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Preludio




Explorar lo inexplorado (e intentar abarcarlo)

La endometriosis es una enfermedad cronica que afecta al 10% de las personas con utero. Sus
primeras descripciones cientificas modernas datan de 1690 y fue descubierta y nominada
como tal en 1921. Paraddjicamente, a pesar de su centenario descubrimiento, hasta el dia de
hoy no existen investigaciones biomédicas que ofrezcan hallazgos sobre su causa y su cura
(Acién Alvarez, 2012). De esta forma, la patologia ha estado atravesada histéricamente por una
profunda invisibilidad cientifica y social, asi como por una pluralidad hermenéutica que, muy
recientemente, estan siendo revertidas.

En esta tesis, nos proponemos indagar en los itinerarios de quienes viven con esta condicién o
enfermedad crdnica, en las injusticias epistémicas (Fricker, 2007) que se producen en torno a
aquellos y en la agencia que las mujeres despliegan sobre sus propios procesos. Para ello, el
anclaje empirico de nuestro estudio lo constituimos a partir de dos fuentes primarias: por un
lado, las narrativas biograficas de mujeres entrerrianas entrevistadas entre 2023 y 2025, y por
otro, los discursos biomédicos que han circulado recientemente en la Argentina.

En América Latina y el mundo hay una paulatina pero creciente visibilidad social de la
endometriosis, gracias a un crisol de grupos de pacientes, activistas y asociaciones médicas
expertas en esta problematica de salud. Sin embargo, en Argentina existen pocos trabajos de
investigacion en las ciencias biomédicas', y casi no existen antecedentes en las ciencias
sociales. Respecto a estas ultimas, apenas cabe mencionar que algunas colegas estan llevando
adelante un Proyecto de Investigacion en la Universidad Nacional de Mar del Plata (UNMdP),
de manera sincrénica a la produccion de esta tesis.

En efecto, no contamos con corpus empiricos, datos sistematizados, antecedentes cualitativos
ni cuantitativos que nos acerquen a la comprension de esta problematica en el pais. Esta
vacancia no deja de resultarnos llamativa puesto que, durante las Ultimas décadas, se ha
gestado una -productiva y vigorosa- agenda de investigacién social que abarca diversas
problematicas sanitarias afines, tales como diversas enfermedades y situaciones vinculadas a la
salud sexual y (no) reproductiva.

En otras palabras, desde la recuperacién de la democracia en adelante, asuntos como el
VIH-sida, infecciones de transmisidon sexual, anticoncepcién, cancer de utero y de mama,
menstruacion, aborto, violencia gineco- obstétrica, salud mental, embarazos en la
adolescencia, salud trans, consultorios amigables con la diversidad sexual, entre otros, han
forjado un campo pujante de conocimientos que, a su vez, se vienen traduciendo en

importantes discusiones publicas, legislaciones y politicas de salud.

! Siguiendo a Barral Moran (2010), ciencias biomédicas hace referencia a diversas disciplinas cientificas que proveen los
conocimientos basicos sobre los que se estructura la medicina moderna, a saber, medicina, biologia, psicologia y genética.
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A su vez, este campo de saberes viene acompaifiando y promoviendo el reposicionamiento
epistémico y politico de las mujeres y las disidencias sexuales® en la agenda sanitaria, las
politicas estatales y, principalmente, en las decisiones sobre sus propios procesos de salud,
sexualidades, corporalidades e identidades. Sin embargo, la endometriosis aun es un locus en
donde se articulan y expresan no sdlo la vacancia cientifica, sino también la marginalidad
histérica de los cuerpos feminizados en las ciencias biomédicas, las ignorancias profesionales y
la falta de respuestas sanitarias estructurales.

éCémo es vivir y devenir con endometriosis, para las mujeres que residen en Entre Rios?
¢Como experimentan y qué conocimientos generan sobre sus itinerarios de salud, enfermedad
y atencién? ¢Cémo es la agencia que despliegan a partir de que esta condicidon irrumpe en sus
vidas? Estas preguntas movilizaron el disefio original y el posterior desarrollo de la
investigacion. Desde nuestro punto de vista, las narrativas biograficas y las entrevistas en
profundidad constituyeron, desde el inicio, el corazon metodolégico del trabajo. Puesto que
nos proporcionaban un acercamiento a los archivos corporales en donde palpitan las
experiencias, ocurren los procesos reflexivos, circulan las metdforas y se estructuran los
grandes temas que hacen al proceso de vivir y devenir con endometriosis.

No obstante, en el curso de explorar lo inexplorado, en los avatares vy vicisitudes propias de
atravesar un mar desconocido, decidimos ampliar ese corazén del trabajo e incorporar el
analisis de los discursos biomédicos. En la siguiente Figura, podemos apreciar la configuracién

dual de nuestro objeto de estudio y el desplazamiento que ello implicé:

Figura 1. Dualidad empirica del objeto de estudio

NARRATIVAS BIOGRAFICAS
de mujeres con endometriosis
que residen en Entre Rios s

DISCURSOS BIOMEDICOS
sobre endometriosis que
circulan en Argentina

N

Fuente: elaboracidn propia.

2 Cuando nos referimos a disidencias sexuales aludimos a personas que se identifican como lesbianas, gays, bisexuales, travestis,
transgéneros, transexuales, intersexuales, queer, entre otras identidades (Igbtig+). Suscribimos a la idea del activismo de que la
diversidad sexual hace énfasis en la pluralidad de opciones sexuales, mientras que la disidencia alude a un colectivo o conjunto de
identificaciones sexopoliticas que no sélo viven su sexualidad, orientacion e identidad sexual, sino que también resisten a normasy
costumbres heteronormadas. Como la endometriosis se presenta sélo en corporalidades que contienen utero y producen
endometrio, en nuestro caso, la referencia a las personas Ibtig+ o a las disidencias sexuales, deja fuera solo al espectro gay, es
decir, a varones cis- homosexuales. A los fines de la tesis, Ibtig+ o disidencias sexuales, significardn lo mismo.



Este cambio se produjo porque, en un comienzo, asumimos que habia una definicion médica
mas 0 menos consensuada acerca de lo que es la endometriosis. Al tomar como referencia a la
Sociedad Argentina de Endometriosis (SAE) y otros trabajos cientificos, entendiamos que la
misma podia ser caracterizada como una enfermedad crdnica, ginecoldgica, que afecta a las
mujeres en edad reproductiva, que no tiene cura y cuenta con dos formas de tratamientos
principales, orientados a paliar los sintomas.

Empero, el devenir de la exploracidon y las propias entrevistas a las mujeres, nos llevd a
reconocer otro punto de partida, otro estado de cosas. Esto es, advertimos que en las Ultimas
décadas, la endometriosis no ha significado una sola cosa para las ciencias biomédicas y la
atencién sanitaria. Al contrario, se vienen planteado deficiencias, diferencias y enigmas
alrededor de su conceptualizacion, atencién y tratamiento.

Por esta razén definimos una estrategia cualitativa bidimensional en donde, por un lado, los
relatos biograficos constituyen un conocimiento fundamental para entender la variedad de
corporalidades y experiencias de la endometriosis; y por otro lado, los discursos biomédicos
proporcionan un punto de vista privilegiado sobre los modos en que se busca objetivar la
atencion sanitaria de la endometriosis.

Si seguimos el binario objetividad/ subjetividad, podriamos decir que los saberes biomédicos y
cientificos nos acercan al proceso de objetivacion del fendmeno, mientras que las experiencias
corporales reflexivas al procesamiento biografico o “subjetivo” del mismo. No obstante,
consideramos que esta dualidad nos expone a la ilusién de que estamos ante dos aspectos
presuntamente rivales y exhaustivos. De este modo, antes que rubricar el binarismo, nos
interesa conocer el peso relativo y la participacion que dichos saberes tienen en la
construccion social del conocimiento sobre la endometriosis.

Es decir, comprender los pliegues y tensiones entre estos saberes nos acerca a cuestionar la
tajante divisién entre objetividad y subjetividad, asi como a examinar las costuras vy
componendas sociopoliticas por las cuales determinados saberes sobre una cuestidn, resultan
hegemodnicos o marginales. Por este motivo, estimamos pertinente abordar este tema como
una cuestion epistemolégica donde lo que esta en juego es la valia social de las palabras de las
mujeres, por un lado, y la erudicion cientifica, por otro.

A partir del enfoque de Miranda Fricker (2007), podemos afirmar que la construccién de
conocimiento socialmente valioso sobre la endometriosis, estd marcada por el fenédmeno de la

injusticia epistémica’. Pues, mientras las mujeres sufren un descrédito de sus saberes fundados

3 La autora considera que existen dos tipos de injusticias epistémicas, las hermenéuticas y las testimoniales. Ambas son objeto de
nuestro interés, y el desarrollo conceptual del término lo podemos encontrar en el marco tedrico, es decir, el Capitulo cuatro
denominado Injusticias epistémicas e itinerarios de la endometriosis.



en la experiencia corporal (acusados de subjetivos), la episteme biomédica (per se objetiva)
posee un exceso de credibilidad de sus conocimientos a raiz de su estatus o privilegio simbdlico

y epistémico.

Los itinerarios de la endometriosis (y el viejo problema de la variedad humana)

El problema expuesto en el parrafo previo, implica advertir que los interrogantes centrales de
esta investigacién versan sobre la zona epistemoldgica fronteriza que pretende dividir (pero
inevitablemente enlaza) objetividad y subjetividad, ciencia y experiencia, imparcialidad y
parcialidad, formulaciones biomédicas y repertorios sociobiograficos de la endometriosis. Por
ende, las preguntas que procuramos dilucidar de forma empirica, son: ¢Cémo son los
itinerarios de la endometriosis en Entre Rios? ¢Qué diferencias presentan los discursos
biomédicos que circulan en Argentina, al conceptualizar y caracterizar los procesos de la
endometriosis? ¢Qué injusticias epistémicas se advierten y cdmo repercuten estas en los
itinerarios de salud, enfermedad y atencidon de mujeres entrerrianas (entrevistadas entre 2023-
2025)? ¢Como son las agencias de estas mujeres sobre sus propios itinerarios?

De algin modo, estas interrogaciones se hacen eco de una tension epistemoldgica expuesta
por Alexandra Kohan (2022): “a la representacion del cuerpo de la medicina, impersonal y fuera
de tiempo, mecanicista, Freud le opone un enfoque biografico, vivo y singular”. Si bien no nos
posicionamos desde una mirada psicoanalitica como la autora (pues estamos ante una afeccidén
gue no tiene un origen psicoldgico); esta cita resulta pertinente para introducir dos problemas
socioantropolégicos de mayor alcance disciplinar, histérico y tedrico. El primero, tiene que ver
con el componente cultural, politico e histérico de los conocimientos biomédicos postulados
como neutrales. Y el segundo, alude a la importancia que tienen los procesamientos
biograficos y las experiencias corporales en el entendimiento de los mas diversos fenédmenos
sociales.

Por un lado, desde fines del siglo XX en adelante, diversas teorias criticas y feministas vienen
exponiendo sesgos y nociones culturales, subjetivas y simbdlicas de aquellas ciencias dedicadas
a comprender los fenédmenos biolégicos, médicos y corporales de la especie humana (Martin,
1987; Haraway, 1995; Esteban, 2013). Por otro lado y mds recientemente, asistimos a una
proliferacién exponencial de narrativas del yo y la individualidad, de forma tal que ese enfoque
vivo, singular y biografico se ha convertido en el epicentro de la sociabilidad humana occidental
y contemporanea.

En las ultimas décadas, la extimidad y el pensamiento biografico de las personas no sélo

expresan el retrato de una época profundamente autorreferencial, sino que condensan o
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articulan sentidos sobre los procesos sociales. Si antes el diario intimo, la psicoterapia o la
conversacion con afectos préximos eran el lugar predilecto de esta produccién intimista para
pensarse a una misma; hoy, los diversos blogs, redes sociales y espacios digitales configuran
nuevos soportes en los que se narra la propia vida. Lo cual configura un modus operandi social,
propio de la época (Sibilia, 2008; Meccia, 2019). Por este motivo, las narraciones biograficas se
hayan convertido en un objeto de estudio predilecto para comprender sociolégicamente los
problemas.

En suma, la episteme social que rodea a la endometriosis en la actualidad, se nutre de esa
tension entre el enfoque impersonal de la biomedicina y el enfoque biografico de las pacientes.
Por caso, en distintos territorios y redes digitales, las personas que viven con endometriosis
vienen exponiendo y difundiendo sus trayectorias, sus saberes biograficos. Sélo que, a nuestro
modo de ver, alli no estd en juego una necesidad de catarsis, un deseo de espectacularizacion o
exposicion del yo (en términos de Sibilia, 2008), sino de utilizar este modus operandi para abrir
sus archivos corporales e intimos, asi como para elaborar y compartir un conocimiento
significativo sobre la endometriosis que proviene de sus experiencias.

En esta linea, en la Figura 2, queremos presentar la composicidn situada de nuestro objeto de

estudio, a saber, los itinerarios de la endometriosis*:

Figura 2. Composicion empirico- conceptual del objeto de estudio

Arge ntina Entre Riq'é
reciente 2023-2025

J tiempo y-";
espacio !

. opedsa
L Aodwan

f

“Discursos Narrativas’
biomédicos < objeto de". biogréficas

g . estudio /
ITINERARIOS

DE LA ENDOMETRIOSIS

material
* empirico
J osudws
|el31eW

INJ USTI(;]AS'EPISTEMICAS
" marco -
. tedrico

Fuente: elaboracion propia.

4 En el marco tedrico fundamentamos por qué generamos esta nocién compuesta, que ensambla dos conceptos: procesos de
salud- enfermedad- atencion (Menendez, 2003) e itinerarios corporales (Esteban, 2013). A lo largo de la tesis, asumimos como
homdnimos: itinerarios de la endometriosis e itinerarios de salud, enfermedad y atencidn de las personas con endometriosis.
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En virtud de lo antedicho, el modo en que entendemos la variedad empirica, organica y
corporal de la endometriosis no escapa a los conocimientos sanitarios, anatémicos y bioldgicos
que circulan. Pero tampoco estd exento de elementos simbdlicos, histéricos, culturales y
biograficos que ineludiblemente inciden en aquellos.

Este posicionamiento nos aleja de la intencidn de producir conocimientos universalizables y
nos acerca a una perspectiva localizada y parcial de la construccidon del conocimiento (Haraway,
1995). Por ello, nuestro objetivo no es disertar sobre la endometriosis en general, sino atender
a la complejidad empirica de lo que denominamos pluriverso fenomenoldgico de la
endometriosis.

Dicho de otro modo, de acuerdo con Haraway (1995), la posibilidad de alcanzar una mirada
sistémica, objetiva y rigurosa no es factible sin asumir la parcialidad y la localizacion de los
saberes. Y, en todo caso, la verdadera objetividad reside en la capacidad de relacionar esos
saberes situados para obtener una pintura mds completa y compleja de los problemas. A
continuacidn, a través de la siguiente Figura, queremos condensar de forma gréfica la tensién

empirico epistemoldgica a la que venimos haciendo alusion:

Figura 3. Tension epistemoldgica implicada en la comprension de la materialidad

corporal
A, an
vaéi CUERPOS WL
qu \ _— !,‘-:_f""-_ Wy
i / o \1 L
Construccion biomédica, = .- Variedad de Ia . Pensamiento
cultural y simbédlica materialidad biolégica biografico

-

ENDOMETRIOSIS

Fuente: elaboracidn propia.

En efecto, el trabajo empirico de esta tesis se compone, en primer lugar, de los relatos
biograficos que obtuvimos a través de entrevistas abiertas y en profundidad que, entre el 2023
y el 2025, le hicimos a nueve mujeres heterosexuales, entrerrianas, de clase media, de entre 32
y 50 afios y que fueron diagnosticadas hace mas de tres afios. Ellas residen en zonas rurales,
periurbanas o urbanas de Entre Rios. Especificamente, en la ciudad de Parand, localidades de

Parana Campafia (Oro Verde y San Benito) y en Federal.
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Segundo, los discursos biomédicos seleccionados para el andlisis conforman un corpus de
textos escritos (notas periodisticas, publicaciones digitales, libros y articulos cientificos) que
condensan formulaciones sobre la endometriosis. Estos materiales se caracterizan por haber
sido producidos o circular en nuestro pais durante los Ultimos veinte afos.

En la siguiente figura, podemos apreciar este recorte o, mejor dicho, el anclaje temporo-

espacial de lo que denominamos pluriverso fenomenoldgico de la endometriosis:

Figura 4. Recorte empirico del fendmeno a estudiar

ar
i Ry, (=
Discursos biomédicos | i Pluriverso ! Narrativas biograficas
recientes, que circulan ' fenomenoldgico de A de mujeres entrerrianas
en Argentina la endometriosis  &" " | 2023-2025

CONOCIMIENTOS SITUADOS SOBRE LOS
ITINERARIOS DE LA ENDOMETRIOSIS

Fuente: elaboracién propia.

Al finalizar la lectura de esta tesis, por lo tanto, quizd sabremos algo mas sobre los itinerarios
de la endometriosis en Entre Rios y Argentina, pero tal vez se nos abran preguntas sobre las
diferencias y las semejanzas de este mismo fenédmeno en otra provincia argentina donde existe
otro marco regulatorio de la atencion sanitaria. O, quizd, nos preguntemos sobre las diferencias
entre nuestros hallazgos y los itinerarios de la endometriosis que ocurren en otro pais
latinoamericano, un pais occidental, uno asidtico o un pueblo originario. También
probablemente ignoremos cédmo viven la endometriosis aquellas personas que habitan barrios
populares, en situacién de pobreza, personas Ibtig+, personas con discapacidad, mujeres y
disidencias negras. En otras palabras, asumir los limites y alcances de nuestra investigacion,
expresa un compromiso fuerte (Haraway, 1995) con un problema epistemoldgico mas
profundo: el viejo problema de conocer, interpretar y conceptualizar la variedad de los

cuerpos, los procesos de salud y la sociabilidad de la especie humana.
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Zonas de cultivo

Quisiera presentar los distintos capitulos de la tesis como si fueran “zonas de cultivo”, en tanto
cada una ha significado un trabajo de produccidn sobre diferentes zonas del conocimiento
vinculado a la endometriosis.

En el capitulo uno, Producir ciencia y narrar experiencias. Modos de (des)hacer la cultura,
planteamos los procedimientos, actividades y sensibilidades que dieron forma a la estrategia
metodoldgica de la investigacidn. Alli, recupero mis propias experiencias e involucramiento con
el tema, asi como también, justificamos nuestra elecciéon de la investigacion narrativa y el
analisis del discurso como métodos cualitativos.

En el capitulo dos, Qué saben de la endometriosis, recopilamos qué han escrito e investigado
otras referencias académicas sobre la endometriosis. Esto es, ni mds ni menos, que lo que
conocemos como estado del arte o antecedentes. Para presentarlos, en primer lugar,
exponemos una genealogia acerca de cdémo se fue descubriendo la endometriosis en la
literatura médica. Luego, hacemos un racconto de lo que se ha producido en las ciencias
sociales acerca de la endometriosis y cudles son las principales dimensiones de analisis
estudiadas. En tercer lugar, planteamos algunas investigaciones socioldgicas y antropoldgicas
sobre tematicas afines, que representan contribuciones significativas para explorar este tema.
En el capitulo tercero, Surcos y derivas historicas de la atencion sanitaria, recuperamos el
devenir de la atencidn sanitaria en Argentina de acuerdo a distintas coyunturas y lecturas
tedrico politicas. Es decir, contextualizamos nuestro objeto de estudio en una historicidad
nacional y sanitaria mds amplia y, especialmente, divisamos las contradicciones estructurales
que forjan nuestro sistema de salud y la relacién especifica entre las mujeres y la atencién
sanitaria.

En el cuarto capitulo, Injusticias epistémicas e itinerarios de la endometriosis, desplegamos las
nociones tedricas que guiaran nuestra interpretaciéon del problema. Es decir, trabajamos
aquellas discusiones tedricas, categorias y subdimensiones de anadlisis que nos acercan al
estudio de los itinerarios de la endometriosis. En el capitulo quinto, La medicina y los otros.
Pasadizos secretos entre biologia y cultura, develamos el andamiaje epistemoldgico, cultural e
historico que resulta constitutivo de tres nociones biomédicas. Alli sostenemos que dichas
nociones constituyen tres enclaves de poder a través de los cuales la biomedicina rubrica y
promueve un reduccionismo sobre la variedad biolédgica de la especie humana. Lo cual afecta
las condiciones sociales y hermenéuticas a partir de las cuales comprendemos culturalmente el

cuerpo, la salud, la enfermedad y la atencion sanitaria.
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En los capitulos subsiguientes, empezamos a inquirir los hallazgos y el estudio empirico de la
investigacion. En el capitulo seis, denominado Encrucijadas biomédicas en torno a la
endometriosis, cernimos las marcas tematicas y enunciativas de los distintos discursos
biomédicos relacionados con la endometriosis. Alli, exponemos las diferencias y las
congruencias semanticas entre ellos asi como, posteriormente, identificamos los sistemas de
creencias y las identidades sociales que producen, y operan en, dichos sentidos biomédicos.
Por otro lado, en el capitulo siete, Cuerpos (im)propios y agencia epistémica. éY si las mujeres
entrerrianas narran sus procesos?, formulamos el analisis que surge del didlogo entre los
relatos biograficos y nuestro marco tedrico. De este modo, presentamos sus itinerarios en base
a distintos temas/ momentos, subtemas, metaforas significativas y actancias. Es decir,
observamos como se ha desarrollado, en cada una y en el conjunto de las mujeres, el devenir
de los sintomas, los diagndsticos, los tratamientos, la maternidad, la fertilizacién, la
autoatencion y la agencia de las mujeres. En correspondencia con ello, demostramos las
distintas injusticias epistémicas que repercuten en cada uno de esos momentos.

Finalmente, el ultimo capitulo, Marginalidad e imaginacidn, constituye un reprocesamiento y
balance del proceso de investigacién. En él exponemos los hallazgos empiricos que
fructificaron del analisis, nuestro posible aporte al estudio del tema y temas afines, nuestras
ignorancias y curiosidades persistentes, asi como las lineas de investigacién que imaginamos a

futuro.

Objetivos e hipdtesis
Tabla 1. Objetivo general

Caracterizar y describir las injusticias epistémicas que se producen en los itinerarios de la
endometriosis, a partir del andlisis de (a) relatos biograficos de mujeres entrerrianas

(2023-2025) y (b) los discursos biomédicos argentinos recientes

Tabla 2. Objetivos especificos

1. Discernir criticamente los diferentes discursos biomédicos que han circulado en los
ultimos afios en Argentina, acerca de la endometriosis
2. Sistematizar las repercusiones de la injusticia epistémica en los itinerarios de salud-

enfermedad- atencién de las mujeres con endometriosis
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3. Comprender, en paralelo, las agencias de estas mujeres sobre los itinerarios de salud-

enfermedad- atencidn

Tabla 3. Hipétesis

En los itinerarios de la endometriosis -es decir, los procesos de salud- enfermedad- atencidn
de personas con endometriosis-, la nocion de injusticia epistémica (Fricker, 2007) permite
hipotetizar que: mientras las mujeres son marginalizadas en su capacidad de aportar
conocimientos significativos, basados en sus propias experiencias; las practicas y discursos
biomédicos gozan de un exceso de credibilidad y dominan el proceso hermenéutico de la

endometriosis
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Producir ciencia y narrar experiencias

Modos de (des)hacer la cultura

CAPITULO UNO
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Estrategia metodoldgica

El siguiente mapa conceptual

desarrollaremos a lo largo de este capitulo:

(Figura 5) contiene

la estrategia metodoldgica que

Figura 5. Estrategia metodoldgica de la investigacion
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Antes de sumergirnos minuciosamente en cada uno de estos elementos, consideramos
pertinente expresar que las decisiones, procedimientos, técnicas y métodos de investigacion no
sélo se sirven de su justificacion tedrica, l6gica y racional. Por el contrario, la coherencia
metodoldgica también se nutre de la reflexividad, la sensibilidad y las condiciones materiales
de produccidn que antes y durante, fueron ddndole forma a la propuesta. En otras palabras, la
forma de acercamiento al problema implica examinar los enlaces finitos entre la experiencia
encarnada, sensible y situada de quien investiga y ese yo cognoscente, capaz de generar
conocimiento cientifico. Por ello, en primer lugar, expongo un breve reporte autoetnografico
gue da cuenta de mi acercamiento al temay, a posteriori, fundamento los métodos de analisis,
las fuentes empiricas y las técnicas a través de las cuales fuimos haciéndonos con nuestro

objeto de estudio.

Si el cuerpo esta hecho de palabras (puede reescribirse)

Esta breve pulsidn auto- etnografica surge de la necesidad de explicitar las zonas en comun
entre mi experiencia personal y la investigacidn. Mi propio cuerpo ha sido un repertorio
sensible y reflexivo fundamental en este camino. Conozco de primera mano las sensaciones y
los efectos de la medicalizacidon de la menstruacidn, las respuestas ginecoldgicas a distintos
asuntos sexuales y no reproductivos de mi cuerpo. Si bien hace diez afos que no sé lo que es el
dolor menstrual invalidante, ni tener grandes desérdenes o retrasos; si lo recuerdo asi en mis
vivencias durante la adolescencia y los veintipocos ainos. Desde que comencé a menstruar a los
15 afios, padeci dolores insoportables en la zona del utero, la cintura baja y malestar animico.
Mi forma de afrontarlo era quedarme tirada en la cama, llorando. Apenas se aliviaba un poco,
cuando me colocaba en posicidn fetal y le daba calor a la zona del Utero, aun cuando hicieran
40° de temperatura en este litoral denso. Incluso, nunca supe de alguin analgésico o pastilla que
me hiciera efecto y disminuya el dolor.

En el transcurso de esta investigacidn, en el libro Cémo mejorar tu ciclo menstrual de la médica
Lara Briden (2019), lei que durante los primeros afios, es comun que el cuerpo no presente un
ciclo menstrual previsible. Sino que se va acomodando progresivamente vy tras varios afios, al
nuevo funcionamiento de las hormonas y el ciclo menstrual. Sin embargo, en la adolescencia
sufri y vivi bastante acomplejada y desinformada sobre mis menstruaciones abundantes,
dolorosas e irregulares. De hecho, estos desdrdenes y porque mi mama estaba preocupada a
razéon de que me empecé a relacionar afectivamente con un varén, no tuvieron respuestas.
Sino que, sencillamente, motivaron a la ginecéloga a recetarme, en la primer consulta, pastillas

anticonceptivas. Era comun, entre las adolescentes de mi época, estar tomando pastillas, sélo
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“por si” ya empezabamos a tener relaciones sexuales o porque eramos “irregulares”. En este
sentido, se lo que es que intervengan mi cuerpo, sélo para hacer previsible y regularizar una
menstruacion que, vaya paradoja, al farmacologizarla, ya no seria menstruacién. Se llama
sangrado por deprivacién.

Sé de qué se trata ignorar por completo los efectos secundarios y la informacion basica de los
procesos de medicalizacion que vivi. Sé que implica estar expuesta, por muchos afios, a la
interpretacion de mi experiencia sélo a partir de la falla, la anormalidad, la anomalia, el
desastre, el desorden y la irregularidad. Yo misma asumia esa narrativa y decia “yo soy un
desastre, soy re irregular”. Sin embargo, también sé lo que es tener que buscar informaciény
estrategias de solucidn por otros medios.

Afortunadamente, hoy puedo decir que ese rumbo de interpretaciones cambid y, con ello y por
completo, el funcionamiento de mi ciclo menstrual. Alrededor de los 24 afios, me interioricé
sobre los efectos adversos y anovulatorios que tienen las anticonceptivas. AlUn me cuesta
reconocer que entendi tan tarde sobre la importancia de la ovulacién; y que estuve expuesta a
“tratamientos” o abordajes, que no ayudaron a armonizar mi ciclo, ni conocerlo, ni entenderlo,
sino suspenderlo e inhibirlo. A volverlo simplemente previsible. Como si el mantra que
estuviera detrds de aquellos fuera: si la menstruacién duele, suspendamos el ciclo menstrual, si
es irregular, hagamosld previsible, si tiene relaciones sexuales, inhibamos la ovulacién. Y el
mantra seguiria: no importan las causas, no importan los efectos, no interesan los costos. Si
rememoro mi itinerario ginecoldgico, tengo que reconocer que durante los diez primeros afos,
las decisiones sobre mi cuerpo eran formuladas al margen de mi, de mis preocupaciones, mis
reflexiones, mis sensaciones. Es decir, de mi propio cuerpo.

El quiebre personal lo hice cuando dejé las pastillas anticonceptivas y estuve dos afios sin
menstruar. Recuerdo, en ese entonces, la ginecéloga me prescribié una pastilla y una serie de
examenes de laboratorio, que desde cualquier minima capacidad de razonamiento, eran
inconducentes e innecesarios. A través de un farmaco, de un “shock” hormonal como ella dijo,
pretendia inducir mi menstruacién. Es decir, medicarme con algo lo suficientemente fuerte
para que me baje la menstruacidn, y luego, en esos dias, realizarme analisis de sangre durante
distintos dias. Como intui, nada de esto funciond. No sdlo tuve efectos secundarios fuertes
durante la ingesta de esa pastilla, sino que basicamente tampoco logré lo que se proponia, que
era inducir la menstruacion. En consecuencia, no hubo andlisis de sangre, y nunca supe a través
de la atencién ginecolégica, qué estaba aconteciendo en mi cuerpo. Ese fue el momento
bisagra que me permitid, luego, asumir la profundidad de esta incomprensidn sostenida sobre

mi corporalidad.
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¢Cual era el sentido de analizar indicadores durante una menstruacion inducida por una
pastilla? Si el problema era que la menstruacion no me venia équé sentido tenia analizarme
después de un farmaco y no antes? ¢Qué otros indicadores de mi cuerpo y mi situacién hubiera
sido importante considerar? ¢Cédmo se puede en una primera consulta de cinco minutos,
comprender el proceso que venia atravesando? Hoy diria que lo que la ginecdloga no pudo ver,
es que estaba atravesando un desorden alimentario muy grande, fluctuaciones animicas y
hormonales importantes, niebla mental cotidiana al despertarme y desgano. Entre los 15y los
20, vivi situaciones sistematicas de violencia psicoldgica vy fisica, y entre los 20 y 28 afios, vivi un
estrés post- traumatico muy grande (le puse ese nombre a los 30 con una psiquiatra) que alterd
por completo mi relacién con la alimentacién, y en efecto, mi funcionamiento hormonal y
menstrual.

Con ello, quiero decir que ese quiebre me permitié comprender que no habia ningiin marco de
entendimiento para mi en ese espacio. Y en efecto, me vi obligada a iniciar un camino
exploratorio: escribir lo que me pasaba, tratar de relacionar mis desérdenes con situaciones
actuales y previas, hablar con amigas y en terapia sobre esto, escuchar los saberes de otras
mujeres sobre la relacidn entre las plantas y la menstruacién, leer sobre fitoterapia y
alimentacién, comprar libros sobre ginecologia natural, deducir y probar qué es lo que
necesitaba mi cuerpo. Alli supe que muchas de las certezas que tenia sobre la atencién
ginecoldgica se transformaron en preguntas y rechazo.

Empero, la falta de respuestas devinieron en nociones alternativas sobre el ciclo menstrual.
Desde entonces, encontré un nuevo marco de vinculos y referencias que me permitieron
reencontrarme con mi cuerpo, y finalmente, si: jovular! imenstruar! iregularmente y sin dolor!
Un 20 de marzo de 2016 -dos dias antes de mi cumpleafios-, a mis 24 anos, volvi a menstruar. Y
desde entonces y siempre, fue sin dolor y cada 32 dias. En suma, si antes mi cuerpo estaba
hecho de desérdenes inentendibles y farmacos; también mi cuerpo pudo, junto con otras,
reescribirse, articular otras practicas y aprehender nuevos sentidos. Y lo interesante de ello, no
es lo que tiene de autorreferencial, sino que estas experiencias me tornaron receptiva a
procesos y problematicas marginalizadas e invisibilizadas como la endometriosis.

En suma, quisiera reconocer que llegué a investigar sobre aquella, no porque conocia mucho
del tema sino, al contrario, porque adverti con sorpresa la enorme ignorancia social y propia al
respecto. Las primeras dos veces que escuché hablar sobre endometriosis fue porque conversé
y escuché personalmente a dos mujeres que me contaron sus trayectorias. La primera mujer,
fue una compaiiera de la facultad. Un dia, en mi casa, me comenté su situacion, su diagndstico

y que estaba buscando otras formas de tratamiento que no fueran pastillas anticonceptivas. A
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la segunda, la conoci a raiz de un analisis de laboratorio. Ella, bioquimica, mientras me sacaba
sangre, me contd algunas de las cuestiones (quirdrgicas, econdmicas, tratamientos,
maternidad) que tuvo que atravesar a causa de la endometriosis.

Posteriormente al intercambio con ellas, comencé a leer notas periodisticas y bibliografia
cientifica de distintos paises occidentales. Sin embargo, en ese rastreo, también hallé
muchisimos testimonios virtuales en las redes sociales y foros de internet. La primera
impresion que tuve, fue que estaba ante un problema de salud que afecta a un montén de
personas, se extiende en todo el mundo y para el que existen respuestas sanitarias poco
efectivas y escasas investigaciones. Al mismo también, senti que estaba ante la oportunidad de
que los estudios sociales, socioantropoldgicos y feministas me ayuden a formular esta
problematica marginalizada y generar un aporte a la visibilidad de la misma.

Ahora si, en lo que sigue del capitulo, desarrollaremos las formas especificas que asumid,
primero, la investigacion narrativa y, segundo, el andlisis critico del discurso en nuestra tesis. Es
decir, vamos a describir la arquitectura metodoldgica especifica (las tareas, procedimientos y

técnicas) que hemos ideado para estudiar nuestros soportes empiricos.

Interpretar y conversar con nueve mujeres: de la experiencia corporal a la narracién

En primer lugar, las principales tareas que hicieron posible nuestro acercamiento y estudio de
las narrativas biograficas de las mujeres entrerrianas fueron:
1- Elaborar un mensaje y un flyer que contenga los objetivos y caracteristicas de la
investigacion, asi como también, la convocatoria a contactarse conmigo para participar
voluntariamente a través de entrevistas individuales,
2- Difundirlo a través de las redes sociales (facebook, whatsapp, instagram y mensajes
directos a asociaciones civiles o agrupaciones),
3- Entrar en contacto y comunicacidn con las interesadas para pautar un encuentro,
4- Encontrarme a conversar con cada una de las mujeres,
5- Elaborar una caracterizacion sociobiografica de cada una de ellas y de ellas como
grupo, y
6- Transcribir los audios de las entrevistas y disefar una planilla de ordenamiento y
procesamiento de la informacion, y
7- Generar interpretaciones y conclusiones sobre los relatos en base al marco tedrico
A través de nombres ficcionales que preservan su identidad, en la Tabla 4 presentamos algunos
datos relevantes de cada una: edad y lugar de residencia en Entre Rios, situacion sexoafectiva,

situacidn laboral, cambios (o no) de la situacidon laboral relacionados a la endometriosis, uso de
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la atencién publica o privada de la salud, si obtuvo licencia y/o tratamiento psiquiatrico®, y su

situacion respecto a la obra social/ prepaga.

Tabla 4. Presentacion sociobiogréfica de las mujeres entrevistadas

SAVIA. Tiene 45 afios, vive en Parana. Actualmente estd casada. Trabaja como
emprendedora revendiendo productos. Tuvo que renunciar a su trabajo de relaciéon de
dependencia a causa de la endometriosis. Estudia Psicologia en la Universidad publica. Es la
Unica que obtuvo un certificado por discapacidad por endometriosis. Atravesé tratamientos
psiquidtricos. Se atendid en el sistema privado de salud, y cuenta con la obra social de su
pareja.

LILA. Tiene 44 aiios, vive en Parand. Convive con su pareja, quien es el padre de sus dos
hijos. Es ama de casa, emprendedora, vendedora y revendedora de productos de pasteleria.
Renuncid a dos empleos a causa de la endometriosis. Solicité el certificado por discapacidad
pero no lo obtuvo. Es la Unica que se atendié en el sistema publico de salud la mayor parte
de su itinerario. Recientemente, comenzd a pagar una prepaga. Estuvo con tratamiento
psiquidtrico a causa de la endometriosis.

RITA. Tiene 44 afos, vive en Federal Trabaja en relacién de dependencia como docente.
Conservd su trabajo. Vive con su pareja, con quien tiene dos hijos. Tiene su propia obra
social y se atendio en el sistema privado de salud.

VIOLETA. Tiene 43 afios, vive en San Benito. Trabaja en relacidn de dependencia como
docente. Y conservé su trabajo. Convive con su pareja. Tiene obra social propia pero se pasé
a la obra social de la pareja porque es mejor. Se atendié en el sistema privado de salud.

PINA. Tiene 50 afios, vive en Parana. Trabaja en relacion de dependencia en la
Administracion Publica Nacional. Pudo conservar su trabajo. Vive con su marido y la hija que
tuvieron. Tiene su propia obra social y se atendié en el sistema privado de salud.

GEMA. Tiene 37 aiios, vive en Parand. Es ama de casa y antes trabajé en relacidon de
dependencia como instrumentadora quirdrgica. Vive con su pareja y su hijo. Tiene obra
social de su pareja y se atendid en el sistema privado de salud.

MELISA. Tiene 32 afios y vive en Oro Verde. Trabaja en relacién de dependencia en la
Administracién Publica Provincial. Conservd su trabajo, tiene licencia psiquidtrica (por una
situacidon de violencia de género con su papa). Tiene obra social propia y se atiende en el
sistema privado de salud.

® Quiza pueda llamar la atencién que inclui la cuestiéon psiquidtrica como dato sociobiografico. Sin embargo, considero que es un
elemento central que hace a las condiciones de vida y las condiciones materiales de existencia de las mujeres.
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NINA. Tiene 37 afos, vive en Parana. Es pluriempleada, trabaja en relacion de dependencia
en la Administracion Publica Municipal, en la comunicacién de una empresa de biotecnologia
y hace trabajos extras con la fotografia. Es soltera, vive sola. Tuvo tratamiento y licencia
psiquidtrica. Estudia Comunicaciéon Social en la Universidad publica. Se atiende en el sistema
privado de salud. Tenia obra social de su ex- pareja, luego se pagd una prepaga, hasta que se
la comenzaron a pagar en el trabajo privado.

CIRA. Tiene 40 afios, vive en Parana. Tiene un trabajo profesional liberal, es abogada,
escribana y actriz. Vive en pareja. Tiene la obra social de su pareja, y también tiene cobertura
de la caja de seguridad social de escribanos. Se atiende en el sistema privado de salud.

Fuente: elaboracidn propia.

Como mencionamos, la estrategia comunicacional para llegar a ellas fue a través de mensajes y
publicaciones desde mis cuentas personales de instagram, facebook y whatsapp. A su vez, me
comuniqué especialmente con la Asociacién Civil de Mujeres con Endometriosis de Entre Rios y
con agrupaciones que nuclean a disidencias sexuales en la provincia. A través de estas vias de
difusion, comparti un flyer y un texto en el que invitaba a las personas con endometriosis
(mujeres y disidencias sexuales) que tuvieran interés en contar sus experiencias, a contactarse
conmigo para participar de la investigacion. En dicho mensaje, a su vez, aclaramos cuales eran
los objetivos y las caracteristicas de la investigacion.

Si bien terminé entrevistando sélo a mujeres heterosexuales, cabe aclarar que se contactd
conmigo y entrevisté a una persona que se identifica como lesbiana. Pero no pude trabajar con
su relato porque hace tan sélo tres meses que habia sido diagnosticada tras enfrentarse a un
proceso de fertilizacién asistida. De hecho, nuestra charla fue relativamente breve ya que,
como ella me dijo, todo era muy reciente y aun no contaba con mucha informacién sobre su
situacion.

Por otro lado, para evitar la tendencia a reunir sélo relatos de la clase media (dada por mi
propia condicion de clase y los alcances de mi difusién) también me contacté por whatsapp y
llamada telefénica con los centros de salud y/o personas que trabajaban en centros de salud
ubicados en barrios populares (trabajadoras sociales o administrativas). El objetivo era ver si el
area de ginecologia registraba casos de endometriosis a los que pudiera hacerles llegar mi
convocatoria. Las respuestas no prosperaron o fueron negativas: “dice la ginecéloga que no hay
casos” me comentaron desde algunos centros. Y asi, simplemente, no pude llegar a estas
personas.

Asimismo, se contactd conmigo un varén trans con endometriosis. A través de un mensaje de

whatsapp, me comentd que era vardn trans, tenia endometriosis y que habia recibido Ia
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difusion desde el Centro Regional de Referencia Dr. Gerardo Domagk, del barrio de Bajada
Grande de la Ciudad de Parand. Sin embargo, cuando le respondi, no obtuve mds respuestas y
no llegamos a concretar la entrevista.

Es por ello que, finalmente, nuestra muestra no contd con ningun testimonio de disidencias
sexuales, ni personas de menores ingresos econdmicos, y quedd conformada por nueve
mujeres heterosexuales de clase media, que viven en zonas urbanas, periurbanas y rurales de
la provincia de Entre Rios. Esta informacién nos permite hacer conscientes los alcances de
nuestro abordaje metodoldgico, asi como situar a nuestras entrevistadas en sus contextos
biograficos como socioecondmicos.

El capitulo siete, en suma, ha sido posible gracias a |la predisposicion y el interés de ellas de
conversar, reflexionar, contar, narrar. Con todas, mantuve un encuentro presencial. En algunos
casos, me acerqué hasta sus casas, y en otros casos, las recibi en una oficina del Instituto de
Estudios Sociales (CONICET- UNER), donde pudimos estar a solas para concretar nuestra cita. A
su vez, a posteriori de la entrevista, cuando alguna de ellas tuvo intenciones de aclarar o
extenderse sobre un asunto, realizamos una videollamada o intercambios por whatsapp.

La duracién de nuestras charlas oscilé entre 50 y 75 minutos. Gran parte del curso de los
relatos se desplegd a partir de dos preguntas iniciales ¢ Cdmo ha sido vivir con endometriosis?
¢Cémo empezd todo y cédmo se fue dando el proceso posteriormente? El nivel de detalle por su
parte fue muy grande vy, algunas re- preguntas, ocurrieron a partir de asuntos o anécdotas
singulares que me interesaba que desarrollen o profundicen para comprenderlas mejor.

Ahora bien, antes y durante las entrevistas me fui preguntando: ¢Cédmo podemos procesar,
discernir e interpretar sus relatos? ¢Qué nociones metodolégicas pueden guiar nuestro
analisis?. En principio, partimos de dos categorias claves: la experiencia corporal reflexiva y |a
narracion biografica.

En primer lugar, la experiencia corporal reflexiva (Robert Connell, 1995 en Esteban, 2013)
deriva de una mirada antropolégica del cuerpo. Cuyo enfoque considera que el cuerpo
constituye el efecto de una norma, asi como también un agente reflexivo. Como dice Mari Luz

Esteban:

El cuerpo que somos estd efectivamente regulado, controlado, normativizado,
condicionado por un sistema de género diferenciador y discriminador para las mujeres,
por unas instituciones concretas a gran escala (publicidad, moda, medios de
comunicacién, deporte, medicina...). Pero esta materialidad corporal es lo que somos,

el cuerpo que tenemos, y puede ser (y de hecho lo estd siendo) un agente perfecto en
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la confrontacién, en la contestacion, en la resistencia y en la reformulacién de nuevas

relaciones de género (2013: 46-47).

En esta linea, partimos de la idea de que la experiencia corporal de las mujeres con las que
conversé, estd normativizada y condicionada por estructuras e instituciones. Aunque, al mismo
tiempo, la capacidad de accidon y desplazamiento de las mujeres respecto a esas normas, hacen
de aquella una experiencia reflexiva y quizd, incluso, contestataria y de resistencia. En otras
palabras, de acuerdo a Erving Goffman (1967), esto podria formularse del siguiente modo: las
interacciones sociales son constitutivas de los sujetos y sus identidades, y por ende, no
podemos entender a alguien en tanto individuo aislado, sino a partir de sus interacciones. Estas
Ultimas, estdn tan nutridas de ordenamientos expresivos, instituciones, normativas vy
mediaciones simbdlicas (Goffman, 1967) que regulan y ordenan las actuaciones segun papeles
sociales “esperables”; pero también, se nutren de acciones creativas que permiten a los sujetos
improvisar y “relajar” aquellos papeles sociales y ordenamientos expresivos relativamente
establecidos.

Ahora bien, a la hora de leer esa dualidad entre lo normativizado y las capacidades creativas
que alojan las experiencias corporales, Esteban (2013) advierte que corremos peligro cuando
las uniformizamos por su pertenencia a una cultura. Por ello, resulta importante identificar lo
otro y lo multiple en la propia cultura, y no sélo ante una alteridad radicalmente distinta que,

por cierto, también estd nutrida de variaciones y diferencias:

Me parece excesiva también la diferenciacidon que se establece entre unas culturas y
otras. Es verdad que las relaciones entre el yo y el cuerpo no son las mismas en las
diferentes sociedades, y que en Occidente se da una individuaciéon del yo y, por tanto,
de la experiencia corporal que no se encuentra en otros lugares. Pero, precisamente,
las nuevas teorizaciones acerca del cuerpo insisten en la necesidad de hacer mas
compleja y diversa la vision dominante sobre la construccion de la identidad y los
procesos de individuacién y personificacion. Esto nos deberia llevar a matizar mas los
analisis concretos y a prestar mas atencién a los cambios histéricos y a la variabilidad

interna de cada grupo social (Esteban, 2013: 31)

Esta apreciacidon es fundamental, ya que a pesar de las semejanzas sociales que relnen a
nuestro grupo de mujeres, cada caso no deja de revelar e insistir en que sus itinerarios

corporales (Esteban, 2013) de la endometriosis, resultan variados, no son uniformes, ni
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bioldgica ni biograficamente. Asi, enfocarnos en la experiencia corporal reflexiva de las mujeres
es una apuesta a conocer las formas variadas en que un mismo fendmeno puede ocurrir,
devenir y cobrar sentido. Como ya expresamos, metodoldgicamente esto significa una renuncia
a la pretensién de universalidad, pero también implica renunciar a un relativismo extremo
incapaz de sistematizar e inteligir a la endometriosis como un mismo fendmeno. Hablar de
pluriverso fenomenoldgico de la endometriosis, en efecto, supone un compromiso fuerte
(Haraway, 1995) con la variedad y la objetividad que se puede trazar en torno a los diversos
itinerarios de la endometriosis. Como recupera Guber (2011) de Pariano, respecto al trabajo

antropoldgico:

Los antropdlogos... siempre consignan que hay algin pueblo donde el complejo de
Edipo no se cumple tal como dijo Freud, o donde la maximizacién de ganancias no
explica la conducta de la gente... Esta predileccion por la particularidad responde a lo
qgue en realidad es una puesta a prueba de las generalizaciones etnocéntricas de otras
disciplinas, a la luz de casos investigados mediante el método etnografico, y cuyo fin es
garantizar una universalidad mas genuina de los conceptos socioldgicos... unaidea de
humanidad construida sobre la base de las diferencias (Pariano, 1995 en Guber, 2011:

18-19)

En segundo lugar, la investigacidon narrativa nos aproxima a una nociéon complementaria de
estas experiencias corporales tan normativizadas como creativas: la posibilidad de considerar
las vivencias de las mujeres a partir de su propia narracién biografica. Siguiendo a Grippaldi
(2019), las narrativas biograficas no surgen de un conocimiento auténomo y transparente de
las propias experiencias sino que, al contrario, una narracidn se sirve de otras narraciones. Es
decir, los relatos que circulan alrededor, permiten a las personas armar uno propio. De modo
qgue aquellos proveen distintas referencias para dotar de sentidos, tonos, énfasis, metaforas,
relaciones y referencias a eso que pasé u ocurrid.

En efecto, en una biografia se pueden poner a jugar diversos tipos de narraciones, ya sean ellas
religiosas, psicoldgicas, psicoanaliticas, psiquiatricas, sociales, politicas, juridicas,
sobrenaturales, médicas, genéticas, bioldgicas, literarias, de autoayuda, cinematograficas,
etcétera (Grippaldi, 2019). Al mismo tiempo, lo que hay detrds de esos otros relatos, son
precisamente, otros. Pues es la interaccidn social, lo que hace que las narrativas se encuentren

contaminadas y nutridas de otras voces.
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En concordancia con lo anterior, no nos interesa acercarnos a los hechos, sino a la vida narrada
(Denzin, 1989) de nuestras entrevistadas. En tanto esta debe haber cobrado sentidos variados
desde que se produjo la irrupcién de la endometriosis en sus vidas. Como dice Meccia (2019),
esto supone desertar de la pretension de reponer una cronologia de los hechos. Puesto que la
narrativa sobre si, no es la misma con el paso del tiempo. E inclusive, su reformulacion, puede
servir mucho mas para hacer justicia y construir otro sentido a lo que “realmente pasd”. Por
ello, los juicios, valoraciones, temas, metaforas, argumentaciones, reflexiones, percepciones,
sensibilidades, son elementos centrales si queremos conocer el sentido biografico sobre el cual
se articulan las experiencias corporales.

Ahora bien, écon qué elementos analiticos podemos operacionalizar el estudio de estas
narrativas? Siguiendo a Meccia (2019), tomaremos dos vertientes®: el analisis tematico y el
andlisis estructural. El primero, apunta a reponer ciertos contenidos y consiste en identificar
temas y subtemas significativos que, incluso quien analiza, puede sospechar al leer los
antecedentes y al orientar su enfoque. Por ejemplo, antes de realizar las entrevistas he visto
que las biografias compartidas en las redes sociales, se estructuran en base a ciertos temas
predilectos. Ciertas palabras fungen como marcos referenciales, temporales, que significan lo
sucedido, como por ejemplo, la identificacion de los sintomas, la construccidn del diagndstico,
los tratamientos, la relacién con los profesionales de la salud, entre otros. Si bien Meccia
(2019) senala que el analisis tematico corre el riesgo de perderse de cierta profundidad y
cualidad narrativa, no obstante, creo que este recurso nos permite ordenar, reunir, documentar
y construir evidencias sobre lo comun y la variedad de las experiencias. Y, fundamentalmente,
posibilita reconstruir los principales temas a los que se abocan los archivos corporales de
nuestras entrevistadas.

Por otra parte, siguiendo al autor, el andlisis estructural consiste en prestar atencién a otros
elementos que componen los relatos: (a) qué participantes o actantes estan presentes en el
relato; (b) qué recursos expresivos utiliza el narrador para persuadir; y (c) qué moldes o
cldusulas le sirven para identificar a groso modo el yo que se expresa en el relato (como por
ejemplo la construccion de una cldusula “victima” desde la cual generar la estructura del
relato) (Meccia, 2019). De estas tres variables, nos quedaremos con (a) y (b), ya que no nos
interesa tanto detenernos en las grandes clausulas que dan forma a ese yo, sino simplemente
nutrir de complejidad, solvencia y profundidad aquello que -en un principio- organizamos

tematicamente.

® Segln Meccia (2019), nuestro método de investigacién abarca distintas modalidades de trabajo que ponderan distintos
componentes de la narrativa: (a) sus componentes tematicos, (b) sus componentes estructurales o (c) sus componentes
interactivos.
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A continuacién, en la Tabla 5, exponemos la planilla de procesamiento con la que fuimos
tamizando los relatos biograficos. La misma surgid, primero, de un gran esbozo inicial previo,
asi como también de algunas nociones que fuimos introduciendo a posteriori de escuchary

desgrabar los relatos.

Tabla 5. Planilla de procesamiento de los relatos biograficos

Datos sociobiograficos de la entrevistada

A) Analisis tematico

Citas textuales de los relatos biograficos | Nociones, metaforas e
interpretaciones significativas
por subtema

Tema 1. Vivir con Subtema. 1.1. Cémo es vivir y
endometriosis qué es endometriosis

Subtema 1.2. Rupturas vy
reconstruccién personal/
Identidad/ yo soy (vida laboral,
familiar, afectiva, social, etc)

Tema 2. Proceso de Tema 2.1 Sintomas
salud-enfermedad-a
tencién Tema 2.2 Farmacologizacidn

Tema 2.3 Diagndstico

Tema 2.4. Tratamientos

Tema 2.5 Cuestionamientos a la
biomedicina

Tema 2.6 Cobertura médica,
gastos, asuntos  juridicos,
certificado por discapacidad

Tema. 2.7 Autoatencion

Tema 2.8 Otros tratamientos
alternativos o complementarios

Tema 2.9 Maternidad/
Fertilidad

B) Analisis estructural

Citas textuales de los relatos biograficos | Nociones emergentes e
interpretaciones
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Actancias en el
relato

Recursos expresivos
significativos
(metéforas)

Fuente: elaboracion propia.

Del texto al sistema cultural (o cdmo aproximarnos al discurso cientifico)

En lo que sigue, quiero fundamentar de qué se tratd el otro pilar del estudio: el analisis del
discurso de los textos biomédicos. En principio, podemos mencionar que las tareas
desarrolladas para esta parte fueron:

1- Buscar textos escritos cuyos interlocutores sean profesionales del ambito biomédico

(biologia y medicina) y que se encuentren publicados en portales periodisticos, libros,

revistas cientificas o paginas de instituciones médicas

2- Definir criterios territoriales y temporales para elegir los textos a analizar

3- Leer los textos en profundidad

4- Desagregar los distintos aspectos analiticos a trabajar y, en base a ello, disefiar una

planilla de procesamiento para tamizar cada texto

5- Completar la planilla en base a los textos estudiados

6- A través del proceso de escritura y relectura, comparar y discernir las caracteristicas

semanticas diferenciales y semejantes de los textos.
Los textos biomédicos seleccionados constituyen fuentes primarias contenidas en distintos
soportes: libros fisicos o digitalizados, paginas web de instituciones o personalidades médicas,
notas periodisticas y articulos publicados en revistas cientificas. Lo que tienen en comun es que
todos los textos presentan caracterizaciones y explicaciones de base cientifica, bioldgica y
médica sobre la endometriosis. Todos ellos son textos escritos en espafiol y producidos en
Argentina. Sin embargo, también incorporé al analisis, textos de la médica canadiense Lara
Briden. Pues su libro se encuentra editado en Buenos Aires, traducido al espafiol, tiene un
capitulo especifico sobre endometriosis y goza de un extenso alcance a nivel mundial. Incluso,
sus libros y articulos se encuentran accesibles de forma gratuita en su pdagina web y en
versiones traducidas al espanol. La inclusidn de esta autora se justificd, principalmente, porque
una de mis entrevistadas me recomendo su lectura, a partir de encontrarla como bibliografia
sugerida durante formaciones locales y tratamientos ginecoldgicos alternativos. De esta

manera, en la Tabla 6 sintetizamos cémo quedd conformado nuestro material empirico:
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Tabla 6. Fuentes primarias para el analisis del discurso biomédico

Textos de base cientifica sobre endometriosis

Referencias biomédicas

éQué es endometriosis? y ¢Quiénes somos? En Sociedad
Argentina de Endometriosis. URL:
https://saendometriosis.com.ar/practice-areas/ Fecha de
consulta: 10/09/2024

La Sociedad Argentina de
Endometriosis (SAE) es una
asociacion médica que reune a
diversos profesionales de la
salud de la Republica Argentina
involucrados con la
endometriosis.

2.1. Barafiao R. I. (2014). Endometriosis, épor qué no la
elimina el sistema inmunolégico? En Ginecol Obstet Mex;
82:755- 763

2.2. Barafiao R. I. (2015) Pensando en endometriosis. En
Revista SAEGRE - Volumen XXII - N2 1 - Abril de 2015

La Dra. Rosa Ines Barafiao es
bidloga, Investigadora principal
del CONICET vy trabaja en
Inmunologia de la
Reproducciéon IBYME- CONICET.
También fue parte de la SAE
entre 2013 y 2015.

3.1. Jinks Paola (2023) Ménica Bonin: “Estd instaurado que
el dolor menstrual es esperable”. En Agencia Universitaria
de Noticias. URL:
auno.org.ar/monica-bonin-esta-instaurado-que-el-dolor-me
nstrual-es-esperable Fecha: 15/03/2023. Fecha de consulta:
24/04/2024

3.2. Bonin Modnica (2024) Endometriosis. La importancia de
un tratamiento integral. Gallia Clinica Privada, Disponible en
URL:
https://clinicagallia.com.ar/endometriosis-la-importancia-d
e-un-tratamiento-integral/ Fecha: 11/12/2024. Fecha de
consulta: 26/01/2025

La Dra. Mdnica Bonin es médica
cirujana, jefa de la seccién de
cirugia ginecologia
minimamente invasiva y del
programa de  tratamiento
integral de endometriosis en el
Hospital Privado Universitario
de Cérdoba. Cuenta con
paginas web, entrevistas y
redes sociales en donde
difunde esta problematica.

4.1. Briden, L. (2019). Cémo mejorar tu ciclo menstrual:
Tratamiento natural para mejorar las hormonas y la
menstruacién. Greenpeak Publishing.

4.2, Briden Lara. Acerca de mi. En URL:
https://www.larabriden.com/about/ Fecha de consulta:
20/10/2024

La Dra. Lara Briden es médica
naturdépata focalizada en salud
femenina. Es nacida en Canada
y actualmente trabaja en
Australia. Cuenta con articulos,
libros, redes sociales y pagina
web donde divulga  su
perspectiva médica e
investigaciones en todo el
mundo.

Fuente: elaboracion propia.

Como adelantamos al inicio, los textos y la produccidn cientifica en general no es sencillamente
garantia de imparcialidad. Como ha demostrado Emily Martin (1987), la ciencia es un sistema
cultural en el sentido de que quienes la producen, siguen ciertas convenciones consideradas y
acordadas como propias de la ciencia que, al mismo tiempo, estdn profundamente

condicionadas por factores culturales, histéricos y sociales. Estos ultimos hacen que la ciencia
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genere (m3s alla de sus pretensiones) un conocimiento que es situado y se encuentra marcado
por el lenguaje, valores, intereses, contextos histéricos e incluso, creencias personales o
cosmovisiones del mundo.

Ahora bien, écdmo inspeccionar los textos elegidos desde el método que nos proporciona el
analisis del discurso? Segun Giallorenzi (2016), el texto es un referente empirico, mientras que
el discurso es una nocidn tedrica y evoca una manera especifica de mirar el texto. El “analisis
de los discursos no es otra cosa que la descripcidn de las huellas de las condiciones productivas
en los discursos" (Verdn, 1993: 127), es decir, una forma de ocuparse de un texto.

Si seguimos esta tradicidn (Verén, 1993, 1995, 2004, 2013; Angenot, 1975, 1982, 1999, 2010 en
Giallorenzi, 2016) debemos tener en cuenta que los enunciados contenidos en un discurso (sea
escrito, oral, audiovisual, u otra forma no linglistica), no pueden ser aprehensibles sin el
contexto social, histérico y cultural en el que son producidos. Es decir, por mas que un texto
hable muy cientifica y biolégicamente del comportamiento de una hormona sexual, la
perspectiva cientifica estd permeada por la época, por las nociones sobre lo que es lo sexual, la
cultura institucional donde se investiga, los avances tecnoldgicos, las creencias de quien
investiga, las fuentes de financiamiento, etc.

Es por esto que solemos escuchar que “los discursos implican acciones”, pues no son sélo
palabras, sino palabras que tienen efectos en cdmo organizamos el sentido practico de la vida
(pasada, presente y futura). Por ende, los discursos médicos no son meros hechos linguisticos,
sino una forma particular de actuar y estructurar, lingliisticamente, la cambiante realidad social
que hace al cuerpo, la salud y la enfermedad.

De hecho, diversas nociones cientificas se cuelan en el lenguaje coloquial y cotidiano a raiz de
ese mismo efecto practico de los discursos. Asi, a pesar de que las hormonas son hallazgos y
categorias inventadas hace no tanto por la ciencia biomédica, hoy en dia forman parte del
bagaje linglistico y las representaciones populares con las que, al menos algunos sectores
sociales, significamos el cuerpo.

Por otra parte, el andlisis critico del discurso implica ir un poco mas alla de esas condiciones de
produccion y las implicancias practicas del sentido. Como dice Santander Molina (2011), aquel
no consiste en mirar al lenguaje por su transparencia, sino también por lo que distorsiona,
oculta, por las relaciones de poder que implica. En esta linea, la vertiente critica no es
sencillamente una teoria sobre el discurso, sino también un modo de sumergirse en los
conflictos sociales, en los procesos de exclusién social (Van Dijk, 1993 en Santander Molina,

2011) y en las resistencias que, tal vez, se desatan en torno a estos.
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En este sentido, nuestra investigacidon va a abarcar elementos propios del andlisis del discurso,
asi como elementos de su vertiente critica. Segun Giallorenzi (2016), mediante el analisis del
discurso podemos mirar distintos contenidos, ya sean tematicos, retdricos o enunciativos. En
nuestro caso, para esta investigacién, tomaremos las marcas tematicas (es decir, las nociones o
nudos argumentativos principales que ordenan el discurso) y las marcas enunciativas (que
consisten en identificar la posicidon del enunciador).

Por otro lado, como buscamos ir mas alld de estas operaciones discursivas, resulta preciso
recuperar tres grandes dimensiones que son contempladas dentro del analisis critico del
discurso, a saber: a) el discurso en si como texto escrito o hablado, b) el discurso como una
practica discursiva, y c) el discurso como practica social (Fairclough, 1992 en Pizarro, 2021).
¢Qué significan o comprenden estas dimensiones? ¢En qué contribuyen cada una para producir
una vision critica?

La primera dimensidn permite vislumbrar tres componentes: 1) la forma en que se modelan las
relaciones sociales a través del discurso (ej. lo femenino es pasivo y lo masculino es activo), 2)
la produccidn y circulacién de representaciones y creencias creadas acerca de |a realidad (ej.
sélo existen dos sexos), y 3) el modo en que se erigen las identidades sociales (ej. el ser mujer
estd asociado al fendmeno de la reproduccion). Luego, la segunda dimension (el discurso como
practica discursiva) refiere a la interaccidon que se produce entre el texto y quien lo lee, o la
interaccidon del texto con otros textos. Y tercero, el discurso como practica social, en tanto
permite observar las macroestructuras, las relaciones de poder y las situaciones sociales que lo
rodean y constituyen. En efecto, para Fairclough la tercera dimensidon se puede subdividir en
tres aspectos: (a) la situacién social concreta donde ocurre el evento discursivo (ej., redes
sociales, revista cientifica, un acto politico, etc), (b) el contexto institucional o la
institucionalidad en donde ocurre esa situacion social y (c) las estructuras politicas, econdmicas
y culturales que se implican en el texto (Pizarro, 2021).

En virtud de lo expuesto previamente, a continuacidn vamos a pasar en limpio cudles son las
dimensiones y subdimensiones que van a formar parte de nuestra metodologia. Primero,
tomamos las marcas temadticas y enunciativas (Giallorenzi, 2016) en tanto esto hace posible
enfocarnos en las operaciones discursivas que ocurren “dentro” del texto. Es decir, la posicién
de enunciacidn de los distintos referentes, asi como los temas centrales que son articulados en
la definicién biomédica de la endometriosis.

En segundo lugar, desde una visidn critica del discurso, también buscamos vislumbrar algunas
marcas que denotan el “afuera” de los textos. Esto es, los sistemas de creencias y las

identidades sociales (Fairclough, 1992 en Pizarro, 2021) que, solapada o explicitamente, alli se
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evocan. El interés en ello reside en poder identificar y problematizar qué sujetos se mencionan
(y ocultan) cuando se habla de endometriosis, y qué categorias o creencias se formulan sobre
el cuerpo considerado susceptible de tener o vivir con endometriosis.

A posteriori, en la Tabla 7, podemos apreciar la organizacidn de los aspectos metodoldgicos
mencionados previamente, y con los cuales hemos procesado los textos de la SAE, Barafiao,

Bonin y Briden.

Tabla 7. Ficha de procesamiento de los textos biomédicos sobre endometriosis

Datos del texto (lugar de publicacidn, fecha, autoria, titulo)

a. Anadlisis del discurso
El texto a partir de las operaciones discursivas

Marcas tematicas ¢Qué temas abordan este discurso y cémo los define?
Marcas enunciativas ¢Cémo se enuncia y se posiciona cada referente
discursivo?

b. Andlisis critico de los discursos
El discurso como texto en si

Identidades sociales ¢Qué identidades sociales evoca el texto?

Sistemas de creencias ¢Qué sistemas de creencias podemos identificar en
cada discurso?

Fuente: elaboracidn propia.
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Qué saben de la endometriosis

CAPITULO DOS
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Breve genealogia de la endometriosis

Siguiendo la propuesta foucaultiana, una genealogia implica reconstruir la historicidad de un
fendmeno, a través de rastros, indicios, acontecimientos, omisiones, que permiten concebir
como y en qué contexto aparece y se torna inteligible. Es decir, considerar en el marco de qué
relaciones de poder contingentes ese conocimiento se torna valido. Por ello, no basta con
asumir los hallazgos oficiales de la endometriosis en determinadas fuentes; sino que es preciso
desplegar un modo de interrogar y reflexionar sobre la aparicién de la endometriosis, describir
ese contexto de aparicidén y entablar relaciones al respecto.

La base fundamental para esta genealogia la constituye la obra del Dr. Acién Alvarez, un
ginecdlogo y obstetra espafiol, quien, ademds de su labor docente, es reconocido por su grado
de doctor en la especialidad. Asimismo, es especialista en endometriosis, ha publicado libros
tales como Planificacion familiar: fisiologia reproductiva, sexualidad, anticoncepcion y ETS; y
Obstetricia. Tratado de obstetricia y ginecologia, y cuenta con numerosos articulos que tratan
diversos aspectos biomédicos de la endometriosis.

En un escrito del 2012 denominado La endometriosis: una enfermedad que sigue siendo
enigmdtica, el autor realiza un recorrido histérico por las distintas apariciones de la
endometriosis en los textos médicos. Alli, sostiene que el descubrimiento de la endometriosis
como tal se remonta a la modernidad; pero que, sin embargo, es posible identificar distintos
textos médicos antiguos, anteriores a Cristo, que hacen referencia a aquella.

Estos dltimos, si bien no hacen alusién a la endometriosis con ese nombre (porque es una
nomenclatura que emerge en la modernidad), describen sintomas que son caracteristicos de la
endometriosis. Mencionan desdérdenes del ciclo menstrual, el trastorno doloroso de la
menstruacion (Papiro de Erbes, Tebas, Egipto, 1500 a.C), tratamientos basados en hierbas y
remedios naturales. Es curioso el salto temporal, pero en el articulo las citas pasan
directamente desde la antigliedad, a descubrimientos ocurridos en los albores de la
modernidad. Es decir, al momento preciso en que el conocimiento biomédico empieza a cobrar
protagonismo, desplazar otras epistemes populares curativas y a criminalizar, perseguir y
prohibir a las mujeres por sus practicas relacionadas a la “brujeria” (es decir, la parteria,
curanderia, abortos, etc). En la siguiente cita, podemos apreciar de qué forma aparece la

endometriosis en los textos modernos:

Una descripcion mas detallada de la endometriosis peritoneal se realizé en el libro de
1690 de Daniel Shroen titulado “Disputatio Inauguralis Medica de Ulceribus Ulceri”, en

el que se refirid a las adherencias y los endometriomas como complicaciones asociadas
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a la enfermedad... En el siglo XVIII, cientificos de Inglaterra, Alemania, Holanda y

Escocia describieron la endometriosis en estudios de autopsias y reportaron facetas

descriptivas importantes: es una enfermedad en mujeres (A. Ludgers: Dissertatio

medico-practica inauguralis de hysterilide, Lovaina, 1776); aparece después de la

primera menstruacién (SC Duff: Disertatio Inauguralis medica de metritide, Lovaina,

1769; C. Stolzel: Demetrifides diagnosi et cura, Leipzig, 1797); y esta asociada con el

area uterina y especialmente con dolor pélvico, infertilidad y abortos recurrentes (J.

Gebhard: Dissertalia medica de inflamatione uteri, Marburgo, 1786). La literatura

médica en el siglo XIX se refirid a lesiones similares a quistes asociadas con la

endometriosis (Acién Alvarez, 2012: 12).

En la Figura 6, podemos apreciar los datos cronolégicamente ordenados que Acién Alvarez

(2012) va identificando como hallazgos médicos sobresalientes respecto a la endometriosis. En

color celeste se encuentran sefalizados los periodos trabajados por el autor (con sus

respectivos acontecimientos relevantes), y en color lila, el periodo excluido de la historizacion

del autor (en torno al cual generamos algunos interrogantes y denominamos “terra incégnita”).

Figura 6. Periodizacién por siglo de la literatura médica

“descubrimiento”

1500 a.C

Descripciéon de
trastornos y
dolores
asociados a la
menstruacion

1500 a.C - 1690
d.C

Terra incognita
éQué ocurre
entre la
antiguedad y
los inicios de la
modernidad en
torno a los
conocimientos
sobre
menstruacion vy
afecciones del
ciclo
menstrual?

Fuente: elaboracidn propia.

1690

Descripcion de
lo que hoy se
conoce como
endometriosis
peritoneal

(Daniel Shroen)

1769, 1776,
1786

Descripcion de
la enfermedad
que afecta a
mujeres, post-
menstruacion, y
asociada al area
uterina, dolor
pélvico,
infertilidad vy
abortos
recurrentes
(cientificos de
Inglaterra,
Alemania,
Holanda y
Escocia)

sobre endometriosis hasta su

1860, 1886 1921
Descripcion Descubrimiento
mas detallada © de la

de la © endometriosis a
enfermedad partir de Ila

teoria de |la
Invencion  del : menstruacion
término retrograda
endometriosis (John Albertson
(Carl von - Sampson)
Rokitansky)

En 1860 se sefiala una reposicién mds detallada de la enfermedad y, en 1886, el médico

alemdn Carl von Rokitansky acuiié el término endometriosis. Posteriormente, Sampson publicé
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un trabajo en 1921 que, segin Acién Alvarez (2012), puede ser considerado como el
descubrimiento de la endometriosis en tanto elabora la teoria de la menstruacion retrégrada.
Este ultimo documenta con dibujos y reseias, 23 casos de quistes hemorragicos perforantes en
el ovario y 2 casos de operaciones en donde los quistes tenian un tejido similar al endometrio
junto con evidencias de hemorragia menstrual (Acién Alvarez, 2012).

El periodo posterior, entre 1930- 1940, estd relacionado con la investigacion y el hallazgo de la
cuestiéon hormonal de la endometriosis, su relacién con el estrégeno y el desarrollo de
tratamientos hormonales. Luego, hacia las décadas de 1970 y 1980, una de las cuestiones mas
sobresalientes es que la cirugia laparoscépica (actual forma usual de diagndstico) se consolidé
como el procedimiento indicado para diagnosticar y tratar la endometriosis. De modo que
aquel permitié desplazar cirugias mas invasivas, y acceder -con un pequeio corte- al interior de
la pelvis asi como -en la misma intervencidn- eliminar focos con mayor precisién y reducir
complicaciones.

Siguiendo a Acién Alvarez, en los Ultimos 50 afios la medicina ha profundizado en cuestiones de
esterilidad asociada e infertilidad, terapias medicamentosas y propuestas quirdrgicas (Acién
Alvarez, 2012). Sin embargo, esta vasta historicidad parece no resultar suficiente para dilucidar

el misterio que aun se forja alrededor de la endometriosis:

No se explica bien que una patologia conocida desde tantos afios y que padece un gran
numero de mujeres, con los grandes avances cientificos y tecnoldgicos actuales, con
tantos investigadores en el mundo trabajando sobre el tema... contintde siendo el
enigma que hemos referido... mi leccion magistral... en 1983 ya fue sobre la
Endometriosis y desde entonces no he dejado de estudiar el tema, pero todavia hoy...
me sorprendo de hallazgos operatorios y/o histolégicos de endometriosis, inesperados
en algunas pacientes, y me parece que cada vez se menos de la misma (...). El
problema es importante para las mujeres, para la sociedad y para los sistemas de
salud. En nuestro medio, el 6% de todas las mujeres vistas a lo largo de mas de 30 afios
en una consulta ginecoldgica general para revisién, contracepcidén o por patologia,

consta en su ficha, endometriosis (idem: 12)

Este devenir de la endometriosis en la literatura y la investigacién biomédica, sirve para
comprender cémo emerge y cdmo llegamos a la actualidad. Pero también para sospechar, para
pasar el cepillo a contrapelo como diria la conocida frase de Walter Benjamin. Es por ello que, a

pesar de tener mas preguntas que respuestas, me interesa soslayar esa terra incognita entre
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1500 a.C y los estudios modernos de la endometriosis, a partir de algunos interrogantes: ¢ Por
qué no hay descubrimientos, saberes, antecedentes a destacar en ese periodo? ¢Como se
relaciona la emergencia del saber biomédico moderno masculino, que excluyé a las mujeres,
con la desaparicidon o inexistencia de otros saberes? éCual era el rol o la relacidon de las mujeres
en la medicina popular durante ese periodo? ¢Esta invisibilidad se vincula (o quizd no) con la
caza de brujas que historiza Silvia Federici (2015) en Calibdn y la bruja? ¢Por qué coincide el
inicio de la medicina moderna masculina con la reaparicién de los antecedentes sobre
endometriosis? éPor qué no hay ninguna mujer como referencia en la literatura antigua y
moderna de la medicina? ¢Habrd alguna relacion entre este desconocimiento de la
endometriosis y la exclusién de las mujeres de la vida politica, los estudios superiores y la
profesién médica que caracterizd a la sociedad moderna y occidental? Algunas de todas estas
preguntas que dejamos planteadas, quizd encuentren algunas respuestas en el capitulo

posterior Surcos y derivas de la cuestion sanitaria.

La produccién cientifica en la endometriosis’

Una vez reconstruida la aparicién de la endometriosis en la literatura médica, pasemos a
reconocer lo que las ciencias sociales han logrado problematizar y tematizar respecto a ella. En
la regién latinoamericana, encontré varios trabajos y me voy a detener especialmente en los
producidos en Chile, Argentina y Brasil.

En primer lugar, The language of endometriosis es un proyecto de investigacidon llevado
adelante por Mariana Pascual (de nacionalidad argentina y residente chilena) y Stella Bullo
(procedente de Inglaterra). Aquel, pretende recabar la construccién discursiva del dolor de
mujeres con endometriosis de Inglaterra, Estados Unidos, Argentina y Chile. De este modo, las
autoras indagan en la dimensidn linglistica y comunicativa y, a través de ella, en distintos
contextos socioculturales y el empoderamiento de las mujeres. Sus aportes (Pascual, 2017,
2020, 2021; Bullo, 2018; Bullo y Pascual, 2017) se han abocado a procesar los afectos
relacionados a la endometriosis y el dolor y, metodoldgicamente, a recabar cuanti y
cualitativamente la construccién semantica de los afectos y las experiencias.

Algunas preguntas que formulan son: éicon qué recursos lingliisticos se nombra el dolor?
¢Como se construye la narrativa, léxico-gramaticalmente, de la salud de las mujeres con

endometriosis? ¢ Qué aportan los relatos de estas mujeres para entender el discurso de la salud

’ El rastreo lo realicé ingresando endometriosis en el buscador de google académico, en Pubmed national library of medicine
(pagina que reune literatura cientifica ofrecidas al publico por la Biblioteca Nacional de Medicina de EE. UU), y rastreando en la
bibliografia consultada en los trabajos encontrados. Asimismo busqué endometriosis y feminismo en el buscador de google ya que
me llamd la atencién no haber dado con ningln abordaje feminista/ de género de la cuestion. Asi, logré hallar a la espafiola Tasia
Aranguez Sanchez (2019), con una tesis doctoral de alta tedrica feminista.
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y la relacién médico- paciente? ¢Cuales son los afectos mas nombrados en relacion a la
endometriosis? ¢Qué entidades discursivas se repiten con mayor frecuencia en los relatos?
¢Como construyen su des/empoderamiento y cédmo incide el acceso a la informacién vy los
tratamientos? Uno de los supuestos que recorre estos escritos es que el acceso a la
informacién y la consideracién médica de los afectos ocasionados por el dolor, podria mejorar
las situaciones comunicativas en contextos médicos y contribuir con un mejor manejo de la
enfermedad.

Respecto a ello cabe sefialar que, si bien puede ser necesario mejorar la cuestion comunicativa
y el acceso a la informacion, nuestra tesis procura demostrar que la problematica comunicativa
responde a capas mas profundas. Es decir, responde al proceso epistémico que formula la
problematica y los conocimientos sobre la endometriosis. Como mostraremos en el marco
tedrico y analitico, consideramos que la marginalidad de la problemdtica se origina en las
condiciones epistemoldgicas que ignoran o desvalorizan el cuerpo considerado femenino. En
este sentido, nuestra perspectiva puede funcionar como un complemento del problema
lingliistico y las barreras comunicativas que las autoras advierten en la atencidn sanitaria.

En segundo lugar, en Argentina hallé dos antecedentes. Uno, es una tesina de grado de Violeta
Constanza (2021), que escribid Cuerpo y dolor. Un estudio descriptivo sobre mujeres con
endometriosis. Alli, metodoldgicamente, trabaja con entrevistas a siete mujeres santafesinasy,
tedricamente, recupera las nociones psicoanaliticas de cuerpo y dolor. Y, subsidiariamente,
toma algunos aportes de la sociologia. Su enfoque psicoanalitico procura describir cdmo las
mujeres representan e inscriben psiquicamente el cuerpo y el dolor. Esto es, reponer a qué lo
asocian. Sin embargo, también comprueba una hipdtesis explicativa. Cuyo contenido consiste
en que las representaciones del cuerpo de las mujeres estan asociadas, por un lado, al discurso
médico y su modelo del cuerpo- maquina. Y, por otro lado, que el cuerpo es figurado como un
elemento investido de cualidades negativas y la fuente principal de sufrimiento.

Por otro lado, cabe mencionar que, en paralelo a la produccidon de esta tesis, se estad
desplegando un proyecto de extensidn e investigacion en la Universidad Nacional de Mar del
Plata. El mismo es llevado adelante por integrantes del Grupo de Estudios sobre Familia,
Género y Subjetividades de la Facultad de Humanidades. Dicha propuesta, es interdisciplinar,
tiene enfoque de género y una matriz procedente de las ciencias sociales. Sin embargo, aln no
contamos con acceso a los resultados o publicaciones del proyecto, ya que se encuentran en
pleno proceso de produccién y recoleccion de datos. Lo que si podemos decir es que, segln

mencionan en la pagina del proyecto (aqui), estdn realizando una encuesta de alcance nacional
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y su objetivo es “conocer las experiencias de mujeres con endometriosis, especialmente en
relacion con el acceso a la salud y el impacto del dolor crénico en su vida cotidiana”.

En tercer lugar, Brasil cuenta con varios trabajos que abordan cuestiones médicas, sociales y
culturales vinculadas a la endometriosis. Aquellos reportan tanto revisiones de la literatura
como sistematizaciones de casos empiricos. Sus abordajes abarcan, por un lado, las dificultades
y barreras que operan en la situacion diagndstica, en la obtencion de abordajes médicos y/o
tratamientos satisfactorios asi como, por otro, las maneras en que la irrupcion de la
endometriosis afecta las vidas/ calidad de vida (Brilhante et al., 2019; Barroso, Silva y Ldpes,
2023; S3do Bento y Nunes Moreira, 2018; Cruz Aradjo y Schmidt, 2020; Silva Marins, 2021).
Aquellas realizan abordajes micro y macrosociales, y destacan la importancia de los fendmenos
estructurales que inciden en la cuestion. En términos metodoldgicos, algunos se basan en
narrativas biograficas/ autobiogréficas de las personas con endometriosis y, otros, en revisiones
de literatura.

En cuarto lugar, podemos hacer referencia a producciones de geografias “centrales”, es decir,
estadounidenses y europeas. Culley et al. (2013) presentan un mapeo internacional (aunque
predominantemente occidental y centralista) del estado del arte sobre endometriosis. Esta
produccion inglesa es una sistematizacidn extensa y profunda de fuentes secundarias, e incluye
una revision de 42 articulos de las ciencias sociales, médicas y multidisciplinarias. Aquellos
también expresan una diversidad metodoldgica, ya que se basan tanto en técnicas cualitativas,
cuantitativas como mixtas. Mas de la mitad de los articulos seleccionados se publicaron entre
2005 y 2010, lo que, segun ellos, indica un aumento creciente en la investigacion y en el interés
por el impacto social y psicolégico de la endometriosis.

