoria a largo plazo diferencian entre memorias implicitas y
explicitas. A su vez, las memorias explicitas pueden ser semanticas, es decir, hechos y
conocimientos generales, o episodicas, referidas a eventos experimentados
personalmente. Este dltimo tipo de memorias seria el mas interesante de tener en
cuenta con relacion a la experiencia turistica.

Segun Larsen (2007), los recuerdos constituyen una de las cuestiones mas
significativas a la hora de abordar el concepto de experiencia turistica. Para exponer su
punto, este autor realiza dos planteos, ¢cudles son los eventos o sucesos que los
turistas tienden a recordar mejor? y ¢,cuan facticos son estos recuerdos? Los estudios
sobre la memoria han demostrado que aquellos eventos que se destacan o0 se
diferencian de las memorias del dia a dia, como las vacaciones, tienden a ser mas
faciles de recordar para las personas. Sin embargo, la facilidad de las personas para
rememorar eventos significativos no garantiza la consistencia de dichos recuerdos con
los hechos, en términos de lo que realmente sucedid, aunque la persona lo sienta como
un recuerdo extremadamente vivido y se muestre altamente confiada y segura en
cuanto a la precision de sus memorias. Esto supone que los recuerdos sobre eventos
destacados en la vida de una persona son subjetivos y dependen de su interpretacion
de las situaciones.

De esta manera Larsen (2007) propone centrar la atencién en el sujeto turista a
fin de estudiar la experiencia turistica, que podria entenderse en términos de lo que la
persona que viaja recuerda sobre el suceso turistico, que es un suceso suficientemente
fuerte como para impactar en su memoria y que incluye componentes objetivos del
destino procesados subjetivamente tanto en el momento como al rememorarlos.

El hecho de que, desde esta perspectiva, la experiencia turistica se considere
COMO un suceso importante y con una carga significativa/emocional lo suficientemente
grande como para ser recordado por la persona, ain mucho tiempo después, se
corresponde con la concepcion de la experiencia turistica como una experiencia maxima
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o de alto caracter trascendental, lo cual es una de las cuestiones en las que pareciera
existir un cierto grado de consenso en ciencias sociales (Quan & Wang, 2004).
Asimismo, algunas investigaciones en materia de turismo sugieren que los beneficios
psicolégicos de la experiencia turistica estan asociados a la necesidad de alejarse de
los entornos rutinarios y estresantes y a la busqueda de oportunidades recreativas
(Mannell & Iso-Ahola, 1987).

La necesidad de romper con la rutina y la busqueda de oportunidades recreativas
y de socializacion pueden ser interpretadas como motivos para viajar. Con respecto a la
tematica motivacional, Blanco et al. (2003) realizan una extensa revision bibliografica
desde una perspectiva psicosocial. Definen a la motivacion como aquellos estimulos,
conscientes e inconscientes, bioldgicos, psicolégicos o sociales, a partir de los cuales
es posible explicar por qué una persona se comporta de una cierta manera en
determinados momentos. Esta definicion surge del cimulo de conocimientos que la
disciplina de la psicologia ha desarrollado con relacion a la temética motivacional, a
través de sus diversas corrientes teoricas.

Una forma de entender a la motivacion es en términos de un instinto o impulso.
La teoria del impulso presenta una fuerte influencia de la fisiologia, que concibe al
cuerpo humano como un sistema homeostéatico que intenta mantener un estado de
equilibrio. Determinados acontecimientos o estimulos, como el hambre, generan un
desequilibrio del sistema, que se traduce en una necesidad, que a su vez provoca un
impulso en el individuo de actuar, para satisfacer la necesidad y restaurar el equilibrio.
Esta primera aproximacion al concepto de motivaciéon implica que la conducta puede
explicarse siempre a través de motivaciones internas, pero no llega a explicar cuestiones
como por qué algunas personas no comen, aunque tengan hambre, influenciadas por
motivos sociales como la auto imagen o deseos construidos socialmente, como por
ejemplo tener un cierto tipo de cuerpo.

A partir de la corriente conductista y la teoria del reforzamiento de Skinner, el
concepto de impulso es reemplazado por el de incentivo. La dinamica para entender el
proceso motivacional se invierte, a diferencia del impulso que empuja a las personas a
actuar de una determinada manera, el incentivo (sucesos externos, positivos o
negativos) mueve a actuar de un determinado modo. De esta manera, la conducta de
las personas podria explicarse, en gran medida, a través de los resultados o
consecuencias que se obtienen al comportarse de tal o cual manera, siendo légico que
las personas se vean motivadas a realizar algo que les permite acceder a resultados
valiosos para ellas. Segun esta teoria no todas las personas le asignan el mismo valor
a un determinado resultado o incentivo, por lo que una misma recompensa puede no
motivar en igual medida a distintas personas, ni generar el mismo cambio en su
comportamiento.

A partir de la corriente cognitiva y las teorias sobre el proceso de toma de
decisiones surge el estudio de los mecanismos de procesamiento de la informacion
como una herramienta para explicar el comportamiento humano. Dentro de este marco,
la motivacion es abordada a través de los procesos cognitivos y racionales que el
individuo desarrolla ante el estimulo (que representa la informacién) y que orientan la
conducta de la persona. Ejemplos de esto son la teoria de la fijacibn de metas, cuyo
supuesto principal es que las metas e intenciones conscientes determinan el
comportamiento, y el modelo motivacional cognitivo, basado en la teoria de la
expectativa/valor, que explica el proceso motivacional como resultado de las
expectativas cognitivas sobre las consecuencias de una accién y el valor o la
importancia que el individuo le otorga a esas consecuencias. El término expectativas
cognitivas se refiere al grado de probabilidad de que una determinada accién conduzca
a una cierta consecuencia, que es establecido subjetivamente por el individuo, en
funcibn a sus experiencias previas. Asimismo, dentro de esta corriente también
aparecen los enfoques psicosociales que introducen, en el analisis de la tematica
motivacional, variables grupales o sociales, como la influencia informativa o la influencia
normativa.
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Por otro lado, el humanismo incorpora nuevas variables de tipo psicosocial.
Dentro de esta corriente, una de las teorias que mayor difusion tiene es la piramide de
las motivaciones de Maslow, que introduce variables como la autoestima y la
autorrealizacion y que es utilizada en muchos estudios de la motivacion turistica.

Por ultimo, la teoria psicoanalitica también realiza contribuciones para el estudio
de la tematica motivacional, fundamentalmente a través de la introduccion de los
aspectos inconscientes e irracionales implicitos en el comportamiento humano.

Con respecto a esto, Blanco et al. (2003) sostienen que, a pesar del caracter
unidireccional que presentan muchas de las teorias sobre la motivacion, es muy poco
probable que exista un Unico motivo detrds del comportamiento de una persona ante
una determinada situacién. Por el contrario, existen multiples motivaciones y estas se
relacionan entre si, lo que hace que sea necesario considerar aspectos externos e
internos, racionales e irracionales, conscientes e inconscientes simultaineamente.

La motivacion constituye un elemento crucial para abordar la experiencia
turistica en tanto permite responder a tres interrogantes importantes: ¢ cuales son las
razones para viajar? (por qué), ¢donde viajan las personas? (eleccién especifica del
destino) y ¢cudles son los resultados que obtienen? (satisfaccion). Notese que estos
tres interrogantes pueden relacionarse con los tres elementos que antes se han
mencionado como esenciales de la experiencia turistica: expectativas, eventos y
recuerdos.

Consecuentemente, Blanco et al. (2003) identifican tres elementos
fundamentales para el estudio de la motivacion en el ambito turistico. En primer lugar,
como se expuso anteriormente, indagan la nocién de motivacibn como elemento
multidimensional donde coexisten diversos motivos en funcién de los cuales el turista
orienta su conducta.

Ademas, diferencian entre dos tipos de factores motivacionales, los factores de
empuje (push), que inducen la decision de realizar un viaje y se originan en el individuo
(motivaciones sociopsicoldgicas) y los factores de arrastre (pull), que inciden sobre la
eleccion del destino y que se relacionan con las caracteristicas propias de este.
Finalmente adhieren a la nocién de motivacion turistica como proceso evolutivo y
dindmico, que muta en funcién de diversos factores, entre los cuales destacan las
experiencias turisticas previas de la persona.

2.2.5 Turismo y alimentacién: el rol de la comida en la experiencia turistica

La alimentacion representa una cuestion que no puede ser disociada del acto de
viajar y conocer otros lugares. Independientemente de cual sea la razén para visitar un
determinado destino turistico, los turistas deben satisfacer sus necesidades fisiol6gicas
de alimentos.

Cohen & Avieli (2004) analizan el papel que se le ha otorgado a la comida y el
acto alimentario dentro de la experiencia de los turistas, a lo largo del desarrollo del
turismo como un campo de estudio para diversas disciplinas cientificas.

Podriamos decir que, tradicionalmente, ha existido una tendencia en el discurso
turistico de considerar al turista como un observador o sightseer. Este presupuesto
implica una priorizacion de las atracciones como el eje principal en el analisis de los
estudios turisticos y la anteposicion de lo visual frente al resto de los sentidos en el
discurso sobre el papel y la conducta del turista.

Resulta l6gico que las atracciones sean consideradas como el elemento crucial
para el analisis de la experiencia turistica, si el rol que se le adjudica al turista es
meramente pasivo y se lo concibe en términos de un simple observador que no se
involucra demasiado en las actividades que realiza. Esto genera que las necesidades
basicas de los turistas, como alimentarse, sean ignoradas o dadas por hecho en el
discurso turistico. Lo mismo ocurre con el rol del resto de los sentidos, mas alla del
visual, en la experiencia turistica.
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Bajo estas premisas, la comida no es considerada una fuente de atraccion o un
elemento importante de la experiencia turistica, sino que se asume que los turistas
deben alimentarse pero Unicamente como un medio para un fin mas importante.

Otros enfoques le otorgan mayor importancia a la comida dentro de la
experiencia turistica y reconocen su valor como elemento fundamental del hecho
turistico. Algunas propuestas asocian la importancia que se le da a la comida con la
concepcion de este elemento como un atractivo. Esto genera un sesgo en los estudios
turisticos, dado que se ignoran las dificultades y complicaciones que pueden derivarse
directamente del acto alimentario en el contexto de un viaje (Cohen & Avieli, 2004).

Al viajar, las personas no pueden privarse de comer y beber, aunque la comida
disponible no sea apta o les resulte desagradable. En este sentido, la comida constituye
tanto un atractivo, capaz de generar experiencias positivas y placenteras durante los
viajes, como un impedimento, dado que su consumo puede implicar una serie de riesgos
potenciales que, eventualmente, pueden alterar la experiencia turistica.

La posibilidad de acceder a experiencias novedosas muchas veces genera un
entusiasmo en los turistas. Sin embargo, también suele existir un cierto grado de
preocupacion, relacionado con los aspectos adaptativos del viaje como el clima, el
alojamiento, los riesgos para la salud y la disponibilidad de alimentos y bebidas seguros.
De esta manera, al explorar el rol de la comida en la experiencia turistica, resulta
insuficiente considerar unicamente su faceta “amable”, pues esto ignora la complejidad
gue implica la produccion de alimentos nutritivos, higiénicos, accesibles y culturalmente
aceptables para los turistas.

La complejidad para garantizar que los turistas dispongan de alimentos
accesibles, en términos nutritivos, higiénicos y culturales, se complica ain mas si se
tiene en cuenta el aumento de requerimientos nutricionales especificos por parte de las
personas. Esto supone una diversificacion de las necesidades alimentarias de los
turistas, sea por cuestiones de salud (enfermedad celiaca, diabetes, enfermedades
gastricas, renales y otras) o por preferencias o habitos propios del estilo de vida de la
persona (vegetarianismo, dieta halal y kosher, dieta macrobidtica y otras) (Cvetkovi¢ et
al., 2016).

De esta manera, en el enfoque de la comida como un elemento que puede
ocasionar impedimentos o complicaciones para los turistas, es necesario no solo
considerar aquellos aspectos culturales y psicolégicos que funcionan como barreras
entre el turista y los alimentos disponibles en un destino, sino también aquellos que se
derivan de las condiciones de salud que las personas eventualmente presenten
(Sonaglio, 2017). En estos casos, la preocupacién por los aspectos adaptativos del viaje
no esta unicamente fundada por cuestiones culturales o de amenidad y familiaridad con
los alimentos, sino por una condicion médica que exige una dieta estricta, cuya
interrupcién puede tener serios riesgos de salud para la persona.

Se destacan particularmente las reacciones adversas a los alimentos, incluida la
enfermedad celiaca, como una de las principales preocupaciones del sector alimentario
en el ambito del turismo, dado que la eleccién y el consumo de alimentos en las
instalaciones turisticas pueden convertirse en experiencias negativas, generar miedo e
incluso reacciones y consecuencias negativas o fatales en las personas que son
alérgicas a algun alimento (Kalenjuk et al., 2017; Sonaglio, 2017).

En el contexto de un viaje, los turistas no s6lo pueden encontrarse con alimentos
o platos desconocidos, sino también con toda una tradicion culinaria diversa (Cohen y
Avieli, 2004), en términos de las formas en que la comida es preparada, servida o
presentada y consumida. Todos estos aspectos forman parte de la identidad de una
cultura, en tanto podriamos decir que somos lo que comemos, no s6lo en un sentido
fisiol6gico sino también psicolégico y socioldgico (Richards, 2003). Esto permite que los
turistas se acerquen a la cultura que visitan a través de la comida y las experiencias
culinarias particulares de disfrutar los platos locales, lo que le otorga a la comida una
importancia mucho mas grande en el analisis de la experiencia turistica.
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Como ya mencionamos en el punto 2.2.4, el concepto de experiencia turistica
presenta una alta carga de subjetividad, que viene dada justamente por la persona que
efectia el viaje. Relacionando esto con la alimentacion como componente de la
experiencia turistica, Quan & Wang (2004) clasifican a las experiencias en “apoyo” y
‘pico” o “maximas”. El término “apoyo” hace referencia a aquellas experiencias
vinculadas con las necesidades basicas del turista, como comer, dormir o trasladarse,
gue, a priori, no constituyen las principales motivaciones para realizar el viaje, mientras
que las experiencias “pico” se vinculan directamente con aquellas atracciones que
constituyen la motivacion principal del viaje. Ahora bien, aqui es donde la subjetividad
aparece como un factor determinante dentro de este modelo, pues la comida puede
constituirse tanto como una motivacion principal del viaje, en el caso de personas que
estan particularmente interesadas en probar diferentes tipos de comida, o ser
simplemente un elemento de apoyo.

Segun este modelo, ambas dimensiones de la experiencia turistica resultan de
importancia y el éxito del viaje podria decirse que depende en igual medida tanto de las
experiencias “pico” como de las de “apoyo”. Si, eventualmente, la experiencia “pico” se
arruina de alguna manera, entonces es poco probable que este suceso desagradable
sea contrarrestado simplemente por haber tenido experiencias de apoyo satisfactorias.
Asimismo, si las necesidades basicas de los turistas no son adecuadamente atendidas,
entonces lo mas probable es que esto obstaculice el disfrute de las atracciones que
constituyen el motivo principal del viaje. Por lo tanto, sea cual fuera el rol que el turista
le otorgue a la comida, en términos de si este elemento constituye una motivacion
principal para viajar o no, la comida es, en efecto, un elemento esencial y fundamental
para el desarrollo de la experiencia turistica.

De esta manera, es necesario no subestimar la importancia que tiene la comida
en el contexto turistico, incluso cuando se trata de turistas que no le otorgan mayor
relevancia a este elemento. Podria decirse que el dia turistico muchas veces se
configura o estructura en torno a la alimentacién. Asimismo, el consumo de alimentos
no solo es importante en el destino, sino que muchos alimentos y bebidas también
pueden llevarse a casa como recuerdo del viaje (Richards, 2003).
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Capitulo Ill: Metodologia

3.1 Estudio narrativo

En funcién del problema de investigacion y los objetivos planteados optamos por
un enfoque metodoldgico intensivo y un estudio narrativo. De esta manera, nos
propusimos realizar una indagacién de tipo intensivo y cualitativo, que no pretendi6
extender sus conclusiones a toda la poblacion sino indagar en profundidad una situaciéon
particular: viajar teniendo celiaquia.

La investigacion narrativa se constituye como una vertiente dentro de la
perspectiva cualitativa en ciencias sociales. No existe una unica definicion de lo que se
entiende por investigacion narrativa. Sin embargo, uno de los elementos que caracteriza
a este tipo de investigacion, y en torno al cual pareciera existir cierto consenso, es que
su objeto principal es la experiencia humana, mas precisamente el analisis o
entendimiento y el hacer sentido de la experiencia. Este tipo de investigaciones implican
necesariamente la inclusién del &mbito subjetivo y de las experiencias personales, por
lo cual resulta muy conveniente su aplicacion si la investigacion en cuestion tiene por
objeto algun tipo de experiencia particular (Blanco, 2011).

Algunas de las criticas que se le adjudican a la investigaciéon narrativa, al igual
gue a la mayoria de los métodos de investigacion cualitativos, es la incapacidad de
generalizar sus resultados. Sin embargo, el enfoque cualitativo no plantea como uno de
sus objetivos la representatividad estadistica (Blanco, 2011) y, como hemos
mencionado anteriormente, esta investigacion no pretende extender sus conclusiones a
toda la poblacion sino indagar en profundidad una situacion particular.

Las personas dan forma a sus vidas por medio del relato de quiénes son ellos y
los otros conforme interpretan su pasado en funcién de esas historias. De esta manera,
el relato se constituye como una herramienta para estudiar tanto una sociedad y una
cultura como una persona o grupo particular. La investigacion narrativa, el estudio de la
experiencia como un relato, es principalmente una forma de pensar sobre la experiencia.
De esta manera, la investigacion narrativa esta dirigida a la comprension de la
experiencia humana a partir del relato que las personas hacen sobre su propia historia
y su interpretacion del mundo (Blanco, 2011).

3.2 Herramientas metodoldgicas

Para la recopilaciéon de los datos utilizamos tanto fuentes secundarias (revision
bibliografica) como primarias (entrevista). A continuacion se precisan los detalles
relativos a cada una de estas fuentes de informacion utilizadas y se detalla el tratamiento
gue se le dio a los datos recabados mediante la entrevista (descripcion analitica).

3.2.1 Revisién bibliografica

En primera instancia realizamos una revision bibliogréfica de fuentes cientificas
y académicas referidas a las tematicas y los conceptos tedricos que consideramos
necesarios para sustentar el desarrollo de la tesis y sus resultados. Asimismo, también
utilizamos esta herramienta metodolégica para la busqueda de los antecedentes de esta
indagacion. Consultamos fuentes tanto nacionales como internacionales y los textos
revisados fueron en idioma espariol e inglés.

3.2.2 Entrevista en profundidad

Con el objeto de abordar temas vinculados con las experiencias vivenciadas por
las personas con celiaquia en relacibn con sus itinerarios/condiciones de viaje,
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realizamos entrevistas en profundidad a personas mayores de edad (18 afios 0 mas)
con diagnostico confirmado de celiaquia.

Optamos por el uso de este tipo de entrevista ya que permitid al entrevistado
mayor libertad para desarrollar su relato y profundizar en €l (Molla et al., 2010), asi como
explorar en profundidad e intensivamente una situacion problematica patrticular.

La entrevista fue disefiada con el objeto de poder plasmar las experiencias
turisticas de los entrevistados en una descripcion comun y las preguntas estuvieron
orientadas a indagar la relacion que establecian con la comida en el contexto de un
vigje. A fin de facilitar el desarrollo de la entrevista, incluimos algunas preguntas
introductorias y orientativas de la tematica indagada.

Inicialmente previmos realizar las entrevistas de manera presencial; sin
embargo, dadas las circunstancias y el contexto en el que la investigacion fue
desarrollada (pandemia por COVID- 19), el aislamiento social, preventivo y obligatorio
decretado en Argentina anul6 la posibilidad de concretar las entrevistas en contacto
directo con los entrevistados.

Si bien nos proponiamos trabajar con la poblacién agrupada por una asociacion
del ambito nacional dedicada a la celiaquia, esta idea no pudo concretarse dado el
contexto de aislamiento social y otras circunstancias ajenas a la voluntad de la tesista,
a pesar de contar con el consentimiento escrito de la asociacion y utilizar los medios
digitales posibles para establecer el contacto.

La alternativa que utilizamos ante estos imprevistos fue realizar las entrevistas a
través de un formulario de Google, reconociendo que esta entrevista estructurada no
tenia la potencialidad de una entrevista en profundidad pero que era la alternativa mas
efectiva en el contexto de aislamiento y como sugerencia inicial del grupo de contacto.
Al no obtener respuestas del grupo inicialmente seleccionado, abrimos la indagacién a
otros participantes. Para ello realizamos una publicaciéon en Instagram solicitando
personas con diagndstico de celiaquia que estuviesen dispuestas a colaborar con la
investigacion. La publicacion fue contestada tanto por personas con celiaquia
dispuestas a colaborar, a quienes se les compartié el link del formulario directamente,
COmo por personas que tenian contacto con algun tercero diagnosticado con celiaquia
y permitieron hacer el nexo con esa persona para hacerle llegar el link del formulario. El
periodo de recoleccion donde el formulario estuvo abierto para recibir respuestas fue de
36 dias, desde el 25 de agosto hasta el 28 de septiembre de 2020.

La entrevista consté de 18 preguntas (ver Anexo |) de caracter abierto, de las
cuales dos preguntaron por la edad y el estado de salud de la persona, para poder
discriminar entre los participantes target de la indagacion (mayor de 18 afios y con
diagnéstico de EC) y otros respondientes. En el formulario fue incluida una introduccion
donde se detall el objetivo de la investigacion y se le garantizé a los entrevistados el
anonimato y confidencialidad de la informacion, de manera tal que sus respuestas serian
utilizadas Unicamente para los fines explicitados y que podian retirar su participacion en
cualguier momento sin perjuicio alguno; también se aclar6 que podian acceder al
progreso y los resultados de la investigacién solicitandolo al contacto de la tesista. Fue
explicitado que el hecho de contestar al formulario seria interpretado como
consentimiento y acceso voluntario de su participacion.

A través de la publicacién de Instagram obtuvimos 37 respuestas, de las cuales
debimos desestimar dos, una por no presentar EC y la otra por no haber hecho turismo
tras el diagndstico de EC.

Trabajamos con una muestra por conveniencia de 35 entrevistados con
enfermedad celiaca diagnosticada. Este tipo de muestra esta formada por los casos
disponibles a los cuales se tiene acceso segun las posibilidades del momento
(Hernandez Sampieri et al., 2014).

El criterio de saturacién de categorias nos permitié identificar la conformacién
final de la muestra. Segun este criterio en el proceso de investigacion cualitativo no se
establece anticipadamente un nimero de muestra, sino que la muestra final queda
conformada cuando, al afiadir nuevas unidades de analisis a la investigacion, no se
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consiguen datos novedosos y la informacion relativa al problema de investigacion
abordado resulta redundante (Hernandez Sampieri et al., 2014).

3.2.3 Descripcion analitica

El trabajo descriptivo consiste en producir un relato o narracion expositiva cuya
finalidad es exponer o mostrar la interconexion de los datos recolectados y hacer
entendible el comportamiento del fenédmeno de estudio, sin olvidar que toda descripcion
es sujeto-mediante, es decir que la perspectiva del observador forma parte de la
descripcion y es desde esa mirada desde la que se muestra el fendbmeno (Orozco
Fuentes, 2007).

La descripcion se constituye como una fase reconstructiva de la realidad
investigada que es abordada de forma analitica, es decir, a partir de la seleccion y
organizacion de datos que realiza el observador. En este proceso esta implicito el
contexto que media la mirada del investigador y el tipo de problema que le interesa
investigar; bajo esta mirada se incluyen unos datos y se excluyen otros. La objetividad
del dato empirico incluye la subjetividad conceptual y social del investigador (Orozco
Fuentes, 2007).

En esta tesis no hemos reconstruido la realidad que viven las personas con
celiaquia cuando viajan en general, sino que hemos trabajado sobre la realidad de cada
una de las personas entrevistadas, a través del relato que ellos mismos han hecho sobre
sus experiencias personales. Cabe aclarar que la perspectiva de la tesista intervino en
este proceso, tanto en la seleccion de la muestra y confeccion del instrumento como en
la interpretacion de la informacion recolectada.

Para organizar la informacion utilizamos el programa Atlas.ti 8, que nos permitié
segmentar datos en unidades de significado, codificar datos y relacionar conceptos,
categorias y temas.

El contenido de cada entrevista fue transcripto verbatim a un documento
individual y posteriormente agregado al Atlas.ti en calidad de documento primario, para
ser analizado. En primer lugar, realizamos una lectura general de cada entrevista y el
criterio de codificacion utilizado estuvo orientado a segmentar tematicas dentro de cada
informe. En una instancia posterior, realizamos una segunda lectura en funcion de cada
tematica identificada y la codificacién fue utilizada para encontrar cuestiones comunes
dentro de cada tema.

3.3 Nota ética

Resulta importante aclarar que hemos guardado el anonimato de las personas
entrevistadas y la confidencialidad de la informacién, siguiendo las recomendaciones
establecidas para las investigaciones con personas, incluyendo consentimiento
informado vy utilizacion de pseudénimos (Informe Belmont: National Commission for the
Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research, 1979).

Pagina 33|75



Capitulo IV: Construccidn y analisis de datos

Para la construccion de los datos realizamos una primera lectura general de las
entrevistas que nos permitio identificar seis tematicas distintas sobre las cuales trabajar.
En una instancia posterior los datos fueron reagrupados en funcion de las diversas
tematicas establecidas y sometidos a una segunda lectura y proceso de codificacion, a
partir del cual surgieron nuevos segmentos o unidades de andlisis, denominados
categorias y subcategorias (dependiendo de las caracteristicas y el nivel de complejidad
de cada tematica®). En la siguiente tabla se esquematiza el resultado del andlisis

tematico.

Tabla 1. Tematicas, categorias y subcategorias identificadas a partir del andlisis de las

entrevistas

TEMATICAS
IDENTIFICADAS

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

1.1. Salir a comer

Dificultad para encontrar
restaurantes con opciones
sin tacc

Dificultad para probar la
gastronomia local

Menu sin tacc acotado/ de
mala calidad

1. Situaciones
problematicas identificadas
por las personas con
celiaquia en relacion con

1.2. Compra de alimentos

Dificultad para encontrar
comercios con opciones sin
tacc

Opciones sin tacc limitadas

sus itinerarios/condiciones
de viaje

1.3. Servicios de Alojamiento y
Transporte

Ausencia de menu sin tacc

Menu sin tacc acotado/ de
mala calidad

1.4. Temas transversales y co-
ocurrencias

Contaminacion cruzada

Desconocimiento social

Falta de comprensién y apoyo

Cuestiones econdmicas

2. Habitos de viaje
identificados en las

2.1. Llevar un stock de
productos sin tacc

personas con diagnéstico
de celiaquia

2.2. Indagar previamente el
destino

4 En algunas tematicas la complejidad de los datos y de las relaciones que surgieron entre
estos amerito la utilizacion o diagramacion de categorias con subcategorias mientras que, en
otras teméticas, la identificacion solamente de categorias fue suficiente para ilustrar los

conceptos que fueron surgiendo.
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2.3. Planificar detalladamente

2.4. Alquilar lugares con
facilidades para cocinar

2.5. Avisar con anticipacién al
reservar un servicio

2.6. Consultar foros/grupos
sobre celiaquia

2.7. Llevar notas en diferentes
idiomas con informacién sobre
laEC

3. Repercusion de la dieta
libre de gluten a nivel
individual e interpersonal en
el contexto de un viaje

3.1. Viajar més cargado

3.2. Sentir que se pierde tiempo
del viaje

3.3. Falta de espontaneidad

3.4. Necesidad de estar
pendiente de la alimentacién

3.5. Hastio por comer siempre
o mismo

3.6. Sentirse excluido

3.7. Sentirse como una
molestia para el resto del grupo

4. Rol de la comida dentro
de la experiencia turistica
(Expectativas y Recuerdos)

4.1. Expectativas

Acceso a alimentos

4.2. Experiencias y recuerdos

Interacciéon con los otros

5. Percepcién de la
enfermedad celiaca con
relacidon a las posibilidades
de disfrute de la experiencia
turistica

5.1. Adaptacién-Resolucion

5.2. Adaptacién- Resignacion

5.3. Abstencion

6. Accesibilidad

6.1. Accesibilidad en términos
de igualdad de oportunidades y
condiciones

6.2. Accesibilidad en términos
econémicos

Fuente: Elaboracion propia.

4. 1 Analisis de las situaciones probleméaticas identificadas por las
personas con celiaquia con relacion a sus itinerarios/condiciones de viaje

A continuacién presentamos al lector un resumen de la tabla 1 (cfr. Pagina 34-
35). En color amarillo se destaca cual es la tematica de la tabla principal de contenidos

que estaremos tratando en este apartado.

Pagina 35|75




Tabla 2: Resumen de latabla 1

TEMATICAS IDENTIFICADAS CATEGORIAS

1.1 Salir a comer

1. Situaciones problematicas identificadas por las
personas con celiaquia en relacién a sus
itinerarios/condiciones de viaje

1.2 Compra de alimentos
1.3 Servicios de alojamiento y transporte
1.4 Temas transversales y co-ocurrencias

2.1 Llevar un stock de productos sin tacc
2.2 Indagar previamente el destino
2.3 Planificar detalladamente
2. Habitos de viaje identificados en las personas con 2.4 Alquilar lugares con facilidades para cocinar
diagndstico de celiaquia 2.5 Avisar con anticipacion al reservar un servicio
2.6 Consultar foros/grupos sobre celiaquia

2.7 Llevar notas en diferentes idiomas con informacién sobre la
EC

3.1 Viajar mas cargado

3.2 Sentir que se pierde tiempo del viaje

3.3 Falta de espontaneidad
3. Repercusion de la dieta libre de gluten a nivel individual

: 5 3.4 Necesidad de estar pendiente de la alimentacion
e interpersonal en el contexto de un viaje

3.5 Hastio por comer siempre lo mismo
3.6 Sentirse excluido
3.7 Sentirse como una molestia para el resto del grupo

4. Rol de la comida dentro de la experiencia turistica 4.1 Expectativas
(Expectativas y Recuerdos) 4.2 Experiencias y recuerdos
5.1 Adaptacion-Resolucién
5.2 Adaptacién-Resignacion
Abstencion

5. Percepcion de la enfermedad celiaca con relacion a las
posibilidades de disfrute de la experiencia turistica

6.1 Accesibilidad en términos de igualdad de oportunidades y
6. Accesibilidad condiciones
6.2 Accesibilidad en términos econémicos

Fuente: Elaboracion propia.