La mayoria de las producciones cientificas incluidas en el articulo de Culley et al. (2013)
provienen de 4 paises: Reino Unido (10), Australia (8), Brasil (6) y EE. UU. (5). Los restantes
fueron de distintos paises, seis de Europa Occidental, dos de Nueva Zelanda, dos de Puerto
Rico, uno de Canada y dos articulos informaron sobre estudios entre paises (Argentina, Bélgica,
Brasil, China, Irlanda, Italia, Nigeria, Espaia, Reino Unido y Estados Unidos, Dinamarca, Francia,
Alemania, Hungria, Paises Bajos, Suiza). Para ordenar los intereses y areas de analisis, los
autores diferencian los trabajos segun temas: (a) retraso e incertidumbre en el diagnéstico, (b)
impacto en la calidad de vida y actividades diarias, (c) impacto en las relaciones, (d) infertilidad,
(e) impacto en la trayectoria educativa y laboral, (f) cambios en la salud mental y bienestar
emocional y (g) gestion médica/ autogestion de la enfermedad.

Finalmente, Culley et al. (2013) también reflexionan sobre las vacancias investigativas y la

necesidad de producir nuevos enfoques. Primero, los autores consideran pendiente desarrollar
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investigaciones con un enfoque biopsicosocial de la endometriosis. Segundo, en términos
analiticos, consideran relevante virar hacia abordajes multi o transdisciplinares que permitan
converger el enfoque integral en estrategias unificadas de investigacién. Y por ultimo, los
autores remarcan la falta de perspectivas de género que problematicen la cuestién de las
mujeres en la medicina y lo integren junto con otros condicionamientos socioestructurales
como la raza, la clase y la discapacidad.

Ahora bien, retirando el criterio geografico como ordenador de las producciones y
contemplando la cuestidn sexo- disidente, podemos destacar el trabajo de Cecile A. Ferrando
sobre transmasculinidades con endometriosis. La investigadora es estadounidense y proviene
del campo médico. Especificamente, se dedica al ambito uro- ginecoldgico, obstétrico y la salud
reproductiva. Ella escribié un articulo cientifico denominado Endometriosis in transmasculines
individuals, publicado en 2022. De acuerdo a lo que he podido recolectar, es el Unico escrito
cientifico que trabaja el cruce entre disidencia sexogenérica y endometriosis. Consideramos
qgue lo mds relevante de este aporte, es que el proceso identitario tiene implicancias en el
cuadro anatdmico, en la situacién diagndstica, y en los tratamientos quirldrgicos vy
medicamentosos de los pacientes. Alli demuestra que de los pacientes que se someten a una
histerectomia (retirar el Utero) y que presentan dolor crénico, uno de cada tres son
diagnosticados de endometriosis durante la cirugia. A su vez, sugiere que la hormonizacién con
testosterona puede enmascarar los sintomas, alterarlos o incluso generar cambios que
dificultan el diagndstico. En este sentido, la transmasculinidad se vuelve una zona especifica de
indagacion. Tanto por cdémo se desarrolla la enfermedad, como por el tratamiento que
requieren las corporalidades transmasculinas. Si tomamos esta perspectiva, en suma, podemos
decir que la vacancia que se abre al respecto, es aun mas grande que las investigaciones que
refieren a las mujeres.

Finalmente, tomando un criterio feminista, podemos mencionar los aportes filoséfico- juridicos
de Tasia Aranguez Sanchez y las contribuciones médicas de Carme Valls Llobet. Con recortes
empiricos diferentes sobre la endometriosis, las autoras comparten una mirada critica y
estructural sobre la relacidn histdrica (e injusta) entre mujeres y perspectiva médica. Ambas
proponen un abordaje critico de las formas androcéntricas y hegemonicas de considerar a los
cuerpos de las mujeres.

Por su parte, Aranguez Sanchez (2018, 2019) es una académica y feminista espafiola que
publicd un libro titulado ¢Por qué la endometriosis concierne al feminismo?. En el marco de la
filosofia y critica juridica, Aranguez Sanchez (2018) formula una lectura politica, juridica y

biografica de la endometriosis. Su objeto de estudio emerge, por ende, del cruce entre la
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situacion laboral de las mujeres con endometriosis, la discapacidad o incapacidad de aquellas y
los fallos de la justicia que procuran resolver estos asuntos. Sus fuentes primarias, en efecto,
son los fallos judiciales que procuran resolver la situacién de invalidez laboral y el cobro de
pensiones por discapacidad o incapacidad laboral parcial o total. Al mismo tiempo, otro recurso
de la autora es tomar un caso biografico.

El propio titulo del libro remite al problema del encuadre tedrico. Para la autora, el movimiento
y las teorias feministas son necesarias para legitimar, leer y visibilizar nuevas nociones sobre
esta problematica. En efecto, si leemos a Aranguez Sanchez (2018) podemos advertir que la
medicalizacién, la industria farmacoldgica, la rentabilidad del negocio de |a fertilidad, los costos
econdmicos, el desconocimiento de la enfermedad en las aseguradoras de salud y el ambito
juridico, la exclusién laboral, entre otros, son fendmenos concatenados entre si. Y todos ellos
pueden explicarse agudamente si se considera que la discriminacién hacia las mujeres con
endometriosis es un fendmeno estructural.

Segun la autora, por lo tanto, las mujeres con endometriosis necesitan protecciones juridicas,
conseguir una legalidad igualitaria con el resto de personas enfermas y garantias en el acceso
(universal) a los tratamientos. Tal vez, a nuestro modo de ver, uno de los puntos mas
controvertidos de su exposicion es que se posiciona desde una perspectiva que asocia la
biologia con el sexo binario, y sostiene que hablar de otras identidades en términos
posmodernos quita fuerza a la relevancia de los problemas de salud de los cuerpos de las
mujeres. En este Ultimo punto, y como veremos durante el desarrollo tedrico y analitico,
encuentro una divergencia argumentativa con su perspectiva. Pues para nuestro enfoque es
muy importante desestructurar el binarismo y alojar las diversas identidades corporales y
sexogenéricas en la problematica de la endometriosis.

Por otra parte, para cerrar, me voy a referir a las contribuciones de Carme Valls Llobet (2001,
2006, 2011). La reconocida investigadora, médica, endocrinéloga y funcionaria espafiola,
cuenta con numerosos trabajos que explican la problemadtica del androcentrismo en el
conocimiento biomédico. Sus aportes se dedican a visibilizar otro modo de pensar la fisiologia
de las mujeres, la subrepresentacién de los cuerpos femeninos en las investigaciones médicas,
la sobrerrepresentacion y traspolacion de los resultados basados en cuerpos masculinos, la
multicausalidad y los factores sociales que inciden en las enfermedades prevalentes en las
mujeres, la falta de rigurosidad en el conocimiento médico sobre el ciclo menstrual, los efectos
de la farmacologia anticonceptiva (anovulatoria), entre otros.

En este contexto, la autora considera que la endometriosis sufre de una escasa y precaria

investigacion. Desde su punto de vista, la salud de las mujeres resulta invisibilizada, poco

43



investigada y mal tematizada en su diferencia respecto de la salud de los hombres. En
consonancia con Aranguez Sanchez, la perspectiva binaria que divide anatémicamente entre
hombres y mujeres, constituye un argumento central de su propuesta. De todos modos, a
pesar de que esto nos ocasiona algunas disonancias tedricas respecto a la autora, sus aportes
son referencias obligadas si queremos considerar antecedentes biomédicos y una mirada

interdisciplinar, critica y feminista.

Investigaciones segun variables o dimensiones de analisis

En esta parte quiero presentar distintos aspectos o variables especificas que han recibido
mayor interés en el estudio social de la endometriosis. Siguiendo la revisién literaria de Culley
et al. (2013) sobre endometriosis, sobresalen algunos tdpicos de estudio que permiten
aglutinar los antecedentes y sus resultados. Veamos cudles son los hallazgos que los autores
examinan sobre cada uno de ellos.

1. Retraso e incertidumbre en el diagndstico. Este grupo indaga sobre la incertidumbre o la
demora entre la aparicion de los sintomas y el momento en que las mujeres comienzan a
buscar ayuda o, bien, entre la busqueda de ayuda y en el que son diagnosticadas. En efecto, en
primer lugar, esta brecha tiene que ver con la demora de las propias mujeres en buscar ayuda.
El periodo de retraso es de unos 3,8 afios y algunos de los principales factores que operan son
la naturalizacién del dolor menstrual en las propias mujeres o el entorno que las rodea, asi
como el tabu social y la nocién privada de la menstruacion (Denny, 2004b; Ballard et al., 2006;
Manderson et al., 2008; Markovic et al., 2008; Denny, 2004b; Seear, 2009a; Laws et al, 1990).
En segundo lugar, en este grupo también identifican los factores asociados a la profesion
médica. Es decir, la trivializacién o la indiferencia ante los sintomas que manifiestan las
mujeres. Esto devela que los profesionales de la salud promueven mitos, falta de empatia 'y
elaboran diagndsticos erréneos. Este tipo de retraso en el diagnéstico, representa una demora
entre 3 y 6 aflos promedio. Y los estudios revelan que en el momento del diagnéstico las
pacientes experimentan sensaciones de legitimacion, empoderamiento y/o enojo (Denny,
2004a, b; Jones et al., 2004; Huntington y Gilmour, 2005; Denny y Mann, 2008; Nnoaham et
al., 2011; Jones et al., 2004; Ballard et al., 2006; Manderson et al., 2008; Markovic et al., 2008).
2. Impacto en la calidad de vida y actividades diarias. Diversos estudios (tales como los de
Marques et al., 2004; Petrelluzzi et al., 2008; Siedentopf et al., 2008; Bernuit et al., 2011; Tripoli
et al., 2011, Chene et al., 2012, Simoens et al., 2012, Sepulcri y do Amaral, 2009; Nnoaham et
al., 2011 y Souza et al., 2011), informan sobre la reduccion de la calidad de vida de las mujeres,

las implicancias especificas del dolor y la interrupcion de actividades diarias. También
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identifican que la endometriosis afecta la vida social de las pacientes (Fagervold et al., 2009;
Fourquet et al., 2010, 2011; Bernuit et al., 2011; Petrelluzzi et al., 2008). En suma, esto advierte
sobre los efectos cotidianos de la enfermedad e informan cémo disminuye su calidad de vida,
las posibilidades, la toma de decisiones y la participacién en dmbitos familiares, laborales y
sociales. Estos trabajos se orientan a revelar como se ve afectada la autonomia de las mujeres
en distintos aspectos vitales.

3. Relaciones intimas. Este tdpico relune distintos trabajos que abordan cuali o
cuantitativamente, la incidencia de la endometriosis en las relaciones intimas, la vida sexual y
la dispareunia que es el dolor durante o a posteriori de las relaciones sexuales (Bernuit et al.,
2011, Fourquet et al.,, 2010, 2011, Chene et al., 2012, Bernuit et al., 2011, Christian, 1993;
Denny, 20044, b; Jones et al., 2004; Denny and Mann, 2007; Chene et al., 2012; Ferrero et al.,
2005; Cox et al., 2003a). Alli, identifican altos porcentajes de mujeres afectadas negativamente
por estas problematicas especificas. Por ejemplo, Fagervold et al. (2009) informé que un 51%
de mujeres, sintieron que la endometriosis tenia un efecto ya sea negativo, grave o de ruptura
en su relacidn de pareja. De esta manera, lo que se tematiza en estos trabajos es que muchas
mujeres asisten a las consultas ginecoldgicas dado que reconocen los dolores mientras
mantienen relaciones sexuales e intimas como un problema. Empero, hay una demora en la
obtencidn del diagndstico dado que no se relaciona el sintoma con la enfermedad. Este asunto,
lleva a los investigadores a considerar que la vida intima de la pareja y/o la sexualidad de las
mujeres se ve afectada por la demora diagndstica y hasta tanto encuentran una respuesta o
tratamiento efectivo.

4. Infertilidad. Una cuestion altamente preponderante en la biomedicina y en la revisién de los
antecedentes de Culley et al. (2013) es la infertilidad. Tal como recuperan de diversos trabajos
(Sepulcri y do Amaral, 2009, Christian, 1993, Fourquet et al. 2010, Mathias et al., 1996,
Fagervold et al., 2009, Jones et al., 2004, Denny and Mann, 2008, Denny, 2009), las mujeres a
menudo son diagnosticadas de endometriosis dado que, en principio, consultan por la
imposibilidad de gestar. Dichos trabajos informan sobre los distintos efectos corporales y
psicoldgicos que implica la interrupcién del deseo materno y de la planificacién de tener hijos.
En esta variable, por tanto, se relevan los efectos animicos, los sentimientos de depresion,
insuficiencia y frustracién que surgen cuando los tratamientos recibidos no dan resultados; asi
como la realizacidén que se obtiene cuando se logra concebir.

5. Educacion, trabajo e impacto econdmico. Este apartado reune a aquellos trabajos que
exploran si la endometriosis ha afectado el rendimiento educativo o laboral. Por ejemplo,

Huntington y Gilmour (2005) y Gilmour et al. (2008), recaban informacién que acredita que la
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endometriosis efectivamente interrumpe el proceso educativo de muchas mujeres. Mientras
que Fagervold et al. (2009) sostienen que la mayoria de las mujeres no necesitan interrumpir
su trayectoria educativa. En efecto, este grupo de estudios (Fourquet et al., 2011, Mathias et
al., 1996; Denny, 2004a; Huntington y Gilmour, 2005; Gilmour et al., 2008; Fagervold et al.,
2009, Simoens et al., 2012), indagan en las tensiones que implica informar la endometriosis a
sus jefes o empleadores, el temor a ser deslegitimadas, la disminucién de la calidad de su
trabajo o la cantidad de horas de trabajo que pierden por los sintomas que se les presentan.
También se considera cémo los dolores fuertes pueden resultar invalidantes para desarrollar
sus tareas laborales. En cuanto al impacto econdmico, un estudio multicéntrico y a gran escala
de Simoens et al. (2012), ha demostrado los “costos econdmicos de la endometriosis”, es decir,
los costos directos e indirectos que genera. Alli estiman que el gasto sanitario anual resulta
comparable al de otras afecciones crdnicas importantes como la diabetes.

6. Salud mental, bienestar emocional y afectos. Algunos fendmenos que se consideran como
consecuencias de la endometriosis en el plano de lo emocional y los afectos, son mayores
niveles de estrés, problemas de salud mental, depresién leve, ansiedad y angustia emocional.
Sin embargo, siguiendo la sistematizacion de Culley et al. (2013) muchos trabajos cuantitativos
relativizan la relacién directa entre la endometriosis y dichas consecuencias ya que, al comprar
a las mujeres con endometriosis con grupos de control sanos o de mujeres con endometriosis
sin dolor, sefialan que las que tienen endometriosis presentan niveles de depresion leves o de
ansiedad similares en comparacidn. En este sentido, mientras algunos trabajos sostienen que
no se puede concluir un vinculo directo entre endometriosis y salud mental, otros trabajos
sugieren una explicacion alternativa: es la experiencia del dolor crénico en si misma, ya sea por
la endometriosis u otras causas, la que trae aparejada efectos en la salud mental, la tristeza 'y
angustia emocional (Waller y Shaw, 1995; Peveler et al., 1996; Roth et al., 2011; Souza et al.,
2011; Pascual, 2021). Por contraparte, los trabajos de base cualitativa suscriben a la hipotesis
de que la angustia emocional derivada de la endometriosis marca las vidas de las pacientes.
Asi, la desesperanza, el aislamiento, sentirse inutil, la depresion, la afectacion de la autoimagen
y la apariencia fisica, la tristeza, y hasta inclinacién al suicidio (Jones et al., 2004, Cox et al.,
2003a, b; Whelan, 2007, Butt y Chesla, 2007) cobran una significacién relevante en algunas
vidas con endometriosis.

7. Gestion médica y autogestion. Por ultimo, Culley et al. (2013) diferencian los hallazgos
respecto a la gestion de la enfermedad, segun dos tipos de gestion: la médica y la autogestion.
Respecto a la primera, Denny, 2004a, b (2009), Jones et al. (2004), Markovic et al. (2008),

identifican que para muchas mujeres, los tratamientos médicos, usualmente hormonales,
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resultan inefectivos, contraproducentes o provocan varios efectos “secundarios”. También
sefialan que el abordaje quirdrgico, parece ser el tratamiento mas exitoso aunque no garantiza
la detencidon de la enfermedad. En cuanto a la autogestion, los estudios muestran que la falta
de respuestas médicas efectivas lleva a rechazar la biomedicina o, bien, a complementarla con
otro tipo de informacidn alternativa. Por esto, se desarrolla una busqueda propia en el manejo
de la enfermedad, que consiste en generar cambios en el estilo de vida y acudir a terapias
complementarias y/o alternativas o grupos de apoyo (Huntington y Gilmour, 2005; Gilmour et
al., 2008; Markovic et al., 2008; Seear, 2009b). Al respecto, los autores advierten que
convertirse en “paciente experto” puede favorecer el manejo autogestivo pero, en

contrapartida, implica algunos riesgos como el estrés o problemas financieros.

Contribuciones afines

Por ultimo, incluimos algunos trabajos sobre temas afines. Si bien estos no trabajan sobre
endometriosis, constituyen contribuciones tedricas y empiricas propias del campo de la
sociologia o la antropologia médica y/o de la salud.

En ese marco, primero quiero aludir a aquellos estudios que tienen como objeto de andlisis las
personas estigmatizadas que conviven con enfermedades cronicas. Estos se dedican a explorar
el manejo de la enfermedad que despliegan las personas con enfermedades crénicas, asi como
la reconfiguracion identitaria y biogrdfica que deben afrontar a partir del deterioro que sufre,
no sélo su cuerpo, sino también su identidad. Este grupo incluye investigaciones sobre diversas
enfermedades crdnicas, pero también alude a otros procesos identitarios estigmatizantes que
tienen implicancias en la (re)construccién del si mismo y la biografia. Algunas de las principales
categorias son el manejo de la enfermedad, trayectoria o carrera moral, (re)construccién del
self (yo soy), identidad, ruptura y (re)esturcturacién biogréfica, interacciones sociales y vida
cotidiana. La carrera, por caso, es una nocion estrechamente vinculada a la sociologia y el
interaccionismo simbdlico. Y la carrera moral en particular, consiste en reconocer las diversas
etapas, los cambios y las reconfiguraciones en la identidad y el estatus de las personas
estigmatizadas. Aquella fue elaborada por Erving Goffman (2006) para dar cuenta de las
distintas fases que atraviesan los individuos con padecimientos mentales que ingresaron a
hospitales psiquiatricos. Y asi, logra advertir las etapas que ocurren sobre el self y el estatus de
las personas.

Desde este enfoque, “tener” atributos que frustran las expectativas sociales normales y
naturales, puede producir el inicio de un proceso de estigmatizacion. En suma, la carrera moral

permite estudiar los trayectos de aquellas personas o grupalidades en el marco de una
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actividad social (o, como en el caso de Goffman, al ingresar a una institucién total). Asi como
también, reconocer distintas etapas segun las transformaciones en las posiciones objetivas y en
las formas de percibirse a si mismo (Goffman, 2006; Darmon, 2008; Meccia, 2008; Colinet,
2013; Borotto, 2017). En resumen, a través del enfoque dramaturgico de las interacciones
sociales y el analisis micro- socioldgico de los sujetos, este campo realiza un aporte al estudio
de trayectorias marcadas por alguna condicién de salud estigmatizante y, en particular, por el
vinculo entre el deterioro de la identidad, las normas y los roles sociales.

En segundo lugar, otro area de estudios inscrito en la sociologia de la salud es la salud sexual y
(no) reproductiva. Algunos trabajos (Scavone, 1999; Shepard, 2000; de Barbieri, 2000; Ramos
et al. 2001; Pecheny, 2004; Petracci y Ramos, 2006; Pecheny et al., 2007; Brown y Pecheny,
2012; Brown et al., 2013) han sido sustanciales, no sélo para conceptualizar la salud sexual y
reproductiva, las decisiones no reproductivas, los derechos y sus paradojas, los activismos y
disputas en ellos entramados, la autonomia y la decisién de las mujeres sobre su cuerpo; sino
también para exponer situaciones empiricas. Asi, el estudio de las experiencias y las
trayectorias en los servicios de atencidn ginecoldgica y el acceso a derechos relacionados con la
salud sexual y (no) reproductiva, han servido para recabar datos cualitativos y cuantitativos que
problematizan la histérica relacion de las mujeres heterosexuales y las personas Igbtig+ con la
sexualidad, el cuerpo y la reproduccion.

En ese marco, algunos hallazgos empiricos muestran los obstaculos y facilitadores (subjetivos y
estructurales) en el acceso y uso de los servicios de salud sexual y (no) reproductiva. Para ello,
tienen en cuenta algunas variables como el capital simbdlico de las pacientes -los
conocimientos tedricos y practicos- y los condicionantes estructurales, tales como la situacién
socioecondmica, el nivel educativo o la presuncidn de heterosexualidad en la consulta
ginecolégica (Brown y Pecheny, 2012; Mertehikian, 2015). Tedricamente, estos trabajos
exploran la relacién entre la nocidn de autonomia (o la capacidad de decidir sobre el proceso
propio de salud) y los procesos de ciudadanizacién de la salud. Originalmente, esta nocidn
sirvié para identificar distintos tipos de pacientes o agencias: esto es, si se comporta como
usuaria de servicios, como consumidora/ cliente o, bien, como ciudadana de los servicios de
salud. Sin embargo, los estudios también sirvieron para tensionar y observar la pertinencia de
de la nocidn liberal de autonomia y ciudadania (Pecheny et al., 2007), sobre todo, en algunas
situaciones sensibles como el aborto y las condiciones crénicas de salud.

De hecho, la pertinencia de la autonomia para leer situaciones sensibles de salud, va mucho
mas alld del tema. Este enfoque tedrico que tensiona las nociones dominantes, liberales y

androcéntricas de ciudadania, individuo, autonomia, derechos y Estado (Pateman, 1988;
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Mackinnon, 1989; Millet, 1972; Ciriza, 1997; Scott, 2012; entre otros) recorre a casi toda la
teoria feminista critica que postuld la constitucidn histérica y viril de ese modelo de ciudadano
auténomo y autosuficiente.

Por ultimo y en tercer lugar, me quiero referir a algunas contribuciones espafiolas sobre
medicina y perspectiva de género. Para comenzar, Mari Luz Esteban es médica, desarrollé un
posgrado en antropologia y postula la necesidad de un enfoque antropoldgico y feminista en el
analisis de los procesos de salud-enfermedad-atencion. En diversas investigaciones sobre el
cuerpo, la salud y la menstruacién, la autora argumenta que es necesario: desnaturalizar a las
mujeres, sus cuerpos y su salud; asumir y explicar las limitaciones de la biomedicina; generar
modelos complejos de la relacidon entre sexo, biologia y cultura; y situar al género en los
procesos corporales junto con otros modos de estratificacion social (Esteban, 2006).

En esta misma linea, Bldzquez Rodriguez y Bolafios Gallardo (2017), a través un enfoque de la
antropologia médica, entrevistan a 20 mujeres y demuestran que la “menstruacién es un claro
ejemplo de la esencializacién reproductiva de las mujeres, del reduccionismo bioldgico, de la
medicalizacidn de los cuerpos de las mujeres y, sobre todo, de su uniformizaciéon” (p. 253). En
base a las diversas experiencias y relatos, retratan distintos “mensajes”. El primero lo
denominan “la gran paradoja” y refiere a que “el ambito reproductivo ha sido el mas estudiado
en la vida de las mujeres y sin embargo, existe una escasez de estudios sobre la menstruacién”.
Otros mensajes o lecciones que sistematizan consisten en que: la biologia y lo psicosocial estan
imbricados en el fendmeno de la menstruacion; la menstruacion no es solo parte de un
proceso reproductivo; este aspecto vital es diverso al interior y entre las mujeres; y -finalmente
y en cita a Emily Martin (1987)- es necesario superar la vision patoldgica del cuerpo de las
mujeres.

Finalmente, Ortiz Gomez (2004, 2006) es historiadora de la ciencia y recupera los engranajes
estrechos entre historia de las mujeres, exclusién social e historia de la medicina. La autora, de
este modo, realiza contribuciones que buscan tematizar y transformar la posicién de las
mujeres (como objetos y sujetos de estudio), en la produccién del conocimiento cientifico y las
ciencias médicas en particular. Algunos de sus aportes recuperan el vinculo problematico entre
las mujeres y el androcentrismo inherente a la formacién y los conocimientos médicos,

bioldgicos y anatémicos.
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Surcos y derivas historicas

de la cuestidon sanitaria

CAPITULO TRES
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Una vez explorado el estado del arte, nos adentramos en el capitulo de contextualizacién
histérica. En este capitulo, primero abordamos las politicas sanitarias y las acciones ciudadanas
recientes que se vienen desarrollando en torno a la cuestion. Y segundo, esbozamos una
lectura retrospectiva del sistema de salud argentino que, al mismo tiempo, pondera la relacidn
histérica y especifica entre las mujeres, las personas Igbtig+ y la atencidn sanitaria.

Para la segunda tarea, indagamos en los distintos proyectos politicos que, en distintas
coyunturas histdricas, fueron dando forma a las respuestas sanitarias y los modelos de salud
del pais. Como veremos en las proximas paginas, la atencion sanitaria en Argentina no ha
seguido un proceso evolutivo ni representa un modelo sintesis o superador. Al contrario,
aquella parece ser el resultado de un pasado contradictorio, nutrido de diferentes etapas
socioecondmicas y nociones de la salud, a menudo, contrapuestas. Posteriormente,
proponemos un andlisis histdrico sobre el cardcter estructurante de tres racionalidades
politicas que, a pesar de sus tensiones reciprocas, conforman la arquitectura politica de las
respuestas sanitarias hasta la actualidad. En esta linea, consideramos que la colonialidad del
género, la légica democratica y la razén neoliberal representan tres procesos histdricos de larga
duracién o tres grandes racionalidades politicas que, solapadas entre si, nos permiten

comprender la estructuracion del sector de salud.

Lecturas actuales sobre la endometriosis

En lo que sigue, exponemos algunas lecturas sobre la cuestién ciudadana y las politicas
sanitarias recientes que atafien a la endometriosis. A partir de un rastreo digital de noticias en
portales informativos, legislaciones provinciales, nacionales y de otros paises y bibliografia

especifica, hemos construido algunas claves para enmarcar el asunto en las Ultimas décadas.

a. La invisibilidad en cuestion

A nuestro modo de ver, la endometriosis estd ganando visibilidad en nuestro pais gracias a los
grupos organizados de mujeres, las redes sociales de profesionales comprometidos, la
Sociedad Argentina de Endometriosis que se cred en el afio 2001 (y sigue vigente) y los foros y
grupos de internet que rednen a pacientes de todo el mundo. No obstante, auln es invisible
para gran parte de la sociedad y el propio ambito biomédico, ya sea porque se desconoce su
existencia, lo que es con precision, sus sintomas, como diagnosticarla Y/o los tratamientos que
implica.

Como veremos luego, algunas acciones cientificas y sanitarias aisladas de las ultimas décadas

procuran conocer y dar a conocer cémo es la vida de 190 millones de personas que, en todo el
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mundo, tienen endometriosis (Organizacién Mundial de la Salud, 2023). Y, de algin modo,
intentar concientizar y evitar las multiples consecuencias de la invisibilidad de este asunto.

Es llamativo que en el conjunto social, las politicas estatales sanitarias y los propios ambitos
profesionales biomédicos no circule con cierta sistematicidad, informacién rigurosa, protocolos
de atencidn y abordajes efectivos de una enfermedad o alteracidn que, como veiamos en la
reconstruccion genealdgica, data desde textos antiguos y en los inicios de la modernidad.
Incluso resulta curiosa la marginalidad de este asunto, si la comparamos con enfermedades o
procesos infecciosos mucho mas recientes que han obtenido, en un plazo relativamente breve
de tiempo, atencién publica, investigacién cientifica y politicas sanitarias. Cuestiones como el
VIH- sida, diabetes, infecciones de transmision sexual, COVID, entre otras, dan cuenta de
procesos sanitarios que pasaron de irrumpir cadticamente en la vida social, a transformarse en
asuntos de relevancia publica e investigacidn cientifica, objetos de politicas publicas sanitarias y
hasta de coberturas estatales y legislaciones.

Tal como fundamentamos mas adelante en la revisidn histérica, otro aspecto llamativo es que
estd muy poco visibilizada si se la compara con las numerosas conquistas relacionadas a los
derechos sexuales y (no) reproductivos reconocidos en Argentina. En efecto, a pesar de que en
las ultimas dos décadas se produjo un contexto de democratizacién favorable para este tipo de
demandas y derechos, la endometriosis aln persiste en la marginalidad, en esa puja entre su

visibilidad incipiente y su invisibilidad masiva.

b. Politicas en Argentina y Latinoamérica

Como cualquier cuestion que busca reconocimiento social, la dimensidn legislativa resulta
fundamental. En las democracias occidentales, el cimiento juridico constituye una herramienta
que, a pesar de no ser efectiva en el corto plazo, permite instalar la problematica en el
imaginario social, construir una legalidad, disputar sentidos practicos, interferir en el
presupuesto publico e inventar nuevos protocolos de atencidn sanitaria.

Segln pude rastrear en las pdginas digitales de las cdmaras legislativas provinciales y
nacionales existen antecedentes extremadamente recientes. Recién desde el 2019 en adelante,
se vienen sancionando algunas normativas. A nivel nacional, existe un proyecto de ley que fue
presentado en el 2021, pero aun no fue tratado en el Congreso Nacional. La Ciudad Auténoma
de Buenos Aires (2020) y Provincias como Tucuman (2022), Chubut (2020), Cérdoba (2019),
Jujuy (2022, vetada), Buenos Aires (2024), sancionaron leyes de endometriosis en los ultimos
cuatro afios. En Entre Rios, obtuvo media sancién en diputados en el 2022, pero no consiguid

ser aprobada totalmente.
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Cada uno de los proyectos contempla, fundamentalmente, tareas de visibilizacién, educacion,
concientizaciéon y promocién de la investigacidn. Asimismo, algunas de estas politicas
provinciales, se expresan en Programas y Protocolos provinciales orientados al acceso integral a
la deteccién, diagndstico, control y tratamiento de la endometriosis. Sin embargo, cabe
destacar dos asuntos. Por un lado, estamos ante legislaciones sancionadas hace cinco o menos
de cinco afios, de modo que su implementacidn lleva poco tiempo. Por otro lado, este asunto
continuda siendo una deuda pendiente en varias de las provincias.

En este sentido, a nivel nacional continda siendo un problema el acceso a las coberturas y
tratamientos. Recién durante el gobierno de Alberto Fernandez, en Marzo del 2023, se
comunicé un incipiente trabajo de articulacidén entre el Ministerio de Salud de la Nacion y las
provincias. Cuyo objetivo era formar y generar una guia de practica clinica, que contenga
recomendaciones destinadas a los equipos de salud, investigadores y la sociedad civil
(Ministerio de Salud de la Nacion, 2023). Sin embargo, dado que aun no estd reconocida como
enfermedad crénica dentro del Programa Médico Obligatorio y no cuenta con un tratamiento
legislativo nacional ni politicas de salud duraderas; las pacientes no cuentan con herramientas
juridicas y ciudadanas que las resguarden ante la atencién sanitaria publica, las obras sociales y
la medicina prepaga.

Ademas, otra situacidn adversa que produce la falta de legislacidn, es que afecta la situacion
laboral y educativa de las personas que se ven incapacitadas en su vida cotidiana o durante
algunos eventos mas o menos recurrentes de dolor. Como veiamos en los antecedentes, se ha
comprobado que la endometriosis puede impactar en las trayectorias laborales y educativas
(Culley et al., 2013), y provocar situaciones de litigio con el Estado y los trabajos en relacién de
dependencia, que se niegan a reconocer la condicién crénica e incapacitante que tiene la
enfermedad en algunas personas (Aranguez Sanchez, 2018).

En cuanto a América Latina, también hallamos una situaciéon de puja por el reconocimiento de
la enfermedad y una falta de legislacién generalizada. Sélo en Colombia existe una legislacion
reciente, a saber, la Ley 2.338, del afio 2023. De hecho, de acuerdo con una nota del medio
digital Manifiesta (2021), los paises mas avanzados en la presentacién de proyectos de ley (no
de leyes sancionadas) que solicitan la cobertura de la endometriosis por parte de los sistemas
de salud son Argentina, Chile y Panamd. Al igual que en Argentina, la estrategia estadual o
provincial viene siendo la forma mas viable para conseguir algunas politicas incipientes que
atiendan la cuestion.

El lazo transfronterizo de presidentas y voceras de asociaciones civiles de mujeres con

endometriosis de Argentina, Chile, Panam3d, Peru, Colombia y otros lugares de la region, se
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viene gestando aproximadamente desde el 2015. De esta manera, los grupos de mujeres
organizadas han buscado impulsar avances juridicos mds alld de sus propias fronteras
nacionales. Como relatan en la nota, un grupo de WhatsApp y las videollamadas entre ellas, ha
sido el medio para generar estrategias conjuntas que permitan instaurar la cuestion en lugares

gue aun no cuentan con proyectos de ley (Manifiesta, 2021).

¢. Mujeres organizadas. Mds acd y mds alla de las fronteras

La actuacion en el plano de las asociaciones civiles y el nivel regional- latinoamericano, por lo
tanto, constituyen un soporte sustancial para interferir y dinamizar las politicas publicas
estatales y sanitarias de distintos paises. A nuestro modo de ver, resulta llamativo el sinnimero
de organizaciones locales, nacionales y regionales que se proponen generar una estrategia
solidaria que genere procesos de identificacion y articule a las personas bajo estrategias de
actuacion conjuntas. Tanto en el territorio préximo, como también, mas alld de las fronteras

nacionales. A saber, de acuerdo con una paciente y vocera colombiana:

ese problema que en un principio parecia personal, aislado, un episodio privado de la
menstruacion de cada mujer, se convirtié en un problema social cuando estas mujeres
encontraron puntos en comun en la region... [en cuanto a] la poca informacidn con la
que incluso los médicos y médicas cuentan sobre la endometriosis, el subregistro
evidente de la cantidad de mujeres diagnosticadas en cada pais y sobre todo, la escasa
o nula cobertura de los sistemas de salud del diagndstico y el tratamiento de la

enfermedad (Manifiesta, 2021: s/p)®

Algunos grupos de mujeres, susceptibles de ser rastreados en las redes sociales de facebook e
instagram, se denominan Endohermanas, Endopatagdnicas, Endoguerreras, Endoamigas,
Endoamigas sin fronteras, Endometriosis Argentina, Endometriosis Mendoza, Endometriosis
Rosario, Endometriosis CABA, Endometriosis Entre Rios, Endometriosis San Juan vy, asi,
podriamos seguir adicionando la palabra Endo o Endometriosis a la los nombres de distintas
ciudades y provincias en donde las mujeres han resuelto organizarse al respecto. Como pude
extraer de la nota de Manifiesta (2021), en las siguientes figuras (6 y 7) es plausible advertir la
unién internacional que se plantean distintas organizaciones nacionales de la region sur y

centroamericana:

8 Lo que figura entre corchetes [] es mio, en tanto sélo procura resumir la cita seleccionada

54



Figura 7. Organizaciones sur y centroamericanas de pacientes con endometriosis de la regién

Union Mundial de Endometriosic
Instadgram: @Uniendometriosis

Colombia q
2 Peri Chile
Asociocion Colombiana de Etlucando desde o corarén Fundacidn Chilena de
- scle ef corazd undacion Chiler
Endometriosis (ASOCOEN)
_ : (Sonccoy Hhwcomanto Yachachini) Endomeriosis [Fuchen)
QTR PErUENCDMetrios st ailcor f
Thienestarmeanstrual '
Tstagram: @enclope.sonco Instagram: @FUCHEN_201
Argentina Panama
Pacientes Argentinas Con Endometriosis Asociacitn de Endometriosis
PacBNtEsalE YIRS s il o de Panamd (AENPA)
t tes Argentinas Con Endomaet i v enpa 1

Fuente: Manifiesta, 2021. Por leyes que reconozcan la endometriosis en América Latina. En
https://manifiesta.org/por-leyes-que-reconozcan-la-endometriosis-en-america-latina/  Fecha

de consulta: 3/10/2024.

Figura 8. Organizaciones sur y centroamericanas de pacientes con endometriosis de la regidn

México Costa Rica Venezuela
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0 B
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Republica Dominicana Ecuatior
Asociacidn Deminicana de Endometriosis Ecuador
Endometriosis (ASOENDO) ' 1

Fuente: ibidem.

Estas organizaciones ciudadanas no sélo siguen objetivos externos que, como veiamos, sirven
para fomentar nuevas legislaciones, sino que también se plantean objetivos internos de
cooperacién, contencidon y ayuda mutua entre pacientes. Y esto no sucede sélo en nuestra

region sino en distintas partes del mundo occidental.
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d. La endometriosis en otras latitudes

Si la cartografia latinoamericana y nacional arroja un estado de la cuestion bastante pareja, en
cuanto a falta de respuestas, otros paises europeos y “centrales” presentan una situacion
completamente diferente. De acuerdo con Barafiao (2015), “en octubre de 2004 se fundé la
Alianza Europea de Endometriosis (European Endometriosis Alliance, EEA), donde 19
representantes de once paises europeos se reunieron durante dos dias para elaborar un plan
de accion a favor de las pacientes con endometriosis”(p. 9). Esta institucion, decretd que la
Semana de la Endometriosis fuera la segunda semana del mes de marzo, y luego la ampli6 al
mes entero, para desarrollar actividades de concientizacién.

Siguiendo a la autora, en Dinamarca, desde el afio 2002, se han establecido directrices
nacionales para favorecer la accesibilidad a centros nacionales con experiencia quirdrgica.
Asimismo, el Senado italiano, fue el primer miembro europeo en reconocer la endometriosis

I”

como una “enfermedad social” y establecer un plan nacional que contemple “tratamiento por
especialistas dentro de las redes multidisciplinarias de excelencia; campafias de informacién
para reducir el tiempo en los diagndsticos; desembolsos; registros nacionales para supervisar la
epidemiologia y la eficacia de los tratamientos; apoyo; pensiones de invalidez y, por ultimo,
inversion en investigacion” (Barafiao, 2015: 9). También se han desarrollado guias para mejorar
la practica clinica, como en el Instituto Nacional para la Excelencia en la Salud y la Atencién del
Reino Unido.

En el 2018 se publicé en Australia, el Plan Nacional de Accién para la Endometriosis. Segun
pude advertir en la lectura del mismo, el gobierno australiano asumié una mirada integral que
actue en favor de concientizar, educar, mejorar el abordaje sanitario y la investigacion. Algunos
lineamientos tienen que ver con: concientizar en las instituciones educativas y laborales para
qgue exista una mayor consideracion y acompafiamiento ante situaciones de endometriosis;
promover la excelencia en el diagndstico y el tratamiento a partir de directrices clinicas basadas
en evidencia y un proceso de acreditacidn eficaz para los médicos; mejorar la accesibilidad de
los servicios para poblaciones de mayor vulnerabilidad como las personas de dreas rurales y
regionales, aborigenes, comunidades islefias y cultural y lingliisticamente diversas, personas
transgénero y no binarias, mujeres con discapacidades; incrementar el apoyo para ensayos
clinicos y organizaciones de investigacién; mejorar la captura y uso de datos en Australia. Asi
como también, perseguir objetivos de investigacion internacionales (Departament of Health of
Australian Government, 2018).

Otro de los casos recientes es el francés. A inicios del 2022, el primer mandatario anuncié un

plan de accién nacional en favor de la visibilidad y tratamiento de la endometriosis. Alli, el
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Estado se comprometid a destinar recursos econdmicos para garantizar una atencidn integral,
personalizada y equitativa en todo el pais, fortalecer la formacién de los profesionales de la
salud e invertir en investigacidn para avanzar en el conocimiento de la enfermedad
(Franceinfo, 2022). Quiza no casualmente, durante ese mismo aifo, se conocid que la empresa
biotecnolégica Ziwig, produjo un test salival que permite diagnosticar la endometriosis v,
actualmente, se encuentra disponible en todo el territorio francés (Ziwig Endotest, s/f).

Por otro lado, se conocid la invencidon de PromarkerEndo. Una empresa de tecnologia médica
australiana, estd trabajando sobre un andlisis de sangre que permite diagnosticarla de manera
sencilla. Como relata Martin (2025) en una nota muy reciente, se espera que esté disponible
para su utilizacidn durante este afio, la prueba cuenta con una efectividad del 99,7% y permite
distinguir casos de endometriosis respecto de casos con sintomatologia similar que no la
tienen. El avance tecnoldgico seria importante, ya que si bien antes existia una forma de
advertir posibles casos de endometriosis, a través de estudios de laboratorio, no se trataba de
una prueba clara y concisa para su diagnéstico, ya que la molécula que se media no siempre
daba elevada en todos los casos de endometriosis. Al contrario, este avance cientifico, podria
conducir a mejorar sustancialmente algunos aspectos, al menos, en lo que a deteccién vy
proceso diagnodstico se refiere (Martin, 2025).

Como hemos visto, las politicas publicas en Europa y Australia, resultan bastante diferentes de
la situacion regional. Ya que a lo largo de este nuevo siglo, se vienen desarrollando avances
tanto en lo legislativo, como en la promocion de la investigacidn cientifica y las tecnologias
diagndsticas. No obstante ello, queda pendiente explorar el recorrido que se viene haciendo en
torno a la cuestidn en paises orientales. Puesto que, por ejemplo, segin una nota de infobae,
un equipo de investigacion de Japdn estd explorando la posibilidad de que la endometriosis
esté asociada o sea causada por una bacteria (Infobae, 2023).

Asi las cosas, a pesar de los progresos biomédicos, técnicos y politicos que buscan mejorar la
atencién clinica y la deteccién temprana en algunas latitudes del mundo “desarrollado”, en
general, persiste una dificultad: generar hallazgos contundentes acerca de su causa y promover

formas efectivas para curarla.

Modelos socioecondmicos y cuestion sanitaria

En sus mds de 100 afios de historia, la concepcién de lo sanitario ha ido variando, a veces
bruscamente, durante los periodos de gobierno de la Argentina. Su definicion ha sido objeto de
fuertes disputas, una historia de luchas no zanjadas, aun abiertas. Federico Tobar (2012)

desarrolla cuatro fases o etapas que reconstruyen el abordaje estatal o las politicas
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relacionadas al sector de salud. Desde los inicios de la formacion estatal, podemos identificar
“cuatro modelos de Estado en relacién a las politicas sociales, y en particular a las de salud.
Cada uno involucra un modelo particular de ciudadania y privilegia ciertas acciones en
desmedro de otras” (Tobar, 2012: 4). Siguiendo a nuestro autor, las cuatro fases son: la policia
médica, el Estado de Bienestar, el modelo desarrollista y el modelo neoliberal.

La policia médica fue una politica sanitaria que tuvo lugar durante el proceso de acumulacién
capitalista que va de 1880 a 1930, y cuyo actor principal era la burguesia agroexportadora,
vendedora de materias primas. El Estado era liberal sélo en un sentido econédmico, ya que las
libertades civiles y politicas estaban altamente restringidas a través de mecanismos legales
excluyentes y practicas de fraude. En ese entonces, por ende, no se formularon respuestas
estatales a las demandas sociales emergentes relacionadas con el empeoramiento de las
condiciones de vida, salud y trabajo de la mayoria de la poblacién. Y, la medicina y sus avances,
estaban separados de las funciones publicas y el Estado argentino.

Asi las cosas, la salud era un asunto privado y no una cuestién publica. No se buscaba curar las
enfermedades sino evitar las consecuencias negativas de la propagacién de las enfermedades,
las epidemias. En efecto, la salud se relacionaba mas con aislar a los enfermos desde un
enfoque higienista. El acceso a la medicina era para la élite, mientras que las acciones
asistencialistas (religiosas y de la clase alta) eran las Unicas que generaban algunas respuestas a
los problemas de salud de los sectores desfavorecidos.

El segundo momento, tiene que ver con la emergencia del seguro social y, luego, del Estado de
Bienestar. De alguna manera, aqui nace la administracién de la salud como asunto publico asi
como la actuacion de otros actores: trabajadores autoorganizados, Estado y empresas. Asi
como las condiciones sociales ocasionadas por el capitalismo, estdn relacionadas con el
desarrollo de la clase trabajadora argentina; la constitucidon de esta ultima como clase, estd
estrechamente relacionada con las luchas por el seguro social (entre otras). Beneficios tales
como pensiones, seguros por accidente de trabajo, atencién de la salud del trabajador y su
familia, guarderias, auxilio por natalidad, etc., se producen en este momento donde “los
gremios y sindicatos se hicieron cargo de la salud de los trabajadores mucho antes que el
Estado y el mercado” (Tobar, 2012: 6).

La transicion de este modelo de atencidn hacia la compleja arquitectura de un sistema de
seguro social, involucré la intervencidn y regulacion del Estado. El gobierno comenzé a regular
el mercado de trabajo, asi como la responsabilidad de las empresas de financiar las acciones

sanitarias:
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En sus inicios se financiaba con la cotizacidén especifica de las personas para tener
acceso al seguro. Los cotizantes se agrupaban o por categoria profesional o por
empresa o ramo de la produccidn. Sin embargo, en un segundo momento la
financiacién deja de ser exclusiva de los beneficiarios porque se registra un interés
especifico de los capitalistas en cofinanciar y hasta financiar integralmente los seguros
ya que esto les otorga un margen de regulacidn sobre el mercado de trabajo. El seguro
evoluciona desde la auto-organizacion voluntaria de un grupo de trabajadores de un
mismo oficio, pasando por la organizacién de un grupo de trabajadores de la misma
empresa que en muchos casos logra alguna cofinanciacién por parte de los

empleadores, hasta la intervencion del Estado en ese proceso (Tobar, 2012: 6)

El reconocimiento constitucional de la salud como un derecho fundamental ocurrié recién en
1949. La légica mutual, de contribuciéon voluntaria, cambié sustancialmente cuando se
convirtio en obligatoria. El Estado comenzdé a reconocerla como un derecho, asumid su
regulacién y parte del financiamiento de la seguridad social en salud. Esto implicé la transicién
de un esquema de gasto directo de los contribuyentes a uno de gasto indirecto, que considera
a la salud de los trabajadores como parte del proceso de producciéon que debe garantizar el
Estado. Este proceso significd un intento explicito por universalizar la cobertura en salud, para
el conjunto del pueblo argentino. La financiacién publica y la provisién publica de los servicios
de salud, fueron pilares. El Estado comenzé a funcionar como un verdadero proveedor de
servicios de salud (Tobar, 2012: 9)

No obstante, como otros derechos cristalizados en la Constitucidon del 49, este logro resulté
efimero porque la norma fue revocada irreversiblemente por el golpe de estado civico- militar
de 1955. El saldo parcial es que no hubo una transicién completa hacia el Estado de Bienestar y
hacia un sistema universal de salud. Esto derivé en una coexistencia de las dos modalidades de
atencion sanitaria: la del seguro social mutual/ solidario -gestado por los trabajadores-y la de

la asistencia publica:

El primer y segundo gobierno de Perdn configuraron un punto de inflexién rotundo en
el curso de las politicas. Pero también es entonces cuando esta matriz de respuestas
fragmentadas se consolida. Por un lado, se inicia una contundente inclusiéon social
junto a... una multiplicacidon de la oferta publica universal y gratuita de servicios de

salud, aproximandose notablemente al modelo del Estado de Bienestar. Pero, por otro
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lado, se expande la ldgica del seguro social focalizado en un grupo de trabajadores

formales asalariados (Tobar, 2012: 10)

Posteriormente, otro intento de unificacidn del sistema de salud y una verdadera punta de
lanza hacia la universalizacion, ocurridé durante el tercer gobierno de Perdn, con la creacién de
un Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS). Aunque, nuevamente, durd poco, hasta la
irrupcion del golpe de Estado del ‘76 donde fue dado de baja. Una vez mas, notamos cémo los
acontecimientos y la conduccidn de gobierno estatal (democratico y antidemocratico) han ido
obstaculizando algunos intentos politicos, en favor del desarrollo de otros a menudo
contrapuestos a la etapa anterior.

Un tercer modelo, segin Tobar (2012), es posible identificarlo durante el modelo desarrollista,
que inicia con el golpe civico militar de 1955 que interrumpid el proceso peronista de los afios
previos. El impacto en el sector salud se produjo por la combinacién de los siguientes hechos:
politicas de austeridad fiscal, paralizacién de la capacidad instalada, deterioro de lo que estaba
en funcionamiento, descentralizacion que traslada la responsabilidad a las provincias. De
alguna manera, el Estado comenzd a liderar el proceso de desarrollo capitalista, mientras
produjo una liberalizacidn y mercantilizacidon progresiva de los servicios sociales, como lo es la
salud.

El cuarto y ultimo modelo inicia con la dictadura civico militar, en 1976 y culmina y se despliega
durante los afios 90 con el menemismo. El neoliberalismo dio curso a un proceso de
mercantilizacion de la salud, expresado en el sistema de medicina prepaga. Esto se traduce en
un desmantelamiento brutal de los servicios sociales, y el traspaso a la actividad privada de los

mismos. La salud pasé a ser pensada y tratada como mercancia, y las acciones estatales como

ineficientes e ineficaces. Primero, en 1978 se resolvié la eliminacion y fragmentacion del SNIS,
creado en 1974. Se destruyd la financiacién estatal nacional, la atencidon y gestidn publica, y el
seguro social. Segundo, se descentralizaron los servicios. Se traspasaron a las provincias o
municipios sin la correspondiente transferencia de recursos. Arrojando los servicios de salud a
la capacidad financiera y fiscal de cada provincia o localidad. Tercero, se fortalecid el sector
privado de la salud. Cuarto, se inventaron politicas focalizadas de provision publica de la salud a
los sectores de menos recursos y sin cobertura. Quinto, se arancelaron diversos servicios
publicos, incluidos algunos relacionados a la salud (Tobar, 2012).

Después de la crisis del 2001, durante los gobiernos de Nestor Kirchner y Cristina Fernandez se

pusieron en jaque algunas nociones propias del neoliberalismo. Tales como la reincorporacién

de algunos derechos sociales, la inversién estatal en programas nacionales de salud, la
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concepcion no arancelaria del sistema publico y la invencidon de nuevos derechos para las
mujeres y disidencias sexuales en torno a la salud de la sexualidad y (no) reproduccién. No
obstante, la fragmentacidn estructural (mutuales, seguros sociales, provisién publica, medicina
prepaga) y la proliferaciéon mercantil de la salud iniciada con el neoliberalismo se extendieron
igualmente a lo largo del devenir democratico, inclusive durante dichos gobiernos populares. El
crecimiento de la oferta privada de los servicios de salud y la medicina prepaga no se detuvo en
pos de un fortalecimiento del sistema publico. Sino que, al contrario, se consolidé la visidn
mercantilista por sobre la |6gica del derecho universal (Tobar, 2012).

Esta sucesion de modelos y fases, como vimos, no expresan una linealidad evolutiva, sino una
deriva forjada al calor de viejas y nuevas luchas, una superposiciéon de nociones y planes de
gobierno diversos. Frente a ello, cabe preguntarse équé quedan de estas coyunturas politicas,
en el sector sanitario actual? ¢Qué racionalidades politicas han surcado, de manera duradera,
la estructura y la dinamica del sector de salud? ¢Cdmo ha sido la relacién especifica de las
mujeres y la comunidad Igbtig+ con el ambito sanitario y viceversa? Y, finalmente, frente a esta
reconstruccién del pasado, équé caracteristicas tienen las politicas sanitarias que regulan la

endometriosis en la actualidad?

Solapamientos entre colonizacién, democracia y neoliberalismo

A pesar de que las distintas coyunturas nos muestran rupturas significativas respecto a sus
periodos previos, al observar la temporalidad larga de algunos procesos, podemos advertir que
algunas racionalidades politicas (Foucault, 2007) han perdurado y estructurado el dmbito
sanitario en particular y las practicas gubernamentales en general. Por ello, en este apartado
gueremos proponer una gran clave de lectura a partir de la siguiente conjetura: la colonialidad
del género (Segato, 2012), la ldgica democratica y el neoliberalismo representan tres
racionalidades que, internalizadas en la cultura politica argentina, se expresan de maneras
especificas, contradictorias y ensambladas en lo sanitario.

Asi, en primer lugar, la colonizacién de América se ha expresado en lo sanitario a través de la
imposicion del modelo médico hegemadnico occidental y el control biopolitico de los cuerpos de
las mujeres (Ramognini, 2019; Segato, 2012; Federici, 2015; Meng, 2006; Bonan, 2003).
Segundo, la democratizacién y la ampliacién de la ciudadania durante el siglo XX, pero sobre
todo en lo que va del XXI, se ha expresado en distintas politicas sanitarias, demandas y
derechos que buscan garantizar el acceso universal y equitativo a la salud para las mujeres y

Igbtig+. En tercer lugar, la razén neoliberal ha promovido un fendmeno masivo de
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mercantilizacidon y privatizacién de los servicios publicos y, en el dmbito de la salud, se ha
expresado a través del enorme crecimiento de la medicina privada y prepaga.

En sintesis, estas racionalidades responden a tres grandes procesos histéricos concretos de
nuestro pais que, a pesar de que irrumpieron en distintos momentos, han generado los surcos
fundantes del sector de salud. Y, como veremos a continuacidon, han dado lugar a una
estructura sanitaria fragmentaria, dispersa, desigual, contradictoria y superpuesta (Pecheny,

2012).

Colonialidad y salud

De acuerdo con Maria Elena Ramognini (2019), las practicas médicas tienen su raiz en matrices
coloniales, sexistas y racistas de pensamiento. El modelo médico hegemdnico reconocido por el
Estado, contiene un histdrico corpus ideolégico y una praxis de control y dominacién colonial.
Esto encuentra su fundamento en el entrecruzamiento de tres procesos. Primero, la fundacién
de los Estados Nacidon en América Latina fue generando un proceso de legitimacién del
conocimiento biomédico como el paradigma hegemodnico vdlido de las practicas sanitarias.
Segundo, la forma de produccién y acumulacidn capitalista de la riqueza requirié desde sus
origenes el control de los cuerpos de las mujeres y la natalidad, a través de la caza de brujas y
un creciente proceso de medicalizacidn. Y tercero, la salud sexual y reproductiva, la ginecologia
y la obstetricia constituyen un campo especifico de disputa, en el que circulan practicas de

violencia y dominacion sobre los cuerpos y la salud de las mujeres. Como dice la autora:

La medicalizacién de la sexualidad femenina y del parto constituye un punto de partida
tanto para la construccién del proyecto eugenésico de nacién (Yafiez, 2013) como para
el disciplinamiento de las mujeres, especialmente las indigenas (Quiroz, 2016). La
imposicion de la obstetricia moderna de estirpe europea, fue interfiriendo vy
desplazando a los saberes sobre salud y curacion de los pueblos de América,
especialmente de la mujeres y de las personas que ejercian la parteria, impactando
sobre cuerpos y su sexualidad. Como demuestra Federici (2015) la caza de brujas entre
los siglos XVI y XVII, tanto en Europa como en América, tuvo el objeto de destruir la
autonomia sobre la sexualidad y los cuerpos que las mujeres habian logrado construir
durante centenios. Ademas, la violencia de este proceso no sdélo destruyd los cuerpos
sino que implicd la ruptura de lazos de cooperacién entre mujeres, al mismo tiempo
qgue aniquild saberes y prdcticas de resistencia colectiva gestadas en las numerosas

luchas contra el feudalismo (Ramognini, 2019: 2)
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La nocidn del cuerpo de las mujeres como territorio, asi como la continuidad entre el
fendmeno de apropiacién sobre uno y otro, es trabajado por autoras como Mies (1998),
Federici (2015) y Segato (2016, 2018) para reponer la imbricacidon entre la conquista de
América y el control de los cuerpos feminizados (colonialidad del género). éPero por qué
resultaria vigente hablar de la apropiacidn y la conquista de estos cuerpos? ¢COmo se expresa
este fendmeno histérico en las relaciones sociales contemporaneas? El ensamblaje entre
estatalidad, colonialidad y biomedicina es sustancial para entender el control de los cuerpos de
las mujeres.

El control biopolitico (Foucault, 1992), de los procesos vitales de los individuos entendidos
como poblacidn, no hubiera sido posible sin un proceso avasallante de medicalizacion del
nacimiento y la sexualidad. Era necesario confiscar las decisiones y los saberes sobre la
(anti)concepcidn, la gestacion, el parto y el aborto. Y convertir los fendmenos corporales
asociados al nacimiento, la sexualidad y la genitalidad, en practicas sanitarias sistematicas,
imbuidas de la ideologia del esencialismo reproductivo (Pastor, 2021).

No es casual que mientras Tobar (2012) hacia referencia a la policia médica, al higienismoy a la
ausencia estatal en la regulacién de los servicios de salud; igualmente, ya en 1886 se prohiben
y penalizan todos los casos de aborto, cualquiera sea su causalidad. En un momento de
exclusién plena de las mujeres del pacto social y civil, de la comunidad politica Argentina, el
primer cédigo penal argentino no esperd a legislar sobre este asunto. Incluso, durante el
modelo agroexportador, en 1921 y ya sancionada la ley Saenz Peifa que democratizé la
participacién politica para el conjunto de los varones, los legisladores varones, modifcan el
codigo penal, para establecer algunas excepciones en la practica del aborto (riesgo de vida de
la “madre”, mujeres idiotas o dementes o caso de violacion).

Si esto no se explica por el interés de forjar un Estado que intervenga en la salud, entonces
quiza se explique por las afirmaciones de nuestras autoras respecto a la necesidad de controlar
los cuerpos de las mujeres a través de la biopolitica. Desde este punto de vista, por tanto, el
proceso capitalista de cercamiento de la tierra, requirié y se desarrollé a la par del cercamiento

de los saberes y los cuerpos femeninos (Federici, 2015). En otras palabras:

En Argentina, el periodo de construccidén nacional tomé desde fines del siglo XIX hasta
la primera mitad del siglo XX, y uno de sus pilares fue la “maternalizaciéon” de las
mujeres para fundar “la raza” nacional (Nari, 2004; Yafiez, 2013). La impronta de este

sesgo ha dejado marcas y herencias que perduran en atencidn obstétrica actual y se
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desplazan tanto hacia las técnicas de fertilidad asistida como hacia las politicas de
anticoncepcién y control de la natalidad. A partir de seguir esas marcas podemos
visualizar los sesgos eugenésicos, racistas, androcéntricos y antropocéntricos que se
despliegan disfrazados de avances cientificos y soluciones médicas frente a la

mortalidad, la pobreza o la enfermedad (Ramognini, 2019: 11)

Si bien considero pertinente evitar leer de manera negativa y univoca cualquier “avance
cientifico- médico” o intervencidn ginecoldgica en la actualidad, ya que es preciso leerlos a
partir de sus resignificaciones situadas histéricas’, también es importante reconocer que la
implantacién de la ginecologia y la obstetricia como Unicos campos legitimos de saber nacieron
gracias a un proceso virulento de matanza, disciplinamiento y apropiacidon de los cuerpos
femeninos. E incluso, surgieron como formas explicitas y deliberadas de control biopolitico
sobre la capacidad de gestar de aquellos.

De esta manera, la nueva forma de regulacién de la sexualidad y la reproduccién moderna, se
abrid paso gracias a sistemas de conocimiento y racionalidades ligados a los siglos XVIII, XIX y
XX, que buscaron consolidar “la racionalidad biomédica y la primacia de la institucién médica
en la significacion y normativizacion del cuerpo, del placer y de la reproduccion... (Bonan,
2003: 5)”. Al respecto, es muy interesante, la reconstruccion que realiza Emily Martin (1987)
acerca de las técnicas y conocimientos médicos modernos que se introdujeron en torno al
parto. Pues aquellos, cambiaron no sélo la significacion de la gestacion, el parto y el post parto
y los modos técnicos de controlar esos procesos. Sino que también desplazaron y prohibieron
practicas y saberes que, anteriores a la perspectiva del biomédica y moderna, evitaban la
reproduccién asi como propiciaban la atencién y el acompafiamiento a las embarazadas antes,
durante y después del parto. Es decir, el control biopolitico moderno de los Estados Nacionales,
no hubiera sido posible si la antigua y tradicional parteria seguia realizdndose de manera
auténoma por parte de las mujeres.

Ma3s tarde, a lo largo del siglo XX, las mujeres fueron receptoras de otro tipo de politicas de
poblacidn y constituyeron un eje central de las politicas demograficas (Meng, 2006). Esto es,
las mujeres comenzaron a ser entendidas como una verdadera variable demogréfica que,

sencillamente, permite aumentar o disminuir la natalidad. A lo largo del siglo, en efecto, la

 En este punto, me parece importante reflexionar que si bien las pastillas anticonceptivas resultan un proceso mas controvertido
para los cuerpos de las mujeres (ya que pueden considerarse tanto los efectos adversos, el mecanismo de control que suponen, o
bien la capacidad de la mujer de planificar su no reproduccién), por otra parte, la medicalizacion del aborto a través del
misoprostol y la mifepristona, representan ejemplos de “avances” altamente valorados por los activismos feministas occidentales
en todo el mundo. Asimismo, podemos pensar que la medicalizaciéon de las personas con VIH-SIDA a través de la terapia
antirretroviral también significd un avance que mejord la vida de las personas afectadas por el virus. En efecto, la afirmacién de
Ramognini (2019) resulta pertinente, en tanto ella ha estudiado el modo en que los saberes ginecoldgicos operan en comunidades
wichi del norte del pais, es decir, las formas coloniales a través de las cuales aquellos son impuestos sobre las mujeres de dichas
comunidades.
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mujer pasé “de ser protegida para ser madre y reproducir a la clase obrera, a ser controlada
por la alta natalidad” (Meng, 2006: 95).

Entre mediados y fines del siglo XX, desde la aprobacién del voto femenino en 1947 en
adelante, se fueron produciendo algunas transformaciones legislativas y demandas sociales
gue postularon una mayor participaciéon de las mujeres en la vida publica, econdmica y politica.
Asi, este lento fendmeno de “inclusidn” politica, produjo una puja entre la vieja logica colonial
(que impuso el control biopolitico y biomédico sobre los cuerpos de las mujeres) y la
democratizaciéon que, apropiada por los grupos de mujeres y feministas, demandd nuevos
derechos para las mujeres en cuanto a la capacidad de decidir sobre sus proyectos de vida, su
sexualidad, su salud y su capacidad de gestar o no. Asi quedaron, de un lado, los surcos
coloniales sobre los cuerpos feminizados y, del otro, las nociones emancipatorias que buscaron
promover nuevos derechos y surcar las prdcticas sanitarias relativas a la sexualidad y la (no)
reproduccién de las mujeres.

De esta manera, la vigencia de las violencias sistematicas perpetradas contra las mujeres en el
ambito ginecoldgico y obstétrico actual'® (Organizacion Mundial de la Salud, 2014, 2019;
(Oliveira Brandao y Martinez- Pérez, 2022), sélo puede ser comprendida si consideramos el
cardcter histdrico, estructural y colonial de algunas prdcticas instituidas. Ya que este Ultimo, ha
sido exitoso en naturalizar la potestad jerarquica del médico y el Estado, por sobre y en
detrimento de la capacidad, los saberes y la voluntad de las mujeres para decidir sobre su
propia genitalidad, sexualidad, gestaciéon, embarazos, abortos y otros procesos vitales y de
salud en general.

En efecto, esta lectura busca desnaturalizar la fé mitica y abstracta en el progreso de la
medicina, asi como también evitar asumir el caracter determinista o irreversible de las raices
coloniales que dieron lugar a las practicas médicas. Por el contrario, esta mirada implica
suscribir a una reflexividad capaz de advertir las raices histdricas, asi como la erosién y la
resignificacién de los modos coloniales de apropiacion e intervencidn sobre los cuerpos vy la
salud. Ahora bien, para pasar hacia la prédxima instancia de andlisis cabe preguntar: ¢Qué logra
desarticular o erosionar el proceso de democratizacion de la salud, de los surcos coloniales?
¢Cémo se despliega el neoliberalismo en el ambito de la salud? ¢Qué reformas impone esta

Iégica neoliberal, en articulacion y en contradiccién con la légica democratica?

1% sj bien no existen datos estadisticos exhaustivos y representativos de la magnitud de la violencia ginecolégica y obstétrica que
impacta sobre las mujeres, las investigaciones feministas cualitativas actuales, asi como las multiples experiencias “lego” de las
mujeres de distintas generaciones, representan distintos soportes en los que es posible comprobar la virulencia, |a sistematicidad,
la impunidad y el caracter colonial de la violencia hacia las mujeres en el ambito sanitario. La invencion de leyes como las de parto
respetado o humanizado, no son sino la expresidén de una paradoja: es necesario crear leyes que resguarden a las mujeres de las
potestades médicas y unilaterales sobre sus cuerpos. En ese marco, uno de los asuntos mas visibilizados es, por ejemplo, la practica
indiscriminada e inconsulta de cesareas. Ya que las mismas buscan favorecer la productividad del parto vy, con ello, la comodidad y
rentabilidad del médico (Martin, 1987).
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Democratizacion, neoliberalismo y salud

La democratizacion abarca diversos procesos que se desplegaron con el inicio del siglo XX.
Como por ejemplo el sufragio -no tan universal- masculino de 1912, la irrupcién de la clase
trabajadora en la vida politica a través del sindicalismo, el reconocimiento del derecho al voto
de las mujeres en 1947, o la ampliacion de derechos sociales (laborales, vivienda, salud,
educacion publicas, entre otros) durante el Estado de Bienestar. En este marco, entre fines del
siglo XIX y gran parte del siglo XX, también podemos considerar el lento proceso de erosion de
diversos obstaculos que impedian acceder a las mujeres a los estudios superiores o las
profesiones biomédicas'".

Sin embargo, como vimos con Tobar (2012), la democratizacién de distintos ambitos de la vida
social y politica del siglo XX, se produjo con numerosas interrupciones y retrocesos. Por un
lado, casi todo el siglo XX, fue oscilante en cuanto al respeto de los mecanismos formales del
sistema democratico (elecciones fraudulentas y proscripciones politicas), e incluso se
produjeron virajes autoritarios y dictatoriales que directamente obstaculizaron cualquier
fisonomia democrética (violacién de las libertades individuales y los derechos a la participaciéon
politica, criminalizacién de los adversarios politicos y eliminacidn fisica, tortura y desaparicion
forzada de personas y grupos politicos, proyecto eugenésico de pais y apropiacién de bebés).
Por otro lado, el proceso de democratizacidén del siglo XX, también fue especialmente complejo
y restrictivo para alojar un conjunto de demandas de las organizaciones de mujeres y las
disidencias sexuales que excedian ampliamente al sufragio femenino. Tales como las libertades
sexuales, el derecho a ejercer la anticoncepcion libre, el aborto, el divorcio, los derechos civiles,
etc).

En este sentido, la democracia del siglo XX fue bastante paraddjica en la medida en que logré
compatibilizar la construccidon del rol maternal y control reproductivo de las mujeres, el
reconocimiento de sus capacidades politicas (derecho al voto y a ser elegidas), con la
denegacién de otro sinnimero de derechos sexuales y (no) reproductivos que debieron

“esperar” a ser atendidos desde principios del siglo XXI. Para dar cuenta de esto Ultimo, mas

1 Resultaria interesante dar cuenta de una lectura de este proceso de “incorporacién” de las mujeres a la medicina y profesiones
relacionadas a la salud. Sin embargo, como no encontré antecedentes historiograficos argentinos; me parecié interesante sugerir la
historizacion que realiza una historiadora de la ciencia, espafiola, al analizar el devenir de la relacion entre las mujeres y la
profesion médica. Ortiz Gomez (2004, 2006) sostiene que dicha relacion es aprehensible en al menos tres etapas historiograficas:
(a) los origenes o la incorporacién de las mujeres estadounidenses y europeas a la profesién médica, situada entre 1872 y 1959; (b)
la profesionalizacion y cimentacién empirica y metodoldgica (1960-1990); y (c) la consolidacidn, expansidon e integracidon
(1991-2003). El corte en el 2003, por supuesto, tiene que ver con el momento en que estad produciendo y escribiendo. Pero, podria
pensarse si dicho proceso se extiende hasta hoy, o si actualmente estamos ante una nueva etapa.
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adelante y siguiendo a Pecheny (2012), hablaremos de qué implica entender Ia
democratizacidn a partir del aspecto sexual y de género de las relaciones sociales.

En efecto, de aqui en adelante me quiero referir a la democratizacidn que se desplegd de
manera ininterrumpida, luego de la finalizacién de la dltima dictadura militar argentina. Esto
es, desde 1983 en adelante. Desde entonces, la recuperaciéon de la democracia ha sido tan
importante para la vida y los derechos de las mujeres y Igbtig+ en particular, como para la
sociedad argentina en general.

Dicha recuperacién desencadend un proceso de fuerte disputa por el reconocimiento de
distintos sujetos politicos subalternos y la creacidon de derechos humanos, laborales, politicos,
civiles, sociales, de salud, de las mujeres y la comunidad Igbtig+. Al mismo tiempo, al cabo de
unos anos de retomada la democracia, esto tuvo que convivir con un proyecto politico
profundamente excluyente: el neoliberalismo de los afios 90. Este fue importante para
consolidar los intereses de nuevos grupos de poder relacionados al extractivismo de recursos
naturales, intereses concentrados del capital internacional, especulativo y tecnolégico, el
desarrollo inmobiliario, entre otros. En este sentido, no contentos con la compleja articulacién
entre democracia y colonialidad a lo largo del siglo XX, desde los 90 hasta hoy, el solapamiento
entre democratizacion y neoliberalismo generd (y sigue generando) encarnizadas
contradicciones y luchas de poder. Tanto en el dmbito sanitario como en otros dmbitos de la
vida social como, por ejemplo, la educacidn.

Veamos ahora y en profundidad de qué se trata esta paradoja. Por un lado, podemos
considerar que el proceso de democratizacién argentina reciente, favorecid el re-
posicionamiento de los activismos feministas, disidentes y los estudios de género en la agenda
publica. fcono de ello fue el surgimiento, durante los afios 90, de diversos activismos tales
como la Campafa por el aborto legal, seguro y gratuito, los (antes llamados) Encuentros
Nacionales de Mujeres y su amplia agenda de discusién, las marchas del orgullo y los
activismos lésbicos y gays (luego conocidos como Igbtig+), pero también, las mas diversas y
multiples luchas y organizaciones para legalizar el divorcio, aprobar los cupos femeninos y
enfrentar la trata de personas, la violencia de género, el abuso sexual, entre otros (Zankel,
2019). Todo ello sembrd, en lo que va del siglo XXI, una actuacién ciudadana cada vez mas
vigorosa por parte de las mujeres y las disidencias sexuales. Al punto en que, como
enumeraremos mds adelante, lograron perforar y modificar piezas claves de la agenda social,
gubernamental y legislativa contemporanea.

Ahora bien, por otro lado y paradéjicamente, la década de los 90 significd la consolidacion de la

razén neoliberal (Gago, 2014). Esto es, un encendido proceso de individualizacién y
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empresarializacion de las subjetividades, que se instalé de la mano de politicas econémicas
qgue buscaron imponer la l6gica de mercado a otras esferas vitales como la educacién y la salud,
privatizar las empresas estatales, liberalizar el comercio y las finanzas, desregular los mercados,
precarizar la masa laboral, desproteger la industria y acumular capital a través de mecanismos
financieros y especulativos. Y, como elemento distintivo, Gago (2014) sostiene que con el
neoliberalismo la deuda se convirtié en un verdadero elemento organizador de la economia, y
un mecanismo de sumisidon de los Estados y los sujetos individuales y empobrecidos a las
I6gicas del capital financiero.

A nuestro modo de ver, esto ocasiond un problematico didlogo entre la nueva légica neoliberal
y los contenidos de la (amplia y diversa) agenda feminista de fines del siglo XX y principios del
XXI. De alguna manera, podriamos decir que (a) mientras las mujeres y disidencias sexuales
han promovido una suerte de radicalizacién de la democracia (Laclau y Mouffe, 1985) que
disputa por nuevos derechos y modifica las injustas condiciones materiales de existencia que
afectan a distintos sujetos subalternos; (b) la razén neoliberal impuso ciertas condiciones
materiales y subjetivas adversas a dicho proyecto. En otras palabras, el neoliberalismo postula,
de un lado, una uniformizacién de las subjetividades a partir de una mirada individualista y
empresarial de las personas; mientras que los feminismos, al contrario, procuran reconocer las
diferentes formas de opresidon y promover un trato justo e igualitario en donde los sujetos no
pierdan su singularidad y diferencialidad vital e identitaria. Del otro lado, el proyecto neoliberal
piensa en un Estado (retdricamente) minimo, pero fuerte en lo que respecta a la represion de
la protesta social y la generacién de marcos legales favorables a los sectores concentrados del
capital (Gago, 2014); mientras que (algunos de) los feminismos piensan en un Estado presente
gue promueva nuevos derechos para los sujetos oprimidos y acompanie un proceso distributivo
de la riqueza y el ingreso (Fraser, 2011).

En consecuencia, las diferencias entre ambos proyectos y estrategias politicas son sustanciales.
Y se expresan tanto en la forma de comprender lo politico- estatal, lo politico- identitario, la
composicién social, las convenciones culturales como el funcionamiento de la economia. De
hecho, una parte de la teoria feminista critica se ha ocupado de sefalar a aquellas vertientes
feministas que han sido cooptadas por el neoliberalismo. En tanto, estas uUltimas, se conforman
con el reconocimiento cultural de la diferencia, el empoderamiento individual y la asimilacidn
de algunas mujeres a ciertos ambitos tipicamente masculinos de poder (Hooks, 2000; Lugones,
2008; Fraser, 2011; Gago, 2014). Por ello, si las feministas liberales (usualmente blancas y de
clase media- dominante) encontraron altas compatibilidades con el neoliberalismo y su

apertura a los derechos individuales; un gran sector de los feminismos criticos postuld sus
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incompatibilidades con un proyecto insensible, individualizante e incapaz de leer las opresiones

sociales y las necesidades especificas de algunos grupos.

En sintesis, en la medida en que los activismos feministas y sus teorias criticas
postulan y producen una democracia radicalizada, cuyo sujeto politico y
econdmico es diverso, sensible a las desigualdades, hospitalario hacia la diferencia
y distribucionista; el neoliberalismo, en cambio, produce una visidn restrictiva de la
democracia. Cuyo Unico sujeto politico o agente econdmico es el individuo
especulativo, empresario de si, capaz de obtener derechos corporativos e
individuales. Esto es, un sujeto habil para jugar al mejor postor en el “libre
mercado” y su fisonomia financiera y especulativa.

En Argentina en particular, este proyecto neoliberal inicid con la dictadura en términos
econdmicos, pero encontré su esplendor durante los gobiernos democraticos de Carlos
Menem (1989- 1999) y Fernando de la Rua (1999- 2001). En lo que respecta a la salud, esta
etapa fue fundamental para imprimir reformas estructurales y desfinanciar los servicios
publicos. Como dice Pecheny (2012), en los afios 90 desaparecio la responsabilidad directa del
Estado Nacional en el sistema de salud y fue transferida a los Estados provinciales. Desde
entonces hasta la actualidad, el gobierno nacional es capaz de regular o promover programas
en general, pero ello convive con multiples regulaciones y gestiones provinciales y municipales.
Pues estas ultimas, son las que efectivamente prestan servicios, financian y organizan la
atencion de la salud.

En esta linea, el neoliberalismo significd una descentralizacidn cadtica de los servicios publicos,
desreguld los mercados, alenté la gestién privada de la salud y segmenté el acceso y la
cobertura entre los ciudadanos de acuerdo a su poder adquisitivo. Este proyecto, recién
encontrd algunos frenos, tras la crisis politicas del 2001 y las presidencias interinas que le
siguieron (2001- 2003). Es decir, durante las presidencias de Néstor Kirchner (2003- 2007) y
Cristina Fernandez (2007- 2015), se gestd un cambio de orientacion politica que introdujo
modificaciones en el ambito sanitario, las politicas estatales en general y la creacién de
derechos antes inexistentes en la legislacion argentina.

En esos periodos se impulsaron intentos de coordinacién federal de la salud publica, se
financiaron programas con una mirada inclusiva, se amplid significativamente la cobertura del
Programa Médico Obligatorio (PMO) de los 90 y se regularon los seguros sociales (Pecheny,
2012). Por ejemplo, este cambio de orientacidén se cristalizd en Ley de Regulacién de la

Medicina Prepaga (Ley 26.682). No obstante, como sostiene Pecheny (2012), estos cambios no
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han dejado de ser un esfuerzo por equilibrar, un marco profundamente desigual que duray se

mantiene hasta la actualidad:

La fragmentacién del sistema de salud se ha profundizado, no sélo en la dispersion y
superposicién sino en una institucionalidad confusa y en la traduccidn de las
desigualdades sociales en la cobertura y calidad de los servicios. Con sus variantes
regionales, la fragmentacion cada vez mas jerdrquica caracteriza tanto al acceso/
cobertura, al financiamiento, a la regulacidn y gestion, como a la organizacién vy

provisién de servicios (Pecheny, 2012: 6)

A todo esto, si incorporamos la perspectiva de género podemos advertir que, en los periodos
progresistas o populistas, se formularon y ejecutaron un conjunto novedoso de normativas,
protocolos, programas y dispositivos de atencion en el ambito sanitario. Dicho de otra manera,
se aprobaron legislaciones que expresaron o trataron de instalar nuevos consensos sobre las
decisiones que pueden tomar las mujeres y las personas Igbtig+ sobre su cuerpo, su vida
reproductiva, su sexualidad y su salud en general. La magnitud de estos cambios es, quiza,
palpable por la reaccidon de las fuerzas conservadoras que le opusieron su rechazo y sus
temores por la disolucién de la familia nuclear, el libertinaje sexual y la moral religiosa.

Si bien podemos sefialar que las cuestiones de género en la democracia, comenzaron a
(re)introducirse® desde los afios 80 con la Ley 23.264 de patria potestad de 1985 (que
reconocié los derechos de las mujeres sobre sus hijos y elimind la potestad exclusiva del
padre), con la Ley de divorcio 23.515 de 1987 o la Ley 24.012 de cupo femenino de 1991 (que
establecid un minimo representativo del 30% para las mujeres); esta agenda estatal en torno al
género y las sexualidades se diversificd y se profundizé recién desde el aio 2003 en adelante
(Zankel, 2019). Impactando de modo especifico en lo sanitario.

En coincidencia con Pecheny (2012), se produjo una democratizacidon sustancial de las
relaciones de género y las sexualidades. Cuya expresién podemos advertir en la sancién de
diversas politicas publicas, tales como: el Programa nacional de salud sexual y procreacidn
responsable (2003), la Ley 26.160 referida a la educacidn sexual integral (2006), la Ley 26.130
de gratuidad de la practica de ligadura de trompas de falopio en la mujer y la vasectomia en los

hombres (2007), la incorporacién de la anticoncepcién hormonal de emergencia como método

2 preferimos sostener la idea de que las cuestiones de género se (re)introducen en las discusiones democraticas desde los afios 80,
ya que resulta sesgado pensarlo como un fendmeno meramente nuevo o del siglo XXI. El costo de ello seria, por un lado,
invisibilizar a los activismos de las mujeres y feministas que estimularon debates desde la marginalidad asi como, por otro, opacar
que durante el primer peronismo ocurrid el voto femenino, una mayor participacién politica y sindical de las mujeres y se aprob¢ la
patria potestad compartida en la Constitucidn del 49 (que, no obstante, fuera suspendida con el golpe militar de 1955).
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anticonceptivo hormonal en el Programa Meédico Obligatorio (2007), la Ley 26.485 de
proteccién integral para prevenir, sancionar y erradicar la violencia contra las mujeres en los
dmbitos en que desarrollen sus relaciones interpersonales (2009), el Protocolo para la atencién
integral de las personas con derecho a la interrupcion legal del embarazo (ILE) del Ministerio de
salud de la nacién (2010), La Ley de Matrimonio lgualitario 26.618 (2010), la Ley 26.743 de
derecho a la identidad de género (2012) y el decreto 903/2015 del poder ejecutivo que
reglamenté el articulo 11 de esta ultima dando lugar a una Guia de atencidn de la salud integral
de personas trans (2015) (Zankel, 2019).