Las respuestas a las primeras preguntas incluidas en la entrevista, de caracter
mas bien introductorio y aproximativo, dieron cuenta de un proceso general (en cuanto
al diagndstico y tratamiento de la enfermedad), que se repitié mas o menos de la misma
manera en la mayoria de los entrevistados con una serie de fases: (a) en principio
dificultad, (b) luego aceptacion y (c) finalmente adaptacion. La mayoria de las personas
entrevistadas enfatizaron la importancia del entorno y el entramado social en el proceso
de adaptacién a la dieta. Estos hallazgos se corresponden con la bibliografia consultada
en relacion con esta tematica.

A partir del analisis de las entrevistas, surgieron cuatro areas tematicas distintas
en relacién con las situaciones problematicas (categorias) que las personas con
diagnéstico de celiaquia experimentaban con respecto a sus itinerarios/condiciones de
viaje: “Salir a comer”, “Compra de alimentos”, “Servicios de alojamiento y transporte” y
“Temas transversales y co-ocurrencias”. A su vez, dentro de cada una de estas areas
identificamos diversas situaciones problematicas concretas (subcategorias) que se
encuentran resumidas en la siguiente tabla, junto a su enraizamiento (cantidad de citas
asociadas):

Pagina 36|75



Tabla 3: Categorias y subcategorias de dificultades identificadas a partir de las entrevistas
y enraizamiento

AREAS TEMATICAS IDENTIFICADAS CITAS IDENTIFICADAS
1. SALIR A COMER 39
Dificultad para encontrar restaurantes con opciones sin tacc 20
Dificultad para probar la gastronomia local 10
Menu sin tacc acotado/ de mala calidad 9
2. COMPRA DE ALIMENTOS 34
Dificultad para encontrar comercios con opciones sin tacc 19
Opciones sin tacc limitadas 15
3. SERVICIOS DE ALOJAMIENTO Y TRANSPORTE 21
Ausencia de menu sin tacc 9
Menu sin tacc acotado/ de mala calidad 10
Pérdida/ olvido del mend sin tacc 2
4. TEMAS TRANSVERSALES Y CO-OCURRENCIAS 71
Contaminacion cruzada 28
Desconocimiento social | 25
Falta de comprension y apoyo | 10
Cuestiones economicas | 8

Fuente: Elaboracion propia. Nota: la columna “citas identificadas” hace referencia a las
citas de las entrevistas que fueron asociadas a las diferentes categorias.

4.1.1 Salir acomer

Como se observa en la tabla 2, la categoria “salir a comer” resulté ser la de
mayor enraizamiento o citacion asociada, constituyéndose en una problematica a la hora
de viajar para las personas con EC entrevistadas. Esta categoria englobé situaciones
diversas identificadas como subcategorias que a continuacion se describen e ilustran.

Dificultad para encontrar restaurantes con opciones sin tacc

La escasa disponibilidad de establecimientos gastrondmicos que ofrecieran
opciones sin tacc y la dificultad para garantizar que estas hubieran sido elaboradas
teniendo en cuenta los recaudos necesarios, fue identificada como una de las
problematicas mas importantes.

“El viaje mas reciente lo hice dentro de Argentina, en las sierras de Coérdoba.
Habia muy pocos lugares con comida sin gluten, la mayoria de los cuales
consistia en comida alemana”. (Geraldine)

“Cada vez que agarro una carta en un restaurant busco el menu celiaco (si hay)
0 busco una comida que tenga menos posibilidades de estar contaminada”.
(Gustavo)
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“Ademas cuando quiero ir a comer a algun restaurante se vuelve un poco tedioso
porque hay un niamero muy mindsculo que puede llegar a tener comidas sin
tacc”. (Silvia)

“Luego salir a comer algo en algun restordn siempre es dificil, a veces
terminamos en alguna parrilla para comer carne con ensalada”. (Julia)

Dificultad para probar la gastronomia local

Muchos de los entrevistados consideraron que la gastronomia local formaba
parte de la cultura de los lugares que visitaban. Sin embargo, sostuvieron que para ellos
era dificil experimentar la cultura de un lugar a través de la comida, debido a las
restricciones propias de la dieta libre de gluten. Algunos sugirieron que seria interesante
contar con opciones de gastronomia local aptas.

“Y la comida es una parte importante de la cultura del lugar, y a veces uno no
puede conocer ese aspecto del lugar”. (Andrea)

“Seria excelente poder tener opciones similares a las de los «no-celiacos».
Estaria muy bueno poder contar con comidas tipicas que sean aptas. Me parece
gue los paisajes y lo cultural es lo mas valioso en los viajes, y la comida forma
una parte importante de lo cultural...”. (Fernanda)

“Por la celiaquia tengo muchas restricciones para probar alimentos que no sé
cémo se cocinan, pero igual me despierta interés”. (En referencia a la
gastronomia local). (Gustavo)

“Creo que la comida ocupa un lugar importante en un viaje de turismo, es
conocer culturas nuevas, disfrutar. Pero siendo celiaca eso ya no lo puedo ver
de la misma manera, para vivirlo asi tendria que poder comer cualquier cosa y
no puedo”. (Julia)

Menu sin tacc acotado

Otra de las problematicas que se identificaron fue la falta de variedad en las
opciones que los restaurantes ofrecian para personas con celiaquia. Los entrevistados
resaltaron que, a pesar de que se les ofrecia un menu apto para ellos, muchas veces
era demasiado limitado, es decir, se trataba de dos o tres platos, a diferencia de la
multiplicidad de opciones que tenian para elegir el resto de los comensales, lo que
derivaba en un cierto hastio por tener que comer siempre lo mismo y no tener seguridad
sobre la contaminacion cruzada.

“(...) cuando viajas a lugares alejados de la capital, pueblos de todo el pais, no
hay comida sin tacc que no sea carne y ensalada y en algunos casos esta
contaminada con gluten”. (Sebastian)

“Que te digan qué hay comida y esta no sea variada o peor aln que sea sin
condimentos como si fuéramos enfermos y no alérgicos”. (Carla)

“Hay lugares que son muy receptivos y tienen opciones libres de gluten y hay
otros gque realmente no ofrecen nada. Te tenes que adaptar a una cosa del menu
y pedir por favor que no contaminen tu comida”. (Micaela)

“Y otro recuerdo fue uno de los dias posteriores en el cual encontré un lugar en
el que pude almorzar pastas sin gluten, un hecho extraordinario, porque
generalmente cuando te ofrecen productos aptos para celiacos, te ofrecen una
ensalada, creo que este momento lo recuerdo porque fue muy placentero
encontrar un restaurante que ofrezca platos «elaborados» aptos”. (Mercedes)
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4.1.2 Compra de alimentos

La compra de alimentos se identific6 como la segunda categoria con mayor
enraizamiento de citas o citas asociadas. Dentro de esta categoria fueron identificadas
las siguientes subcategorias, “dificultad para encontrar comercios con opciones sin
tacc”, “opciones sin tacc limitadas” y “productos sin tacc de mala calidad”, que a
continuacion se detallan.

Dificultad para encontrar comercios con opciones sin tacc

Gran parte de los entrevistados hicieron referencia a la dificultad para encontrar,
en los destinos que visitaron, comercios con disponibilidad de alimentos libres de gluten.

“Llegué a quedarme en un lago sin comida y cuando fui al tnico almacén que
habia en el pueblo no habia nada. Tuve que comprarme frutas”. (Benito)

“El afio pasado, estuve en Londres y el primer dia me costé muchisimo encontrar
un supermercado/almacén que tuviera alguna opcion sin gluten para almorzar”.
(Mercedes)

“(...) en las vacaciones, en el lugar que se me hizo mas dificil fue en el sur,
cuando fui aca que hicimos todo un camino en auto, parar en las estaciones de
servicio y encontrar algo sin gluten era imposible...”. (Carla)

Algunos de los informantes asociaron esta dificultad con la falta de familiaridad
con el destino, mas alla de la escasez real de comercios que contaran con opciones sin
tacc.

“La verdad que es algo muy dificil, uno en su ciudad como que ya sabe dénde
conseguir las cosas, a qué lugares acudir. Pero cuando se viaja es distinto”.
(Melany)

“(...) alejarme del lugar en el que hubiera encontrado segquridad para seguir mi
dieta, y no encontrar nada o terminar comiendo lo que consiguiera...”. (Esteban)

Opciones sin tacc limitadas

Otro de los inconvenientes que las personas entrevistadas mencionaron fue la
escasa variedad de opciones sin tacc. Lo que resaltaron en relacién con esto fue que
no solo debieron lidiar con el desafio de encontrar comercios que tuvieran algo que ellos
pudieran comer, sino que muchas veces esos alimentos terminaban siendo siempre los
mismos, de entre los cuales los mas mencionados fueron frutas y galletas o shacks a
base de arroz.

“No consigo en ningun lugar comida apta. Por ahi veo que el resto puede llevar,
no sé, un sandwich de milanesa a una excursién y yo unas galletitas de arroz”.
(Abril)

“(...) tener que recurrir al sanguchito de galleta de arroz como snack al paso (asi
de triste como suena)”. (Belén)

“Tuve mayor problema en las excursiones. Me tocé ir a lugares donde no habia
nada sin gluten y poder comer Unicamente fruta”. (Geraldine)

“(...) terminar comiendo lo que consiguiera por mas que no sea un alimento que
comas en un almuerzo/cena, como por ejemplo un chocolate o galletas de arroz”.
(Esteban)
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“Asi que tuvimos que entrar al pueblo y terminé comprando (después de recorrer
bastante) unas galletas de arroz tipo telgopor, una lata de atdin, un abrelatas para
poder abrir la lata, y un tenedor. Obviamente comi muy mal, y solo para saciar
mi hambre, mientras los demas elegian entre sandwiches variados”. (Abril)

La cuestion sefialada no sélo se limitaba a encontrar productos aptos, sino
también a que estos fueran de buena calidad y frescos.

“Si conseguis cosas para comer seguro sean empaguetadas, o frizadas”.
(Melany)

“Recientemente, viaje a Uruguay y fue una tremenda desilusiéon. Los productos
que habia sin tacc, eran las peores opciones envasadas”. (Melany)

4.1.3 Servicios de alojamiento y transporte

Los servicios de alojamiento y transporte surgieron como la tercera categoria
con mayor enraizamiento de citas o citas asociadas. Dentro de esta categoria fueron
identificadas las subcategorias “ausencia de menu sin tacc” y “menu sin tacc acotado/
de mala calidad”.

Ausencia de menu sin tacc

Varias de las personas que prestaron su testimonio afirmaron haber
experimentado dificultades para encontrar alojamientos, especificamente hoteles y/o
complejos all inclusive, que ofrecieran un menu apto.

“Esa es la parte mas dificil porque generalmente en los hoteles no tienen comida
libre de gluten, por esa razon prefiero alquilar casa/depto y hacerme la comida
yo”. (Miriam)

“(...) casi no comi porgue no tenian menu en el hotel”. (Belén)

“Llamo al hotel al que quiero ir para ver si tienen servicio de comida sin gluten y
en general me han dicho que no y los descarto”. (Miriam)

“Y en el tercer viaje también all inclusive habia mucha menos comida, no habia
un lugar delimitado para la comida sin gluten”. (Belén)

Esta misma problematica también fue resaltada en relacion con el transporte,
especificamente aéreo, a lo cual se le sumaron situaciones probleméaticas relacionadas
a malentendidos o percances (pérdida/ olvido) con el menu sin tacc.

“Con respecto al vuelo hay agencias que directamente no tienen mend...”.
(Belén)

“Con los vuelos siempre hay que avisar con anticipacién para que tengan el
menu sin tacc para servirte. Si no avisas no tenes nada’. (Micaela)

“He denunciado a aerolineas por la pérdida de mi pedido sin tacc y me retribuyen
con vauchers para pasajes”. (Soledad)

“Me paso en un viaje a EEUU (12 hs de viaje) que la aerolinea se olvidé de mi
menu libre de gluten, que habia pedido con anticipacién. Estaba muy enojada
porque era mucho tiempo de viaje y no tenia mi comida, pero como siempre,
tenia algo de comida en el bolso, luego de eso realice la queja a la aerolinea”.
(Antonella)
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“En cuanto al transporte, hay leyes que nos cuidan y obligan a las empresas a
tener mena sin gluten. De todos modos, me ha tocado hacer un vuelo
intercontinental sin comer absolutamente nada, porque la aerolinea se olvid6 de
mi plato y una vez en el aire no habia solucion”. (Geraldine)

Menu sin tacc acotado/ de mala calidad

Algunos de los entrevistados resaltaron la falta de variedad y calidad de las
opciones alimentarias a las cuales tuvieron acceso durante sus viajes, particularmente
durante sus estancias en hoteles u otros alojamientos y al realizar viajes en avion.

“...) me cambiaba el humor a la hora del desayuno o a la hora de las comidas
saber que no iba a encontrar variedad o simplemente siempre iba a comer lo
mismo”. (Belén)

“Hay que avisar a las aerolineas y hoteles de forma anticipada y aun asi no te
garantizan un buen servicio. No es equiparable tu alimento con el alimento en
general”. (Gustavo)

“(...) ningun hotel y personal estan capacitados y no conocen la enfermedad
celiaca, ni en el pais ni en el exterior. Basta con ver solamente los alimentos en
los desayunos, de los cuales generalmente con suerte hay uno que podemos
comer”, (Mariano)

“(...) fui a hoteles en los cuales se me habia asegurado que habia desayuno/
cena sin tacc y significaba un café con 3 tostadas de arroz, o una ensalada con
pollo, muy frustrante”. (Julia)

“Ninguna aerolinea desde mi punto de vista esta suficientemente equipada para
trasladar personas asi. A groso modo te cuento mi experiencia de cuando viajé
a Canada a mi me dieron una sopa sin sal, sin gusto y puramente agua mientras
a la persona de al lado le daban un plato de pastas”. (Silvia)

4.1.4. Temas transversales y co-ocurrencias

Se identificaron cuatro problematicas que atravesaban a todas las categorias y
subcategorias  anteriormente  descriptas. Estas problematicas aparecieron
entremezcladas en el relato de los entrevistados cuando hablaron de las dificultades
gue tuvieron tanto para salir a comer y comprar alimentos como durante el alojamiento
y en el transporte.

- Contaminacion cruzada: las entrevistas realizadas permitieron identificar el
temor a contaminarse con gluten como una de las mayores preocupaciones. Los
entrevistados describieron una necesidad recurrente de prestar especial atencién a esta
cuestion.

“Mi altimo viaje a México estaba embarazada y me tenia que cuidar mucho
mas de la contaminacién cruzada, me costé mucho encontrar qué comer y
me generaba angustia, supongo que lo recuerdo asi porque estaba sensible”.
(Ailin)

"En el 2 pais fue un all inclusive y si bien habia un sector identificado como
comida sin gluten no tienen el cuidado con los alimentos y mucho menos
saben lo que es el tema de la contaminacién cruzada". (Belén)

Algunos de los entrevistados sostuvieron que, en ocasiones, la preocupacion por
la contaminacién cruzada persistia inclusive tras haber consultado por el contenido de
los platos (por ejemplo, en un restaurante o en el desayuno de un hotel) ya que percibian
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gue existia un amplio desconocimiento con respecto a los recaudos que debian tomarse
con relacién a la contaminacion con gluten:

“Es importante que los empleados de hoteles, restaurantes y demas estén
informados y sepan que ofrecer y tener las precauciones necesarias para
evitar contaminacién cruzada, que siempre termina siendo el problema méas
grande. Hay mil cosas que deberia poder comer, pero por el solo hecho de
haber riesgo de contaminacion no las puedo comer. Eso es lo que mas me
molesta”. (Micaela)

- Desconocimiento social: los entrevistados percibieron una falta importante
de informacion y un gran desconocimiento social sobre la enfermedad celiaca, en
conjunto con una necesidad considerable de mayor formacién y capacitacion, en el caso
de aquellas personas que prestaban servicios de atencion al cliente.

“iiEn las termas, la chef del lugar me pregunto qué grado de celiaquia tenia!!
Que no estén capacitados sobre el tema es algo que nos enfurece porque
descuidan nuestra salud”. (Nadia)

La mayoria de los entrevistados coincidi6 en que resultaba recurrente la falta de
informacion o incluso el desconocimiento absoluto sobre el concepto de celiaquia y su
tratamiento (dieta libre de gluten).

"Pero me pasaba de pedirles opciones para celiacos y me miraban con cara
rara y me preguntaban «¢;Qué es celiaco?» “ (Melany)

"Muchas veces ni saben qué es la celiaquia”. (Giovana)" (...) y también hay
un montén de lugares donde ha sido un gran problema si quiera que la gente
entienda qué es lo que puedo comer y qué es lo que no...". (Fernanda)

En concordancia con esto, algunas de las personas entrevistadas afirmaron que
la comunicacion resultaba clave para poder explicar claramente qué podian comer,
aunqgue esto no fuese suficiente para garantizar el acceso a un plato seguro.

“Mucha comunicacién con la gente que va a manipular tu comida, para
explicar en paises donde quiza se sepa menos que en Argentina de la
celiaquia como pueden brindarte un alimento seguro”. (Martina)

En ocasiones, los informantes incluso afirmaron haber entablado disputas con el
personal para obtener una alimentacién adecuada.

“En el norte del pais, en el restaurant del hotel tuve que hablar con el metre
para indicarle que era cocinar sin gluten, les hice ir a comprar helado a una
heladeria cercana, etc. Obviamente me enojé muchisimo”. (Mariano)

- Falta de comprension y apoyo: los entrevistados sefialaron una frecuente
ausencia de comprension de la gravedad de la situacion frente a una posible
contaminaciéon cruzada. Muchos de los entrevistados sostuvieron que los lugares que
ofrecian opciones libres de gluten realmente aptas y seguras no siempre eran los mas
accesibles, atractivos o incluso faciles de encontrar, lo cual dificultaba el viaje y podia
generar malestar en el grupo y, como retroalimentacién, promover un sentimiento de
exclusién o falta de tolerancia para con la persona con EC.

"(...) pero a veces se complica cuando viajas con otros, porque prefieren lo
rapido/accesible (ej: un bar de playa) que no siempre tiene opciones sg
(pensemos que todo es rebozados, casi) asi que generalmente es ensalada
para la celi". (Belén)
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"Si voy a un lugar donde te den la comida como un hotel, mando un mail o
un wsp para averiguar si tienen. Pero en el caso de que no, me llevo algo
porgue no todos van a cambiar de hospedaje por un celiaco”. (Rocio)

Varios de los entrevistados enfatizaron la importancia que esto tenia cuando se
trataba de una relaciébn que se generaba a consecuencia de la prestacion de algun
setrvicio:

“Lo fundamental es que se tenga en cuenta a la gente que padece esta
enfermedad. Me ha arruinado literalmente, cuando he informado mi situacion
antes de viajar, como lo solicitan, y luego ni en cuenta lo tienen”. (Beatriz)

"Quien me atendi6 no solo no sabia qué era la celiaquia sino que no me tuvo
la paciencia de escucharme lo que le estaba preguntando, qué era saber si
tenia algun plato para mi y eso. Nada fue horrible". (Giovana)

"Y otra vez me paso en una estacion de servicio en Argentina donde no
tenian nada que pudiera almorzar sin tacc y no me dejaban usar el
microondas para calentar unas empanadas que yo habia llevado justamente
por si no conseguia qué comer. Dejé una queja escrita y calenté igual mi
comida aunque no me dejaron porque era totalmente incoherente lo que
hicieron. Me senti frustrada en el momento”. (Micaela)

- Cuestiones econ6micas: algunas de las personas entrevistadas también
afirmaron que mantener la dieta libre de gluten implicaba, muchas veces, un gasto
mayor de dinero, tanto a la hora de salir a comer, porque los platos certificados como
libres de gluten eran méas caros que el resto, o en la contratacién de otros servicios,
como en el alojamiento y el transporte.

"Ademas implica generalmente un gasto mayor de comida, los platos que
tienen el certificado sin tacc son mucho mas caros". (Giovana)

"(...) lo mas frustrante es el hotel, porque sabes que lo estas pagando, ves
las opciones que tienen los demas que son miles frente a lo que te ofreceny
es frustrante". (Julia)

“En transporte es lo mas dificil porque o se olvidan o tenés que pagar de mas
para la opcion celiaca”. (Soledad)

"Cuanto mas invertis, menos problemas tenes. Eso es tal vez un poco
nefasto”. (Laureana)

Resulta interesante resaltar que muchos de los entrevistados referenciaron
simultaneamente en su relato varias de estas cuestiones, lo que llamamos co-
ocurrencias. Esta particularidad se dio entre las categorias “contaminacion cruzada”,
“‘desconocimiento social” y “falta de comprension y apoyo”, destacandose
especificamente la relacion entre las categorias “contaminacion cruzada” vy
“desconocimiento social”, como se puede observar en la siguiente tabla:

Tabla 4; Tabla de co-ocurrencia

. ., . Falta de
Contaminacion Desconocimiento .
; comprensiony
Cruzada social
apoyo
Contaminacion cruzada - 14 6
Desconocimiento social 14 - 4
Falta de comprensién y 6 4 )
apoyo
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Fuente: elaboracion propia.

Resumiendo este apartado, podriamos decir que las problematicas de las
personas entrevistadas estuvieron principalmente relacionadas con la dificultad para
encontrar variedad de alimentos aptos y seguros durante sus viajes. A la escasez (ya
sea gue fuese real 0 aparente) de alimentos aptos se le sumaron aquellas dificultades
relacionadas con las condiciones sobre las cuales las personas entrevistadas declararon
tener que tomar decisiones respecto de su alimentacion - esto fue la falta de educacion
sanitaria de las personas en general, lo que generaba desconocimiento y falta de apoyo
para con las personas con EC, ademas de la problematica de la contaminacion cruzada
y la cuestiébn monetaria.

4.2 Héabitos de viaje identificados en las personas con diagndstico de
celiaquia

A continuacién presentamos al lector un resumen de la tabla 1 (cfr. Pagina 34-
35). En color amarillo se destaca cudl es la tematica de la tabla principal de contenidos
gue estaremos tratando en este apartado.

Tabla 5: Resumen de latabla 1

TEMATICAS IDENTIFICADAS CATEGORIAS

1.1 Salir a comer

1. Situaciones problematicas identificadas por las
personas con celiaquia en relacién a sus
itinerarios/condiciones de viaje

1.2 Compra de alimentos
1.3 Servicios de alojamiento y transporte
1.4 Temas transversales y co-ocurrencias
2.1 Llevar un stock de productos sin tacc
2.2 Indagar previamente el destino

2.3 Planificar detalladamente

2. Habitos de viaje identificados en las personas con 2.4 Alquilar lugares con facilidades para cocinar
diagnéstico de celiaquia 2.5 Avisar con anticipacion al reservar un servicio

2.6 Consultar foros/grupos sobre celiaquia

2.7 Llevar notas en diferentes idiomas con informacién sobre la
EC

3.1 Viajar mas cargado

3.2 Sentir que se pierde tiempo del viaje

3.3 Falta de espontaneidad
3. Repercusion de la dieta libre de gluten a nivel individual

: {5 3.4 Necesidad de estar pendiente de la alimentacion
e interpersonal en el contexto de un viaje

3.5 Hastio por comer siempre lo mismo
3.6 Sentirse excluido
3.7 Sentirse como una molestia para el resto del grupo

4. Rol de la comida dentro de la experiencia turistica 4.1 Expectativas
(Expectativas y Recuerdos) 4.2 Experiencias y recuerdos

5.1 Adaptacién-Resolucién
5.2 Adaptacién-Resignacion
Abstencion
6.1 Accesibilidad en términos de igualdad de oportunidades y
6. Accesibilidad condiciones
6.2 Accesibilidad en términos econémicos

5. Percepcion de la enfermedad celiaca con relacion a las
posibilidades de disfrute de la experiencia turistica

Fuente: elaboracién propia.

El material recolectado nos permitié identificar una serie de acciones que las
personas entrevistadas realizaban con relacién a sus itinerarios de viaje y que les
permitian solucionar o anticiparse a potenciales situaciones problematicas.
Denominamos a estas acciones “hébitos de viaje”, que se organizaron en las categorias
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“llevar un stock de productos sin tacc”, “indagar previamente el destino”, “planificar
detalladamente”, “alquilar lugares con facilidades para cocinar”, “avisar con anticipacion
al reservar un servicio”, “consultar foros/grupos sobre celiaquia” y “llevar notas en
diferentes idiomas con informacion sobre la EC”, todas ellas resumidas en la siguiente

tabla junto a sus enraizamientos:

Tabla 6: Categorias de habitos de viaje identificados a partir de las entrevistas

HABITOS IDENTIFICADOS CAIQIN-I-CI:[())AI\\I[')I'II:?)EE?A-;AS
1. Llevar un stock de productos sin tacc 38
2. Indagar previamente el destino 34
3. Planificar detalladamente 16
4. Alquilar lugares con facilidades para cocinar 12
5. Avisar con anticipacion al reservar un servicio 8
6. Consultar foros/grupos sobre celiaquia 6
7. Llevar notas en diferentes idiomas con
informacion sobre la EC 4

Fuente: elaboracién propia. Nota: la columna “citas identificadas” hace referencia a las
citas de las entrevistas que fueron asociadas a las diferentes categorias.

En un principio consideramos emplear el término "estrategia" para hacer
referencia a estas cuestiones®. Sin embargo, varios de los entrevistados manifestaron
gue no consideraban a estas acciones como estrategias que empleaban para mantener
su dieta, pues en palabras de ellos mismos, esto representaba lo "normal" o "cotidiano".
Por esto, consideramos mas apropiado hablar de “hébitos” que, como definimos en el
punto 2.2.1 de esta tesis, se trata de una conducta inconsciente que genera una
respuesta satisfactoria para el individuo.

4.2.1 Llevar un stock de productos sin tacc

En primer lugar, identificamos la accion de llevar un stock de comida apta desde
el lugar de origen. Este habito resulté satisfactorio en la medida en que permitié a las
personas con celiaquia reducir la incertidumbre respecto a si conseguirian 0 no
alimentos aptos en el destino.

"Llevarme un stock de snacks y comidita por las dudas que no consiga en el
lugar de estadia". (Giovana)

“Se viaja con una cierta preocupacion al principio, hasta que te acostumbras a
viajar y siempre llevar comida sin gluten en el equipaje”. (Geraldine)

“Hago una investigacion por internet del lugar y las opciones, busco en grupos o
Instagram lugares que tengas opciones aptas, en base a lo gue encuentre decido
gue llevarme y que cantidad. Prefiero llevar cosas de mas y que no me falte
nada”. (Ailin)

5 De hecho, en la entrevista se le pregunt6 explicitamente a los entrevistados por las
estrategias que empleaban para facilitar la adherencia a la dieta (ver Anexo ).
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Algunos de los entrevistados resaltaron otras ventajas de contar siempre con un
stock de productos aptos a mano, como agilizar tiempos o evitar la contaminacién
cruzada.

"Y creo que es por esa razon que empecé a llevarme un bolso con comida, para
agilizar y no tener que estar buscando tantas horas restos". (Giovana)

“(...) al tener la experiencia de no conseguir comida me llevo desde casa por lo
menos lo que me permiten llevar y por lo menos si estoy en un lugar que no hay
variedad o que la comida estd contaminada sé€ que tengo una reserva de lo que
me llevé desde casa”. (Belén)

Asimismo, varias de las personas entrevistadas enfatizaron la importancia de
este habito que, segun sus propias palabras “muchas veces te salva”.

“Se me vino a la cabeza una que era con desayuno Yy le dijimos si habia menu
sin tacc y nos dijeron que si, y menos mal que me habia llevado unas galletitas
sino no tenia que desayunar”. (Andrea)

“Estaba muy enojada porque era mucho tiempo de viaje y no tenia mi comida
pero como siempre, tenia algo de comida en el bolso...”. (Con referencia al olvido
del menu sin tacc que habia pedido con anticipacion para el transporte aéreo).
(Antonella)

A continuacién, también incluimos una de las citas cuyo contenido ilustra
claramente la importancia de tener la seguridad de contar con alimentos aptos.

“Creo que lo peor que me podria pasar es perder el equipaje porque ahi llevo
alimentos. Por suerte nunca me pasé”. (Silvia)

4.2.2 Indagar previamente el destino

Muchos de los entrevistados afirmaron otorgar especial importancia a indagar
previamente las posibilidades de los destinos para conocer si contaban con comercios
y restaurantes con opciones libres de gluten y su ubicacion, entre otras cuestiones.

"Es por salud, si como algo que no sea apto me descompongo Yy no se disfruta
el viaje. Por eso siempre googleamos antes que hay en el lugar al que vamos a
ir". (Andrea)

"Antes de viajar averiguo lugares para ir a comer o locales cerca de donde me
hospedo". (Sofia)

"(...) el afio pasado fuimos a Mendoza por ejemplo, previo a elegir el destino me
averigiié todo, si habia varios restaurantes con mend, y dietéticas o sUper para
comprar cosas". (Nadia)

“Implica investigar de antemano posibles restaurantes/supermercados/lugares
donde conseguir comida (sobre todo en el exterior) ...”. (Belén)

Nuevamente, lo que afirmaron los informantes es que esto les permitié viajar un

poco mas confiados y reducir la inseguridad con respecto al mantenimiento de la DLG
durante el viaje.
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“Es una prioridad. Por eso hay que buscar informacién antes de viajar. Pero al
haber tanta informacion uno va mas confiado”. (Guadalupe)

“(...) fue un tema para pensar bien cuél seria el destino. Si bien no tenia la
certeza con lo que me iba a encontrar pero si irme con una idea de que iba a ver
en el hotel donde me iba a alojar’. (Belén)

4.2.3 Planificar detalladamente

La planificacion fue resaltada por varias de las personas entrevistadas como un
hébito recurrente a la hora de viajar.