En cuanto a la pieza aun dificil de las democracias en toda América Latina, el derecho al aborto,
recién hacia finales del gobierno de Mauricio Macri (2018) se produjo un primer debate
parlamentario de relevancia publica. En ese entonces, se obtuvo media sancién por la cdmara
de diputados pero no en la cdmara de senadores. Luego, durante el gobierno de Alberto
Fernandez se renovd la discusion legislativa con su posterior y completa aprobacion en
diciembre del 2020. La histérica Campaiia por el aborto legal, seguro y gratuito, como las miles
de organizaciones feministas y Igbtig+ del pais, lograron la sancién de la Ley 27.610 de acceso a
la interrupcidn voluntaria del embarazo y la atencidn posaborto. Asi, por primera vez en la
historia, se logré el derecho a abortar durante las primeras 14 semanas de gestacidn, para
todas las personas con capacidad de gestar, de manera gratuita e igualitaria.

En suma, siguiendo a Pecheny (2012), este proceso de democratizacidon de la sexualidad puede
apreciarse desde distintas aristas. Por un lado, medidas como la educaciéon sexual, la
prevencién del embarazo adolescente, la gratuidad de las practicas anticonceptivas, la
anticoncepcion de emergencia y (muy posteriormente) el aborto, permitieron reconocer la
sexualidad como un fendmeno independiente de la reproduccion. Algo bastante impensado
para el siglo pasado. A su vez, la disociacién entre la practica heterosexual coital de la
procreacion y crianza de los hijos, permitié considerar la existencia de otros modos de vivir la
sexualidad sin una connotacion patoldgica. Esto es, desnaturalizar la practica heterosexual
como la forma de neutra o esperable de la practica sexual.

En segundo lugar, Pecheny (2012) sostiene que hubo un reconocimiento social de diversos y
nuevos modos sexo-afectivos de relacionarse. Esto implicd un desplazamiento de la institucion
matrimonial o, al menos, su reformulacidn. Conquistas como el matrimonio igualitario, la
disminucién de matrimonios civiles y el incremento de los divorcios, han dejado entrever que
este nuevo siglo se orienta hacia un desplazamiento de la matriz heterosexual- reproductiva
como clave organizadora de la familia y, a su vez, un corrimiento de la familia como “célula” de

la estructura social.
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En tercer lugar, el investigador indica que la democratizacidn sexual trajo consigo cierta ruptura
de la estructura simbdlica binaria del género. Sobre todo, con la ley de identidad de género, se
ha promovido y validado un resquebrajamiento del edificio social y politico que se monta sobre
la naturalizacién de la idea binaria, morfolégica, fisiolégica y bioldgica del sexo. Este
“despegue” entre las caracteristicas corporales binarias asumidas como evidentes (de los
genitales, hormonas, registro vocal, pilosidad, érganos reproductores, etc) y la construccion
identitaria fluida y diversa, mas bien asociada al aprendizaje, el deseo, la autopercepcién vy las
convenciones culturales, fue una pieza clave en el desarme de la heteronormatividad (Pecheny,
2012).

Empero, a pesar de las dificultades que han habido en la implementacidn efectiva de cada
medida politica mencionada, desde un punto de vista tedrico politico podemos decir que el
proceso de democratizacidn sexual ha significado una erosién o corrosién de lo que Pateman
(1988) ha denominado contrato sexual. Si la autora concibe que el contrato social entre
ciudadanos libres e iguales, tuvo como fundamento un pacto sexual exclusivo entre varones
para excluir a las mujeres; la democratizacion del siglo XXI encarada por los feminismos y
Igbtig+, representa una verdadera amenaza para aquella politica colonial que, durante la
fundacién y consolidacién del Estado Nacional, habia sellado el control biopolitico de los
cuerpos de las mujeres.

Es en este sentido que, a través de las tres aristas recuperadas de Pecheny (2012), podemos
advertir que la democratizacién ha desarticulado los pactos coloniales, ciudadanos y modernos
sobre los cuerpos de las mujeres. Y si bien esto no representa la disolucidn definitiva de los
mismos en la praxis de las relaciones sociales ni la desaparicién de las desigualdades basadas
en el sexo-género, si implica reconocer los efectos del despliegue politico que ha tenido la
agenda feminista tanto en lo estatal como en las relaciones sociales, erdticas, afectivas y
cotidianas de las ultimas décadas. Es decir, comprender las complejas tensiones actuales entre
el andamiaje colonial, el proyecto neoliberal y la democratizacién de las sexualidades y el
género.

De algin modo, esta nueva oleada feminista tuvo en el centro de sus conquistas los asuntos de
salud sexual, reproductiva y (no) reproductiva. Y ello, ha significado la recuperacion de aquellos

feminismos que, en distintas partes del mundo, a partir de las décadas del 60 y 70:

Tomaron como una de sus cuestiones centrales la critica a los significados y a las reglas
atribuidas a la sexualidad y a la reproduccidn, y su papel en la estructuracién de las

relaciones de subordinacién entre hombres y mujeres. La idea fuerza que los movia era
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que, por medio de procesos histdricos, el cuerpo, la sexualidad y la reproduccién,
habian sido constituidos como territorios de privacidon de poder para las mujeres y que
cualquier proyecto de emancipacion deberia necesariamente enfrentar y desentrafiar
la trama de relaciones desiguales alli erigidas... encendieron un proceso disputado de
politizacion o de desencubrimiento de los diferenciales de poder en esos dmbitos e
introdujeron... interpretaciones alternativas acerca de las necesidades de las mujeres

en las esferas sexual y reproductiva (Bonan, 2003: 1)

Por consiguiente, esta breve reposicién histérica arroja distintas controversias respecto a lo que
significa el Estado, la democracia, la ciudadania, los derechos vy, especificamente, el acceso a la
salud. Una de ellas, quizd la que mas hemos tematizado aqui, es que “el contenido” de la
democracia ha demostrado que puede asumir distintos sentidos y orientaciones politicas, ser
mas o menos restrictiva. Esto es, la experiencia historica de la democracia durante el siglo XXy
XXI, ha demostrado que (a) puede servirse de la exclusidén explicita de las mujeres (contrato
sexual segln Pateman), (b) puede incluirlas aferrando los mandatos de género y los papeles
reproductivos a ellas asignadas (Estado de Bienestar Patriarcal) o, bien, (c) puede contribuir a la
liberacidén sexual y reproductiva de las mujeres y Igbtig+, otorgandoles derechos claves que
reconocen su capacidad de decidir sobre sus cuerpos, sus identidades y su salud.

De esta forma, con o sin las mujeres, con o sin una democratizacién de las sexualidades, con
una agenda individualista o una agenda distribucionista, la democracia en todas sus variantes
histéricas se ha llamado democracia. Y eso contiene un problema tanto histérico como politico
que implica: por un lado, poder discernir la fisonomia contingente de esas experiencias
histéricas vy, por otro, formularlas y aprehenderlas teéricamente. En palabras de Bonan (2003),
por caso, resulta complejo pensar en una légica democratica en las relaciones de la vida
cotidiana, mientras persista un ordenamiento patriarcal que sostiene “patrones culturales y de
sociabilidad autoritarios, jerarquicos y discriminatorios, muy difundidos por el tejido social” (p.
4).

A fin de cuentas, el ensamble entre la colonialidad del género y la fundacidn/ consolidacion del
Estado Nacional, la superposicion del control biopolitico sobre las mujeres y la légica de los
derechos universales democraticos del siglo XX vy, finalmente, la reciente sincronia entre el
despliegue democratico de los feminismos y las reformas neoliberales; nos permite
comprender la conflictividad y el complejo solapamiento de aquellos fenémenos en las

multiples practicas y dispositivos que sostienen el dmbito sanitario, en la actualidad.
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De alli la contundencia de numerosas investigaciones socioldgicas de la salud que han
demostrado cémo, diversos factores estructurales y culturales, obstaculizan el acceso efectivo
de las mujeres y Igbtig+ a la salud. A saber: concepciones, creencias, sesgos y perfiles de
formaciéon de los profesionales de la salud, el desempefio profesional del médico asociado al
rédito del sector privado (que quiebra la universalidad del acceso, y la calidad y fidelidad al
sistema publico), los momentos o coyunturas de mayor desfinanciamiento de programas de
salud, la precarizacién de los profesionales de la salud publica, la falta de recursos financieros
de las provincias, el apego a ciertas practicas del modelo asistencial que van en detrimento de
la cobertura universal, la presuncion de heterosexualidad, los obstaculos socioeconémicos, la
violencia institucional y obstétrica, el desconocimiento y medicalizacion del cuerpo femenino,
entre otros (Cappuccio, Nirenberg y Pailles, 2006; Scavone, 1999; Shepard, 2000; de Barbieri,
2000; Ramos et al. 2001; Petracci y Ramos, 2006; Pecheny et al., 2007; Brown y Pecheny, 2012;
Brown et al., 2013).

En dltima instancia, legalizar el aborto, los consultorios amigables con la diversidad sexual o los
procesos de hormonizacidon para cambiar la identidad de género, no sélo supone adicionar
mujeres e identidades diversas como sujetos individuales de derechos (politicas de
reconocimiento en palabras de Fraser, 2011), sino que exige debatir en profundidad quiénes
componen y toman decisiones en una comunidad politica, cdmo se produce riqueza, qué se
considera trabajo, qué trabajos se reconocen y valorizan, cdmo se sanciona la discriminacién
simbdlica, con qué mecanismos legales y fiscales se distribuye la riqueza y cémo se repara la
histérica marginalidad y precariedad econémica de las mujeres, la comunidad Igbtig+ y otros
sujetos subalternos. Puesto que, de lo contrario, el individuo promedio del neoliberalismo y la
apropiacion colonial de los cuerpos de las mujeres, seguiran consolidando las viejas y nuevas
trampas retdricas y materiales que impiden, a los feminismos, radicalizar el sentido de la
democracia.

Los diversos aportes que vienen realizando las teorias econdmicas feministas en torno a la
tensidon entre reproduccién y produccidn (Scholz, 2013; Gago, 2014; Federici, 2015, 2018;
Mezzadri, 2019; Fraser, 2016; Ferguson, 2020; Arruza y Bhattacharya, 2020) constituyen, tal
vez, contribuciones claves para imaginar una economia real, nacional, de trabajo, no
especulativa y distributiva que financie, no sélo los derechos individuales amigables con el

neoliberalismo, sino un nuevo proyecto sanitario justo, eficaz, solidario y sostenible.
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itinerarios de la endometriosis
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En este capitulo, presentamos las teorias y los conceptos socioldgicos y antropolédgicos desde
los cuales procesamos analiticamente nuestro corpus empirico dual (narrativas biograficas y
discursos biomédicos). Al mismo tiempo, a través de aquellos, abordamos una tension clasica
para la teoria socioldgica: los aspectos estructurales y los aspectos agenciales de los itinerarios
de la endometriosis.

En este marco, nuestro concepto principal remite a los itinerarios de la endometriosis. A su vez,
lo relacionamos con una triada de nociones que, con sus respectivas subdimensiones
analiticas, componen todo el andamiaje conceptual. Primero, tomamos los procesos o
itinerarios de salud- enfermedad- atencion, ya que estos nos permiten considerar los
conocimientos sobre el devenir con endometriosis (sintomas, diagnostico, tratamientos), tanto
a partir de su medicalizacion (discursos biomédicos), como del cuerpo y la experiencia corporal
reflexiva (relatos biograficos).

Segundo, abordamos detenidamente el papel de la agencia de las mujeres en sus propios
itinerarios. Para ello, contemplamos cinco subdimensiones analiticas que nos ayudan a
imaginar y proponer una mirada relacional y dindmica sobre cémo las mujeres despliegan su
capacidad de actuacion. Aquellas son: violencia gineco- obstétrica, autonomia, relaciones de
poder, estrategias de poder y cuerpo.

Finalmente y en tercer lugar, nuestra gran ventana tedrico-analitica viene dada por el concepto
de injusticias epistémicas y sus dos subdimensiones: las injusticias hermenéuticas y las
injusticias testimoniales. A fin de cuentas, con todo ello buscamos realizar un aporte tedrico a
la investigacidn social en salud, asi como articular una reflexion e interpretacidén tedrica
profunda sobre las condiciones epistemoldgicas actuales en las que se vienen desarrollando los
(aspectos estructurales y agenciales de los) itinerarios de la endometriosis. A continuacidn, en

la Figura 9, podemos apreciar la mirada tedrica de conjunto que nos hemos propuesto:
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Figura 9. Marco tedrico para el estudio de los itinerarios de la endometriosis

Itinerarios de la
endometriosis

Concepto global
Objeto de estudio

Itinerarios de salud, Agencias de las
enfermedad, atencidn mujeres
Concepto central Concepto central
! .+ Medicalizacion . + Violencia gineco- obstétrica
+ ltinerario corporal y + Autonomia
experiencia corporal reflexiva & + + Relaciones de poder
N : « Estrategias de poder
......... S : . Cuerpo
Categorias o subdimiensiones
l Categorias o subdimiensiones

Injusticias epistémicas

« Injusticias hermenéuticas
« Injusticias testimoniales

Concepto central

Fuente: elaboracidn propia.

Aspectos y nociones para pensar los procesos de salud- enfermedad- atencidn

Elaboré el término itinerarios de la endometriosis, a fin de combinar distintas nociones de la
sociologia y la antropologia de la salud. En primer lugar, esta idea parte de la nocidn clasica de
proceso de salud- enfermedad -atencion (Laurell, 1986; Menéndez, 1994). Segundo, toma el
aporte de Esteban (2004) sobre los itinerarios corporales. Y tercero, recupera aspectos
importantes contenidos bajo la categoria carreras morales (Goffman, 2001; Colinet, 2013).

En principio, el proceso de salud- enfermedad constituye una nocién cldsica, perteneciente al
campo de la sociologia de la salud y, especialmente, de la Medicina Social o Saude Coletiva. El
gesto de esta categoria es devolver al terreno de lo social, procesual e histdrico, a dos
categorias capturadas por el objetivismo por las ciencias médicas: la salud y la enfermedad.
Siguiendo a Laurell (1986) esto no supone reparar en el caso clinico e individual de las
personas, sujetos; sino, al contrario, elaborar investigaciones sobre los modos de enfermar y
morir de los grupos humanos en tanto grupos sociales. Siguiendo a la autora, podemos decir
qgue un objeto de estudio -una enfermedad o un indicador de salud- es abordado por la
medicina hegemodnica en Occidente, por medio de dos operaciones: primero, a través de
parametros y definiciones bioldgicas objetivas y universales y, segundo, a través de la

aplicacién de dichas definiciones a casos clinicos individuales y unidades nacionales.
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En efecto, el surgimiento de la Medicina Social como corriente de pensamiento, tiene que ver
con pensar los fendmenos de salud y enfermedad a partir de un contexto econdmico, politico e
ideoldgico. Esta vision surge como una respuesta critica y alternativa -en la tedrica y la
practica-, frente al incipiente neoliberalismo. Es decir, frente a la creciente sofisticaciéon de la
medicina privada, la precariedad de los servicios estatales y la pérdida de politicas de salud y
seguridad social. En su marco tedrico, no es posible definir la normalidad biolégica al margen
del momento histérico, sino que se trata de entender que los devenires bioldgicos asumen
formas histdricas especificas. Esto suponia transformar la relacién (conceptual) precaria que se
habia construido entre los aspectos biomédicos y los aspectos sociales, ya que mientras unos
eran tratados con rigor cientifico, los otros, los aspectos sociales, sélo eran considerados desde
el sentido comun o lo evidente (Laurell, 1986). Es decir, a partir de caracteristicas sociales
adicionadas ad hoc al paciente/ individuo: las condiciones sanitarias y habitacionales en las que
vive, los entornos familiares o quiza alguna condicion psiquica.

De alguna manera, sin una profundidad critica, el individuo y la nacién continuaban siendo la
unidad metodoldgica de andlisis, sin considerar la importancia de los procesos politicos y la
conformaciéon de grupos e identidades sociales. Por ello, definir un proceso de salud-
enfermedad, no consistia en yuxtaponer o adicionar lo social, al problema biolégico -ya
definido en sus propios términos. Sino pensar la produccién social del proceso bioldgico
humano, su salud y enfermedad. Esta tradicion social del pensamiento médico, es
especialmente tributaria de un analisis de clases sociales, esto es, de definir los grupos de
acuerdo a criterios objetivos. Por ejemplo, la autora critica las nociones homogéneas de la
mortalidad “de un pais”. Y diferencia los indices de mortalidad segun: tipos de trabajos en
ramas de la produccidn, cuatro tipos de clases sociales de un mismo pais, grupos etareos
determinados, o las mismas clases sociales pero en distintos paises (idem).

Esta propuesta, por lo tanto, cuestiond el modelo monocausal asi como también sefiald la
insuficiencia de una mirada multicausal en las ciencias médicas. Esto es, no sélo basta con
pensar que hay una variedad de factores que inciden en los procesos de salud- enfermedad.

Sino con el modo en que se concibe la imbricacidén de los factores bioldgicos y los sociales:

Algunos de los integrantes de la corriente de la Medicina Social Latinoamericana han
intentado una segunda via de teorizar las articulaciones internas y externas del proceso
salud-enfermedad enfatizando que no sdélo estd socialmente determinado sino que
tiene cardcter social en si mismo. Es decir, no se restringen a enunciar que los procesos

sociales determinan una constelacion de factores de riesgo sino que intentan
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comprender la interrelacidon dindmica entre lo social y lo biolégico postulando, sin
embargo, la subsuncién de éste en aquél. Lo que plantean, pues, es que esta
interrelacion no puede ser reducida a constelaciones particulares de “factores de
riesgo” sino que tiene que ser pensada en funcién del contenido de los procesos
sociales que transforma los procesos bioldgicos de un modo mds complejo que el
simple cambio en las probabilidades de estar expuesto a tal o cual factor de riesgo.
Esta manera de ver la determinacién del proceso salud-enfermedad colectiva guarda
una relacién estrecha con la concepcidn tedrica de lo social, que se expresa en las

categorias analiticas empleadas en las investigaciones concretas (Laurell, 1986: 3)

En otras palabras, uno de los problemas sustanciales de las ciencias médicas, es que carece de
teorias sociales susceptibles de ser incorporadas en procedimientos metodolégicos. En esta
linea, unos afios mas tarde, el concepto proceso de salud- enfermedad, va a conocer una nueva
reformulacién con los aportes de Menendez (1994), quien incorpord la cuestién de la atencidn:
conformando la triada proceso de salud- enfermedad- atencidn. Esto hizo posible considerar
que lo fenoménico de la salud, estd inevitablemente permeado, determinado, por las
respuestas que se consideran legitimas en un contexto social especifico.

Esta perspectiva otorga importancia a las respuestas sanitarias que los conjuntos sociales
construyen, ya sea en forma de acciones, dispositivos y conocimientos que dan forma a la
atencion de la salud y la enfermedad. Sin embargo, esto permitidé reconocer que las respuestas
sanitarias no soélo corren por las vias profesionales e institucionales del modelo médico
hegemodnico; sino también a través de formas de atencidén alternativas o de autoatencién
(Menendez, 1994). De acuerdo con el autor, el modelo médico hegemdnico (MMH) supone un
nivel de abstraccién que no necesariamente se ajusta a cualquier realidad situada -en tiempo y
espacio-; pero que -en tanto modelo- permite caracterizar la medicina alopatica a partir de

rasgos y tendencias. Algunas de ellas son:

biologicismo, a-sociabilidad, a-historicidad, a-culturalismo, individualismo, eficacia
pragmatica, relacion médico/paciente asimétrica y subordinada, exclusién del saber del
paciente, profesionalizaciéon formalizada, identificacion ideoldgica con la racionalidad
cientifica, la salud/ enfermedad como mercancia, tendencia a la medicalizacion de los

problemas, tendencia a la escision entre teoria y practica (Menéndez, 1994: 194)
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Con esto, el autor sostiene que el rasgo estructural, mds basal y dominante de la biomedicina
es el biologicismo. Esto quiere decir que la biomedicina extrae explicaciones y formas de curar
de la investigacion genética, bioquimica y bioldgica; mientras que subordina su nivel practico o
de aplicacién, que tiene que ver con la investigacion clinica o el trabajo cotidiano de atencién a
aquellas (idem). Esta caracterizacidon, no obstante, no lleva al autor a suponer una realidad
determinada por el biologicismo, o que no existen relaciones entre médicos y pacientes que
habilitan una mayor expresién de la palabra, los saberes y las acciones de estos ultimos.
Tampoco supone que sélo la biomedicina construye una relacion jerarquica con los pacientes.
Dicha caracterizacién, por ende, sélo representa un recurso metodoldgico, una nocién que
sirve para identificar tendencias; que debe ser contrastada tanto con la configuracién actual y
situada de la medicina hegemdnica, como con otras formas de atencidn. Ya sean éstas ultimas
tradicionales, ancestrales, indigenas, orientales, populares o actividades de autoatencidn
(Menéndez, 1994).

La nocidon de proceso salud- enfermedad- atencidn, en suma, trabaja sobre la importancia de la
desigualdad vy diferenciacidn segln condiciones de clase, etnia, edad, género, en los procesos
bioldgicos. Si bien esta propuesta usualmente ha estudiado criticamente los perfiles
epidemiolégicos poblacionales como los que presenta Laurell (1986) -mortalidad, natalidad,
expectativas de vida, etc- ; su aporte insoslayable permite partir de que cualquier fendmeno de
salud, se encuentra situado histéricamente, y requiere precisar las caracteristicas
socioculturales de nuestro objeto de estudio. Por ejemplo, en nuestro caso, requiere asumir
gué marcas socioculturales expresan las mujeres y disidencias sexuales que entrevistamos y
como esto incide en la configuracion bioldgica de la endometriosis.

Ahora bien, en segundo lugar, quiero desarrollar la nocién de itinerarios. Como vimos
anteriormente, si los procesos de salud- enfermedad- atencidn reparan en lo irrenunciable de
la conformacion social de los grupos humanos; los itinerarios nos arrojan a la temporalidad, al
devenir propio de lo biografico y corporal. Es decir, a aquella configuracién singular, a las
formas variadas que adopta un proceso corporal, aun cuando se trate de un mismo grupo
social. De esta manera, como nuestro objeto de estudio tiene que ver, en parte, con biografias
entrerrianas, agregamos una dimensién mas, que nos permite indagar hacia el interior de los
grupos sociales: la dimensidn encarnada, corporal y reflexiva.

La necesidad de este leve giro conceptual, desde el proceso social hacia el itinerario corporal,
surge de mi lectura de Mari Luz Esteban (2013). Para la médica y antropdloga, esta categoria
permite leer las experiencias no sélo a partir de una visién determinista y/o victimista, respecto

de su inscripcidn en los sistemas sociales o un grupo social (como el sistema de sexo- género, o
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la cultura occidental en torno al cuerpo). Sino también, a partir de una visidn de la agencia o
del agenciamiento sobre la propia corporalidad. Esto implica considerar que las desigualdades
sociales como las capacidades de resistencia -en el sentido foucaultiano del término-,
contestacidn e invencién, de los grupos, inciden en los procesos de salud y enfermedad.

Si bien esta nocidon puede resultar mas clara para ver como las personas son determinadas
pero, al mismo tiempo, resignifican y resisten la estructuralidad del género; es interesante ver
como opera esta paradoja en relacidn al proceso de enfermar. Como hemos visto, lo sanitario
estd tefiido por distintos pares binarios como salud/ enfermedad, normal/ anormal, macho/
hembra, que tienen implicancias -mas o menos sélidas o efimeras- en lo identitario. De esta
manera, el itinerario de SEA puede ser util conceptualmente, en la medida en que somos
capaces de reconocer tanto las caracteristicas epidemiolégicas y biomédicas que los grupos
sociales adquieren en un contexto politico y sanitario; asi como los modos variados y singulares
en que las personas de un mismo grupo resisten, resignifican y atienden sus procesos
somaticos.

En este sentido, el itinerario, al valorizar las experiencias corporales reflexivas (personales o
colectivas), construye un limite a la omnipotencia del determinismo y la homogeneidad que se
deduce de la pertenencia a los grupos sociales, a la nacidn, a la época o a la cultura. De este
mismo modo, los itinerarios de la endometriosis pueden estar altamente condicionados por el
contexto sanitario y cultural y, al mismo tiempo, mostrar resignificaciones, desplazamientos
subjetivos que son capaces, incluso, de transformar los conocimientos que circulan
socialmente sobre la endometriosis.

Por otra parte, la nocidén de itinerario también nos ofrece una nocidn alternativa a la de
trayectoria. Cuyo uso, es muy usual en el estudio de procesos individuales en el dmbito
educativo, asi como en la salud sexual y (no) reproductiva. Concibo al itinerario un poco mas
despojado de supuestos, ya que reconoce tanto las marcas estructurales de un conjunto, como
la variabilidad, la singularidad, propia de lo humano. Cuando algin fenédmeno irrumpe y habita
en la corporalidad de las personas, como la enfermedad, es tan importante saber definir de
qué se trata ese fendmeno, cudles son sus bordes, asi como mostrar la pluralidad, la
singularidad, las formas especificas que puede asumir segiin cada cuerpo.

Por ejemplo, una trayectoria educativa evoca supuestos, un imaginario sobre un punto de
inicio y de llegada (comenzar los estudios universitarios y graduarse, por ejemplo). Y, aln
cuando se quiera registrar qué obstdculos o barreras surgen en esa trayectoria, el itinerario
apunta a un recorrido radicalmente singular, no medible en términos de lo que a priori debe

ser. Asi, el itinerario no supone si la paciente “cumple” o no con actitudes ciudadanas y
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pro-activas en las consultas médicas o sus tratamientos; ya que el itinerario estd hecho de otro
espesor diferente: estd hecho de una experiencia corporal reflexiva. De modo tal que sdlo es
susceptible de una reconstruccion biografica, reflexiva, sobre cémo el cuerpo elabord, transitd
ciertos fendmenos y sucesos, y los fue sobrellevando.

Por ultimo, la nocion de carreras morales (Goffman, 2001; Colinet, 2013) ha servido en el
dmbito de la salud, para estudiar aquellas trayectorias o carreras que, usualmente, inician a
partir del diagndstico de una enfermedad o una condicién de salud que irrumpe en la vida de
una persona. Padecimientos mentales o psicolégicos, enfermedades crénicas diversas, distintos
tipos de adicciones fueron, por ejemplo, estudiados desde esta nocidn, a fin de vislumbrar los
cambios, las etapas, que se suceden e inciden en la configuracién del yo de las personas. De
manera similar al itinerario de Esteban (2004), Goffman valora la ambivalencia de la nocién de
carreras, pues se mueve entre asuntos subjetivos, intimos, como la imagen del yo, la identidad,
y entre aspectos formales, relaciones juridicas y lo institucional. Colinet (2013) define lo

siguiente:

La irrupcién de una enfermedad crdnica en la trayectoria de un sujeto constituye una
«ruptura biografica» (Bury, 1982: 167). Asi, desde la irrupcién de los sintomas, pero
sobre todo desde el anuncio del diagndstico, las personas van a entrar en unas
«carreras» de personas afectadas de esclerosis multiple, concepto utilizado de modo
metafdrico por los socidlogos interaccionistas. Basandonos en los momentos comunes
de experiencias diversas e individuales, y teniendo en cuenta las variaciones,
exponemos tres etapas: la irrupcidon de los sintomas, el anuncio del diagndstico, la
confirmacion en el momento en el que el paciente pone nombre a su enfermedad y la
elaboracién del trabajo biogréfico (Corbin y Strauss, 1987). Dependiendo de la manera
en la que se vive la entrada en las carreras de las personas afectadas de esclerosis
multiple y de las posibilidades de apoyo, los recursos personales, familiares, sociales,
profesionales o de factores como la edad y el nivel de deficiencia, el trabajo biografico
de los sujetos sera diferente y mas o menos complejo, lo que se traducira por fases del
trabajo biografico (contextualizacién, aceptacidén, reconstruccién de la identidad,
reestructuracion de la identidad, reestructuracion de la biografia) de duracidn variable
segln los sujetos, las idas y venidas, y la no linealidad en cada fase (...). Se han
establecido tres trayectorias principales: «la trayectoria provisionalmente parada», «la

trayectoria retomada» y «la trayectoria trascendente» (idem: 135)
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Si bien la autora argumenta que entre esas trayectorias y fases no hay linealidad ni
consecucién, creo que la capacidad de reestructurar la propia biografia es un parametro
implicito, un punto de llegada “final”, que sirve como criterio para ordenar y diferenciar los
momentos “previos”. A pesar de que no tomaré esta preocupacion por la trascendencia
biografica de dichas trayectorias, si recuperaré la necesidad de centrarnos en la “perspectiva de
la persona enferma” -o de quien esta atravesando esa condicidn de salud-. Es decir, en cémo
reconstruye singularmente: la irrupcién de la enfermedad, los sintomas iniciales, la recepcién
del diagnédstico.

A su vez, a esto me interesé agregarle otro momento importante para las personas con
endometriosis: los tratamientos. En tanto estos quizd pueden significar una mejora significativa
en la calidad de vida, un empeoramiento de la situacién, o bien, incluso, la ausencia de
cambios favorables y la continuidad de los malestares previos. Incluso, puede implicar una
busqueda propia, dentro o fuera del sistema de salud convencional. A mi modo de ver, por lo
tanto, estas herramientas permiten leer la procesualidad del caso a partir del sentido y las
articulaciones propias que la persona otorga a la experiencia y distintos momentos. Por ello,
prefiero ponderar esa lectura procesual, en vez de arriesgarme a encapsular a alguien en
categorias determinadas segun si “trasciende biograficamente”, tiene una trayectoria “parada”
o “retomada” -tal como sugiere Colinet (2013).

En suma, en base a los diversos aportes tedricos explorados, podemos vislumbrar que hay
varios modos o aristas desde las cuales abordar un proceso o itinerario de SEA. Siguiendo la
clasica tension socioldgica entre estructura y agencia, en la Tabla 8, podemos considerar
distintas formas analiticas de aproximarnos a los procesos de SEA u objetos de estudio

similares:

Tabla 8. Diversas formas analiticas de estudiar los procesos de salud- enfermedad- atencion

ESTRUCTURAL  Aspectos Anadlisis de perfiles epidemiolégicos (morbilidad,

(Nivel macro) sociodemogréficos, natalidad, etc) de distintos grupos sociales (clases
culturales, socioecondmicas, género, raza, trabajadores de
epistemoldgicos e distintas ramas productivas, grupos sociales
histéricos comparables de distintas naciones o culturas, etc)

Estudio de gruposy  Estudio de la emergencia y resignificacion histdrica
estructuras sociales  de un sistema de salud y la medicina hegemdnica

Exploraciéon del proceso histérico de medicalizacidn
de un fendmeno. Registro de procesos de
farmacologizacidn, utilizacion de técnicas
diagndsticas, etc.
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Observacion de diferentes modelos o modos de
atencion/ respuestas a un mismo fendémeno

Examinacidon de los factores socioecondmicos vy
culturales que inciden en la hermenéutica y las
practicas biomédicas

AGENCIAL Aspecto corporal, Andlisis de las experiencias corporales reflexivas
Nivel micro- individual, que se desenvuelven a partir de un fenémeno o
meso biografico, suceso corporal (menstruacion, enfermedad,

identitario, singular menopausia, parto, etc)

Estudio de las Estudio de la relacion entre la identidad social, lo
narrativas y las simbdlico y el itinerario corporal a partir de Ila
interacciones irrupcion de un fendmeno de salud- enfermedad
simbdlicas que incide sobre lo corporal (VIH- sida, cirugia,

enfermedad crénica, practicar deportes, etc)

Comprensidn de la irrupcion de la enfermedad en
las biografias. Estudio de carreras morales, a partir
de etapas o momentos

Fuente: elaboracion propia.

Como hemos visto, el cuadro sélo resume algunas opciones o ventanas analiticas. En esta tesis,
“tocamos” y priorizamos algunas de ellas mientras que omitimos otras. De la dimensidn
estructural, miramos: por un lado, el proceso de medicalizacidn a través del analisis empirico
de los discursos médicos argentinos (capitulo seis), y por otro lado, las derivas histéricas de la
atencién sanitaria (capitulo tres). En cuanto a las capas micro y meso, nuestra pieza clave son
las narrativas biograficas, ya que nos acercan a la agencia, la reflexividad corporal y el devenir
biografico que ocurre a partir de la irrupcién de la endometriosis en sus biografias (capitulo

siete).

La desventaja estructural de las mujeres en la produccién de conocimientos

Como hemos expresado, otra ventana analitica a nuestro trabajo consiste en considerar los
itinerarios de la endometriosis a partir de los conocimientos que circulan socialmente sobre
aquellos. Especificamente, aquellos que son producidos por dos fuentes de autoridad muy
diferentes (discursos médicos y narrativas biograficas). Esto implica una problematica de orden
epistemoldgico que nos llevé a considerar la obra de Miranda Fricker. Quien -como otras
referencias de la epistemologia feminista (Harding, 1987; Haraway, 1995)- se dedica a trabajar
sobre las dificultades que enfrentan las experiencias y conocimientos de los grupos subalternos

y marginalizados.
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Segun la autora, la episteme es un proceso colectivo que, como otros procesos estructurados
socialmente, producen injusticias. Puesto que favorecen a algunos conjuntos o grupos sociales
en detrimento de otros. Siguiendo a Lotova Santamaria (2023), esto ya fue trabajado en
conceptos cercanos o previos como epistemicidio (Sousa Santos), violencia epistémica (Spivak)
y colonizacidn intelectual (Spivak, Sousa Santos, Rivera Cusicanqui), en tanto versan sobre una
problematica similar. Asi, la injusticia epistémica implica recuperar situaciones y problematicas
empiricas, en donde algunos grupos sociales han sido despojados o marginalizados de la
capacidad de construir, validar y transmitir conocimiento.

Por caso, querer escuchar lo que las personas tienen para decir sobre su salud- enfermedad-
atencion, de algun modo, supone reconocer que existe una crisis cientifica en torno a la
comprension, el estudio y el abordaje de la endometriosis. Y que, en parte, esa crisis requiere
ser afrontada contemplando las voces marginalizadas en este asunto.

Siguiendo a la autora, podemos diferenciar las injusticias epistémicas segln sean
hermenéuticas (categorias sociales disponibles para interpretar los fendmenos) o testimoniales
(situaciones comunicativas de la vida cotidiana). Las primeras tienen que ver con estructuras y
formas colectivas de comprensidon. De modo que la injusticia sobreviene cuando se imponen
las interpretaciones ligadas a grupos poderosos y, a su vez, se relegan formas de comprensidn
que proceden de grupos marginalizados.

En ese marco, pueden producirse lo que la autora llama lagunas hermenéuticas. Puesto que
algunos grupos desfavorecidos no consiguen nombrar u obtener un reconocimiento social de
sus experiencias, de su situacién y de si mismos (Latova Santamaria, 2023). También puede
ocurrir que una laguna hermenéutica no sea el resultado de una situacién de discriminacion,
sino que se produzca simplemente por la velocidad de los cambios sociales. Por ejemplo,
cuando irrumpe un fendmeno como el COVID, es probable que ocurra una laguna
hermenéutica a causa de que algo nuevo se ha precipitado y no se cuentan con los recursos
para comprenderlo de inmediato. En cambio, un contra- ejemplo, puede ser la
conceptualizacion la violencia de género. En la medida en que esta categoria surge para
enmendar una laguna y una situacién de injusticia hermenéutica: pues lo que antes era crimen
pasional, violencia doméstica, violencia en general, o no tenia un nombre especifico, pasé a ser
entendido dentro de un problema estructural de género, inherente a las relaciones sociales.

Al mismo tiempo, Fricker (2007) considera que el poder identitario social tiene especial
relevancia en las injusticias hermenéuticas. ¢Qué quiere decir esto? Simplemente, que las
categorias sociales que asignan identidades y designan a los grupos subalternos, afectan

directamente la validez de sus experiencias. Mientras que, por el contrario, los grupos
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poderosos se ven beneficiados por un exceso de credibilidad que se deriva de su identidad
(masculina, heterosexual, profesional, etc). Al respecto, cabe advertir que una visidn

IM

determinista del “poder identitario social”, omite los reversos, las opacidades y las dindmicas
cambiantes de los procesos sociales que producen las identidades. Tomando los aportes de
Esteban (2013), es preciso contemplar un aspecto estructural tanto como un aspecto agencial
de la identidad ya que, asi como las categorias sociales dominantes designan y condicionan,
también existe una dimension performativa, propioceptiva, indeterminada y conflictiva. De
manera tal que las experiencias subalternas y la busqueda de reconocimiento, no sdélo se
derivan de ese poder identitario sino de |la agencia y la reflexividad de las personas.

Una vision como la de Esteban, por tanto, nos permite subirle el volumen a aquellas nociones
de la identidad en tanto fluida, polémica, inacabada, coyuntural, precaria. Y, sin desconocer el
peso de las estructuras sociales y simbdlicas de la identidad, implica advertir la importancia de
las experiencias personales y colectivas en la gestacion de cambios identitarios, ya sean estos
contingentes o de mayor duracién. Asi, la experiencia corporal desencadena momentos de
ruptura y resignificacidn biografica, estrategias de contestacién y formas de colectivizacion de
las identidades deterioradas que, tal vez, con tiempo y viento a favor, propician cambios en las

relaciones de poder y las identidades sociales.

Medicalizacion: un proceso clave en la construccion de los recursos hermenéuticos

La medicalizacién es una herramienta conceptual que permite valorizar aquello que vimos a lo
largo del capitulo de contextualizacién histdrica (capitulo dos): el caracter procesual, situado e
histérico de aquello que es definido como “salud” y “enfermedad”, como normalidad vy
anormalidad, como natural y antinatural. No hay posibilidad de entender cémo la medicina
opera sobre las personas y el conjunto poblacional -tanto en el nivel clinico micro como en el
nivel de politicas sanitarias de un Estado o comunidad- sin considerar el contexto histdrico,
intereses, creencias culturales, grupos sociales y formas de comprender que circulan
socialmente.

Desde los anos 70 hasta la actualidad, se produjeron numerosos trabajos sobre la
medicalizacidn. Trabajos tedricos y empiricos, retrospectivos o sincrénicos a la época, se han
encargado de estudiar la expansién de la biomedicina en los procesos vitales humanos; asi
como de indagar cdmo han sido definidos ciertos fendmenos corporales, la salud, las
enfermedades y la atencion. En ese marco, se han develado los sesgos, las creencias, los

intereses politicos o las marcas culturales que rodean la episteme biomédica en un
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determinado tiempo y espacio (Foucault, 1977; Conrad, 1975; Menéndez, 2003; Sy, 2018; entre
otros). En efecto, existen diversas formas de abordarla y estudiarla.

La extendida nocidn foucaultiana, se ha ocupado de la forma en que la medicina se ha
extendido, cada vez mds, sobre distintas esferas de la vida humana y social. Es decir, de cémo
aquella intenta conducir los procesos vitales humanos y no sélo cédmo interviene en las
enfermedades o cuestiones patogénicas. En las ciencias sociales, ya es conocida su postura en
torno al papel de la biopolitica en el pasaje de las sociedades disciplinarias hacia las sociedades
de control. La misma se caracteriza por sus efectos productivos, por generar técnicas
orientadas a “hacer vivir” y, asi, ejercer un control sobre la poblacion.

Si antes el soberano se orientaba a hacer morir y dejar vivir, como signo de las sociedades mas
represivas y tanatopoliticas, la biopolitica viene a invertir la ecuacidon. Para Foucault, ya desde
el siglo XVIII, con el Estado Moderno, se comenzd a desplegar una red de medicalizacidn cada
vez mas densa y extensa de control. En donde el mejoramiento de salud, los servicios de salud
y el consumo de salud son considerados parte, factores, variables del desarrollo econémico de
los paises mds avanzados (Foucault, 1999). De este modo, considera que este proceso se
expresé en el crecimiento de las especialidades médicas -como ginecologia, pediatria,
psiquiatria, cardiologia, gastroenterologia, entre otras-.

De hecho, actualmente, esto se sigue expresando en la creacién de nuevas subdisciplinas o
campos clinicos que, al menos hasta hace algln tiempo, no parecian tener mucho que ver con
curar enfermedades, como lo es la medicina estética o la medicina reproductiva. Gracias a este
aporte de Foucault (1999), podemos entender la importancia crucial de la articulacién entre el
Estado y la medicalizacién, y cdmo se expresa ello en técnicas y dispositivos de control
concretos, orientados a conducir los procesos vitales de las poblaciones. Por ejemplo, a través
de medidas que permiten controlar los indices de mortalidad, natalidad, productividad,
salubridad, etc.

Ivan lllich es otro autor que considera a la medicalizacion como un fendmeno expansivo en los
sistemas de salud y distintas esferas de la sociedad moderna. Sefiala, especialmente, una
creciente dependencia de la poblacidn respecto de los servicios ofrecidos por los profesionales
de la salud y las industrias farmacéuticas (lllich, 1975), en detrimento de practicas de
autoatencién. El considera que si bien existe un crecimiento de las practicas médicas
orientadas a la “prevencién en salud” y la vida saludable, sin embargo, aquellas no se reflejaron
en mas salud para la poblacidn e, incluso, han generado efectos inversos a sus intenciones de

curar.
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La vision del autor sugiere que existe otro objetivo principal en la medicina moderna: producir
individuos y grupos sociales productivos funcionales al capitalismo y el desarrollo de la
sociedad. Y no tanto contribuir al bienestar humano o la disminucién del sufrimiento. Si bien
esto sugiere un plan determinista y sistemdtico reproducido por los profesionales de la
medicina, la visién de lllich puede ayudarnos a entender aquellos asuntos en los que las
tecnologias farmacéuticas y médicas inciden, de forma contraproducente, en algunos
fendmenos vy situaciones sanitarias. De modo similar, Le Breton (2002) analiza |la expansién de
las técnicas diagndsticas a través de los diagndsticos por imagenes. Alli sugiere que los avances
increibles en la tecnologia no se han traducido necesariamente en un mejoramiento
significativo de los procesos diagndsticos, la cura o la salud. E incluso revela que la formacién y
la capacidad de los profesionales de la salud es nodal para saber leer las imagenes y desarrollar
los abordajes curativos. En otras palabras, a través de estos aportes, podemos advertir que
poco sirven los avances técnicos, si no existen médicos capaces de interpretar, ver y curar. Asi
como también, si no son capaces de llegar a la mayoria de la poblacién.

Otra definiciéon de la medicalizacién hace énfasis en la tendencia incesante de la medicina de
construir patologias. Esto tiene que ver con “el proceso mediante el cual diversas esferas de la
vida humana se han... patologizado al incorporarse como objetos del discurso y practicas
biomédicas” (Sy, 2018: 1532). A partir de ello podemos entender cdmo la disfuncidn eréctil, el
TDAH (trastorno por déficit de atencion e hiperactividad), la tristeza, el duelo, el embarazo, el
parto, el nacimiento, la nifiez, los cambios hormonales en |la adolescencia, la menopausia, el
envejecimiento, entre otros, se tornan objetos de la biomedicina.

Esto implica develar que distintos sucesos, comportamientos y padecimientos que forman
parte de la vida, en un momento dado, comenzaron a ser concebidos y tratados como
patologias. En esa linea, Sy (2018) argumenta que el problema principal de la medicalizacion
procede de la divisidon tajante entre cultura y naturaleza, cuerpo y sociedad, conocimientos
bioldgicos y sociales. Y con ello, uno de los principales problemas es la falta de
conceptualizacion y consideracion de los factores sociales como constitutivos de los procesos
bioldgicos.

Por su parte, Maribel Bladzquez Rodriguez (2021) analiza la biomedicalizacidn de las vidas de las
mujeres. Esta ultima consiste en la intervencién especifica que se ha desarrollado en torno a la
menstruacion, el embarazo, la sexualidad, la menopausia, la fertilidad, la estética y la definicidén
del cuerpo en general. De acuerdo a la autora, la medicina hegemdnica no opera sino a través
de distintos mecanismos: (a) la descripcion en términos médicos de cualquier situacion o

condicion, (b) la patologizacidn, (c) el tratamiento y (d) el control por parte de los profesionales
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o instituciones. Y con ello, ha logrado adquirir potestad central en la gestion de fendmenos
vitales como si ellos fueran verdaderas patologias.
Por otro lado, otro aspecto tiene que ver con los procesos “reversibles” y contestatarios que la

medicalizacidon desencadena. De acuerdo con Menéndez (2003), es importante sefialar que

Si bien respecto del proceso de medicalizacién existe actualmente una concepcion
menos unilateral y mecanicista que la dominante en los 60’ y 70’, que inclusive ha
conducido a algunos autores a negar dicho proceso, no cabe duda que el mismo no
solo existio sino que sigue vigente. Lo que las investigaciones y reflexiones actuales han
cuestionado es la visién omnipotente y unilateral con que eran observados —y todavia
son observados por algunos autores— estos procesos, segln la cual la biomedicina
podia imponer casi sin modificaciones y oposiciones sus maneras de explicar y atender
los padeceres, y sin tomar en cuenta las resignificaciones, reacciones y acciones de los

sujetos y grupos sobre los cuales actuaba (Menéndez, 2003: 193)

En esta linea, los feminismos y otros sectores subalternos han generado contribuciones
significativas sobre los procesos de des/medicalizacion: (a) cuestionando la patologizacidn, la
naturalizacion y el control sanitario sobre algunos fenémenos del cuerpo (como la
reproduccién, la anticoncepcién, el aborto, la lactancia, la menopausia, el parto, los
padecimientos mentales, entre otros), (b) transformando las legislaciones en salud y las
practicas clinicas y sanitarias, asi como también (c) promoviendo otros conocimientos sobre la
salud, la sexualidad y la (no) reproduccién.

En suma, entre la injusticia hermenéutica y la medicalizacién, podemos trazar un vinculo
estrecho. Ya que, en el ambito de la salud, la primacia de los términos expertos no siempre
favorecen una mejor comprension de las experiencias de las pacientes sino, al contrario, una
desvalorizacidn de los recursos hermenéuticos legos y no expertos. Tal como recuperamos en

nuestra hipdtesis de trabajo y como sugiere Fricker (2007):

En lo referido a la injusticia hermenéutica en el contexto de la salud publica, Carel y
Kidd (2017a, 2017b) han argumentado que en casos de enfermedad se da injusticia
hermenéutica porque los recursos necesarios para entender las experiencias sociales
de las personas enfermas no son aceptados como relevantes en su dimensidn
hermenéutica. Una gran mayoria de las personas enfermas es capaz de describir la

experiencia de su enfermedad en términos no expertos; sin embargo, estas
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descripciones (a) suelen ser consideradas, en muchos casos, como inapropiadas para la
discusidon publica y (b) tienen muy poca (o ninguna) relevancia en la toma de
decisiones clinicas (Carel y Kidd 2017b, p. 13)... En conclusién, cuando se producen
fallos por la falta de una matriz compartida de inteligibilidad se da injusticia
hermenéutica y la perspectiva del paciente es omitida del proceso mismo del cuidado y

la atencién médica (Fricker, 2007: 102).

A continuacién, compartimos la Tabla 9 que, a modo de sintesis, busca presentar los distintos

aspectos analiticos que podemos considerar en torno a la medicalizacién de un fenémeno:

Tabla 9. Diversos aspectos de analisis de la medicalizacién

Expansion de la medicina sobre aspectos vitales y patologizacion de
sucesos corporales y vitales

Genealogia de una enfermedad, practica médica o un
descubrimiento anatédmico. Esto es, su aparicidn y devenir en el
tiempo histdrico concreto

Relacion entre las definiciones biomédicas de un fenémeno vy el
contexto cultural, politico y socioeconémico

Relacién entre el Estado y la medicalizacion de un fendmeno.
Ensamble entre politicas publicas, salud y biopoliticas de control de
la poblacién

Diferencia entre las distintas respuestas/ formas de atencién
sanitaria de un fendmeno

Respuestas farmacoldgicas y expansion de la farmacologizacién.
Relacion entre modelo productivo, farmacos y salud.

Devenir, expansion y usos de las técnicas diagndsticas y las
tecnologias de la imagen

Medicalizacion y produccién de injusticias hermenéuticas.
Contestaciones y procesos de desmedicalizacion por parte de
colectivos sociales o grupos de pacientes

Fuente: elaboracion propia.

Cuando las situaciones comunicativas producen injusticias epistémicas

Continuemos ahora con la injusticia testimonial. Esta hace referencia a las maneras injustas en
que se producen los intercambios comunicativos, ya sean verbales o no verbales; y permite

detectar cdmo se desarrollan las interacciones concretas en las que se pone en juego la
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transmision de un conocimiento, ya sea que este provenga de opiniones, practicas, emociones,
gestos, juicios de valor, ideas, hipétesis, argumentos.

Por lo tanto, a nocién de injusticia testimonial nos permite identificar y colectar aquellas
interacciones en donde, por ejemplo, las personas con endometriosis recuerdan haber vivido,
un déficit en la credibilidad de su palabra y, en consecuencia, la desigualdad estructural-
identitaria que sufren las mujeres al no ser reconocidas como sujetos de conocimiento (Fricker,
2007; Latova Santamaria, 2023).

Desde nuestro punto de vista, a menos que se trate de nifieces en sus primeros afnos de
aprendizaje, las personas se disponen a la comunicacion cotidiana con un bagaje linguistico,
familiar y cultural, que condicionan su interpretacidon del mundo pero no son determinantes.
En este sentido, el respaldo sensible, de conciencia o los imaginarios mentales estan nutridos
de categorias, creencias, nociones e identidades sociales que no dependen sélo de la invencién
o la voluntad individual, sino de su contexto cercano, sus interacciones sociales y su entorno
sociocultural.

Auln cuando concebimos que la identidad social es fluida e inacabada (Esteban, 2013),
necesitamos reconocer que la misma no se constituye a partir de aprendizajes que propician
infinitas posibilidades, sino que esas posibilidades surgen en el seno de relaciones de poder y
matrices de inteligibilidad que inciden y operan consciente o inconscientemente. Es por esto
que, al interactuar, las personas asumen papeles, identidades, estereotipos, prejuicios
(positivos o negativos) y, a menudo, derivan en situaciones de injusticia testimonial (Fricker,
2007). Por ejemplo, mientras una mujer con discapacidad puede sufrir un déficit de
credibilidad de su deseo o una infantilizacidn y silenciamiento de su sexualidad; un médico
puede contar con un exceso de credibilidad sobre los conocimientos que posee sobre la
sexualidad y, por caso, argumentar en términos expertos, que una persona trans tiene “disforia
de género” o una persona homosexual cuenta con un trastorno mental (tal como sucedia hasta
hace unas pocas décadas atras).

De esta forma, si relacionamos los aportes de Fricker (2007) y Goffman (2001), los elementos
verbales y no verbales (como gestos, tonos de voz, tratos, recursos expresivos) que dan vida a
las interacciones cotidianas requieren, no un andlisis parroquial sino también, un
entendimiento relacional y simbdlico la identidad™. Siguiendo a Fricker (2007), un intercambio
testimonial justo implica que las personas involucradas encuentren las condiciones para

expresar sus conocimientos y experiencias marginalizadas. De alguna manera, esto desplaza

¥ Mientras que en palabras de Goffman, es el orden expresivo el que representa esa estructuralidad de los papeles sociales que se
actlan en las interacciones sociales; en palabras de Fricker, el poder identitario social es el que constrifie las situaciones
comunicativas.
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cierta nocion de justicia que solo piensa el ejercicio de derechos a partir del acceso a la
informacién. Pues reducir el conocimiento a la apropiacién racional e individual de
informacion, supone invisibilizar que la agencia no sdlo tiene que ver con “tener” o disponer de
conocimientos juridicos y expertos, sino que se construye cotidiana, afectiva, identitaria y
relacionalmente.

A su vez, para Fricker (2007) la injusticia testimonial implica un dafio que denomina primario y
consiste en la devaluacion de la capacidad de la persona como sujeto de conocimiento y de su
identidad social; asi como también, un dafio secundario o extrinseco que tiene que ver con una
pérdida de confianza de la persona en si misma. Ambos dafios se expresan en un desequilibrio
en la participacion de la construccion de conocimiento valioso y generan la pérdida de
conocimientos de grupos enteros. De acuerdo con Latova Santamaria (2023), esto atenta
contra valores esenciales de la democracia como el pluralismo politico y el reconocimiento del

otro.

Llaves analiticas para entender las agencias de las mujeres

Por otra parte, cabe preguntarnos, ¢a partir de qué llaves analiticas podemos leer la dimensidn
agencial de las experiencias corporales reflexivas de las mujeres? En los apartados
subsiguientes, nos dedicaremos a recorrer el entramado conceptual- analitico que liga nuestra
definicion de agencia y experiencia corporal reflexiva (Esteban, 2013), con otras nociones que
buscan aportar un caracter complejo y profundamente relacional a la misma. En este sentido,
al recorrer distintos aportes tedricos que han pensado la agencia, nos preguntamos: ¢Cémo
han contribuido las nociones de (a) violencia de género, (b) autonomia, (c) relaciones de poder
y (d) estrategias de poder al entendimiento de la agencia de las mujeres sobre sus itinerarios?
¢Qué capacidad explicativa y descriptiva tienen aquellas, en las situaciones evocadas por
nuestras entrevistadas? ¢Qué lugar ocupa (e) el cuerpo en su agenciamiento? ¢Qué sentidos
construyen sobre él y cdmo se relaciona con su agencia? En la siguiente Tabla (n° 10), dejamos

explicitado el quinteto (g, b, ¢, d, e) de categorias como parte de una propuesta integral:

Tabla 10. Propuesta analitica para aprehender las agencias de las mujere

a) Violencia de género en el &mbito sanitario o violencia gineco- obstétrica

b) Vulneracidn o ejercicio de la autonomia

c) Relaciones de poder

d) Estrategias de poder
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e) Cuerpo

Fuente: elaboracidn propia.

Las violencias hacia las mujeres y Igbtig+ en el ambito de la salud

En principio, tal como sucede con diversos asuntos de la vida sexual y (no) reproductiva de las
mujeres, los itinerarios de la endometriosis requieren tener en cuenta el fendmeno estructural
de la violencia de género. Y, en particular, aquella que ocurre en el dmbito especifico de la

ginecologia y la obstetricia. Seguin Oliveira Branddo y Martinez- Pérez (2022):

La violencia gineco-obstétrica [VGO] es un problema social que afecta y vulnera el
derecho de las mujeres a decidir libremente sobre la funcién sexual y reproductiva de
su cuerpo evitando que su salud sea plenamente garantizada... La atencién en salud y
el cuidado del cuerpo de las mujeres fueron (bio)medicalizados en el siglo pasado en
occidente, estableciendo procedimientos que naturalizaron el disciplinamiento de las
mujeres para que, mediante la pérdida del control de estos eventos fisiolégicos, se
convirtieran en practicas de intervencidn clinica propias de una atencion patogénica

(idem: p. 1)

A su vez, las autoras sostienen que este fendmeno viola el derecho a la igualdad, a la
informacion y atenta contra la salud y la autonomia reproductiva de las mujeres. En efecto,
esta conceptualizacion enlaza varias ideas. Por un lado, considera a la VGO como un problema
de orden social que afecta el ejercicio de la libertad de las mujeres, esto es, implica una pérdida
de control de ellas sobre sus propios eventos fisiolégicos, sus funciones sexuales vy
reproductivas.

Por otro lado, argumenta que la biomedicalizacidn es la causa histdrica del disciplinamiento de
los cuerpos de las mujeres, dado que trata sus cuerpos a partir de una atencidén clinica
patogénica. Esto significa que la medicina ha intervenido sobre los procesos de su sexualidad y
reproduccién, como si -per se- se tratase de corregir anomalias, normalizar desvios o tratar
enfermedades. Asi, la VGO también es definida a partir de aquello que vulnera o impide:
autonomia reproductiva, libertad, justicia, igualdad, integridad, informacidn, entre otras.

Ahora bien, la endometriosis conlleva una relacion predilecta con el ambito ginecoldgico y
obstétrico, pero también compromete a otras areas de la salud como cirugias de alta

complejidad, nutricidn, psicologia, enfermeria, kinesiologia, fisioterapia, entre otras. En este
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sentido, la endometriosis puede y suele estar atravesada por la VGO, pero abarca algo mas
amplio: las distintas expresiones de la violencia de género en el ambito sanitario.

Para las investigaciones feministas ha sido un proceso tedrico y militante definir, discutir e
instalar los rasgos caracteristicos de este tipo de violencia. Fundamentalmente, ha sido un
desafio evidenciar el caracter estructural y sistematico de este fendmeno, asi como también,
especificar las distintas formas en que se ejecuta, los ambitos en que ocurre y las diferencias
gue tiene con otros tipos de violencia.

En ese marco, se ha interrogado y discutido sobre el contenido conceptual y las apropiaciones
despolitizadas o politicamente correctas de la violencia de género. Una de las nociones iniciales
y mas popularizadas para nombrar esta problematica ha sido la de violencia contra las mujeres
(ONU, 1993). Empero, también se ha explorado su relacidon con otros conceptos afines como
violencia patriarcal (Barrancos, 2017), violencia sexista (Rovetto et al., 2017), diferencial
patriarcal de violencia (Amords, 1985), cardcter metaestable del patriarcado (Amords, 1992),
androcentrismo (Moreno Sarda, 1986), estructuras elementales de la violencia de género
(Segato, 2003) y pedagogia de la crueldad (Segato, 2018).

Las discusiones mas algidas en torno a esta nominacidn, suelen versar sobre el papel que se le
otorga al patriarcado como estructura sociohistérica, sobre la necesidad o no de nombrar a las
mujeres o a categorias mas “neutrales” -como el género-, sobre la consideraciéon que se hace
de los hombres o la masculinidad como identidades opresoras, sobre la caracteristica distintiva
de este tipo de violencia y sobre el modo en que se relaciona con otras estructuras opresoras
gue desembocan en violencias (como por ejemplo, el racismo).

Siguiendo a Dora Barrancos (2017), la violencia patriarcal se explica, no por situaciones aisladas
en las que determinados hombres violentan a las mujeres sino, porque existe un orden social
violento que, por un lado, sostiene y construye la jerarquia masculina y, por otro, el caracter
apropiable de los cuerpos femeninos. Segun ella, las raices histéricas de este fendmeno no
comienzan con la emergencia del capitalismo, sino que son variadas y remiten a los mas
diversos espacios geograficos y culturas. Es por ello que requiere un estudio especifico y
situado de sus variaciones.

De alguna manera, la sistematicidad con que ocurren las violencias tiene que ver con un
sentimiento y una sensibilidad social que hace posible la patrimonialidad del cuerpo femenino
(Barrancos, 2017). Esto tiene que ver con la lectura que tiempo atrds nos propuso Celia Amords
(1985), sobre el patriarcado como un ordenamiento o un sistema metaestable que va
adaptandose a distintas estructuras politicas y econdmicas. Esta acepcion, cuestiona cierta

ontologia sistémica y esencialista del patriarcado como algo que antecede a otros sistemas de
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opresidén, y propone que aquel se sostiene por un conjunto de pactos o un sistema de practicas
simbdlicas y reales que cambian y se actualizan segun el tiempo histérico, las culturas y las
sociedades.

Lo que tienen en comun dichos pactos, no obstante, es que promueven una masculinidad y
feminidad normativas, instituyen la supremacia masculina y avalan la dominacidn del género
femenino (entendido como desviacion o complemento). Y, en efecto, constituyen al género
femenino como objeto transaccional. Esto permite entender que se despliega un diferencial
patriarcal de violencia contra las mujeres (Amords, 1992) y que no es lo mismo este tipo de
violencia respecto a la violencia definida en términos genéricos, abstractos e indiferenciados en
Sus causas.

Asi, la misoginia se puede ver en situaciones de violencia fisica, represiva y brutal, o asumir la
forma de exclusiéon u omisién simbdlica. Es decir, |la violencia puede consistir en un simple “no
tener en cuenta” o en relegar a las mujeres al lugar de lo no pensado. Esta nocidn, tiene
profundas resonancias con la categoria de androcentrismo (Moreno Sarda, 1986), es decir, con
aquella forma especifica de sexismo que omite las experiencias de las mujeres en la
construccién de conocimientos cientificos e histdricos. Sexismo que, por contraparte, privilegia
los conocimientos y experiencias de los varones que prueban su virilidad, heterosexualidad y
dominacién de clase. El androcentrismo como proceso hermenéutico, al igual que los pactos
patriarcales, permite entender por qué algunas mujeres sin una perspectiva critica, pueden
reproducir el punto de vista y los conocimientos androcéntricos que excluyen a las mujeres.
Ahora bien, desde mediados del siglo XX, la nocidén de violencia contra las mujeres significé una
primera forma de nombrar este problema social, asi como de situar su raiz estructural e
histdrica en el sistema sexo- género o el patriarcado. Luego, desde los afios 90 en adelante, se
popularizé el término violencia de género en numerosas legislaciones de paises y declaraciones
internacionales con un fin equiparable: discernir las violencias que sufren las mujeres en razén
de su sexo (Barrancos, 2017).

Desde entonces, se debate sobre la pertinencia, la potencia y los limites de cada nominacidn
ées pertinente nombrar a las mujeres o hacer énfasis en el género como dinamica relacional?
éconviene politicamente hablar de patriarcado y mujeres, o bien, hablar en sentido amplio de
sexo- género, sexismo o violencia de género? Lo cierto es que cualquiera de estas nociones
abrieron en el imaginario social, nuevas referencias linglisticas y simbdlicas. Esto es, dieron
paso a una nueva hermenéutica social que permitié desplazar la idea de crimenes pasionales,
violencia familiar, violencia doméstica, como problemas privados, para nombrar Ia

estrcuturalidad de la violencia contra las mujeres y/o basada en el género. Por caso, la
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designacion de las diferentes formas o tipos de violencia (fisica, verbal, psicolédgica, simbdlica,
econdmica, sexual, entre otras) y los distintos ambitos en que se ejerce (laboral, educativa,
salud, callejera, de pareja, intra- familiar, etc) ha sido sustancial para dimensionar la magnitud y
la sistematicidad con que ocurre en distintas sociedades y partes del mundo.

Ahora bien, considerar los resortes pedagdgicos y simbdlicos de este tipo de violencia ha sido
central ya que, siguiendo a Segato (2003, 2013), permite desmentir a aquellas nociones que la
relacionan con un exceso o una patologia individual de quien la ejerce. Es decir, falsear la idea
de que quienes cometen abusos, discriminaciones o ataques a las mujeres son “enfermos
mentales”, “monstruos”, “locos”. Al contrario de ello, nuestras autoras identifican que los
afectos constitutivos de los papeles y las relaciones de género, se expresan en un sinnumero de
convenciones y actitudes normalizadas en la sociedad. Y, por ello, la eliminacién de dicha
violencia no se soluciona con simples legislaciones penales, sino que requiere cambios
culturales, simbdlicos, conceptuales, politicos, afectivos.

De acuerdo con Segato (2013), convertir los cuerpos de las mujeres en cosas vendibles,
mensurables, apropiables requiere de una pedagogia cruel que es fundante no sdélo de la
violencia que aquellas sufren, sino constitutiva de distintos sistemas de opresién. El proyecto
histérico del capital o de las cosas implica trasladar la légica del extractivismo, de la compra-
venta, de las utilidades e intereses, a cualquier relacion humana o vital (los cuerpos femeninos,
la tierra, el agua, la salud, la sexualidad, etc.). Empero, la violencia estructural que padecen las
mujeres constituye un ejemplo especifico de esta pedagogia.

La nocion estructuralista de la violencia hacia las mujeres (Segato, 2003), permite argumentar
por qué los hombres heterosexuales pueden ser victimas de otras violencias o del propio
mandato de masculinidad, pero no son victimas de violencias de género ya que los hombres no
son victimas de las mujeres en tanto colectivo, sino que pueden existir casos aislados o
individuales. En el ambito de la salud, por caso, podria argiirse que los hombres también
sufren violencias; pero no la sufren quiza en tanto hombres o colectivo estigmatizado, sino en
tanto pacientes que tienen una relacidn desigual de poder con los profesionales de la salud.
Por ello, el principal argumento para sostener esta postura, es que no existen registros
histéricos y sociales en donde los hombres heterosexuales, en tanto colectivo, sean excluidos o
discriminados de distintas esferas y dmbitos (educacién, trabajo, salud, politica), objeto
sistemdtico de violaciones, acosos callejeros, abusos en el ambito familiar, por parte de las
mujeres en tanto grupo. De hecho, seran otras estructuras de la violencia (de clase, raza,

heterosexualidad, etc), las que permitirdn explicar los padecimientos de algunos hombres.
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La complejidad de los femicidios y las violaciones, llevé a Rita Segato (2003) a concluir que el
ordenamiento patriarcal no es tanto un régimen politico contractual que se sustenta en pactos
civiles, sino un régimen de estatus. La usurpaciéon del poder femenino por parte de los
hombres, es un prerrequisito para participar de la masculinidad y la competicidén entre iguales.
Asi, la masculinidad se prueba y se conquista a través de usurpar el poder femenino vy, ello,
excede a la légica con que se formula la inclusién de las mujeres en los pactos juridicos y
civiles. Incluso, esto va a permitir explicar la tensidén entre la logica de estatus inherente al
patriarcado y la logica pretendidamente igualitaria de los contratos y los derechos (Segato,
2003). De manera similar, Carol Pateman (1988) ha fundamentado que la tensién entre las
mujeres y la igualdad civil, es que esta uUltima se ha fundado en un pacto sexual original que
presume la posesidn natural de las mujeres.

Ahora bien, en sintesis, sea cual sea la nocién que cada quien adopte, estos aportes son
centrales para formular con precisién el fendmeno. El androcentrismo, el cardcter metaestable
del patriarcado, el orden patriarcal o la pedagogia de la crueldad todas coinciden en reconocer
que la violencia tiene origen en una extendida red de nociones y practicas sociales que
naturalizan el estatus jerarquico masculino, la confiscacién de los cuerpos de las mujeres y la
exclusion quienes estdn por fuera de la cisheteronorma.

Desde este punto de vista, las violaciones no tienen sentido o una explicacién motivacional o
libidinal, sino que constituyen un verdadero rito de comprobacién de estatus y poder, una
probacion del mandato de masculinidad (Segato, 2003). Esta economia simbdlica que se vale
de la fratria y cofradia viril o entre hombres, permite comprender la brutalidad de un femicidio,
tanto como aquellas situaciones micro en las que se pone en ridiculo la palabra de una mujer,
se la excluye de la vida politica, se la sexualiza verbalmente, se desvaloriza su trabajo
doméstico, entre otras. En el dmbito de la atencidn sanitaria, cabe reflexionar de qué forma el
estatus masculino se cruza con el estatus profesional de los profesionales de la medicina.
Puesto que, si bien estas violencias afectan la capacidad de decisién de las mujeres sobre sus
procesos de salud, aquellas pueden ser ejecutadas tanto por hombres o mujeres. Y ello, no nos
llevaria hablar de la violencia estructural de ciertas mujeres con otras mujeres; sino de qué
forma las mujeres profesionales, a partir de su estatus simbdlico, (re)producen una perspectiva
androcéntrica dominante en el ambito de la salud, que las lleva a actuar tributando a la
economia simbdlica y hermenéutica que jerarquiza la masculinidad.

Por otro lado, autoras como Wittig (2006 [1978]), Rich (1980) y Butler (1990, 1993) van a
introducir una critica al binarismo implicito que sélo conceptualiza los problemas sociales de

las mujeres, sin tener en cuenta la heterosexualidad obligatoria como rasgo estructural. Estos
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trabajos otorgaron fuerza conceptual y visibilidad empirica a la situacidn de otros grupos que
resultan invisibilizados y marginados, por vivir y actuar una identidad de género, una vida
sexual y una orientacion sexual por fuera de la norma binaria heterosexual. De alli que algunas
autoras como Rovetto et al. (2017), prefieran hablar de violencia sexista y de sus ensambles

con otros sistemas de opresién como el racismo, la heterosexualidad, el clasismo:

hemos optado por hablar de “violencias sexistas” y no de violencia de género por la
equiparacién rapida y hegemonica que se realiza entre los términos mujer/es = género.
Si bien se sostiene que son las mujeres quienes ocupan lugares inferiorizados en el
sistema de dominacidn patriarcal, quienes constituyen la poblacién mayormente
afectada por estas manifestaciones de violencia, hay expresiones de violencia sexista
qgue afectan a personas que no se auto perciben en el género asignado al nacer y a
varones no heterosexuales. Aunque estos debates no se agotan en lo expuesto hasta el
momento, nos interesa rescatarlos aqui para formular, a modo de propuesta dialégica,
la necesaria revision del uso del término “violencia de género” en las politicas y
dispositivos de abordaje... Es por ello que consideramos el término “violencias
sexistas” mads util para comprender cdmo se actualizan, recrean, producen y

reproducen en las situaciones vitales concretas (idem: 87)

Desde nuestro punto de vista, en definitiva, el curso de estos debates y matices en torno a la
adjetivacidn de estas violencias (hacia las mujeres/ de género/ sexista/ patriarcal), refleja una
preocupacién por historizar un fendmeno que afecta, al mismo tiempo pero de modos
diferentes, a las mujeres y personas Igbtig+ en los mas diversos ambitos de la vida social.

En este sentido, consideramos que este apartado sobre la violencia de género, es central para
entender de qué forma la agencia de las mujeres, puede verse afectada en el dmbito de la
salud o gineco-obstétrico. Ya que esta ultima no sélo puede verse vulnerada por la
estigmatizacion (médica o social) que experimentan las personas enfermas en general (sin
distincion de género); sino también y especificamente, por el androcentrismo o la violencia
simbdlica patriarcal, que validan y producen conocimientos biomédicos que ignoran y excluyen
a los cuerpos femeninos.

En los préximos apartados, nos dedicaremos a explorar un punto tedrico critico de la definicion
de violencia gineco- obstétrica de Oliveira Branddo y Martinez- Pérez (2022): ¢la violencia
afecta la autonomia de las mujeres? ¢O bien, afecta la agencia de aquellas? ¢Es pertinente

asociar autonomia, cuerpo y agencia? De alguna manera, esto implica inmuscuirnos en un
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asunto central en los ultimos afios en la literatura feminista: la relacidon entre violencia y
autonomia, la acepciéon dominante y masculina de la autonomia, las concepciones alternativas
de la autonomia, la relacién entre la autonomia y las experiencias de las mujeres y, finalmente,

la relacidon entre autonomia y agencia.

Cuerpo y enculturacién, ¢el cuerpo como soporte epistemoldégico?

Antes de revisar criticamente la idea de autonomia, vamos a explorar de qué forma una nocién
compleja del cuerpo (indisociado de su contexto cultural) es clave para comprender su relacion
con los procesos agenciamiento y, en nuestro caso en particular, la agencia de las personas
sobre sus procesos de salud.

En primer lugar, la enculturacidn es un concepto desarrollado por el antropdlogo Melville
Herskovits (1948). Aquel, permite probar que no existe natural evidencia en la relacién entre
los fendmenos/ referentes empiricos y su designacion linguistica. Desde nuestro punto de vista,
esto implica que el vinculo palabras- cosas no es ni una construccidn social arbitraria, ni un
producto ideoldgico determinado por las relaciones socio- econdmicas. Sino que,
parafraseando a Foucault, entre las palabras y las cosas hay un proceso simbdlico conflictivo,
una trama cultura dindmica e histdrica.

Por ejemplo, sabemos que la palabra utero se corresponde con un érgano, una “parte”, zona o
“funcidn” concreta del cuerpo, porque hay un conjunto de mediaciones lingiisticas e imagenes
culturales, cientificas y sociales, que nos han “enculturizado”. Es decir, procesos de ensefanza
situados, no neutrales, que han permitido incorporar esa designacion. Cuando decimos Utero
no sélo evocamos una palabra y su significado -mas o menos univoco o plural- sino también la
historia conflictiva de las imagenes, sensibilidades, sentidos, usos, practicas asociados a
aquella. Por ejemplo, la idea de que el Utero permite explicar la natural capacidad reproductiva
y gestante de las “mujeres”, ha sido una zona de conflicto fundamental para los movimientos
feministas.

De la misma manera, podemos identificar que eso que ocurre a los cuerpos con utero, se llama
menstruacion porque hay un proceso de enculturacién que permite transmitir qué
caracteristicas tiene y qué practicas sociales implica ese fendmeno. Por ejemplo, en sociedades
occidentales como la nuestra, menstruar es un sangrado que permite identificar la ausencia de
embrarazo, que es necesario acudir a controles ginecoldgicos bajo la modalidad de consulta
médica- individual, que hay que incorporar el uso de toallitas, tampones, copas menstruales,
analgésicos, anticonceptivos, que puede ser dolorosa, que pueden presentarse distintos

sintomas premenstruales, entre otros.
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De alguna manera, esto muestra que un fendmeno organico o “natural”, no esta al margen de
factores sociales, sanitarios, econdmicos, politicos, imaginarios, linglisticos que lo rodean vy
constituyen. En este sentido, la enculturacidn permite demostrar que no existe una nocidn
auténtica’ para designar algo, sino que lo simbdlico y lo instituido en la lengua es un proceso
inscrito histéricamente y, por ello, contaminado, conflictivo, mestizo, cambiante.

Siguiendo a Esteban (2013) podemos decir que el cuerpo es el locus donde esa enculturacion
ocurre y se manifiesta, pero también el soporte material que -a menudo- resiste a ciertas
mediaciones culturales. No hay imaginario social y cultural, sin cuerpos que se hagan eco de
ello, que lo encarnen, que lidien con él e, incluso, lo transformen. Respecto a la forma

especifica en que la cultura aprehende el cuerpo, suscribimos a las siguientes palabras:

Las representaciones sociales le asignan al cuerpo una posicién determinada dentro
del simbolismo general de la sociedad. Sirven para nombrar las diferentes partes que lo
componen y las funciones que cumplen, hacen explicitas sus relaciones, penetran el
interior invisible del cuerpo para depositar alliimagenes precisas... Este saber aplicado
al cuerpo es, en primer término, cultural. Aunque el sujeto tenga sélo una comprension
rudimentaria del mismo, le permite otorgarle sentido al espesor de su carne, saber de
qué estd hecho, vincular sus enfermedades o sufrimientos con causas precisas y segun
la visidn del mundo de su sociedad... conocer su posicidon frente a la naturaleza y al
resto de los hombres a través de un sistema de valores (...) Las representaciones del
cuerpo y los saberes acerca del cuerpo son tributarios de un estado social, de una
visién del mundo y... de una definicion de la persona. (Le Breton, 2002: 13)
Ahora bien, nuestra perspectiva difiere de una vision meramente constructivista y simbdlica
(representacional) del cuerpo como la de David Le Breton (2002). Mientras él opone lo
simbdlico a la realidad cuando sostiene que “el cuerpo es una construccién simbdlica, no una
realidad en si mismo”, es decir, “el efecto de una construccidn social y cultural” (Le Breton,
2002: 13), a nuestro modo de ver, el cuerpo esta atravesado por distintas capas que son
constitutivas de su realidad material. En primer lugar, consideramos que el cuerpo constituye
(@) una materialidad sensible, asi como también, (b) una construccion simbdélica -que permite
identificar los fendmenos sensibles con las palabras- y (c) un soporte reflexivo.
En esta linea, asi como para Le Breton es imposible pensar a ese cuerpo mas alla de lo

simbdlico, nuestra perspectiva supone hacer lugar a la posibilidad de que el cuerpo pueda ser

1 De alli que los conceptos antropoldgicos primos de aculturacién o deculturacién, buscaron explicar de manera especifica,
respectivamente, lo que sucede cuando una cultura asimila elementos de otra cultura o grupo; o bien, lo que sucede cuando hay
una pérdida de elementos de la propia cultura, por ejemplo, tras un proceso de colonizacion.
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una realidad sensible que, no siempre pero a veces, carece de anclajes simbdlicos que
permitan aprehenderla en si misma. Por ejemplo, en algunos momentos de la historia se
considerd que las corporalidades negras o las mujeres eran seres sin alma, que no eran parte
de la especie humana, que constituian ejemplares inferiores de lo humano, o que
biolégicamente estaban determinados a practicar roles domésticos, esclavos y no
remunerados. En efecto, asi como se impusieron construcciones simbdlicas inferiorizantes
sobre los cuerpos negros o los cuerpos femeninos; al mismo tiempo, se produjeron lagunas
hermenéuticas e ignorancias que no permitian nombrar, pensar, reconocer o legitimar diversas
experiencias, saberes, sensibilidades, necesidades e intereses de estos grupos humanos.

Como dice el cantautor argentino Adrian Berra en una cancion “lo que no se nombra también
existe, tiene su andar, en el silencio vive”. De alguna manera, esto significa que hay fendmenos
reales y sensibles, que circulan a través de nuestros sentidos aunque no puedan ser elaborados
o mediados simbdlicamente. En efecto, consideramos que el costo de refutar algunos
postulados positivistas y esencialistas, no puede ser renunciar a la materialidad sensible de los
fendmenos corporales y sociales.

Desde este punto de vista, el cuerpo no es ni pura facticidad biolégica y sensible (libre de
constructos culturales) ni pura aprehensidn simbdlica (libre de la finitud material). Sino (a) una
realidad sensible e inaprehensible, (b) una realidad en si, objetivable y simbdélicamente
mediada vy, al mismo tiempo, (c) una realidad para si. Esta Ultima dimensidn implica que el
cuerpo es real en la medida en que la conciencia y la politicidad permiten construir reflexividad
sobre sus aspectos sensibles y simbdlicos. Por ello, tomando -aunque modificando- los
términos sartreanos que diferencian el ser en si y para si*>, sostenemos que el cuerpo no sélo
es aprehensible simbdlicamente, sino reflexivamente. Este aspecto, para si, convierte al cuerpo
en una materialidad constructiva, creativa y reflexiva, que hace posible los procesos personales
y grupales de agenciamiento.

Tal como venimos exponiendo, en la Tabla 11, podemos observar estas tres capas que

componen la realidad compleja de la corporalidad:

Tabla 11. Tres capas o dimensiones del cuerpo

El cuerpo como materialidad sensible, que percibimos con
diversos sentidos, mas alla de la capacidad linglistica y
racional

5 para Sartre (2005) el ser en si alude a la realidad bruta e inmanente, que no requiere ser pensada para existir; mientras que para
nosotros, es lo inmanente del cuerpo estd asociado a lo sensible, y el “en si”esta vinculado con la constitucion simbdlica que lo
objetiva. Coincidimos, no obstante, en lo que implica el “para si”: una reflexividad, una conciencia, cierto ejercicio de la libertad.
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El cuerpo como construccidon simbdlica, como realidad en si,
objetivable, susceptible de ser nombrada a partir de
convenciones

El cuerpo como materialidad reflexiva para si: capaz de
reflexionar sobre si y grupalmente, capaz de construir y crear
sentido

Fuente: elaboracién propia.