“Ademas de eso la busqueda intentar hacerla con tiempo para saber bien a
donde podes ir y medio ya ir planificando TODO, no solo las excursiones y eso
sino hasta qué dia cenas en qué lugar y todo asi”. (Giovana)

“Viajar es un poco mas «complicado» si se quiere, uno tiene que planear a que
lugares va a ir y asegurarse de que va a encontrar opciones libres de gluten en
el lugar (por ejemplo un hotel) o en la cercania”. (Antonella)

“(...) siendo celiaca hay que tener cierta organizacion y estudio de los lugares
Stock de productos sin tacc antes de viajar, para no pasarlo mal’. (Martina)

“(...) uso la planificacion para asegurarme que voy a tener comida. Primero
busco el lugar que turisticamente/por cultura/paisaje me llame la atencién y luego
cuando planifico el alojamiento comienzo a ver si tienen desayuno sin gluten o
me aseguro de tener un supermercado cerca. El supermercado es mi mejor
aliado. También organizo el recorrido de acuerdo a donde vea en el camino un
lugar que tenga comida apta”. (Geraldine)

4.2.4 Alquilar lugares con facilidades para cocinar

Otro de los habitos que identificamos fue alquilar hospedajes con algun tipo de
facilidad para cocinar. Los entrevistados sostuvieron que esto les resultaba conveniente
ya que les permitia dar solucibn a circunstancias como la problemética de la
contaminacion cruzada, la dificultad para encontrar restaurantes y/o hoteles con menu
apto y su consecuente pérdida de tiempo.

“Siempre intento ir a lugares que ofrezcan una cocina, mas estilo hostel, para
poder yo prepararme las cosas y comer en el hostel. Ahorro un montén en
comida y en tiempo porque si no tengo que buscar restos”. (Giovana)

“Si, mas gue nada en los alojamientos, prefiero ir a lugares en donde pueda
cocinar o tener lugares de almacenamiento para poder comprar comida apta
para mi dieta y tener mas seguridad de que no exista contaminacion cruzada”.
(Antonella)

“Esa es la parte mas dificil porque generalmente en los hoteles no tienen comida
libre de gluten, por esa razdn prefiero alquilar casa/depto y hacerme la comida
yo”. (Miriam)

“Si, trato de buscar alojamiento con cocina para tener mayor libertad para cocinar
y comer, porque no siempre hay opciones aptas para comer afuera”. (Ailin)
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“(...) sino se alquila una casay te vas con las ollas a cuesta por la contaminacion
cruzada”. (Andrea)

“En un viaje a porto galhinas Brasil. No tenian mucha informacion los
restaurantes. Incluso con la nota en portugués me costaba que entiendan que
podia comer. Habia alquilado un monoambiente con cocina. Y solo una noche
salimos a comer afuera”. (Guadalupe)

4.2.5 Avisar con anticipacion al reservar un servicio

Varios de los informantes manifestaron la necesidad de avisar con anticipacion
sobre su condicion de salud y de averiguar o consultar la disponibilidad de opciones
aptas para la DLG a la hora de contratar algun servicio.

“(...) siempre aviso antes a los hoteles o lugares a los que vaya que soy celiaca
y me aseguro de que tengan cosas aptas y listo”. (Paz)

“Si, mas que nada en hoteles en donde tenes comidas incluidas tenes que
contactarte con el hotel y notificar sobre tu dieta de antemano para que estén
preparados”. (Antonella)

“Si la empresa tiene menu apto mejor. Siempre se aclara esperando que Si
tengan o te ofrezcan una alternativa”. (Guadalupe)

“(...) siempre pregunto antes de reservar en caso de que sea con alguna comida
si hay menu sin tacc”. (Martina)

“Busco disponibilidad por internet y llamo para asesorarme si tienen desayuno
apto en el lugar en el caso que sea hotel”. (Andrea)

“Si voy a un lugar donde te den la comida como un hotel, mandé un mail o un
wsp para averiguar si tienen”. (Rocio)

4.2.6 Consultar foros/grupos sobre celiaquia

Otro de los habitos que pudimos identificar en el discurso de varias de las
personas entrevistadas fue el de consultar o informarse a través de foros/grupos
orientados a personas con celiaquia, que brindaban informacién valiosa como
recomendaciones o experiencias de otras personas.

“Muchas veces leo grupos de celiacos para ver recomendaciones de gente que
ya haya vacacionado en la ciudad que voy a visitar”. (Martina)

“Se busca informacién antes. Por suerte hay muchos foros o grupos donde la
gente comparte sus experiencias y lugares sin tacc. Ya vas con una listita de
lugares con menu apto”. (Guadalupe)

“Uso mucho las recomendaciones de otros celiacos en grupos de Facebook
especificos”. (Fernanda)

“Averiguo qué onda los lugares antes de ir por medio de cuentas en instagram,

hay una comunidad linda que hace que se mantenga viva la informacién de
lugares con opciones aptas”. (Rocio)
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“Hago una investigacion por intemet del lugar y las opciones, busco en grupos o
Instagram lugares que tengas opciones aptas...” (Ailin)

4.2.7 Llevar notas en diferentes idiomas con informacién sobre la EC

Aungue con menor enraizamiento que los hébitos anteriores, identificamos el
hecho de viajar con notas o tarjetas en diferentes idiomas con informacion relativa a la
EC y su tratamiento.

“Hay notas en varios idiomas que cuentan que es la celiaquia para mostrar en
los distintos paises”. (Guadalupe)

“Y en el exterior llevo tarjetas impresas en varios idiomas para que entiendan
bien que yo necesito comer sin gluten”. (Mariano)

En términos generales, podriamos decir que los habitos identificados se
relacionaron en mayor o menor medida con la planificaciéon y la indagacion.
Consideramos que resulta enriquecedor presentar individualmente cada habito, como lo
hemos hecho, procurando diferenciar aquellas acciones que mas se repitieron en el
discurso de los entrevistados de aquellas cuyo nivel de enraizamiento fue menor.

4.3 Repercusion de ladieta libre de gluten a nivel individual e interpersonal
en el contexto de un viaje

A continuacién presentamos al lector un resumen de la tabla 1 (cfr. Pagina 34-
35). En color amarillo se destaca cual es la tematica de la tabla principal de contenidos
que estaremos tratando en este apartado.

Tabla 7: Resumen de latabla 1
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TEMATICAS IDENTIFICADAS CATEGORIAS

1.1 Salir a comer

1. Situaciones problematicas identificadas por las
personas con celiaquia en relacién a sus
itinerarios/condiciones de viaje

1.2 Compra de alimentos
1.3 Servicios de alojamiento y transporte
1.4 Temas transversales y co-ocurrencias

2.1 Llevar un stock de productos sin tacc
2.2 Indagar previamente el destino
2.3 Planificar detalladamente
2. Habitos de viaje identificados en las personas con 2.4 Alquilar lugares con facilidades para cocinar
diagnéstico de celiaquia 2.5 Avisar con anticipacion al reservar un servicio
2.6 Consultar foros/grupos sobre celiaquia

2.7 Llevar notas en diferentes idiomas con informacioén sobre la
EC

3.1 Viajar mas cargado

3.2 Sentir que se pierde tiempo del viaje

3.3 Falta de espontaneidad
3. Repercusion de la dieta libre de gluten a nivel individual

; 2l 3.4 Necesidad de estar pendiente de la alimentacion
e interpersonal en el contexto de un viaje

3.5 Hastio por comer siempre lo mismo
3.6 Sentirse excluido
3.7 Sentirse como una molestia para el resto del grupo

4. Rol de la comida dentro de la experiencia turistica 4.1 Expectativas
(Expectativas y Recuerdos) 4.2 Experiencias y recuerdos
5.1 Adaptacion-Resolucion

5. Percepcion de la enfermedad celiaca con relacion a las

posibilidades de disfrute de la experiencia turistica 5.2 Adaptacion-Resignacion

Abstencion

6.1 Accesibilidad en términos de igualdad de oportunidades y
6. Accesibilidad condiciones
6.2 Accesibilidad en términos econémicos

Fuente: elaboracién propia.

Con este tema identificamos algunos de los inconvenientes que las personas
con diagnastico de celiaquia entrevistadas afirmaron haber sufrido durante sus viajes y
sus sentimientos con relacidén a esas circunstancias. A partir del analisis identificamos
las siguientes categorias: “viajar mas cargado”, “sentir que se pierde tiempo del viaje”,

“falta de espontaneidad”, “necesidad de estar pendiente de la alimentacién”, “hastio por
comer siempre lo mismo”, “sentirse excluido” y “sentirse como una molestia para el resto
del grupo”. A continuacion, incluimos una tabla que ilustra el nivel de citacién asociada

a cada una de las categorias anteriormente mencionadas:

Tabla 8: Categorias identificadas con relacién a la repercusion individual e interpersonal
de la DLG en el contexto de un viaje

REPERCUSION A NIVEL INDIVIDUAL E CANTIDAD DE CITAS
INTERPERSONAL ENCONTRADAS
1. Viajar mas cargado 24
2. Sentir que se pierde tiempo del viaje 12
3. Falta de espontaneidad 9
4. Necesidad de estar pendiente de la
alimentacion 7
5. Hastio por comer siempre lo mismo 7
6. Sentirse excluido 7
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7. Sentirse como una incomodidad para el grupo 4

Fuente: elaboracion propia. Nota: la columna “citas identificadas” hace referencia a las citas de las
entrevistas que fueron asociadas a las diferentes categorias.

4.3.1 Viajar mas cargado

Muchos de los entrevistados coincidieron en que viajar con diagnéstico de
celiaquia implicaba tener que llevar mas peso en el equipaje, no solo en alimentos sino
también en utensilios de cocina.

"La verdad que siendo celiaca una va muchisimo mas cargada". (Giovana)

"Viajé al sur con mi novia (a pie de mochila) y tuve que llevar 3 kilos de més en
la espalda en comida por miedo a no conseguir”. (Benito)

"Tenes que llevarte tus propios elementos de cocina si te vas a algun lugar
porque esta todo contaminado”. (Carolina)

4.3.2 Sentir que se pierde tiempo del viaje

Varias de las personas entrevistadas destacaron la pérdida de tiempo debido a
los inconvenientes de mantener la DLG, como un aspecto recurrente durante sus viajes.

"Encontrar lugares que tengan comida se hace muy dificil y una pérdida de
tiempo tremenda, con lo que valen las horas en un viaje". (Benito)

“Mi ultimo viaje fue a Bariloche, el viaje de egresados, y ahi si bien tenian un
monton de comida apta, me pasaba que llegabamos de la excursién super tarde
y teniamos que comer rapido para irnos a la previa, entonces cuando llegabamos
de las excursiones, mis comparieros ya tenian la comida en el bufete y yo tenia
gue esperar 30 min a que hagan la mia porque nunca tenian nada hecho, sino
gue estaba todo congelado. Nunca me habia pasado algo asi, pero fue en ese
viaje especifico que tenes que estar a las corridas, y por ahi me ponia mal saber
gue al llegar yo no iba a tener la comida como el resto, y que eso me iba a
retrasar un poco mas para la noche”. (Paz)

"Hubieron dias que tuve que volver antes de las excursiones para ir a un
supermercado a comprar algo para el desayuno, ya que no habia cafeterias con
menu apto". (Geraldine)

“(...) es pesado estar dando muchas vueltas para conseguir un lugar que ofrezca
el menu celiaco”. (Giovana)

“Por momentos cansa la situacion de dar vueltas buscando opciones y prefiero
no comer, pero siempre algo encuentro”. (Ailin)

4.3.3 Falta de espontaneidad

La falta de espontaneidad fue resaltada por algunas de las personas
entrevistadas.

"No podés decir cosas tipo «compro unos churros y me voy a la playa»". (Melany)
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"La comida de la playa es imposible y ahi es justo cuando te da hambre". (Rocio)

“(...) queriamos almorzar de pasada en una estacion de servicio sobre la ruta.
Fue imposible conseguir algo mas que alguna golosina. Asi que tuvimos que
entrar al pueblo...". (Abril)

4.3.4 Necesidad de estar pendiente de la alimentacién

La necesidad de prestar atencion y estar pendiente de las comidas fue
enfatizada por algunas de las personas entrevistadas, que resaltaron lo tedioso o
engorroso que esto resultaba al salir de la rutina cotidiana.

" (...) por eso creo que en el caso de los celiacos es mas aun porque tiene un
componente extra. Voy a viajar tengo que preocuparme por la comida. Voy a una
excursiéon también. Voy a un hotel también, la preocupacién es constante".
(Mariano)

" (...) yo me tenia que llevar comida, viandas, es todo mas tedioso, estar
pendiente de todo...". (Carla)

4.3.5 Hastio por comer siempre lo mismo

Varias de las personas entrevistadas informaron haber sufrido cambios de humor
frente a las situaciones mediadas por la alimentacion, debido a la falta de variedad en
las opciones de comida a las cuales tuvieron acceso.

"(...) me cambiaba el humor a la hora del desayuno o a la hora de las comidas,
saber que no iba a encontrar variedad o simplemente siempre iba a comer lo
mismo". (Belén)

"(...) o ir directamente a una fruta que no siempre uno puede vivir todo el dia a
fruta, al menos yo no... ". (Carla)

"Como la comida apta y por lo general no tiene mucha diversidad". (Geraldine)

4.3.6 Sentirse excluido

Algunos de los informantes afirmaron haberse sentido excluidos debido a su
condicion.

"Me ha pasado de tener una mala experiencia con mis acompafiantes porque a
veces no me tenian en cuenta y la verdad se siente re feo desde mi lugar".
(Giovana)

"Basta con ver solamente los alimentos en los desayunos, de los cuales
generalmente con suerte hay uno que podemos comer". (Mariano)

“El ano pasado, estuve en Londres y el primer dia me costé muchisimo encontrar

un supermercado/almacén que tuviera alguna opcién sin gluten para almorzar.
Es un momento feo y triste, porque me senti discriminada”. (Mercedes)
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4.3.7 Sentirse una incomodidad para el grupo

Otro de los inconvenientes resaltado por los informantes fue el miedo o la
preocupacion por incomodar o molestar al resto del grupo debido a sus requerimientos
dietéticos.

"Salir a comer con amigos y no conseguir un lugar que vendan algo para mi. Y
joder a mis amigos". (Benito)

" (...) no querer molestar a los que me acompafian porque sé que es pesado
estar dando muchas vueltas para conseguir un lugar que ofrezca el menu
celiaco". (Giovana)

"Es una complicacion cuando se viaja con otros, porque sentis que estas
«limitdndolos» o «condicionandolos» a lugares donde hay menu SG que no
siempre son los mas accesibles o atractivos". (Belén)

"Si bien uno elige con quién viaja, y ellos entienden que no es que lo hacemos
de «hincha», a veces es molesto...". (Belén)

4.4 Andlisis del rol de la comida dentro de la experiencia turistica

A continuacién presentamos al lector un resumen de la tabla 1 (cfr. Pagina 34-
35). En color amarillo se destaca cual es la tematica de la tabla principal de contenidos
que estaremos tratando en este apartado.