Con ello, proponemos distinguir los bordes de estas tres dimensiones, asi como generar una
comprension holistica, conflictiva y compleja de la relacidn entre aquellas. Coincidimos con lo

que expresa Mari Luz Esteban al respecto:

Ferrdndiz'® muestra... que un anélisis del cuerpo que no tenga en cuenta los contextos
sociales y politicos, y sus transformaciones, no es suficiente, y viceversa, que entender
los procesos politicos a nivel macrosocial implica también el abordaje de Ia
materialidad de los cuerpos... una antropologia responsable, comprometida,
encarnada en la sociedad, necesita de la economia, la politica y el andlisis de las
estructuras, pero también del estudio de las interacciones personales, las percepciones
y las vivencias. Y ésta es una aportacién fundamental que puede hacer la antropologia
del cuerpo... demostrar empiricamente que en medio de los discursos y las
instituciones estan viviendo y actuando cuerpos multiples y diversos que no es posible

olvidar (Esteban, 2013: 15)

En esta linea, podemos considerar que las enfermedades -en tanto ocurren en el cuerpo-
también se producen entre su materialidad, su inscripcidén simbdlica y la reflexividad. Por caso,
si pensamos en la endometriosis, esto se manifiesta en el transito o la brecha que se produce
entre que (a) las personas sienten tal o cual sintoma, alteracidn o malestar, sin poder nombrar
o entender lo que estd sucediendo, y (b) el hecho de poder simbolizar, significar y objetivar el
fendmeno de acuerdo a los constructos sociales dominantes. A su vez, también podemos ver
(c) los modos en que la reflexividad humana produce sentidos biograficos y colectivos que
pueden politizar la enfermedad y generar nociones “para si” que, a menudo, friccionan o
cuestionan las construcciones simbdlicas dominantes. El VIH- sida, podria ser un ejemplo
interesante para ilustrar la forma en que (a) un fenémeno se presenta material vy

organicamente en los cuerpos sin que existan anclajes simbdlicos para comprenderlo, (b) la

% Se refiere a Ferrandiz F. (1999). El culto de Maria Lionza en Venezuela: tiempos, espacios, cuerpos», Alteridades, 9 (18), pp.
39-55.
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forma en que es significada en un tiempo y espacio histéricos concretos y (c) el modo en que la
reflexividad critica genera sentidos alternativos y politiza las nociones estigmatizantes que
circularon durante un tiempo.

Como sostiene Le Breton (2002), la biomedicina se basa en verdades cientificas que organizan
el sentido comun y el imaginario dominante; empero, la capacidad reflexiva y la agencia de las
personas y grupos humanos, permiten poner en crisis las formas hegemadnicas de simbolizar
una condicidn, problematica de salud o patologia.

En suma, esta manera tridimensional de ver al cuerpo, tiende puentes con el problema de la
autonomia. Puesto que, como desarrollaremos en los apartados que siguen, el cuerpo no
constituye algo propio o algo ajeno. Es decir, no es el resultado del ejercicio auténomo o el
efecto de un constructo simbdlico dominante. Al contrario, nuestro marco tedrico busca
indagar en las zonas indefinidas que tornan al cuerpo y la enfermedad algo propio y ajeno, algo
material y algo simbdlico, algo “dado” objetivamente y algo reflexivo, algo en siy algo parasi, a

la vez.

Un cuerpo propio, éun cuerpo auténomo?

Como adelantamos, la autonomia es un asunto tedrico central pero problematico en las
discusiones contemporaneas. La bidloga feminista Donna Haraway (2020) ha realizado
contribuciones tedricas, en clave politica y bioldgica, que cuestionan y desnaturalizan la nocidn
autéonoma del cuerpo y la vida humana. Desde un punto de vista bioldgico, la simpoiesis
(Haraway, 2020) es un rasgo de los sistemas bioldgicos y sociales que se caracterizan por
devenir- con otros. Esto resulta antagdnico de la autopoiesis la cual supone que los organismos
se definen por la capacidad individual para sobrevivir, configurarse y mantenerse por si
mismos.

De acuerdo con la autora, hay una trama de interdependencias, asociaciones o colaboraciones
que el organismo y la vida humana mantiene con otros microorganismos y pares, que son
constitutivas de aquella. En este sentido, la autonomia (y su formulacion bioldgica, la
autopoiesis) constituye un postulado androcéntrico e individualista que oculta el juego de
interdependencias que participan simpoiéticamente de una experiencia vital.

Esta busqueda conceptual de Haraway (2020), si bien atafie a los diversos procesos biolégicos y
sociales que ocurren en y entre lo humano y no humano, es especialmente idénea para
comprender la situacién de personas que han encontrado serios obstaculos para ejercer el
modelo ideal de autonomia. Por caso, las personas con discapacidad, las personas que

atraviesan una enfermedad crénica, las mujeres, las identidades Igbtig+, entre otros,
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constituyen sujetos colectivos histéricamente vulnerados y excluidos de un modelo racional,

masculino e individual de la autonomia. De acuerdo con Pecheny et al. (2007):

debemos seguir interrogando la nocién de autonomia, la cual a priori habiamos
definido como un valor deseable, casi univoco y de llegada en un proceso de
ciudadanizacidn... pues no siempre se reveld empiricamente como un valor deseable,
al menos, en el sentido de que siempre sea bueno saber, decidir y poder obrar en
consecuencia con lo que se sabe y se quiere. Existen determinadas situaciones en las
que los pacientes prefieren no recibir toda la informacién respecto a su salud, o en que
simplemente prefieren delegar su capacidad de decisidn en otras personas. Mas que
renunciar a su autonomia, estas conductas pueden entenderse como formas de
resolver situaciones en las que ésta no se ejerce de manera directa. En determinadas
ocasiones la interpelacion a la autonomia puede esconder formas de abuso,
sobreexigencia o intimacidn, o incluso un esfuerzo pragmatico de los profesionales por
des-responsabilizarse de las consecuencias de la praxis clinica. El caso paradigmatico
gue encontramos donde se evidencia este esfuerzo por des - responsabilizarse no sélo
de la prdctica clinica, sino ademds de posibles consecuencias juridico-legales, es

también el aborto (idem: 47)

En esta linea, desde los afios 80 en adelante, la critica feminista y comunitarista se encargé de
interrogar la matriz liberal y masculina de la autonomia y la ciudadania. Asi como de exponer
su principal problema: que no incluyé las experiencias y condiciones de existencia de algunos
sujetos, personas o grupos desfavorecidos por determinados procesos histdricos, instituciones
y estructuras sociales. Sdenz (2020), trabaja este problema a partir de examinar la categoria de
autonomia relacional elaborada por Nedelsky (2011), la nocién no-soberanista de Krause
(2015) y el enfoque de la vulnerabilidad humana de Nussbaum (2006). Estas tres miradas,
construyen criticas y elaboran nociones alternativas sobre la autonomia.

Segln Nussbaum (2006), la idea de independencia o autonomia fracasa cuando no contempla
aquellos segmentos, aspectos o0 momentos de la vida en que somos dependientes de otros
como lo son claramente la infancia o la vejez. Pero tampoco contempla el hecho de que otros
pueden depender del cuidado de uno; ni el hecho de que la adultez también puede estar
nutrida de condicionamientos y situaciones vulnerables que atentan contra el mandato de la
no dependencia. La ilusidon de control sobre la propia vida y las propias acciones, el supuesto

autodominio o de soberania personal, representan otro punto critico. El control sobre si y
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sobre el propio cuerpo representa una nocidn de alta exigencia, ya que supone relaciones de
no interferencia y no considera mdrgenes de error o desvio. Esto también desconoce los
afectos y las situaciones en las que se depende de otros; no por debilidad sino, en términos de
potencia. Por ejemplo, la sexualidad, la reproduccidn, el placer, el juego, el pensamiento critico,
requieren de intercambios que potencian la propia experiencia.

Por un lado, la autonomia relacional (Nedelsky, 2011) implica considerar que la capacidad
interna de procesar las elecciones esta posibilitada por relaciones, y se sustentan, no sélo en la
propia racionalidad, sino también en emociones y circunstancias. Esta formulacién no renuncia
al valor de la autonomia, sino que concibe que ésta se nutre de la interaccién entre los sujetos
y -al mismo- tiempo de una “capacidad para la interaccidn creativa” con otros (idem: 45). Asi, la
libertad es el resultado de esa creatividad e indeterminacién que se ponen en juego en las
decisiones (Saenz, 2020).

Por otro lado, una visidon no soberana de la agencia humana (Kraurse, 2015) hace referencia a
que el control y la intencién no son pertinentes para reflexionar sobre la capacidad y la libertad
de decidir, sino que tienen mucho mas que ver con el fenédmeno de la dominacién. Esta nocién
se ocupa, especificamente, de la agencia en situaciones de opresién. Examina, por ejemplo, la
agencia de las personas negras en contextos de estigma racista o de las sexualidades disidentes
en contextos de discriminacion heteropatriarcales. De acuerdo con ello, no resulta pertinente
pensar la agencia a partir de un modelo ideal, sino como una capacidad social y desigualmente
distribuida, que depende de las condiciones en las cuales unos le confieren reconocimiento a
otros. Siguiendo a Krause (2015), por lo tanto, las desigualdades distorsionan la eficacia con
que, los grupos y personas subordinadas o estigmatizadas, despliegan su agencia. De forma
que la libertad de los grupos oprimidos no esta vinculada con la capacidad individual sino con
formas de apoyo colectivo, un ethos de reciprocidad y receptividad y un modo colectivo de
llevar adelante las acciones no soberanas (Saenz, 2020).

Finalmente, la importancia normativa de la vulnerabilidad es desarrollada por Nussbaum
(2006) para generar una reflexion mas profunda sobre la condicién humana. Segun la autora, la
vulnerabilidad y la corporalidad son aspectos ausentes en el contractualismo moderno, cuyas
teorias principales se estructuran a partir de una distincién tajante entre la racionalidad-
moralidad como un valor inherente a lo humano y lo vulnerable- animal- corporal como un
disvalor. Sin embargo, Nussbaum considera que estos aspectos humanos son inseparables y no
es posible diferenciar entre humanos racionales y otros vulnerables- dependientes. Ya que
todas las personas somos susceptibles de depender de otros, en unos u otros momentos/

etapas de la vida. A diferencia de la propuesta de Nedelsky (2011), esta nocién se aparta
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radicalmente de la autonomia, para abrir preguntas acerca de cémo definir, imaginar y
contemplar la vulnerabilidad en los fundamentos normativos, la agencia y el ejercicio de la
ciudadania.

Si bien Saenz (2020) se dedica a reflexionar sobre el ambito normativo y juridico a partir de
estas tres propuestas; cada una de ellas también nos sirven para pensar aspectos constitutivos
de la salud. En la Tabla 12, planteamos de qué forma los aportes de las autoras, sirven para

resignificar la autonomia, la agencia y el cuerpo de las mujeres y otros sujetos oprimidos:

Tabla 12. Resignificaciones que la agencia de los sujetos oprimidos produce sobre la nocién de

autonomia
Contribuciones de las autoras Aportes a cuestiones relacionadas al
cuerpo y la salud
Nedelsky La autonomia relacional se basa en | La capacidad interna de crear y decidir
(2011) una libertad que no es individual, | sobre la propia salud, requiere del
sino que surge de una capacidad | vinculo con otros y otras. Esto es,
interna  que se nutre de la|actuar de forma reflexiva y autdénoma
interaccién con otros. La libertad | requiere tener en cuenta, no modelos
implica hacer uso de una capacidad | ideales, sino las circunstancias
creativa interna y relacional, que | (favorables o desfavorables) y las
permite tomar decisiones | relaciones concretas desde las cuales
reflexionadas y auténomas. se  despliegan las capacidades
racionales y emocionales con las que
cada quien toma decisiones.
Krause La capacidad de agenciarse en | La agencia es un bien social y
(2015) contextos que resultan opresivos | desigualmente distribuido, en efecto,
para algunos grupos, revelan el | decidir sobre el propio cuerpo vy la
caracter no soberano, no auténomo | salud, no constituye un acto soberano
de la accién humana. Y, por el | e independiente sino que, a menudo,
contrario, revelan modalidades | requiere de acciones colectivas y un
colectivas de afrontamiento y accion. | ethos de reciprocidad y receptividad
que permitan afrontar contextos de
discriminacion y estigma estructural
Nussbaum | La vulnerabilidad y la dependencia | El cuerpo y la salud se relacionan
(2006) son rasgos inherentes a la condicion | estrechamente con la vulnerabilidad y
humana Y, especialmente, | la dependencia. En  términos
caracteristicos de determinados | biolégicos e interpersonales, las
momentos de la vida. De esta forma, | personas dependen de otras en
distintas etapas, circunstancias o
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la autonomia es un mandato ideal e | frente a determinados infortunios. Por
inviable para estructurar las normas | ende, la vulnerabilidad, debe ser
contemplada en los conocimientos y
los saberes juridicos que normativizan
quiénes son los sujetos de derecho y
los sujetos que acceden a la atencién
sanitaria.

Fuente: elaboracidn propia.

En suma, estas apreciaciones en torno a la autonomia resultan mucho mds complejas que las
proposiciones que buscan determinar “niveles” de autonomia del paciente. En este sentido,
como vimos con Nussbaum (2006), Krause (2015) y Nedelsky (2011) la autonomia requiere
pensar en contextos de opresidn, situaciones de discriminacién, momentos o rasgos
vulnerables, que hacen que la capacidad de actuar y crear frente a una situacidon no sea
meramente individual, sino anclada en circunstancias concretas, relaciones con otros vy

estrategias colectivas.

Las mujeres y la decision. De relaciones de poder, saberes y estrategias

Como hemos visto, algunas nociones de violencia y autonomia construyen un espectro binario
de la agencia. Puesto que, mientras que la violencia implica un avasallamiento de la autonomia
de una mujer en la medida en que otro, desde una posicién o status jerarquico, actla y toma
decisiones que anulan o contrarian sus voluntades, deseos o necesidades; la autonomia
supone una capacidad de agenciarse individualmente y actuar razonadamente, sin estar
interferidos por otros, esto es, siendo consecuente con la informacidn y la voluntad propias.

Sin embargo, las revisiones criticas de la autonomia, han proporcionado un conjunto de
matices que sostienen que la capacidad de actuar indeterminada y creativamente (agencia),
requiere tener en cuenta las relaciones con otros, las circunstancias colectivas, los contextos de
opresién y discriminacién, la vulnerabilidad humana y la condicion no soberana de las
decisiones.

En este contexto, una perspectiva relacional del poder puede articular los matices tedricos
necesarios para entender de qué forma se actia y se decide en un itinerario de salud como el
de las mujeres que viven con endometriosis. Gracias a Foucault (1975) sabemos que poder y
saber estdn implicados. Segun su planteo, las relaciones de poder no son unilaterales y
absolutas como la violencia, sino que contienen otra dindmica. El poder circula de manera

extensa y microfisica en el campo social y atafie tanto a las altas jerarquias institucionales y
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econdmicas, como a las relaciones interpersonales mas cotidianas de los sujetos. El autor
considera una articulacién de doble via entre saber y poder: primero, el poder crea objetos de
saber, los hace emerger, los usa y produce informacidn y conocimientos y, segundo, el saber
tiene efectos de poder en la medida en que guia y conduce las conductas.

La tesis foucaultiana supuso desmontar los postulados ilustrados que asociaban el saber a la
neutralidad, la verdad y el despojo de intereses y, por otro lado, el poder a una potestad de
alguien, abstracta, determinante, total y engafiosa. Al contrario, Foucault (1975) sostiene que
todo campo de saber emerge en el marco de procesos de disputa y juegos de poder; y que el
poder siempre implica disputas en torno al saber, resistencias, oposiciones. Asi, la lectura del
vinculo entre saber y poder no es sencilla, pues su articulacion es discursiva, historica,
escurridiza y cambiante. Es decir, no estd determinada.

En cuanto a los itinerarios de salud- enfermedad- atencidn, esta lectura del poder implica
advertir que este no siempre tiene connotaciones negativas. En este sentido, por un lado, el
poder admite que las agencias de los sujetos desfavorecidos pueden confrontar y ser
contestatarias de la vision dominante o jerdrquica. E incluso, crear o disputar campos de saber.
Por otro lado, también se pueden producir usos “responsables” y no unilaterales del poder, en
donde quien ocupa una posicidn jerarquica no se desentiende de sus competencias y saberes
para actuar, ni desconoce los recursos hermenéuticos, la libertad y los intereses del otro. En

palabras del propio autor, la diferencia entre violencia y poder es central:

El ejercicio del poder no es simplemente una relacién entre "parejas"”, individuales o
colectivas; se trata de un modo de accién de algunos sobre algunos otros. Lo que es
decir, desde luego, que no existe algo llamado el Poder, o el poder, que existiria
universalmente, en forma masiva o difusa, concentrado o distribuido. Sdélo existe el

“«

poder que ejercen “unos” sobre “otros”. El poder sélo existe en acto aunque, desde
luego, se inscribe en un campo de posibilidades dispersas, apoyandose sobre
estructuras permanentes. Ello también significa que el poder no es una especie de
consentimiento. En si mismo no es renuncia a una libertad... lo que define una
relacion de poder es que es un modo de accidon que no actia de manera directa e
inmediata sobre los otros, sino que actla sobre sus acciones: una accidn sobre la
accion, sobre acciones eventuales o actuales, presentes o futuras. Una relacién de
violencia actla sobre un cuerpo o sobre cosas: fuerza, somete, quiebra, destruye:

cierra la puerta a toda posibilidad. Su polo opuesto sélo puede ser la pasividad, y si

tropieza con cualquier otra resistencia no tiene mas opcién que intentar minimizarla.
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En cambio, una relacion de poder se articula sobre dos elementos, ambos
indispensables para ser justamente una relacidon de poder: que "el otro" (aquel sobre el
cual éste se ejerce) sea totalmente reconocido y que se le mantenga hasta el final
como un sujeto de accidén y que se abra, frente a la relacién de poder, todo un campo

de respuestas, reacciones, efectos y posibles invenciones (Foucault, 1988: 14)

De esta manera, la libertad foucaultiana es coincidente con los aportes de Nedelsky (2011), ya
qgue requiere ser pensada en contextos no ideales. Con ello, la libertad no sobreviene de la
capacidad actuar con autonomia, autodeterminacién o individualmente, sino de la capacidad
de usar y crear en las zonas indeterminadas que se abren en las relaciones de poder y las
relaciones con otros. Esta mirada, también resulta compatible con lo que dice Menéndez
(1994) respecto de la desmedicalizacion, ya que la transformacién o la pérdida de poder de la
episteme biomédica sobre algunos fendmenos ha ocurrido tras procesos y acciones de
contestacion. Asi lo hicieron los homosexuales -denunciando la patologizacion de su
sexualidad- o las mujeres y personas gestantes -reclamando la legalizacién del aborto-,

desarrollando diversas (y no una sola) estrategias de lucha. De acuerdo con Foucault:

Entre una relacién de poder y una estrategia de lucha, hay un Ilamamiento reciproco,
un encadenamiento indefinido y una inversidn perpetua. A cada instante la relacién de
poder puede convertirse, y en ciertos puntos se convierte, en un enfrentamiento entre
adversarios. A cada instante también las relaciones de adversidad, en una sociedad,
dan lugar al establecimiento de mecanismos de poder. Esta inestabilidad da lugar a que
los mismos procesos, los mismos acontecimientos y las mismas transformaciones
pueden descifrarse tanto en el interior de una historia de luchas como en la de las

relaciones y de los dispositivos del poder (Foucault, 1988: 20)

Las interacciones que se producen en los itinerarios de la endometriosis, por tanto, requieren
explorar esa zona indeterminada, creativa y contestataria en donde el saber es objeto de
disputas, la libertad es un ejercicio que abre posibilidades en contextos condicionados vy el
poder resulta una relacién inestable que parte del reconocimiento entre unos y otros. Esto
significa que durante el analisis de los relatos de las mujeres, podemos hallar diversas
estrategias de poder y distintos saberes e interpretaciones que buscan hacerse un lugar y
modificar el campo o las correlaciones de fuerzas.

En ese marco, una estrategia de poder puede servir para perpetuar una perspectiva ya

dominante, asi como para producir un campo de luchas y resistencia. En este sentido, esta
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nocién nos sirve para examinar si las mujeres que atraviesan determinados procesos de SEA,
pueden ejercer una autonomia plena, o bien, si pueden formular saberes y desplegar
contestaciones -personales y colectivas- que les permiten ir resistiendo a lo largo de sus

itinerarios. Tal como nos sugieren Foucault (1988) y Esteban (2004)-.
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La medicina y los otros

Pasadizos secretos entre biologia y cultura
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Hackear la biologia: claves para desencriptar cuerpos

Como si estuviésemos en una sala de espera en la que empezamos a respirar las rutinas y las
I6gicas implicitas en los discursos médicos hegemodnicos, este capitulo constituye una “lectura
antesala” que precede al estudio empirico que hemos hecho sobre los itinerarios de la
endometriosis.

Esta parte de la tesis implica recuperar aquellas voces académicas que, marginalmente -dadas
sus perspectivas feministas y/o genealdgicas-, han cuestionado los cimientos histéricos sobre
los que se han erigido la hermenéutica y las practicas biomédicas hegemodnicas y occidentales.
A través de ellas, develamos los andamiajes histdricos y culturales que han forjado tres
nociones biomédicas: individuo, dimorfismo sexual y reproduccion. A su vez, proponemos y
sostenemos que dichas nociones configuran una suerte de enclaves de poder, a partir de los
cuales la biomedicina produce saberes dominantes que reducen la variedad bioldgica de la
especie humana vy, con ello, las condiciones epistémicas desde las cuales comprendemos el
cuerpo, la salud, la enfermedad y la atencidn sanitaria.

Distintos estudios feministas y genealdgicos (Laqueur, 1994; Haraway, 2020; Ortiz Gomez,
2006; Dorlin, 2009; Fausto- Sterling, 1993, 2000; Ciccia, 2017, 2020; Barral Moran, 2010) han
examinado criticamente las operaciones conceptuales androcéntricas que circulan y corren
-como agua- en los discursos biomédicos. Desde este punto de vista, consideramos que las
definiciones hegemonicas de individuo, dimorfismo sexual y reproduccion, no sélo acotan la
comprensién empirica de la variedad corporal humana, sino que también, justifican, actualizan
y refrendan la jerarquia de la biologia masculina (Ortiz Gomez, 2006; Barral Moran, 2010). Esto
significa que la biomedicina, lejos de nutrirse de la produccién de meros conocimientos
neutrales, ha normativizado la biologia humana a través de conceptos androcéntricos e
investigaciones nutridas de intereses histéricamente situados.

Estos estudios criticos han demostrado que la anatomia del varén se ha constituido como
canon de la biologia humana; afectando asi, la produccion cientifica biomédica en general,
pero también y especialmente, aquella que refiere a los padecimientos y los cuerpos de las
mujeres y otros sujetos subalternos.

En consecuencia, si indagamos en cémo han sido estudiados y definidos biolégicamente esos
“otros” del canon viril -a saber, mujeres, personas con discapacidad, negras, homosexuales,
etc.-, podemos encontrar que todos ellos han sido definidos y marcados por algun destino
bioldgico- corporal (biologicismo) que ha justificado su inferioridad social. En este sentido,

consideramos que el biologicismo abarca pero trasciende ampliamente la cuestidén feminista,
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ya que incide sobre las problematicas de otras identidades sociales y remite a otros campos
conceptuales.

El estudio de la biopolitica y la critica a los postulados cientificos sobre “lo natural”, han
evidenciado la historicidad de distintos binarismos y argumentos biologicistas (blanco- negro,
hombre- mujer, heterosexual- homosexual, capacitados- discapacitados, entre otros) que han
sido claves en algunos procesos identitarios modernos. Y si bien la exclusion, la estigmatizacion
o la segregacidn de ciertos grupos en base a sus caracteristicas bioldgicas, no es un fenémeno
exclusivo de las sociedades occidentales; lo que si es exclusivo de estas ultimas es el empalme
gue se ha producido entre biologicismo, biomedicina moderna, politicas estatales y jerarquias
identitarias.

Como hemos expuesto en el capitulo tres, hay una trazabilidad histérica entre la caza de brujas,
la colonizacién del tercer mundo, la institucionalizacién de la biomedicina, la imposicién del
cientificismo (Federici, 2015; Ramognini, 2019) y el control biopolitico de los Estados Nacién
sobre las poblaciones (Foucault, 1992). En este sentido, podemos atisbar que tanto la
invencién hermenéutica de la raza (Foucault, 1997; Fanon, 1961), la discapacidad (Davis, 1995;
Garland- Thomson, 1997), la (homo)sexualidad (Foucault, 1987), el sexo bioldgico (Laqueur,
1994; Otriz Gomez, 2006; Dorlin, 2009), el género (Dorlin, 2009; Preciado, 2009), constituyen
procesos que, en distintos momentos histéricos y desde el siglo XVII en adelante, han
permitido naturalizar el caracter patoldgico, inferior, fallido o anormal de distintos grupos
humanos.

Desde nuestra perspectiva, el modus operandi que enlaza a dichos fendmenos hermenéuticos
y androcéntricos se caracteriza, primero, por exponer una preocupaciéon o interés por las
diferencias biolégicas al interior de la especie humana. Y, segundo, por producir binarismos
reduccionistas que erigen las identidades sociales (ej. de hombre o mujer), fundamentan
exclusiones politicas (ej. la segregacién racial) y justifican un ordenamiento social y cultural
jerarquico cuya cuspide es ocupada por el arquetipo viril (Moreno Sarda, 1986).

En esta linea, no es casual que las mujeres y otros sujetos subalternos hayan sido
marginalizados o inferiorizados en la vida publica, la ciencia, la educacidn superior, el canon
biomédico, las profesiones modernas, las actividades capitalistas mds preponderantes, entre
otros ambitos de la sociabilidad occidental. Asi como tampoco es casual que dichos sujetos
problematicen la violencia o las injusticias epistémicas (Fricker, 2007) y busquen ser
reconocidos como sujetos epistémicos que tienen autoridad, validez, capacidades vy

conocimientos fundados sobre sus experiencias corporales, vitales y de salud.
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En este marco, a continuacion, vamos a desarrollar de qué forma las nociones de individuo,
dimorfismo sexual y reproduccién participan en las bases hermenéuticas y androcéntricas del

conocimiento biomédico.

Enclave uno: el individuo

En su ultimo libro, Seguir con el problema, la bidloga y pensadora feminista Donna Haraway
(2020) ofrece elementos claves para hackear la nocidon de individuo. Segin la autora,
biolégicamente hablando, la corporalidad humana resulta mas préxima a ser conceptualizada
como un holobionte compuesto, que como un organismo individual. Siguiendo su propuesta, el
cuerpo humano esta habitado y compuesto por otros no- humanos: arqueas, bacterias, hongos
y virus, viven en la superficie de la piel, asi como en el interior del intestino, los ojos, el tracto
digestivo y los genitales.

Esto significa, ni mas ni menos, que el cuerpo humano depende de relaciones asociativas o
mutualistas que proveen beneficios y capacidad de sobrevivencia a todas las partes. Mientras
aquel funciona como el gran huésped, los organismos de menor tamafio constituyen los
simbiontes. Y, en efecto, ambos estan implicados en la regulacidn, la evolucién y la salud del
cuerpo humano. La dependencia es tal, que un desajuste en la relacidn (por déficit o exceso)
con estos organismos, puede afectar la capacidad inmune del cuerpo y generar infecciones,
enfermedades leves o de mayor gravedad, parasitosis o impactar en la salud.

Si bien esta caracterizacién no surge del estudio de la biologia humana, en la entrada en el
nuevo siglo, esto ha configurado un cambio de paradigma que ha hecho posible la
reconceptualizacion de la especie humana. En 1970, un hallazgo de la microbiéloga Lynn
Margulis, postuld que la teoria de la simbiogénesis es crucial para comprender la colaboracién
entre diferentes organismos como una fuerza evolutiva mucho mas relevante que el fendmeno
de la competencia. Su aporte, a su vez, sirvid para reintroducir la olvidada y poco trabajada
categoria de holobiontes, formulada anteriormente, en 1943, por Adolf Meyer-Abich (Haraway,
2020).

Es asi que, en la década de 1990, Margulis desplegd sus argumentaciones en torno a que las
especies no evolucionan de forma aislada, sino en conjunto con los microorganismos que las
habitan. Esto dio pié para que, en este nuevo siglo, la pareja de bidlogos Eugene Rosenberg e
Ilana Zilber-Rosenberg, vislumbren que ese comportamiento asociativo “propio” de organismos
como los corales -y su simbiosis con bacterias y algas-, también es visible en organismos
multicelulares como los humanos. En otras palabras, la relevancia de estos hallazgos, es que

ofrecieron los fundamentos basales de una caracterizacion compuesta, simbidtica o
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ecosistémica del organismo humano. Y, de la mano de Haraway, se convirtieron en un
postulado filoséfico que pondera los parentescos multiespecies o las asociaciones humanas y
no humanas. En contrapartida, esto refuta la acepcién de que el organismo humano es un
ejemplar individual, autopoiético y autosuficiente (Haraway, 2020).

La critica de Haraway a la autonomia, es radical. Y, en ese sentido, es tanto biolédgica como
politica. Holobionte, interdependencia, simbiosis, simpoiesis, mutualidad, asociacién, son las
categorias que le permiten refutar las acepciones androcéntricas, individualistas, racionalistas y
capitalistas que han cimentado la comprensién moderna de lo humano. Ergo, si la autopoiesis
requiere funciones de autorregulacion o procesamientos internos para que un organismo
sobreviva y se produzca a si mismo; Haraway (2020), al contrario, postula que la simpoiesis
consiste en que un organismo como el humano depende de asociarse con organismos no-
humanos y devenir junto-con otros (Haraway, 2020).

En suma, mirando la obra de Haraway (2020), podemos demostrar que uno de los efectos
(politicos) del individualismo metodolégico, aplicado a lo microbiolégico y lo sanitario, tiene
que ver con la construccion de lo otro (las bacterias, los microorganismos, los virus pero
también otros humanos) como una amenaza de la cual es necesario preservarse. Siguiendo los
ejemplos empiricos simbidticos que expone, la inmunologia no puede ser definida a partir de la
autonomia, la frontera, la proteccién y las “defensas” del cuerpo, contra lo “otro” que siempre
representa una amenaza. Al contrario, desde este marco tedrico, la inmunologia debiera
representar un saber hacer, un convivir colaborativo, en donde los otros humanos y las
relaciones multiespecies, son sustanciales para la evolucidn y la sobrevivencia.

Pensar en estos términos, nos llevaria a considerar que mas de la mitad de la composicidn del
cuerpo, no es humana, ya que en él habitan -numéricamente, aunque no en masa o peso
total-, mas microorganismos que células propias. La radicalidad de estas contribuciones
empiricas y tedricas, bioldgicas y filosdéficas, nos llevan a postular que aquellas suponen un
cambio de paradigma respecto al proyecto androcéntrico moderno, biologicista y determinista,
que tiene en su centro al arquetipo viril de la ciencia y la historia (Moreno Sardd, 1986). Asi lo
expresa Haraway, cuando postula la necesidad de responsabilizarse y asumir la simpoiesis y la
posibilidad de generar parentesco en el Chthuluceno (Haraway, 2020) como un verdadero
proyecto, que puede hacer frente a las consecuencias adversas del capitaloceno y su politica,
celularmente, individualista.

A modo de sintesis, en la figura 10 que colocamos aqui debajo, planteamos la operacion
hermenéutica que, siguiendo a Haraway (2020), ha subsumido la interpretacion del cuerpo

humano a un postulado individualista. De izquierda a derecha, planteamos cémo el
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androcentrismo, modeliza y confisca la complejidad empirica de la especie humana, hasta

postular su fisiologia como un organismo auténomo e individual.

Figura 10. Operaciéon hermenéutica que subsume el cuerpo humano a una nocién individual

Postulado androcentrico
educcionista
ASIMILACION DE LOS
PROCESOS FISIOLOGICOS

RELACIONES A LA INDIVIDUALIDAD DEL
INTERDEPENDENGIA SIMBIOTICAS DEL CUERPO
Y ASOCIACIONES s

MULTIESPECIES

Fuente: elaboracién propia.

Enclave dos: dimorfismo sexual

Siguiendo a Ortiz Gomez (2004), desde los afios 90, en el ambito de la biomedicina, se
identificaron e historizaron dos formas o modelos androcéntricos, a través de los cuales se
buscé comprender el cuerpo humano: el modelo unisexual o isomérfico y el modelo dimdrfico
o de dos sexos. De acuerdo con la historiadora de la ciencia, el primer modelo tuvo lugar en la
medicina occidental y la filosofia griega, y gozd de buena salud hasta, al menos, el siglo XVII.
Alli, el cuerpo del hombre, es decir, del vardn, era la medida de la perfeccién del cuerpo
humano; mientras que el cuerpo femenino no era sustancialmente diferente de aquel, sino
solamente, un ejemplar fallido.

En otras palabras, bajo la hegemonia de este modelo, las mujeres presentaban la misma
morfologia sexual que la de los hombres, pero con fallas. Esto es, una fisonomia imperfecta, un
cuerpo incompleto, con caracteristicas invertidas (Laqueur, 1994; Ortiz Gomez, 2004). Por
ejemplo, la genitalidad de las mujeres no era definida en funcién de las singularidades de la
vagina, sino concebida como un pene invertido. Incluso, este modelamiento unisexual, media
la diferenciacion entre unos y otros segun la cantidad de calor vital que poseian los cuerpos

(Laqueur, 1994). Como dice la autora:
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Los drganos sexuales y de la reproduccion no se usaban para explicar la diferencia
sexual, sino para todo lo contrario: para explicar las similitudes... y colocados de forma
invertida en las mujeres... La perspectiva siempre fue androcéntrica, es decir, el
cuerpo del vardon constituia la norma, el referente y el cuerpo humano por

antonomasia (Ortiz Gomez, 2002, p. 33)

El segundo modelo, en cambio, se desarrollé desde el siglo XVII en Occidente y continlda hasta
la actualidad. Su postulacion central es que los cuerpos humanos no pueden ser explicados a
partir de un mismo modelo, sino a partir de la existencia de dos sexos (Martinez Morante,
2008). Pero esta diferenciacidon no trajo consigo la disolucién de las connotaciones inferiores
gue pesaban sobre el cuerpo femenino. Incluso este modelo sirvio, sélo al comienzo, para
formular ideas de perfeccidon sobre la anatomia de las mujeres y su capacidad reproductiva
(Ortiz Gomez, 2002). Pero, las ventajas aparentes no tardaron en derivar en una operacion
biologicista que explicd la esclavitud bioldgica de las mujeres en funcién de su capacidad
reproductiva (Martinez Morante, 2008). De algin modo, esto significd una recontratacién de la
inferioridad civil y social de la mujer, sélo que ahora, se basaba en la diferencia de sus drganos
sexuales, reproductivos, y en el menor tamafio de su cerebro, su esqueleto o su menor fuerza
muscular.

De acuerdo con Ortiz Gomez (2002), el utero fue el 6rgano en torno al cual se formuld la
primera diferencia. A su vez, su “descubrimiento”, sirvid para ponderar las funciones
reproductivas femeninas e introducir el interés cientifico-médico en el control exclusivo del
parto. No obstante, estos hallazgos en torno a la anatomia humana, no sucedieron sin un
contexto social o sin antecedentes. Al contrario, surgen luego o con el auge de las ideas
mercantilistas, la colonizacidn, la caza de brujas (Federici, 2015), la ilustracion y el racionalismo
qgue formularon un ordenamiento social en donde los varones constituian Unicos participantes
de la esfera publica y ciudadana, y las mujeres, seres esencialmente domésticos y maternales.
Asi, la diferencia sexual comenzd en el Utero, siguid en el cerebro, pero se fue extendiendo a la

descripcidn del conjunto de la anatomia femenina:

Al cerebro siguidé una extensa enumeracién de diferencias entre los cuerpos sexuados:
los huesos, los musculos, el tejido celular, la estatura, los genitales, entre otras. Al final,
las diferencias confluian en el temperamento, la moral y la mente. La diferenciacién era
la estrategia para excluir a las mujeres de lo publico y politico, en un contexto de

controversia o cuestionamiento de la dominacién patriarcal (Sanchez, 1999). Una
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metafora muy usada por médicos del XIX era la de “mujer como ser fisiolégicamente
no libre, esclava de su naturaleza bioldgica, desde la pubertad” (Jagoe, 1999 en

Martinez Morante, 2008, p. 14) .

Como vemos, la sexualizacidn alcanzé a la totalidad del cuerpo en todas sus partes y funciones
anatdmicas y mentales. Por ejemplo, a finales del siglo XVIII, el esqueleto se convirtiéd en una
expresion clara de la politica sexual de la época. Asi, mientras el esqueleto masculino, era
representado como un modelo acabado de anatomia dsea (fuerte, agil y elegante); en 1756 se
hallé una primera obra francesa en la que se figuraban caracteristicas femeninas: Las mismas
denotaban un crdneo pequefio, una pelvis de gran tamafio, un térax estrecho con pequefios
espacios intercostales, y un pie muy pequefio.

De alguna manera, ese esqueleto “naturalizaba el modelo burgués de mujer sedentaria, sin
actividad intelectual, madre de familia” (Ortiz Gémez, 2002, p. 35). Es decir, representaba a esa
mujer infantil, que precisaba tutela por parte de un padre o un marido, ya que era inmadura,
incapaz de administrar sus propiedades, de estudiar, de trabajar, de participar en politica y, en
definitiva, de ejercer ciudadania. Curiosamente, la vigencia de este modelo se proyectd a lo
largo del siglo XIX y comienzos del XX (Ortiz Gomez, 2002), hasta que el sufragismo y los
derechos de las mujeres trabajadoras empezaron a cobrar cierta fuerza y capacidad de
incidencia en las discusiones politicas del nuevo siglo.

Desde nuestro punto de vista, por lo tanto, la anatomia de las mujeres, ya sea por acepcion
inacabada (isomorfismo) o diferencial (dimorfismo), ha sido utilizada, a lo largo de la historia,
como una evidencia natural que fundamenta -en uno u otro sentido- su exclusién de la esfera
publica y justifica su papel doméstico y maternal. No obstante, como sefiala Ortiz Gomez
(2002), estas representaciones constituian una expresiéon de la mujer burguesa, y por ende,
invisibilizaban la situacion de las mujeres trabajadoras y otras caracteristicas fisioldgicas
variadas que, a lo largo de la historia, han presentado las mujeres.

Elsa Dorlin (2009), se dedicd a la arqueologia del sexo bioldgico, y sostiene que las definiciones
del sexo son la ilustracion perfecta de una crisis cientifica. Esto es, la expresion exacta de lo que
una teoria estd dispuesta a defender, aln cuando se vuelve incapaz de dar cuenta de un
fenémeno. Si el paso del modelo isomdrfico al dimdrfico significd reconocer la diferencia
sexual; el costo de la diferencia sexual, fue establecer una cerradura interpretativa de los
cuerpos en funcién de dos opciones.

A nuestro modo de ver, esto representa un problema duradero. Cuya persistencia aun se

expresa sobre el campo biomédico actual, por ejemplo, en que los valores normales y
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anormales de un cuerpo (de un hemograma, de las hormonas, indices de grasa corporal,
colesterol, enzimas, etc), o todos los indicadores poblacionales como los de mortalidad y
natalidad, estan medidos y mediados por la diferenciaciéon exclusiva y excluyente entre lo
femenino y lo masculino. El costo de este enclave ha sido, primero, invisibilizar el arco de
corporalidades que no encajan en el binario y, segundo, solapar las raices histdricas con que las
descripciones anatdémicas han formulado la inferioridad/ diferencia de las mujeres. Sin
embargo, aunque sea aun dificil de imaginar, los hallazgos biomédicos y feministas, desde
finales del siglo XX, vienen sugiriendo, no sdélo el androcentrismo velado en Ia
conceptualizacion del dimorfismo sexual, sino que estamos en condiciones de afirmar que

existen mucho mas que dos sexos.

Muchos sexos

Barral Moran (2010) ha examinado criticamente los cuerpos humanos que se estudian en los
manuales que forman a los futuros médicos, en 20 Universidades de Europa, Estados Unidos y
Canada. Ella comprueba que las ciencias biomédicas (medicina, biologia, psicologia y genética)
se han preocupado por resaltar las diferencias entre la especie humana y el resto de las
especies animales. Asi como también, de construir las diferencias entre los individuos, sobre la
base de una homogeneizada especie humana. Cuya morfologia asume, paraddjicamente, como
modelo universal, las caracteristicas que predominan en el sexo masculino, de raza blanca y
heterosexual. La doctora considera que este modelo minoritario en el planeta, sin embargo, ha
cooptado la investigacion médica, las tareas de diagndstico, de tratamiento y prevencién de
enfermedades, sin dar cabida a la diversidad humana (Barral Moran, 2010).

Otra implicancia de este presunto modelo universal, es que se ha conceptualizado al ser
humano como el estadio maximo de todas las especies vivas del planeta. Y que, su capacidad
intelectual y fisica, expresa la versién humana mas evolucionada que ha existido en el planeta.
Esto invisibiliza a los seres humanos que no cumplen con ese modelo minoritario, tales como
mujeres, negros, amarillos, homosexuales, intersexuales, transexuales, etc. Pero también
oculta y niega la existencia de aquellos hombres blancos y heterosexuales que no parecen
formar parte de ese culmen de la evolucidn. Asi, durante su analisis, la autora comprueba su

hipétesis de partida:

el discurso de género se radicaliza y simplifica en un sentido androcéntrico conforme
avanza el proceso de divulgacién o popularizacién de las ideas cientificas, pero, tanto la

investigacion original como la transmisién y divulgacion cientifica, presentan sus
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propios recursos y estrategias para que el conocimiento cientifico, en lugar de servir
como herramienta de cambio de las relaciones de poder, refuerce las estructuras de

jerarquia y dominacién (Barral Mordn, 2010, p. 106).

De algun modo, la autora comprueba la perdurabilidad del androcentrismo en el campo
biomédico actual. Cuya caracteristica principal consiste, de acuerdo con Ortiz Gdmez (2002), en
seguir identificando lo masculino con lo humano en general, y viceversa. Y especialmente, en el
ambito cientifico, supone considerar (o reproducir) una perspectiva que sélo toma como
referencia, la experiencia histérica, social y anatémica de los varones dominantes, en una
sociedad patriarcal. No obstante, para no detenernos sélo en una critica del dimorfismo sexual;
pasemos a exponer algunas postulaciones feministas, propositivas y alternativas, en el campo
de la biologia y la medicina.

La estadounidense Anne Fausto- Sterling en los anos 90, o la argentina Lu Ciccia muy
recientemente, pueden ofrecernos algunas ideas y argumentos para re- conceptualizar la
constitucidn sexuada de los cuerpos humanos. Para Fausto- Sterling (2000), es erréneo
considerar que sélo existen dos configuraciones sexuales. Ya que las caracteristicas
cromosdémicas, hormonales, genitales, reproductivas y las caracteristicas secundarias -como el
timbre de voz, crecimiento de cabello y pelos, fuerza, etc.- que, por definicién, hacen al
proceso de sexuacién humana, nos permiten encontrar la existencia de al menos cinco sexos.
Por mas evidente que parezca diferenciar los sexos en machos y hembras, la descripcidon
dimdrfica sexual no es suficiente ya que esconde bajo la alfombra a las corporalidades
intersexuales. Es decir, no sirve para explicar, un conjunto de caracteristicas diferenciales,
tipicamente sexuadas, que existen al interior de un “mismo” sexo, ya sea hombre o mujer,
presumidamente, cisgéneros. Los cinco sexos revisitado, fue un trabajo cumbre en el que la
autora propuso desarmar el reduccionismo que el dimorfismo, implicé para la comprensién de
la intersexualidad o los cuerpos conocidos como hermafroditas. Y produjo una clave para
desencriptar y nombrar las variantes intersexuales, sin convertirlas en una patologia o un error
de la naturaleza.

Dicho texto formula que es preciso hablar de los “tipos” o procesos de sexuacidn intersexuales,
no tanto como variaciones e intersecciones que se producen entre dos biotipos “claros”, de
macho y hembra; sino como si todos ellos, fueran configuraciones o puntos dispersos en un
espacio multidimensional. Para la autora, en suma, la relacién entre las caracteristicas
hormonales, cromosdmicas, genitales y secundarias de los cuerpos sexuados, asi como la

relacién de todos esos sucesos corpdreos con el desarrollo de una identidad de género, aun,
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esta muy mal comprendida. Esto es, faltan categorias para nombrar la sexuacidn no binaria de
los humanos, asi como para reconfigurar los valores e indices de salud. En efecto, sugiere que
existen al menos tres tipos de variantes de intersexualidad y dos tipos no combinados que

serian los machos y las hembras:

La literatura médica habitual utiliza el término intersexo como aglutinador de los tres
subgrupos principales que contienen alguna mezcla de caracteristicas masculinas y
femeninas... los herms, que poseen un testiculo y un ovario (sus receptdculos par ala
produccion de esperma y ovulos, o génadas); los pseudohermafroditas masculinos, los
merms, que tienen testiculos y algunos aspectos de los genitales femeninos, pero no
tienen ovarios; y los pseudohermafroditas femeninos, los ferms, que tienen ovarios y
algunos aspectos de los genitales masculinos, pero carecen de testiculos. Cada una de
esas categorias es en si misma compleja; el porcentaje de caracteristicas masculinas y
femeninas, por ejemplo, puede variar enormemente entre los miembros del mismo
subgrupo... Asi, los tres intersexos merecen ser considerados como sexos adicionales

cada uno con su propio estatuto (Fausto- Sterling, 1993, p. 80).

Al reescribir su articulo original publicado en 1993, Fausto- Sterling (2000) profundizé el
problema y sostuvo que pueden encontrarse niveles de masculinidad y femineidad en casi
cualquier permutacién posible; y que la identidad de género emerge de la interaccién de todos
estos aspectos corporeos con el medio y la experiencia. En este sentido, basta con evocar casos
en donde los profesionales de la medicina se han preocupado por corregir un elevado nimero
de testosterona en mujeres, aln cuando el cuadro clinico general exprese un buen estado de
salud. Alli, también cobran importancia los casos en donde las caracteristicas sexuales
secundarias expresan la inconsistencia de las categorias binarias de machos y hembras: el
timbre de voz agudo en un cuerpo con genitales “masculinos” o el crecimiento de bello en el
rostro de algunas mujeres, constituyen repertorios corporales no patogénicos sino, quizd, como
sugiere la autora, otro tipo de sexuacion corporal humana.

En esta misma linea, Barral Mordn (2010) argumenta que la proporcidn de esta diversidad
corporal es natural en la especie humana, ya que ha sido algo estable a lo largo de la historia.
De modo que, aunque la norma de la naturaleza es la diversidad, la norma dicotdmica
dominante la invisibiliza y normaliza. Y por ello urge un nuevo enfoque que se libere de estos
sesgos que, “cientificamente”, vienen a rubricar los estereotipos sociales en torno a los sexos,

las razas y las orientaciones sexuales. En palabras de la autora:
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En nuestra especie hay hombres XY y hombres XX, mujeres XX y mujeres XY,
hermafroditas verdaderos (poseen ovario y testiculo), pseudohermafroditas
masculinos (poseen testiculos mas  genitales  externos  femeninos),
pseudohermafroditas femeninos (poseen ovarios mas genitales externos masculinos) o
mosaicos cromosémicos (parte de sus células corporales son XXy parte son XY), y esto
hace que los cuerpos humanos sean diversos... Aunque la norma de la naturaleza es la
diversidad, la sociedad por medio de sus cientificos ajusta esta diversidad a su norma

dicotédmica (Barral Moran, 2010, p. 113).

A continuaciodn, en la figura subsiguiente, presentamos el reprocesamiento hermenéutico que

las lecturas feministas implican sobre el proceso de sexuacién humana.

Figura 11. Propuesta hermenéutica feminista no binaria de los procesos de sexuacién humanos

CONFIGURACIONES POLIMORFICAS DE
LA SEXUALIDAD, LA SEXUACION, LA
EXPRESION E IDENTIDAD DE GENERO

Organismos con cromoscmas que pueden
ser XX. XY o una combinacion de ambos,

Organismos con cromosomas XY y con tejido ovarico y testicular, y genitales
testiculos, con vulva o genitales hibridos externos hibridos
{conocidos como pseudo-intersexuales (conocidos como “intersexuales puros”)
masculinos)

DIVERSIDAD DE PROCESOS DE
SEXUAC|6N HUMANOS Organismos con cromosmas XX, con

Combinaciones  diversas  entre tejido ovarico, Utero, vagina, vulva

conocidos como “mujeres”
cromosomas, hormonas, gametas, { oo}
genitales, caracteristicas secundarias

y neuroplasticidad
QOrganismos con otras combinaciones

Organismaos con otras combinaciones
Organismos con cromosomas XX y
ovarios, con pene o genitales externos
hibridos (conecidos como pseudo-
intersexuales femeninos)

Organismos con cromosomas XY,
testiculos y pene (conocidos como
“varones”)

Organismos con ofras combinaciones

lejidad empirica de |a variedad bioldgica de la especie humana

Fuente: elaboracion propia.
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Mads alld del sexo

Otro aporte reciente proviene del libro La invencion de los sexos de Lu Ciccia (2020). Su
investigacion se orienta a cuestionar y revisar cdmo la neurobiologia estd produciendo una
reactualizacién del viejo dimorfismo sexual. Segun ella, es preciso salir de la légica sucesiva y
causal entre sexo y género; y asumir que la materialidad del cuerpo resulta de un proceso
semidtico, que no estd determinado genéticamente y se caracteriza por el fenédmeno de la
plasticidad.

¢Qué quiere decir esto? A nuestro modo de ver, ella va mas alld que Fausto- Sterling, y
argumenta que es imposible reducir la vida psiquica y el funcionamiento bioldgico a las
determinaciones sexuales. Ya que estas Ultimas son resultado de un discurso previo en torno al
sexo. Por ende, desagregar los indicadores de los cuerpos humanos en funcién de los sexos es
inconducente. Ya que los valores de “altura promedio” sdélo erradican las diferencias

IM

intra-géneros, sobre- representan las diferencias respecto del “promedio” femenino, y revelan
la incongruencia del dimorfismo. En otras palabras, que una persona saludable, tipificada como
mujer, presente valores “por encima” de la media, a menudo, no hace sino reafirmar el
caracter constructivista del discurso sobre los sexos.

Ciccia (2020) observa que el relanzamiento del dimorfismo en el campo de la neurociencia,
estd intentando asociar las concentraciones hormonales con el desarrollo sexualmente
diferenciado del cerebro. Sin embargo, desde su perspectiva, esto configura una respuesta ante
la crisis evidente que atraviesa la categoria de género y con ella, la de sexo. Y, al contrario,
postula que la plasticidad neuronal es lo propio de los procesos humanos. Dicha categoria
supone desestabilizar y prescindir del presupuesto de causalidad entre nacer con un sexo y
“forjar” posteriormente ciertas conductas, o una identidad de género, o incluso asumir ciertas
caracteristicas corporales.

De este modo, Ciccia (2020) se pregunta si no son los discursos, los que han configurado,
conducido y determinado lo que puede un cuerpo, segin su “sexo”. Asi, procura hablar de
polimorfismos cerebrales, ya que el cerebro no resulta de una combinacién Unica de aspectos
de ambos sexos, sino que estd mas alla de las categorias proporcionadas por el binarismo. Esto
la lleva a postular que, si los cerebros resultan polimorfos, entonces, tal vez, existen tantos
sexos como seres humanos. Por consiguiente, su critica al binarismo no se reduce a lo cerebral,
sino que también abarca la composicidn genética y hormonal. Ya que estos criterios (genéticos,
cromosémicos y hormonales), al ser elaborados como promedios femeninos y masculinos,
sacrifican e invisibilizan un enorme campo de posibilidades que, sin expresar situaciones

patoldgicas, igualmente se desajustan a los valores normalizados. Y esto, se deriva de una
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lectura mecanicista sobre los procesos de diferenciacion sexual, la enfermedad y la relacidon
sexo-prevalencia.
En la figura 12, graficamos y condensamos la operacidn reduccionista que tanto Fausto-

Sterling (2000) como Ciccia (2020), sefialan en torno al dimorfismo sexual.

Figura 12. Operacion hermenéutica que subsume los procesos de sexuacién al dimorfismo

sexual

plejidad empirica de la variedad biologica de la especie humana

ASIMILACION DEL SEXO
BIOLOGICO A MACHOS O
HEMBRAS

DIVERSIDAD DE PROCESOS DE
SEXUACION HUMANOS

CONFIGURACIONES POLIMORFICAS DE
LA SEXUALIDAD, LA SEXUACION, LA
EXPRESION E IDENTIDAD DE GENERO

Fuente: elaboracion propia.

Siguiendo a Ciccia (2017), la estadistica no debe ser usada para ajustar una aproximacion a
ideales prescriptivos, sino que la estadistica debe ajustarse a aproximaciones reales y a la
singularidad de los casos. A su vez, la nociéon de hormonas sexuales resulta una invencién que
conduce al equivoco de que tales hormonas son sexuales sélo porque las producen los
aparatos genitales internos o “reproductivos”. Y, el equivoco es tal, que dichas hormonas no
son patrimonio de un sexo u otro. La nocién neuroqueer, en este sentido, busca postular la
plasticidad cerebral frente a la presuncidn binaria ya que las huellas sindpticas, producidas en
el marco de una cultura jerdrquica que genera estereotipos de género, pueden ser
desaprendidas y reinventadas (Ciccia, 2017).

Finalmente, a pesar de las diferencias, ambas investigaciones reconocen e intentan dilucidar la
complejidad de la imbricacidén entre las caracteristicas corporales, el medio y la experiencia.

Tanto Ciccia con su proposicidn neuroqueer, como Fausto- Sterling con su proposicion sobre la
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sexuacion variada, representan una profunda reinvencion de la morfologia sexual, asi como

una remocion de los cimientos hermenéuticos e histéricos del dimorfismo sexual.

Enclave tres: la reproducciéon

Por ultimo, el tercer enclave de poder del discurso biomédico androcéntrico, se localiza en la
conceptualizacién de la reproduccién. Todos los sucesos, érganos y caracteristicas implicadas
en las funciones reproductivas (hormonas, tejidos, gametas, drganos genitales) constituyen una
zona hermenéutica histéricamente clave, en la cimentacion de los conocimientos
androcéntricos y biomédicos. Siguiendo a Ortiz Gomez (2006), desde los afios 90, los
feminismos develaron que, durante el siglo XX, la teoria hormonal y la ciclicidad femenina
asociada a la menstruacidon permitia, no tanto describir el fenédmeno de salud un cuerpo con
Utero, sino postular la centralidad de la reproduccidn, la inestabilidad emocional de las mujeres
y, sobre todo, por contraparte, rubricar la estabilidad asociada a la biologia masculina.

Si consideramos la obra de Emily Martin (1987), podemos advertir que la ignorancia de la
biomedicina moderna sobre la menstruacién -y las connotaciones deficitarias que le asigna-, es
inversamente proporcional al interés, los conocimientos y las técnicas que la biomedicina
moderna produjo en torno a la reproduccidn y el parto. Tras el desplazamiento y persecusién
politica de las parteras durante la caza de brujas en los siglos XVI y XVII, asi como tras la
institucionalizacion y estatalizacion del parto y los nacimientos durante los siglos XVIII y XIX
(Federici, 2015; Ramognini, 2019) en Europa; se produjo un proceso violento de borramiento
de los saberes de las mujeres sobre la salud y sus cuerpos. Y en paralelo, se instalaron y
desarrollaron un conjunto de nociones androcéntricas.

En primer lugar, en un articulo denominado El évulo y el espermatozoide: un cuento cientifico,
Martin (1991) expone que el lenguaje que describe la fertilizacion en los manuales de biologia,
esta imbuido de una narrativa cultural que promueve y reproduce los estereotipos de género.
En esta linea, este fendmeno considerado central en la reproduccién humana, es
conceptualizado a partir del comportamiento diferencial de los espermatozoides y el dvulo. En
una analogia con los cuentos de hadas, Martin (1991) identifica que los manuales reproducen
un cuento en el que, por un lado, los espermatozoides son figurados como el elemento activo y
fuerte, que viaja, penetra y perfora al évulo; mientras que este ultimo es representado como la
parte pasiva y receptiva, que flota y espera a ser penetrada. Por consiguiente, si atendemos
rigurosamente a los comportamientos celulares, la autora postula que este fendmeno puede

ser entendido como un suceso de participacion activa por parte de ambas células. Es decir, una
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situacion de fusidn y cooperacion, y no un acto complementario entre un agente activo y otro
pasivo.

En segundo lugar, previamente, Martin (1987) ya habia postulado y reconstruido las formas
androcéntricas en las que se expresa el discurso médico. Con un enfoque cultural, la autora
devela las distintas argumentaciones, metdaforas y técnicas, a través de las cuales la medicina
moderna se expresa en torno a la reproduccion. Al examinar manuales médicos, textos
cientificos, revistas de divulgacién sobre salud, y al contrastarlos con un registro etnografico de
las experiencias de las mujeres estadounidenses; Martin (1987) encuentra que se postula al
cuerpo femenino como una verdadera fabrica de bebés.

Esto significa que las mujeres son fundamentales en la reproduccidn, y que su cuerpo es la
fabrica en donde se genera este proceso productivo. Su andlisis se sustenta en, al menos, tres
fendmenos concatenados. Por un lado, halla que la menstruacién es considerada como un
fracaso de dicho proceso productivo. Asi, el sangrado menstrual es definido por la negativa de
algo que no ocurre, y es visto como un desperdicio o un desecho del cuerpo. Y no, por ejemplo,
como la circulacidon o liberacién de sangre inherente a un ciclo saludable. Por otro lado, la
autora evidencia que la menopausia es definida como un momento en el que la maquina
productiva, entra en estado de obsolescencia. Es decir que, en ese momento vital, la fisiologia
de la mujer, se torna inutil o inutilizable, e incluso, aparece como una enfermedad, una
patologia o una deficiencia que requiere ser intervenida médicamente a través de, por
ejemplo, la terapia de reemplazo hormonal (Martin, 1987).

En tercer lugar, el corolario del androcentrismo, se expone en las nociones que circulan sobre
el parto. En torno a éste, descubre que la narrativa estd imbuida de una ideologia productiva 'y
capitalista, ya que la introduccién de la idea de “trabajo” en relacién al parto, sitia a las
mujeres como verdaderas trabajadoras en la produccion de bebés. A su vez, las técnicas
médicas inventadas e implementadas desde la modernidad -como los férceps o el monitoreo
fetal-, sitian al médico como un capataz o un gerente encargado de controlar, supervisar,
medir y tornar lo mas productivo posible el proceso del parto. El intento de controlarlo, se
expresa de modo paroxistico, en la implementacidn de la cesdrea. Esta ultima, de hecho, es
presentada como una solucién técnica capaz de hacer eficiente y subsanar las fallas generadas
en el proceso productivo. Asi, en suma, la trazabilidad hermenéutica entre la menstruacidn
como falla o desperdicio, la menopausia como patologia y el parto como el proceso de trabajo
culmine en la produccion de bebes; permiten a Emily Martin (1987) evidenciar los

componentes culturales que definen a la reproduccién humana.
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En esta linea, el contexto cultural e ideoldgico que describe Martin sobre la sociedad
estadounidense a fines del siglo XX, es coincidente con diversas preocupaciones hermenéuticas
contemporaneas que distintas bidlogas y médicas contindan enfrentando. De acuerdo con la
doctora Valls Llobet (2006), la teoria hormonal que ha hegemonizado la descripcion fisioldgica
del cuerpo femenino, produjo un modelo Unico e ideal de un ciclo menstrual de 28 dias,
regular, compuesto por cuatro semanas, un dia de ovulacidn y determinadas oscilaciones
hormonales y animicas a lo largo del ciclo. El nivel de especificidad y homogeneidad con que se
postulan las fases del ciclo y sus caracteristicas, ha generado una borradura de la variedad que
presentan los ciclos menstruales y ha implicado una patologizaciéon de la diversidad y los
desvios contingentes que atraviesa una persona a lo largo de su vida menstrual (Valls Llobet,
2006).

Siguiendo a la autora espafiola, la menstruaciéon y el proceso ciclico a ella asociado, pasé de ser
un tema tabu, velado por un manto de prejuicios y estigmas sobre la sangre y la psiquis de las
mujeres; a ser un objeto incesante de descripcién métrica, intervencién y regulacién hormonal.
En el articulo La menstruacién: de la invisibilidad a la abolicidn, Valls Llobet describe como se
hicieron enormes esfuerzos por anular quimicamente las hormonas sexuales, el proceso
ovulatorio y la propia menstruacidn, sin tener en cuenta ni estudiar los efectos adversos que
esto provoca a mediano y largo plazo, en la salud generalizada de las mujeres. Asi, afirma que
una gran parte de la investigacion médica sobre el ciclo menstrual, desconoce las implicancias
de este fendmeno en el conjunto fisioldgico de los cuerpos femeninos (Valls Llobet, 2020).

En coincidencia con ello, Lara Briden sostiene que el ciclo menstrual no es sélo un ciclo
definido por el fendmeno de la reproduccién (o su fracaso), sino “una expresion del estado de
salud subyacente” (2019, p. 4). De modo que, el curso somatico de la menstruacién y de todo
el ciclo, es un signo vital. Es decir, un reporte somatico sustancial que permite comprender el
estado de salud integral del cuerpo. Desde su punto de vista, la relacién entre la ovulacion, la
produccion hormonal, la menstruacién, el sistema inmune y otras funciones fisioldgicas como
la nutricién y el metabolismo, en efecto, se tornan mucho mdas complejas y trascienden
ampliamente el fendmeno reproductivo. Y, de hecho, involucran a la salud ésea, cerebral y
metabdlica.

En este contexto, la autora sostiene que el reemplazo farmacolégico hormonal no es
comparable con las hormonas naturales del cuerpo, fundamentalmente, porque estas ultimas
son centrales para la salud, mientras que el primero genera numerosos efectos adversos en el
cuerpo. Asi, mientras desde el modelo médico hegemodnico se promueve, a través de los

anticonceptivos, la sustitucion sistemdtica de las hormonas sexuales, la inhibicion de la
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ovulacién y la eliminacion de la menstruacién; los estudios feministas proponen comprender
que los anticonceptivos no regulan las hormonas, sino que las desactivan por completo
(Briden, 2019; Valls Llobet, 2020). Y esto, esta generando, no efectos secundarios, sino
repercusiones diversas sobre la salud de las mujeres.

Por otro lado, si seguimos avanzando en la comprensidn de otro suceso clave confiscado por la
funcién reproductiva, podemos mostrar que la ovulacién es un suceso importante para la salud
menstrual en si. Es decir, la liberacion de un évulo del ovario, no puede ser aprehendida sdlo
en términos de que puede propiciar la gestacion, sino que es signo saludable que repercute
sobre las otras fases del ciclo. Después de la ovulacién, una glandula temporal en el ovario
produce la progesterona, una hormona cuya funcién es central para el estado de animo, el
metabolismo y los huesos (Briden, 2019). La clave es que, al ser sustituida y anulada
guimicamente por las intervenciones farmacoldgicas, la progesterona evidencia no sélo el
papel que cumple en la reproduccion, sino fundamentalmente en la regulacion de la salud de
las mujeres.

En suma, las contribuciones de Valls Llobet (2020), Martin (1987, 1991) y Briden (2019),
configuran un repertorio hermenéutico que cuestiona y problematiza, ampliamente, la
acepcidn esencialista de la reproduccidn que pesa sobre los cuerpos femeninos en la historia
reciente. Es decir, a través de evidencias y acepciones alternativas, desmotan eso que Alejandra
Pastor (2021) denomina como ideologia del esencialismo reproductivo. Cuyo efecto principal,
consiste en naturalizar la funcidn reproductiva de toda fémina y cercar, explicita o tacitamente,
el ciclo menstrual y el sexo femenino en el terreno conceptual de la reproduccién, la
anticoncepcion, la planificacidon familiar, etc. Generando, pues, un borramiento de la salud
menstrual e integral que comportan los sucesos vitales aqui examinados.

A su vez, estas criticas al esencialismo reproductivo, nos proporcionan las condiciones
hermenéuticas para interrogar una nociéon popularizada que, en detrimento de una visidon
singular sobre los cuerpos con capacidad de menstruar o gestar, fue sustancial para
construirlos como una variable demografica: la edad reproductiva. La diferencia entre las
etapas de la vida en las que se viven ciclos menstruales y los que no (nifiez y menopausia),
podria haberse nominado de otros modos. Sin embargo, la prevalencia de la categoria
reproductiva, reafirma no sdlo el mandato a ella subyacente, sino también la menor relevancia
o la falla que representan los momentos no reproductivos: la amenorrea primaria (propia de la
nifiez) o la menopausia. Al respecto, Pastor (2021) sostiene que es preciso desarticular el
lenguaje sexista en anatomia, despatologizar algunos procesos y proponer nociones como la de

plenopausia, en sustituto de su versién peyorativa menopausia.
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En esta linea, podemos inferir que lo que diferencia a unas etapas vitales de las otras, es el
modo en que se desenvuelve la actividad hormonal y sus implicancias con el ciclo menstrual y
la salud integral del cuerpo. Sin embargo, al subsumirse la teoria hormonal a la ideologia del
esencialismo reproductivo se genera, por un lado, un ensalzamiento de la capacidad
reproductiva y la edad que abarca a aquella, y por otro, una construccidon minusvalorada, fallida
o patoldgica no sdélo de los otros momentos “no reproductivos” como la nifiez o la menopausia
sino también, como demostrara Martin (1987), de todo suceso que se desvie del esencialismo
de la reproduccién como la propia menstruacion.

La mirada alternativa propiciada por las autoras, por lo tanto, no supone negar la capacidad
reproductiva como aspecto anatdmico, sino generar nuevas semanticas, investigaciones vy
abordajes que contemplen su funcién dentro de un complejo mapa de relacionamientos entre
genitalidad, ciclo menstrual, salud, hormonas y reproduccion.

En la figura 13 que exponemos a continuacion, soslayamos la operacién hermenéutica que
reduce la teoria hormonal, el ciclo menstrual, la genitalidad y la salud de los cuerpos

considerados femeninos, al esencialismo reproductivo.

Figura 13. Operacidn hermenéutica que subsume los cuerpos de las mujeres a la funcién

reproductiva

Complejidad empirica de |la variedad biologica de la especie humana

Postulado androcentrico

ASIMILACION DE LA
FUNCION REPRODUCTIVA

RELACIONAMIENTO A LA GENITALIDAD Y EL

IMPLICANCIAS ESPECIFICO ENTRE CICLO MENSTRUAL
MULTIPLES ENTRE GENITALIDAD, CICLO
HORMONAS, NUTRICION, MENSTRUAL, SALUD,
METABOLISMO, CICLO HORMONAS Y
MENSTRUAL Y S. OSEO REPRODUCCION

Fuente: elaboracidn propia.
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Encrucijadas biomédicas

en torno a la endometriosis

CAPITULO SEIS
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Entre el misterio y la conceptualizacién

En este capitulo, comenzamos el andlisis empirico de la investigacion, centrandonos en los
discursos biomédicos que hablan sobre la endometriosis. Como hemos planteado, las
descripciones biomédicas son plurales y, al mismo tiempo, contienen y reconocen algunas
incdégnitas. Por un lado, aln resulta un misterio qué causa, por qué prolifera y cdmo se cura la
endometriosis. Por otro lado, se ofrecen distintas definiciones y formas de abordarla, ya sea
como enfermedad ginecoldgica-menstrual, como alteraciéon inmunoldgica, o como cuestion
inflamatoria. A su vez, en los casos en los que se la define de forma similar, la manera de
describir y abordar la enfermedad también revela cierta polisemia.

Por ende, a lo largo de este capitulo, examinaremos los discursos de distintas referencias: la
Sociedad Argentina de Endometriosis, la Dra. Rosa Inés Barafiao, la Dra. Mdnica Bonin vy,
finalmente, la Dra. Lara Briden. Como expusimos en nuestro apartado metodoldgico, los
distintos aspectos que procuramos abordar de aquellos son: ¢Qué temdticas presenta cada
texto y qué sentidos construyen sobre la endometriosis? ¢Qué caracteristicas enunciativas
tiene cada discurso? ¢Qué creencias e identidades sociales es posible identificar en cada uno

de ellos? ¢Qué encrucijadas y consensos se develan entre los distintos discursos?

Férmula 1. Un problema ginecolégico de mujeres en edad reproductiva

La Sociedad Argentina de Endometriosis (SAE) fue creada en el 2001 y, desde entonces,
aglutina a aquellos profesionales de la salud que comparten una perspectiva experta, cientifica
y médica sobre la endometriosis. De alguna manera, su discurso constituye una referencia
central en el conocimiento especializado, el abordaje biomédico y la difusién social de esta
problematica en el pais.

Los propdsitos y objetivos que manifiestan son diversos: mejorar la calidad de vida de las
mujeres afectadas y el entorno que las rodea, promover actualizaciones en torno a los
diagndsticos y terapéuticas de la endometriosis, y, en definitiva, “dar a conocer esta
enfermedad en todos los ambitos y medios, concientizar, informar con evidencia valida y
relevante a todas personas que estén relacionadas de manera directa o indirecta a esta
enfermedad. Que la prevencidn, diagndstico precoz y manejo personalizado e individualizado,
logren reintegrar el bienestar y calidad de vida, en las millones de mujeres que lo padecen
junto a su entorno” (SAE, s. f.).

De acuerdo con la SAE (s. f.), la institucién ha tenido 11 presidentes hasta el dia de hoy. Todos
ellos han sido hombres. Entre los diversos cargos suplentes vy titulares, la Comisién Directiva

(2023- 2026) esta conformada por 35 miembros, de los cuales 16 son mujeres. Entre ellas, se
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encuentran la Dra. Rosa Ines Barafiao y la Dra. Mdnica Bonin (cuyos textos examinaremos mas
adelante).

En el texto ¢Qué es endometriosis?, publicado en la pagina web de la SAE, se abordan distintos
aspectos o temas: una definicion y caracterizacién general, los sintomas, los métodos
diagndsticos, los tipos o grados de endometriosis, los tratamientos y la cura. La posicidén o
marca enunciativa del texto es propia de un narrador pasivo. Es decir, todo el texto estd escrito

” o

de manera impersonal: “se pueden distinguir tres tipos de endometriosis...”, “se puede llegar a
”

sospechar...”, “es posible tratarla y alcanzar practicamente su cura sintomatolégica...”.

En primer lugar, respecto a la definicidn de la endometriosis, la SAE (s. f.) dice:

El tejido que tapiza el interior del Utero se denomina endometrio. En condiciones
normales, sélo debe encontrarse dentro del utero, pero cuando dicho tejido se ubica
por fuera de la cavidad uterina se denomina endometriosis. En la mayoria de los casos,
este tejido alterado se ubica en los dérganos genitales femeninos (Utero, ovarios,
ligamentos y Organos vecinos en la pelvis), pero también se ha detectado
endometriosis en otros tejidos y érganos como cicatrices de cesareas, pulmones, nariz,
cerebro, entre otros(...) La endometriosis es una enfermedad ginecoldgica benigna,
gue basicamente afecta a toda mujer en edad reproductiva. Se estima que entre un 6 y
10% de la poblacién femenina, con una edad promedio al momento del diagndstico de
28 afios puede padecer endometriosis. Se calcula que 170 millones de mujeres, es
decir 1 de cada 10. Hasta la fecha no se conoce la causa de esta enfermedad. Las
teorias e hipdtesis son numerosas y diversas, lo que médicamente se denomina
enfermedad multifactorial. Ain la medicina no ha podido revelar de forma certera la
causa de la endometriosis... Los sintomas mas frecuentes son menstruaciones
dolorosas llegando a ser invalidantes en algunos casos. Por esta razon, la calidad de
vida se va deteriorando con el tiempo, ya que es una enfermedad inflamatoria y

cronica (SAE, s. f.)

Como vemos, aqui se expone una definicion amplia: es una enfermedad ginecoldgica y
benigna, pero también inflamatoria, multifactorial. En principio, esto sugiere cierta
especificidad en la medida en que se sostiene que es lo ginecoldgico lo que se ve afectado u
origina la enfermedad. Empero, el cardcter multifactorial e inflamatorio que se sefiala, puede

matizar o relativizar el componente meramente ginecolégico de esta condicidn.

132



” o«

Cuando se habla de quiénes pueden “tenerla”, “padecerla” o verse afectadas, se menciona a
millones de mujeres, un porcentaje de la poblacién femenina o a la mujer en edad
reproductiva. Es decir, la definicion de la enfermedad viene dada por un componente
identitario social que enlaza mujeres, con poblacién femenina y edad reproductiva.

Por otro lado, la categoria normalidad, es utilizada para distinguir entre aquellas mujeres que
tienen un endometrio que desempefia sus funciones usuales dentro del utero; y aquellas
mujeres que presentan tejido endometrial andmalo, fuera de la cavidad uterina. Como el tejido
alterado proviene del Utero y suele afectar a los érganos genitales femeninos, se menciona asi
qgue la endometriosis es una enfermedad ginecoldgica. Sin embargo, esto queda matizado
cuando menciona que también estamos ante una enfermedad inflamatoria y multifactorial,
qgue puede afectar otros érganos y tejidos -mas alla de lo ginecolégico-, y deteriorar la calidad
de vida de las mujeres en el tiempo. De esta manera, el texto de la SAE, también afirma que no
se conoce la causa y existen distintas teorias e hipotesis.

Como vemos, el esfuerzo por definirla presenta algunas encrucijadas o implica la combinacién
de acepciones diversas: ginecoldgica, inflamatoria, multifactorial. Sin embargo, intentaré
argumentar que, cuando se desarrollan los sintomas y los tratamientos, podemos notar cierto
énfasis en su acepcidn ginecoldgica. Respecto a los sintomas, indican que las menstruaciones
dolorosas es el sintoma mas frecuente junto con la subfertilidad o la imposibilidad de concretar
un embarazo. En términos médicos, ambas cuestiones son “ginecoldgicas”: menstruacién e
infertilidad. Respecto a las menstruaciones dolorosas, se menciona que “la conciencia
generalizada de la mayoria de las mujeres” (SAE, s. f.) produce la normalizacion del dolor y la
subestimacion de los sintomas. Y esto se traduce, en un retraso en el diagndstico.

En efecto, cuando se explica el retraso en el diagndstico, sélo se menciona un factor: la
conciencia de las mujeres, es la que naturaliza y normaliza el dolor menstrual. A lo largo del
texto, no se mencionan otros factores o agencias que pueden incidir en el retraso en el
diagndstico y naturalizar la normalizacién o subestimacidn del dolor.

En cuanto a los tratamientos, el texto de la SAE explica dos principales: medicacidn y cirugias.
La medicacién es definida como el tratamiento de “primera linea” de atencién, y busca abordar
el dolor y la inflamacién, a través de “antiinflamatorios no estiroideos, anovulatorios,
progestinicos ¢ pastillas anticonceptivas combinadas”. Si los antiinflamatorios tienen un efecto
analgésico; el resto de los medicamentos tienen componentes hormonales, y se orientan a
inhibir la produccién de estrégenos, sustituir la accion de la progesterona o evitar la ovulacién.
Lo cual representa, que el tratamiento de primera linea, constituye una intervencién

tipicamente ginecoldgica: controlar la produccién hormonal femenina.
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Respecto a las cirugias, dicen que éstas pueden ser conservadoras (procurando sacar tejido
endometridsico pero conservando drganos) o definitivas (que implican la extraccién de alguna
parte o la totalidad de alguno/s érganos); y que se debe evitar que sean recurrentes. Es decir,
en lo posible, se debe hacer una sola intervencidon quirdrgica a fin de eliminar toda la
endometriosis posible que alli exista. A su vez, si bien se reconoce que no existe una cura; se
argumenta que lo que existe a través de estos tratamientos es una “cura sintomatolégica”.
Respecto del tratamiento del dolor, se dice que los medicamentos son un 90% efectivos entre
los casos; y respecto de la infertilidad, sefialan que la misma puede ser subsanada de forma
natural o asistida. Sin embargo, al no desarrollarse otro tipo de sintomatologias, tampoco se
abordan otros tipos de tratamientos.

Bajo el subtitulo {La endometriosis tiene cura?, mencionan que es importante el tratamiento
integral de la persona, en “mente, cuerpo y alma”. Ya que se debe trascender el caso u érgano
afectado, y tener en cuenta la incidencia de la enfermedad segun la situacién emocional o la
personalidad de la paciente. Expresando asi, que el abordaje psicolégico también puede
resultar necesario. Por afadidura, sefialan que los tratamientos no deben ser para todas las

mujeres iguales, sino que dependen de la sintomatologia y un factor de primer orden:

Segun la sintomatologia que haya consultado la paciente, ya sea por dolor o por
Subfertilidad dependera el tratamiento. El primer factor a tener en cuenta es la edad
de la paciente y Deseo Gestacional tiene (actual, a futuro o si ya estd cumplido), en
base a estos se evalua las expectativas en conjunto con la paciente, detallando todos
los pro y contra de cada una de las terapéuticas. El abordaje de la endometriosis no es
igual para todas las pacientes. Al ser una enfermedad crénica y progresiva, el
tratamiento puede ser prolongado y su mayor adhesidén puede ayudar a obtener
mejores resultados terapéuticos. No existe un tratamiento Unico e igual para todas las
mujeres. Algunos de ellos pueden beneficiar a ciertas pacientes, mientras que a otras

no (SAE, s. f.)

En esta linea, la insistencia sobre el dolor y la infertilidad como objetos predilectos de
tratamiento, asi como el “primer factor” (la edad de la paciente y el deseo gestacional) a
considerar en los tratamientos; no sélo dejan fuera otros factores (que iremos detectando en
los préximos textos) sino que evidencian la preeminencia del abordaje ginecoldgico. Ya que, si
lo ginecoldgico abarca el estudio especifico de la mujer y sus érganos reproductivos; la

menstruacion, la infertilidad y el deseo gestacional, agotan exhaustivamente ese universo o
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campo de atencién sanitaria. A lo sumo, ello podra incorporar otras disciplinas médicas
subsidiarias o estrechamente relacionadas con la ginecologia, como la medicina reproductiva o
la obstetricia.

Respecto a la efectividad de los tratamientos, cabe destacar que el texto es explicito en
relacién a la necesidad de personalizar los tratamientos y la inexistencia de un tratamiento
Unico e igual de efectivo para todas las mujeres: “La clave es el tratamiento integral de la
persona... Son mas de lo que podemos imaginarnos, las mujeres que padecen endometriosis y
todas merecen una atencién individualizada” (SAE, s. f.).

En cuanto a las identidades sociales, ya hemos mencionado que el texto sélo habla de las
mujeres o de lo femenino. Y lo hace tanto en clave poblacional, en clave de individuos/ casos,
como en clave de su “edad reproductiva”. Esto deja fuera o sin tematizar, primero, la relacion
poco explorada entre endometriosis y nifias que adn no menstridan, segundo, los casos de
mujeres o personas con endometriosis que ya dejaron de menstruar por estar cursando la
menopausia. Y tercero, excluye los casos de identidades sexodisidentes como lesbianas, no
binarias, bisexuales, trans, entre otras, que no se perciben mujeres ni son tipicamente
asociadas a la capacidad reproductiva.

Siguiendo las aportaciones epistemoldgicas feministas en torno al dimorfismo sexual y el
esencialismo reproductivo, en este discurso podemos vislumbrar un sistema de creencias
binario en lo sexual y reproductivista. Puesto que sélo se habla de mujeres y se las define en
base al criterio etdreo- reproductivo. Este ultimo, no estd presente tanto como mandato
explicito y obligatorio -propio quizad de otras épocas-, ya que de hecho menciona el “deseo

I”

gestacional” y la capacidad deseante y electiva de las mujeres. Sin embargo, si esta presente
como categoria que aun diferencia esencial y biolégicamente a las mujeres segun las edades
propiamente reproductivas y aquellas que no lo son.

Es decir, en términos tedricos podemos pensar en la tensidon que produce la categoria “edad
reproductiva” para nombrar, por ejemplo, a aquellas nifias que ya menstrdan a los 10 u 11
afios. Pues si bien un cuerpo puede ser objetiva y bioldgicamente capaz de ovular, gestar y
parir, como vimos en el capitulo tres (p. 66 de esta tesis), la reproduccién también estd
atravesada por convenciones socioculturales e histdricas que, por ejemplo, han pasado de
considerarla como un mandato obligatorio que realiza a una mujer, a una eleccién propia y
auténoma susceptible de ser gestionada a través de métodos anticonceptivos o el aborto. O,

incluso, comprenderla como una capacidad que debe ser “controlada” por parte del Estado, en

situaciones de desmedida o alta natalidad (Meng, 2006).
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En efecto, a menudo existen otros factores que operan entre esa edad bioldgicamente
reproductiva y esa decision propia de la mujer: la estabilidad laboral y econdmica, la
contencion y acompafiamiento afectivo, la propia infertilidad “bioldgica”, las politicas estatales
y sanitarias, entre otros. De esta manera, puede ser interesante reflexionar y discernir
conceptualmente entre las edades 0 momentos mas o menos fértiles (relacionadas a la calidad
y cantidad de dvulos) y las situaciones propiamente reproductivas. Pues mientras la fertilidad
es una condicion corporal que se presenta mas alla de la propia voluntad -e incluso puede ser
modificada a partir de ciertas decisiones e intervenciones médicas-, llevar adelante la
reproduccién (gestar, parir y criar) implica un momento o acontecimiento vital que no esta
dado sdlo por lo bioldgico, sino por otros factores personales, sociales, econdmicos, politicos y
culturales que ineludiblemente inciden en lo reproductivo.