Tabla 9: Resumen de la tabla 1

TEMATICAS IDENTIFICADAS CATEGORIAS

1.1 Salir a comer

1. Situaciones problematicas identificadas por las
personas con celiaquia en relacién a sus
itinerarios/condiciones de viaje

1.2 Compra de alimentos
1.3 Servicios de alojamiento y transporte
1.4 Temas transversales y co-ocurrencias
2.1 Llevar un stock de productos sin tacc
2.2 Indagar previamente el destino
2.3 Planificar detalladamente

2. Habitos de viaje identificados en las personas con 2.4 Alquilar lugares con facilidades para cocinar
diagndstico de celiaquia 2.5 Avisar con anticipacion al reservar un servicio
2.6 Consultar foros/grupos sobre celiaquia

2.7 Llevar notas en diferentes idiomas con informacién sobre la
EC

3.1 Viajar mas cargado

3.2 Sentir que se pierde tiempo del viaje

3.3 Falta de espontaneidad
3. Repercusion de la dieta libre de gluten a nivel individual

: bhr 3.4 Necesidad de estar pendiente de la alimentacion
e interpersonal en el contexto de un viaje

3.5 Hastio por comer siempre lo mismo
3.6 Sentirse excluido
3.7 Sentirse como una molestia para el resto del grupo

4. Rol de la comida dentro de la experiencia turistica 4.1 Expectativas
(Expectativas y Recuerdos) 4.2 Experiencias y recuerdos

5.1 Adaptacion-Resolucién
5.2 Adaptacién-Resignacion
Abstencion
6.1 Accesibilidad en términos de igualdad de oportunidades y

6. Accesibilidad condiciones
6.2 Accesibilidad en términos econémicos

5. Percepcion de la enfermedad celiaca con relacion a las
posibilidades de disfrute de la experiencia turistica
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Fuente: elaboracion propia.

Para analizar qué papel ocupaba la comida dentro de la experiencia turistica de
las personas que viajaban con un diagnéstico de EC retomamos la nocion de
experiencia turistica abordada como un concepto que podia desagregarse en tres
componentes principales: expectativas, eventos y recuerdos (cfr. marco teorico).

Dos de estos componentes, las expectativas y los recuerdos, fueron los que
pudieron identificarse al analizar las respuestas de los entrevistados a las preguntas 14,
15y 16 de la entrevista estructurada (cfr. Anexo I).

4.4.1. Expectativas

A partir del material recolectado pudimos identificar en el discurso de las
personas entrevistadas una serie de expectativas asociadas al proceso de prevision del
vigje, vinculadas directamente con el seguimiento de la DLG. Estas expectativas
(subcategorias) fueron organizadas en funcién de dos categorias: “acceso a alimentos”
e “interacciéon con otros”. En cuanto a los recuerdos que las personas entrevistadas
manifestaron tener en relacion con la comida, identificamos tanto experiencias
“positivas” como “negativas”, entendiendo estos términos en combinacién con las
expectativas. Las experiencias calificadas como "positivas" fueron las que lograron
cumplir o superar una cierta expectativa, mientras que las "negativas" fueron las que se
asociaron a dificultades para cumplir con alguna de las expectativas vinculadas al viaje.
En la siguiente tabla se esquematizan categorias y subcategorias de las expectativas,
junto a su enraizamiento:

Tabla 10: Categorias y subcategorias de las expectativas identificadas

EXPECTATIVAS IDENTIFICADAS | CANTIDAD DE CITAS ENCONTRADAS

1. Acceso a alimentos 47

2. Interaccion con los otros 27

Fuente: Elaboracion propia. Nota: la columna “citas identificadas” hace referencia a las citas de
las entrevistas que fueron asociadas a las diferentes categorias.

1. Acceso a alimentos

En esta categoria fueron incluidas todas aquellas expectativas vinculadas con el
acceso, la compra e ingesta de alimentos aptos para la DLG. Varias de las personas
entrevistadas manifestaron expectativas relacionadas con la variedad y la calidad de los
productos sin tacc.

“(...) por la noche sentarnos en algun restaurante y comer lo que queramos, que
la carta tenga menu variado...”. (Andrea)

“Que el hotel tenga desayuno y opciones de menu aptos. Que sea accesible y
haya variedad”. (Sofia)

Otros informantes afirmaron esperar encontrar condiciones mejores para el
seguimiento de la DLG a la hora de viajar.

"A veces esta bueno porgue te encontras con lugares mas adaptados con mas
opciones y también estoy pendiente de eso, es decir, a veces viajo con ilusién
de encontrar mas cosas, opciones o novedades". (Carla)
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“Para que sea una buena experiencia es que pueda completar todas las comidas
y que me sorprenda con algun con alguna opcion rica”. (Rocio)

Otras de las expectativas elaboradas por las personas entrevistadas respecto al
acceso a alimentos estuvieron relacionadas con la gastronomia local y las experiencias
vinculadas a probar los platos tipicos de los lugares visitados y al hecho de poder
encontrar opciones similares a las no aptas.

"También busco la posibilidad de poder comer platos tipicos del lugar...".
(Fernanda)

"Yo intento probar la gastronomia local que sea apta o qué la hayan
transformado a libre de gluten, por ejemplo Waffles en Bélgica, Pretzels en
Alemania, Pasteles de Nata en Portugal o Tapioca en Brasil. Creo que
representan una parte cultural muy importante de cada pais". (Geraldine)

"Lo que busco cuando planifico un viaje es poder contar con desayuno apto (lo
mas similar posible al del resto de mi familia)". (Fernanda)

“Seria excelente poder tener opciones similares a las de los «no-celiacos»”. (
Fernanda)

2. Interaccién con los otros

Esta categoria hace referencia a aquellas expectativas relacionadas con la
atencion y el trato que las personas entrevistadas esperaban recibir durante su viaje y
su alimentacién. En el andlisis surgié el tema de la integracion psicosocial de los
entrevistados con pares o acompafiantes, resaltando la importancia de sentirse
cuidados, contenidos e incluidos por los otros.

"Algo que podria arruinar mi experiencia, es que no sean considerados y/o
tolerantes". (Abril)

"Es muy importante sentir que te estan cuidando igual que lo haces vos en tu
vida cotidiana. Al ser algo relacionado con salud, es un tema de mucha
importancia”. (Antonella)

"Seria lindo encontrar opciones para celiacos/diabéticos/hipertensos/etc en mas
lugares". (Abril)

"Siempre trato de ir a lugares donde pude corroborar antes que son "celiacos
friendly™. (Martina)

4.4.2. Experienciay recuerdos

La categorizacion de las expectativas presentada previamente (cfr. punto
4.4.1.)) permitid establecer un criterio de analisis para las experiencias de viaje y
recuerdos de los informantes. Si bien experiencia turistica y memoria o recuerdo no
significan lo mismo, el marco tedrico analizado nos permitié sugerir que los recuerdos
constituian un elemento muy significativo de la experiencia (cfr. Larsen, 2007, punto
2.2.4. del capitulo 2 de esta tesis).

A continuacién se presenta el analisis de las experiencias vinculadas con las
expectativas previamente presentadas.
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Algunas de las personas entrevistadas afirmaron haber tenido experiencias
positivas ya que no tuvieron inconvenientes para encontrar alimentos aptos, lo que
cumplié con la expectativa de encontrar variedad y calidad de productos sin tacc,
mientras que para otros entrevistados esta expectativa se asocié a experiencias
negativas.

“Los ultimos viajes fueron placenteros porque estaban contemplados menu sin
tacc”. (Andrea)

“En el viaje a Londres los principales recuerdos son el del primer dia que no
encontraba opciones para almorzar y creo que lo recuerdo por la triste manera
en la que me senti”. (Mercedes)

“Por ejemplo en Uruguay, para mi fue un lugar hermoso para visitar, pero al no
consequir para comer como que le quita un poco el color a la hora de contar”.
(Melany)

En otros de los relatos se observo que esta expectativa no sélo fue alcanzada
sino superada, generando un recuerdo que agregaba un plus de aceptabilidad al
destino en si.

“Mi altimo viaje fue una muy buena experiencia en cuanto a la comida,
sorpresivamente para bien, encontré muchas opciones de comida rica sin
gluten”. (Martina)

“Otro ejemplo que tengo en el que fue distinto para mi, fue Mar del Plata hace
dos afos atras. Busqué panaderias sin tacc y encontré dos, fue una locura me
senti como que estaba en un paraiso”. (Melany)

“Y otro recuerdo fue uno de los dias posteriores en el cual encontré un lugar
en el que pude almorzar pastas sin gluten, un hecho extraordinario, porque
generalmente cuando te ofrecen productos aptos para celiacos, te ofrecen una
ensalada, creo que este momento lo recuerdo porque fue muy placentero
encontrar un restaurante que ofrezca platos «elaborados» aptos”. (Mercedes)

“Recuerdo haber encontrado en supermercados productos mucho mejores que
los que acéa en Argentina se consiguen. Casi iguales a lo que eran por ejemplo
galletitas normales conocidas, variedad de cereales que aca no hay casi.
Productos que si no te dicen que son sin tacc no te enteras porque no se siente
la diferenciay aca en Argentina si. Recuerdo eso justamente porque son cosas
que aca no se consiguen y me encantaria que llegaran”. (Micaela)

Algunos entrevistados afirmaron haber encontrado mejores condiciones para
el seguimiento de la DLG, en términos de establecimientos gastronémicos con
opciones aptas mas elaboradas y supermercados con una oferta mas variada y
superior de productos sin tacc. Esto se relaciond con la expectativa de encontrar
condiciones mejores para el seguimiento de la DLG. El siguiente relato constituye otro
ejemplo que respondioé a esta expectativa.

“En la mayoria de los lugares a los que viaje, la dieta hasta se hace mas facil
en todo sentido, tienen comida en los hoteles, en los restaurantes, en los
puestitos de las veredas, los mercados tienen gbéndolas enormes
especialmente para celiacos. En algunos lugares hasta venden avena sin
Tacc”. (Paz)
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En concordancia con esto, otro de los informantes destacd dos experiencias
gue no soélo respondieron a la expectativa de encontrar variedad y calidad de productos
aptos sino también a las expectativas relacionadas con probar la gastronomia local y
sentirse incluido.

“(...) cuando llegué a Roma y veo un cartel que dice tiramisu y pizza sin gluten
al lado de la Fontana di Trevi crei que tocaba el cielo con las manos,
espectacular...”. (Carla)

“Me pasé en Disney que me olvidé y me despreocupé por ser celiaca, en cada
parque y lugar al que iba habia opcién sin tacc y no sentias la diferencia en
ningun punto”. (Carla)

Otras de las personas entrevistadas afirmaron haber tenido experiencias
positivas por el simple hecho de haber recibido una atencién responsable que las hizo
sentir contenidas e incluidas, lo que respondio a las expectativas de sentirse cuidado,
contenido e incluido.

“Mi principal recuerdo es encontrar un restaurante con muchas opciones Sin
Tacc y que el mozo se preocupe para que me lleve la mejor experiencia de ese
lugar. Creo que lo recuerdo porque fue una atencion excelente y muy
responsable”. (Abril)

“Te puedo hablar de Disney. Una experiencia tnica, en cuanto a la dieta celiaca
me senti muy contenida. Entré al buffet y pedi algo apto para mi y la chef salié
de la cocina y me dijo. «No hay nada hecho para vos, pero decime lo que vos
quieras que lo cocino». Me encantd, una divina. Le dije «no me quiero ir de
EEUU sin comer una pizza». Yo creo que lo recuerdo porque fue el Unico lugar
en el que me ofrecieron algo asi”. (Melany)

‘De los ultimos tengo recuerdos lindos, en Chascomus y lobos que es los
ultimos lugares que fui, nos tenian en cuenta”. (Andrea)

“Me impacté en San Rafael, Mendoza, que cuando pregunté por comidas sin
Tacc me dieron una carta aparte!!”. (Beatriz)

“...) el ano pasado fui a Italia y es increible el avance qué hay. Tenia miedo
de no conseguir nada, pero en cualquier lugar donde me sentaba a comer,
conocian que era la celiaquia y habia carta sin gluten, de hecho probé mi primer
cono de helado pedido en una heladeria «normal»”. (Paloma)

En la cita anterior se mencion6 el recuerdo positivo de haber tomado un helado
en una heladeria calificada por la entrevistada como “normal”, gue no sélo se relaciond
con la expectativa de encontrar opciones similares a las no aptas, sino que también
represent6 una forma de integracion psicosocial que en este andlisis resulté relevante.

En otros casos, los entrevistados afirmaron haber recibido una atencién
descuidada y negligente que repercutié directamente en su salud y consecuentemente
en su experiencia, no cumpliéndose la expectativa de sentirse cuidado y contenido.

“Otra vez fui a un congreso: Habia avisado antes, me habian dicho que tenian
todo preparado, y resulta que me dieron una comida que estaba contaminada.
Al dia siguiente estaba super descompuesta, y justo me tocaba hacer mi
exposicion en el congreso. jHorrible experiencia!”. (Fernanda)
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“Ir a un lugar que no esté certificado en menu apto y resultar intoxicada, puede
arruinar un viaje. Ya me ocurrié eso en la ciudad de Porto, 24 hs antes de mi
vuelo a Paris”. (Geraldine)

También, algunas de las experiencias negativas podrian estar relacionados
con el incumplimiento de la expectativa relacionada con encontrar opciones de comida
similares a las no aptas.

“A groso modo te cuento mi experiencia de cuando viajé a Canada a mi me
dieron una sopa sin sal, sin gusto y puramente agua mientras a la persona de
al lado le daban un plato de pastas”. (Silvia)

Por el contrario, varios de los informantes destacaron experiencias positivas
directamente relacionadas con la expectativa de sentirse cuidado, contenido e incluido
COmMO uno MAs con sus caracteristicas particulares, ya que enfatizaron aquellas
situaciones en las que se vieron acompafados e incluidos por sus comparieros de
viaje.

“Todo mi contexto hizo dieta sin gluten, y en los momentos que comen gluten
me avisaban para no compartir mate”. (Carolina)

“Mis amigas comiendo todos los dias y casi todas las comidas sin gluten. Lo
valoré mucho porque me preocupé poco por la contaminacién. Lo recuerdo
porque fue un acto de amor”. (Rocio)

“(...) también en el viaje mi marido comié sin gluten, me acomparo en esa...”.
(Andrea)

“Recuerdo de un viaje a Bariloche, algo que tiene que ver justamente con la
celiaquia, que fuimos a buscar un local de tortas aptas para celiacos para
merendar”. (Antonella)

En relacion con esto, también analizamos las respuestas a la pregunta 16:
¢, Qué lugar o funciones crees que ocupa la comida dentro de la experiencia turistica?
¢;De qué manera dirias que vos, personalmente, te vinculas con cada una de estas
funciones? ¢ Podrias darme algunos ejemplos?

Las respuestas fueron variadas y los entrevistados destacaron principalmente
dos dimensiones del rol que la comida habia tenido para ellos dentro de la experiencia
turistica: 1. la comida como un elemento para suplir la necesidad basica de alimentarse
y 2. la comida como un componente a través del cual fue posible no s6lo nutrirse sino
también disfrutar, socializar y experimentar.

“Por un lado es algo vital por eso digo es necesario tener disponible la comida
para cuando la necesites (eso sobre todo los snacks te salvan a veces)”.
(Giovana)

“La comida en un viaje cumple la misma funcién que en la vida cotidiana;
ademas del alimento, une (o no), propicia el encuentro con otros”. (Belén)

“Como funcién la asocio no solamente a su funcién basica que es la de

alimentar, nutrir sino también a disfrutar, socializar, experimentar, y hacen a mi
parecer a una buena experiencia turistica”. (Sofia)
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“Después si elegis un resto puede también ser un momento como «excursion»
mas, me acuerdo que fuimos a una pefia que te maravilla porque también tocan
en vivo y es otra experiencia mas ademas de la comida local y casera’.
(Giovana)

“La funcion de estar bien alimentado asi te sentis en estado 6ptimo, es un
momento de compartir la mesa y charlar de lo ocurrido en el dia (excursiones,
paisajes) ...”. (Andrea)

“Cumple la funcién de alimentacion y de satisfaccion, aunque a veces para mi
frustracion”. (Rocio)

Asimismo, también observamos que algunas de las personas entrevistadas
tenian expectativas reducidas en cuanto a la comida y le otorgaban un lugar dentro de
la experiencia turistica mas relegado, justificando esta actitud como una respuesta
aprendida frente a la falta de respuesta a sus expectativas previas y a su condicion
celiaca.