Por ello, si bien es atendible el argumento sanitario y demografico de que es necesario
distinguir la poblacién o las personas que, coloquialmente, “pueden quedar embarazadas”,
respecto de aquellas que no estdn en condiciones de hacerlo; también resulta atendible el
argumento de que la capacidad para la reproduccién no es un fenédmeno bioldgico aislado de

las condiciones socioculturales en las cuales este se produce y se gestiona®’.

Férmula 2. Entre las hormonas sexuales y el sistema inmunolégico

A continuacién, nos aproximamos a las producciones de la Dra. Rosa Ines Barafiao. A saber,
Endometriosis, é¢por qué no la elimina el sistema inmunoldgico? (2014) y Pensando en
endometriosis (2015). A grandes rasgos, su indagacién empirica busca conceptualizar y
comprobar la relacién entre endometriosis y sistema inmune. La autora afirma que la
enfermedad produce algunas alteraciones en dicho sistema, que no sélo impiden la
eliminacién del tejido endometrial, generando una tolerancia inmunolégica al mismo, sino que
favorecen la progresidn de la enfermedad. Esta sospecha viene fundada por un andlisis
minucioso de cdmo se desenvuelven y actdan distintas células y funciones del sistema inmune,
en las mujeres con endometriosis, si se las compara con un grupo de control.

La autora es Doctora en Ciencias Bioldgicas e Investigadora Principal del CONICET. Las marcas

enunciativas de sus textos oscilan entre el uso de un narrador pasivo, en tercera persona “se

7 Quisiera hacer una pequefia digresién sobre el discurso de la SAE. Especialmente sobre la actualizacién del mismo. En la tarea de
profundizar en el discurso de dicha institucion, estuve indagando en las definiciones actuales que comparten los profesionales de
la salud que forman parte de dicha asociacion. Por ello, observé algunos videos subidos a la pagina institucional. Alli encontré un
video del 2023 en el que el ex- presidente de la SAE, Dr. Javier Del Longo, no menciona que la endometriosis sea una enfermedad
ginecoldgica, sino una enfermedad inflamatoria, crénica y benigna (SAE, 2023).

En efecto, a pesar de que el texto que analizamos sostiene una acepcion, en parte, ginecoldgica sobre la endometriosis, esto puede
indicar que dicho texto contiene una definicién “anterior” y que han producido algunos desplazamientos en la conceptualizacion
de la misma. De todas formas, afirmar esto en profundidad, requeriria examinar detenidamente los cambios que fueron
ocurriendo al interior de la propia Asociacidn, lo cual excede a esta investigacidn.
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dice entonces...”, “la endometriosis se define como...”; y el uso de la primera persona del
plural “Es nuestro compromiso colaborar...”, “los fuertes dolores... nos permiten sospechar”,
“Si bien en la Argentina no contamos con...”.

Ya sin ninguna mencién respecto a lo “ginecoldgico”, la investigadora considera que “la
endometriosis es una enfermedad benigna inflamatoria estrégeno dependiente y

|Il

multifactorial” (2015: 7). Y que su fisiologia consiste en la existencia o coexistencia de tejido

endometrial fuera de la cavidad uterina.

«“

Para explicarla, realiza una analogia: “al igual que las metdstasis tumorales, las células
endometriales pueden viajar por el torrente sanguineo y depositarse en sitios menos
frecuentes” (Barafiao, 2015). La autora, también habla de que estamos ante una enfermedad
enigmatica y que si bien ha sido descrita hace 3500 afios, su verdadero origen se desconoce. En
coincidencia con la SAE, menciona que es una patologia que afecta entre el 10 y 20% de las
mujeres en edad reproductiva.

Sin embargo, cuando hace menciéon a quiénes puede afectar la enfermedad, sostiene que
también existen casos aislados de nifias pre- puberes con anomalias uterinas y de mujeres
posmenopausicas. Ella afirma: “se estima que la endometriosis afecta aproximadamente al 10-
20% de mujeres en edad fértil de cualquier etnia-raza y grupo social. Puede afectar a cualquier
mujer desde la menarquia hasta la menopausia, aunque algunas veces, la endometriosis puede
durar hasta después de la menopausia” (Barafiao, 2014: 7). También agrega que la
endometriosis es transversal y se presenta en diversas clases sociales, comunidades y personas
racializadas.

En cuanto a los sintomas, la autora menciona una variedad mucho mdas amplia de los dos “mas
frecuentes” (dolor menstrual y subfertilidad) que figuran en el texto de la SAE. En primer lugar,
dice que la endometriosis puede permanecer asintomdtica en las mujeres jovenes vy
manifestarse a través de dolor crénico, dolor pélvico agudo previo o durante la menstruacion e
infertilidad (Barafiao, 2014). En el texto del 2015, la autora se extiende un poco mas y sostiene
que pueden aparecer dolores relacionados al momento de la ovulacién y las relaciones
sexuales (dispareunia). “Otros sintomas incluyen fatiga, defecaciones dolorosas durante los
periodos menstruales, dolor en la parte baja abdominal y espalda, diarrea y/o estrefiimiento”
(Barafiao, 2015: 7). También alude a que pueden presentarse sangrados anormales y entre
periodos, sensibilidad a la insulina, cansancio diario, problemas gastrointestinales, infecciones
recurrentes, depresidn, puede ocasionar fibromialgia y fatiga crénica.

De este discurso, resulta pertinente destacar al menos dos cuestiones: por un lado, el dolor

intenta ser nombrado de otro modo y, por otro, se considera y se nombra una gran cantidad de
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sintomas que exceden a lo ginecoldgico. Respecto al dolor, la autora no utiliza la idea de
dolores menstruales o menstruaciones dolorosas, sino que indica que se trata de dolores
pelvianos, dolores en la parte baja abdominal y la espalda, dolores crénicos que pueden ocurrir
durante la menstruacidn, previo a ella, pero también durante la ovulacién, las relaciones
sexuales u otro momento del ciclo. Esta operacidn semdntica expresa una diferencia clara con
el discurso de la SAE, porque desplaza la asociacién preponderante entre dolor y menstruacién,
y nombra el dolor en relacién a otras zonas del cuerpo y otros fenémenos.
Respecto a la definicién de la endometriosis, la autora revisa la hipdtesis de la menstruacién
retrograda, cuya explicacién ha sido predominante (y a menudo continta vigente) para explicar
el desarrollo de la endometriosis. Aquella fue difundida por Sampson en 1921 y argumenta que
la menstruacidn, en vez de ser expulsada, retrocede por las trompas de falopio hasta la cavidad
pélvica, causando asi la endometriosis. Sin embargo, Barafiao relativiza su pertinencia cuando
encuentra que la menstruacion retrégrada también forma parte de la vida de la mayoria de las
mujeres sin endometriosis: “en la mayoria de las mujeres en edad reproductiva es frecuente la
menstruacion retrégrada, de ahi que se piense que... existen otros factores que favorecen la
adherencia y el crecimiento de estos implantes” (Barafiao, 2014: 756). En este sentido, Barafiao
(2014) se aleja del sentido ginecolégico por segunda vez, y prefiere inclinarse por una acepcion
inflamatoria que indague en la condicidon inmunoldgica que hace posible que el tejido ectdpico
o la menstruacion retrégrada, en vez de reabsorberse o eliminarse, se implante y prolifere. Es
por esto que la autora contempla otros factores o indicios de la endometriosis. A saber:

1) un gen hereditario (tener una madre o hermana con endometriosis),

2) tener un ciclo de 27 dias y una menstruacién mayor a 8 dias,

3) no haber dado a luz,

4) el papel de las hormonas sexuales y especialmente de los estrégenos, porque en una

cantidad alta, favorecen la inflamacién, y

5) el comportamiento del sistema inmune (Barafiao, 2015).
En suma, la preocupacion de Barafao (2014) versa sobre el componente estrégeno
dependiente y las condiciones inmunoldgicas especificas que favorecen y caracterizan a la
endometriosis. Por lo tanto, su investigacion busca responder iqué alteraciones se producen
en el sistema inmunoldgico de las personas con endometriosis, que permiten explicar no sélo
la tolerancia sino también el crecimiento y proliferacién de la enfermedad?
La autora describe cdmo se comportan algunas células, hormonas y glébulos blancos de las

mujeres con endometriosis, a fin de demostrar cdmo el sistema inmune:
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1) favorece la formacién de nuevos vasos sanguineos (angiogénesis) que permiten
sostener el tejido ectdpico;
2) aumenta la presencia de ciertas células del tejido ectépico que impiden que este pueda
ser destruido y eliminado organicamente (apoptosis); y
3) se relaciona con la produccién alta de estradiol (un tipo especifico de estrégeno), lo
cual provoca dolor e inflamacidn tanto en la zona uterina donde se forma el
endometrio, como en el tejido ectdpico o focos de endometriosis.
En cuanto al diagndstico dice que es necesario realizar una videolaparoscopia, una resonancia
magnética o una evaluacidn histopatolégica posterior a una cirugia. Y respecto a los
tratamientos, la autora no formula algo sustancialmente distinto respecto de lo que dice la SAE,
pues asegura que no existe una terapéutica curativa, ni un fdrmaco que elimine las lesiones;
sino que los medicamentos se orientan a disminuir los sintomas e intentan, por un lado, reducir
los niveles de estréogenos para bajar inflamacién y el dolor; y por otro, las cirugias mejoran el
cuadro en general y las tasas de embarazo.
En cuanto a lo social, advierte una necesidad de educar y apoyar a las pacientes que padecen
endometriosis, asi como “sensibilizar a la comunidad... para vencer la indiferencia sobre esta
problematica”. También cree necesario que se difundan las necesidades de las pacientes y los
adelantos cientificos y terapéuticos en la materia; asi como que se pueda llegar mas temprano
al diagndstico y los tratamientos. En efecto, hace una valoracién positiva de algunas politicas
publicas y medidas sanitarias que se han ido tomando en otros paises y regiones (tales como
apoyo a las pacientes, pensiones por invalidez, inversidn en investigacién, registros nacionales,
campafas de informacién, creacion de redes multidisciplinarias, creacion de planes vy
programas de salud).
En conclusidn, su discurso articula la enfermedad en relacion a las mismas identidades sociales
gue menciona la SAE, pues quienes pueden tener endometriosis son mujeres, mujeres en edad
reproductiva o fértil o poblacién femenina. De esta manera, podemos advertir que a esta
semantica también subyacen las creencias vinculadas al binarismo sexual y la capacidad
reproductiva. Como diferencias entre la SAE y Barafiao (2014, 2015), podemos destacar que en
esta Ultima hay un corrimiento de la mirada ginecoldgica vy, a su vez, se contemplan algunos
casos que alcanzan a nifias pre- puberes y mujeres posmenopausicas. A su vez, el texto de
Barafiao (2015) desplaza el dolor de la menstruacién y tampoco asigna “feminidad” a las

hormonas sexuales en tanto simplemente las llama por su nombre: estradiol o estrogenos.
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Férmula 3. El tratamiento integral y el menosprecio de la enfermedad

Cuando exploramos el discurso de la Dra. Mdnica Bonin (ginecéloga y cirujana especializada en
endometriosis y jefa del Programa de Tratamiento Integral de la Endometriosis del Hospital
Privado Universitario de Cordoba) nos encontramos con algunas similitudes pero también con
otras nociones y desplazamientos respecto a los discursos anteriores.

Dado que los textos seleccionados se encuentran publicados, por un lado, en una entrevista
qgue le hicieron en la Agencia Universitaria de Noticias de Cérdoba (AUNO) y en la pagina
institucional de la Clinica Gallia de Cérdoba, en términos enunciativos, Mdnica Bonin utiliza la
primera persona del singular o del plural para narrar esta problematica. A su vez, construye una
VOz que remarca su compromiso social y médico con varias deudas que la medicina tiene
respecto a la enfermedad y las mujeres en general.

En cuanto a la definicién de la endometriosis, Bonin (2024) considera que se trata de una
enfermedad inflamatoria, crdnica, benigna y estrégeno dependiente. En la misma linea que
Barafiao (2015), sostiene que la endometriosis depende de la interaccién con la alta
produccion de estrégenos. Respecto a quiénes afecta, va a decir que alcanza a mujeres en edad
fértil, es decir desde que comienzan a menstruar y abarca tanto a mujeres jévenes,
adolescentes e incluso nifias.

Uno de sus desplazamientos discursivos se va a producir en torno a los tratamientos. Alli
menciona tres pilares: el tratamiento quirdrgico, el médico (hormonal) y los cambios de habitos
alimenticios. Segln su punto de vista, la cuestion hormonal y el tratamiento medicamentoso,
es importante porque hace 20 afios se descubrié una hormona que funciona bien para casi
todas las endometriosis, y que redujo fendmenos inflamatorios y de dolor (dienogest).
Respecto a las cirugias destaca que estan indicadas en aquellas pacientes que no responden al
tratamiento médico asi como a aquellas que tienen endometriosis en localizaciones complejas,
con compromiso profundo de algunos érganos. Y, sobre los habitos alimenticios y el

tratamiento integral, sostiene:

tradicionalmente se la trataba solamente desde un punto de vista ginecoldgico,
apuntando al tratamiento hormonal y quirdrgico, mayormente incompleto por el
desconocimiento que teniamos sobre la extensién de esta patologia. Actualmente
apuntamos al tratamiento integral con un abordaje transdisciplinario, donde el team
ginecoldgico lidera las decisiones. Participan en el grupo nutricionistas, especialistas en
fertilidad, sexologia, psicologia, especialistas en piso pelviano y dolor entre otros, y un

team quirdrgico multidisciplinario compuesto por cirugia ginecoldgica, colorrectal y
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uroldgica. Particularmente la incorporacion de habitos alimenticios constituye una
pieza clave para lograr una notoria mejoria en la evolucidn en las pacientes, apuntando
principalmente a una dieta antiinflamatoria, que apunte a preservar la microbiota, con

bajo contenido en hidratos de carbono e hipoestrogénica (Bonin, 2024)

En ese marco, ella indica la necesidad de efectuar un pasaje del abordaje meramente
ginecoldgico hacia lo integral. En este sentido, lo integral asume al menos dos sentidos: de un
lado, se vincula con un abordaje médico interdisciplinar y, del otro, con cambios alimenticios
gue permiten controlar la inflamacién, el metabolismo y la produccidn de estrégenos.

A su vez, Bonin aborda un tema no mencionado en otros discursos, es decir, el problema en la

formacién médica:

Lamentablemente en la carrera de Medicina se habla muy poco, lo tocamos en una
clase que no dura mas de 2 a 4 horas en materia ginecologia, pero no se trata del
tratamiento médico con hdbitos alimenticios, muy poco sobre tratamiento hormonal,
alguna charla sobre lo quirdrgico, pero el enfoque es muy general y sin un abordaje
profundo sobre la patologia... El programa de medicina deberia actualizarse y apuntar
a un enfoque mas completo y mas didactico sobre esta patologia, ya que es muy
prevalente y cada vez mas. Quienes hacemos endometriosis necesitamos formarnos en
centros especializados y ser muy autodidactas en lo referido a alimentacién,
tratamiento hormonal, y el abordaje holistico, ya que mismo en los centros quirurgicos
especializados, no se trata habitualmente todas las aristas necesarias para poder tratar

completamente a las pacientes (Bonin en Jinks, 2023)

En cuanto al papel de la regulacién estatal y la cobertura en obras sociales, indica la
importancia de incluir la endometriosis en el Programa Médico Obligatorio a fin de reducir el
desconocimiento sobre la endometriosis entre las obras sociales. A su vez, ella considera
problematico que en el dmbito publico no haya un centro de referencia para las mujeres que
no cuentan con obra social, ya que si bien puede haber profesionales buenos trabajando de
forma aislada, éstos no cuentan con equipos de trabajo. De esta manera, considera que “es una
deuda aun que tenemos con nuestras mujeres y nuestras pacientes, especialmente aquellas
gue no cuentan con obra social”.

Al respecto, cabe destacar como esta valoracidn se enuncia en primera persona del plural pues,

de algin modo, implica asumirse como parte del problema (y quiza, de la solucién). Esta

141



posicion dista bastante del discurso de la SAE en el que se asigna que el retraso en el
diagndstico obedece a la conciencia generalizada de las mujeres que tiende a naturalizar el
dolor. De esta forma, la doctora articula otro sentido en relacién con esta problemadtica: el
desconocimiento de la enfermedad se produce en la formacidn médica de base, en el
menosprecio cultural del dolor de la mujer y en la falta de politicas publicas que garanticen

centros de referencias publicos y cobertura a todas las pacientes. En esta linea, ella argumenta:

El menosprecio del dolor en el ciclo menstrual de la mujer hace que se desprecie esta
enfermedad. La mayoria de los ginecdélogos naturalizan el dolor y no hay centros
especializados en la parte publica. Aun es un tema a debatir por las autoridades del
Estado, distintas mujeres han impulsado que se integre la endometriosis al Programa
médico obligatorio para no tener que costear los remedios que conlleva... Creo que
tiene que ver mds que nada con el concepto aun instaurado culturalmente y en nuestra
sociedad médica de que la menstruacién dolorosa es esperable, es normal, que
padecer el ciclo menstrual es parte de lo esperable de ser mujer. Muchas mujeres que
padecen la tortura mensual por parte de la menstruacién no consultan, por ende no
hay una insistencia por parte de los propios profesionales en encontrar apoyo de parte
del sistema de salud para la cobertura lo mas completa posible de esta enfermedad tan
prevalente. Esto hace que ciertas provincias, gracias al esfuerzo de las mismas
pacientes que generan grupos y foros de ayuda, hayan logrado legislacion al respecto, y
otras que no tienen todavia esa fuerza no consigan este objetivo, pero creo que el

principal motivo es el menosprecio del dolor en la mujer... (Bonin en Jinks, 2023)

Asi, ella destaca que las mujeres no sélo pueden llegar a naturalizar el dolor, sino que tambien
desarrollan un papel notable en la concientizacidn social, la obtencién de legislaciones y ayuda
mutua.

Como hemos visto a lo largo de su discurso, aparecen temas o nociones que no fueron
articuladas en los discursos anteriores: tratamiento integral, metabolismo, dieta
antiinflamatoria o cambios de habitos alimenticios, dieta hipoestrogénica, menosprecio por la
enfermedad, falta de formacidn médica, menosprecio por el dolor de las mujeres y el ciclo
menstrual, equipo y abordaje transdisciplinario. Toda esta perspectiva y esta semdntica de la
enfermedad va construyendo otro imaginario y posiciona en un lugar preponderante las
respuestas que el sistema de salud produce sobre la problematica. La forma en que destaca el

papel de la formacion médica, los profesionales de la salud, la nocién de equipo vy
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transdisciplinariedad, vinculan esta problematica con la necesidad de generar cambios en el
abordaje médico.

Respecto a las identidades sociales y las creencias contenidas en su discurso, tal como vimos en
los discursos previos, se repite una nocién binaria del sexo en la medida en que sélo se habla

de mujeres.

Férmula 4. De la visidn reproductiva a la salud integral de las mujeres

Lara Briden es médica naturdpata, canadiense y, actualmente, residente australiana. Su libro,

Cémo mejorar tu ciclo menstrual (Que puede descargarse en este link), fue traducido al espafol

en el 2019 y editado en Argentina en el 2022 por la editorial Ginecosofia (cuyas producciones
se abocan con énfasis a la ginecologia natural). Este libro me fue recomendado por una de las
entrevistadas de esta tesis, a razdn de que su perspectiva es trabajada en el pais, en distintas
grupalidades de terapia menstrual y formaciones sobre medicinas alternativas y ciclo
menstrual. A través de su pagina web y sus redes sociales, la autora comparte articulos de
divulgacion, articulos cientificos y libros de su autoria que pueden descargarse de manera
gratuita en PDF y en traduccidén a distintos idiomas.

Los temas que aborda tienen que ver con salud femenina tales como, gestion del ciclo
menstrual sin anticonceptivos, perimenopausia, sindrome premenstrual, efectos de los
medicamentos en la salud femenina, endometriosis, cambios en el metabolismo de la mujer,
ovulacidén, entre otros. Su enfoque parte de que el cuerpo y, en particular, muchos problemas
menstruales pueden ser abordados con nutricidn, tratamientos naturales y estilo de vida.

Su libro contiene fundamentacién cientifica y, al mismo tiempo, esta escrito con fines de
divulgacidn, para que las mujeres conozcan y sepan tomar decisiones sobre su ciclo menstrual.
En esta linea, en términos enunciativos, su libro estd escrito en primera persona del singulary

dirigido explicitamente hacia las mujeres y pacientes:

Como mejorar tu ciclo menstrual comenzd hace cuatro afios como un proyecto con
mucha pasién de publicacién independiente. Fue mi forma de demostrar al mundo lo
que funciona para la salud de la mujer. Y se basd en mi experiencia con las miles de
mujeres que habian visitado mi clinica en Sydney en busca de ayuda con el SOP, Ia
endometriosis y otros problemas del ciclo. Esperaba que mi libro ayudara a algunas
mujeres. No tenia idea de que iba a convertirse en una sensacion en Amazon y que
ayudaria a decenas de miles de mujeres alrededor del planeta. La primera edicidn tuvo

tanto éxito que decidi revisarla y ampliarla... (Briden, 2019:5).
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Cuando nos aproximamos a su discurso sobre la endometriosis, la autora sostiene que es una
condicién comun dada su frecuencia entre las mujeres, asi como una enfermedad inmune e
inflamatoria. De la misma forma que los discursos previos, dice que no tiene cura y que tanto
las propuestas convencionales como naturales, sélo apuntan a relevar los sintomas. Sobre las

manifestaciones de aquella, menciona:

La endometriosis es una condicion comun que afecta a por lo menos una de cada diez
mujeres. Su sintoma principal es el dolor, que puede ser grave... Hay una gran
diferencia entre dolor menstrual normal y el dolor menstrual severo de endometriosis
o adenomiosis... El dolor de endometriosis puede ocurrir en el Utero durante tu
periodo. Puede ocurrir en otros lugares tales como el recto, la vejiga, las piernas, o a
través de la pelvis. Y puede ocurrir en otros momentos tales como la ovulacién y
durante el sexo. Con endometriosis, podrias tener dolor todo el tiempo o,
extraflamente, podrias no tener ningln dolor... La endometriosis no es sélo un
problema de la menstruacién. Es una enfermedad inflamatoria de todo el cuerpo y tu
médica puede haberla pasado por alto. La endometriosis, por lo general, tarda diez

afios en ser diagnosticada (Briden, 2019: 262).

Tal como veniamos inquiriendo en torno a la semantica del dolor, Briden (2019) realiza una
contribucion singular, en donde diferencia cierto dolor esperable en la menstruacién y el dolor
que si debe resultar alarmante y puede ser indicativo de endometriosis. Asi, aporta una
definicion especifica del dolor menstrual severo y el dolor asociado a la endometriosis; y -al
igual que Barafiao (2015)- explicita las distintas localizaciones en donde este puede ocurrir
(utero, pelvis, recto, piernas) y otros momentos no menstruales durante los que puede
aparecer (como la ovulacidn y el sexo).

Al mismo tiempo, evoca un amplio repertorio de sintomas: problemas de la vejiga como
incontinencia o frecuencia urinaria y evacuacion dolorosa, problemas intestinales como diarrea
y estreflimiento, distension abdominal, nduseas y vémitos, dolores de cabeza, fatiga, fiebre
baja, sangrado intermenstrual, intertilidad y abortos espontaneos recurrentes. También aclara
gue puede tratarse de una enfermedad asintomitica.

En suma, si recuperamos los distintos sentidos que le asigna a la endometriosis estamos
hablando de: una condicién comun que afecta a una de cada diez mujeres, una enfermedad

inflamatoria de todo el cuerpo, una enfermedad de disfuncién inmune que estd asociada a la
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digestidn. En cuanto a la fisiologia o al comportamiento del tejido endometrial ectdpico, su

descripcidn es coincidente con los discursos que vimos anteriormente:

La endometriosis es una afeccién en la que pequefios fragmentos de tejido que son
similares al endometrio (revestimiento uterino) crecen fuera del utero. Estos
fragmentos de tejido se denominan lesiones de endometriosis y pueden ocurrir en
cualquier parte del cuerpo, incluyendo el intestino y la vejiga. Los sitios mas comunes
para la endometriosis son el Utero y los ovarios y las trompas de Falopio. Cuando la
endometriosis ocurre en los ovarios, la lesion se llama endometrioma o quiste de

chocolate (Briden, 2019: 263)

Ahora bien, para dar cuenta de posibles causas, Briden (2019) recupera y examina las distintas
explicaciones que se han forjado en torno a la endometriosis. Primero, en similitud con
Barafiao (2015), la autora considera que la teoria de la menstruacion retrégrada esta
resultando obsoleta ya que “la menstruacién retrégrada se produce en la mayoria de las
mujeres, sin embargo, sélo el 10% desarrollan endometriosis” (idem: 263).

Segundo, nuevamente al igual que Barafiao (2015), la autora evalla una nocién o posible raiz
genética de la enfermedad, ya que habria una mayor propensién a desarrollar la misma si se
tiene una hermana o una madre con endometriosis. Tercero, menciona que algunas teorias
sugieren que la endometriosis responde a un factor externo, a saber, la exposicion a dioxinas
ambientales desde el vientre. De comprobarse ello, por lo tanto, la endometriosis se produciria
por una alteracién externa y previa al nacimiento.

En cuarto lugar, hace referencia a que algunos productos quimicos o toxinas medioambientales
pueden alterar el sistema enddécrino y, en efecto, promover la aparicion de la endometriosis asi

como problemas en el ciclo menstrual:

Soliamos pensar que las toxinas ambientales sélo son un problema cuando estan
presentes en una dosis lo suficientemente alta como para matar a un ratén en un
estudio de laboratorio. Ahora sabemos que las toxinas ambientales pueden ser un
problema en una dosis alarmantemente baja... Porque muchas toxinas ambientales
son disruptores endocrinos... Los disruptores endocrinos son sustancias que causan
efectos adversos a la salud mediante la alteracion de la funcidn del sistema endocrino
u hormonal. Incluyen pesticidas, metales, contaminantes industriales, solventes,

aditivos alimentarios y productos de cuidado personal (Briden, 2019: 319).
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Ahora bien, luego de considerar y sopesar cada una de estas nociones, la autora se afirma
sobre una idea principal: “sea cual sea el origen de las lesiones de endometriosis, tu sistema
inmunoldgico desempefia un papel importante”, ya que “produce citocinas inflamatorias y
otros factores inmunes que agravan las lesiones de endometriosis y promueven su crecimiento.
El creciente consenso es que la endometriosis es causada por disfuncién inmune” (Briden,
2019: 263).

De esta manera, si para Baranao (2015) la condicion estrogeno dependiente y lo inmunoldgico
tienen una relacion necesaria, para Briden (2019) el sistema inmune y el sistema digestivo son
una entidad continua de forma tal que uno afecta al otro. Por un lado, la presencia excesiva de
una bacteria durante la digestion produce una toxina llamada LPS (lipopolisacarido) que
promueve la inflamacién y la endometriosis; y por otro lado, los problemas digestivos pueden
ocasionar permeabilidad intestinal, generando que la pared intestinal incorpore al cuerpo
toxinas bacterianas y otras proteinas que activan el sistema inmune. Por ello, Briden considera
que “mejorar la digestidon puede ser muy exitoso para aliviar la endometriosis”. A pesar de que
esto puede resultar similar al discurso de Bonin (2024) sobre la alimentacién antiinflamatoria,
Briden (2019) la considera el tratamiento principal, cuya importancia no actia en “tandem”
con los otros dos pilares -cirugias y medicacion hormonal-, sino que conceptual vy
terapéuticamente la alimentacion y los suplementos naturales ocupan un lugar mucho mas
significativo.

En suma, el discurso de Briden (2019) se diferencia de los discursos de la SAE, Barafiao (2014) y
Bonin (2024) porque establece otras percepciones sobre lo hormonal y la medicacion. Primero,
considera que no se trata de una afeccidén de origen hormonal, sino que -subsidiariamente- se
ve afectada por una alta actividad de los estrégenos. Segundo, la autora argumenta que los
anticonceptivos orales no son recomendables ya que suprimen el estréogeno y la ovulacién, lo
cual tiene muchos efectos secundarios tales como depresidn y osteoporosis. Tercero, en cuanto
a la otra opcién hormonal, el dienogest, considera que es una opcidn razonable porque
contiene progestina, reduce los estrégenos sin inhibir la ovulacidon (si es que se suministra una
dosis baja).

Sin embargo, Briden (2019) considera preferible utilizar capsulas de progesterona natural,
antes que el sustituto quimico (la progestina) contenido en el dienogest. Pues si bien ambos
frenan el crecimiento de las lesiones, segln su experiencia, las capsulas de progesterona
natural funcionan mejor y tienen menos efectos secundarios. En este aspecto, la autora valora

positivamente aquellas investigaciones que estdn buscando desarrollar medicamentos no
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hormonales, pues apuntan a inhibir la angiogénesis (la formacion de nuevos vasos sanguineos),
reducir la inflamacién o generar acciones inmunomoduladoras.

En resumidas cuentas, para Briden (2019) el tratamiento principal es la dieta antiinflamatoria y
los suplementos naturales'®. A su vez, las cirugias pueden llegar a ser necesarias para disminuir
el dolor y la infertilidad, pero también pueden ocasionar algunos efectos secundarios, con lo
cual considera que “la endometriosis no deberia ser un camino de quince cirugias. Deberia ser
una sola y bien hecha” (Briden, 2019: 267). Finalmente, como mencionamos previamente, la
progesterona natural es la opcidn hormonal mas indicada.

En relacién a las identidades sociales y las creencias que nos propusimos advertir, el discurso
de la autora solamente habla de mujeres, aunque no hace ninguna referencia a “mujeres en
edad reproductiva”. En este sentido, Briden (2019) reproduce una nocién binaria del sexo
(incluso cuando refiere a hormonas femeninas y masculinas) aunque, por otro lado, desplaza y
cuestiona activamente la nocidén reproductivista que pesa sobre los cuerpos de las mujeres. De
hecho, gran parte de sus articulos y sus libros se dedican a compartir evidencias y explicaciones
sobre por qué la salud femenina necesita ser desligada del esencialismo reproductivo.

Por caso, ella sefiala que la ovulacidn -tipicamente asociada a la fertilidad y la reproduccion-

debe ser comprendida en relacidn a la salud integral de las mujeres:

Las hormonas ovdricas estradiol y progesterona son beneficiosas para la salud general.
Eso significa que los ciclos menstruales ovulatorios naturales son beneficiosos para la
salud general, porque la ovulacidn regular es la forma en que las mujeres producen
esas hormonas! (...) Cada dosis mensual de progesterona reduce la inflamacién, regula
la funcién inmunoldgica y apoya la tiroides, el cerebro, los huesos y el tejido mamario...
Te invito a pensar en la ovulacion como un evento valioso que aporta salud. Me
atreveria a decir que si no piensas en la ovulaciéon, no piensas en la salud... La
diferencia fisiolégica entre las hormonas reales y los anticonceptivos afecta a todos los
sistemas del cuerpo. Por ejemplo, las mujeres que toman anticonceptivos presentan
una estructura cerebral alterada y un mayor riesgo de depresidon y enfermedades
autoinmunes en comparacion con las mujeres que tienen ciclos menstruales
naturales... El Colegio Americano de Obstetras y Ginecdlogos (ACOG) coincide. En

2015, junto con la Academia Americana de Pediatria, emitié discretamente una

®Seglin Briden (2019) “la dieta es la parte mas importante del tratamiento natural”, ya que permite reducir las citocinas
inflamatorias y trabajar en el sobrecrecimiento bacteriano del intestino delgado; y los suplementos y hierbas naturales son un
buen apoyo (curcuma, zinc, berberina, selenio, resveratrol, progesterona micronizada, N-acetilcisteina, entre otros). De este modo,
mientras algunos alimentos y hierbas se vuelven favorables por su accion antiinflamatoria e inmunoldgica; otros alimentos como
lacteos, huevos y gluten, se vuelven contraindicados por su accién pro- inflamatoria.
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declaracién radical titulada "Menstruacion en Nifas y Adolescentes: Uso del Ciclo
Menstrual como Signo Vital" . En ella, afirman que los médicos siempre deben
preguntar a las pacientes sobre la menstruacidon y aconsejar a las jévenes que registren
sus ciclos. De esta manera, afirman, "los médicos demostrardn a las pacientes que la
menstruacion es un reflejo importante de su salud general". Aprender a observar,

graficar e interpretar un ciclo ovulatorio se denomina alfabetizacidn corporal, un

término acufiado por la activista menstrual Laura Wershler (Briden, 2025a).

Esta ultima cita responde al articulo denominado Los poderes secretos de la ovulacion: no se
trata solo de tener un bebé. Tal como lo hace en su libro, alli expresa una mirada radicalmente
distinta acerca de la menstruacion, la ovulacién y el ciclo en general, ya que los considera como
un reflejo de la salud general y no como eventos reproductivos que suceden en funcién de la
concrecién o la evitacion de un embarazo. En su discurso, por lo tanto, nos encontramos con un

posicionamiento activista que busca desesencializar la funcién reproductiva de las mujeres.

Encrucijadas biomédicas

En la Tabla 13, representamos las encrucijadas biomédicas. Es decir, mostramos

resumidamente las zonas en comun, los matices y diferencias de sentido, entre unos discursos

y otros.

Tabla 13. Encrucijadas de los discursos biomédicos ante la endometriosis

Discurso = Definiciones Tratamientos Identidades Semantica del

sociales dolor

SAE Enfermedad Los tratamientos = Mujeres,  poblacién | Menstruaciones
ginecoldgica benigna, = principales son | femenina en edad @ dolorosas, la
inflamatoria, medicamentos reproductiva, la | menstruacion
multifactorial y | (hormonales y | conciencia dolorosa no es normal
crénica. Cuyos | antiinflamatorios) y | generalizada de las
principales sintomas | cirugias. Los criterios = mujeres naturaliza el
son: dolores | de abordaje | dolor.
menstruales e  prioritarios son la
infertilidad. edad y deseo

gestacional. El
tratamiento integral
implica  tener en
cuenta cémo afecta lo
emocional y la
personalidad de Ia
paciente.

Barafiao @ Enfermedad benigna, @ Los tratamientos = Mujeres en edad @ Dolor crénico, dolor
inmunoldgica, indicados son los @ reproductiva, nifias @ pélvico agudo previo
inflamatoria, medicamentos (para @ prepuberes, mujeres o durante la
estrégeno reducir los niveles de = posmenopausicas, menstruacion. El
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dependiente y
multifactorial. Cuyos
sintomas son

estrégenos) y las
cirugias (qQue mejoran
las tasas de embarazo

mujeres de distintas
etnias, razas y clases.

dolor también puede
aparecer durante la
ovulacién y en las

variados. y reducen los relaciones sexuales.
sintomas).

Bonin Enfermedad El tratamiento integral Mujeres en edad Dolor en distintos
inflamatoria, crénica, consiste en fértil, adolescentes y momentos del ciclo
benigna y estrégeno contemplar nifas. También = menstrual.
dependiente. Cuyos transdisciplinar entre  menciona el
sintomas son las ciencias médicas menosprecio del dolor
variados. (ginecologia, de la mujer, la deuda

kinesiologia, de la medicina con las
fisioterapia de suelo = mujeres, y
pélvico, psicologia, especialmente, con
cirugia de alta  aquellas que no
complejidad, etc). tienen obra social.

A su vez, significa

considerar tres pilares

del tratamiento,

donde ninguno es

suficiente por si solo:

medicamentos

(hormonales y

antiinflamatorios),

cirugias y cambios en

los habitos

alimenticios.

Briden Una condicién comun.  El tratamiento  Mujeres, salud El dolor menstrual
Una enfermedad principal es la dieta femenina integral, normal, se diferencia
inflamatoria de todo antiinflamatoria y los funciones no del dolor menstrual

el cuerpo e implica

suplementos

reproductivas de las

severo o asociado ala

una disfuncion  naturales. El  mujeres. endometriosis. El
inmune. tratamiento hormonal dolor puede ocurrir
Estrechamente implica suministrar en la zona del utero,
asociada a la progesterona natural. pelvis, recto, piernas,

digestion. Se presenta
a través de una
variedad de sintomas.

Zonas en comun

Las cirugias deben ser
hechas por
especialistas, una vez
y bien hechas.

durante la ovulacién o
las relaciones
sexuales.

Todos los discursos coinciden en la necesidad de capacitar profesionales, difundir, y elaborar
politicas publicas en favor de esta problematica. También coinciden en que es un problema
gue afecta a las mujeres (produciendo una mirada binaria del sexo que deja afuera los casos
de disidencias sexogenéricas). Expresan coincidencias respecto a la descripcién y el
comportamiento de los tejidos endometridsicos, asi como la falta de una cura y el
desconocimiento de su origen. Por ultimo, es ampliamente aceptada la idea de que es
necesario un abordaje integral aunque varien bastante los sentidos que le asignan a este
ultimo. A su vez, consideran undnimemente que es una enfermedad inflamatoria de todo el

cuerpo.

Fuente: elaboracion propia.
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Crear en la encrucijada

Para desplazar aquellos sistemas de creencias o sentidos predominantes que, desde nuestra
perspectiva, rubrican conceptualmente el binarismo sexual y el esencialismo reproductivo, es
preciso generar alguna contrapropuesta que ensaye otros modos de decir y habilite otras
reflexiones acerca de los itinerarios de la endometriosis.

Siguiendo a Haraway (1995), la objetividad encarnada® requiere generar modos situados y
parciales de comprender la endometriosis. Al contrario de cierto relativismo extremo que
promueve un subjetivismo parroquial y una nocién radicalizada de la contingencia, los
conocimientos situados implican un compromiso con la descripcidn localizada y encarnada de
las problematicas, sin por ello dejar de lado sus condicionamientos e inscripciones sistémicas y
relacionales. De hecho, una mejor comprensién situada favorece a una mejor nocion sistémica
de las problematicas.

Asumir esta visién es clave no sdlo por una vocacién democratica y politicamente correcta de,
por ejemplo, adicionar voces y reconocer identidades o situaciones diversas relacionadas con la
endometriosis, sino también por una necesidad conceptual, hermenéutica y no reduccionista
de entender los cuerpos, la biologia de las corporalidades con Utero y la propia endometriosis.
En efecto, a continuacién proponemos tareas o claves de lectura que buscan, en el marco de
esas encrucijadas, crear y alojar otras nociones posibles sobre los itinerarios de la

endometriosis.

1. Sospechar de la categoria homogeneizante mujer, mujeres o poblacion femenina

En primer lugar, podemos decir que la endometriosis ocurre, objetivamente, en los cuerpos
con utero y generan endometrio. Esto conlleva hablar de los itinerarios corporales de mujeres
heterosexuales, mujeres, intersexuales, como también de quienes se reconocen lesbianas,
bisexuales, transexuales, transgéneros, travestis, queer, entre otras.

Esto no implica dejar de nombrar a las mujeres, ni la prevalencia de esta enfermedad en ellas,
sino tener en cuenta otras corporalidades y procesos somaticos e identitarios que se ven
afectados. Incluso, como vimos previamente, debemos tener en cuenta a aquellas nifias

prepuberes y personas posmenopausicas que también pueden verse afectadas.

® Donna Haraway (1995) trabaja sobre las formas positivistas y las formas constructivistas radicales, que han buscado, de modos
polares y opuestos, responder y “poner fin” al problema de la objetividad. La rivalidad entre (1) la producciéon de datos basados en
evidencias, libres de relaciones de poder e intereses, e interesadas en erigir un universal valido para todo tiempo y lugar; y (2)
formas relativistas de produccién de conocimientos que dependen de una contingencia socio histdrica radical -mas afines a
mostrar cédmo las cosas han sido construidas en el plano del discurso que a defender alguna nocidén de verdad-; ha tributado de
manera binaria y deficitaria al problema de la objetividad. Para ello, propone su version objetiva del conocimiento: que consiste en
generar saberes situados, localizados y parciales susceptibles de ser relacionados y pensados sistémicamente.
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Evitar la homogeneizacidn conceptual de los cuerpos afectados, puede colaborar no sélo en la
propia heuristica sobre esta condicidon, sino también en el abordaje clinico y préctico. A su vez,
reconocer las formas no homogéneas en que la endometriosis se presenta, favorece a
reconocer la incidencia de algunos factores sociales sobre los itinerarios, como por ejemplo, las
desigualdades relacionadas a la clase, la raza o la discapacidad.

De alguna manera, el problema de la homogeneidad es reconocido entre los discursos, cuando
se sostiene que los tratamientos deben ser considerados en funcién de las condiciones
especificas de cada paciente y que no todos funcionan de la misma manera en un cuerpo y

otro.

2. Mucho mds alla del dolor menstrual: la importancia de nombrar la variedad de sintomas

Los focos endometridsicos pueden permanecer asintomaticos, o bien, ocasionar distintos tipos
de dolores. Si bien el mas mencionado es el dolor menstrual, muchas personas atraviesan un
sinnumero de situaciones que no estdn tipicamente asociadas a la endometriosis y sin embargo
son sintomas claros de aquella. Tales como descompensaciones, infertilidad, sangrados
anormales, dispareunia, sensibilidad a la insulina, cansancio diario, problemas
gastrointestinales como diarrea, estrefiimiento, nduseas, infecciones recurrentes, depresién,

fibromialgia, fatiga crénica, entre otros (Barafiao, 2015).

3. De la capacidad reproductiva a la salud integral

Siguiendo a Briden (2019, 2025b) es muy importante entender al ciclo menstrual, las hormonas
y los genitales, mas alld de la fertilidad o la reproduccién. Como expresa la autora, los
anticonceptivos son muy contraproducentes porque inhiben la actividad hormonal, y “tanto el
estradiol (nuestro principal estrégeno) como la progesterona son beneficiosos para la salud
general, no solo para la gestacién. Juntos, promueven la salud a largo plazo del corazon, el
cerebro, los huesos y los senos” (Briden, 2025b). Desde su punto de vista, los ciclos ovulatorios
son necesarios para prevenir la osteoporosis, las fracturas, los ataques cardiacos y los canceres
de mama y de endometrio durante los afios de mayor edad de las mujeres. Y dice: “asi como la
testosterona beneficia la salud general de los hombres, también el estrégeno y la progesterona
benefician la de las mujeres. Decir que las mujeres no necesitan la ovulacién excepto para
tener un bebé seria como decir que los hombres no necesitan testosterona excepto para tener
un bebé” (idem). Por esta razén, antes de sugerir opciones terapéuticas que inhiban las
hormonas, la ovulacién y la menstruacion, es preciso tener en cuenta sus efectos secundarios,

y buscar opciones que contemplen la integralidad del cuerpo.
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4. De la normalidad a lo esperable

Asi como se han cuestionado los preconceptos que reproducen una nocidn normativa y
obligatoria de la maternidad en el ambito de la salud, para pasar a hablar de nociones que
contemplen las relaciones variadas entre cuerpos con utero y reproduccion (como deseo
gestacional, mujer o persona con capacidad de gestar, etc., en lugar de madre); respecto a la
endometriosis, resulta propicio reflexionar acerca de la normalidad. A pesar de que esta
categoria puede ser Util para designar las condiciones o funciones normales del Utero, la
menstruacion o del endometrio, o para identificar los valores normales o estandar de salud;
resulta interesante advertir el caracter excluyente y politico de la normalidad.

Como han demostrado Foucault (1977), Laurell (1986), entre otros, la definicion de la
normalidad bioldgica no escapa a los distintos momentos histdricos. En este sentido, la misma
ha cumplido un papel histérico clave para, en base a la inferioridad o las anomalias bioldgicas,
justificar las exclusiones sociales y politicas de distintos grupos como las mujeres, las personas
con discapacidad, las disidencias sexuales, distintas personas enfermas, entre otros.

Por tanto, Kohan (2022) sefiala que a partir de lo esperable de ciertos comportamientos, las
instituciones suelen introducir mandatos y vigilar por su cumplimiento para evitar cualquier
desvio de lo normal. En esta linea, ella establece una diferencia semantica entre aquello que,
por ejemplo, se espera que ocurra en términos bioldgicos de aprendizaje en determinadas
etapas de los nifios, y aquello que se construye como norma para -en contrapartida- vigilar,
patologizar y subrayar cualquier desvio.

En efecto, la autora sugiere que no es lo mismo hablar de /o esperable en ciertos procesos o
funciones del cuerpo, que de lo normal. Tomando sus reflexiones, puede ser congruente
describir las caracteristicas saludables de un cuerpo como caracteristicas esperables vy, asi,
desplazar el binario normal/ anormal como sinénimos de salud/ enfermedad. Ya que, frente a
lo esperable, lo que ocurre son distintos eventos corporales o caracteristicas bioldgicas que se
desajustan o desvian de esas expectativas. Y ello, no sélo es caracteristico de una condicidn
crénica como la endometriosis, sino que es probable que ocurra en cualquier cuerpo en
determinados momentos.

Asi las cosas, esta propuesta no implica generar un relativismo extremo en donde no se puedan
diferenciar las situaciones corporales que ameriten tratamientos curativos de aquellas que, por
sus condiciones saludables, no lo requieren. Sino que los pardmetros esperables, permiten
colocar a la medicina como el agente que, desde sus conocimientos bdsicos, es quien construye

expectativas y caracteristicas esperables sobre los cuerpos que, no obstante, todos los seres
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humanos pueden frustrar dadas algunas condiciones innatas o contingentes que no se ajustan
a esos pardmetros. De esta forma, por ejemplo, una persona que nace con otras caracteristicas
motrices que no se ajustan a lo esperable, no es comprendida como una biologia andmala, sino
como una expresion de la singularidad y la diversidad humana que puede requerir
determinadas terapéuticas para acompafiar sus procesos. De hecho, la propia normalizacién de
algo que puede ser sintoma de enfermedad, como los dolores menstruales, han sido una
expresidon paraddjica del dmbito sanitario. Ya que lo normal ha servido para justificar ciertos
padecimientos de las mujeres como normales, y no ha permitido detectar ciertos desajustesy
condiciones que si requieren un abordaje curativo.

A continuacién, en la siguiente Figura (n° 14), proponemos algunos desplazamientos
semanticos que permitan tomar estas claves de lecturas y reformular los itinerarios de la

endometriosis.

Figura 14. Desplazamientos conceptuales para reformular los itinerarios de la endometriosis

Lo normal y lo natural en un cuerpo
femenino

Alteracién en la anatomia de la mujer en
edad reproductiva

Enfermedad ginecoldgica benigna,
inflamatoria y multifactorial

Variables para evaluar el tratamiento: edad
y deseo gestacional

Tratamientos principales: hormonal vy
quirdrgico

Fuente: elaboracidn propia.
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Cuerpos (im)propios y agencia epistémica
;Y si las mujeres entrerrianas narran sus

procesos?
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No sé si hay voces auténomas
porque todas vienen de la lengua

y la lengua, ya esta hecha

Juan José Becerra

En este capitulo, presentamos los resultados obtenidos durante el estudio de los relatos
biograficos. En particular, procuramos cumplimentar los objetivos especificos 2 y 3, donde nos
propusimos: primero, sistematizar las repercusiones de las injusticias epistémicas en los
distintos momentos de los itinerarios de salud- enfermedad- atencién de las mujeres
entrerrianas; y segundo, comprender las agencias de estas mujeres sobre sus propios procesos.
En este sentido, la escritura de este capitulo se estructura sobre la base de las siguientes
tareas:

1) Presentar a las mujeres entrevistadas,

2) Caracterizar los distintos momentos de los itinerarios a partir de los temas y las

metaforas significativas que aparecen en los relatos. De forma transversal a ello,

buscamos (2.a) identificar las injusticias hermenéuticas y testimoniales que operan en

cada uno de dichos momentos,

3) Comprender las agencias de las mujeres a partir de su relacidén con las actancias que

evocan en los relatos. En paralelo con ello, pretendemos (3.a) analizar el papel de la

violencia de género, la autonomia, las relaciones de poder y las estrategias de poder en

dichos procesos de agenciamiento.

Nueve mujeres

Savia, Lila, Rita, Violeta, Pina, Gema, Melisa, Nina y Cira. Esos son los nombres ficcionales que
utilizamos para referirnos a cada una de las entrevistadas, a cada una de las narrativas
biograficas que componen esta tesis.

Como conjunto social, podriamos decir que todas ellas son heterosexuales, ocho tienen pareja
(estan casadas y/o conviviendo) y sélo una es soltera. Todas han vivido mas de tres décadas.
Mas precisamente, sus edades van desde los 32 hasta los 50 afos. S6lo Gema tuvo un
diagndstico temprano de la endometriosis, a los 19 afos, mientras que el resto tomd
conocimiento de su condicién desde los 27 afios en adelante. Estas mujeres nacieron entre
1974 y 1992, lo cual representa un espectro histdrico diverso: unas vivieron su infancia en la
dictadura, otras, con la recuperacién de la democracia. De algun modo, todas son hijas de un
proceso de privatizacién de la salud, que dio origen al crecimiento de la medicina privada en

detrimento de la atencidn publica.

155



A su vez, todas son trabajadoras de clase media (comprendiendo a la clase media baja y media,
y, en particular, Cira se considera de clase media alta). Algunas cuentan con acceso a la vivienda
propia, otras son inquilinas. Sus trabajos son variados pues son: emprendedoras (venden o
revenden productos de cosmética, macetas, alfajores de maicena, bandejas dulces, entre
otros), docentes de escuelas publicas, trabajadoras de la administracion publica, trabajadoras
en relacion de dependencia en el ambito privado o amas de casa. Sélo dos de ellas han
desempefiado trabajos relacionados a una profesidon liberal: Gema es instrumentadora
quirdrgica (trabajo que luego dejo para ser ama de casa) y Cira es abogada y escribana. Por otra
parte, Nina es la Unica soltera y, quizd no casualmente, se encuentra pluriempleada. Ella
menciond que tiene tres trabajos porque no le alcanza: trabaja en la municipalidad, en el
ambito privado haciendo las redes sociales de una empresa y realiza fotografias para eventos
de forma independiente.

Asimismo, dos de ellas estudian en la Universidad Publica (Savia estudia psicologia y Nina,
comunicacién social). Por su parte, Savia y Lila debieron renunciar a sus trabajos en relacién de
dependencia a causa de la endometriosis. Ambas tramitaron el certificado por discapacidad,
aunque solo Savia lo consiguid efectivamente. Ellas consideran que dicho certificado requiere
de un proceso burocratico, en el que es dificil que los médicos les crean que la endometriosis
puede ser incapacitante para trabajar.

Las otras siete entrevistadas pudieron conservar su trabajo, ya sea por la estabilidad de su
empleo o porque su sintomatologia no les impedia el desarrollo de su actividad laboral. Cuatro
de ellas pasaron por tratamientos psiquiatricos y/o licencias psiquiatricas, tanto a causa de la
endometriosis, como por otras situaciones sensibles (como por ejemplo, violencia de género).
Respecto a la maternidad, cuatro fueron madres. Tres quedaron embarazadas de manera
natural -sabiendo o sin saber que tenian endometriosis- y la otra pudo tener un hijo gracias a
un tratamiento de fertilizacidn. Otras tres, intentaron ser madres a través de procesos de
fertilizacién asistida que, sin embargo, no resultaron efectivos.

Asimismo, hay cierta tendencia hacia lo semejante entre sus experiencias, tanto en términos de
sexo- género, como de orientaciéon sexual, segmento etario, clase social y caracteristicas
socioecondmicas. De este modo, si las posibilidades y dificultades econdmicas, si el “ser
mujer”, trabajadora, paciente, esposa o pareja, ocuparon un lugar importante en sus relatos y
vivencias; la racialidad o la orientacidon sexual, en cambio, no formaron parte de aquellas.

Por otro lado, en cuanto a la cobertura, la mayoria tiene una obra social vinculada a su trabajo,

contratd una prepaga o tiene la obra social de su pareja. Solo Lila se atendié en el dmbito
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publico, aunque luego, decidid contratar una prepaga para cubrir una cirugia de alta
complejidad.

A pesar de que algunas tienen la misma obra social (por ejemplo, Swiss Medical o losper), las
coberturas no son uniformes. Por ejemplo, a Violeta, Swiss Medical le cubrid el total del
tratamiento de fertilizacién, mientras que a Pina, le rechazaron la cobertura del dienogest, lo
cual constituye un tratamiento basico para la endometriosis.

Esto reafirma la concepcion y la organizacidn de la salud segun tipos de clientes, tal como si se
tratara de planes de internet y telefonia que mejoran el alcance segun tu capacidad de pago.
Respecto a los tratamientos, cabe destacar algunas cuestiones. Las que realizan un tratamiento
alternativo (usando suplementos vitaminicos y fitoterapéuticos) sefialan que afrontan gastos
significativos, que no son reconocidos por ninguna obra social o prepaga. Tampoco son
cubiertas las consultas de ginecdlogas o médicas ayurvédicas, en tanto no son consideradas
como parte del sistema de salud ni se tienen en cuenta sus modalidades de trabajo (por ej.
consultas que duran una hora).

En el caso de las consultas médicas convencionales, las mujeres sostienen que las obras
sociales o prepagas ofrecen una cobertura total. En relacidn a los tratamientos con pastillas
anticonceptivas o dienogest, existen distintas situaciones: algunas tienen una cobertura total,
otras parcial o nula. En cuanto a las cirugias, las coberturas suelen ser totales en el caso de que
sean dentro de la ciudad o la provincia. Los gastos mas cuantiosos ocurren cuando las mujeres
deben afrontar gastos quirdrgicos o relacionados con diagndsticos por imagenes que se
producen fuera de las fronteras provinciales, es decir, en Buenos Aires, Cérdoba o Rosario. En
tres casos (Savia, Lila y Melisa), estan juntando o tuvieron que juntar fondos para poder
solventar un gran porcentaje de sus cirugias de alta complejidad y otros gastos relacionados
con la internacion y el viaje. A saber, los valores de estas cirugias se cuentan en millones de
pesos y se abonan en ddlares.

Por lo tanto, el aspecto territorial también forma parte de sus itinerarios. La mayoria vive en la
ciudad de Parang, tanto en zonas céntricas o acomodadas (Nina, Cira y Gema) como en barrios
populares (San Agustin, Pina; 240 viviendas, Lila; y Los Gobernadores, Savia). Dos de ellas,
viven en localidades aledafias y periurbanas, como San Benito (Violeta) y Oro Verde (Melisa). Y,
finalmente, Rita es de Federal, una localidad ubicada en una zona rural del centro- norte de la
Provincia de Entre Rios. No obstante, ella ha realizado toda su atencidn ginecoldgica y sus
tratamientos en Parang, ya que dice que en su pueblo solo hay un profesional de ginecologia y
no confia en la atencién local. En este marco, asi como Rita ha tenido que viajar

constantemente de Federal a Parana para consultas ginecoldgicas, urgencias y cirugias, algunas
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mujeres debieron desplazarse hacia otras provincias por diversos motivos: 1) cirugias de alta
complejidad (Savia y Lila), 2) diagndstico por imagenes de mayor calidad (Pina), 3) tratamientos
de fertilizacion (Nina y Cira), 4) tratamientos alternativos (Cira) y 5) atencidn publica
especializada en endometriosis (Lila).

Las ciudades a las que recurren constituyen, en efecto, los centros urbanos mas importantes
del pais: Santa Fe, Rosario, Cordoba o Buenos Aires. De esta manera, podemos advertir que las
tecnologias, los servicios complejos 0 mas especializados estan estrechamente vinculados con
las urbes mas preponderantes. En contrapartida, también es preciso sefialar que Violeta, Rita y
Pina, destacan haber atravesado cirugias exitosas y de alta complejidad, con cirujanos de la
propia ciudad de Parana.

En suma, estos primeros parrafos intentan introducirnos en la realidad socioecondmica de
nuestras mujeres, abordando algunos trazos singulares, asi como también circunscribiendo sus

biografias en un mismo mapa territorial y un mismo entramado histérico y social.

Claves de lectura

Antes de iniciar, presentamos algunos elementos graficos que nos acompanaran en la analitica
de los itinerarios. En primer lugar, dado que al inicio nos dedicamos a caracterizar los distintos
momentos de los itinerarios de la endometriosis (identificacion de sintomas, situaciones
diagnésticas, tratamientos, autoatencion, maternidad, fertilidad), asi como a leer las injusticias
hermenéuticas y testimoniales; en la Figura 15, creamos dos simbolos que nos permiten

diferenciar y reconocer la presencia de dichas injusticias en los itinerarios:

Figura 15. Simbolos o marcas para distinguir los tipos de injusticia epistémica

IT

INJUSTICIAS HERMENEUTICAS
Falta de
interpretativos

recursos
pertinentes
para nombrar las experiencias
corporales de las mujeres

INJUSTICIAS TESTIMONIALES
Situaciones
concretas en las que la
palabra, la perspectiva o la
identidad de las mujeres

comunicativas

carece de entidad o
credibilidad

Fuente: elaboracidn propia.
En segundo lugar, examinamos la agencia de las mujeres en sus itinerarios, entendiendo que su

capacidad de actuar se manifiesta en los vinculos que mantienen con distintas actancias. En ese
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contexto de tramas actanciales y vinculares, a su vez, identificamos de qué formas se
manifiestan (o no) la violencia de género, las relaciones de poder, las estrategias de poder, la
autonomia y el cuerpo. Para ello, creamos cinco elementos gréficos que favorecen y
acompafian esta segunda instancia de analisis empirico- conceptual. En la siguiente figura,

podemos observar esta segunda propuesta de claves de lectura:

Figura 16. Elementos analiticos para comprender la agencia de las mujeres

Violencia de género en el ambito
sanitario

( Cuerpo
Relaciones de poder )

( Autonomia
Estrategias de poder )

Fuente: elaboracién propia.

Travesias de la incomprension

Para “abrir” los archivos corporales de las mujeres, primero vamos a abordar dos temas o
momentos intimamente relacionados entre si: la identificacion de los sintomas y los procesos
diagndsticos de nuestras entrevistadas. Para enriquecer la descripcidn y la precisién de este
analisis, a su vez, vamos a trabajar sobre distintos subtemas o subcategorias: sintomas iniciales;
brecha entre sintomas y diagndstico; proximidad entre sintomas y diagndstico; deteccién
temprana; progresion y diversificacion de los sintomas; sospecha pre- diagndstica; tipos de
diagndsticos erréneos; y tecnologias diagndsticas. En la siguiente Tabla (n° 14) podemos ver de

forma organizada la relacién entre estos momentos:

Tabla 14. Elementos analiticos de la transicidn entre la identificacion de los sintomas y los

diagndsticos

Momentos o temas principales
Identificacidn de los Aspectos relacionales Procesos diagnésticos
sintomas entre un momento y
otro
Subtemas o | - Sintomas iniciales - Brecha entre - Sospecha pre-
subcategorias sintomas y diagndstico | diagndstica
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- Progresién y - Proximidad entre - Tipos de diagndsticos
diversificacién de los sintomas y diagndstico | erréneos
sintomas

- Deteccion temprana - Tecnologias
diagndsticas

Fuente: elaboracidn propia.

Los sintomas iniciales. Los sintomas que aparecen, en el conjunto de nuestras entrevistadas,

|ll

como el “posible inicio” de sus itinerarios de la endometriosis, son cuatro. A saber:

a) Distintos tipos de dolores. Tales como, dolores fuertes durante y antes de menstruar;
episodios o puntadas de dolor invalidantes y repentinas que impiden seguir con
actividades; y dolores durante las relaciones sexuales

b) Hemorragias o sangrados inesperados durante o después las relaciones sexuales;

c) Menstruaciones muy abundantes; y

d) Cistitis o necesidad de miccién recurrente acompafiada con puntadas de dolor.

Esto contrasta con los sintomas iniciales mas difundidos en los ambitos sanitarios y los
discursos biomédicos examinados. Ya que alli, los mas destacados son sélo dos: los dolores
menstruales y la infertilidad. Como vemos, en primer lugar, los sintomas iniciales no estan
relacionados con la infertilidad y, segundo, el dolor abarca mucho mas que el dolor menstrual.
De algun modo, esto implica una subrepresentacion y una falta de visibilidad de otros sintomas
iniciales a través de los cuales los profesionales, las adolescentes y las jovenes pueden empezar
a reconocer o sospechar de una posible endometriosis.

En efecto, algo que aparecio en los relatos biograficos (y no hemos leido con antelacién, en
ningun discurso biomédico) es que, durante la adolescencia y la juventud, algunas recuerdan
haber sufrido episodios o puntadas de dolor repentinas que, a su vez, desembocaban en una
descompostura general o les impedian moverse. Savia, Violeta y Nina, recuerdan haber estado
en la escuela o la facultad y terminar en la guardia producto de estos episodios. Cira, también
menciona que tiene recuerdos de estar sentada en la escuela de la escalera “tirada del dolor”,
o de cruzar llorando una plaza, de regreso a su casa, producto de la intensidad de ese dolor.
Incluso, identifica que esos dolores ocurrian un poco antes de empezar a menstruar.

Otro sintoma que las mujeres identifican es la menstruacion abundante. Por un lado, cinco de
ellas sostienen que un posible indicador es que menstruaban en mucha cantidad, durante
muchos dias, y de forma irregular. Por otro lado, las cuatro restantes aclaran que no tuvieron
ese sintoma ya que siempre les vino pocos dias, poca cantidad, y eran regulares con un ciclo de

28 dias.
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Por su parte, Pina reconoce que las hemorragias durante las relaciones sexuales, pueden haber
sido su primer sintoma. Ella cuenta que si bien esto le alarmé desde la adolescencia, no pudo
relacionarlo con la endometriosis hasta luego de que obtuvo el diagndstico (a los 38 afios).
Melisa, por su cuenta, considera que el primer sintoma de su endometriosis es la cistitis
recurrente y con dolor punzante. Esto la acompaind en varios momentos de su adolescencia y su
juventud. Ella manifiesta que, recién a posteriori de obtener el diagndstico (a los 27 afios) y tras
leer el libro de Lara Briden, pudo comprender que la cistitis de aquellos momentos podria
haber indicado la presencia de endometriosis.

A contramano de lo que podria esperarse, ocho de ellas manifiestan que no fueron las
responsables de naturalizar los sintomas. De hecho, recuerdan que se preocuparon y
preguntaron, en algin momento, acerca de estas sintomatologias en el consultorio
ginecolégico. Y que alli, no obtuvieron mdas respuestas que la receta de analgésicos para bajar
el dolor, la minimizacién de sus palabras y la naturalizacién de estos fendmenos por parte de
los profesionales.

Rita, por su lado, dice que ella nunca planted el tema de los dolores menstruales en las
consultas ginecoldgicas porque su madre no la llevaba tanto al ginecélogo y porque los dolores
eran considerados normales en su casa. En este sentido, podemos decir que la falta de recursos
para interpretar los sintomas iniciales surgen, principalmente, en los consultorios médicos v,
secundariamente, en los hogares. Y esto, se manifiesta en al menos dos injusticias que

presentamos en la Tabla 15:

Tabla 15. Injusticias hermenéuticas que repercuten en la falta de identificacion de sintomas
iniciales
1. El desconocimiento de algunos sintomas (distintos dolores no menstruales,
cistitis, menstruaciones abundantes y hemorragias durante las relaciones
sexuales) como sintomas iniciales y propios de la endometriosis.
2. La naturalizacidn y minimizacion de los dolores menstruales y otros sintomas

iniciales.

Fuente: elaboracidn propia.

La brecha entre los sintomas y el diagndstico. Ahora bien, para comprender mejor el derrotero

de estos sintomas, es preciso contrastarlos con el momento de obtencidn efectiva del

diagndstico.
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El grafico (Figura 17) que presentamos a continuacion, nos muestra y sugiere la relacion o
brecha temporal entre la aparicion de los primeros sintomas preocupantes y la obtencidn
efectiva del diagndstico. En la linea de abajo, color violeta, ilustramos las distintas edades en
que ellas reconocen los sintomas iniciales. Y la linea de arriba, color celeste, simboliza las
edades en que fueron diagnosticadas. De alguna manera, la linea vertical e imaginaria que une,

en cada caso, una edad con otra soslaya cada brecha diagndstica.

Figura 17. Brecha entre la edad de inicio de los sintomas y la edad de obtencién del diagndstico

@ Edad del diagnostico @ Inicio de los sintomas

40

38

30

20

Fuente: elaboracion propia.

En este grafico podemos observar que en ocho casos, la sintomatologia comienza a
desarrollarse entre los 11 y 17 afos; mientras que los diagndsticos certeros aparecen muy
posteriormente. En cinco casos, el diagndstico ocurrié entre los 27 y los 30 afos; y en tres
casos, entre los 34 y 38 afos. Por su cuenta, Violeta es la Unica que asegura no recordar
sintomas durante la adolescencia, ya que cree que los “verdaderos dolores” aparecieron entre
los 20 y los 30 afos (es por esto que, en su caso, coloqué una edad intermedia de 25 afios para
el inicio de sus sintomas). De esta forma, y a pesar de que ella reconoce que tuvo sintomas
tardios, su brecha diagndstica ronda en un nimero elevado de 9 afios.

A partir de estos datos, se hace palpable la importancia de documentar esta brecha con datos

de residentes de nuestra provincia. Puesto que, si bien la literatura cientifica que hemos citado
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en los antecedentes ha retratado las brechas diagndsticas en otros lugares e investigaciones
-sugiriendo promedios que oscilan entre 3 y 6 afios (Culley et al., 2013) o promedios de 7y 12
afios (Barafao, 2015)- no existen registros previos en nuestro pais.

En suma, al generalizar sobre estos nueve casos de la provincia de Entre Rios, podemos decir
que la edad promedio de inicio de los sintomas es a los 15 afos, la edad promedio del
diagndstico a los 29 afios y la brecha promedio de 14 afos (dato que, segun los casos, oscila

entre los 5 y 24 afios). Tal como figura en la siguiente Tabla (n° 16):

Tabla 16. Brecha diagndstica promedio en las mujeres entrerrianas entrevistadas

Edad promedio de inicio de Edad promedio de la Brecha diagndstica promedio
los sintomas obtencion del diagndstico
15 afios 29 afos 14 afos

Fuente: elaboracidn propia.

A modo de ilustracidn de lo que significa ese transito entre los sintomas y el diagndstico, vamos
a citar las palabras de una de nuestras entrevistadas, en las que hace referencia al problema

estructural de la minimizacién de la palabra y el dolor de las pacientes:

Siempre, minimizar, minimizar el dolor, siempre. Mds el hombre, me parece, menos
empatico. Hay de todo... vamos a decir que la mujer también en este caso. Pero
siempre planteaba los dolores, siempre pensaba que algo pasaba. Fueron muchos afios

y terminé yo misma diagnosticandome, antes del diagnéstico (Lila)

A pesar de que este tipo de experiencias singulares y biogrédficas serdn retratadas mas
adelante, en estas palabras podemos advertir la forma en que Lila problematiza su enorme
brecha diagndstica. Ella recibiéd su diagndstico a los 38 afios, tras mucho tiempo de
incomprension médica hacia sus sintomas. Incluso, como menciona, ella misma terminé
sospechando que tenia endometriosis, antes que los médicos.

Ahora bien, ademas de la minimizacidn de los dolores de las pacientes, las reflexiones que
aparecen en los relatos biograficos de nuestras mujeres, sugieren distintos factores que inciden
en esta brecha. En términos tedricos, podemos decir que esto amplifica el repertorio de
injusticias hermenéuticas que se producen en torno a los conocimientos y los procedimientos
médicos. En la siguiente Tabla (n° 17), enumeramos los diversos factores que operan en

relacion a la falta de recursos hermenéuticos:
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Tabla 17. Injusticias hermenéuticas que inciden en la brecha diagndstica:

1. Desconocimiento, falta de formacidn y capacitacion en endometriosis en
diversas areas de la atencidn en salud (enfermeria, diagndsticos por imagenes,
ginecologia, traumatologia y gastroenterologia);

2. Psicologizacién de los sintomas y del tratamiento;

3. Desconocimiento de algunos sintomas (ya no iniciales sino) graves y
avanzados como sintomas caracteristicos de la endometriosis;

4. Formulaciéon de diagndsticos erréoneos ocasionados por la compartimentacion
del saber médico;

5. Falta e inexistencia protocolos preventivos, rutinas de control, preguntas y
técnicas diagndsticas simples, que permitan construir la sospecha de
endometriosis por parte del profesional de la salud;

6. Falta de reconocimiento de la propia ignorancia en el tema y falta de

derivacion por parte de ginecélogos/as.

Fuente: elaboracidn propia.

Deteccion temprana y (pseudo)diagndstico. La incertidumbre rodea a la brecha entre los
sintomas vy el diagndstico puesto que, a menudo, suele ser una incégnita cudndo empezd a
desarrollarse la endometriosis en si: ¢Ya estaba con los primeros sintomas o se desarrolld
después? Los primeros sintomas, ése producen por los cambios en la actividad hormonal y el
inicio de los ciclos menstruales? ¢O se deben a la existencia de la propia endometriosis?

En este apartado, analizaremos la deteccién temprana experimentada por dos de nuestras
entrevistadas. A nuestro modo de ver, esto representa un hallazgo ya que, durante la
adolescencia y al cabo de poco tiempo de la aparicidén de los primeros sintomas, fue posible
detectar formaciones de quistes o tejidos endometridsicos.

A partir del relato de Gema y Nina, nos encontramos con que a los 19y a los 15 afos de edad,
respectivamente, se detectaron “quistes endometridsicos” (en el caso de Gema) o “quistes de
chocolate” (Nina). Lo cual indica, en ambos casos, la presencia de endometriosis. Pero ¢coémo
llegaron cada una al diagndstico? La primera de ellas, recuerda que tenia muchos dolores
menstruales y, a veces, hemorragias, que iban empeorando con el paso del tiempo. Al iniciar
sus relaciones sexuales, le realizaron una ecografia transvaginal de control. Ante la sospecha de

qgue habia algo, le practicaron una laparoscopia de exploracion en donde se vieron varios focos
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de endometriosis por fuera del Utero. De modo que con su diagndstico confirmado, tuvo
también su primera operacion.

Por otro lado, Nina representa un caso paraddjico. Si bien tuvo una detecciéon temprana en la
qgue los médicos le identificaron endometriosis a los 15 afos, al comunicarle el diagndstico a su
madre y a ella, solo les mencionaron la presencia de quistes de chocolate, omitiendo la palabra
endometriosis. Por ello, he denominado a esta situacion, pseudodiagndstico. Puesto que si
bien quistes de chocolate, es una forma coloquial con la que los médicos se refieren a la
presencia de endometriosis en los ovarios, dicha informacién no fue suficiente para que la
paciente se anoticie y comprenda que le habian detectado endometriosis y cudles son las
caracteristicas de la enfermedad.

La deteccion temprana de Nina ocurrié luego de un episodio de dolor repentino e invalidante
que la “dejé tirada” en la escuela, a los 15 afios. Por ello, fue llevada a la guardia y operada de
urgencia mediante una cirugia laparoscépica. Finalmente, y sin informaciéon adicional
significativa, le dijeron a su mamd que tenia quistes de chocolate. En efecto, recién 13 afios
después, cuando estaba intentando quedar embarazada a sus 28 afios, se enterd que tenia
endometriosis.

En base a lo expuesto, el pseudodiagndstico representa otra situacién de injusticia
hermenéutica. No sélo porque resultd un obstdculo en el acceso al conocimiento que permite
dimensionar una condicién o enfermedad crénica como la endometriosis, sino también
porque, como considera Nina, ese desentendimiento le impidié tomar decisiones respecto al

control, tratamiento y prevencion del desarrollo de la endometriosis:

Cémo empezo... estoy recordando. Cuando tenia 15, me operaron de urgencia.
Fue un momento. No recuerdo un dolor asi, que me muera, hasta ese dia. Ese
dia no sabia si me estaba cagando, me dolia la panza, si tenia diarrea, pero fue
de un momento para el otro. Terminé internada en la guardia de urgencia y me
operaron. Ahi fue cuando me dicen que tenia “quistes de chocolate” (risas).
Nunca dijeron endometriosis ni nada de eso. Explicaron, mas o menos, que eran
adherencias por afuera, que tenia en el Utero, el ovario izquierdo o derecho no
me acuerdo... Pero me acuerdo, que entré a emergencia y no sabia si era
apendicitis, me dolia la espalda. Era un dolor entre la espalda y no sé. No
identificaba que era dolor de ovarios, o de Utero, no sé qué me dolia. Entonces,

ahi me operaron y me dieron pastillas (anticonceptivas), tenia 15 en ese
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momento, creo. Entonces el tiempo que tomé las pastillas estuve bien, entre
comillas, porque tenia lo mismo que ahora. Tapado el sintoma...

Después... No puede ser que no haya pasado tantos afos sin pasar nada. Pero
no, habia pasado. Entradas y salidas de la guardia, de repente tenia dolores que
me moria... y guardia. No sé que me daban, un calmante o algo, “no tenia
nada” y me mandaban a mi casa. Entre los 15... mira el lapsus que tengo ahi.
Entre los 15y los 28, entrada y salidas de guardia, no fueron tantas, pero un par,
onda, “papi venime a buscar”, tirada en el piso de la facu. Le decia a mi viejo
gue me venga a buscar porque no podia moverme... habra sido como a los 22,

23, ya estaba en la Facu... De esas, ponele un par (Nina).

En suma, en el préoximo grafico (Figura 18), buscamos retratar estos dos casos de deteccién

temprana, marcando tres variables. Sefializamos, en color rosado, la edad de inicio de los

sintomas de cada unay en color azul oscuro, la edad en que reciben el diagndstico. Para Nina, a

su vez, utilizamos el color verde a fin de contrastar la edad en que recibe su pseudodiagndstico.

Figura 18. Proximidad entre sintomas iniciales, deteccion y (pseudo)diagndstico

30

20

@ Inicio de los sintomas @ Edad del diagnéstico @ Edad del pseudodiagnastico

® 28
® 19
® 14 ® s
G N

Fuente: elaboracidn propia.

De alguna manera esto permite evidenciar, por una parte, la viabilidad de la deteccidon

temprana de la endometriosis y, en el caso de Nina, la brecha diagndstica (de 13 afios) que

puede provocar un pseudodiagnodstico. Finalmente, en la siguiente Tabla (n° 18), podemos

adicionar esta situacién como otra modalidad mas de la injusticia hermenéutica:
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Tabla 18. Injusticias hermenéuticas en la deteccion temprana

- Transmisidn de diagndsticos metaféricos o pseudodiagndsticos en donde los
profesionales de la salud omiten la denominacidn e informacién exhaustiva sobre

la enfermedad.

Fuente: elaboracion propia.

Progresion y diversificacion de los sintomas. En este apartado, sistematizamos la diversidad de
sintomas que fueron apareciendo con el transcurrir de los itinerarios. Si bien habiamos
identificado cuatro tipos de sintomas iniciales, en el curso de sus relatos se hace notable tanto
la progresién como la diversificacién de los sintomas de la endometriosis.

Esto resulta de suma relevancia por, al menos, dos motivos. Por una parte, dicha progresion
ocurre mientras ellas han estado sin diagndstico, asi como también mientras han cursado
tratamientos indicados para la endometriosis (como cirugias o dienogest). Por otra parte, es
importante documentar esto ya que algunos de estos sintomas (tales como los sintomas
digestivos, cognitivos o motrices) son poco considerados o resultan desconocidos en el dmbito
clinico y cientifico.

En la Tabla 19, presentamos todos los sintomas que aparecen en los itinerarios, procurando
respetar la forma en que las mujeres los nombran y describen. Resaltados de color rosado,
estan sefialados los sintomas iniciales y, los que no tiene ningun color, representan los distintos
sintomas que aparecieron después. Entre paréntesis, indicamos la cantidad de casos en los que

se presenta dicho sintoma.

Tabla 19. Progresion y diversificacion de los sintomas en los itinerarios de las mujeres
entrerrianas

- Dolor fuerte durante o previo a la menstruacién (x8)

- Dolor “de morirse”, dificil de ubicar; episodio repentino de dolor intempestivo e invalidante
(x4)

- Dolor constante y diario en la panza, la cabeza y las piernas

- Imposibilidad de quedar embarazada (x4)

- Sintomas digestivos: problemas intestinales esporddicos o severos y constantes como
diarrea y/o constipacion (x4), hemorroides (x2), nauseas (x3), cdlicos, dolor de panza,
calambres

- Hemorragias muy grandes y repentinas (x4)

- Dolor y/o sangrados durante o después de las relaciones sexuales (x3)

- Fatiga crdnica (x3)
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- Sintomas relacionados a la salud mental: cambios animicos fuertes y depresién (x4),
ansiedad (x2), hipervigilancia

- Fibromialgia (x2)

- Sintomas cognitivos: lagunas mentales (x2), niebla mental (x2), menor rendimiento
cognitivo y capacidad de concentracién (x3)

- Dolores neuropaticos e impedimentos motrices

- Cistitis, necesidad de miccidn constante, con dolor punzante

Referencias:
® (): entre paréntesis ubicamos la cantidad de casos en los que se mencionan estos
sintomas. Si no existe una referencia numérica es porque representa sélo a un caso.
° : en rosado claro se encuentran sefialados los sintomas iniciales que también
pueden ser sintomas que aparecen en la progresion del tiempo y la enfermedad

Fuente: elaboracién propia.

Diagndsticos erroneos. Esta subcategoria nos permitié identificar una forma especifica en la
que se expresa la falta de recursos hermenéuticos y la falta de credibilidad hacia las pacientes
durante los itinerarios. Dicha forma consiste en la equivocacion diagnodstica recurrente por
parte de los profesionales de la salud, lo cual supone una falta de comprensién y asociaciéon
entre los variados sintomas de la endometriosis, y los conocimientos clinicos y biomédicos
hegemonicos.

Los diagndsticos erréneos se repiten tanto en el devenir de un mismo itinerario como entre los
casos. Estos consisten en trasponer otros cuadros clinicos o explicaciones, a los sintomas y
episodios propios de la endometriosis. El problema principal de estos falsos diagndsticos es
gue no se trata de un comportamiento individual y aislado de algunos profesionales, es decir,
de un eventual error humano. Por el contrario, esta practica constituye una forma de actuacién
sistemdtica, a través de la cual los profesionales producen respuestas autosatisfactorias que
ocultan la existencia de la endometriosis, reafirman sus propios conocimientos y retrasan el
diagndstico real.

Incluso, esta practica estd asociada a algunas situaciones previas en las que, frente a la
dificultad diagndstica, se produce la deslegitimacidon, minimizacién, psicologizacion e
incomprension de la palabra de las mujeres. Por otro lado, también estd vinculada con la
imposibilidad de reconocer dicha ignorancia vy, responder a ello diagnosticando otras
enfermedades.

Por ejemplo, algunas de ellas reportaron que distintos profesionales (enfermeros, técnicos de
diagndstico por imdgenes, residentes, ginecdlogos, etc.) les dijeron o sugirieron que: “es algo

psicolégico”, “no se aguantan el dolor”, “estan exagerando”, “son nervios”, “es un fibromita”

168



(sugiriendo que es algo irrelevante) o “son gases”. En efecto, el retraso en el diagndstico no se
nutre del simple desconocimiento (laguna hermenéutica), sino de la produccién de respuestas
y sugerencias equivocadas que —con frecuencia— implican una minimizacidon de lo que
expresa la paciente. Esto es importante de remarcar, ya que no es lo mismo decirle a una
mujer: “no sé qué pasa” o “vamos a seguir buscando”, que decirle que su problema se va con
un analgésico o yendo al psicdlogo (lo cual representa, a su vez, una injusticia testimonial que
desacredita a la paciente).

Asi como habiamos hecho referencia a la minimizacion del padecimiento, por tanto, resulta
pertinente nombrar el fendmeno epistémico que pone en crisis la credibilidad de las pacientes
sobre lo que sienten en sus cuerpos, a saber, la psicologizacion de los padecimientos y dolores
de las mujeres

A continuacidn, para ilustrar esta cuestion, exponemos dos situaciones palpables de injusticia

testimonial, que narran tanto Pina como Savia:

Me decian, “tenes que ir a terapia a la psicéloga aquella, que hace no se qué
IT orientacidn, que hace re bien”... Y alld iba. jPero qué! iEn la psicéloga me
descomponia! No era una cuestion psicoldgica, era una cuestion fisioldgica, no
era una cuestién que yo lo pueda manejar, no lo podes manejar. No se

puede... (Pina)

Te decian “bueno pero un poco te tiene que doler cuando te baja”. Se
IT minimizaba mucho el sintoma. Lo que yo iba y decia como paciente, era
porque yo era floja, porque me tenia que aguantar el dolor, porque era asi, te
tocaba. Algunas les duele, y a otras no... No habia mas explicaciéon que esa. Y
€so en un principio, en mi por lo menos, me resultaba muy frustrante. Trataba
de aceptar esa explicacién. Pero la verdad es que no duraba mucho porque
enseguida empezaba a buscar otro médico, otra informacion (...) El 99% te
dice que es psicoldgico. Porque ignoran, ignoran el cuerpo femenino, ignoran,
hay muy pocos estudios sobre esto... Hay mucha ignorancia, y la ignorancia
no solo es social, sino la mas peligrosa que es la médica. Entonces, esa
ignorancia médica, te hace que vos sigas padeciendo, que avancen los
sintomas como me pasd a mi, hasta quedar en silla de ruedas por

atrapamiento nervioso (...) Tiene que haber una reaccién de la parte médica,
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empatia, tiene que haber una cuestion de defender a la paciente, de acreditar
lo que dice la paciente. iNo mandarte al psicdlogo, un analgésico, nada mas,
porque no te calentaste en capacitarte! Si es asi, tené la deferencia de derivar

a alguien que si estd especializado... (Savia).

Como vemos, este tipo de equivocaciones estan relacionadas con la falta de credibilidad en las
pacientes, es decir, con injusticias testimoniales. Como cuentan Savia y Pina, sus sintomas eran
realmente orgdnicos: Savia manifestd siempre su preocupacion por los dolores intensos que no
se iban con analgésicos, y Pina tuvo diarreas y coélicos por los que consultd durante varios afios
sin éxito.

En la proxima Tabla (n°® 20), vamos a diferenciar dos subtipos de diagndsticos erréneos. Por un
lado, el subtipo 1 se refiere a las situaciones que hemos expuesto previamente; esto es,
aquellas explicaciones que desacreditan a las mujeres o producen diagndsticos vagos ("es
psicoldgico”, "es normal"), asi como aquellos diagndsticos orgdnicos de menor importancia
("fibromita", "quistecito"). Por otro lado, en el subtipo 2 reunimos situaciones que no hemos
desarrollado, pero que abordaremos en los pdrrafos posteriores. Esta segunda vertiente
contempla aquellos diagndsticos erroneos que se derivan de la compartimentaciéon de los

conocimientos y las especialidades médicas.

Tabla 20. Injusticias testimoniales y hermenéuticas que producen dos tipos de diagndsticos

erréneos

Subtipo 1. Diagndsticos basados en una desacreditacion de la experiencia

corporal de la paciente
IT

“Algo” psicolégico, “algo” normal, exageracidn, nervios, ansiedad

Fibromitas, quistecitos

Gases, algo que comiste

Subtipo 2. Basados en la compartimentacion e inconexion de los
conocimientos médicos

‘ Coxigodinia (diagnosticado por un traumatologo, a partir de dolores en zona
del coxis)

Colon irritable (diagnosticado por un gastroenterélogo, a partir de problemas
intestinales)
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Celiaquia (diagnosticado por un gastroenterdélogo, a partir de problemas
intestinales)

Fuente: elaboracidn propia.

En los relatos de Savia, Pina y Lila, podemos encontrar situaciones representativas del segundo
subtipo. Por su parte, Savia acudié al traumatélogo porque sentia un dolor muy fuerte en la
zona del coxis al punto de no poder sentarse o pararse. En este sentido, el profesional de
traumatologia —en vez de ver a la paciente de manera relacional y en base a su historial clinico
previo y completo—, se limité a buscar explicaciones en el marco de su campo de

conocimientos sobre el sistema musculo esquelético, y le diagnosticé coxigodinia:

En mi caso fue dificil porque como los focos mas agresivos los tengo en la parte
neuropdtica, eso estuvo muy disfrazado, entonces yo iba a los traumatélogos
pensando que tenia alguna cuestidn traumatoldgica, que me molestaba. Por
ejemplo, en el coxis, en el nervio pudendo. Entonces me dolia mucho cuando me
siento, o si estoy mucho tiempo parada, me empieza a doler. Yo decia capaz me
golpee, me cai. Entonces iba a un traumatdlogo. El me decia, tenes coxigodinia,
me trataba por eso, y al mes ya estaba de nuevo con sintomas. Es un poco
prueba- error, prueba- error... Porque la endometriosis... empieza en el Gtero,
pero no termina en el Utero. A veces afecta Utero e intestino, entonces seguro
que vas a caer en un gastroenterdlogo. Y asi sucesivamente. Por eso yo cai en los
traumatdlogos. Y cambiaba de traumatdlogo, quiropraxia y asi... Lo descubri con
una resonancia magnética con contraste... Pero después de aifos, de padecer.
Entonces como vas descartando y vas tomando lo que vos vas viendo que va
teniendo resultado. Es un poco prueba- error. Es mucha informacion de parte de
la paciente... cada una de nosotras tiene la responsabilidad, de buscar info

(Savia).

Es importante remarcar que nuestra entrevistada ya estaba diagnosticada y fue operada varias
veces por endometriosis y, aun asi, preponderd la inconexién y la compartimentacion de las
especialidades médicas.

En el caso de Lila y Pina, esta misma situacién ocurrié con los gastroenterélogos. Estos les
diagnosticaron colon irritable, celiaquia, nervios e, incluso, algunos les dijeron que “no tenian

nada” porque “no se veia nada” en la colonoscopia. Cuando asistieron a las consultas, ninguna
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estaba diagnosticada de endometriosis y pasaron muchos afios padeciendo los sintomas
intestinales: diarreas de varias horas, constipaciéon, hemorragias y descomposturas
intempestivas.

Lo impactante de sus experiencias es que estos sintomas no eran esporadicos sino que les
interrumpieron su vida social por varios afios. En ambos casos, mucho tiempo después y a raiz
del diagndstico, pudieron entender que su intestino estaba obstruido o subocluido por focos de

endometriosis, y debian ser operadas con urgencia. En palabras de Lila:

Me acuerdo que me atiende una residente que dejé este médico, y me dice,
bueno, “te voy a mandar una endoscopia... no tenes nada”. Y me dice, “ifuiste al
gastroenterdlogo?”. Si, yo ya habia ido anteriormente... a la gastroenterdloga. Y
me habian diagnosticado un colon irritable, que es lo primero que te dicen
‘ cuando no saben que decirte. Porque obviamente si vos entras con una camara
adentro del intestino, no es nada, porque adentro no hay nada. i¢Y afuera?!
Como me pasé a mi. jAfuera estaba el foco de endometriosis!, obstruyendo el
intestino... Mird todo el tiempo que pasé. Tal vez lo hubiésemos podido
descubrir antes, no hace poquito. iTodos los afios que pasaron...!Y cuando voy a
esta ginecdloga que estaba reemplazando a la residente de este médico, me
mandd esa endoscopia, no me salié nada... Colon irritable, lo que me decian
siempre. Vuelvo, le digo, éno se puede hacer otra cosa? ¢Una resonancia un poco
mejor, para ver? “No”, dice... Asi como entré me sali, indignada, mal, sali esa vez,

gue dije, no vengo mas, esta es la Ultima vez que vengo (Lila).

En este sentido, es notable la falta de recursos interpretativos clinicos claros que, en distintos

ambitos y especialidades médicas, permitan construir y sospechar el diagndstico. Segun Pina:

Tuve que pasar por un montdn de cosas, un montén de afos... Pasearme por
todos los gastroenterdlogos, exponerme a ese estudio que es horrible (...) la
pifiaron los gastroenterdlogos. Si vos tenes una persona que jcuatro afios estuvo
asi! iYo ya no daba mas! Y me decian, “andd que te vea...” (...) Yo soy una
persona de acudir, de preguntar, sino no estaria viva. Yo me iba por el inodoro
. porque supuestamente tenia colon irritable, nervios, hice terapia, hice de todo, y
no, yo veia que no era asi, que pasaba por otro lado... Me parece que también,

los médicos, no derivan... “bueno, a ver, yo no sé, esa parte no la estudié, no hay
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”

casos...”. Me parece que acd en Paranda, me pasa también con mi hija, no
derivan... Yo tuve que padecer afios, de no tener una vida social... Cuatro afos
gue me descomponia en todos lados. Si tenes obstruccidn intestinal, no es lo
mismo operar con el intestino limpio que sucio, podes morir o quedar con la
bolsita, o un montdn de cosas.... Y de ahi saber que me lo obstruyd eso, focos de
endometriosis. (...) Pasé de ser celiaca, colon irritable... Tomaba una pastilla que
me daban, Simeticona, era para los intestinos. Pasé por un montdn de pastillas, y
estaba ¢qué hago? ¢hoy qué onda? équé me va a pasar hoy? Después traté de
buscarle la vuelta, trataba de comer cosas que sean blandas. Como que te vas
obsesionando un poco. iDespués me di cuenta que nada que ver! Que comas lo
que comas, el intestino hace esas contracciones que son los retorcijones, y hasta
gue no hace todo un proceso... hasta que se convierta en mas liquido y pueda
pasar... Hasta que yo no hacia todo eso, era todo el dia asi. Cdlicos, célicos... Eso

llega a veces que era una hora, dos horas, cinco, seis, toda la noche (Pina).

Dada la contundencia de este Ultimo relato, resulta inminente reflexionar acerca del papel de
las especialidades médicas. Si bien estas ultimas pueden facilitar el abordaje de algunas
problematicas de salud, aqui resulta evidente que la deteccién y el abordaje de la
endometriosis requiere del compromiso y la formacidn en distintas dreas del conocimiento

biomédico —y no solo del dmbito ginecoldgico.

Dejar de jugar a las detectives

Como hemos visto, la travesia que conlleva la deteccién de la endometriosis se da en un
promedio de 14 afios de incomprension. El diagndstico, por lo tanto, no constituye un
momento al que se accede facilmente, sino que deviene tras experimentar distintas injusticias
hermenéuticas y testimoniales que expusimos previamente. Asimismo, la travesia tampoco
termina cuando se obtiene el primer diagndstico (el que detecta la enfermedad), pues, debido
a que los sintomas cambian, progresan y se diversifican, es preciso reconocer distintas
situaciones diagndsticas que permiten ir actualizando el diagndstico y revisando los
tratamientos.

Por ejemplo, Melisa me conté que en el afio 2018 tuvo su primer diagndstico via ecografia
transvaginal. Alli le detectaron un endometrioma en el ovario izquierdo que fue controlando
con distintos tratamientos. Sin embargo, en el 2024 sospechaba que la endometriosis estaba

mas expandida y, tras investigar por su cuenta, le pidid a su ginecdloga que le recetara una
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resonancia magnética para tener un diagndstico mas completo de su endometriosis. De esta
forma, confirmd que tenia endometriosis en la pelvis, el recto, el abdomen y dentro del Utero
(adenomiosis). Esta situacion no es singular de Melisa, sino que se repite entre los casos y serd
analizada con profundidad mas adelante.
No obstante ello, en cuanto al primer momento diagndstico cabe destacar que representa una
situacidn bisagra que permite romper con la inercia de la incomprensién. Segin exploramos en
los relatos biograficos, este se produce por dos motivos (no excluyentes entre si):
a) la insistencia de la paciente en la busqueda de informacién y nuevos profesionales; y
b) la realizacion de una consulta con un profesional que, especialista o no en
endometriosis, sea capaz de sospechar de este cuadro y aplicar alguna técnica
diagndstica que corrobore la presencia de endometriosis.
En las siguientes tablas reflejamos datos relacionados con dos cuestiones que forman parte del
proceso de obtencidn y actualizacion del diagndstico. En la tabla 21 exponemos: las distintas
tecnologias que se utilizaron para diagnosticar a nuestras entrevistadas, la percepcidn sobre su
caracter invasivo, asi como la cantidad de veces que son mencionadas en los relatos. Luego, en
la tabla 22, mostramos de qué forma se construyd la sospecha pre- diagndstica y la cantidad de

veces que aparecen este tipo de situaciones®.

Tabla 21. Tecnologias que posibilitaron la obtencién o actualizacién del diagndstico

Histerosalpingografia Invasiva 3
Tomografia computada | Altamente 1
multislice invasiva
Biopsia posquirurgica - 1
Laparoscopia Min. invasiva 4
Ecografia transvaginal Min. invasiva 2
Resonancia magnética Altamente 7
invasiva

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 22. Formas en que ocurre la sospecha prediagnéstica

Tipo de sospecha Cantidad | Casos Motivos

% Los nimeros que figuran al lado de cada item, refieren a situaciones diagndsticas que ocurren en los distintos itinerarios. En
efecto, el total de menciones, no arroja el total de nuestra entrevistadas (9), puesto que en un mismo caso puede haber mas de
una tecnologia diagndstica y mas de una forma de sospecha pre- diagndstica.
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Sospecha de la paciente | 2 Lila Retraso en el primer diagndstico o su

Savia actualizacion.
Sospecha médica 3 Savia Sospecha médica durante una consulta
Cira ginecoldgica o una ecografia

Melisa transvaginal.

Diagndstico  “sorpresa” | 5 Pina Diagndstico sorpresa después de una

sin sospecha previa Violeta | operacion de alta complejidad,
Nina durante un tratamiento de fertilizacion
Gema asistida o} durante una
Rita videolaparoscopia de exploracion.

Fuente: elaboracidn propia.

En la primera tabla, vemos una variedad de tecnologias que se utilizan para obtener y
actualizar los diagndsticos. En primer lugar, la histerosalpingografia se practica antes de iniciar
un tratamiento de fertilizacion asistida, para descartar o conocer los motivos de la infertilidad.
Esta consiste en una radiografia por contraste que permite visualizar el estado del utero, las
trompas y los ovarios y, eventualmente, evaluar las decisiones viables para el proceso de
fertilizacién. A menudo, a través de ella y accidentalmente, se logra detectar endometriosis.
Por otro lado, la videolaparoscopia es la segunda tecnologia mas mencionada entre los casos.
Esta es minimamente invasiva pues, mediante una pequeia incisién, permite ingresar una
camara pequefia a la zona abdominal y pélvica para ver y/u operar los focos de endometriosis.
En los casos de Lila y Gema, la obtencidn o actualizacién del diagndstico (respectivamente) se
produjo con una videolaparoscopia y por pedido propio de las pacientes. En el marco de una
ligadura de trompas, cada una aprovechd dicha tecnologia para solicitar a los médicos que le
confirmen si tenia endometriosis (en el caso de Lila) o si habia nuevos focos (en el caso de
Gema). En este sentido, la videolaparoscopia que iba a ser practicada por otros motivos
anticonceptivos, fue utilizada para confirmar un diagndstico sospechado previamente por la
paciente.

Por su parte, Pina reconoce que el descubrimiento del diagndstico ocurrié mediante una
biopsia posquirurgica, es decir, después de una operacion de alta complejidad en la que le
extrajeron una parte del intestino. De alguna manera, fue un diagndstico sorpresa, pues nadie
habia esbozado con antelacidn la posibilidad de que fuera endometriosis y sélo llegd después
del tratamiento quirdrgico.

Previo a la operacidn y tras muchos afios de sintomas intestinales, un médico clinico le solicitd

una endoscopia y una tomografia computada multislice. Si bien esto posibilité detectar

175



efectivamente la presencia de un tejido ectdpico en gran parte del intestino y realizar la cirugia,
en los informes de las imagenes no hubo sospecha previa y especifica de endometriosis. En

palabras de Pina, la situacidn fue asi:

Me dijo, “mira, estd subocluido el intestino, asi que tenemos que ir a cirugia rapido”.
Demoré en operarme, eso fue en Febrero y en Abril (2013) consiguieron las suturas
mecanicas. Me sacaron parte del sigmoide, veinte y pico de centimetros. Me lo
trataron como un cancer, por eso sacaron... “Bueno vamos a sacar... el intestino esta al
borde de la obstruccidon, vamos a sacar mas de un lado que de otro, vamos a hacer con
sutura mecdnica para que no quedara con la bolsita”. Fue asi. Cuando me dieron la
biopsia me dijeron “tengo una buena y una mala, la buena es que no tenes cancer, la

mala es que tenes endometriosis”, no se cémo le Ilaman, de un nivel, grado, alto (Pina)

Por otro lado, vemos que se produce un salto numérico en la utilizacién de la resonancia
magnética con contraste. En general, esta es utilizada para obtener un diagndstico actualizado
o mas amplio en toda la zona pelviana. Por ejemplo, Savia logré actualizar su diagndstico
(endometriosis profunda con atrapamiento nervioso) gracias a dicha técnica, pero también y
simultdneamente, gracias a que ella indagd, se informd y construyé la sospecha por su propia

cuenta:

Lo descubri con una resonancia magnética con contraste. Pero después de afios de
padecer... Yo busqué en facebook y me saltaron todos los grupos. Empecé a leer y asi
te vas conectando. Y alli fui encontrando la info que me faltaba. Yo antes que el médico
me dijera que era con atrapamiento nervioso, yo ya lo sabia porque habia encontrado
esa informacién en redes sociales, por otras chicas, que tenian un caso similar al mio,
no de acd de Argentina sino de otros paises. Porque acd en Argentina son pocos los

casos (Savia).

En este sentido, tal como las mujeres formulan en sus relatos biograficos, lo mds importante no
son sélo las imagenes en si o la tecnologia utilizada, sino el profesionalismo y la idoneidad de
quien mira, hace los informes e interpreta las imagenes. En ese contexto, algunas mujeres
sefialan que mientras algunos profesionales les dicen que no tienen nada porque no se ve

nada, otros, ofrecen un detalle preciso y riguroso de su diagndstico:
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Yo tenia muchos sintomas intestinales, que me mandaban, colonoscopia, endoscopia
intestinal y no salia nada, nada (...) Lo supe en Febrero de este afio... Me hacen una
buena resonancia en Santa Fé. Con una doctora que es especialista... la verdad que
excelente. Ahi salié el Utero con adenomiosis, endometriosis. Adherencias en la parte
donde tengo la cesarea. Yo tenia una hernia de disco, también tengo adherencias ahi, a
los 18 afios me operé de la hernia. Me salié el foco en el intestino, obstruye el intestino
al 50% de ese foco que tengo en el intestino. Después me hice una transvaginal con

esta chica que yo queria, muy buena, y salié todo tal cual la resonancia, igual (Lila).

Otro aspecto relevante de la situacion diagndstica es el cardcter invasivo de estas tecnologias.
El hecho de que se requieran procedimientos complejos y que no se ofrezca la informacién
suficiente a las pacientes, puede generar experiencias de descuido o traumadticas. Al respecto,

dos de ellas reflexionan lo siguiente:

Me hago una resonancia de pelvis... es super invasiva, me la hice en la Clinica
Modelo... No me explicaron cdmo era el proceso, para mi fue super traumatico,
porque te introducen via anal y vaginal mucho gel, y para mi no fueron cuidadaosos
quienes lo hicieron, y es de un tamafio... no sabria decirte, asi... como si fuera una
inyeccion con un plastico duro. En ese momento es imposible relajarte, yo decia nunca
mas paso por esto. Entonces ahi me ponia a reflexionar, cdmo no estudian otra cosa...
no tenia la informacién en qué consistia, no se si la ginecéloga no me contd, yo habia

leido, sabia que te ponian gel pero no que iba a ser tan invasivo... (Melisa).

Tuve que pasar por un montdn de cosas, un montén de afios, tengo una prepaga...
Pasearme por todos los gastroenterdlogos, exponerme a ese estudio que es horrible,
hasta que tuve la posibilidad de viajar y hacermelo en Rosario. En ese lugar me lo
hicieron los dos juntos, porque en ese momento no te hacian las dos cosas juntas.
Porque son dos equipos. En una parte te pasan Yodo, en la ecografia multislice, es un
equipo de trabajo. Y la colonoscopia es de acd para abajo. Y aparte también es
bastante invasivo. Me dijeron, évos te aguantas eso? Y como yo ya estaba re cansada,
si... Una parte te estdn poniendo Yodo que te quema todo, y del otro lado te estan

inflando. Es mucho... (Pina).
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La importancia de la sospecha. La sospecha constituye un momento clave en la situacidon
diagndstica. Si bien esto no es novedoso en la formacién y el ambito médico, si fue un hallazgo
advertir que algunas pacientes, en sus relatos, decian “yo ya sospechaba”. En este sentido, la
sospecha no sélo forma parte de la practica clinica, sino que también es una forma de
agenciamiento de las pacientes sobre sus itinerarios.

A diferencia de aquellos cinco diagndsticos que llegaron de forma sorpresiva durante controles
o cirugias (en donde no hubo sospecha del profesional ni de la paciente); la sospecha
representa un momento de presuncion que busca, de forma preventiva, descartar la
posibilidad o allanar el camino para arribar a un diagndstico temprano. En el caso de Savia y
Lila, la presuncién propia no ocurrio gracias a profesionales de la salud, sino a su propia actitud

y su contacto con otras mujeres o grupos de mujeres con endometriosis:

Empezas a sospechar, y a recorrer médicos hasta que te lo detectan. Y en esos
momentos automdticamente, entras a un grupo. Porque necesitas ese apoyo de las
chicas, de las otras, de las otras experiencias. Escuchar a la otra. Saber que no sos la
Unica que pasa por esto. Entonces es muy importante el rol de los grupos de whatsapp
y redes sociales. Sumamente importante, los que son llevados con responsabilidad

obviamente y suben informacién que es veraz (Savia).

Yo pedi la exploracidn porque yo sospechaba de endometriosis porque habia estado
indagando en el tema, habia hablado con chicas con esta enfermedad. Inclusive el
primer contacto que yo tuve, fue una chica de Buenos Aires, que ella tenia una
endometriosis profunda con compromiso intestinal, no pudo tener hijos, estaba casada

n u,

hace muchos afios... Y ella me empezd a hablar, informar, “no te quedes”, “anda pedi
la historia clinica de esa cirugia”, “no te quedes”, “no te quedes”. La cuestién es que yo
indagué mucho, se me hizo una exploracidn, no me sacaron focos, nada, solamente
dijeron “si estdn” y me cerraron. Me hicieron lo que tenian que hacer, me ligaron las

trompas, y nada mas. Después de ahi empecé a querer ocuparme de esto (Lila).

Como se observa en la Tabla 22, son pocas las situaciones en donde el profesional formula la
sospecha. En el caso de Cira, la profesional esboza la posibilidad de la endometriosis durante
una consulta ginecoldgica, sélo luego de escuchar su relato y su motivo de consulta (dolores

intensos). A su vez, posteriormente y ya avanzada su endometriosis, Cira consulta con un
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médico especializado que, sin una imagen, puede identificar la localizacién precisa de un

nddulo a través del relato de la paciente y la técnica de tacto:

De mas grande, después, empiezo a buscar ginecélogas... Todavia no tenia el
diagndstico de endometriosis. Por quistes, ovarios poliquisticos, me mandaban,
pastillas, pastillas, pastillas. Ya después en el 2015, una ginecdloga, le cuento y me dice,
“vos tenes endometriosis”... Cuando me operd, me dice, “yo veo que vos tenes un
nddulo de endometriosis en el ano, se llama, en el tabique recto vaginal. Es muy
comun que se aloje ahi, se hace un ndédulo. No te puedo operar, porque es una cirugia
mas complicada, no es con laparoscdpica”. Me re asusté. Me dice, “tenes que consultar
con otro...”. Empiezo a investigar, ahi lo descubro al doctor Dionisi, este tipo es un
capo total de la endometriosis a nivel nacional, en Cérdoba. Me voy hasta Cérdoba, le
lleve resonancias todo, me hizo tacto... Te juro, me hizo ver las estrellas, me dice, aca

tenes el nddulo. No necesito ver nada, aca lo tenes (Cira).

Estas dos situaciones son representativas de como el relato de la paciente y el tacto, a veces
puede ser suficiente para identificar la presencia de endometriosis. Por otro lado, en el caso de
Melisa vemos que la sospecha profesional aparecid durante una ecografia transvaginal. Si bien
esta ultima suele ser una técnica menos precisa para visualizar los tejidos endometridsicos,

Melisa considera que la experiencia profesional puede ser suficiente para identificarlos:

Cuando comienzo con esto... me mandan una eco transvaginal, en 2018. Y me hace un
sefior, un viejito, y él me dice, “mira tenes endometriomas”. Y yo no sabia qué era eso.
Y el me muestra “mird acd tenes”, me muestra en una pantalla grande todos los focos.
Remarco su edad porque se ve que habia algo de experiencia, que mi ginecéloga no
habia advertido, y me dice “ivos, por estos dolores...?”, me hizo varias preguntas. Yo
no estaba acostumbrada a que me hagan ese tipo de preguntas, no la tome como

invasiva, sino que me esta preguntando (Melisa).

Como vemos en este Ultimo caso, es importante la conjugacién de distintos factores para llegar
al diagndstico. Las preguntas y la escucha del profesional, su formaciéon y capacidad de
interpretacion de las imagenes, las tecnologias, la palpaciéon o técnica de tacto, todas son

relevantes para sospechar y arribar al diagnodstico.
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Como reflexiona y sugiere Nina, todas estas cuestiones son importantes para que las mujeres
dejen de ocupar un “rol de detectives” y puedan acceder a un diagndstico temprano y bien

hecho:

iEs necesario que exista una ley que enmarque determinados procedimientos, una
estructura que con investigacion acompafie la enfermedad, como existe con otras
enfermedades, con un acceso mas rapido! Sin tener que estar poniéndote en un rol de
detective de qué carajo tenes. Osea, es compleja la enfermedad segun el grado... falta
que se dedique investigacion, fondos, recursos para eso. Eso te digo que es lo que mas
me enoja y es lo que cambiaria, que haya fondos e investigacion, algo para tener

acceso a un diagndstico mas rapido (Nina).

A través de esa metdfora, nuestra entrevistada le quita romanticismo a ese momento de
agenciamiento en donde las pacientes sospechan y buscan respuestas de forma activa. De
alguna manera “ponerse en el rol de detective” sefiala un sobreesfuerzo, una sobreagencia,
que las mujeres desarrollan, no como un gesto de soberania, sino para compensar vy
sobreponerse a las falta de respuestas y las injusticias epistémicas estructurales.

Por ejemplo, si Lila y Savia tuvieron que averiguar por sus propios medios y consultar a otras
mujeres para entender qué les ocurria, esto no puede ser interpretado como un simple
empoderamiento, sino que representa una sobrecarga y un rol que se asume porque no hay
compromiso social y médico con su situacidn. En este sentido es que Nina sostiene que, antes
gue mujeres detectives, es necesario que exista una ley que enmarque los procedimientos para
diagnosticar con efectividad la endometriosis, asi como también una estructura de

investigacion dotada de fondos y recursos.

Variedad y complejidad diagnéstica

A continuacién, abordamos los diagndsticos actualizados a los que han llegado cada una de las
entrevistadas; lo cual evidencia, la forma compleja y variada en que se presenta la
endometriosis. Por caso, mientras que la gran mayoria de nuestras entrevistadas convive con
una endometriosis profunda (recordemos el dato de que todas tienen 32 afios 0 mas); sélo
Gema reporta una endometriosis leve (con 37 afios). En la Tabla 23, sistematizamos tres datos
gue aparecen en las narrativas y permiten reconstruir los diagndsticos; a saber:

a) Tipo de endometriosis que identifican que tienen,

b) Diagnésticos y sintomas vinculadas a la endometriosis, y
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¢) Zonas del cuerpo que se vieron afectadas.

Tabla 23. Tipos y caracteristicas de los diagndsticos de las mujeres entrerrianas

a. Tipo de endometriosis b. Diagndsticos o sintomas | c. Zonas afectadas

vinculados

“todo pegado”

I-- =

R endometriosis profunda artritis, hemorragias ovarios, trompas, uUtero, rifidn,
intempestivas y abundantes, “todo pegado”
hemorragia de un mes,

miomas, quistes

“todo pegado”

P endometriosis profunda con diarrea constante, piedras en intestino, cicatriz de Ia
compromiso intestinal los rifiones y el wuréter, cesdrea

hemorragias repentinas vy

abundantes
G endometriosis leve o candida intestinal, dolores utero
moderada menstruales cada vez peores

M endometriosis profunda con candida intestinal, niebla recto, abdomen, ovarios,
compromiso intestinal mental, deterioro cognitivo, Utero (pared interna vy

depresidn, estrés, externa)
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adenomiosis

N endometriosis profunda constipaciéon, puntadas de trompas, intestino, recto,
dolor, depresion utero, “todo pegado”
C endometriosis profunda aura migrafosa, depresion Utero, zona pelviana, tabique

recto vaginal, ano

Referencias

Rojo: casos en los que se percibe que la endometriosis ha llegado a episodios, impedimentos muy
graves, por varios anos, muy dificiles de sobrellevar.

Amarillo: casos en los que se percibe que la endometriosis se ha expandido, generando episodios y
sintomatologias limitantes, pero consideran que “estan bastante bien” o lo pueden sobrellevar.
Verde: casos en los que se percibe que la endometriosis es leve o profunda, pero que la pueden
sobrellevar ni les afecta demasiado.

Resaltado con Blanco: “todo pegado” es una metafora que utilizan los médicos y aparece con
recurrencia en los relatos. La misma refiere a que distintas zonas o partes del cuerpo se ven
afectadas y conectadas por un mismo y gran tejido de endometriosis.

En primer lugar, la expresién “todo pegado” retrata situaciones diagndsticas que se
presentaron en las narraciones de cinco mujeres:
e “Me mandod una resonancia y ahi se ve que yo tenia todo muy tomado” (Violeta),
e “Tenes tomado y me dice, el no te quiere operar como yo no te quiero operar... si
tocamos los intestinos y te rompemos los intestinos, esto es gravisimo” (Violeta)
" z . .
® “No sabes lo que tenias adentro, todo, todo, todo tomado, los intestinos eran una sola
cosa. Me tomé todo el tiempo de despegarlos, limpiarlos” (Violeta),
e “Me dijo que tenia endometriosis profunda, que estaba en los intestinos, en la parte
del recto, como todo pegado, con el Utero” (Nina),
® “Yo tenia pegada la vejiga al utero, el ovario derecho pegado al intestino, y todo eso te
genera inflamacidn y dolor” (Savia),
e “Me tienen que cortar una porcion de intestino que es donde estd pegado ese foco que
lo obstruye... ya no se puede despegar” (Lila),
e “Estaba todo pegado, el uréter del rifidn, era todo una masa que ella me decia... no

sabia qué iba a encontrar abajo de todo eso” (Rita).

En efecto, “todo tomado” o “pegado” representa aquel cuadro en donde no sdélo se ven
comprometidos determinados drganos a causa de la endometriosis, sino que esta ultima se ha

llegado a formar como si fuese un gran tejido conectivo que cubre y enlaza varias zonas.
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Por otro lado, la segunda columna contiene los sintomas o diagndsticos que las mujeres
consideran que ocurrieron a causa del retraso en el diagndstico, no tener un tratamiento
efectivo o integral, o por el propio avance de la endometriosis.Sea cual fuere el motivo, la
cantidad de efectos (motrices, de salud mental, digestivos, etc.) vinculados a la enfermedad, y
con los cuales las mujeres deben convivir, resulta sugerente.

Finalmente, como mencionamos en las referencias, los distintos colores nos permiten graficar
los niveles de gravedad que experimentan las propias mujeres. En este sentido, la gravedad
estd representada no en funcién del tipo de endometriosis en si (si es leve, profunda y/o
compromete algin drgano en particular), sino de acuerdo a cémo ellas sienten que les afecto,

limité o impidid.

Ese variado destino bioldgico (social) lamado maternidad

Otro momento sobre el que las mujeres entrerrianas reflexionaron es la maternidad. A pesar
de que que en el dmbito sanitario es comun oir que la endometriosis causa infertilidad o que se
cura o retrae con un embarazo, las nueve biografias bajo estudio muestran derroteros
divergentes y variados en cuanto a la variedad bioldgica (y no menos social) que implica el

vinculo entre endometriosis y maternidad. Tal como figura en la siguiente Tabla (n° 24):

Tabla 24. Endometriosis y maternidad

efectos de la fertilizacion endometriosis

Fertilidad y maternidad Fertilizacién, resultados vy | Relacién entre embarazo y

S | Intentd y no quedé |Intentd dos veces quedar |-
embarazada. embarazada via fertilizacion
asistida.

La endometriosis se expandid
y se infiltréo luego de estos
tratamientos. Ella cree que
generd las condiciones para
gue su endometriosis pase de
ser simplemente “profunda”
a ser grado 4, infiltrativa en la
parte neuropdtica y quedar
en sillas de ruedas.

haber sido  madre.
embarazo no retrajo
enfermedad.

L [ Tuvo dos hijos de manera | No intenté formas asistidas | La endometriosis crecié y se
natural. de fertilizacidn infiltr6 en los intestinos
mucho tiempo después de
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Intentd V%
embarazada.

no

quedd

Pasé por un proceso de
fertilizacién, que no fue
efectivo y empeoré el
crecimiento de un
endometrioma.

En una consulta posterior con
otro ginecélogo advirtié que
nunca hubiera podido quedar
embarazada ni con proceso
de fertilizacidn.
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ligarle las trompas.

fue operada por ello durante
una laparoscopia destinada a

M | No decidio ser madre. No intenté formas asistidas | -
de fertilizacion.

N | Intentd y no quedd | Atravesd un tratamiento por | -
embarazada. fertilidad, que no resultd
efectivo. Tuvo efectos
adversos en lo emocional, lo
hormonal, lo psicolégico y lo
psiquidtrico. Considera que la
endometriosis puede haberse
profundizado  luego  del
tratamiento.

C | Intentd y no quedd | Atravesd un tratamiento por | -
embarazada. fertilidad, que no resultd
efectivo. Sospecha que pudo
generar mas endometriosis, y
tuvo efectos en hormonales y
animicos.

Fuente: elaboracién propia.

Respecto a la supuesta retraccidén de la enfermedad tras un embarazo, cabe sefialar que: la
endometriosis no ha vuelto a reaparecer luego del embarazo sélo en el caso de Pina, y en los
otros tres casos, la enfermedad volvid a crecer o se agravo varios afios después de cursar un
embarazo (Lila, Gema y Rita).

En cuanto a la maternidad, observamos una variedad de situaciones entre los nueve itinerarios.
Por un lado, cuatro de ellas pudieron ser madres, tres de forma natural y solo una pudo
concretarlo tras un proceso de fertilizacion asistida. Una no buscé ni concretd un embarazo, y
las cuatro restantes no pudieron quedar embarazadas a pesar de haberlo intentado de manera
natural o asistida.

En suma, la tensidn entre biologia, sociedad y destino materno que colocamos en el subtitulo
no solo constituye un tema de debate cientifico o experto sobre la naturaleza o capacidad
reproductiva de las mujeres, sino que marca las experiencias de las mujeres y es
problematizado por ellas mismas. Por caso, los altos indices de infertilidad causados por la
endometriosis indican que, si de biologia se trata, el destino de la maternidad enfrenta
problemas no solo sociales, sino también “naturales”.

Es decir, no todos los cuerpos feminizados estdn en condiciones bioldgicas de reproducirse, aun

cuando haya deseo y condiciones sociales, psiquicas y biograficas para hacerlo. Por lo tanto, la
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maternidad o la capacidad de reproducirse no solo es puesta en crisis por la critica feminista a
su mandato obligatorio o a su naturalizacién, sino que las propias condiciones fisiolégicas a
veces impiden concretar un embarazo.

Al mismo tiempo, los mandatos sociales de una época, la estabilidad econdmica, las
aspiraciones profesionales, las emociones, las presiones o apoyos familiares, el deseo, la clase
social, son algunos de los factores sociobiograficos que se pueden ir solapando y entrelazando
con las condiciones bioldgicas. Al respecto, Cira esboza una diferencia y una tension entre la
edad bioldgica del cuerpo y la edad social que resultan favorables para ser madre. De alguna
manera, ella expresa como el cuerpo se debate entre las condiciones bioldgicas mas propicias
en la juventud y las condiciones sociales y personales favorables para maternar. Luego de haber

pasado por una experiencia de fertilizacion no efectiva, sostiene:

Si no puedo quedar embarazada, no voy a ir contra la naturaleza, no voy a hacer
inseminacién, nada, nada, si puedo quedar quedo, sino ya esta. No es el destino de mi
vida. Ya estd. Pero lo tomo mucho mas tranquila... Lamentablemente para las mujeres,
la edad bioldgica, no va con nuestra edad para ser mama socialmente porque la mujer
hoy en dia, cada vez es mama cada vez mas grande. Porque queres hacer muchas cosas
antes. Porque queremos nuestra independencia laboral... Vivir la vida, un montén de
cosas. Y cuando queres ser mama te encontras que tenes menos évulos. Lo que me
dijo la ginecdloga, desde que nacemos, venimos con tanta cantidad de dvulos, que los
vamos perdiendo a lo largo de la vida. Es re loco eso. Como es que la mujer se extiende
mas las ganas de ser mam3, pero ya no tenes ovulos. Por eso esta muy bueno esto de
poder congelar, cuando tenemos 30 afios. Que supuestamente ahi tenemos muchos...

(Cira)

Finalmente, a continuacién, vamos a dedicar un apartado especial a las experiencias de las

cinco mujeres que llevaron a cabo procedimientos de fertilizacidn asistida.

Fertilizacion, ¢y mas endometriosis?

En primer lugar, todas las entrevistadas que pasaron por procesos de fertilizacion asistida
(Savia, Rita, Violeta, Pina, Nina y Cira) coinciden en que es un proceso estresante, desgastante,
shockeante y/o traumatico. Esas son las palabras que ellas usaron para justificar que este tipo

de tratamiento las afecté hormonal, emocional y fisiolégicamente.
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Ellas sospechan o aseguran que las inyecciones, al sobreestimular los estrogenos para el
crecimiento de los foliculos y évulos, favorecen el crecimiento de la endometriosis. A su vez,
marcan que lo animico y emocional se ve afectado porque se genera un “shock” o un
“despelote” hormonal. A esto, se suma el dinero y el tiempo invertidos, asi como las
expectativas y la incertidumbre respecto a la concrecion o no de la maternidad.

En efecto, cuando fuimos recuperando sus percepciones sobre dicho tratamiento, hallamos
distintos asuntos: efectos colaterales o contraproducentes, falta de buen trato o empatia
médica, omision de informacion por parte de los profesionales y/o preponderancia de los
intereses econdmicos y comerciales de los profesionales por sobre la salud de las pacientes.
Para comenzar, veamos un primer caso en donde las inyecciones hormonales provocaron

artritis crénica:

El médico que me atendié en ese momento la artritis (me dijo) que una de las causas
podria haber sido el desorden hormonal que tuve que hacer para las inseminaciones.
Es una de mis consecuencias de la endometriosis... la artritis puede ser una de ellas, es
lo que me dijo el primer médico, porque yo cambié después de médico de la artritis,
pero los desdrdenes hormonales... Todo es hormonal, entonces pudo haber sido una
de las consecuencias, la artritis. Porque como me hice esas inyecciones como dos o
tres veces, para estimular los ovarios. Me las tenia que hacer todos los dias, los dias
previos a la ovulacidn, las ecografias que tenia que hacer... Todo eso me traumé a mi,
no tenia ganas, no tenia fuerzas para volver a hacerlo. La Unica forma que podria haber
tenido otro, era esa [refiere a la adopcidn]. Naturalmente imposible (...) Mi artritis sabe
gue no juego con ella, porque sino gateo literalmente, asi que me tengo que hacer una

inyeccidn cada dos meses, que me ponen anticuerpos monoclonales (Rita).

En otro de los relatos, nos encontramos con las siguientes situaciones de injusticia testimonial

y hermenéutica:

Cuando yo empiezo con las inyecciones y demds, un quiste en uno de los ovarios
empieza a crecer mucho, ella lo veia ahi en las ecografias, porque te hacen
‘ ecografia dia por medio cuando estds en tratamiento. Yo le preguntaba, le decia
n

bueno pero eso es peligroso, y me decia “no, no, no pasa nada, no pasa nada

me decia ella, “es por la endometriosis que vos tenes, estd creciendo demas”.
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Viajamos a Buenos Aires, hice el tratamiento, sali6 mal el tratamiento, eso fue
en Mayo de 2017 y entre Septiembre y Octubre del 2017... fue un dia de
muchisimo dolor, muchisimo dolor, que no me podia ni siquiera enderezar y voy
a una guardia. En una de las guardias que fui, en la Entrerriana, me dijeron que
eran gases. Y después no te daban mucha bola en las guardias, pero después fui
a la Modelo, la doctora que me atendid me hizo hacer ecografias, de todo, y
como todos los drganos se veian bien, dice, “si, esto lo que vos estas teniendo
es un episodio muy grande de dolor”, y me dice “tenes un quiste muy grande en
el ovario”, “me asusta mucho el tamafio del quiste, esta llegando a los 7cm de

didmetro”. Era grande (Violeta).

En consecuencia, posteriormente, Violeta sospecha de la credibilidad de las profesionales y
cuestiona el interés econdmico de estas. Por ello, sefiala que, aunque las ginecélogas sean
mujeres, también pueden carecer de empatia y efectuar tratamientos contraproducentes e

inconducentes:

Después como que te vas dando cuenta que en realidad sos un nimero mas
para ellos, para sus estadisticas. Porque con el tema del ovario, después le
escribi a ella, le dije, me pasd esto, tenia un quiste muy grande en el ovario, vos
lo veias en las ecografias del tratamiento y me dijiste que estaba todo bien, le
conté que estuvo a punto de romperse. No me contesté nada, lo Unico que me
puso fue, “bueno estd bien, me alegro que te hayan operado”. Se me podria
‘ haber estallado el ovario, haber pasado cualquier cosa y a ella lo Unico que le
interesaba era que yo haga el tratamiento y viajara a Buenos Aires. Nada mas

(...

Después cuando fui con mi ginecélogo... la primera vez que fui a su consulta

IT

me dijo, yo no soy especialista en endometriosis... él siempre fue claro
conmigo y también, cuando yo le llevé todo lo del tratamiento, todos los
anadlisis que me habian hecho, mds las ecografias que él me habia hecho... un
dia me sentd y me dijo, “mira vos no podes engendrar de manera natural, y
tampoco podes engendrar con un tratamiento de fertilidad, por cémo esta tu
Utero, por cdmo esta tu endometriosis, por cdmo estan tus andlisis. Yo

realmente no puedo entender cdmo la otra doctora, con estos analisis de
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sangre, con estos analisis hormonales y demads, te hizo un tratamiento de
fertilidad. Estos resultados te muestran claramente que el tratamiento iba a
fallar”. Entonces me dijo, “la Unica forma que vos seas madre es adopcion o
subrogacion de vientre. Es la Unica”. Asi me lo dijo, clarito. Y la subrogacion de
vientre con évulos donados. Porque vos ni siquiera tienes dvulos. El siempre
fue re claro conmigo. Y eso es lo que mas le valoro. Ademas también con el
tema de los dolores, él me dice, “yo soy hombre, pero a todas mis pacientes
que tienen endometriosis, les veo la cara y se lo que estan sufriendo, se lo que
estan sufriendo”... Por eso yo no puedo entender cdmo, algunas mujeres no
son un poco mas empaticas. Por suerte di con este doctor, que la verdad que

con el re bien (Violeta).

Nina profundiza y reafirma la percepcidn traumatica sobre el intento de quedar embarazada,

proceso que abarca al momento anterior, sincrénico y posterior a la fertilizacidn asistida:

Para mi lo peor, o porque es lo mas traumdtico o mas reciente que tengo fue cuando
no pude quedar embarazada... Habran sido ocho meses probando y no pasaba nada.
Al mismo tiempo, al dejar las pastillas anticonceptivas, ya empezaba a tener un
monton de dolores, es como no solamente dolores, lo hormonal, los cambios animicos,
una cosa adentro, un volcdn, no se como explicarlo. Mds la angustia de que ya sabia
gue no estaba funcionando que algo iba a tener que hacer. Entonces empecé a
romperle las bolas a una médica y me manda a hacer una histerosalpingografia. Ahi
sale que tengo una trompa obstruida, la otra un poquito... Todas las ecografias decian,
posible endometriosis, pero ninguna decia, endometriosis. Entonces me dice el
médico, “lo mejor va a ser operarte, dejar todo bien. Probar, intentar quedar
embarazada natural, y después si no vemos qué hacemos”. Me operan en el Sanatorio
de la Mujer, es el mismo que me operé cuando tenia 15... Ahi vuelvo a probar, y me
dijo probamos dos meses, de tiempo. No me dijo que pruebe mucho, y si no
funcionaba, tratamiento de fertilidad. Y bueno, terminé en un tratamiento de
fertilidad, no era asistida, sino fertilizacién in vitro, porque tenia las trompas
obstruidas, supuestamente no hay arreglo para eso. Bueno, fertilizacidn in vitro, y algo
mas. Ahi me hice el tratamiento de fertilidad, que tampoco quedé embarazada... Y ahi
fue peor, porque lo hormonal fue peor. No me acuerdo tanto de los dolores, pero si lo

hormonal. Porque entre las inyecciones esas que te ponian y todo eso, para el
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tratamiento de fertilidad, te estimulan hormonalmente para que produzcas, évulos,

ovocitos. Esas inyecciones son tremendas (Nina).

La idea de la dificultad, el estrés, el costo y los perjuicios del tratamiento cobra fuerza a medida
gue vamos pasando de un relato a otro. Y también, en nuestro ultimo relato por citar. Aqui Cira

agrega algo relacionado con el trato médico y la frialdad para comunicar:

Esa fue una de las cosas por las que yo dije no quiero hacer mas este tipo de fertilidad
porque voy a estar perjudicandome yo, generando mas endometriosis de la que ya
tengo. Pero bueno, se ve que es verdad. Con los tratamientos, que te hacen inyectarte
estrégeno y demas, te puede generar una endometriosis (...) Llegué a tratar de hacer la
puncién, me iban a sacar évulos para congelar y no lo pude hacer porque no me
crecieron los foliculos. Ellos tienen determinada medida que en base a eso te pueden
sacar... Es muy dificil el tratamiento, y es muy estresante... muy frustrante, por esto,
porque te dicen “no, no podemos porque en este ciclo no te crecieron los foliculos”. iY
cada ciclo es diferente! La frase que ella me puso, encima, por whatsapp, “no hay
ovulos para sacar”... Fue re wow, re shockeante para mi. éComo que no hay ovulos? iSi
me dijiste que podia tener dvulos! A parte una entra en la cuenta de la vejez... son
bastantes inyecciones, y es caro, a mi no me cubrié nada mi obra social... Encima, la
ginecdloga de Rosario, no queria que me haga las ecografias aca, porque me dice que
no se ven bien. Entonces nos teniamos que ir cada dos dias a Rosario. Osea, la plata
que gastabamos, ir a hacerme la ecografia nada mas y volver, fue feo. La verdad es que
aparte de la plata, fue estresante para mi. Y yo le mandaba la ecografia y me decia,
“mmm, no estan creciendo los foliculos. Vamos a ver dentro de dos dias si crecen”... Y
todos los dias me estaba inyectando. Ademas imaginate estar inyectando hormonas.
Porque era mucha hormona que me inyectaba todos los dias. Distinta medicacion,

tenia la heladera llena de cosas... es muy dificil el camino de la fertilidad en eso (Cira).

En resumen, a través de los relatos y datos expuestos, podemos advertir una brecha
hermenéutica entre, por un lado, las experiencias y la reflexividad corporal de las mujeres
sobre estos procesos y, por otro, los conocimientos y las practicas médicas que llevan a cabo
los tratamientos de fertilidad. En la siguiente Tabla (n° 25), finalmente, procuramos sintetizar

las claves que rodean a este tema:
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Tabla 25. Injusticias relacionadas con los tratamientos de fertilizacidn asistida

1. Priorizacion del rédito econdmico profesional sobre la salud integral y la
endometriosis de las mujeres.
2. Ocultamiento de informacién sobre las nulas o bajas probabilidades de
guedar embarazada en algunos cuadros de endometriosis.

‘ 3. Ocultamiento de informacién sobre la relacién variable y no previsible entre
ciclos menstruales y fertilidad.
4. Ocultamiento de informacidn sobre los riesgos y efectos contraproducentes
durante y después de los tratamientos. Especialmente, sobre la proliferacién
de la endometriosis.

- Deslegitimacion de las inquietudes de las mujeres sobre los efectos adversos
IT y la efectividad de los tratamientos.

Fuente: elaboracidn propia.

éPacientes o conejillas de indias? ¢Tratamientos o experimentacién con cuerpos?

Seguidamente, dirigiremos el analisis a los tratamientos, incluyendo subtemas como: tipos y
abordajes, efectividad, efectos adversos y costos econdmicos. En términos metafdricos y
argumentativos, en los relatos de las mujeres también aparecié un subtema transversal a este
momento: la exploracion con los cuerpos, o mas especificamente, el uso de los tratamientos
como si fuera un proceso de exploracién sobre sus cuerpos.

“Nosotras estamos ahi, de conejitas de indias”, me dijo Lila tras contarme su retraso en el
diagndstico, la minimizacion durante el diagndstico y su experiencia fallida con el dienogest. Al
escucharla, pensé que esta metdfora simbolizaba y condensaba que, no ella sino, ese sujeto
plural que son las mujeres con endometriosis esta siendo usado como mero objeto de
intervencion. Ella no se colocd en primera persona o de forma individual, sino que sostuvo que
ellas, como colectivo, estdn siendo afectadas por este tipo de practicas.

En ese marco, Lila equipara los tratamientos biomédicos dirigidos a las mujeres con
endometriosis, con la exploracidon que se practica en animales ddciles (como las conejillas de
indias) en el marco de investigaciones de ciencia basica o de laboratorio. De hecho, como
mencionan repetidamente varias de ellas, los tratamientos representan un momento en donde
ellas mismas (y no los médicos) deben evaluar “qué funciona y qué no”, a base de “prueba y
error”. Esta sensacién arroja no sélo incertidumbre, sino situaciones palpables de injusticia

testimonial y hermenéutica que vertebran sus experiencias:
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Cuando me hicieron una ligadura de trompas, ahi el médico vid que tenia unos
focos, encima el médico minimizando. Porque me acuerdo que me habian
llevado a la sala, después de la cirugia. Después va y le pregunto éencontrd
IT algo? “Si, unos foquitos de endometriosis no mas”. ¢Y se puede hacer algo, hay
algun tratamiento? le digo... “No, no hay tratamiento”.
El me operd con una doctora, que sabe de endometriosis, que acd es una
“referente”, no la voy a nombrar porque... te juro que... Pero si sabe. Hubiesen
podido hacer algo mas. Pero ahi te das cuenta el comercio que hay con esto.
Hay mucho comercio... Es comercial, es comercial. Inhumanos son, en este

caso, los médicos. Porque nosotras estamos ahi, de conejitas de indias... Yo no

estaba bien con unas pastillas que él me dio, en una primera instancia y me
hicieron muy mal. Eran las pastillas Desireé, que_son las primeras pastillas de
prueba piloto que te dan de endometriosis. Parece que los médicos no conocen
otras cosas, pero hay mas pastillas, nuevas pastillas, que no tienen tantas

hormonas... La cuestién es que me hicieron muy mal (Lila)*.

Esta misma metdfora de sentirse “conejillas de Indias” fue utilizada por Cira en "voz en off" o
fuera de la entrevista formal. Dias posteriores a la entrevista con ella, me acerqué a su oficina
para que completara el consentimiento informado y, mientras, me contd que estaba probando
un tratamiento nuevo (terapia neural) para disminuir el dolor. Cuando me estaba yendo, me
dijo que le avisara cuando fuera la defensa de tesis. A lo que respondi que, cuando tuviera
fecha, les avisaria a todas las chicas que formaron parte de este proceso.

Mientras me retiraba, entre risas, me dijo: “alli iremos las conejillas de indias”. Un poco
anonadada por la repeticion de esta metafora, me di vuelta (yo estaba de espaldas a ella,
camino al ascensor) e inmediatamente le pregunté por qué sentia que ellas eran conejillas de
Indias. Y me respondié (no textualmente): “yo creo que nosotras somos una transicion, que se
estan probando cosas nuevas. Como que antes no habia muchas opciones, y ahora se estan
probando tratamientos y cosas nuevas con nuestros cuerpos, aunque no se sabe” (Cira).
Asimismo, otras mujeres reafirman esta percepcién exploratoria sobre los tratamientos, a

través de otras nociones:

21 E] subrayado es una intervencién nuestra en esta y las préximas citas. El objetivo es sefializar aquellas nociones a través de las
cuales las mujeres significan los tratamientos. De alguna manera, encontramos un hilo conductor entre ellas, en tanto reportan una
misma idea o sensacion.

192



[Sobre la medicina ayurveda] En mi me funciona asi, de esta manera. Estaria bueno
que las personas puedan intentarlo, porque al no conocerse se quedan con las pastillas
y no cuesta nada, intentar, otra alternativa, si no te funciona, lo intentaste, porque esto

es prueba y error, si te funciona. No es que vas a tener una cura (Gema)

Es un poco prueba- error, prueba- error... Entonces cdmo vas descartando y vas
tomando lo que vos vas viendo que va teniendo resultado. Es un poco prueba- error. Es

mucha informacion de parte de la paciente. Es decir, cada una de nosotras tiene la
responsabilidad, de buscar info... Necesitas si o si la guia de un médico especialista, y
después el trabajo que uno hace personal. Prueba- error, qué te funciona y qué no...

mantenerte actualizada (Savia)

Hice biodecodificacidn, ayurveda, después fui con una meédica clinica, pero era
homedpata... Ella me dié una dieta, me di6 OMEGA3, me ayudd un montén también,
cosas, no medicamentos... Cosas para ponerle a la comida como curcuma, todo
antiinflamatorio, me dijo qué comidas si, qué comidas no, eso lo podia hacer cuando
estaba con mi ex, porque lo que yo cobraba me lo gastaba en intentar quedar
embarazada. Pero después obvio, dejé todo a la mierda. Por eso con esto que te digo.
Voy resolviendo por partes, dame pastillas, dame desiree, resolvamos lo otro, después
vemos si puedo retomar con esta médica.... Obvio todo te ayuda, reiki también, te

ayuda a sentirte mejor, pero no te cura... Igual lo otro tampoco te cura. Pero en mi

caso funciona, no se si mejor, pero te hace mds funcional. No se cémo explicarlo,

depende de lo que vos tengas ganas o estés necesitando en ese momento, yo

necesitaba eso (Nina)

De forma andloga a la sobreagencia o el exceso de agencia que deben desarrollar para

compensar la incertidumbre diagndstica al comportarse como “detectives”; durante los

tratamientos también se percibe un agenciamiento persistente de parte de ellas: buscar,

indagar, mantenerse actualizadas para reconocer lo que funciona en sus cuerpos a base de

prueba- error. O incluso, como dice Nina, no tanto lo que funciona, sino para reconocer lo que

las hace mas funcionales. En este sentido, como sostiene Savia, la perspectiva, la informacion y

el saber de la paciente se vuelve tan fundamental como la guia de un médico especialista.

Considerando lo anterior, en la Tabla 26, podemos advertir distintos aspectos que estructuran

la injusticia hermenéutica y testimonial en torno a los tratamientos:
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Tabla 26. Injusticias hermenéuticas relacionadas a los tratamientos

a) Falta de conocimiento profesional sobre los tratamientos actualizados vy las
diversas opciones terapéuticas.

b) Perfil comercial y ocultamiento de informacion por parte de algunos
profesionales.

¢) Desconocimiento u ocultamiento de los efectos adversos de algunos
tratamientos.

d) Incertidumbre sobre los resultados de los tratamientos y utilizacién de los

cuerpos de las mujeres como objeto de exploracidn.

IT - Minimizacién de las preocupacién de las mujeres acerca de la efectividad o la

falta de opciones terapéuticas.

Fuente: elaboracidn propia.

Sondear los tratamientos a partir de las biografias de las mujeres

En las préximas paginas, nos centraremos en las voces, la textura y la temporalidad biografica
de cada una de nuestras mujeres entrerrianas. Si bien trazaremos distintos rasgos y momentos
relevantes de sus itinerarios, el objetivo principal es reponer sus experiencias singulares con los
tratamientos para, posteriormente, presentar los datos e interpretaciones relacionados con los

tipos de tratamientos y las formas de abordaje, de forma sistematizada.

1. Convertir un tsunami, en un umbral para las que vendrdn

En 2012 conoci a Savia. Ella trabajaba como profesora en un gimnasio de Parana y yo fui
alumna de ella durante algunos meses. Con el tiempo y dada su trayectoria profesional, aceptd
una oferta en otro gimnasio importante de la ciudad, donde se desempeid como gerente.

Pasé varios afios sin saber nada de ella hasta que, una década después, volvi a encontrarla en
las redes sociales. En 2022, me enteré de que Savia estaba haciendo una colecta de dinero para
solventar una cirugia de alta complejidad con un neuropelvidlogo y especialista en Buenos
Aires. La necesidad de esta cirugia (la niumero 7 de su itinerario) se debia a una mala praxis
previa que, al extirpar tejido endometridsico, no sélo ocasiond que la endometriosis se
expandiera, sino que se infiltrara mas profundo en la parte neuropdtica, ocasionandole dolores

e impedimentos motrices que la llevaron a quedar en silla de ruedas. Asimismo, ella se
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encontraba realizando campafias de difusion en los medios locales y las redes sociales, para
visibilizar su situacién en particular y la problematica de la endometriosis en general.

En ese instante, volvemos a entrar en contacto y a pensar en la posibilidad de reencontrarnos
primero y hacer una entrevista luego. Como es de esperar, su trayectoria laboral se vid
totalmente modificada e interrumpida por la endometriosis. Es por esto que hoy trabaja como
emprendedora, desde su casa, ubicada en un barrio de la ciudad, vendiendo y revendiendo
productos: ropa, macetas, alimentos para animales, comidas caseras, entre otros. Asi me
describe ella, como es que identifica que la endometriosis pasoé de ser una condicién dolorosa

que la limitaba, a ser un impedimento significativo para su vida:

Cuando tuve ese gran avance de la enfermedad, tipo 39, un poquito antes, habia
empezado con una fatiga crénica que me impedia cumplir con mis funciones... Yo me
habia dado cuenta que algo habia cambiado y yo misma me fui alejando. Tuve la
bendicién de que nadie me echd, me fui sola. Ya sabia que mi cuerpo no daba, no eran
3 dias al mes, sino 29 dias al mes. Y no podia trabajar. No podia tomar la
responsabilidad de la relaciéon de dependencia... Nunca en mi vida pensé... Vos me
conoces del gimnasio. Jamds pensé que iba a tener una discapacidad motora. Cuando
yo trabaje no sé cuantos afios de mi cuerpo, haciendo actividad fisica, ensefiando a los

otros... Y de repente, silla de ruedas. Fue fatal! (Savia).

En aquel afio, necesitaba juntar mas de un millén de pesos para concretar su operacién
(recordemos que, en 2022, el salario minimo rondaba los $50.000 vy los salarios profesionales
alrededor de $160.000). Su obra social solo reconocia el 30% de la derivacion al médico
cirujano de Buenos Aires, lo cual tampoco contemplaba gastos de dias de internacién en el
hospital, viaje, estadia, entre otros. Dadas estas condiciones, tuvimos dos encuentros
presenciales. Uno, en su casa, cuando estaba en silla de ruedas, antes de su ultima operaciéon. Y
otro, un afio después, en el Instituto donde trabajo, luego de que ella saliera de tomar clases
en la Facultad de Psicologia (UADER).

Otro acercamiento fue entre ambos encuentros. Meses después de su operacidn, me acerqué a
una actividad de concientizacidon sobre endometriosis que realizé de manera abierta y gratuita
en una Iglesia Evangélica (de la cual ella participa muy activamente). Alli ofreciéd una charla
informativa detallada acerca del proceso de la endometriosis en general, su sintomatologia, sus
tratamientos y su relacién estrecha con la falta de perspectiva de género en la medicina.

Respecto a lo que todo su itinerario implicé en lo identitario, Savia me conté:
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Yo soy muy sociable, me interesan un montén de cosas, muy activa. Y de repente con
esto, no soy yo, tengo que quedarme en mi casa, quedarme acostada en una cama, de
repente tres dias. No tengo ganas de hablar con la gente. Yo me desconozco a mi
misma... una doble identidad. Una cuando estds con las hormonas a full y la
enfermedad estd muy activa. Y otra cuando la podes tener ahi, en remisiéon, mas
controlada, volvés a la normalidad. Pero el mientras tanto es muy dificil, muy

desafiante, porque es un dia a dia (Savia).

Ella se define como activista y aguerrida, como participante activa en las redes sociales, en las
organizaciones civiles de la ciudad y Latinoamérica, en las redes de contencién y en las
actividades de difusién en los medios de comunicacidn. No sdlo es una paciente, es también un
puente, una guia, una referente, una vocera que no solo interpela a la sociedad, las
instituciones legislativas y a los médicos, sino que también conversa con otras chicas que
necesitan acompafiamiento, informacién y escuchar otras experiencias. Asimismo, reconoce
que su actitud no le alcanzd, que la "onda" que le puso a lo largo de su itinerario no fue

suficiente y que, a veces, experimenta algo asi como una doble identidad:

Después de los 39, con la entrada a la perimenopausia, se me vino todo abajo, ya no lo
pude sostener. Hubo mucho de mi parte. Aca tiene mucho que ver, la actitud con que
uno enfrenta las cosas. De mi parte, puse la mejor. Siempre fui asi, muy aguerrida, pero
no me alcanzé. No dependia de mi, porque era mi organismo, era mi cuerpo. Esto tenia
gue pasar... Nunca me habia sentido tan pésimo en la vida. Te juro. Decia, iDios, qué
me pasa! jéPor qué son tantas cosas que me pasan?! Te viene de un dia para el otro,
no es que te va anunciando. De repente empezas con algo asi... Te atraviesa no sdlo a
nivel fisico, hormonal, orgdnico, sino también a nivel emocional, social, psicolégico,
espiritual. Y sobre todo como mujer. Como condicidn de fémina, de mujer. Hay que
hacer todo un trabajo de resignificacion, de cada uno de esos items, que van a estar
tefidos por la enfermedad, por la endometriosis. Van a estar determinados
practicamente por la endometriosis. Y a partir de alli, cada una de las mujeres que la
padecemos. Sé en primera persona, pero sé porque también converso con muchas
chicas con la patologia... A partir de ahi también hay una reconstruccién personal, que

hay que hacer. Es una batalla abierta todos los dias de tu vida (Savia).
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Cuando releia su narracién una y otra vez, reflexionaba sobre esa doble identidad, sobre ese
desencaje entre el cuerpo y la voluntad de ser. En efecto, consideré que a veces la voluntad, la
actitud, la accion, la onda, el activismo y la identidad coinciden con el cuerpo: el cuerpo como
baluarte de la identidad, del "yo soy". Otras veces, en cambio, el cuerpo (tomado por “las
P

hormonas a ful

identidad.

o la enfermedad) resulta algo completamente ajeno y adverso a la propia

En otras palabras, podriamos decir que identidad y cuerpo a veces van juntos, y muchas otras
se bifurcan y friccionan. Ella identifica que el cuerpo a veces impone diversas determinaciones
hormonales, animicas, fisiolégicas y repercute en la sociabilidad. De forma tal que se torna algo
ajeno respecto de cdmo se percibe y cdmo es.

En efecto, ese cuerpo indomable e imprevisible puede trastocar la identidad, desdoblarla,
llevarnos a desconocernos. Ese cuerpo parece ser mucho mas que el receptaculo de la
voluntad y la actitud con la que se enfrentan las cosas. El cuerpo, en resumidas cuentas,
aparece como ese espacio complejo, ese organismo vivo e interdependiente en el que habita la
fuerza personal, pero también fuerzas ajenas, determinaciones que escapan al control de si.
"Una batalla abierta todos los dias de tu vida", afirma para hablar del vivir con endometriosis.
éContra qué o quién es esa batalla? ¢Contra esas fuerzas y sucesos del cuerpo que escapan al
propio control? ¢Contra las condiciones médicas y sociales que invisibilizan la enfermedad? ¢O
contra ambas? ¢(Serd el cuerpo esa materialidad ambigua y esa primera trinchera
socioidentitaria que se habita? ¢Sera el cuerpo, como el territorio que se habita, limite y
posibilidad a la vez? Es decir, ¢ soporte habilitante, tanto como escollo de la identidad? ¢Serd el
cuerpo el lugar primerisimo donde se sienten, encarnan y vivencian las relaciones de poder?

Si hacemos una analogia entre el cuerpo y un territorio sobre el cual se intenta construir una
misma identidad nacional; tal vez podamos advertir no sdlo los rasgos duraderos y
aglutinadores del ser, sino también la ineludible pluralidad de identificaciones, los contextos
histéricos, los procesos tensos, no voluntarios y las pulsiones cambiantes (y a veces erraticas)
que operan y forjan la identidad de los lugares, los territorios y, en efecto, de los propios
cuerpos.

Por otra parte, en el siguiente pasaje podemos considerar el papel fundamental que Savia le

asigna al entorno respecto a la comprensidn y el acompafiamiento en sus itinerarios:

El mientras tanto es muy dificil, muy desafiante, porque es un dia a dia. No siempre se
tienen ganas de enfrentar estas cuestiones. Entonces hay que también darse el espacio

para decir “bueno, hoy me toca cama, listo, ya estad”, falto a la facultad. Ahora que
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estoy cursando, he perdido materias por no poder ir, no poder presentarme porque
ese dia estaba muy descompuesta y no podia. Esto que me pasa a mi, es la constante
en las chicas que padecemos una endometriosis profunda, que es la que infiltra los
organos adyacentes, aparte del Utero. Entonces cuesta mucho, porque también
dependemos mucho del entorno, qué clase de entorno tenemos nos puede ayudar o
no. Puede ser propicio para que vos te sientas en esos dias, no sean tan fatales. O
podes estar totalmente incomprendida a nivel pareja, a nivel familiar, amistades. Yo he
perdido amistades por esto. Porque por ahi no comprenden o no entienden la

dificultad de llevar una enfermedad crénica como esta, como la endometriosis (Savia).

En cuanto a sus tratamientos en particular, podemos decir que Savia vivié un largo proceso de
busqueda y exploracion: atravesd tratamientos hormonales con anticonceptivos y dienogest,
siete procesos quirurgicos, analgésicos e, incluso, tomé medicamentos opidceos (utilizados
para el tratamiento de cancer) para paliar el dolor cuando estaba en silla de ruedas. También
llevd a cabo alimentacion antiinflamatoria, osteopatia, fisioterapia de suelo pélvico, terapia del
dolor, traumatologia y psicoterapia.

Al hacer memoria, sefiala que sus tratamientos para el dolor y las menstruaciones abundantes,

iniciaron mucho antes de la obtencién del diagndstico:

Y primero fue una ginecéloga. Me empezaron a dar, para esos dias especificos,
medicacion, Naproxeno, ponstil forte, que son medicaciones especificas para tratar...
son analgésicos. Osea, tratar de pasar ese dia o esos dias con menos dolor. Pero a los
15, a los 16 y 17, mas o menos, los episodios eran cada vez mas duros, ya la

medicacidn, yo no respondia a la medicacién (Savia).

De alguna manera esto demuestra que, igualmente desde la adolescencia hasta el diagnéstico,
ella estuvo bajo dos tratamientos: hormonal (con anticonceptivos) y analgésico. No obstante, al
cabo de los primeros afios, ella sefiala que ya experimentaba una eficacia limitada y
cortoplacista de las respuestas farmacoldgicas, en tanto y en cuanto el dolor ya no se iba con
medicacidn y, al contrario, empezd a incrementarse.

Luego del diagndstico, Savia continud con las pastillas anticonceptivas, los analgésicos y, como

novedad, aparecieron las cirugias:
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Hasta ese momento, el tratamiento eran analgésicos y las pastillas
anticonceptivas, hasta los 27 afios, que tuve el diagnéstico de endometriosis...
Después, tener dos operaciones en un afio. Eso también ha sido muy comun en
mi. Que me operen en Enero y Junio, en Marzo y en Agosto. Porque mi tipo de
endometriosis aparte es muy particular, porque estd infiltrada, es un nivel 4 de
endometriosis, que ya infiltra érganos y tengo nddulos de endometriosis en los
ligamentos, en la pelvis, el nervio pudendo, toda la parte neuropdtica. Esa es la
particularidad. Entonces habia médicos que me operaban, me hacian
operaciones que no tenian que hacerme, pero que hasta ese momento no
existia la alta complejidad para esto. Entonces, mi cuerpo, yo, fui caminando...
Es decir, mi recorrido de vida, tiene que ver con el avance que fue haciendo la
medicina, a medida que fue descubriendo. Para mi época, se hacia lo que tenia
gue hacer. Hasta ahi llegaba el conocimiento médico... Yo tengo 7 operaciones.
De las 7 operaciones, 6 fueron pésimas. ¢Por qué? Porque no lo hacen
especialistas en endometriosis. Sino que lo hace el ginecélogo generalista, el
que atiende a la que tiene cancer, a la que recién empezé a menstruar. No se
especializan. Dicen que se especializan, pero no se especializan. No lo hicieron

profesionales que tenian que hacerlo, no estaban capacitados (Savia).

Su experiencia con las cirugias, contrasta con los discursos médicos examinados que
recomiendan que debe hacerse una sola cirugia (o la menor cantidad posible) y bien hecha. En
suma, el avance o los limites de las ciencias médicas, la falta de capacitacién y especializacion,
las malas practicas quirdrgicas, fueron condicionando su camino de vida, su cuerpo, su
identidad, su vida laboral, a ella. Este devenir la lleva a reflexionar sobre algunos errores en la

atencion recibida, asi como a fundamentar por qué es importante un tratamiento integral:

Primero fue una videolaparoscopia y la primera operacidn que tuve fue a cielo
abierto. La que es tipo cesarea. Que te abren, te levantan todo, te raspan. No me
sirvid de nada, me dejaron peor. Con este médico que fui, que fue el que me dijo
creo que tenes endometriosis, el me hizo una videolaparoscopia explorativa. Y
con esa videolaparoscopia pudo detectar, no sélo los focos de endometriosis que
estaban afuera del Utero y todo, sino también varices en el Gtero, menstruacion

retrégrada. Es decir, a partir de esa operacidon me dio el diagndstico. “Vos tenes
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todo esto, écomo lo vamos a tratar? Sélo con medicacién”... Lo cual es un error.
El dia de hoy sabemos que es un error, pero en ese momento no. Porque una
mujer que tiene endometriosis, tiene que hacer malabares para hacer
tratamientos por todos lados: kinesiologia, fisioterapia de suelo pélvico, el tema
endocrinolégico porque te afecta mucho lo que es tiroides... En ese momento,
solamente me enviaron medicacidn, lo que pasa es que yo al ser joven, 27, 28,y
tener mucha buena vida. Es decir, una vida sana... Actividad fisica, qué se yo...
una vida sana. Es como que eso quedd ahi, soportable. Pero la endometriosis...
el endometrio es como cuando vos te cortas el pelo. Yo me lo corto hoy, me
queda ac3, en tres meses esto vuelve a crecer. Y lo mismo pasa con la

endometriosis. Ese es el tema de esta enfermedad... (Savia)

En efecto, Savia considera que la medicacién con la que la trataron por varios anos, junto con
las cirugias recurrentes, constituyeron un abordaje errado y un tratamiento insuficiente. Segun
explica, ella podia sobrellevar la endometriosis porque era joven y tenia un buen estilo de vida.
Sin embargo, el abordaje que le practicaron no contemplé otros aspectos kinesioldgicos,
endocrinoldgicos, fisioterapéuticos, entre otros, que también son fundamentales para prevenir
la magnitud del avance y mejorar la calidad de vida a largo plazo.

Es por ello que nuestra entrevistada distingue entre dos etapas: una de soportar el dolor y
sobrellevar cierta normalidad a nivel social, y otra de impedimentos y sintomas nuevos,
ocasionados por un conjunto de factores superpuestos: la propia progresividad de la
endometriosis, los diagndsticos tardios, las malas intervenciones, los tratamientos insuficientes

y la perimenopausia. En sus propias palabras:

Al tener diagndsticos tardios y tantas malas intervenciones, mas malos tratamientos e
insuficientes, a la edad de 39 cuando empezds con la perimenopausia, entras en el
cambio de 40 hormonal, se me vino un alud encima, fue como un tsunami de
endometriosis. Potencid, crecid, se infiltré mas y se produjo mucho mas sintoma.
Muchos sintomas de dolor, de cansancio, fatiga crénica. Empecé a tener fibromialgia,
lagunas mentales, que son re comunes, niebla mental, depresidén, ansiedad. De todo,
en ese tsunami. Porque yo hasta los 39 hice una vida, no normal, porque habia dias
gue no podia ir a trabajar, faltaba, no hacia cosas, estaba tirada en la cama por el dolor.
Nunca deje de sufrir. Me hubiese encantado, pero no. Pero si podia sostener una vida

social, normal, podia tener los vinculos familiares, vinculos de pareja, el trabajo. La
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endometriosis, no me impedia. Si bien me limitaba muchisimo no me impedia tener

esos pardmetros de normalidad (Savia).

Como ella expresa, durante el “tsunami” de la perimenopausia aparecieron nuevos
impedimentos y sintomas; no obstante, todo esto no le impidid reconstruirse. Puesto que, a
partir del activismo pudo transformar los determinismos que pesaron sobre su cuerpo, en
nuevas formas de lazo social, crear nuevas acciones, compartir su experiencia y su lectura de la
enfermedad y ensayar cierta actividad politica. A pesar de los abismos propios, a pesar de sus
dias de cama, de desconocerse a si misma, de la imposibilidad de prever su vida cotidiana,
asumio el riesgo de vivir una vida politica; es decir, una vida que se piensa en funcién de las
demads, en funcién de la injusticia, en funcién de un porvenir que aun no existe y, cree, tiene
gue ser mejor.

Savia ha participado en la construccion del Proyecto de ley de endometriosis en la legislatura
de Entre Rios, en dos ocasiones. Primero, la agrupaciéon de mujeres con endometriosis de Entre
Rios (hoy ya constituida en Asociacion Civil) junto a una diputada provincial, presentaron un
proyecto que obtuvo media sancién en el 2021, pero no consiguié ser aprobado.

Otra de las adversidades que enfrenta este proyecto, es que ciertos sectores de la legislatura
buscan “limpiar” todo lo referido a coberturas, derechos laborales, asignaciones por
discapacidad, responsabilidad del Estado y obras sociales. En este sentido, considera que no es
suficiente con que aprueben la parte “blanda” de la ley, es decir, el compromiso estatal de
difundir, educar vy visibilizar. Pues ello no se traduce, no implica, ni compromete
sustantivamente al presupuesto provincial y a que las politicas estatales produzcan
capacitaciones en el dmbito sanitario, diagndsticos tempranos, tratamientos mas eficaces,
protocolos de atencidn e investigaciones.

Por otro lado, la segunda vez que propicio la elaboracién de un proyecto de ley fue en el 2024,
en una nueva reunidn con la misma diputada. “Gestioné yo obvio”, dice, en relacién a la

necesidad de que se retome el proyecto de ley:

Yo soy optimista sobre todas las cosas. El mes pasado salio la ley de Endometriosis, por
ejemplo, en la Provincia de Buenos Aires. Entonces, si va saliendo en otra provincia, a
parte Buenos Aires, que tiene peso. Creo que estamos cerca nosotros, como provincia.
En Santa Fe por lo menos ya hay ley. Entonces, nos toca. Pero bueno, alguien tiene que
ser la punta de lanza y abrir el camino y arrancar. Y bueno, vamos a ver hasta donde

llegamos. Espero que esta vez tengamos las dos cdmaras y pueda salir. No sé, fin de
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afio o el afo que viene. No sélo por mi, que yo ya pasé por todo, sino por las chicas
qgue vendran. Como siempre decimos, por las que vendran mds que nada. Porque esto
no distingue, época, trayectoria, nada. Hay chicas que ya estan, ya la tienen a la
enfermedad, lo que apuntamos es que tengan lo antes posible el diagndstico y los
mejores tratamientos. Y cobertura médica... sino se convierte en una enfermedad muy
cara. Muy dificil de sostener, porque generalmente... en mi caso, ya no puedo trabajar
en relacion de dependencia. Estoy vendiendo lo que encuentro, para tener mi
sustento. Yo estoy casada, tengo mi esposo que tiene su trabajo, estoy contenida en
ese sentido. Pero en muchos casos estan solas, separadas, divorciadas, y tienen que
correr con gastos que son excesivamente altos. Mucho ausentismo laboral... las
terminan echando del trabajo. Son como los dafios colaterales de la enfermedad, van

condicionando el dia a dia de todas nosotras (Savia).

En estas palabras advertimos algo que se encuentra solapado o rodea a las injusticias
hermenéuticas y testimoniales: el contexto sociopolitico provincial, los marcos normativos y
regulaciones sanitarias, las desigualdades sociales y las situaciones adversas y singulares de las
pacientes con endometriosis. Para Savia, transformar esta situacién tiene que ver, no tanto
consigo misma, sino sobre todo con generar otras condiciones mas justas para las demas.

“Alguien tiene que ser la punta de lanza y abrir el camino”, dice. Casi como un poema que brota
por accidente en medio de una tierra drida e indiferente, en medio de un relato de varias
experiencias tragicas. Incluso, Savia valora que la enfermedad le permitié inventar una nueva

sociabilidad, nuevos lazos, “reconectar” desde otro lado:

Te hace socializar desde otro lado, te reconecta con el lazo social, por el modo de
enfermedad... Pero bueno, volves a conectar, tal vez perdés como te dije hoy, ciertos
circulos, porque dejas de poder... Yo he renunciado a un montén de cosas, cargos y
cosas que me han elegido, y termino renunciando porque no lo puedo sostener, pero si
puedo sostener el vinculo que tengo con las chicas que padecen lo mismo. El dia de
hoy ya tenemos grupos de whatsapp, instagram, youtube, de todo... Estd mucho mas
expandido, gracias a que se empezd a verbalizar eso, a visibilizar la enfermedad. Hablar
de ese “si duele, no es normal”. Entonces las chicas empezaron a decir, como es mi
periodo, empezas a sospechar, y a recorrer médicos hasta que te lo detectan. Y en esos

momentos automaticamente, entras a un grupo, porque necesitas ese apoyo de las
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chicas, de las otras, de las otras experiencias, escuchar a la otra, saber que no sos la

Unica que pasa por esto (Savia).

Su implicancia en la tarea de abrir caminos y ser punta de lanza se da en dos planos. Por un
lado, ella reflexiona sobre cambios sociales y politicos que deben producirse, a gran escala, en
el largo plazo, en el presente y en el futuro, por las que vendran. Pero también, por otro lado,
es consciente que el modo de afrontarlo, se teje en lo grupal, a pequefia escala, en el lazo
social cotidiano, en la guia, la escucha y la conversacidn con otras chicas que estan pasando por
algo similar.

En cuanto a lo laboral y educativo, nuestra activista fundamenta que es necesario que se
contemple y se acredite la condicidn de incapacidad o discapacidad que produce (en algunos
casos, no en todos) la endometriosis. Esto permitiria paliar la marginalidad a la que te expone
la enfermedad y generar recursos estatales que permitan acreditar su situacion. Ella tiene un
certificado por discapacidad, pero dice que su situacidn es la excepcién y es muy dificil poder

acceder:

Algo que por ejemplo seria interesante que podamos conseguir mds facilmente, es el
certificado de discapacidad. Por ejemplo, esta chica que se va a operar en Septiembre y
tiene compromiso intestinal, ella desea el certificado de discapacidad porque no esta
en condiciones de trabajar en relacidon de dependencia y es una mujer de 43 aios.
ii¢Qué hace?!! Aparte de hacer de vender cositas como vendo yo, cositas que
encontras, no sé, de revender algo. ¢Qué hace? iTe anula! jiTe deja al margen total!!
Entonces, tal vez, por el certificado de discapacidad podemos tener acceso a otras
cosas, a cupo laboral. Porque hay una ley que en ciertos lugares, empresas, lugares
publicos, que tienen un cupo para discapacidad. Entonces ahi te vuelve a reinsertar. De
alguna u otra manera... Porque esta enfermedad, puede ser incapacitante, no en
todos los casos... Nunca en mi vida pensé... Vos me conoces del gimnasio... Jamas
pensé que iba a tener una discapacidad motora... El trdmite lleva tiempo, como todo
tramite hay mucha burocracia. Y tenes que conseguir ciertos certificados de médicos
especialistas que digan que vos necesitds tal cosa, o que tenes impedimento para hacer
tales tareas, en que estds condicionada a nivel vida diaria... Y en funcion de eso, haces
el pedido, juntas todo, haces los tramites y después vas a una junta médica. Ahi tenes
asistentes sociales, médicos que te hacen una entrevista, por qué pedis el certificado.