“Trato de no darle importancia en los viajes a la comida. No viajo por la comida,
sino por lugares o intereses, no influye en mi decisién de viajar. No suelo ir a
restaurantes. En mis dltimos viajes elegi alquilar a través de airbnb un
departamento para poder cocinar”. (Micaela)

“Ademas se que no tengo que tener las expectativas muy altas y asi no me
desilusiono cuando no hay opciones. Mientras estoy en mi casa la comida si
me importa y lo tomo diferente”. (Micaela)

“Las comidas, en mi caso, no ocupan un lugar primordial. No por qué no disfrute
la comida en si, si no por la desconfianza que me pueda generar un plato del
lugar, recurriendo siempre a lugares comunes como un alimento fabricado que
pueda encontrar en un supermercado. Si no fuera por la celiaquia, sin dudas
gue la comida seria mucho mas interesante y ocuparia otro lugar en un viaje”.
(Esteban)

4.5 Percepcion de la enfermedad celiaca con relacion a las posibilidades
de disfrute de la experiencia turistica

A continuacién presentamos al lector un resumen de la tabla 1 (cfr. Pagina 34-
35). En color amarillo se destaca cual es la tematica de la tabla principal de contenidos
que estaremos tratando en este apartado.

Tabla 11: Resumen de latabla 1
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TEMATICAS IDENTIFICADAS

CATEGORIAS

1. Situaciones problematicas identificadas por las
personas con celiaquia en relacién a sus
itinerarios/condiciones de viaje

1.1 Salir a comer
1.2 Compra de alimentos
1.3 Servicios de alojamiento y transporte
1.4 Temas transversales y co-ocurrencias

2. Habitos de viaje identificados en las personas con
diagndstico de celiaquia

2.1 Llevar un stock de productos sin tacc
2.2 Indagar previamente el destino
2.3 Planificar detalladamente
2.4 Alquilar lugares con facilidades para cocinar
2.5 Avisar con anticipacion al reservar un servicio
2.6 Consultar foros/grupos sobre celiaquia

2.7 Llevar notas en diferentes idiomas con informacioén sobre la
EC

3. Repercusion de la dieta libre de gluten a nivel individual
e interpersonal en el contexto de un viaje

3.1 Viajar mas cargado
3.2 Sentir que se pierde tiempo del viaje
3.3 Falta de espontaneidad
3.4 Necesidad de estar pendiente de la alimentacion
3.5 Hastio por comer siempre lo mismo
3.6 Sentirse excluido
3.7 Sentirse como una molestia para el resto del grupo

4. Rol de la comida dentro de la experiencia turistica
(Expectativas y Recuerdos)

4.1 Expectativas
4.2 Experiencias y recuerdos

5. Percepcion de la enfermedad celiaca con relacion a las
posibilidades de disfrute de la experiencia turistica

5.1 Adaptacion-Resolucion
5.2 Adaptacion-Resignacion
Abstencion

6. Accesibilidad

6.1 Accesibilidad en términos de igualdad de oportunidades y
condiciones

6.2 Accesibilidad en términos econémicos

Fuente: elaboracién propia.

Con este tema procuramos concentrar las percepciones de los entrevistados
sobre su condicion de salud (enfermedad celiaca) relacionada con sus posibilidades de
acceso Yy disfrute de la experiencia turistica. Si bien utilizamos las preguntas 7 y 8 como
base del analisis (cfr. Anexo |), el caracter abierto de la entrevista permitié que este
tépico también emergiera a partir de otras preguntas.

En funcion a las respuestas obtenidas observamos tres posturas distintas
(categorias) que los entrevistados afirmaron adoptar a la hora de realizar un viaje:

Tabla 12: Categorias identificadas a partir de las entrevistas

POSTURAS IDENTIFICADAS

CANTIDAD DE CITAS ENCONTRADAS

1. Aceptacion/Resolucién 27
2. Aceptacién/Resignacion 15
3. Abstencion 5

Fuente: Elaboracion propia. Nota: la columna “citas identificadas” hace referencia a las citas de
las entrevistas que fueron asociadas a las diferentes categorias.
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4.5.1 Aceptacion /resolucién

Esta categoria sefial6 las ideas expresadas por los entrevistados en las que
privilegiaban adaptarse antes de no hacer turismo. Mas all4 de las acciones concretas
implementadas como planificar y anticiparse, en esta categoria lo que destacamos fue
la actitud resolutiva, proactiva y positiva ante la problematica. Al adoptar esta postura,
los entrevistados pusieron el foco principalmente en las soluciones y los recursos (ver
apartado 4.2) que utilizaron para afrontar las diferentes problematicas (ver apartado 4.1),
enfatizando la idea de enfrentar los desafios para poder hacer turismo.

"No dejo de viajar porque es algo que amo hacer. Sigo con cosas en la mochi".
(Rocio)

"Nunca lo vi como un impedimento, es cuestién de adaptarse e investigar un
poco antes de viajar. Siempre hay que anticiparse”. (Micaela)

"No, nunca dejé de viajar por ser celiaca, pero si implica anticipacion (MUCHA)
y creatividad". (Belén)

"No, trato de que no influyan". (En referencia a la pregunta 9). (Laureana)

"Muchas veces, pero siempre se encuentra la forma". (En referencia la pregunta
8). (Martina)

4.5.2 Aceptacién/resignacion

Esta categoria representé una postura de aceptacion ante la imposibilidad de
cambiar la realidad. De esta manera, observamos que los entrevistados no dejaron de
viajar debido a la EC, pero si percibieron que sus posibilidades de disfrute de la
experiencia se encontraban limitadas por las dificultades que surgieron para mantener
la DLG o el mismo temor de que estas surgieran. En este caso, el discurso dio cuenta
de una postura mas bien pasiva y no tan optimista o positiva como en la postura
descripta previamente.

"No la verdad que ya lo tengo asumido, que es muy dificil conseguir cosas. Pero
€s0 ho me va a impedir seguir creando recuerdos". (Melany)

"Te conformas con lo que encontraste. Uno se adapta con tal de viajar".
(Guadalupe)

"No...pero decidi relajarme con la contaminacién en los viajes... me la pasé
contaminada". (Carolina)

"TODO. Te hace sentir mal, pero es lo que toca". (Rocio)

"Es bastante tediosa la incertidumbre de llegar a un lugar y no saber si vas a
poder alimentarte sin riesgos. Lo de rico... pasa a segundo plano”. (Laureana)

4.5.3 Abstencién

En este caso los entrevistados afirmaron que, en ocasiones, habian desistido de
visitar algunos lugares o de realizar viajes bajo ciertas modalidades (por ejemplo, all
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inclusive) debido al miedo y la incertidumbre de no poder garantizar que las condiciones
fuesen favorables para el mantenimiento de la dieta libre de gluten.

"Si'y mas de una vez no he ido". (En referencia a la pregunta 8). (Benito)

"Si, en todo momento. Muchas veces he desistido de viajar por este tema". (En
referencia a la pregunta 8). (Beatriz)

"Si, modificé mis planes porque tuve que dejar de ir a all inclusive, porque salvo
rarisimas excepciones no cuentan con menu sin tacc”. (Miriam)

"(...) a veces miro con ganas promos de fin de semana que incluyen cena o
almuerzo de campo y nunca me animo por pensar que todo lo que ofrecen no es
apto”. (Julia)

Es importante resaltar que, en muchos casos, en el discurso de un mismo
entrevistado coexistieron dos o incluso las tres posturas anteriormente descriptas. A
continuacion presentamos una de las citas a modo ilustrativo:

“Yo tengo miedo de viajar a otros paises por el tema de que no sé qué puedo
comer. Me genera mucha incertidumbre de que quizas pase dias sin comer. Por
eso viajo dentro del pais que sé de qué de alguna y otra manera conocen un
poco la enfermedad que esta empezando a escucharse cada dia un poco mas”.
(Silvia)

En este caso la persona entrevistada afirmo6 haberse abstenido de viajar a otros
paises por miedo. Al mismo tiempo, sostuvo que habia podido adaptarse al resolver
viajar dentro de espacios conocidos y familiares. Sin embargo, esto Ultimo podria
interpretarse también como una actitud de resignacion, sin poder explorar otros destinos
deseados.

4.6 Accesibilidad

A continuacién presentamos al lector un resumen de la tabla 1 (cfr. Pagina 34-
35). En color amarillo se destaca cual es la tematica de la tabla principal de contenidos
que estaremos tratando en este apartado.

Tabla 13: Resumen de latabla 1
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TEMATICAS IDENTIFICADAS CATEGORIAS

1.1 Salir a comer

1. Situaciones problematicas identificadas por las
personas con celiaquia en relacién a sus
itinerarios/condiciones de viaje

1.2 Compra de alimentos
1.3 Servicios de alojamiento y transporte
1.4 Temas transversales y co-ocurrencias

2.1 Llevar un stock de productos sin tacc
2.2 Indagar previamente el destino
2.3 Planificar detalladamente
2. Habitos de viaje identificados en las personas con 2.4 Alquilar lugares con facilidades para cocinar
diagnéstico de celiaquia 2.5 Avisar con anticipacion al reservar un servicio
2.6 Consultar foros/grupos sobre celiaquia

2.7 Llevar notas en diferentes idiomas con informacioén sobre la
EC

3.1 Viajar mas cargado

3.2 Sentir que se pierde tiempo del viaje

3.3 Falta de espontaneidad
3. Repercusion de la dieta libre de gluten a nivel individual

; 15 3.4 Necesidad de estar pendiente de la alimentacion
e interpersonal en el contexto de un viaje

3.5 Hastio por comer siempre lo mismo
3.6 Sentirse excluido
3.7 Sentirse como una molestia para el resto del grupo

4. Rol de la comida dentro de la experiencia turistica 4.1 Expectativas
(Expectativas y Recuerdos) 4.2 Experiencias y recuerdos

5.1 Adaptacion-Resolucion
5.2 Adaptacion-Resignacion
Abstencion
6.1 Accesibilidad en términos de igualdad de oportunidades y

6. Accesibilidad condiciones
6.2 Accesibilidad en términos econémicos

5. Percepcion de la enfermedad celiaca con relacion a las
posibilidades de disfrute de la experiencia turistica

Fuente: elaboracién propia.

En funcién a las respuestas obtenidas en la pregunta nimero 18 (¢A qué te
remite el concepto de accesibilidad? ¢Qué significa este término para vo0s?),
identificamos dos categorias generales que permitieron clasificar la multiplicidad de
opiniones recabadas: “accesibilidad en términos de igualdad de oportunidades y
condiciones” y “accesibilidad en términos econdmicos”. Resulta importante resaltar que
la mayoria de los entrevistados vincularon al término accesibilidad con su propia
condicion (EC) y con la DLG.

4.6.1. Accesibilidad en términos de igualdad de oportunidades y condiciones

En esta categoria incluimos todas aquellas afirmaciones referidas al concepto
de accesibilidad entendida como igualdad de oportunidades y condiciones.

“Accesibilidad me significa igualdad de posibilidades”. (Fernanda)
“Accesibilidad me remite a que cualquier persona no importa su condicion, tenga
acceso a las mismas cosas que los demas. Que todos nos sintamos iguales...”.

(Nadia)

“Que todas las personas puedan acceder a los mismos servicios y/u opciones”.
(Julia)

Algunas de los entrevistados enfatizaron el hecho de incluir a todos, no
excluyendo a la persona por tener celiaquia.
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“Es un concepto donde se trata de incluir a la diversidad de personas, en este
caso que los celiacos tengan un plato de comida segura para alimentarse”.
(Carolina)

“La accesibilidad es la eliminacién de las barreras que limitan a un cierto grupo
de la poblacion. En mi caso, al ser celiaca, considero que un lugar es accesible
cuando brinda opciones para todos, sin excluir a nadie”. (Mercedes)

“Accesibilidad es un concepto que contempla dentro de una actividad a todas las
personas. Asi como una playa puede ser accesible para personas con problemas
motrices. Todos los restaurantes deberian ser accesibles para personas con
enfermedades autoinmunes como la celiaquia, diabetes, hipertension,
intolerancia a la lactosa, etc”. (Gustavo)

Varios de los informantes destacaron la necesidad de acceder de manera facil y
rapida a algo al hacer referencia a accesibilidad.

“Me remite a que algo sea accesible, cercano, facil de conseguir”. (Antonella)

“Supongo que se refiere en el caso puntual de mi afeccion a tener acceso a
alimentos sin gluten de manera facil y rapida en cualquier destino y en cualquier
momento”. (Miriam)

“Accesibilidad para un celiaco es respeto, empatia, y comprension”. (Laureana)
“A crear facilidades y ser considerados con todes”. (Abril)

“La accesibilidad es poder tener facilidades que permitan que todos podamos
disfrutar de la misma manera un momento especifico no? En este caso de la
celiaquia es el brindar un menu (que no sea solo una ensalada, algo un poco
mas elaborado) que hace yo también pueda comer algo del mismo estilo que mi
acompafante. Creo que nos unifica mas, nos permite tener mas opciones a la
hora de elegir donde ir a comer”. (Giovana)

4.6.2. Accesibilidad en términos econémicos

Ademas de las condiciones anteriormente descriptas, es decir, la disponibilidad,
facilidad y rapidez para acceder a algo (en este caso especifico a un plato de comida
apto y seguro) y el hecho de poder hacerlo en igualdad de condiciones que el resto (lo
gue alude a valores de respeto y empatia), muchos de los entrevistados resaltaron otro
aspecto, el monetario o econémico.

“Accesibilidad a poder llevar a cabo la dieta, pensar que una familia de clase
baja no puede acceder a la comida por su valor. Hoy un paquete de galletas
vale 4 veces lo que vale uno comun”. (Benito)

“Accesibilidad yo lo relaciono con el dinero. Creo que hay que buscar la forma
de poder ser mas racional con los precios de la comida apta, porque no todos
tenemos los medios para poder acceder a los alimentos”. (Paloma)

“Lo tengo relacionado con suerte y privilegio, pues aunque todo es caro y no
me doy todos los gustos, tengo una alimentacién completa y sana, por lo tanto
yo tengo la accesibilidad a mantener una dieta libre de gluten”. (Rocio)
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“Que los precios de los productos o menus sin tacc sean acordes y similares a
los con tacc para que todos puedan acceder por igual’. (Sofia)

En el siguiente capitulo discutimos los resultados presentados previamente y
concluimos nuestra tesis.
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Capitulo V: Discusion y conclusiones

Las personas con diagnostico de celiaquia enfrentan una serie de desafios de
indole variada con relacion a su alimentacion y mas precisamente al seguimiento de la
dieta libre de gluten, que constituye el tratamiento de la enfermedad. Esta afirmacion es
congruente con los hallazgos de la bibliografia analizada, como Almagro et al. (2016),
Bacigalupe & Plocha (2015), Lee at al. (2012) y Zarkadas et al. (2013).