Ahi se explica por qué, y ellos después evaluan si te lo dan o no. {¢Qué es lo que
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nosotras necesitamos?! Que ese certificado diga endometriosis, porque sino la obra
social te va a cubrir lo que diga el certificado... El certificado, para que sirva tiene que
estar bien especifico, que contemple y que diga “endometriosis”. iEl mio dice! Pero te
juro que es para una foto y hacer un cuadro. Porque es una excepcidn, porque no se si

alguien mas aqui en Entre Rios tiene un certificado que diga endometriosis. (Savia).

En ese marco, nuestra entrevistada realiza algunas precisiones y considera importante:
1. La necesidad de obtener cierta flexibilidad en el ambito laboral.
2. El reconocimiento de los tratamientos integrales por parte del Estado y las obras
sociales.
3. Un régimen de asistencias y consideraciones especificas en los contextos educativos
y universitarios.
4. El acceso expeditivo y eficaz al certificado por discapacidad por parte de aquellas
mujeres que, por su condicion severa de endometriosis, quedan al margen de los
trabajos de relacién de dependencia o auténomos.

Como expresa con sus palabras:

Creo que los paraguas grandes son... cobertura médica y cuestion laboral- académica.
Dentro de la cobertura médica, los tratamientos integrales que no son reconocidos. Y
dentro de lo laboral, la contemplacion, de los dias que necesite la empleada, la
trabajadora, por esta situacion. Esos permisos, o tal vez, permiso para retirarse antes si
esta descompuesta... Tiene que haber una laxitud en algunas cuestiones con respecto,
sobre todo, al presentismo, que es lo que mas afecta... Y en la Universidad, ¢ qué seria
bueno? Que nosotras las estudiantes, directamente tengamos ya un sustento legal,
académico, que yo tenga el derecho de faltar algunas fechas. O que no quede libre por
faltas si yo puedo presentar un certificado de que sufro y padezco de endometriosis,
etc. Toda la historia. iUna contemplaciéon! Porque conozco chicas que van mas
avanzadas en la carrera, pierden turnos y se atrasan. Te atrasas con la carrera, porque
no podes estar al dia. Entonces creo que ahi también hay una deuda. Por eso
necesitamos la ley. Porque si tenemos ley, ahi podemos meter el tema, en la facu. Que
es mi idea. Total, iitengo para rato ahi adentro!! (Risas). Es mi idea, llevarlo,
presentarlo. Estoy esperando por ahi el tema de la ley para tener ese respaldo.
Entonces, ahi tenes un respaldo que es juridico, legal, donde podes plantear a la

facultad, la universidad, que se pueda contemplar. Eso seria un gran logro (Savia).
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Este proceso de politizacion visible en las reflexiones y las acciones de Savia se manifiestan en
esa danza que construye entre sus experiencias corporales e interpersonales, y los proyectos
transpersonales y colectivos que imagina. Los cuales buscan cuestionar las injusticias del
presente, resignificar los lazos sociales y reorganizar la atencidn sanitaria y los marcos
normativos del futuro préximo. El caso de Savia es un claro ejemplo de cdmo una mujer con
endometriosis puede convertir un tsunami personal y un alud de injusticias vividas en carne
propia, en un umbral y un imaginario colectivo mas justo para las otras, las demas, las que

vendran.

2. La brdjula tiene el rostro de otras mujeres

Busco en el diccionario. Savia significa energia, vitalidad, fuerza, elemento vivificador. También
es el liquido que circula y hace posible que las plantas obtengan su nutricién. Cuando terminé
la entrevista con Savia, me dijo que le iba a pasar mi contacto a otra chica que tiene
endometriosis y a la que estuvo acompafiando y conteniendo. Asi llegué a Lila, nuestra
segunda entrevistada. Ella es la Unica de nuestra pequeiia muestra que se atendid en el
sistema de salud publico; aunque, finalmente, tras experimentar algunos episodios criticos
migréd a una prepaga. Es de Parand, madre de dos hijos, reside en un barrio de la ciudad y
convive con su pareja que trabaja de remisero.

Varios momentos de su itinerario se explican por el lazo que hizo con otras mujeres con
endometriosis. Por caso, pudo obtener su diagndéstico gracias al acompafiamiento e
intercambio virtual con una chica de Buenos Aires, que tenia sintomas parecidos y ya estaba

diagnosticada:

El primer contacto que yo tuve, fue una chica de Buenos Aires, que ella tenia una
endometriosis profunda con compromiso intestinal. No pudo tener hijos, estaba
casada hace muchos afos... Y ella me empezd a hablar, informar, “no te quedes”,
“anda, pedi la historia clinica de esa cirugia”, “no te quedes”, “no te quedes”. La
cuestion es que yo indagué mucho, se me hizo una exploraciéon, no me sacaron focos,
nada, solamente dijeron “si estdn” y me cerraron. Me hicieron lo que tenian que hacer,
me ligaron las trompas, y nada mas (...) Yo pedi la exploracidn porque yo sospechaba
de endometriosis porque habia estado indagando en el tema, habia hablado con chicas

con esta enfermedad... yo indague mucho (Lila).
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Como argumenta, Lila pudo identificar sus sintomas (diarreas, constipaciones, dolores intensos,
calambres, hemorragias grandes e intempestivas) y construir su diagnédstico gracias a la
busqueda de informacién y a la conversacién con otras mujeres. Incluso, la confirmacion del
diagndstico recién llegd a los 38 afios, porque ella lo solicitd y mucho tiempo después de "una
mala calidad de vida", segun sus palabras.

Los tratamientos que atravesd desde entonces fueron: pastillas anticonceptivas, analgésicos y
dieta antiinflamatoria. En primer lugar, las pastillas anticonceptivas las tuvo que cambiar varias
veces dado que, mientras algunas le causaban efectos adversos, a otras, las toleraba bien. A su
vez, notaba que aquellas que le disminuian el dolor dejaban de hacer efecto con el paso de los
meses, por lo cual, se veia obligada a reveer el tratamiento. También probd con dienogest, pero
no pudo continuar su ingesta debido a los efectos adversos que le ocasionaron.

Por otro lado, a raiz del contacto con otras mujeres y la insuficiencia del abordaje hormonal,
Lila decidié iniciar una alimentacion antiinflamatoria, con la guia de una nutricionista
especializada. Esto fue muy importante para regular un poco los sintomas que le ocasiona la
obstruccion intestinal. Respecto a ese proceso, relata que fue muy importante para
contrarrestar la inflamacién y bajar la produccidn de estrégenos y el dolor.

Ese cambio, no obstante, fue dificil porque implicé ir escuchando su cuerpo, generar
modificaciones alimentarias de forma progresiva, dejar las harinas, los lacteos e incorporar
otros alimentos. También encontré un obstdculo en el alto costo de productos como las
nueces, la harina de arvejas, el aceite de orégano, entre otros.

Asimismo, reconoce que si bien la alimentacién la ayudd, a veces se ve obligada a consumir
analgésicos para el dolor que, contradictoriamente, anulan su tratamiento indicado para los

sintomas intestinales. Como expresa Lila:

A mi me costaba mucho dejar las harinas, dejar los procesados, dejar de comer como a
uno lo acostumbran en su casa, toda la vida comes de una manera, y de un dia para el
otro cambiar la alimentacién no es facil. Pero fui incorporando de a poco. Empecé con
una nutricionista especialista en endometriosis, que hablaba por videollamada, me la
recomendaron, es la misma que Savia. Y ella me enseiid a comer, me explicd cdmo es
el tema de la alimentacidn, que te sube la glucosa, y la glucosa cuando sube en sangre,
te produce los estrogenos y es la que te produce las adherencias de endometriosis. Hay
que tener cuidado con eso, y es como una alimentacion de diabético, algo asi. Yo
empecé a comprar harina de almendra, de arveja, de lenteja, y de a poco fui

incorporando, porque tampoco es facil econdmicamente. Pero no es que dejé de
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comer nada de harina... Tengo que hacer una alimentacion alta en fibras, por el
intestino que tengo obstruido. A veces pasan cuatro o cinco dias que no voy al bafio. Y
ni hablar cuando tomo un calmante, que el Unico calmante que me hace efecto es el
tramadol y paracetamol juntos. Pero el tramadol me seca de vientre, entonces es
contradictorio tomarlo, pero a veces no me deja otra opcidn, lo tengo que tomar.
Entonces, cambiar habitos, tomar agua, me compré una stevia peruana, que es pura
stevia y fructuosa, no tiene nada quimicamente hablando... La nutricionista me dijo
qgue vaya probando, qué me inflamaba y qué no. Tendria que haber estado tomando
una leche de almendra, de coco, la probé me gusto, pero es muy cara, sale cerca de
4mil pesos y dije no. Entonces ella me dijo proba con la deslactosada, y si te inflama
mucho dejala, y toma cada tanto. Pero no me pongo tan puntillosa, a veces me la
tengo que arreglar con lo que tengo. A veces se me terminan las nueces y capaz que
pasan una semana, dos semanas y no compro. Me compro un queso por salut, el que
puedo, y me compro la leche deslactosada que puedo. Me compré también una
levadura nutricional. La nutricionista quiere que yo nutricionalmente esté bien, que no

me falte nada. Entonces me compro de a poquito (Lila).

Como hemos visto en el apartado sobre los procesos diagndsticos, Lila vivié muchos afios sin
ninguna respuesta para sus sintomas intestinales. Ningun profesional pudo advertir que la
causa de aquellos eran obstrucciones ubicadas por fuera del intestino. Su forma de
contrarrestar esta situacién fue reconocer su propio cuerpo, hacer caso a su sentir, insistir,
buscar informacién, confirmar el diagndstico, seguir insistiendo en un diagndstico mas
completo y refugiarse en la guia y contencién de otras mujeres. Ella “sabia porque sentia",
asegura. Y para saber dénde estaba parada, acudid a la experiencia de otras mujeres. Un dia,

tuvo una hemorragia repentina que la llevé a modificar el rumbo:

Senti algo que me bajé, impresionante, y me agarré la panza.. mi marido se asustd, me
fui al bafo corriendo. Eran dos coagulos asi, enormes, y el DIU incrustado en uno. Me
asusté, llamé a marido, le sacamos fotos, hablé con Savia en ese momento, no me
acuerdo si hablé con alguien mds... Me fui a la guardia en Santa Fe que hay primeras
atenciones para endometriosis... Era de noche, un domingo, y me revisaron, me
mandaron analisis, me dieron pastillas también, me dijeron que ya no me iban a poner
el DIU. Con las pastillas anduve bien, y ahi decidi pagarme una obra social yo. Dije, me

voy a ocupar de esto. Porque yo sabia, sentia, que algo no estaba bien. Ya sabia que

207



tenia endometriosis, yo sabia que algo no estaba del todo bien. Yo sentia que tenia
algo en el intestino. Literalmente... Escuchar a otras chicas, sus historias, me ayudaron
un montoén... Sigo en contacto con ellas, las tengo alla arriba. Re buena onda las
chicas... Ellas cada vez... andan con el tema de la ley siempre, tirando para adelante,
viralizando, van a los canales, van a la radio, andan, andan, no se quedan... ocupd un
lugar muy importante para informacidn y contencion. Las dos cosas. Por ahi cuando te
pasa esto, no sabes donde estas parada. De qué se trata esto. Por mas que vos leas,
hasta que vos no escuchas de una propia mujer, que pasé por una situacion asi... “A mi
me paso esto y esto”. Si, fue como una guia también. Porque ellas conocian a tal
médico, hacete la resonancia con esta, la transvaginal con este. Fue una guia muy

importante (Lila).

En un principio, Lila se atendia en el hospital publico de Parana. Sin embargo, a partir de la
recomendacion y el contacto con una enfermera que formaba parte de la agrupacion
Endometriosis Santa Fe, comenzd a buscar su diagndstico y atencidn sanitaria en el Cullen, un
hospital de la provincia y ciudad vecina de Santa Fe. La cual, a diferencia de Entre Rios, cuenta
con un marco legal que contempla primeras atenciones para endometriosis.

No obstante, las atenciones especializadas que recibié en Santa Fé no fueron suficientes ni
satisfactorias para detectar el compromiso intestinal que estaba sufriendo. Por ello, decidié
ahorrar y buscar una prepaga, que le permitiera acceder a mejores imdgenes, a profesionales
especialistas y a cirujanos del sistema privado de salud. En ese marco, finalmente logré el
diagndstico de compromiso intestinal y programé su cirugia de alta complejidad con la Dra.
Monica Bonin, en Cdrdoba, para fines del 2024. Le pregunté cémo llegd hasta la doctoray ala

programacion de su cirugia:

La nombran mucho, se han operado muchas chicas con ella. Yo se que por ahi cuando
pasan por manos que no tienen conocimiento en esto, terminan en tres, cuatro, a ocho
cirugias... Esta doctora después la busqué en instagram. La empecé a seguir y veia
todo. Ella sube las cirugias que hace, todo. Y decidi, por eso, por las referencias que me
daban las chicas, y porque yo veia también. Se notaba el conocimiento, lo profesional,
la empatia con las mujeres, con la enfermedad en si... El Utero ya no sirve, estd todo
enfermo, hay que sacarlo. Me tienen que cortar una porcidn de intestino que es donde
esta pegado ese foco que lo obstruye. En realidad, el foco estd por fuera, pero igual,

esta pegado. Entonces eso ya no se puede despegar (Lila).
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Nuevamente, la brujula que Lila usa para tomar decisiones sobre su itinerario, tiene el rostro,
las voces y las experiencias de otras mujeres. Es decir, no hay una trayectoria con puntos
cardinales, ni certezas sobre dénde y cdmo llegar; sino mujeres que guian, acompafian, ofrecen
informacion y piensan juntas para abrir paso entre la maleza de la incertidumbre y encauzar
procesos. En cuanto a la cirugia, su prepaga va a cubrir los gastos, aunque también estd
vendiendo alfajores de maicena y bandejas dulces para solventar el costo del viaje, la estadia
en Cordoba y organizar los cuidados de sus dos hijos durante esos dias.

Por otro lado, lo laboral y la solvencia econdmica ha sido un aspecto clave y problematico para
Lila. Ella trabajé en una panaderia y cuidando a un nifio con autismo, pero debié abandonar
ambos trabajos; pues una sintomatologia muy intensa e imprevisible como la de ella,
inevitablemente acaba interrumpiendo la trayectoria laboral. Incluso, me conté que su trabajo
de ama de casa, su dia a dia y su forma de ser se ven afectados. Dada su situacién, le pregunté

si solicitd el certificado por discapacidad, y me contestd lo siguiente:

Estoy tan desgastada con este tema de salud, que no tengo ganas de gastar energia en
eso. Encima andar en médicos que te van a rebotar, no tengo ganas. Tenes que ir a
pelearte. Porque la verdad, es como que son personas insensibles, inhumanas, como si
esto fuera una pavada. Como que si uno no quiere trabajar. Yo te digo la verdad, a
veces me acuesto re bien, y al otro dia capaz que me levanto re mal. Viceversa
también. Capaz que me acuesto re mal, y me levanto re bien. Ayer estaba enchufada,
parecia que me habian enchufado a 220. Y andaba limpiando para todos lados, hacia
mucho que no limpiaba mi casa. Ya no podia ver mas asi, encima yo soy re del orden, y
me ponia mal, me angustiaba. Y mi hijo me empezd a ayudar y ahi arranqué, y no paré
hasta las diez de la noche. Y hoy me levanté igual, con ganas de seguir, corté el pasto,
hice un montdn de cosas. Pero capaz que mafiana no, no puedo planificar “mafiana voy
a ir a tu casa a tomar mate”, porque no sé cdmo me voy a levantar. Y eso en lo social

también te juega en contra (Lila).

Al igual que en el caso de Savia, notamos cémo la enfermedad afecta esa zona escurridiza que
implica el ser, el “yo soy”. Cuando el cuerpo no puede algunas cosas y la enfermedad se
impone, la identidad y la voluntad buscan desmarcarse, diferenciarse, tirar para otro lado,

o
|

porque, como dice, “ella no es asi”. Cuerpo y enfermedad a veces conjugan una coartada, que

pone en crisis esa identidad que se rige por la propia voluntad y autodefinicién. En otras
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palabras, cuerpo e identidad no siempre tiran para el mismo lado. En efecto, a veces la
voluntad y la identidad se repliegan frente a ese cuerpo “tomado” por su sintomatologia y sus
limites; mientras que otras veces, la actitud, la voluntad, “el yo soy” recobran fuerza, vigor y se
vuelven a ensamblar con ese otro cuerpo, el cuerpo disponible.

En relacion a ello, entre anécdotas y memorias, Lila reconoce que tuvo que hacer un cambio en
su actitud, que ese camino nutrido de obstaculos e injusticias epistémicas le exigié modificar

algo de si, de cdmo “es” (o era):

Yo también era muy sumisa y me iba llorando de los consultorios. Agachando la cabeza.
Y seguia, seguia, con dolor, con dolor. Tenia una vida de mierda, porque fue una mierda
vivir asi. Por ahi perdiendome de cosas con mis hijos por estar con dolor, de tener mal
humor. Porque de verdad te pone de mal humor, no te estoy hablando de la
menstruacion, porque ahora es cualquier dia, no es cuando te viene. No es solamente
cuando te viene. Es cualquier dia... Ya esta totalmente descontrolado. Y mi Utero ya no
sirve. Yo creeria que sacan todo... Para mi es un alivio eso, sinceramente, un alivio

(Lila).

Con estas palabras, Lila pone evidencia que la sumisidon y su forma de ser no eran un buen
camino para afrontar la falta de formacién estructural en el dmbito de la salud. Por ello, el
intercambio con otras mujeres y un cambio de actitud personal le permitieron generar cambios
significativos en su itinerario: sospechar su diagndstico, pedir que le confirmen el diagndstico,
hacer un tratamiento integral que complemente la medicacién con dieta antiinflamatoria,
tener una prepaga que le cubra los tratamientos, planificar una cirugia de alta complejidad con
una médica especializada y cuestionar a los médicos que se equivocaron o la minimizaron. Por

otro lado, respecto a la efectividad de los tratamientos, ella sugiere:

Es una enfermedad crdnica y no se termina todo ahi. A veces, haces de todo para que
no sigan creciendo las adherencias, y siguen creciendo igual, por mas que te cuides con
comida, por mdas que tomes el tratamiento hormonal, a veces pasa eso. No te digo en

todos los casos... (Lila).

En resumidas cuentas, los tratamientos demuestran ser altamente variables en su efectividad y
por ello, es muy importante que se continte investigando y se formulen abordajes integrales

de acuerdo a cada situacion. Lila asegura y es consciente de que tuvo una mala calidad de vida
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debido a los abordajes médicos y el retraso en el diagndstico. Asimismo, también valora que si
hoy tiene posibilidades, informacion, estrategias de afrontamiento y si avizora un futuro
cercano mejor, después de su cirugia, es porque su brujula siempre tuvo el rostro de otras
mujeres que estuvieron ahi para guiarla y acompafarla, en medio de tanto desconocierto e

incertidumbre.

3. En teoria era ansiedad lo que yo tenia

Rita es de Federal, una localidad del centro-norte de la provincia. Su caso es bien diferente al
de Lila y Savia. Principalmente porque no gestiond informacién por su cuenta y siempre confié
en su médica. A pesar de haber experimentado varios efectos adversos tras algunos
tratamientos, Rita afirma que nunca se obsesiond con el tema, pues siempre aceptd y afrontéd
“lo que le tocd”.

Su diagndstico ocurrié de manera sorpresiva durante la busqueda de un embarazo. Al
comienzo, su ginecdlogo le dijo que era ansiedad el motivo por el cual no podia quedar
embarazada. Luego, decide ir a una especialista en fertilidad a través de la cual, finalmente,

llega al diagndstico de endometriosis:

En el comienzo empezamos con tratamientos, queriamos tener un hijo, no podiamos,
fui a un ginecdlogo y me hicieron todos los estudios. En teoria era ansiedad lo que yo
tenia, y por eso no quedaba embarazada. Me lo decia un ginecélogo. Un buen
ginecélogo de Parana. Me dice “gorda, vos estas muy ansiosa por eso acad no hay nada,
no pasa nada”... Yo se que el ginecdlogo es bueno. Cuando vos tenes un problema que
en este caso nuestro, necesitdbamos un especialista en esterilidad. Porque el
ginecdlogo si bien puede llegar a descubrir qué es lo que pasd, qué es lo que pasaba...
El miraba los mismos estudios que mird la especialista en esterilidad, que es la persona
gue me atiende, la profesional que me atiende hasta hoy, el miraba los mismos
estudios y no veia nada. Ella ni bien vid el estudio me dijo, mira acd pasa tal y tal cosa,
es imposible que hayas quedado embarazada porque tus trompas estan tapadas,

vamos a buscar el por qué (Rita).

A diferencia del resto de nuestras mujeres, Rita considera que el retraso diagndstico o el
diagndstico erréneo, no son problemas atribuibles a la falta de formacidn de los profesionales
pues, de hecho, considera que el ginecdlogo que no la pudo diagnosticar era un buen

profesional. En este sentido, su itinerario y sus experiencias se caracterizan por la confianza en
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la perspectiva médica y por la responsabilidad de las pacientes de elegir a los profesionales
especialistas en base a los motivos por los que se consulta.

Los tratamientos por los que ella paso fueron tres: fertilizacidn asistida, dienogest y cirugias. En
general, tiene una percepcion relativamente buena de los tratamientos que atravesd. Las
pastillas anticonceptivas hacian sus efectos pues “me funcionan”, dice, y la fertilizacion le
permitid tener un hijo. Por otra parte, atravesd por tres cirugias, sobre las cuales no advierte
efectos positivos ni colaterales. La primera operacién fue para destapar las trompas y viabilizar
el tratamiento de fertilidad. La segunda fue luego de una hemorragia importante y repentina,
en donde sacaron quistes, pero “no le hablaron nada de endometriosis”. La tercera fue una
situacion quirdrgica de alta complejidad, a causa de que vivié otra hemorragia que durd un
mes vy, a raiz de ello, le diagnosticaron una endometriosis infiltrada y severa.

Si para otras mujeres la fertilizacién asistida y las cirugias recurrentes acaban en un
cuestionamiento hacia la profesién médica, Rita, por el contrario, no realiza advertencias de
este tipo. En efecto, si a otras personas el itinerario de la endometriosis les deja huellas o
marcas (sobre todo si estas guardan una memoria apesadumbrada), ella niega o no cree
tenerlas.

No obstante, ella realiza algunas valoraciones diferentes en relacion a, por un lado, el sentido
traumatico del proceso de fertilizaciéon y, por otro, la sensacidon generalizada respecto al
proceso de atencidon médica. En ocasidon del momento previo a su segunda cirugia (motivada

por una hemorragia intempestiva), Rita relata lo siguiente:

Entre la artritis y todos los tratamientos que hice, todo lo que hice para poder tenerlo a
mi hijo, es como que me cansé de médicos, me canse de tratamientos, me canse de
todo y dejé las pastillas. Las dejé por un buen tiempo, no fui a la ginecéloga. Dije,
bueno, me quiero desestresar un poco, basta ya, quiero estar tranquila... En 2013 mi
ginecdloga no estaba, estaba en un congreso, yo me ataqué, me vino un sangrado, me
hicieron ecografia, y me operaron. Me operé el ginecélogo que me habia atendido
primero. Me sacd quistes y demas, pero no me hablé de la endometriosis ni nada.
Pasd... Anduve bien un tiempo y después en 2017, vuelvo a mi ginecdloga y me hice
ecografia, transvaginal, ecografias ginecoldgicas y demas. Y me dice, “acd se pudrio
todo, hay que operar, hay que sacar ovarios”, me hice una resonancia donde ella vié...

(Rita).

Respecto a la Ultima cirugia que le recomendd su médica, me conté:
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Cuando ella decide operarme en 2017, no me podia parar, no me podia sentar, no
podia estar acostada, porque era continuamente hemorragia que no se podia parar,
quince dias, paraba tres o cuatro dias, y otra vez. Asi estuve un mes, entonces cuando
me paso eso dije ya estd... La llamé, dije acd pasa algo... Me dice, veni, era un domingo
qgue yo no podia estar del dolor y del sangrado, impresionante. Asi que el lunes me fui,
me dio un turno... Programamaos la cirugia y me operaron enseguida (...) En mi cirugia
de los ovarios, tuvo que haber un cirujano generalista, un nefrélogo y un urélogo.
Todos esos tuvieron que estar porque estaba todo pegado, el uréter del rifndn. Era todo
una masa que la ginecdloga me decia, “tenia un miedo cuando te operé porque no
sabia qué iba a encontrar abajo de todo eso”. Me sacé los ovarios, me tuvo que dejar
ese pedacito que estaba entre el uréter del rifidn, la membrana y el ovario, lo tuvo que
dejar, porque tenia miedo de dafar el rifdn, iba a ser un despiole. Entonces el urélogo
le dijo que lo deje, que no pasaba nada, que podia empezar a reproducirse de nuevo.
No sé bien cdmo es la cuestion y después no prosperd eso por suerte. Me dijo que me
habia limpiado practicamente todo lo del endometrio y todo lo del cuello del Utero...
Porque para la mujer es complicadisimo tener que sacar eso. Habia que poner una
malla, “sino se te va a caer todo, vas a empezar con pérdidas de orina”, y yo tenia 34,
35 afos. Entonces me dice, “prefiero dejarlo y vemos cémo la vamos llevando, tenes
que seguir las pastillas obviamente”, asi que hasta el dia de hoy estoy ahi. Me dijo que
encontrd quistes, miomas, de todo, de todo ahi abajo, toda esa membrana que habia,
todo benigno... Hard un mes que fui de nuevo y ahora tengo que hacerme todos los
estudios de nuevo, para ver como esta ese tema. Tengo que hacerme varias ecografias,
ginecoldgicas, transvaginales, todo, de abdomen, todo el abdomen me tengo que
hacer para ver cdmo estd todo eso. Y después andlisis, para ver el tema hormonal, al

no tener los ovarios se complica (Rita).

Ella percibe que después de la cirugia y con la ingesta de dienogest “se normalizé todo”; no

obstante, también sabe que la cuestidon continda ya que debe controlar cémo sigue la

endometriosis y los efectos hormonales que le produjo la extraccidn de los ovarios.

A pesar de las dos hemorragias previas a sus operaciones, y a pesar de ese periodo largo de

dolor y sangrados invalidantes; podemos decir que su vida personal, su forma de ser, sus

afectos, su cotidiano, sus proyectos de vida, su trabajo no se vieron afectados. Tampoco seiiala

algun traspié, algin contratiempo, alguna crisis significativa respecto a sus identificaciones o
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procesos identitarios. Tampoco sefiala disonancias con su entorno cercano ni su vinculo con los
médicos. Mds que nada, su reflexividad apunta a dos efectos o consecuencias de la

endometriosis:

A mi se me despertd la artritis cuando mi hijo tenia un mes de vida. Empecé con
dolores, me dolian las rodillas, el codo, el hombro. No podia ni siquiera dar la teta, me
acuerdo que mi marido me agarraba la teta y se la daba, no podia... Mas alla de los
dolores, nada mas. No es algo que me marco, mas alla de que si me marcd porque no

pude tener mas hijos y tuve la artritis... (Rita).

En sus palabras, la endometriosis “la marcé pero no la marcd”. Por un lado, la fertilizacidén post-
diagndstico de endometriosis, la traumd, la dejd sin fuerzas, y también le imprimid una artritis
cronica, que la tornd dependiente de una medicacién que, si no toma, “gatea del dolor”. Por
otro lado, me cuenta que siempre quiso tener muchos hijos, y que eso si fue “lo que mas la
marcd”, no poder materializar ese proyecto familiar. De esta manera, la ambigliedad empieza a
cobrar fuerza en su relato: si la endometriosis se ha impreso en su cuerpo, sus dolores, sus
hemorragias repentinas y duraderas, en la sensacidén de cansancio y de trauma, en el dolor
insoportable de la artritis, en la dependencia de la medicacién; la endometriosis, sin embargo,
no estd en su “cabeza”, en su identidad, en sus obsesiones, no le toma los pensamientos.

A diferencia de otras entrevistadas que buscan informacién y conversan con otras mujeres, Rita
no parece desarrollar ese rol de detective que procura ver cdmo obtener el diagndstico y qué
tratamientos le sientan mejor. Cuando le pregunto si conoce a otras personas con
endometriosis o si buscd por sus propios medios algun tipo de informacién, me dice que no:
“Una sola vez... yo queria saber, siempre me pregunté qué te provoca eso y busqué
informacién. Ni se lo que decia, no me acuerdo. Pero no, yo confio mucho en lo que me dice mi
doctora, y me quedo con eso”.

La cuestion de la confianza es muy importante en su relato, es la brujula que le permite decidir

con qué profesionales se atiende y cuales no:

Yo estuve en Parand. Yo me hice todo allad, de hecho me sigo haciendo todo alla. Al
médico de la artritis voy all3, incluso los pediatras de los gurises son de alla. Aca no hay
basicamente, osea hay un ginecdlogo que no confio, nunca fui y después tenes una
médica generalista que confio mds en ella. Por ejemplo es la que, para no viajar, me

decia mi ginecdloga que le pida a Viviana que te mande ella los estudios, vos te los
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haces alld y después me lo traes. Total si ya sabemos lo que tengo... Salvo que sea una
urgencia como esa vez, que yo ya no daba mas.. Tampoco confiaba para quedarme ac3,
la llamé a ella. Pero sino.. Acd en Federal hay unos cuantos médicos, confio en uno solo

gue también me atiende los chicos... (Rita).

Si bien no deposita confianza en los profesionales de Federal, si confia en sus médicos de
Parana. De esta forma, dicha relacidn y su actitud positiva explican gran parte de su devenir
con endometriosis: “Yo soy una persona muy positiva. Entonces digo ya esta me toco, hay que
afrontarlo... No me lo cuestiono mucho, tampoco vivo con la cabeza obsesionada con eso”.

A diferencia de las otras mujeres que han problematizado ampliamente el retraso en el
diagndstico, los efectos negativos de la fertilizacidn asistida, el ocultamiento de informacion
sobre el proceso de fertilizacidn y la impertinencia de las cirugias consecutivas como factores
médicos que inciden de forma injusta en el agravamiento de la endometriosis; Rita nos ofrece
otra perspectiva biografica. A saber, un relato que hace hincapié en aquello que le permitié

seguir adelante, sobrevivir al dolor, sin cuestionar lo que sucedié ni por qué.

4. Vivir con el dolor incorporado

Violeta es la cuarta mujer que entrevisté. Una compafiera de su trabajo le hizo llegar la
convocatoria a participar de la investigacion, y decididé contactarse conmigo para contar su
recorrido. Unos meses antes de realizar la entrevista, nos reunimos en su casa para charlar y
conocernos. En ese entonces, aun no habia atravesado su ultima y gran operacidn. Meses
después nos encontramos para llevar a cabo la entrevista y me aclara que su itinerario dié un
giro rotundo con respecto a la ultima vez que nos vimos, luego de la uUltima operacidn. “Mi
situacion cambid radicalmente” me anticipé.

Ella es docente de una escuela publica y no comprende cémo, con su situacion de salud, nunca
detuvo su labor. Asimismo, considera que la escuela no ha sido un simple lugar de trabajo, sino
un espacio que le permitié reinterpretar sus experiencias, asi como abrir espacios de reflexién
con sus estudiantes. Violeta concibe que las capacitaciones de Educacién Sexual Integral (ESI),
le permitieron resignificar y generar un primer quiebre hermenéutico sobre su itinerario.
Especificamente, sefiala que ESI le permitié tomar conciencia sobre el trato médico que ha

padecido:

Yo me empiezo a dar cuenta del trato de los médicos hacia mi, cuando empecé a
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estudiar, a capacitarme con ESI, para darle a mis estudiantes. Ahi es como que vos
decis, iUh, de verdad! iTe juro, es asi! jAhi me di cuenta! Porque la ginecdloga,
vos la ves y decis es una mina re divertida, te dice chistes, pero después cuando te
pones a pensar, esos chistes son re hirientes, son chistes que una profesional de la
salud no deberia hacer. i¢Como ella va a ir al sanatorio a ponerse al lado en mi
cama: “hay tenes todo lleno de telas de arafia adentro”?! (Tono de ironia). iEse
fue el diagndstico que me did! iRecién operada! Después si, en el consultorio me
hablé de endometriosis y cuando yo iba y le planteaba a ella de los dolores “jHay
pero tomate un ibuevanol y ya estd! {Tanto lio vas a hacer porque te duele, a
todas nos duele!”...

iSiendo mujer, y siendo ginecdloga! Entonces yo iba y decia, pero mird que me
duele mucho, llega un momento que no me puedo ni levantar de la cama.
“Bueno, épero es muy abundante?”... Y no, la verdad no me viene mucho...
“Bueno entonces qué te quejas, te viene re poquito, dos o tres dias, deja de
quejarte”. Entonces una dice bueno, si, también, debo ser yo, esto capaz es asi
siempre. Una vez que fui a la guardia, te miran raro, y te dicen “équé comiste?”...
No comi nada, qué se yo”... Me tocan la panza y me dicen, “esto es un gas”. Y vos

lo miras y decis, iesto no es un dolor de gas! (Violeta).

Antes de la ESI, Violeta dice que no se daba cuenta de la implicancia de algunos hechos. Sin
embargo, el modo despectivo y metafdrico en que llegd su diagndstico, la minimizacién de su
experiencia y la falta de credibilidad en su palabra encontraron, finalmente, otra traduccién,
otra hermenéutica posible en el espacio de su conciencia.

En relacidn al diagndstico, menciona que lo obtuvo porque no podia quedar embarazada.
Asimismo, antes de ello, sefiala que pasd por una primera experiencia en la que una

especialista en fertilidad no la miré en ningin momento durante la consulta:

Yo estaba sentada frente a ella, mi pareja estaba en el costado, y ella le habld
IT todo el tiempo a mi pareja, a mi nunca me mird, jamds me mird. Yo sali de ahiy
le digo a mi pareja, vos disculpame pero yo no me voy a hacer aca un tratamiento
porque nunca me mird. Le explico el tratamiento a mi pareja, y yo estaba frente a
ella. Nunca gird la cabeza para mirarme, jamas. Yo sali de ahi y mi pareja se reia,

tenes razén me dice. Recién me doy cuenta. Pero ella le explicé todo a él, yo
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estaba frente a ella, y nunca me mird, jamdas me mird (Violeta).

Nada mds simbdlico y material que el hecho de no ser mirada. En esta situacién de injusticia
testimonial, Violeta retrata que ni siquiera se traté de ser minimizada, sino de ser invisible.
Ante esa experiencia, buscd a otras dos especialistas en fertilidad que trabajaban juntas; ellas,
fueron las que le diagnosticaron endometriosis y le practicaron, finalmente, el tratamiento.

Los tratamientos por los que pasd desde entonces fueron cuatro: analgésicos, medicacidn
hormonal, cuatro cirugias y fertilizacién asistida. De acuerdo con su percepcion, ningun
tratamiento resulté demasiado efectivo. En primer lugar, la automedicacién diaria con
analgésicos sélo funcionaba un par de horas y dependia de ello para paliar el dolor “aunque
sea por un rato”. Segundo, la medicacidn hormonal ayudaba a disminuir el dolor durante unos
meses, hasta que de un momento a otro dejaba de hacerlo y debia cambiar de opcién. Tercero,
tras las primeras tres cirugias, la endometriosis mejoré en el corto plazo, pero luego siguid
avanzando y extendiéndose hasta hacerse una gran malla que abarcaba distintos drganos de la
zona abdominal.

En cuarto lugar, la fertilizacidn asistida expandid su endometriosis y no resultd efectiva para
lograr el embarazo. Esto fue especialmente problematico ya que, no sélo la puso en riesgo al
provocar el crecimiento de un quiste en el ovario, sino que en una consulta con su posterior (y
actual) ginecdlogo, se dio cuenta de que las especialistas en fertilidad le ocultaron que el
procedimiento nunca iba a funcionar. Por esta experiencia, Violeta narra que gran parte de su
itinerario se tratd simplemente de ser una cliente, una cosa, “un numero mas para las
estadisticas”, es decir, un mero receptdculo al que quiza ni siquiera hacia falta mirar, observar,
reconocer o escuchar.

Con respecto a los tratamientos hormonales, dice que probd con un DIU y con pastillas

anticonceptivas:

El objetivo de ese DIU, el DIU mirena... libera hormonas. El objetivo era frenar la
menstruacion para que no se provocaran mas adherencias alrededor del Utero. Te lo
explico asi en criollo... Y después, como yo seguia igual con mucho dolor, juntamente
con el DIU, me mandd las pastillas Visanne. Que son pastillas anticonceptivas, para el
tratamiento de la endometriosis. Habré estado tomando esas pastillas desde antes de
la pandemia hasta el afio pasado. Estaba tomando las pastillas, con el DIU. Ahora... ila

verdad que la cirugia fue lo mejor! (Violeta).
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En resumen, la efectividad de los tratamientos en general, resultd ser cortoplacista o bien,
contraproducente. No obstante, Violeta destaca de otra forma y con particular énfasis su

ultima intervencién quirdrgica, esto es, la cuarta de su itinerario:

La cirugia durd dos horas, fue una cirugia muy larga, cuando yo salgo de cirugia y va
conmigo me dice “terminé agotadisimo con vos, no sabes lo que tenias adentro, todo,
todo, todo tomado, los intestinos eran una sola cosa. Me tomé todo el tiempo de
despegarlos, limpiarlos”. Me sacé el utero. Porque yo tenia el Utero pegado a los
intestinos, y ese era el miedo de los ginecdlogos, de romper los intestinos. El me operd
y me dice, “te saqué un ovario y el otro estaba bastante bien entonces decidi dejarlo”,
pero dice que siguid limpiando los intestinos, y cuando lo vuelve a ver al otro ovario
dice que se estaba poniendo negro, y también decidié sacarlo. Osea que me saco todo,
me saco el cuello del dtero también. Asi que bueno, realmente fue un cambio de 180
grados en mi vida. Porque no sufri mas dolor. La cirugia fue realmente un éxito...

(Violeta).

Segun percibe, nada antes de esta cirugia traté o disminuyé de forma duradera o significativa el
dolor. Y lo mds estructurante de su relato, se basa en esa diferencia que construye entre el

cuerpo antes y el cuerpo después de la ultima cirugia:

Ahi empecé a darme cuenta, que ya estaba muy acostumbrada al dolor. El dolor ya era
tan parte de mi que yo hacia todas las cosas, iba al trabajo, ya con el dolor
incorporado. Y después de la cirugia, cuando dejé de sentir ese dolor, ahi empecé a
darme cuenta de cémo hacia para hacer todas las cosas que hacia con ese dolor... No
sé de dénde sacaba la fuerza. Realmente los dolores que tenia en las piernas, en la
panza, y yo seguia igual. Y es como que yo misma me decia “no es para tanto” “dale”
“segui”, y después de la cirugia del afio pasado, ahi me di cuenta de que si era para
tanto... Ahi realmente tomé dimensién de lo que era el dolor (...) Todos los dias
tomaba o un paracetamol o un ibuprofeno para ir a trabajar. Era todos los dias.
Siempre tenia en la mochila y por ahi tenia que tomar en la escuela. Pero bueno, la
verdad es que, me habia acostumbrado demasiado al dolor, el dolor ya era parte de mi.
Tomé conciencia de eso después de la cirugia porque realmente era como que el dolor
era tan parte mio, tan tan fuerte, que lo transitaba. Yo transitaba todos los dias, creia

gue esa era mi normalidad, y transitaba todos los dias asi. Y después de la cirugia me di
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cuenta de cdmo hice, realmente, como hice. Cuando yo empecé a experimentar mi
cuerpo sin dolor, empecé a decir, écdmo hacia? Porque yo iba a trabajar, organizaba
actividades con mis estudiantes, los llevaba de campamento, de paseo, hacia un
montdn de cosas, seguia con mi vida cotidiana, con el dolor a cuestas. Y me di cuenta
después de la cirugia (...) El dolor mas grande que tengo, es que no me permitio ser
madre. Pero me di6 la posibilidad también de encontrar otras cosas o de encontrarme
a mi misma superando el dolor, afrontando un dolor... Ahora me doy cuenta de lo
capaz que fui para poder afrontarlo, pero también te hace ver cdmo somos con los
otros, que por ahi no podemos ser un poco mas empaticos y no podemos darnos
cuenta de que el otro realmente esta sufriendo, medir un poco las palabras, tener un

poco mas de consideracién (Violeta).

Frente a la contundencia de esa reflexion sobre su experiencia corporal me surgen algunas
preguntas. ¢Serd que las palabras de aquella ginecdloga que le diagnosticé endometriosis —al
decirle que no se quejara tanto— anidaron en ella por muchos afios? ¢Habran sido aquellas
palabras, aquel “a todas nos duele”, “tanto lio vas a hacer”, una especie de embrujo, de
hechizo, que la hizo cifrar el dolor dentro de si e incorporarlo durante tantos afios?

éSera que la reflexidon conjunta y la formacién tienen el poder de revertir hechizos mal
avenidos y destrabar las memorias negadas para ponerles nombre? ¢Serd que —luego de todas
las injusticias testimoniales vividas anteriormente— un profesional comunicativo y “claro”
pudo restaurar algo de la credibilidad y efectividad en la medicina?

Al igual que Rita, Violeta no buscé informacidon por sus propios medios, no acudid al
intercambio con otras mujeres, ni experimentd con abordajes complementarios (como la dieta
antiinflamatoria). Mas bien siguid los caminos convencionales de la biomedicina: tratamientos
hormonales, analgésicos, cirugias y fertilizacién. Asimismo, reconoce que probd con algunas
terapias alternativas que la ayudaron a mantener la calma como la reflexologia y el reiki, pues
"nada resuelve, pero todo ayuda un poco".

En suma, Violeta vivié diversas injusticias hermenéuticas y testimoniales que estructuraron
gran parte de su itinerario, y la ESI colabord en la reinterpretacién de sus experiencia. De todas
formas, la reparacién, los cambios significativos y el alivio sélo sobrevinieron cuando un equipo
profesional con un trato respetuoso y una cirugia compleja, propiciaron una nueva experiencia

corporal en ella: sin el dolor a cuestas, sin el dolor incorporado.
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5. Me salvé yo

Los organismos estatales donde se realizan trdmites pueden ser un lugar tedioso, pero también
un momento en donde el azar se encarga de cruzar y enhebrar historias de vida. Cuando se
flexibiliza la pandemia, mi mama fue a hacer su tramite presencial para obtener su jubilacién
-que, a pesar de trabajar desde los 18 afios, es la minima-. Cuando le toca su turno en ANSES,
la atiende una mujer de unos cuarenta y pico afos. Entre papeles y carga de datos, conversan.
Yo no estuve presente, pero mi mama me conté toda la escena. Mientras hacen el trdmite, se
cuentan cosas. Mi mama le cuenta que tiene una hija que trabaja en CONICET e investiga sobre
endometriosis.

La trabajadora, a corazén abierto, le cuenta: “hay yo tengo endometriosis”, “hace poco me
operaron”. Pina, enseguida anota su nombre y su nimero de teléfono en un papel, para que
me lo pase. Y se ofrece, sin dudar, a entrar en contacto conmigo. “Me estaba atendiendo, se
levantd la remera y me mostré una cicatriz gigante de una cirugia que tuvo por endometriosis”,
me dice mi mama3, un poco sorprendida y, otro poco conmovida, por las coincidencias y el
tomar conciencia de lo que tienen que pasar algunas mujeres.

En ese momento, yo estaba reescribiendo mi plan de trabajo, dudando si modificarlo y
dedicarme sélo a la endometriosis. Esa mafiana, cuando recibo la foto con el contacto de esta
mujer, y el audio de mi mamd contdandome todo, no lo dudo. La agendo y sigo fundamentando
las modificaciones al plan de investigacidn.

Si tuviera que destacar algo de Pina, nuestra quinta entrevistada, es que cuando la vi y me
recibid en su casa, jamas me imaginé todo lo que habia pasado. Quizds, su entereza narrativa,
su sencillez para hablar de cosas profundas e intimas, su apertura, poco me hacia pensar en la
fragilidad y el aislamiento social que pasé durante algunos anos.

Su itinerario se volvié realmente preocupante cuando empezd a experimentar, por un lado,
constipaciones que duraban dias y diarreas que duraban horas y, por otro, sangrados o
hemorragias repentinas. Esto la llevd a consultar repetidamente a varios gastroenterdlogos sin
obtener respuestas certeras. Finalmente, un médico clinico advirtio la gravedad de la situacién
y le indicé realizar una tomografia multislice de alta calidad en Rosario. El resultado reveld una
obstrucciéon muy grande en todo el intestino, inicialmente interpretada como pdlipos. Nadie

sugirié ni sospechd de la endometriosis. Como lo relata Pina:

Le pifiaron los gastroenterdlogos... Me iba por el inodoro, duraba 5 o 6 horas en el
bafio... Me descompuse mal, en el 2012. Ya no podia vivir asi. Yo salia y a los 5 minutos

que salia, tenia que volverme porque tenia diarrea. Era un proceso de horas y horas,
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hasta que yo no podia desocupar el intestino, no podia salir... Me pasaron el dato de
un clinico y me dice él, “mird vos tenes la posibilidad de hacer un estudio que es nuevo,
hay un lugar que se hace en Buenos Aires y uno en Rosario. Es una colonoscopia y una
tomografia multislice”. Cuando me lo receté fui, cuando volvi me lo vié y me dijo,
“mird, estd subocluido el intestino, asi que tenemos que ir a cirugia rapido”... Era todo
el intestino. Vos veias como focos, que hoy te puedo decir focos de endometriosis.
Pero se veian como pélipos en todo el recorrido. Esto que me obstruyd tenia 10 afios.
Yo me operé en el 2013, osea que tenia 10 anos de esos crecimientos que me

afectaron (Pina).

Junto a su médico, ella estima que la endometriosis estuvo creciendo durante diez aifios dentro
de su cuerpo. Su cuerpo lo fue manifestando de a poco hasta incluso afectar su vida social. Las
respuestas esbozadas durante esos afios no fueron suficientes: colon irritable, celiaquia, “no
tenes nada”, algo psicolégico. Diez afios, hasta que por fin, aparecié aquel profesional idéneo
que interrogd un poquito mas, evalud qué se puede hacer, buscé una técnica diagndstica mas
avanzada, la operd, y finalmente, le dio el diagnéstico.

Pina considera que estd viva y se salvd, no obstante, gracias a su actitud personal, a su
insistencia, a “no quedarse”. De hecho, previo a la endometriosis, recuerda que tuvo un

episodio de dolor, en el que se salvé:

Después de que me hice el legrado, empecé con dolores, dolores, dolores... éQué
tengo? Fui al cirujano, yo no aguanto mas... Me parece que es apendice le digo yo.
“No, no es apéndice”. Si le digo yo, porque otra cosa qué va a ser. Y le digo, receteme
una ecografia ginecoldgica, porque a mi me duele un montoén, no doy mas aca. Eso fue
un viernes... Tenia un apéndice escondido, retrocecal. Me interné sola y me operd un
sabado. Y después cuando busco el resultado, me dice “Yo te abri y se reventd en la
bandeja”. Osea si yo no insistia... El me dijo que no, que no era nada, que me dolia por
algo ginecolégico... Me operd el sdbado... Me salvé yo... Y con la endometriosis
también, porque si yo no insistia, no era normal, asi que tuve varias... Por eso te digo,
no soy una persona de no asistir. ¢Y la persona que no tiene? (Que no tiene
posibilidades? ¢éO que es quedada? O no se... Yo no! Yo hasta las ultimas

consecuencias... Después, vos decis éte repercute en tu vida social? Si! (Pina).
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De esta manera, Pina intenta atar cabos sueltos y relacionar hechos separados en el tiempo.
Primero, me cuenta que siempre le llamaron la atencién las hemorragias que tenia durante las
relaciones sexuales, desde la adolescencia. Luego, menciona que experimenté sangrados
sospechosos que los médicos atribuyeron a un supuesto endometrio engrosado. Acto seguido,
a fin de eliminar el engrosamiento, la operaron mediante un procedimiento de raspado,
denominado legrado. A posteriori de este Ultimo, aparecieron dolores intensos y sintomas
intestinales que, durante diez afios, produjeron y desembocaron en una gran obstruccidn
intestinal. En resumidas cuentas, Pina conecta los sangrados pre- legrado, el legrado vy la

obstruccidn intestinal, como parte de su devenir con endometriosis:

No se que afio fue que empecé con sangrados, ahi recurri al ginecélogo y me decian
que tenia engrosado el endometrio y me hacian un legrado... Después empecé no con
problemas ginecolégicos, sino que me iba por el inodoro. Pasaba de la constipacion a
tener diarrea. Y ese proceso duraba 5 o 6 horas en el bafio. Un montdn. Y asi empecé

yo (Pina).

Nuestra entrevistada elabora las mismas sospechas que Melisa (a quien conoceremos mas
adelante) respecto al legrado, pues ambas advierten que el inicio de los sintomas y la
expansion de la endometriosis ocurrieron luego de dicha intervencion.
Respecto a los tratamientos especificos para la endometriosis, cabe destacar que ella valora
gue ambos fueron efectivos:

® La cirugia de alta complejidad extrajo gran parte del intestino tomado por la

endometriosis, curd su sintomatologia y le permitié ser madre y
e El tratamiento hormonal con dienogest lo inicié luego de concluir el embarazo y no ha

advertido efectos adversos.

Al relatar la dimensién social e identitaria de su proceso, Pina considera que la endometriosis
no llegd a afectar su forma de ser gracias al apoyo de su marido y su entorno; aunque, de todos
modos, reconoce que fue dificil sobrellevar el aislamiento social que la sintomatologia le
provocaba (por ejemplo, durante las reuniones de amigos en su casa, se la pasaba todo el
tiempo en el bafio, descompuesta, sin poder ver a nadie). En cuanto a los médicos, Pina valora
que los Unicos que realmente se preocuparon por su salud y mejorar su calidad de vida fueron

su ultimo médico clinico y su equipo quirurgico.
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A su vez, cuando reflexiona sobre la endometriosis, Pina piensa en las demas mujeres y se
pregunta qué serd de aquellas que no buscan tanto, no preguntan, no tienen plata u obra

social. Y es alli donde concluye que hace falta evidencia y el Estado debe ocuparse:

Hay una chica aca que se le fue a los pulmones... No se, me parece algo para estudiar
mucho porque me parece que no hay mucha evidencia de esto. Y estamos hablando de
sangre que queda dando vuelta, por lo que tengo entendido, durante una
menstruacion... jEs algo mas viejo que...! |Es algo que nos pasa a todas las mujeres de
toda la vida! Y hoy, 2024... que podamos contectarnos con otros lugares, de personas
gue esten estudiando eso, puede ser una posibilidad. De mas apoyo en el Estado para
la prevencién, porque me parece que es menos riesgoso y mds barato, (en
comparacidn con que) la persona lo tenga, le tengas que dar la medicacién o tengas
que estar de cirugia en cirugia. Es costoso para la persona en salud y para el Estado...
Me parece que el gobierno no apoya... También tendria que haber un equipo en el
hospital. Aca hay equipos privados, Oro verde, pero tendria que haber algo un poco
mas accesible. Tampoco van a ir millones de personas por eso, es reducido (Pina).
En definitiva, si bien ella atribuye su salvacién a su actitud obstinada ("no quedarse", "ponerle
onda" y “ser de asistir”) y al haberse escuchado a si misma; también considera imprescindible
reforzar los apoyos estatales, la investigacion cientifica, la comprensién del entorno y el
compromiso médico. Al parecer, no alcanza con que una mujer, sola, contra viento y marea, se

empecine en recuperar la habitabilidad de su cuerpo y, con ello, su vida social.

6. Un nuevo botiquin

Si los ultimos tres relatos de Rita, Violeta y Pina, nos llevaron a hablar sélo de tratamientos
dentro del modelo médico hegemdnico; con nuestra sexta entrevistada, conoceremos otro
camino, otro rumbo radicalmente diferente.

Gema representa un caso atipico por varios motivos. Por empezar, ella recibié su diagndstico a
los 19 afios, tiene una endometriosis leve, atravesé dos operaciones minimamente invasivas y
distanciadas entre si y, hace un tiempo, decidié abordar el dolor buscando respuestas
alternativas.

Si bien es instrumentadora quirdrgica (y actualmente no ejerce porque se dedica a ser ama de
casa) y conoce las instituciones y el sistema de salud por dentro; las respuestas que buscé

vinieron por fuera de aquellas. A los 18 o0 19, cuando inicia un vinculo de noviazgo, le practican
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una ecografia de control y, luego, una videolaparoscopia. Temprana y sorpresivamente, esto

desemboca en el diagndstico de endometriosis:

En las primeras menstruaciones, entre los 14 y 15, siempre fui muy regular. Pero
siempre fue mucha cantidad de dias, mucha cantidad, muy doloroso. Al principio, si,
“es el proceso, ya se te va a acomodar en los primeros meses y afios”. Pero después,
llegando a los 17, ya era un horror. Manchaba todo, tenia muchos dolores, el
ginecdélogo en el que yo iba, como no habia tenido mi primera vez, te mandaban unas
ecografias, pero no se veia nada. Mas que nada para ver los ovarios, pero no habia
nada en los ovarios. El tema es que todo fue empeorando. Los dolores eran muy
fuertes... Eran hemorragias muy fuertes en el momento. No en cantidad de dias, sino
en el momento. Y bueno, ahi empecé peor, hasta que en los 18, 19, que ya habia
tenido mi primera relacidn, estaba de novio, ahi me hicieron una ecografia vaginal, y ya
me mandaron directamente para cirugia. Me hicieron una cirugia laparoscdpica para
observar... Directamente, era entrar y ver qué habia. Ahi se vié que tenia todos focos
endometridsicos, por fuera del Utero. Entonces en lo que se hace en la cirugia es
guemar esos focos endometridsicos y, depende el grado que yo tenia, ahi se iba a

evaluar si me tenian que dar pastillas para tenerme menopdusica (Gema).

Desde entonces pasé por distintos tratamientos convencionales: pastillas anticonceptivas,
cirugias y analgésicos. Por un lado, le indicaron pastillas a fin de evitar el embarazo y tratar la
endometriosis. En lo quirudrgico, pasé por dos videolaparoscopias: la primera ocurrié cuando le
dieron el diagndstico y quemaron algunos focos que estaban fuera del Utero; y la segunda,
cuando decide ligarse las trompas y pide que le exploren y quemen focos de endometriosis si
encuentran (cosa que efectivamente sucedid). El tercer tipo de tratamiento fueron los
analgésicos: durante la adolescencia recuerda que le daban Ponstil Forte, algo que con el
tiempo pierde eficacia y considera muy fuerte para su edad.

Sin embargo, luego de la ligadura de trompas, algo cambid: no mas pastillas anticonceptivas ni

analgésicos:

Yo me ligué las trompas porque no queria tomar anticonceptivos ni tener mds hijos.
Por eso fue la opcidn. Pero tampoco queria tener un sistema en mi cuerpo que sea en
base a drogas, porque si me ponia un DIU también tiene drogas (...) Hoy en dia, mi ciclo

normal, es cada 28 dias. Pero si son muy dolorosos y de mucha cantidad. Esa es la

224



molestia que a mi me da. Soy consciente que lo tengo y se va a terminar cuando esté
menopausica, creo. Porque no hay un tratamiento ni nada.

Lo que yo aborde es tratar de ver, a través de ayurveda, ver qué procesos puedo hacer.
Algo para tomar, que sea mas natural. Que no me sea tan invasivo, estar viviendo de
pastillas como el ibuprofeno, el actron, el paracetamol o cosas asi... Pero bueno,
también fue un proceso llegar a eso. Y ser consciente de que la enfermedad es

molesta, y da mucha inflamacién, da mucho dolor (Gema).

Antes de explorar algo alternativo, Gema me aclara que probd con dienogest, pero su cuerpo lo

rechazo y tuvo varios efectos adversos. Segun su perspectiva, la medicina ayurveda le permitié

iniciar un proceso distinto, no inmediato, basado en la alimentacién y la reduccién de la

inflamacidn. Si bien considera que esto tampoco representa una cura definitiva, le resulta un

abordaje mas consciente:

En el tema del dolor y eso, no queria vivir tomando pastillas. Yo tengo 37 afios, de aca
hasta que esté menopausica iba a ser mucho tiempo para vivir de pastillas. Mi médico
siempre me da pastillas anticonceptivas... No estaba de acuerdo con vivir con pastillas.
Probé un mes y me fue mal. Tenia cambios de humor... Me dio el medico, me dijo,
“probate esta porque estdn experimentando, probate esta a ver cdmo tu cuerpo,
porque depende cdmo reaccione”. Y no, retencion de liquido, estar mal, dormir mal.
Muchos cambios, entonces no queria eso... La busqueda mia fue siempre asi, yo
respeto mucho la medicina tradicional pero vamos a lo natural, vamos un poco por ahi
(...) propodleo, té, té de orégano, aceite de orégano, aceite de coco, vinagre de manzana
0 cosas asi que tenes que hacerte... es un botiquin nuevo digo yo, mi botiquin antes
era diclofenac, paracetamol, ibuprofeno, paracetamol para el nene, estas cosas eran el
botiquin, bueno... Mi botiquin hoy en dia es el aceite de orégano, también es bueno
para la endometriosis porque ayuda a desinflamar. Se trata todo asi, cosas naturales...
Adonde me voy, me llevo ese botiquin y ya no tantas porquerias que tenia antes. Lo

gue a mi me resultd fue eso... no enfermarnos, siempre cuidandonos (Gema)

Al narrarse, Gema menciona con frecuencia la conciencia del cuerpo. Por ejemplo, sostiene

que, aunque le resulte "un bajén" que le siga viniendo la menstruacién porque le duele y ya no

desea mas hijos, prefiere aceptar y respetar su ciclo, prevenir el dolor, cuidarse y ser consciente
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de su cuerpo. En este sentido, parte de su relato se estructura evaluando al menos dos
diferencias del abordaje ayurvédico respecto al convencional:
e Duracidon de la atencidén: La consulta con la médica ayurveda dura al menos una hora,
lo cual permite relacionar y evaluar distintos factores que inciden en la salud.
e Integralidad del abordaje: La perspectiva holistica le ayuda a comprender que somos
un todo imposible de ser abordado sdlo con lo farmacoldgico. Asi, la alimentacién y los

suplementos naturales permiten desarrollar un tratamiento procesual.

De este modo, Gema considera:

El sistema necesita que uno consuma eso, porque lo farmacéutico y todos los
laboratorios necesitan vender, que la gente esté enferma para que haya alguien que lo
consuma. Fue como esa busqueda que me llevé a entender este proceso de que somos
un todo y que si uno anda mejor en la alimentacién, con el sol, con vitaminas,
minerales, y cosas naturales, uno puede estar mejor, y mds que nada buscar llegar a ser
viejos de manera mas saludable... ¢Por qué es buena esta dieta? No de adelgazar, sino
de tener minerales y cosas que son importantes de consumirlas, y en lo que uno tiene
un déficit, de vitamina, lo que sea, hacerlo a través de cosas naturales, de un té, de
yuyos, que estdn en la naturaleza, uno no los tiene por qué consumir de algo sintético
de algo que esta hecho en un laboratorio... Con Majo (la médica ayurveda) es eso, que
ella te ve como un todo. Pero si vas con una doctora que es la ginecéloga, es
ginecoldgico, es solo eso, la reproduccion, las mamas, no la ven de forma integral.... Si
tenes un problema, un dolor de cabeza, vas al neurélogo, todo por separado. Pero con

ella abordas algo mas integral (Gema).

En cuanto a los costos, nuestra entrevistada sefiala que resultan significativos ya que este tipo
de abordaje se encuentra fuera del sistema de salud convencional: “no vas a pasar por la

”n u ”n u

dietética y son yuyos nada mas”, “son cosas que no son tan baratas”, “cambias en calidad de
vida, no cambias en precio”, “me cobra la consulta y la obra social no te reconoce”. Por lo tanto,
todas las consultas y los remedios naturales debe abonarlos de manera particular.

Releyendo su narracidn biografica, pienso en lo significativo de obtener un diagndstico
temprano. Desde jovencita, pudo hacer un tratamiento hormonal con pastillas, probar con

dienogest, evaluar descartarlo vy, finalmente, explorar un tratamiento diferente que considera
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que “estaria bueno que las personas puedan intentarlo, porque al no conocerse se quedan con
las pastillas”.

A continuacidén, nuestra séptima entrevistada se encargard de continuar compartiendo
reflexiones y experiencias sobre estas opciones alternativas que se encuentran en los bordes, o

los margenes, de la biomedicina hegemanica.

7. Una reapropiacion de mi propio cuerpo
éPor qué y cdmo volver a apropiarse de lo que, se supone, ya es propio? ¢Cédmo conocer lo
desconocido que, sin embargo, queda tan cerca, tan al borde y debajo de la piel?
Con Melisa nos conocemos de la facultad. Fue a través de ella que escuché la palabra
endometriosis, por primera vez. Un dia, vino a casa y me contd que la habian diagnosticado y
estaba buscando un tratamiento alternativo a las pastillas.
De alguna manera, con nuestra primera conversacién al respecto, entendi que habia
experiencias que necesitaban ser escuchadas, no sélo por la biomedicina, los entornos
cercanos y la politica institucional; sino también y con urgencia, por el conjunto del sistema
cientifico.
Cuando empiezo el trabajo de entrevistas, le envio la convocatoria para participar. Muy
rdpidamente me responde y pautamos una cita. Nos encontramos. Entre anécdotas vy
reflexiones, cuestionamientos y formaciéon académica, medicina convencional y medicinas no
convencionales, Melisa va a ir trazando su experiencia y reconstruyendo su proceso. “Voy a ir
yendo y viniendo”, me dice.
En primer lugar, Melisa considera que duda sobre el inicio de su endometriosis y evalia dos
posibilidades:
a. Hipotesis sobre los primeros sintomas en la adolescencia. Por un lado, sospecha que
comenzd en la adolescencia cuando su cuerpo manifestaba cistitis recurrentes
acompanadas de puntadas de dolor frecuentes. Si bien nunca imagind que esto podia
ser un sintoma, afirma que, leyendo a Lara Briden, advirtié que la cistitis también
puede ser un indicio de endometriosis.
b. Hipdtesis vinculada al legrado. Por otro lado, el segundo posible inicio (o reinicio) de

la endometriosis lo sitla cuando le practicaron un legrado a raiz de un embarazo molar.

Al igual que Pina, Melisa identifica que los dolores fuertes comenzaron después de dicha

intervencién médica:
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Qué pasa, yo al tomar los anticonceptivos, mis hormonas sexuales estaban anuladas...
cuando yo dejo luego de ese legrado, no voy a tomar mas nada, anticonceptivos, nada,
deje todo, ahi también reactivé mi ciclo... Durante mucho tiempo estaba silenciado
porque esas hormonas no estaban actuando, no ovulaba, nada... Y yo pensaba, éesto
me pudo haber originado la endometriosis? Porque vinculaba lo del legrado... con los
focos de endometriosis luego, hay algunas investigaciones que lei, que cuando tenes

legrado puede favorecer eso, a que se hagan adherencias (Melisa).

A sus 27 ainos, la aparicion del dolor la llevé a consultar, realizarse estudios y obtener el
diagndstico de endometriosis durante una ecografia. A raiz de ello, su ginecdloga le
recomienda iniciar el tratamiento con dienogest. Sin embargo, al igual que Gema, Melisa
decide evitar ese proceso hormonal, ya que —segun fundamenta cientificamente—, primero,
no es garantia para detener la enfermedad, y segundo, anular la ovulacién, las hormonas
sexuales y la menstruacion tiene efectos muy contraproducentes para el resto de la salud. Por

esta razon, inicidé una busqueda relacionada con la terapia menstrual y la ginecologia ayurveda:

Ahi recurro a una terapeuta menstrual, que es una psicdloga y terapeuta menstrual,
trabaja desde la gestalt, y hago un primer acercamiento por ella, porque busco en la
pagina sobre terapia menstrual. Ella me deriva a una ginecdloga ayurvédica, Euge
Guareschi, ella estd en Cdérdoba, vive en Villa Allende. Entonces digo, voy a ir por
esto... y mientras me pasaba plantas que favorecian este proceso. Después con la
terapeuta hice un acompafiamiento propio en terapia menstrual pero en un dispositivo
grupal. Con Euge lo que hago... me da tintura madre, me acuerdo que estaba el vitex
agnus, la bardana, la melisa, eran como cinco plantas y ella las iba cambiando. Lo que
hago con ese tratamiento, es reducir azUcares, a rajatablas, lacteos, todo lo que tenia
que ver con... lacteos, gluten, azlcares, era bastante restrictiva, y ahi ya empecé a
dejar consumo de carnes. Lo que hago con ese tratamiento... iba mermando el nivel
del dolor... porque yo tenia dolor muy punzante, sobre todo, durante la menstruacion
y la etapa premenstrual... la pasaba muy mal. Y sentia punzadas. Yo ubico que eso
empezd post- legrado... Luego vuelvo con la ginecdloga y me dice... “redujiste el
quiste”. Y le dije si, si. Yo no le dije que iba a hacer ese tratamiento alternativo. “Estas
tomando la hormona?” me dice. Si, si, pero en verdad yo (sélo) chequeaba. Y si, redujo
un poco el dolor... pero bueno requiere mucha disciplina y también culturalmente no

estaba muy formateada para eso, pero también me aparecié algo que algo se vincula
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con la endometriosis que era la candida intestinal. La relacion del Utero y los intestinos,

siempre habia tenido problemas digestivos... (Melisa).

Segln su experiencia, la ginecologia ayurveda le permitié reducir el dolor, tratar la candida
intestinal asociada a la endometriosis, regular los sintomas digestivos y, fundamentalmente,
disminuir mucho el tamafio de un quiste de un ovario. Es decir, retrajo la enfermedad. Sin
embargo, meses después, el endometrioma volvié a crecer y la endometriosis se profundizé
porque atravesé dos situaciones estresantes relacionadas con la salud: pancreatitis y una
denuncia por violencia de género hacia su padre.

Estas dos situaciones seguidas en el tiempo, le dificultaron sostener la disciplina que le exigia el
ayurveda. En este sentido, fundamenta que los cambios de hdabitos alimentarios y de cuidado
requerian volver a “formatearse culturalmente” y fue imposible sostenerlos en momentos de
tanto deterioro de la salud.

Pasado un tiempo, cuando toma conocimiento de un nuevo avance de la enfermedad a través
de una resonancia magnética, decide evitar nuevamente la opcidn farmacoldgica. En ese
marco, recuperd la alimentacidon antiinflamatoria, se formé como educadora menstrual e
indagd en libros que le permitieran adquirir otras herramientas sobre salud menstrual y salud

integral de las mujeres. Respecto a ese proceso, sostiene:

La endometriosis fue para mi, una reapropiaciéon de mi propio cuerpo. Porque me llevé
a indagar, a cuestionar, también, esta vision de poner en manos de otra persona la
salud, y de repente apropiarla, pensarla ahi, conocer el ciclo menstrual. Esa fue mi
posibilidad, no quiere decir que sea la de todas. Pude ir construyendo, con los recursos
que tengo, también porque pasé por la facultad, acceder a estas personas que hacen
investigaciones que son precisas, que no se quedan obsoletas, poder compartir... La
chica que me hizo acompafiamiento a mi, también tenia endometriosis... Poder
compartir experiencias, sentires, para mi es re importante contar con alguien primero,

porque te sentis comprendida y decis, esto no me pasa solo a mi (Melisa).

Si bien elige un camino alternativo de autoconocimiento y grupalidad; ella no dejé de ir a
consultas convencionales para hacerse controles. En los ultimos meses dice que comenzé con
una ginecdéloga que, si bien no es especialista en endometriosis ni de la medicina alternativa, es
mas receptiva y comparte algunas visiones criticas a lo farmacolégico. “Puedo construir con

” o

ella”, “siempre construyendo el diagndstico”, dice de su relacién con la doctora.
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A raiz de su ultima resonancia, descubre que tiene una endometriosis profunda e infiltrada; y
que se tiene que operar pronto. Lo va a hacer con la doctora Bonin, de Cérdoba, la misma que
va a operar a Lila. Si bien no tiene tanta sintomatologia, sabe que su endometriosis estd muy

avanzada.

Lo que sucede es que no me tengo que operar ya, pero si a fin de afio. Son operaciones
qgue por el sistema de salud publica, no las cubren, son en ddlares, la obra social del
IOSPER tampoco, entonces tenes que juntar entre 3500, 4000 dolares. Es un montdn

de dinero (Melisa).

Al igual que Savia y Lila, debe juntar dinero para la operacidon. Al igual que Pina, se pregunta
qué hubiera pasado si ella no hubiera gestionado, preguntado, indagado, si ella no hubiera

tenido la posibilidad de informarse y ocuparse de esto:

Me hubiera gustado tener el diagndstico antes, si. Pero esto me posibilitd ir en busca
de tratamientos, formas de abordaje que me contribuyan a mi bienestar. No deja de
ser impactante, que el diagndstico haya estado ahi, meses después, incluso porque yo
pedi una resonancia, porque sino yo me quedaba con que tengo estos endometriomas.
¢Qué pasa si no lo hubiera pedido y dejaba avanzar el tiempo? Esa es la pregunta que
me hago. A mi la obra social, esa resonancia me salié 40 mil pesos, pero creo que sale
140 mil pesos, sino, hacerla de manera particular. Aun teniendo obra social es mucha
plata, y para quienes no tienen obra social también. Y sélo funciona un espacio que es
en CEMENER, pero gratuita no la podes hacer, salia lo mismo... Todo esto, en mi caso,
me ha modificado, fue reapropiarme de mi propia salud. No dejarla en manos de otras
personas. Si me parece fundamental encontrar a alguien en quien confies. Con alguien
gue sea amigable y respetuoso. Y bueno, que toda la informacién te la brinden, “che
esto te va a afectar acd, pero bueno, si no puede generar esto”. Porque yo soy una
persona que pregunta mucho pero no me imagino, no muchas veces se pregunta...

(Melisa).

Nuevamente vemos lo significativo que puede ser desarrollar una actitud proactiva, a la hora
de obtener un diagndstico o buscar opciones de tratamiento. Compartir conocimientos y
contextos grupales con otras mujeres fue clave para Melisa. A través de su formacidn en la

Diplomatura en género, la lectura de libros, el grupo de terapia menstrual, los talleres de
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educacién menstrual, pudo entrar en contacto con otros saberes sobre el cuerpo de las
mujeres y nutrir su poder de decisidn sobre su cuerpo, su salud y la endometriosis.

A continuacién, Nina nos va a narrar un itinerario un poco mads oscilante, que pasd por lo
convencional, lo alternativo y finalmente volvié a lo convencional. Como vemos, no hay recetas

en este camino.

8. Tomar otra posicion respecto a la enfermedad

Como en otros casos, la endometriosis llegd a nuestra octava entrevistada de la mano del
deseo de ser madre. Los hechos se resumen asi: alrededor de los 27 afios dejé las pastillas
anticonceptivas para buscar un embarazo pero “no pudo”. Luego, consulté a un ginecdlogo
especialista en fertilidad, recibié el diagndstico de endometriosis, le operaron y volvié a
intentarlo, pero nuevamente, no quedé embarazada. Posteriormente, inicid el proceso de
fertilizacién asistida y, de nuevo, no hubo resultados, sélo efectos contraproducentes.

Lo que siguid a la fertilizacidon asistida “fue peor”, dice ella: depresién, endometriosis, trabajar y
llorar, desequilibro hormonal, trabajar y llorar, angustia, y asi cada dia que pasé. La situacion
termind en una separacion de pareja, duelo, enojo y mds depresidn. Después de unos afios,
atravesada la crisis, le siguié una suerte de recomienzo: tratamiento psiquiatrico, psicoanalisis
Yy, POco a poco, reconstruir su vida y otro punto de vista.

Esta enumeracidon de sucesos es solo el puntapié, la excusa vivida para sumergirnos en un
conjunto de percepciones e interrogantes sobre su proceso de vivir y tratar la endometriosis.
Conoci a Nina por esas cosas misteriosas de la vida. Las dos empezamos a alquilar en el mismo
condominio. Primero me mudé yo y, al mes siguiente, se mudo ella al departamento de abajo.
Algunos meses después de empezar a ser vecinas, nos encontramos. Era un domingo bastante
triste para las dos, conversamos un poco y terminamos tomando unos mates en su casa.
Ambas sentimos, muy rapidamente, la fuerza del azar y las coincidencias cuando se juntan.
Cuando nos contamos a qué nos dedicamos, ella me dice que trabaja en comunicacién vy
fotografia, pero que se reparte en tres trabajos: uno en la municipalidad, otro en una empresa
de biotecnologia y, a su vez, trabajos particulares de fotografia. Por mi parte, le cuento que
tenia una beca de investigacion y me dedicaba especialmente a la endometriosis.

Ni bien lo menciono, ella abre bien grandes los parpados que rodean a sus ojos celestes —que
en general suelen estar un poco mas entrecerrados y aplacados—. Alli supe que, como sus 0jos,
algo se abria entre nosotras. Me dice “ino puedo creer, me estas cargando! jYo tengo

endometriosis!”.
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Por un momento, Nina no fue una simple paciente sino que también desarrollé un trabajo
artistico sobre endometriosis basado en autorretratos fotograficos. Aunque luego lo abandond
porque queria dejar de pensar en el tema, el proyecto fue importante para sublimar vy
transformar algo del proceso.

La vecindad nos hizo amigas y dos afios después, concretamos la entrevista. Me cuesta
escucharla. Desde el primer dia que hablamos e intercambiamos, me doy cuenta que habla
bajito. Ella dice que ese tono de voz replegado, tiene que ver con sentirse pequefia en el
mundo, que su historia familiar y tal vez la endometriosis, tienen que ver con esto y con cdmo

lleva su cuerpo y su voz:

Me cuesta levantar el tono de voz, no se si va a ser solo por la endometriosis, pero si
estd relacionado con mi familia, o no ocupar demasiado espacio, por eso, no se si es
por la endometriosis o por mi familia... sumado a algo genético. Pero si, la forma de
como llevo mi cuerpo o mi personalidad, para mi si esta re marcada y condicionada por
la endometriosis... Tuve que dejar de hacer cosas me acuerdo... Lo mas traumatico,
reciente, es que no podia quedar embarazada, tuve que dejar de ir a cumpleafios
infantiles, en ese momento estuve haciendo fotos de cumpleafios infantiles, tuve que
dejarlo porque me hacia mal ver cdmo el resto podia y yo no podia... Después, con

terapia empecé a trabajarlo a eso (Nina).

Entre metdforas y anécdotas, la fragilidad comienza a aparecer con mas crudeza. Nina es la
Unica de mis entrevistadas que tiene tantos trabajos, es soltera, y no convive ni comparte su
economia con un hombre, una pareja. Lo intentd, tuvo una pareja de 15 afios, convivid y
proyectd una familia, pero todo eso se disolvié. Desde entonces, su economia cambidé mucho.
Lo remarco porque creo que no es casual: la independencia y la estabilidad econémica de las
mujeres de clase media que dependen de su trabajo, constituye mucho mds un nuevo mandato
qgue una realidad; sobre todo, si se las compara con aquellas que comparten su economia
(vivienda e ingresos), con un hombre. En un momento, tras el intento fallido de la fertilizacién

asistida, la salud fisica, la salud mental y la situacién econdmica, todo, se hizo cuesta arriba:

Fue peor, peor para todo lo hormonal, psicoldgico, psiquiatrico, pero fue peor porque
me separé, venia arrastrando todo el quilombo hormonal anterior, mas no poder
qguedar embarazada. Yo tenia una depresidn tremenda, no se como nadie me agarrd y

me llevd... No sé, no voy a culpar a nadie, pero ni siquiera mi ex pareja se dio cuenta
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de decir, esta piba esta mal, llevemosla al psiquiatra. Digo llevemosla porque yo no me
daba cuenta, volvia de laburar y estaba todos los dias llorando, todas las tardes, y por
un tiempo largo, no fue un ratito. Después del diagndstico, haber buscado el embarazo
y no haber quedado, se empezd a cagar la relaciéon, todo iba empeorando, no iba
mejorando, entonces cada vez me deprimia mas en vez de mejorar... En el trabajo, no
rendia para nada, dentro de una mirada productivista del capitalismo, no iiNo era un
recurso funcional!! (Risas). iSuena horrible decirlo pero es verdad! Yo iba ahi y me daba
hasta verglienza, si le llegabas a preguntar a un companero sobre mi, me da vergiienza
lo que puede llegar a decir, no sé ni cdmo me levantaba para ir a trabajar. Imaginate
gue sélo me levantaba para ir y después llegar a mi cama a llorar de nuevo... Yo pude
esos afios vivir econdmicamente porque estaba con mi ex, y porque estaba en la
Municipalidad, que era un trabajo del Estado y no me demandaba demasiado, pero
sino en un lugar privado me hubieran echado o me hubieran obligado a tomar licencia
por mds tiempo... lo que yo cobraba me lo gastaba en intentar en quedar embarazada

(Nina).

Luego, haciendo un poco de memoria, recuerda haber “flasheado lo holistico”. En un
momento, me cuenta que hizo biodescodificacién, constelaciones y ayurveda. Sin embargo,
dice que no le funcioné y lo pone en estos términos: “flashee”, pensé que la “arreglaba”. De
alguna manera, las terapias holisticas y espirituales la acercaron mas a la promesa de hallar la
raiz del problema y la fantasia de poder “arreglarlo”; que a la posibilidad efectiva de tratar su
endometriosis y salir poco a poco de la depresion.

Lo que si recuerda y rescata es que algunos suplementos que la ginecéloga ayurveda le
recomendd, la ayudaron a transitar el dolor. No obstante, nunca pudo implementar el cambio
de alimentacidén que propone el ayurveda, ya que -al igual que Lila y Melisa- considera que el
proceso es caro Yy dificil, requiere mucha disciplina, un cambio cultural y estructurante de la
vida diaria.

En consecuencia, tomé el camino convencional o clasico: el dienogest. Ella sabe que si bien no
es la cura, porque su endometriosis se expandidé desde entonces; asegura que “el dolor se
redujo a cero” con las pastillas. Igualmente, se desdice y comenta que a veces si le duele, pero
rara vez. Por ejemplo, me cuenta que anoche mismo tuvo una puntada de dolor en la zona del

ano, se asustd y pidié un turno para hacerse controles.
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De manera mas precisa, su percepcion sobre las pastillas es que “no funcionan pero la hacen
funcional”, es decir, le permiten “tener dormida” la endometriosis, las hormonas y sus
sintomas, aunque no controlada.