A través del trabajo de campo desarrollado en esta investigacion observamos
situaciones problematicas de personas con celiaquia en situaciones de turismo,
itinerarios y condiciones de viaje. Los hallazgos de esta tesis se complementan con los
aportes realizados por la bibliografia, al indagar en profundidad una situacion especifica
como es la experiencia turistica del grupo de participantes.

A partir de los datos recolectados y de su analisis pudimos identificar diversas
situaciones problematicas que las personas con diagnostico de EC experimentaron
durante sus viajes. Asimismo, exploramos los recursos utilizados en respuesta a estas
problematicas y la repercusion de la dieta libre de gluten a nivel individual e interpersonal
en el contexto de un viaje turistico.

Pudimos reconocer tres posturas con respecto a la percepciéon de la EC y la
accesibilidad y disfrute en la experiencia turistica: aceptacion/resolucion;
aceptacién/resignacion y abstencion. A pesar de que la mayoria de los entrevistados
indicd haber tenido dificultades para mantener la DLG durante sus viajes, observamos
gue, en términos generales, adoptaron la postura de aceptacién/resolucion. Esto podria
sugerir que no percibieron la EC como una condicion de salud que interfiriese
significativamente con sus posibilidades de disfrute de la experiencia turistica, en tanto
se planificase adecuadamente el viaje sin dejar lugar a acontecimientos imprevistos.

Esto se correspondié con los dos habitos de viaje identificados con mayor
enraizamiento de citas: llevar un stock de productos sin tacc (para paliar eventualidades
gue pudiesen surgir en torno a la alimentacién) y realizar una indagacién exhaustiva
previa al viaje (con el objeto de aproximarse a las posibles condiciones para el
mantenimiento de la DLG en el destino). De esta manera, la mayoria de los
entrevistados coincidié en que pudo viajar sin mayores dificultades, salvando algunas
excepciones. En estos casos particulares lo que observamos fue que la mayoria adopt6
una postura resolutiva o de resignacion y la frase que se repitié fue "no voy a dejar que
estos sucesos me impidan viajar".

En este sentido, lo que analizamos no fue tanto el contenido sino la perspectiva,
dado que las dificultades existian segun la mayoria de las personas entrevistadas. El
hecho de que sea asumido como dado que las dificultades existian es algo que desde
el ambito turistico resulta urgente revisar. Esto es congruente con los planteos de
diversos autores revisados en nuestro marco tedérico, quienes hacen referencia a la
complejidad para garantizar que los turistas dispongan de alimentos accesibles, en
términos nutritivos, higiénicos y culturales, especialmente cuando se tiene en cuenta el
aumento de los requerimientos nutricionales especificos por parte de las personas,
incluidas las reacciones adversas a los alimentos y la enfermedad celiaca (Kalenjuk et
al., 2017; Sonaglio, 2017; Cvetkovi¢ et al., 2016)

Cuando se pregunt6 como era viajar teniendo EC y qué implicaba la DLG durante
un viaje, en general los entrevistados comenzaban diciendo "es dificil', "es
complicado/complejo" e, incluso, “un padecimiento/ lo peor/ un problema, pero (...)",
siendo lo siguiente a estas expresiones lo que permitié identificar la perspectiva o la
postura que adoptaba la persona, en términos de si habia sido mas positiva/proactiva o
mas pesimista/pasiva. Sin embargo, también resulta importante resaltar que, con estas
expresiones, muchos de los entrevistados enfatizaron el grado de dificultad o
complejidad de mantener la dieta en el contexto de un viaje, en contraposicion con el
nivel de facilidad o adaptabilidad que tenian para mantener la dieta durante su
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cotidianeidad y en un contexto mas bien familiar. Esto ultimo se corresponde con los
hallazgos realizados por Lee et al. (2012), quienes observaron una disminucién
significativa del impacto negativo de la dieta con el paso del tiempo, exceptuando las
situaciones de cenar fuera de casay viajar que permanecieron igualmente afectadas en
su muestra. Esto podria interpretarse como que el contexto de un viaje, muchas veces,
no es el mas favorable para el mantenimiento de la DLG y pone en una situacion de
mayor vulnerabilidad a la persona con EC.

Llegados a esta instancia nos preguntamos de qué depende que la persona
adopte una u otra de estas posturas. Como puede observarse, estas reacciones o
posiciones frente a la adversidad estan clasificadas en rango decreciente de posibilidad
de acceso y disfrute a la experiencia turistica. Esto es, al adoptar la postura
aceptacién/resolucion los entrevistados no consideraban que la EC representase un
impedimento para acceder y disfrutar de la experiencia turistica mientras que, con la
postura de aceptacion/resignacion, los entrevistados dejaron entrever un cierto
sentimiento de frustracién relacionado al disfrute de la experiencia; finalmente, se
observo que en la postura de abstencién se producia directamente una inhibicion del
deseo de realizar un cierto viaje o visitar un determinado lugar, anulando la posibilidad
de acceder y disfrutar de las experiencias vinculadas a estos destinos.

Lo mas probable es que, como la mayoria de las cuestiones vinculadas con el
comportamiento humano, su explicacion implique mdltiples factores, tanto externos
como internos, y un complejo entramado de relaciones entre estos, lo cual excede el
alcance de esta tesis. Sin embargo, en funcién a los resultados obtenidos resulta
coherente pensar que quizas los recuerdos y las expectativas — y el dialogo entre unos
y otras - cumplan un rol fundamental en este proceso.

Al utilizar la perspectiva tedrica propuesta por Larsen (2007) y Kim et al. (2012),
gue destaca la nocion de subjetividad como un factor clave en la conformacion de la
experiencia turistica, fue posible analizar los recuerdos en conjunto con las expectativas.
Se observaron tanto experiencias positivas, cuando se lograba cumplir o superar alguna
expectativa, como negativas, en términos de las dificultades que surgian para satisfacer
ciertas expectativas asociadas al viaje. Cabe destacar el valor de estas experiencias
(positivas/negativas) en términos de la competitividad de los destinos, aspecto sobre el
cual no se ahondd en esta tesis, pero que podria constituirse como una linea de
investigacion abierta para futuros tesistas interesados en realizar estudios sobre
competitividad y vincular esta tematica con otras disciplinas como la economia y el
marketing. Lo que los hallazgos de esta tesis mostraron fue que un destino accesible
para personas con EC se asociaba (cualitativamente hablando, pues no se aplicaron
pruebas estadisticas de asociacién) a una experiencia turistica positiva.

Centrar la atencién en el caracter subjetivo de la experiencia también nos
permitié evaluar el lugar que la comida, como elemento constitutivo de la experiencia
turistica, tenia para las personas entrevistadas. Los informantes destacaron
principalmente dos dimensiones del rol de la comida en la experiencia turistica. Por un
lado, la comida como un elemento para suplir la necesidad basica de alimento vy, por
otro lado, la comida como un componente que incluia la experiencia de disfrutar,
socializar y experimentar en el contexto del viaje. Esto coincide con la nocién de la
comida como un elemento que puede funcionar meramente como “apoyo” de otras
experiencias mas trascendentales o, por el contrario, constituirse efectivamente como
una experiencia en si ademas del resto de las experiencias del viaje (Quan & Wang,
2004).

Finalmente, consideramos oportuno retomar la nocién de que, a pesar de la
existencia de multiples dificultades para mantener la dieta libre de gluten, las personas
entrevistadas sostuvieron que no consideraban que su condiciéon de salud interfiriese
significativamente con sus posibilidades de disfrute de la experiencia turistica, en la
medida en gue se planificase adecuadamente el viaje. Con respecto a esto, lo llamativo
resulté ser que la responsabilidad de garantizar las condiciones 6ptimas para el disfrute
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de la experiencia turistica pareceria recaer siempre, o0 en mayor medida, en la propia
persona que padece la condicion celiaca.

En este sentido, resulta fundamental replantearse el rol de los distintos
prestadores o responsables turisticos con relacion a esta cuestion, pues pareceria que,
ya sea por acciébn u omision, no se estuviera prestando atencion suficiente a las
necesidades de las personas que viajan con un diagnostico de enfermedad celiaca.
Indudablemente existe un problema desde el sector, pues la personas con celiaquia
viajan con incertidumbre, preocupacion y miedo y, lo mas lamentable de todo, con poca
confianza. Todo esto sustentado en experiencias pasadas, que les han “ensefiado” a
llevarse alimentos aptos por las dudas porque “nunca se puede estar seguro, aunque te
hayan confirmado que si tienen un menu apto”, a realizar una indagacion exhaustiva de
los destinos previamente a visitarlos (sin que se trate necesariamente de personas que
organizan los viajes por su propia cuenta) y a reducir las expectativas o las pretensiones
en cuanto a la comida y relegar aquellas experiencias vinculadas a la gastronomia a un
segundo plano (o directamente inhibirlas). A todo esto se suma el hecho de postponer
o eliminar la visita a algunos destinos por la incertidumbre o directamente la certidumbre
de falta de recursos de accesibilidad para personas con EC.

Desde una mirada critica, como futura responsable dentro del sector de turismo,
resulta inadmisible que la respuesta a una persona que requiere de ciertas condiciones
particulares, en este caso vinculadas a la alimentacioén, sea una negativa o se limite
simplemente a una respuesta rapida para sortear la situacion inmediata. Es necesario
abordar la problematica de forma responsable y con la seriedad que se merece. Las
personas que padecen de celiaquia tienen derecho a acceder a una alimentacion
satisfactoria y segura durante sus viajes, y a hacerlo con libertad y naturalidad, sin que
esto suponga una excepcién o una situaciéon memorable de cuando pudieron acceder a
una determinada comida en condiciones iguales que el resto.

En este sentido, consideramos necesario hacer una distincion entre el término
acceso y accesibilidad. Podriamos decir que, en el primer caso, se hace referencia a
tener acceso a algo, pero sin que esto implique una experiencia satisfactoria. Por el
contrario, como ya hemos comentado durante la construccion del marco teérico, el
término accesibilidad hace referencia a acceder a algo en igualdad de condiciones y de
forma tal que la persona puede hacer uso satisfactorio de sus derechos (Palacios, 2008).
Este punto fue enfatizado por las propias personas entrevistadas, quienes resaltaron la
importancia no solo de la disponibilidad de alimentos aptos y seguros sino también de
gue el acceso a los mismos se diese en condiciones Optimas a nivel econémico y de
integracion psicosocial.

Limites de la investigacion

Cabe aclarar que este estudio se realiz6 desde un enfoque cualitativo de
investigacion donde se estudioé una situacion de modo intensivo, sin pretensiones de
generalizacion, aunque esperamos que represente un avance en cuanto a la
compresioén del vinculo que existe entre aquellas condiciones de salud mediadas por
la alimentacién y la experiencia turistica.
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Anexos

Anexo |I: Modelo de entrevista®

ENTREVISTA

FECHA: N°:

Hola, soy Agustina Spuri Murguia, estudiante de la Licenciatura en Turismo de
la Universidad Nacional de La Plata. Estoy realizando mi tesis cuyo objetivo es
aproximar posibles asociaciones entre la enfermedad celiaca y la experiencia turistica.

Estas preguntas estan orientadas a conocer cuales son tus sensaciones,
percepciones, emociones y sentimientos en relacion a la tematica abordada. Para ello
guiero que te sientas libre de explayarte con naturalidad en tu relato y no te contengas
en brindar detalles. El tempo que dediques a contestar estas preguntas es sumamente
valioso para mi y te agradezco sinceramento por eso.

La informacién sera utilizada unicamente para los fines previamente explicitados.
Asimismo, tu identidad sera mantenida en el anonimato y la informacion sera tratada en
modo confidencial.

Al responder se entiende que has aceptado participar tras haber recibido una
informacién clara y completa sobre los objetivos y el procedimiento de la investigacion
y sabiendo que podés retirar tu participacién en cualquier momento sin perjuicio alguno
hacia tu persona. También si te interesa podés acceder al progreso y los resultados de
la investigacion.

1. ¢Qué edad tenés?

2. ¢En qué ciudad vivis?

3. Para empezar me gustaria que me cuentes: ¢Hace cuanto que te han
diagnosticado Celiaquia? ¢ Como ha sido este proceso para vos?

4. ¢Qué significa o representa la comida para vos? ¢,cOmo describirias tu relacion
con este elemento? ¢qué importancia le das?

5. ¢Dirias que el diagnéstico de Celiaquia ha generado cambios significativos en
tu estilo de vida? En caso de que tu respuesta sea afirmativa, ¢ qué aspectos
de tu vida se han modificado y de qué manera?

6. ¢Qué implica en tu cotidianeidad tener gue mantener una dieta libre de gluten?
Si las hubiera, ¢ .cudles dirias que son las mayores dificultades o limitaciones de
mantener una dieta libre de gluten? Y en ese caso, ¢,qué estrategias utilizas
para facilitar la adherencia a la dieta?

7. ¢CoOmo es viajar cuando se padece de Celiaquia? ¢ Qué implica mantener una
dieta libre de gluten durante un viaje?

8 El modelo de la entrevista fue adaptado a un formulario de Google para la recoleccién de las
respuestas. Posteriormente para su transcripcion se respetd el formato incluido en este anexo,
donde se especificd en el extremo superior derecho la fecha de cada entrevista y en el
izquierdo se le asigno un nimero identificatorio a cada una (001-036).

Pagina 74|75



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

¢En algin momento sentiste que tu dieta interfirid con tus planes de viaje? De
ser asi, ¢en qué momento de la experiencia tuviste mayores dificultades
(transporte, alojamiento, actividades recreativas/excursiones)?

¢ Tus requerimientos dietéticos constituyen una cuestion prioritaria a la hora de
planificar un viaje? En caso de que tu respuesta sea afirmativa, ¢por qué? Y
¢de qué manera dirias que priorizas este aspecto cuando planificas un viaje?
¢, Como realices las busquedas y/o reservas de alojamientos, vuelos u otros
servicios?

Situandonos en algun viaje que hayas realizado recientemente, ¢ podrias
describirme alguna situacion que te haya recordado tu intolerancia al gluten?
¢,como te hizo sentir esa situacion, ¢cual fue tu reaccion o cdmo manejaste la
situacion?

¢ Este ha sido un suceso aislado o representa una situacion recurrente cuando
viajas? ¢ Podrias describir otras situaciones similares a esta?

¢ Estas situaciones han repercutido en tus decisiones de viaje posteriores? ¢ De
gué manera?

¢, Qué elementos, situaciones o experiencias consideras que son
imprescindibles para describir un viaje cémo una buena experiencia? ¢Qué
situaciones dirias que pueden llegar a arruinarte la experiencia de un viaje?
En relacion a algun viaje que hayas realizado recientemente ¢ cuéles son tus
principales recuerdos? ¢Por qué crees que recordas particularmente estos
sucesos Yy no otros?

¢, Qué lugar o funciones crees que ocupa la comida dentro de la experiencia
turistica? ¢ De qué manera dirias que vos personalmente, te vinculas con cada
una de estas funciones? ¢ Podrias darme algunos ejemplos?

De forma intuitiva y espontanea, ¢ qué palabras utilizarias para describir las
siguientes cuestiones? Celiaquia; Alimentacion; Experiencia Turistica

A qué te remite el concepto de accesibilidad? ¢ Qué significa este término
para vos?

iMUCHAS GRACIAS POR TU TIEMPO! Cualquier observacién o comentario
podés contactarme a aspurimurguia@gmail.com
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