Por otra parte, en relacién a la complementariedad de los tratamientos, Nina destaca que fue
muy importante combinar lo hormonal con lo psicoterapéutico y lo psiquiatrico, pues la
psiquiatria la ayudd a sobreponerse en el dia a dia, y el psicoandlisis la ayudd a reconstruirse y

adoptar otra posicidén con la enfermedad:

Si desde antes me sentia muy pequefia en el mundo eso me hizo sentir peor, que no
podia (ser madre). Después, con terapia empecé a trabajarlo a eso. Hay algunas cosas
gue no puedo pero hay otras que si puedo, y hoy no me siento asi. Y hay un montdén de
Cosas que reconozco con mi cuerpo que sé que las puedo mejorar y puedo mejorarlas.
Como tomar otra posicidon con la enfermedad y lo psicolégico que acompaiia a la
enfermedad, no sé cdmo explicarlo. Pero todo eso gracias a terapia. Psicoanalisis. Que
me estd funcionando. Antes hice cognitivo conductual, gestalt, no me funcionaron.
Todos me daban de alta y me decian que estaba bien y no, jestaba para el ojete! (Risas)
iNo no estoy bien, no me dejen! (Risas)... Entonces, voy resolviendo por partes, dame
desiree y dienogest, después vemos si puedo retomar con esta médica ayurveda...
Obvio, todo te ayuda, reiki también, te ayuda a sentirte mejor, pero no te cura... lgual
lo otro tampoco te cura. Pero en mi, no sé si funciona, pero te hace mas funcional. No
sé cdmo explicarlo, depende de lo que tengas ganas o estés necesitando. En ese
momento, yo necesitaba eso (...) Creo que si hubiese tenido un acompafiamiento
psiquiatrico creo que hubiese podido manejar las cosas de otra manera, por lo menos

la separacion, no hubiese sido tan tragico... toque fondo mal (Nina).

Mientras conversamos y salimos de “lo mas reciente y traumatico”, Nina cambia la perspectiva
temporal de su itinerario: “creo que no conozco una vida sin endometriosis”, me comenta.
Haciendo memoria, (re)descubre que la endometriosis habia empezado mucho antes de la
infertilidad y el tratamiento de fertilidad. De hecho, a los 15 afios la habian operado de
endometriosis a través de una laparoscopia. Sélo que en vez del diagndstico correcto, se
limitaron a decirle que tenia “quistes de chocolate” —tal como demostramos en torno a la
situacidn “pseudodiagndstica” al inicio de este capitulo—.

En efecto, en Nina podemos reconocer dos situaciones quirurgicas: aquella primera, durante la

adolescencia, donde le quemaron los “quistes de chocolate” en el ovario, y otra a los 27 aios
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cuando le “limpian” las trompas para que intente quedar embarazada.

Como es notable, una de las cuestiones mas estructurantes de nuestra octava narracidn
biogréfica, tiene que ver con el impacto de la endometriosis en el deterioro de la salud mental;
asi como el proceso que requiere posicionarse, reconstruirse, agenciarse frente a la
enfermedad. Por ello, la terapia, el intercambio con un profesional de la salud mental, fue un
espacio clave para reconocer su cuerpo, lo que puede y reorientar el tratamiento.

Si el trauma produjo algunos anudamientos entre la enfermedad, su forma de ser y su cuerpo,
el psicoandlisis le permitiéd generar un espacio de reflexién que le permite ocuparse de la
endometriosis sin sugestionarse. A fin de cuentas, considera que “tomando lo que le funciona”,

pudo, pudo muchas cosas, como construir “otra posicién ante la enfermedad”.

9. Tratando la endometriosis de una forma mds amable

“Vi que estas haciendo una investigacién sobre endometriosis, yo tengo endometriosis...
Cualquier cosa contd conmigo”, me dice Cira al finalizar una clase de acrobacias aéreas a la que
asistimos juntas.

Después de conocer varias historias de vida, no me imaginé que ella, tan vital, activa y enérgica
podria llegar a tener endometriosis. Pero como la visién es -a menudo- un poco engafiosa,
ponderé la escucha y le escribi para preguntarle si queria contar su itinerario en el marco de la
investigacion.

Nuestra novena entrevistada, cuenta que durante toda su vida no hizo ningln tratamiento para
la endometriosis: “nunca me traté la endometriosis hasta este afio”, dice. No obstante,
hurgando un poco en el pasado y en su memoria, descubrimos que el recuerdo es escurridizo y
si hubo algunos intentos previos de abordaje.

En primer lugar, su itinerario quirdrgico inicié con una laparoscopia en la que quemaron
diversos focos endometridsicos en el Utero y extrajeron miomas y quistes. En esa instancia,
también le diagnosticaron que tenia un ndédulo en la zona colorrectal o anal, pero no lo
pudieron remover ya que, debido a su ubicacién, requeria la planificacién de una cirugia de
mayor complejidad y riesgo.

Actualmente, la entrevistada se encuentra evaluando la realizacidon (o no) de esta ultima
intervencidn pues el riesgo que implica es quedar con "ano contra natura" o "con la bolsita"
(dilema que también fue vivenciado por otras entrevistadas, como Pina y Lila).

En segundo lugar, Cira advierte que, a partir de la primera recomendacién de su ginecélogo,
intentd realizar el tratamiento con dienogest, pero lo tuvo que descartar porque tuvo secuelas

luego del primer mes de ingesta. En aquel momento, decidiéd tomar las pastillas especificas
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para endometriosis, dienogest. Probd, probd un mes. Un dia estaba cocinando en su casa con

su pareja y sucede lo siguiente:

Yo me sentia rara, nos sentamos a comer, y le queria decir a mi pareja lo que le habia
puesto, y no me salian las palabras. No podia asociar las palabras con lo que pensaba.
Comimos, me acuesto, se me empieza a dormir la mano, dejo el celular, se me empieza
a dormir el labio, toda la parte derecha. Y cuando le estoy diciendo a mi compafiero,
vos sabes que se me estd durmiendo... y no puedo decir las palabras. Parecia un
ACV... Terminé con un neurdlogo y me dijo, “es un aura migranosa”... Dije, bueno, otro
motivo mas por el cual no tomo pastillas. Asi que las erradique totalmente de mi vida.

Mads ahora que sé que puedo tratarme la endometriosis sin pastillas (Cira).

Aura migrainosa. Es uno de los efectos colaterales que pueden desarrollarse con el dienogest.
Después de esa experiencia, todo volvié a cero y se quedd, otra vez, sin tratamiento, sin
pastillas.

En cuanto a la primera manifestacion de la endometriosis, Cira sospecha que comenzd en su

pre pubertad, antes de comenzar a menstruar:

Yo tengo el primer recuerdo, tener 10 o 12 afios, en Crespo, hosotros vivimos cerca de
un parquecito. Cuando volviamos de la escuela yo siempre cruzaba ese parque. Yo
tengo el recuerdo de cruzar llorando ese parque de los dolores, y llegar a mi casa y
decir, “Mami no se que me pasa, me duele”. Después, de grande, recapitulando
entendi que eran dolores previos a menstruar. Por eso digo que ese fue el inicio, estoy
segura, de la endometriosis. Después leyendo... ahi dije, claro... ya empezaba...
Menstrue mas tarde, a los 14 afios. Y todas mis menstruaciones fueron dolorosas y
abundantes. Yo hablaba con mis amigas y decia, écdmo puede ser que les dure tres

dias, dos gotitas, y no duela nada? Yo decia, mami, épor qué me pasa esto? (Cira).

Tal como le sucede a otras mujeres, antes del diagndstico de endometriosis, ella ya habia
atravesado otro tratamiento con pastillas anticonceptivas a fin de -sugerencia médico
ginecolégica mediante- “normalizar” la menstruacién y aplacar los desérdenes. Luego de un
tiempo, y al igual que Melisa y Gema, decidi6 dejarlas. Dice tener un recuerdo muy malo de
aquellas: vivia hinchada, retenia liquido, cambios de humor, depresidén. En efecto, afios mas

tarde, cuando le volvieron a recetar las anticonceptivas a causa de la endometriosis, se resistio
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y cuestiond a su ginecdloga. Le pregunté por qué le daban pastillas, si hacen mal y le habian
hecho mal. No las tomd vy, asi, pasaron los afios. Ella dice que pudo aguantar, soportar, seguir
adelante, porque sus dolores nunca fueron terribles e invalidantes y nunca le impidieron ir a
trabajar, hacer clases de teatro, actuar, entrenar acrobacias.

Sin embargo, considera que mas cerca de los 40 la situacion cambid y los dolores se volvieron
mas intensos. Al igual que sefala Savia, alrededor de los 39, hay una especie de cambio
abrupto con la entrada a la perimenopausia, y lo que antes era soportable se volvié un

impedimento:

Me daba cuenta con los afios, que la menstruaciéon se me disminuyd en cantidad de
sangre y cantidad de dias. Pero los dolores, cada vez mas fuertes. Yo siempre la acepté
a la endometriosis como una enfermedad crénica, y que nunca me impidiera seguir
con mi vida. Osea, sigo yendo a trabajar, acrobacias, teatro. Porque lo tomé como que
es parte de mi vida. Y tengo que abrazarla, acompafiarme. Qué se yo, ya est3, la tengo,
punto... Pero me estuvo pasando en los ultimos afios que los dolores me dejaban de
cama. Osea, que yo no me pueda levantar a hacer algo que me gusta como ir a hacer
teatro, me entré a preocupar. Le digo a mi compafiero, bueno, tengo que empezar a
buscar una solucidn... Algo tiene que haber. Yo estaba medio negada con Ia
endometriosis, creo, ahora haciendo memoria... Como a mi me decian solo pastillas
anticonceptivas y yo no queria saber nada con ningln tratamiento; decia bueno no, me
la aguanto, siempre dije lo mismo, me lo aguanto. Pero me di cuenta que ese me lo
aguanto cada vez se me hacia mas pesado. Eso es lo que me llevé a seguir buscando. Y
me dijo el médico.... “Yo no puedo creer que vos estés sin tratamiento, la
endometriosis te perjudica la calidad de vida, osea vos necesitas tratarla. Porque tu
calidad de vida con los afos va disminuyendo”. Y si. Me doy cuenta. Por mas que yo

siga haciendo mis actividades, es dificil (Cira).

Cira me cuenta dos visiones distintas sobre lo mismo. Quizd esto lo hacemos casi todos los
humanos, toda la vida: elaborar y cotejar visiones distintas sobre lo que nos ocurrié o vivimos.
Por un lado, sostiene que siempre aceptd la endometriosis, y por otro lado, lo relativiza y dice
gue quizd era un poco negacién, de resistencia a aceptar la endometriosis y el Unico
tratamiento que le ofrecian: anticonceptivas o dienogest.

Finalmente, cuando ya no parecia haber mds alternativas al dienogest; el azar y las

coincidencias juegan, de nuevo, una partida. Un dia, ocasionalmente, durante una cena de
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cumpleaios se cruza con una mujer que fue su amiga de la infancia y no veia hace mucho
tiempo. Resulta que esta amiga es médica y acompafia procesos de fertilizacién de manera
natural; y le ofrece tratar juntas su endometriosis y su fertilidad. De esta manera, Cira llega a
aquello que identifica como su primer y verdadero tratamiento. Asimismo, antes de desarrollar
esta experiencia, menciona que habia intentado ser mamd a través de un método de

fertilizacidn asistida y narra:

Fue muy estresante porque en febrero intente sacarme dvulos, tuve que pincharme,
ecografias todo el tiempo, andlisis de sangre, y la palabra que me dijo la ginecologa,
por la cual no me pude sacar ovulos, me dice... “No hay ovulos para sacar”. Fue como
asi, una daga... Porque no crecieron los foliculos, de donde sacan los évulos. Yo estuve
re mal, mal, mal psicolégicamente porque tras que venia golpeada, de enterarme de
cosas a los 40 afios... Resulta que... la vida me puso en el camino a una ex- amiga... es
una amiga que tenia de Crespo de hace afios. La encontré en un cumpleafios, la chica
es médica, hace planificacion familiar pero de modo mas natural. Ella hace lo que se
llama Naprotecnologia. Entonces, yo estaba en un cumpleafios contando esto que me
habia pasado, y me dice, “sin compromiso, si queres venite a Santa Fe, una consulta
mia, yo te explico lo que hago si te sirve”. Y bueno... la verdad que desde marzo estoy
con ella en un camino que a mi me ha dado paz, tranquilidad, y me esta tratando la

endometriosis... (Cira).

Tal como exploramos en este mismo capitulo en el apartado Fertilizacion ¢y mds
endometriosis?, Cira rubrica la idea de que la fertilizaciéon genera mas endometriosis y resulta
costosa, tanto psicolégica como econdmicamente. Asimismo, destaca que de la mano de la

nueva médica, pudo llegar a un tratamiento que resulta amable con su cuerpo:

La médica lo que me propone es un sistema del método creighton. Vos vas anotando
tu flujo todos los dias, un montdn de indicaciones que te ensefian a hacerlo. Y a su vez,
me da muchas vitaminas, que son para la endometriosis, para la inflamacion. A su vez
me dijo vos pensa que la endometriosis también tenes que complementarla con la
nutricion porque es un proceso inflamatorio. Todas cosas que fui descubriendo
ahora... A los 40 afios me entere todas estas cosas, desde marzo del 2024 que estoy...
Y bueno, lo hablaba con mis amigas, que estoy en un proceso mucho mas tranquila. Ya

no nos cuidamos mas, estamos viendo si puedo quedar embarazada naturalmente, me
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puse un limite de edad, hasta los 42, 43. Si no puedo quedar embarazada, no voy a ir
contra la naturaleza, no voy a hacer inseminacién, nada, nada, si puedo quedar quedo,
sino ya esta. No es el destino de mi vida. Ya estd. Pero lo tomo mucho mas tranquila. Ya
el saber que me estoy tratando la endometriosis de una forma mas amable con mi
cuerpo, porque yo le puse el nombre ese, amable... isin pastillas anticonceptivas! Por
primera vez siento que le estoy haciendo bien a mi cuerpo, sin dolores, sin cosas que
me traigan efectos colaterales, por primera vez siento que lo que estoy haciendo me
estd ayudando sin un efecto extra... El tratamiento napro busca, no suplantar lo que a
vos te falta, el estrégeno... Lo que hacemos es tratar de que el organismo lo produzca

sélo (Cira).

Ella considera que a pesar de que el tratamiento basado en la naprotecnologia constituye una
vertiente religiosa y natural que se inscribe en la medicina hegemodnica (con la que no se
identifica); esta opcién le esta siendo util para disminuir la sintomatologia y sin efectos
colaterales. Incluso, dicho abordaje tiene muchas similitudes con el ayurveda y las terapias
menstruales en tanto que todas utilizan los mismos recursos: suplementos naturales,
vitaminas, alimentacion antiinflamatoria y autoconocimiento del ciclo menstrual.

En suma, el relato de Cira se estructura en base a la diferenciacidn clave entre: una gran etapa
de su vida “sin tratamientos” (efectivos, podriamos agregar), y un momento reciente (este afio)
en el que esta explorando un tratamiento que le permite “amigarse”, “tratar su cuerpo de una
forma mas amable” y “abrazar la endometriosis”. Ella sostiene (y con enojo) que hasta los 40
afios, vivid injustamente sin saber como se puede planificar la reproduccion y cémo tratar la
enfermedad. De esta manera, podemos advertir que los numerosos afios de consulta y
atencién ginecoldgica de Cira, han resultado perfectamente compatibles con una vida
adolescente y adulta signada por la desinformacién, la falta de herramientas y el
desconocimiento sobre la enfermedad. Es decir, una vida marcada por la injusticia

hermenéutica.

Percepciones, tipos de tratamientos y abordajes

A lo largo de las narrativas biograficas hemos observado que cada una de nuestras mujeres ha
vivenciado los distintos tratamientos, de diferentes formas. En sus itinerarios, la percepcion
sobre los tratamientos estd muy relacionada con un recorrido singular: “ese fue mi camino”,

n o« n o« ” o«

“mi via crucis”, “mi forma”, “viendo lo que funciona”, “a base de prueba y error”, “no quiere

|”

decir que para todas sea igua

239



A continuacién vamos a sistematizar lo que tienen en comun estos itinerarios. A saber: (a) las
distintas formas o grados de confianza terapéutica, (b) los tipos de abordajes médicos y (c) los
tipos de tratamientos que hemos encontrado en sus experiencias diversas. En la siguiente Tabla
(n® 27), podemos reconocer al menos cuatro tipos de confianza hacia la atencién y los

tratamientos médicos:

Tabla 27. Grados de adhesidn o confianza hacia la atencién y los tratamientos médicos

Grado de confianza Descripcion Casos
Fiabilidad hacia los | Confianza hacia los profesionales y adhesién al | Rita
tratamientos biomédicos | modelo médico hegeménico

convencionales (cirugias vy
medicamentos)

Fiabilidad relativa hacia los | Confianza en los tratamientos aislados | Pina,
conocimientos y las practicas | proporcionados por profesionales iddneos. | Violeta

biomédicas Cuestionamientos a las ignorancias que
reproducen la mayoria de los profesionales de la
biomedicina

Baja fiabilidad y critica parcial | Confianza hacia una perspectiva integral o | Savia,
a la biomedicina complementaria de los tratamientos y los | Lila,

profesionales especializados. Y critica hacia los | Nina
tratamientos aislados y la falta de formacidn real
de los profesionales.

Incredulidad y critica cabal ala | Cuestionamientos a los tratamientos | Gema,
biomedicina convencionales (sobre todo a los farmacolégicos) | Cira,

y defensa de una medicina holistica, natural y | Melisa
alternativa (ya sea ayurveda, terapia menstrual, o
naprotecnologia)

Fuente: elaboracién propia.

A su vez, a partir de estas perspectivas de las mujeres podemos advertir una dicotomia o una
tensidén en los abordajes que los médicos ejecutaron sobre sus itinerarios. A saber, la disputa
entre (1) lo clasico, las pastillas, lo ginecoldgico, “lo primero que te dan”, el enfoque
reproductivo, “lo mas comun”, “los tratamientos aislados”; y (2) la salud integral, la importancia
de tratar la inflamacién, el sistema inmunolégico y el cuerpo visto como una integralidad o un
todo. Con este criterio, podemos discernir al menos tres tipos de abordajes médicos que han

experienciado las mujeres (y se encuentran sistematizamos en la siguiente Tabla (n° 28):

Tabla 28. Tipos de abordajes médicos de la endometriosis
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a) Abordaje reduccionista o atomizado

Consiste en llevar a cabo uno o mds tratamientos, en donde lo que se evalla es su efecto
aislado, sin tener aspectos efectos colaterales ni su implicancia con otros aspectos de la
salud. Usualmente aqui se proponen tratamientos de tipo hormonal, analgésico o quirurgico

(Rita, Pina, Violeta).

b) Abordaje integral o complementario

Esta categoria se define por la integracién o complementacion de diversas estrategias
terapéuticas (Savia, Lila y Nina). De esta forma, es posible distinguir dos modalidades:

- Integral: Implica la interrelacién y unificacion de criterios por parte de los profesionales de
la salud. Bajo este modelo, se consideran los multiples aspectos de la paciente (psicoldgicos,
nutricionales, ginecoldgicos, kinesioldgicos, etc.) para proponer un plan de tratamiento
coordinado.

- Complementariedad: Representa una estrategia de la paciente para complementar
distintos abordajes (alimentacidn, psicoterapia, reiki, etc.). Este nivel de integracion suele
implicar un menor criterio médico coordinado y se enfoca en disciplinas del modelo médico

hegemonico, aunque puede sumar tratamientos alternativos.

c) Abordaje holistico y natural

Hace referencia a aquellos abordajes medicinales que tienen la premisa de ver al cuerpoy la
salud de la paciente como un todo, en el que no es posible distinguir sus partes. La idea aqui
no es integrar o complementar tratamientos, sino generar una estrategia cotidiana pensada
para mejorar el estilo de vida, lo emocional y el sistema inmunoldgico. Esto implica
incorporar opciones naturales y cambios de habitos en la alimentacién, incorporando
suplementos vitaminicos, minerales, remedios fitoterapéuticos e infusiones de plantas.
Dentro de este abordaje se encuentra la ginecologia y la medicina ayurvédicas, pero también
la terapia menstrual y la naprotecnologia (que es una suerte de “disidencia religiosa” dentro
de la propia biomedicina). Este abordaje puede combinarse con consultas, controles o
cirugias convencionales, pero proponen un rechazo a los tratamientos farmacoldgicos v el

modelo biomédico hegemonico (Gema, Melisa, Cira)

Fuente: elaboracion propia.

Finalmente, en la siguiente Tabla (n° 29), identificamos los tratamientos en si, es decir, las
diferentes opciones terapéuticas y la frecuencia con que han aparecido en el conjunto de

nuestras entrevistadas:
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Tabla 29. Tipos de tratamientos de la endometriosis

Tratamientos hormonales

Tratamientos quirdrgicos

Cirugias de alta complejidad (5)

Tratamientos analgésicos Farmacos para aliviar el dolor (5)

Tratamientos motrices o musculo-

esqueléticos

Tratamientos nutricionales para la | Dieta o alimentacion antiinflamatoria (5)

inflamacion

Tratamientos psicolégicos o | Psicoterapia (4)

psiquidtricos

Psiquiatria (4)

Referencias:
Verde: tratamientos mas explorados y reiterados entre los casos (7 a 9 casos)
Amarillo: tratamientos que se repiten con cierta frecuencia (4 a 6 casos)

Anaranjado: tratamientos que fueron muy poco explorados (1 a 3 casos)

Fuente: elaboracidn propia.

Cabe agregar a ello que, cuando advertimos las valoraciones especificas sobre los farmacos ya
sean analgésicos u hormonales, hay un cuestionamiento o valoracidn negativa mayoritaria

sobre la dependencia duradera de pastillas como principal respuesta médica. En la mayoria de
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los casos, las pastillas han generado efectos adversos o las pacientes se vuelven tolerantes a
ellas en el corto plazo, con lo cual, dejan de hacer efecto y resulta preciso buscar otra pastilla o
via de tratamiento. Y, por ello, notamos algunas criticas hacia ciertas formas aisladas de la
medicalizacidn farmacoldgica. En este sentido, no se demanda una desmedicalizacién absoluta
de los tratamientos sino que, al contrario, se solicitan investigaciones mds rigurosas e
intervenciones biomédicas mas actualizadas, eficaces, iddneas, integrales y con menos efectos
adversos para tratar la endometriosis. Incluso, una de nuestras entrevistadas dice, que el
tratamiento hormonal no trata su endometriosis sino que reduce el dolor y la hace funcional
en términos productivos y sociales.

A su vez, como hemos advertido desde el inicio del capitulo, la medicalizaciéon no sélo se
extiende de forma dilemdtica sobre los tratamientos, sino también sobre el proceso de
deteccién de los sintomas, los procesos diagndsticos y sobre los procesos de fertilizacién
asistida. Durante esos momentos, también se demanda no una retirada de la episteme médica
sobre los itinerarios, sino resignificaciones que permitan generar practicas clinicas respetuosas,

oportunas y efectivas.

Autoatencion

Por otro lado, ademas de las respuestas o modalidades de atencion médica, también es
importante considerar que las mujeres desarrollan actividades domésticas o cotidianas, que
buscan ocuparse, gestionar o atender los sintomas. En la siguiente Tabla (n° 30), podemos

observar distintas actividades que han surgido en los itinerarios de las mujeres:

Tabla 30. Actividades de autoatencidn

Actividades relacionadas a costumbres o tradicion

Utilizar bolsa de agua caliente, almohadilla térmica, o almohadilla frio/ calor para los dias de
dolor premenstrual o menstrual

Tomar té de orégano o té de manzanilla para los dolores

Actividades relacionadas al modelo médico hegemadnico

Automedicacidn con analgésicos de forma cotidiana o esporadica

Actividades relacionadas a modelos complementarios o alternativos
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Ingerir dos gramos de cdrcuma en el dia con o sin las comidas

Ingerir suplementos vitaminicos y minerales

Tomar tinturas madres

Ingerir aceite de orégano

Llevar a cabo nuevos habitos alimenticios en base a un plan de nutricional antiinflamatorio
gue elimina la ingesta de harinas, lacteos y azlcares refinados, e incorpora otros alimentos
Aplicar el método sintotérmico o método creighton para registrar las fases del ciclo
menstrual y la ovulacion

Actividad fisica o actividades de relajacién (crossfit, andar en bicicleta, reflexologia, reiki)

Fuente: elaboracion propia.

La agencia de las mujeres. De la autonomia ideal a los dilemas de la interaccidén social

A partir de este punto, abordamos la segunda seccion principal de este capitulo: la agencia de
las mujeres entrerrianas en sus propios itinerarios. El propdsito es develar la tramay la textura
empirica de dichas agencias, respondiendo asi al objetivo especifico nimero tres de esta
investigacion.

La posicidn tedrica a contrastar empiricamente es que la agencia de las mujeres no puede
leerse a partir de un modelo ideal y soberano de autonomia, sino desde la trama de
interacciones sociales (que metodoldgicamente denominamos “actancias”) presentes en sus
relatos. Tal como expusimos en la Figura 16, las claves de lectura de este apartado articulan
cinco conceptos que seran trenzados con las experiencias de las mujeres. Estos conceptos son:
violencia de género, relaciones de poder, estrategias de poder, autonomia y cuerpo.

La madre, la familia, la pareja, las amistades, el ambito laboral o jefes de trabajo, los
médicos/as o profesionales de la salud, otras chicas que pasan por la misma situacion, los
grupos de mujeres con endometriosis virtuales o presenciales, la época, la propia
endometriosis y el propio cuerpo: todas estas actancias condicionan o inciden -de maneras
diversas y de forma mas o menos activa- en el proceso de salud- enfermedad- atencion de las
mujeres.

En los préximos parrafos, vamos a ir analizando y desmenuzando cémo son y “de qué estan
hechas” las relaciones entre nuestras mujeres y estos actantes. En efecto, en el siguiente
grafico (Figura 19) mostramos las distintas actancias que tienen presencia, participan y
estructuran (de diferentes formas y con distintos niveles de relevancia) el conjunto de los

relatos de nuestras mujeres:
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Figura 19. Mapa de actancias que participan en los itinerarios de las mujeres
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Fuente: elaboracidn propia.

a. La pareja y el entorno cercano

La pareja, las amistades y la familia configuran el entorno afectivo préximo, y cumplen un papel
importante en cuanto a cémo ellas se sienten. A menudo, se menciona que la pareja es de los
vinculos mas relevantes en el sostén y el acompafiamiento cotidiano; mientras que las
amistades y la familia desarrollan un papel en la comprensién. De forma contraria, estas
personas también pueden generar sensacidn de soledad, incomprensién, falta de

acompafnamiento, y transmitir cierta apatia, desinterés. Como ellas relatan:

Dependemos mucho del entorno, qué clase de entorno tenemos nos puede ayudar o
no. Puede ser propicio para que vos te sientas en esos dias, no sean tan fatales. O
podes estar totalmente incomprendida. A nivel pareja, a nivel familiar, amistades. Yo he
perdido amistades por esto. Porque por ahi no comprenden o no entienden este la
dificultad de llevar una enfermedad crénica como esta, como la endometriosis.
Entonces te vas perdiendo de juntadas. Te invitan y a ultimo momento cancelas,
porque te vino una crisis de dolor y no poder ir, y bueno, no te digo que hay una
maldad en eso. Pero decanta en eso, que te cambia el entorno social y se te achica

muchisimo. Limita mucho las actividades sociales (Savia).
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En lo familiar, a veces te encontras con personas, familia, que no son muy empaticos
con esto. Y es re dificil, es triste. Porque no sentis acompafiamiento, no sentis
contencién. No sentis que te entiendan. Mi marido ha sido un pilar, impresionante en
esto. Un buen compaiiero. Es como que ahora con esto de decir el diagndstico “es esto,
esto, esto”, una endometriosis profunda con compromiso intestinal. Todavia tengo
gente, tengo familia que todavia que nada. Que te mira asi como rarito. Como poca
empatia. Y eso que se estd hablando mucho ahora, que se esta viralizando mucho

(Lila).

Es re importante también que la gente que estd alrededor te entienda. Porque es un
proceso complicado. La familia, los amigos... que sepan que es dificil, es una
enfermedad dolorosa... Tengo también la suerte de que en mi familia, nunca me
presionaron con tenes que ser mama o algo por el estilo. Siempre me acompaiaron en
las decisiones y en mi enfermedad (...) Y la endometriosis también me afecta en la
parte sexual, hay posiciones que yo no puedo. Obviamente lo charlo con mi pareja, aca
si, aca no. Porque donde estd ubicada la endometriosis... olvidate ese nddulo que
tengo atrds, ahi, depende la posicion me duele. Es complicado eso, que tambien, lo

pienso, tengo la tranquilidad de mi pareja con la que puedo hablar (Cira).

Por otro lado, quisiera que consideremos situaciones adversas que pueden producirse en el
seno familiar y afectan mucho la agencia de las mujeres. Por ejemplo, Melisa interrumpid su
tratamiento ayurvédico a raiz de una denuncia por violencia de género hacia su papa. De
hecho, esto también supuso suspender su trayectoria laboral y pedir licencia psiquiatrica, ya

gue trabajaba en el mismo lugar que su padre:

Yo transité una situacidon de denuncia por violencia de género a mi papa, y fue de
mucho estrés, mucho impacto. Y al tiempo, a los meses, me vuelvo a hacer un estudio
y hay mas endometriomas, que antes, hacia seis meses que no estaban. Cuando le
pregunté esto la Dra. Bonin me dice, esto puede crecer enseguida. Obviamente, tiene
que ver, no es sdélo la alimentacion, también emocionalmente. Si estoy con el cortisol
alla arriba, con sensacion huidiza, hipervigilancia, alerta, no podia dormir, y si, va a
favorecer a esto porque el sistema inmune estd alld abajo. Pongo como ejemplo eso

también, no porque las plantas no funcionen, a mi si me funcionaron, yo veo, no son
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magicas. Pero hay que hacer una seguidilla de cambios de habitos en la alimentacidn.
Pero eso no basta, esto, qué calidad de vida tenes, si estas pensando si te alcanza la
plata, yo en ese caso estaba con una cuestidon de denuncia y lo laboral. Transitar un
proceso de violencia de género, en mi caso era con mi papd, me tenia muy alteraday
no dormia. Entonces, obviamente, a mi salud no favorecia. Y esos focos de
endometriosis se podian propagar, son muchos factores que hay que tener en cuenta.
Por eso el dienogest por si solo no va a hacer nada (...) Cuando hago la denuncia...
saco licencia, tuve que recurrir a un tratamiento mas severo, un tratamiento

psiquiatrico que estoy haciendo. Aun continuo de licencia, no tengo el alta... (Melisa).

b. La madre

Si bien la madre representa un vinculo familiar mas, esta figura es mencionada de manera
especifica cuando se evocan recuerdos relacionados a la adolescencia, la primera
menstruacion, los primeros dolores o “manchados” y las primeras consultas ginecoldgicas. Esta
apreciacién no supone naturalizar la responsabilidad y el rol materno respecto a este tema,
sino reconocer que es una relaciéon constitutiva en la provisién (o no) de informacién, en la
gestion del dolor y el acompafiamiento en las consultas médicas. De hecho, a menudo se

reconoce que aquellas a veces tampoco sabian qué hacer.

Me acuerdo también en el secundario, llamarla a mi mama llorando. Mami veni a
buscarme porque no aguanto los dolores, no aguanto los dolores. Siempre mis
menstruaciones fueron muy dolorosas, muy abundantes. Mi mama se hacia atender en
Villa Libertador San Martin. Con su ginecdloga. Una ginecdloga, muy conservadora, hoy
en dia ni en pedo iria ahi... Mi abuela fallecié de cancer de utero. Mi mama a los 40
afios le sacaron el Utero, porque tenia un fibroma, y después de su ultima bebe, le dijo
la ginecologa, sacale. Como siempre estuvimos marcadas por ese tema del cancer de
Utero, mi mama me empezd a llevar muy chica a la ginecologa... Tengo los recuerdos
de estar sentada en la escuela de la escalera, alld en Crespo, asi, tirada del dolor.
Pobre... también mi mama no sabia que hacer para que a mi se me pase. Me dice, te
hago te de oregano... Yo se que mi mama, pobre, siempre trato... Mi familia siempre
estuvo ahi, tratando de ayudarme. Y mi mama siempre me llevé a los medicos de mas

chica, no es que no me daba bolilla (Cira).
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En mi caso fue desde los 11 anos. Desde mi primera menstruacion... empecé primero
con muchas pérdidas, es decir, muy abundante. Mi menstruacidén era sumamente
abundante. De 7, 8, 9, 10 dias. Me tenia que cambiar a cada rato. Te manchabas,
porque se te pasaba todo... Y después fue empeorando porque empezaron los
episodios de dolor, a los 12 afios mas o menos... Si estaba en la escuela, me acuerdo
de que me buscaran en la ambulancia y me llevaran a un centro médico. A ese punto. Y
estaba en séptimo grado... Si no tenias una mama que fuera muy canchera en el tema,

que te pudiera instruir, lo ibas descubriendo en la misma experiencia (Savia).

c. Jefes y vinculos laborales

Algunas mujeres expresan haber tenido vinculos laborales y relaciones con sus jefes de mucha
consideracién y comprensién ya que, por ejemplo, les han permitido faltar a trabajar o retirarse
antes los dias en que estan con mucho dolor. También mencionan que no han tenido que
esconder la endometriosis ni los dolores menstruales. Respecto a otras companieras de trabajo,
algunas sefialan que no siempre se han sentido comprendidas, y que a menudo se les
cuestiona si es para tanto el dolor que sienten.

A modo de sintesis, respecto a las actancias examinadas hasta aqui (a, b y c), podemos advertir
que el entorno despliega una incidencia clave, mds o menos consciente, en torno a como la
persona se percibe: comprendida o incomprendida, legitimada o desacreditada en su
experiencia de la enfermedad.

Aunque estas situaciones no remiten a una nocién tipicamente foucaultiana del poder, donde
se disputan los campos de saber y la conduccion de la conducta (como en la indicacion del
Dienogest, que condensa un conocimiento técnico legitimado), dicha formulacién es
igualmente idonea para comprender la trama afectiva del poder. Esto implica la estrecha
relacién entre la accion del otro y la capacidad de hacer sentir a la paciente respecto a si
misma, su vulnerabilidad y sus capacidades. En efecto, estas tramas vinculares inciden a diario,
principalmente, sobre el modo en que las mujeres se sienten y se perciben. Lo afectivo, por lo
tanto, participa del suelo emocional y sensible cotidiano, pudiendo reconocer o deteriorar la
agencia y los procesos de las mujeres.

A su vez, es fundamental destacar el caso en el que un vinculo familiar (la relacién con el padre)
no solo pone en juego el poder, sino que es susceptible de devenir en un vinculo de violencia.
Esta situacion puede afectar negativamente el proceso de salud-enfermedad-atencién en su
integridad, puesto que, debido a la violencia, la paciente se vio obligada a interrumpir el

tratamiento en curso y priorizar la atencidn psicoldgica y psiquiatrica.
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Relaciones de poder ) (. Violencia de género

d. Los grupos de mujeres u otras chicas con endometriosis

En algunos casos, la escucha y la conversacién interpersonal o grupal con otras mujeres con
endometriosis resulta una llave de acceso clave a la comprensién, la informacidn, el
acompanamiento, el procesamiento de decisiones, la aceptacidn, la contencidn y la guia sobre
codmo seguir con el propio proceso. Incluso, los grupos permiten imaginar y llevar a cabo
acciones colectivas que buscan generar cambios politicos, legislativos, sociales, sanitarios.

Al mismo tiempo, algunas de nuestras entrevistadas sefialan que estos vinculos han sido
fundamentales para buscar referencias médicas, obtener el diagndstico, realizar tratamientos,
entender los sintomas, o hablar cosas que dan vergiienza.

A pesar de que esto suele ser interpretado como un mero proceso de “identificaciéon” en el que
las mujeres buscan reconocerse en otras experiencias similares, estos vinculos configuran
mucho mas que una afirmacién o reconstruccién del yo; ya que propician una reflexividad
sobre la singularidad de cada experiencia y sobre la necesidad colectiva de visibilizar la
endometriosis.

En este sentido, estas interacciones sociales configuran aquello que hemos definido como

resistencia y estrategia de poder. Algunas mujeres como Savia y Lila, sostienen:

La experiencia de otras chicas que ya habian pasado por esto mismo, escuchar a otras
chicas, sus historias, me ayudaron un montdn.... Ellas andan con el tema de la ley
siempre, tirando para adelante, viralizando, van a los canales, van a la radio, andan,
andan. No se quedan... Ocupd un lugar muy importante para informacién y
contencion. Las dos cosas. Por ahi cuando te pasa esto, no sabes donde estas parada.
De qué se trata esto. Por mas que vos leas, hasta que vos no escuchas de una propia
mujer, que pasé por una situaciéon asi... “a mi me paso esto y esto”. Si, fue como una
guia también. Porque ellas conocian a tal médico, hacete la resonancia con esta, la

transvaginal con este. Fue una guia muy importante (Lila).

En resumidas cuentas, la conversacion con otras mujeres de forma virtual o presencial,
interpersonal o grupal, configura una estrategia de poder que hace posible afrontar las

injusticias epistémicas y la incertidumbre que rodean a las situaciones diagndsticas y los
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tratamientos médicos. En efecto, la identificacion con el dolor y el padecimiento presente en
otras experiencias, no sirve simplemente para ratificar un yo enfermo o forjar una identidad
acabada, sino construir una voz y -quiza- acciones colectivas que reconozcan las singularidades
de cada proceso y produzcan cambios sociopoliticos que modifiquen las circunstancias en las
que se inscribe la enfermedad. En efecto, lo afectivo de estos lazos sociales, se entrecruza con
recursos hermenéuticos que surgen de las experiencias y disputan por ser reconocidas como

un campo de saber, es decir, como agencias susceptibles de saber.

. Estrategias de poder

e. El cuerpo y la endometriosis

A lo largo y ancho de los relatos, la endometriosis y el cuerpo son adjetivados como algo propio
y coincidente consigo misma. Esto es, con esos trazos que se consideran propios de la
identidad. Sin embargo, dichos actantes también son designados como algo ajeno o externo a
“una misma” o lo que “una es”, produciendo conflictos en torno a la forma de ser, la voluntad y
la actitud que cada una le pone a la vida diaria. De esta manera, ambos actantes colaboran
tanto como perjudican la propia voluntad o forma de ser.

Por otro lado, algunas mencionan que el cuerpo sabe porque siente. Es decir, tal como
formulamos tedricamente, el cuerpo emerge en los relatos como un soporte sensible que, a
través de esa sensibilidad, expresa sucesos fisiolégicos capaces de contravenir o poner en
cuestiéon la atencidn y los supuestos conocimientos médicos. A veces se produce una
conversacion entre ellas mismas y su cuerpo, entre ellas y la endometriosis. Una conversacion
que, en sus diatribas y certezas sensibles, es capaz de oponer resistencia a algunas nociones
médicas e insistir en la busqueda de otras respuestas.

De este modo, el cuerpo y algunos aspectos especificos -como las hormonas- son
especialmente relevantes a la hora de hablar, decir y saber: “sabia que me pasaba algo porque
lo sentia”, “el mismo cuerpo te va diciendo”, “es una forma mds amable con mi cuerpo, porque
lo siento”, “es todo lo hormonal y te re afecta”, “las hormonas y la enfermedad estan a full,
entonces ya se que no puedo, toca cama”, “una doble identidad”, “no soy yo”, citando a
nuestras mujeres.

Ellas consideran que la endometriosis, a veces, “estd a full”, las “condiciona”, les “impide”

Ln

ciertas actividades. También suelen decir que la endometriosis “crece”, “se potencid”, “se

n o«

infiltrd”, estd en remisidn, o que “hay que evitar alimentarla”, “no hay que darle de comer” o
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“tenerla dormida”. En este sentido, ellas reconocen que la enfermedad tiene cierto poder de
actuacidn, que ellas no pueden controlar: “no la podes manejar”, “es algo orgdnico”, dice en
algin momento Pina cuando la mandaban al psicélogo.
Las mujeres entrerrianas reconocen que esa agencia no responde sélo al propio control,
informacién, deseo o voluntad auténomos, en la medida en que incluso sus propios cuerpos a
veces atentan contra esas capacidades. En todo caso, lo que pueden hacer es aprender a
manejar, afrontar, aceptar o “construir otra posicion” ante la enfermedad. De esta manera, en
estas experiencias la agencia no puede ser leida como una potestad autdnoma ineludible, sino
como un proceso o itinerario inextricablemente ambiguo.
Por lo tanto, si el cuerpo no es un mero soporte bioldgico divisible en datos biométricos
objetivos, a partir de los cuales se produce la intervencién médica; tampoco parece ser el
soporte biografico donde se proyecta de forma congruente la propia voluntad, la propia
percepcion, la decisidn o la fuerza interior. Al contrario, ese cuerpo se constituye a partir de esa
permeable y oscilante relacién de poder entre esa autopercepcién y voluntad propia, y las
voluntades ajenas que escapan al propio control.
En efecto, como formulamos en nuestro marco tedrico, estas nociones ratifican que el cuerpo
es ambiguo en la medida en que puede ser aprehensible mediante tres dimensiones
constitutivas, no necesariamente lineales y congruentes entre si. A saber:

1. Una materialidad orgdnica y sensible que es. A saber: “el cuerpo te va diciendo

porque lo sentis”, “tenia algo en los intestinos porque lo sentia”.

2. Nociones o constructos simbdlicos culturales compartidos que permiten objetivarlo,

como cuerpo en si. A saber: “las hormonas estan a full”, “el cambio hormonal de la

«“« “

perimenopausia”, “el utero ya no sirve”, “el ciclo menstrual”, “la ovulacién es
importante para la salud”, “con las pastillas no tenes menstruacion sino sangrado por
deprivacién”.
3. Una materialidad reflexiva de si. A saber: “vas viendo qué te funciona y qué no”,
“hoy puedo tomar otra posicidn ante la enfermedad”, “me permitié amigarme con la
enfermedad”, “hay que hacer una reconstruccién personal sobre distintos aspectos”,
“si no puedo ser madre, no sera el destino de mi vida”.

Esta complejidad, nos permite comprender por qué nuestras mujeres reconocen que el

afrontamiento de la enfermedad, depende tanto de ellas, su actitud y su cardcter; como del

acompainamiento y disponibilidad de su propio cuerpo, el entorno, la responsabilidad médica,

n o«

entre otros. Por ello, ellas dicen: “siempre fui de preguntar”, “de asistir”, “nunca quise ponerme

” o

en victima”, “le puse toda la onda”, “depende mucho de la actitud que le pones”, “siempre fui
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aguerrida”, “nosotras tenemos que autogestionar una parte de la enfermedad” “era muy
sumisa y tuve que cambiar”... (y agregan) pero “no me alcanzd”, “hay una parte que es la
”

responsabilidad médica”, “no dependia de mi”, “era mi organismo”, “era mi cuerpo”. Como

manifiestan nuestras entrevistadas:

Yo me desconozco a mi misma... como si te dijera, una doble identidad. Una cuando
estas con las hormonas a full y la enfermedad esta muy activa. Y otra cuando la podes
tener ahi, en remisidn, mas controlada, volvés a la normalidad {(...) Yo sabia que algo no
estaba bien. Que algo en mi cuerpo no estaba bien. No me convencia lo que me decian
los médicos... El cuerpo mismo te lo va diciendo. Vos te das cuenta por el mismo
cuerpo. El te dice, aca hay algo que sigue mal o esta peor. Yo me daba cuenta porque
después de las operaciones pasaban 15 dias, un mes y yo volvia a tener los mismos
sintomas o peores (...) Porque, el test es el cuerpo, entendés? El que te da la
informacién, hay que saber decodificarlo nada mas. Pero bueno, por eso es un ejercicio
que se tiene que hacer, personal, un compromiso que tenes que tener con tu propia

salud (Savia).

Yo que trabajo con un hombre, y que me entienda, la verdad que a mi me da mucha
tranquilidad eso. De poder contarle. Y estoy indispuesta, y estoy con la endometriosis a
full. Eso a mi me da mucha tranquilidad, poder decir, no puedo ir hoy, porque no me

puedo levantar (Cira).

Para mi, mi ciclo, aunque sea un bajon para mi, que me siga viniendo, porque no
quiero tener mas hijos, lo tengo que seguir respetando igual... Esto no tiene cura. Es
algo que tu cuerpo lo forma, y que no se sabe bien el por qué lo forma (...) El cuerpo

va a buscar eliminarlo a eso el tema es que el proceso es doloroso (Gema).

El ginecélogo me decia cuando tenia pérdidas, que haga vida normal. A mi no me

resultd, no sé, no es una mala experiencia, pero tu cuerpo te dice otra cosa (Pina).

Con terapia empecé a trabajarlo a eso. Hay algunas cosas que no puedo pero hay otras
que si puedo, y hoy no me siento asi. Y hay un montdn de cosas que reconozco con mi
cuerpo que sé que las puedo mejorar y puedo mejorarlas, como tomar otra posicion

con la enfermedad y lo psicolégico que acompania a la enfermedad (Nina).
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En suma, la aparicién del cuerpo como un actante ambiguo, sensible y cognoscente nos
permite advertir su importancia en la agencia de las mujeres entrerrianas y la relativizacién del
mismo como una fuente ineludible de autonomia e individualidad soberanas. La toma de
decisiones, las estrategias de poder contestatarias, las resistencias a los saberes dominantes,
las relaciones con los profesionales de la salud, se ven fuertemente contaminadas vy

atravesadas por eso que el cuerpo “dice”, “siente”, “sabe” asi como, viceversa, por la escuchay

la reflexividad que las mujeres desarrollan sobre ese conocimiento del cuerpo.

Cuerpo ) C Autonomia
. Estrategias de poder

f La época

La temporalidad emerge como un actante que opera e incide en el curso de los itinerarios de la
endometriosis. El tiempo histdrico, la época, asi como la diferencia entre un antes y un ahora,
ocupa un lugar en sus narraciones. Las entrevistadas contrastan un pasado caracterizado por el
silencio, el tabu y la sumisidn, con un presente de mayor apertura y agencia:

a. El "antes": "antes no se sabia", "antes eran temas tabu", "en mi época no habia
informacion", "antes te daba verglienza hablar".

b. El "hoy": "hoy se habla mucho mas", "hoy se conoce y se esta difundiendo mas", "hoy pones
en internet y te salta todo", "hoy las chicas por suerte tienen mds acceso".

Esta dicotomia funda la percepcidon de un pasado mas silencioso, indiferente y de mayor
sumisién ante el médico; y una actualidad en donde se nombra mas la menstruacion y la
endometriosis y en donde la agencia de las mujeres es mayor en relacién a sus procesos

corporales y de salud. En efecto, el presente se expresa como un espacio de liberacién y un

momento de tension entre esos dos mundos temporales. Como evidencia el testimonio de Lila:

El dolor no es normal como todos dicen... No es normal, eso nada mds. Y no hay que
normalizar esto... Eso era antes, antes podias decir, bueno si... agachabas la cabeza y
te ibas... Me patearon tanto, tanto, tantos afios... La ultima vez que fui a este
médico... le dije, le llevé los estudios, se los puse en el escritorio... y le digo, bueno,
cuando una chica venga con dolor no minimicen el dolor... Mandenla a un lugar... No

le gustd, pero bueno, se lo dije... Porque yo también era muy sumisa y me iba llorando
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de los consultorios. Agachando la cabeza. Y seguia, seguia, con dolor, con dolor. Tenia

una vida de mierda, porque fue una mierda vivir asi (Lila).

La percepcion de los cambios histéricos incide directamente en la agencia. Percibir la
temporalidad presente como una aliada estratégica —asumiendo que hay practicas que ya no
deben ser toleradas— implica movilizar el tiempo al servicio de un cambio. En el pasaje
anterior se trasluce, consciente o inconscientemente, que ahora ya no es momento para ser
sumisas. Asimismo, esta presencia de lo temporal no sélo aparece en la narracién del propio

proceso, sino que también se proyecta hacia lo colectivo y el futuro:

No sdélo por mi, que yo ya pasé por todo, sino por las chicas que vendran. Como
siempre decimos, por las que vendran mds que nada. Porque esto no distingue, época,
trayectoria, nada. Hay chicas que ya estdn, ya la tienen a la enfermedad, lo que
apuntamos es que tengan lo antes posible el diagnéstico y los mejores tratamientos.

(Savia).

Rita ejemplifica esto al promover la normalizacidon de la consulta ginecoldgica temprana vy

abogar por la inclusién de estudios de endometriosis en esas primeras visitas:

Yo en esa época no fui al ginecélogo, pero hoy las mamas tenemos la cabeza mas
abierta... Por ejemplo, yo tengo una sobrina... y le digo a mi cufiada... el afio que
viene lleva la piba al ginecélogo... eso si haria. Creo que evitaria un montén de

cuestiones. (Rita).

En sintesis, los discursos y practicas que circulan y se naturalizan en un tiempo histdrico,
inciden sobre ellas y su agencia. Al mismo tiempo, ellas inciden sobre la época al cambiar sus
actitudes, promover cuestionamientos y nuevas formas de pensamiento. En ese marco, la
construccién del presente como un tiempo de cambio, les permite edificar una estrategia
discursiva y de poder que fundamenta la necesidad de transformaciones sociales que dejen

atras el pasado y permitan asir un futuro mds considerado con la endometriosis.

. Estrategias de poder

g. Médicas, terapeutas menstruales o educadoras con perspectiva de género
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Algunas mujeres se posicionan activamente como sujetos que disputan y construyen
conocimientos, que buscan ser validados socialmente e incidir en la discusidn cientifica y
publica. Su agencia se manifiesta en la produccién y validacidon de saberes en los dambitos
cientifico, educativo y terapéutico. Escritoras, educadoras, médicas y terapeutas con
perspectiva de género buscan validar conocimientos sobre procesos de salud, sexualidades,
ciclos menstruales, reproduccion y no reproduccién que difieren de los marcos hegemadnicos
androcéntricos. En efecto, en algunos relatos identificamos dos actrices que catalizan esta
disidencia y agencia epistémica:

g.1. Autoras y referentes feministas. En el caso de Melisa, la lectura de autoras feministas
resulta un recurso fundamental para afrontar la endometriosis y apropiarse de su ciclo, su
cuerpo y su salud. Esta categoria abarca a profesionales (terapeutas, ginecélogas naturistas,
nutricionistas o ginecdlogas convencionales) que, a partir de una mirada integral sobre salud
femenina, producen capacitaciones, escritos, libros o acompafiamientos. Referentes como
Carme Valls Llobet, Sofia Slobo Parisi, Lara Briden, Palba Perez San Martin y Casilda Rodrigafiez
le ofrecen un universo de saberes conceptuales y practicos con perspectiva de género, que le

permiten resignificar su cuerpo y su salud:

Por ahi hacia formaciones o cursos sobre endometriosis, por esta médica que era Euge,
o con Sofia Slobo, hice la formacién en terapeuta menstrual, en educadora para la
soberania menstrual... Lo que encontré fue en la formacién de Sofia Slobo... Ahi
encontré Mujer, poder y salud, de Carmen Valls... Lara Briden, ella en su libro trata
diferentes afecciones... después de Ginecologia Natural, hay uno de Pabla Perez San
Martin... también Casilda Rodrigafiez, trabaja mucho la invisibilizacién del utero (...)
Esa fue mi posibilidad, no quiere decir que sea la de todas. Pude ir construyendo, con
los recursos que tengo, también porque pasé por la facultad, acceder a estas personas
gue hacen investigaciones que son precisas, que no se quedan obsoletas, poder

compartir.(Melisa).

g.2. Educadoras y facilitadoras de educacion sexual integral. Por otro lado, en el relato de
Violeta también aparecen las educadoras que implementan capacitaciones y formaciones en el
marco de la ley de Educacidn Sexual Integral. Alli, encontré una herramienta que le permitid
advertir y tomar conciencia del maltrato médico, desnaturalizar las situaciones de minimizacion

y desistir de aquellos profesionales que no consideraban su salud de forma integra. A su vez,
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esto le permitid adoptar una actitud asertiva en las consultas, asi como propiciar esta
reflexividad con sus estudiantes.

A modo de cierre, estas actantes con perspectiva de género no solo proveen informacién, sino
que configuran un entramado de saber-poder fundamental para la agencia de algunas
entrevistadas (Savia, Violeta, Melisa, Gema vy Lila). Este campo de reflexividad y de
conocimientos sistematizados, tienen una funcion directamente disruptiva: promueven una
disidencia epistémica y estrategia de poder tan discursiva como practica. En este sentido, |a
articulacién de estos saberes alternativos representa una disputa de poder abierta con los
canones hegemodnicos androcéntricos.

De esta manera, estas referencias no solo buscan guiar las conductas corporales y sanitarias a
partir de saberes divergentes de la norma biomédica, sino también validar social vy
cientificamente aquellos conocimientos alternativos que resultan significativos para la salud de

las mujeres.
. Estrategias de poder Relaciones de poder

h. Médicos/as y profesionales de la salud

Como hemos advertido al inquirir en las narrativas biogréficas, la relacién con médicas y
profesionales de la salud es una relacion de poder central en los itinerarios de la
endometriosis. A fin de comprender con precisidon las experiencias de nuestras mujeres,
consideramos pertinente identificar distintas modalidades en que circula el poder entre
profesionales y pacientes.

En este sentido, a modo de propuesta conceptual de esta tesis, relevamos empiricamente al
menos cuatro modalidades:

1) relaciones de violencia de género en el dmbito sanitario,

2) relaciones indicativas,

3) relaciones instrumentales- invertidas, y

4) relaciones constructivas.

h.1. Relaciones de violencia de género en el dmbito sanitario
Como hemos abordado en nuestro marco tedrico, la violencia supone suspender la parte
"dindmica" del ejercicio del poder. El poder cesa de circular y deviene en violencia. La dinamica

del poder y la de la violencia difieren, pues pertenecen a naturalezas distintas. La violencia
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implica una confiscacion del saber en unas manos: la cuspide jerarquica de la relacidon
(profesional de la salud) se apropia del saber.

La jerarquia es utilizada no como un modo de organizaciéon del conflicto, un espacio de
negociacidn, tensidn e intercambio sobre el saber, sino como un lugar para imponerse y ejercer
la violencia. La violencia arrasa con el conflicto, lo suprime, ya sea por vias verbales, fisicas,
simbdlicas, etcétera. La relacion queda reducida a un asunto entre victimas y victimarias/os. La
violencia es legible por sus efectos: suprime el conflicto, pues no hay dos voces, sino una sola;
no hay dos perspectivas en disputa, sino una sola; no hay toma de decisiones, hay imposicidn
de las decisiones.

La naturalizacidon de la violencia es un gran aliado de su sostenibilidad. Si el poder, segin
Foucault, busca guiar, persuadir y conducir las acciones del otro, la violencia se imprime
directamente sobre el otro. No hay mediacidn ni intermedios, pero es, sobre todo, un tributo al
propio estatus, compartido con los pares (tal como identifica Rita Segato sobre Ia
estructuralidad de la violencia).

Entre nuestras entrevistadas, podemos reconocer diversas situaciones testimoniales en las que
se produjeron distintas formas de violencia ginecoobstétrica o violencia de género en el ambito

sanitario: epistémica, simbdlica, verbal, econdmica y fisica. Veamos un ejemplo:

La ginecéloga a los 14 aifos me hizo un pap. Osea, yo hoy en dia digo, me viold.
Realmente. Porque lo tengo acd grabado, fue la peor experiencia de mi vida. Para mi
fue una bestialidad lo que me hizo. A los 14 afios hacerte un pap... No entiendo para
qué. Me traumod bastante. Ella lo justificaba, para ver como venia con el cancer de

utero (Cira).

Por otro lado, la violencia epistémica, econémica, fisica y simbdlica se interrelacionan vy
mezclan, por ejemplo, en operaciones quirurgicas ejecutadas al amparo del criterio, el estatus y
la jerarquia médica, sin asumir la propia falta de saber, el desconocimiento o la ignorancia
sobre la endometriosis. En este sentido, esto no constituye una simple negligencia. Es evidente
que si alguien no sabe cdémo reparar un problema y lo ejecuta igualmente, solo por el lugar que
ocupa, puede incurrir en actos de violencia que colocan a la mujer como un mero receptaculo

de las propias acciones:

257



En vez de derivar a un médico que tenga conocimiento en endometriosis. No, decir...
lo voy a hacer yo. Como le pasé a una amiga, aca en Parana. La operd una doctora que

no tenia ni idea y la dejd en silla de ruedas. Es comercial, es comercial (Lila).

Mi tipo de endometriosis aparte es muy particular, porque estd infiltrada, es un nivel 4
de endometriosis, que ya infiltra érganos y tengo nédulos de endometriosis en los
ligamentos, en la pelvis, el nervio pudendo, toda la parte neuropatica... habia médicos
qgue me operaban, me hacian operaciones que no tenian que hacerme (...) Por
ignorancia médica... Yo tengo siete operaciones. De las siete operaciones, seis fueron
pésimas. ¢Por qué? Porque no lo hacen especialistas en endometriosis. Sino que lo
hace el ginecélogo generalista... No lo hicieron profesionales que tenian que hacerlo,
no estaban capacitados. No tenian el equipamiento que tienen que tener, porque una
operacion de endometriosis, requiere un equipo interdisciplinario y de alta
complejidad... Una operacién te genera adherencias... Y al hacerme tantas
operaciones, al haberme abierto tantas veces, esas adherencias se potenciaron.
Imaginate, cada operaciéon te genera adherencias. Y al no haber hecho nunca
fisioterapia de suelo pélvico como lo hice la ultima vez, eso se empieza a rigidizar, se
empieza a poner durito... Te vas poniendo mas rigida, la parte de la pelvis. Muchas
chicas sufren de pelvis congelada... Para despegar eso, y que no haya una lesion de ese
organo, tiene que ser un especialista de alta complejidad. Una persona que pueda
manejar unas pinzas que son especiales y te pueda ir liberando las zonas, sin
destrozarte los drganos. Por eso es tan dificil y es tan caro... No tenemos cobertura.
Cuando tenemos que salir de la provincia, que para una operacién asi, tenes que si o si
salir de la provincia de Entre Rios y tenes que correr con los gastos. Tenes que correr

con los gastos que son de millones de pesos (Savia).

En este pasaje vemos como lo epistémico y lo simbdlico, el status que otorga la profesidon
médica, genera un exceso de credibilidad del saber y accionar médico (a menudo, equivocado).
Y favorece la invisibilizacion de la paciente como sujeto cognoscente y activo en la
consideracién de su proceso y su cuerpo. Quizd no casualmente, esto va ligado a la cuestion
"comercial", al hecho de que vean a la paciente como una cliente, de la cual obtener y extraer
beneficios econdmicos. Un ejemplo palpable de ello, lo relata Violeta sobre el sentirse usada
comercialmente o “un nimero mas” ante las profesionales que le aplicaron un tratamiento de

fertilidad que no debid ser aplicado en su caso y sélo le empeord la endometriosis.
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En este sentido, en los itinerarios de la endometriosis se producen situaciones analogas a la
practica de cesdreas innecesarias (corolario tipico de la violencia obstétrica). Por ejemplo, Savia
dice que las operaciones recurrentes guardan una ignorancia sobre el tema, pero también
intereses econdmicos. Otras situaciones de violencia simbdlica, las observamos, por ejemplo,
cuando Violeta nos cuenta que la médica le hacia chistes hirientes y desacreditaba lo que

expresaba como paciente sobre sus dolores. También cuando Savia nos cuenta lo siguiente:

Eso también tiene una implicancia a nivel mujer, persona, que vos vayas con un medico
o medica y te diga... “éEstds segura vos? ¢no estards exagerando un poco? éno estaras
queriendo llamar la atencion”. Cosas asi. Se sufre mucho esto de la discriminacién, el
menosprecio. Vos que te sentis pesimo, los otros que no te creen, los otros que no te

entienden. iUy pap4... se pone re complicado, muy...! (Savia).

El problema es que un comentario, una accién verbal, puede parecer mucho menos ofensivo
qgue una mala praxis quirdrgica o un tratamiento hormonal invasivo. Esto es, lo verbal “puede
pasar” como un mero error humano, que no es para tanto, que no es con mala intencién. No
obstante, para entender la violencia hay que considerar que la falta de credibilidad hacia las
pacientes y la estructuralidad de la posicion desaventajada se nutre de una violencia
epistémica que invisibiliza a las mujeres como agentes de conocimiento y voceras de sus

propios cuerpos y experiencias.

h.2. Relaciones indicativas

Este tipo de relacién nos devuelve al terreno del poder. Aqui las mujeres no son victimas, sino
que, a través de la repeticion y la indicacidn, se las intenta persuadir para guiar sus conductas,
como sefialaria Foucault. "Me mandaron pastillas”, "te enchufan las pastillas", "parece que no
saben otra cosa mds que mandarte pastillas”, suele ser uno de los lugares mas comunes en
donde se devela esa practica persuasiva, prescriptiva.

Las técnicas farmacoldgicas son un vehiculo usual de esta relacién de poder indicativa, pero a
menudo también vemos cdémo las mujeres resisten a aquellas e intentan contestar este tipo de
practicas. El poder se expresa tanto en la capacidad del médico de prescribir, recetar e indicar
farmacos, tratamientos y nociones, como en la posibilidad de las pacientes de cuestionar,
evitar, evaluar, evadir, reducir los efectos, resistir, por sus propios medios, a estas indicaciones y

técnicas.
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Varias de las entrevistadas han manifestado que no querian tomar pastillas, que las pastillas
hacen mal, las han probado y las han descartado por lo que les generaba en el cuerpo. También
mencionan cédmo cuestionaban a los médicos: "no salia nada y yo sentia que tenia algo", “le
pifiaron”, “le dije que no minimicen mas”, "me enojé y le pregunté si no se podia hacer algo
mas", "me fuiy no volvi mas".

En este sentido, el poder circula, no se tiene, no es unilateral. Aunque desde un lugar
desaventajado, las mujeres resisten u obedecen parcialmente a algunas indicaciones. Incluso,

Cira nos cuenta cierta victoria epistémica cuando cuestiona a su médica porque le indica

pastillas y aquella le reconoce: "tenes razén las pastillas hacen mal... pero no hay otra cosa".

h.3. Relaciones instrumentales- invertidas

Este tipo de relacidn supone subvertir los efectos de la relacién indicativa, trastocando la
dindmica convencional del poder. Las pacientes buscan instrumentalizar y utilizar las
herramientas que les pueden proveer los profesionales de la salud; sin dejarse persuadir ni
guiar por ellos.

En esta linea, las mujeres utilizan estratégicamente la informacidn obtenida en las consultas o
andlisis médicos, pero desacreditan la hermenéutica que ellos proporcionan. De este modo, el
profesional es reducido a un proveedor de recursos técnicos (diagndsticos, analisis, controles),
mientras que la interpretacién, la valoracidon y la toma de decisiones son gestionadas,
negociadas o tramitadas en otros espacios. De esta forma, las pacientes usan y usufructian del
poder y la competencia técnica del médico, pero no de su saber hermenéutico.

Estas relaciones entre pacientes y profesionales suponen un uso estratégico e invertido del
vinculo, es decir, un modo de resistencia y usufructo de la relacidn jerarquica. Esto se advierte
cuando varias mujeres relatan que "volvian a un médico"” o "volvian a una ginecdloga"
Unicamente para realizarse controles o solicitar que le receten una técnica diagndstica
(videolaparoscopia, resonancia, andlisis de sangre), sin acreditar la interpretacién que ofrecia el
profesional. Tal como han hecho Savia, Lila, Gema, Melisa, Cira o Nina.

Un ejemplo claro es el de Melisa, en tanto asistia a ginecdloga convencional solo para pedirle
ecografias de control (ocultando el verdadero tratamiento que hacia), mientras que procesaba
los resultados directamente con su ginecéloga ayurvédica.

En resumen, las relaciones instrumentales son Utiles a las pacientes para anular o resistir los
efectos de poder de los recursos hermenéuticos de las profesionales. Paraddjicamente, si bien
esto representa un agenciamiento estratégico por parte de las mujeres; también es sintoma de

un lazo roto o resquebrajado entre las mujeres y la hermenéutica médica y sanitaria.
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h.4. Relaciones constructivas

Por ultimo, también hemos detectado un tipo de relacidn mas dindmica, constructiva y
democrdtica. Algunas mujeres han compartido experiencias constructivas, amigables,
respetuosas, con algunas médicas/os. En este contexto, se valora no sélo como circulan los
saberes y las decisiones, sino los distintos tipos de gestos y actitudes que las profesionales
adoptan: destinar tiempo, escuchar, mostrar preocupacién, tomarse tiempo para comunicar
con claridad, recibir y acreditar lo que dice la paciente, ser amables y mostrar respeto hacia la
paciente.

La nocién clave en este subtipo de relacidn de poder es que el saber se construye entre la
paciente y la médica. En efecto, el conocimiento es relacional, afectivo, no estd dado, no se
aplica, y no estd despersonalizado o desafectado de como impacta en el otro. Aqui, la jerarquia
y la competencia profesional por parte de la médica no desaparecen ni resultan sustituibles. Lo
gue sucede es que esa jerarquia no impide un ejercicio constructivo, democratico y afectivo del

saber:

También lo que sirve mucho son los grupos de apoyo. Los grupos de apoyo te abren
mucho la cabeza... eso te abre la cabeza para ir al ginecélogo para decirle. Nosotras
vamos direccionando hasta los mismos médicos... Fundamentalmente, aquellos

profesionales en los que podes confiar y con quienes podes construir (Savia).

Charlando con mi ginecéloga, yo habia visto que se hace una resonancia pelviana. Y le
digo, me la podes recomendar? Siempre construyendo el diagndstico o a la espera de
que te deriven o algo... El llegar a alguien que pueda brindarte un diagndstico,
construirlo con vos, que te escuche y encontrar qué es eso que tenes... Ella conoce mi
mirada, porque charlo, construyo con ella... Me parece fundamental encontrar a

alguien en quien confies. Con alguien que sea amigable y respetuoso. (Melisa).

El siempre fue re claro conmigo. Y eso es lo que mas le valoro. Ademads también con el
tema de los dolores, él me dice, “yo soy hombre, pero a todas mis pacientes que tienen
endometriosis, les veo la cara y se lo que estan sufriendo, se lo que estan sufriendo.
Por eso yo no puedo entender cédmo algunas mujeres no son un poco mas empaticas”.
Por suerte di con este doctor, que la verdad que con el re bien... la verdad que re bien.

Y ni hablar del cirujano general que me operd. Estuve cuatro dias internada... y él me
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iba a ver, dedicaba tiempo. Y la verdad que una gran persona y un gran cirujano. La

verdad que si. Re bien con el... el siempre fue claro conmigo (Violeta).

El clinico un cirujano... me hizo muchas entrevistas antes, yo veo que ese equipo se
preocupd realmente por mi. Con el cirujano, antes de operarme, me junté un montén

de veces (Pina).

Me estoy tratando la endometriosis de una forma mds amable con mi cuerpo, porque
yo le puse el nombre ese, amable... sin pastillas anticonceptivas! Yo hablaba con la
médica, le digo, por qué toda la vida me mandaron anticonceptivas... “Y porque no
sabian, porque es la mas facil, dice, pero la anticonceptiva no te ayuda en nada con Ia
endometriosis. La endometriosis es un proceso inflamatorio y hay que atacar la
inflamacién”... Asi que la verdad que estoy re contenta, la recomiendo, no sélo si

gueres quedar embarazada o no... Podes ir construyendo un proceso (Cira).

Para finalizar, las relaciones entre los profesionales de la salud y las mujeres se construyen
sobre la base de una jerarquia epistémica entre conocimientos profesionales y experienciales.
Sin embargo, dicha jerarquia puede asumir distintas modalidades dindmicas y orientaciones
practicas. Las categorias propuestas —violencia de género, relacién indicativa, relacidén
instrumental-invertida y relacidn constructiva— expresan formas empiricas muy diversas de
considerar (o no) la agencia de las mujeres y la circulacién de los saberes relacionados con los

itinerarios de la endometriosis. A saber:

. Violencia de género en el ambito
Relaciones de poder o
sanitario
. Estrategias de poder

Para concluir este apartado sobre los diferentes actantes que participan en la agencia de las

mujeres entrerrianas; cabe resaltar la importancia analitica de aquellas categorias que exceden
las dicotomias violencia/autonomia e imposicidon/decision auténoma, las cuales, a menudo,
recorren el analisis feminista sobre salud, sexualidad y reproduccién.

En este sentido, el cuerpo, las relaciones de poder y las estrategias de poder constituyen

categorias complementarias que permiten leer las complejidades y ambigliedades de la
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agencia, su dimensién procesual, asi como las diversas modalidades que pueden asumir las
interacciones sociales que participan, nutren, colaboran o afectan las agencias de las mujeres

con endometriosis.

La endometriosis en el tiempo vivido

La dimension temporo-biografica resulta crucial en el devenir de la endometriosis. Segun
nuestras entrevistadas, la enfermedad implica atravesar principalmente por dos etapas o
momentos diferenciados:

- Momento inicial o manejable: este se caracteriza por la presencia una sintomatologia inicial
baja, donde es posible manejar, aguantar, tolerar, seguir adelante o, incluso, "negar" la
endometriosis.

- Momento de agudizacidon: este hace referencia a la agudizacidn de los sintomas, de forma tal
qgue se vuelven menos manejables, se diversifican y empeoran. Es el momento en el que toca
"hacerse cargo", tomar las riendas, ocuparse mas, priorizar, asumir otra posicion, apropiarse o,
incluso, aceptar la endometriosis.

Varias mujeres mencionan que, hasta que la endometriosis no comenzé a impedir algunas de
sus actividades sociales o cotidianas, la mantuvieron negada, "no le daban bola" o
"aguantaban". Sin embargo, en algun punto de su relato aluden a una etapa en la que la
experiencia de la endometriosis se volvid incontrolable, las limitaba y las obligd a buscar
nuevas respuestas, tratamientos o abordajes.

El siguiente grafico (n° 14) representa lo que surge de seis relatos de entrevistadas (Savia, Lila,
Pina, Violeta, Cira y Rita) con edades entre 40 y 50 afios. Este grupo demarca que el
empeoramiento de la endometriosis ocurre alrededor de los 36 y 39 afios. Al establecer un
promedio entre la edad de inicio de los sintomas y la edad de su empeoramiento, se pudo
graficar que gran parte de sus trayectorias consistié en vivir la endometriosis como una
condiciéon que se puede manejar. No obstante, a partir de una cierta edad, esta condicion se
convirtié en un impedimento relativamente mayor o, en dos casos, un impedimento casi total.
En efecto, la etapa "impedimento" representa aquellos afios en que sus actividades (laborales,
recreativas, educativas o domésticas) se vieron obstaculizadas, ya sea de forma eventual o

cotidiana.
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Grafico 14. Vivir con endometriosis +40

I Endometriosis como condicién  [Jf§ Endometriosis como impedimento

Fuente: elaboracién propia.

Segun las entrevistadas, este cambio de etapa se debe a que la endometriosis progresd y los
sintomas se hicieron mas intensos y/o se diversificaron. En particular, Savia y Cira atribuyen el
empeoramiento a las alteraciones que vienen de la mano de la perimenopausia y sus
fluctuaciones hormonales. En términos médicos vy clinicos, este punto resulta profundamente
paraddjico ya que la menopausia suele ser entendida (tanto por profesionales como por
pacientes) como un momento de desaparicidn o remision de la endometriosis. No obstante, el
proceso previo a la llegada de la menopausia, signado por una fuerte fluctuacién hormonal,
puede producir una proliferacion de la endometriosis.

Anteriormente, ya vimos cémo Savia sefald que la endometriosis se convirtié en un alud, en un
tsunami, alrededor de los 39. Lila, de manera similar, indicé que a los 38 “cada vez eran peores
los dolores”.

Por otra parte, nos resta analizar los casos de Nina, Melisa y Gema, quienes tienen entre 32y
37 afos. Probablemente debido a su edad, ellas sitan el momento de empeoramiento de la
endometriosis alrededor de los 27 o 28 afios. Si bien no perciben la enfermedad como un
impedimento total o grave en la actualidad, si reconocen que la endometriosis se ha expandido
y que atravesaron momentos de crisis significativas.

Como se vio en los relatos de Melisa y Nina, aunque ya "superaron" estas crisis, ambas pasaron
por situaciones muy dolorosas y traumaticas que se superpusieron a la agudizacion de la
endometriosis. Ambas creen que el haber vivido eventos de alto estrés (como una denuncia
por violencia de género, una pancreatitis, la infertilidad o un duelo/separacién) repercutid
fuertemente en la enfermedad. A su vez, ambas sefialan que las intervenciones médicas en ese
periodo (un tratamiento de fertilizacion asistida y un legrado) fueron un factor de

empeoramiento, provocando la progresién de la endometriosis. Finalmente, las tres
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entrevistadas mencionan que en ese momento dejaron de tomar los anticonceptivos (por
decisién o para buscar un embarazo), y creen que la "reactivacion" del ciclo hormonal, que

estaba "dormido" con las pastillas, también pudo haber incidido.

De la hermenéutica corporal a la desobediencia epistémica

Para finalizar este capitulo, cabe sefalar que estos reportes biograficos sobre los itinerarios de
la endometriosis no sélo dan cuenta de las injusticias hermenéuticas y testimoniales que han
vivenciado, sino también de los trazos singulares y colectivos de la agencia epistémica de
nuestras mujeres.

Consideramos, asimismo, que dicha agencia también constituye una desobediencia epistémica
ya que, a partir de construir una hermenéutica corporal de si y para si, gran parte de nuestras
mujeres se niegan a participar y validar las condiciones epistémicas -estructurales vy
sistemdticas- bajo las cuales se producen la mayoria de los itinerarios. Esta episteme
desobediente expresa una contestacion que, siguiendo sus principales argumentos y

metaforas, podemos sintetizar en los siguientes tépicos que desarrollaremos a continuacién.

1. Cuestionamientos hacia las creencias populares en la medicina

Una de nuestras mujeres sostiene que, en el dmbito médico, aun circulan creencias populares
sobre la endometriosis que no representan un conocimiento comprobable y fidedigno. Savia
desmiente tres afirmaciones centrales:

® Primero, el mito del embarazo como cura: Savia desmiente que la endometriosis se
cure, se retraiga o termine con un embarazo. De hecho, esta investigacion demuestra
gue existen casos en los que, tras cursar uno o dos embarazos, la endometriosis
continué su avance con el tiempo. Aunque Pina, otra entrevistada, recibid esta
explicacidn y, hasta el momento, cree que su embarazo retrajo la enfermedad.

e Segundo, el mito de la remisidn total: La endometriosis tampoco se cura, se retrae o
desaparece totalmente con la menopausia ni con la histerectomia (la extraccion
quirargica del utero, que a menudo incluye ovarios y trompas). Si bien es esperable
que los sintomas disminuyan con la menopausia, Savia menciona estar en contacto con
casos donde la remision no se produjo. De hecho, un elemento paraddjico a considerar
es que antes de la menopausia, el periodo de perimenopausia puede producir una
fluctuacidn hormonal importante, una intensificacién de los sintomas y la misma

proliferacidn de la endometriosis.

265



e Tercero, la caracterizacion benigna de la enfermedad: Savia, nuestra experta y activista,
también cuestiona que la enfermedad pueda ser caracterizada como benigna, ya que si
bien la misma no es nociva en algunos casos, en muchos otros produce dafios
contundentes sobre distintas funciones fisioldgicas y érganos. En efecto, la misma no
puede ser definida como benigna sélo por la ausencia de cdncer o células malignas.

Frente a ello, Savia argumenta que la endometriosis se explica solo parcial y no totalmente por

los estrégenos. Lo cual evidencia un hueco cientifico crucial:

Son creencias, no son evidencias cientificas. Porque hay casos en los que la
menopausia baja los sintomas... porque ya no estas activa a nivel hormonal, tus
ovarios dejaron de funcionar, pero no quita todos los sintomas. Hay una parte que es,
auténoma, independiente, del sistema... No me acuerdo como se llama... ahi hay
huecos cientificos. De los cuales todavia no nos pueden explicar. Porque hay mujeres
qgue sin Utero, sin ovarios, y estando menopdusicas, todavia tienen sintomas de

endometriosis (...) (Savia).

En otras palabras ella cuestiona: ¢Qué sigue estimulando la endometriosis alin en ausencia de
ovulacién y con estrégenos en un nivel menor? ¢Por qué el tratamiento hormonal inhibe los
estrogenos, pero la enfermedad continta progresando durante dichos tratamientos?

Por su parte, Melisa ahonda en este cuestionamiento sosteniendo que la proliferacién se
explica mejor como un proceso inflamatorio o autoinmune, donde la afeccién hormonal estd

implicada, pero no es la causa determinante:

Lo que fui aprendiendo es que la endometriosis es una enfermedad autoinmune, que
genera ese desequilibrio, pero tiene una afeccién hormonal, que se da porque el
estrégeno estimula, pero la causa no es el estrédgeno. Entonces a nosotras nos dan para
gue tomemos pastillas... pero en realidad estaria bueno poner el foco en la
progesterona, porque lo que va a hacer que no sientas esa oxitocina y el dolor, es la
estimulacidn de la progesterona. Entonces, un poco la formacién que hice, lo que trata
es de favorecer el ciclo menstrual ovulatorio y no anular las hormonas sexuales

(Melisa).

En definitiva, a partir de la desobediencia epistémica de estas mujeres, podemos arglir que

existe una pulsion por parte de los profesionales de tapar estos huecos cientificos con
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creencias 0 nociones populares. El problema es que estas creencias no solo carecen de
sustento cientifico, sino que fallan al confrontarse con la practica, las experiencias corporales y

la hermenéutica propia de los cuerpos de las mujeres.

2. Una gran deuda de la medicina con las mujeres. Cuestionamientos a la ignorancia del cuerpo
de las mujeres

Savia fue quien trajo esta metafora, asi como también la propia Dra. Bonin a quien analizamos
como referencia del discurso biomédico. Seglin Savia esto significa que la gran mayoria de los
médicos y conocimientos médicos ignoran el cuerpo femenino. Y si bien la ignorancia es social
y generalizada, la “ignorancia mas peligrosa es la médica”, porque tiene una incidencia directa
e inmediata sobre el desarrollo de los itinerarios.

En este sentido, me preguntaba respecto a la metafora de la deuda: ¢Qué es lo que las mujeres
han prestado a los cientificos y profesionales de las ciencias médicas y de la salud? ¢Y cudl es |a
obligacién contraida de estos ultimos para con ellas?

En esta linea, consideramos que las mujeres han prestado sus cuerpos en el amplio sentido de
lo que ellos representan: han prestado su salud, su capacidad de reproduccidn, su Utero, sus
hormonas, sus deseos, sus sexualidades, incluso, su estética (hoy entendida como una
disciplina dentro de la medicina); y todo ello a menudo, sélo para mera exploracién y sin
resultados eficaces o altamente adversos.

En efecto, Savia demuestra que la endometriosis no es ajena, sino que forma parte de ese
suelo de ignorancias que reduce el cuerpo femenino a la maternidad o la infertilidad, y sobre el

que se edifica estructuralmente la episteme médica.

3. Cuestionamientos a la salud como un comercio

En ningln caso se cuestiona el valor, la remuneracién, la importancia del trabajo de los
profesionales; sino que se cuestiona el entramado comercial al que queda expuesta una mujer
cuando debe enfrentar, individualmente, grandes gastos para diagnosticarse o tratarse. Se
considera que la visién comercial obtura una visién humana, centrada en el valor de la igualdad
de oportunidades, la accesibilidad y la celeridad. En suma, en el valor de la vida.

Las cirugias cobradas en délares, la falta de cobertura cuando se tienen que operar en otras
provincias, los costos de las pastillas anticonceptivas o del dienogest, el valor de la congelacidn
de o6vulos y los tratamientos de fertilizacién; pero también los intereses meramente

comerciales que ellas notan en algunos profesionales, representan un problema muy palpable
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dentro de las injusticias testimoniales. De hecho, algunas no han vuelto a algunos

profesionales, o cambian de profesionales, por esta mirada comercial de la salud.

4. Cuestionamientos a la compartimentacion del conocimiento médico (y el cuerpo)

En las experiencias de algunas mujeres, el conocimiento médico segmentado representa un
problema, en la medida en que hay una segmentacién extrema del cuerpo y las terapéuticas a
él aplicadas. Si los gastroenterdlogos se ocupan de lo digestivo, la traumatologia de lo muscular
y esquelético, y la ginecologia de las mamas y la reproduccién; entonces, la endometriosis no
tendrd mucha razén de ser, ya que a menudo se intersecta entre y mas alla de esos campos de
conocimiento.

Esta segmentacion de saberes es uno de los nudos hermenéuticos principales, por los cuales se
producen varias injusticias epistémicas en los itinerarios. Paraddjicamente, lo que surge en
muchos relatos y casos, es que la especializacion en endometriosis, no requiere una formacion
en una especialidad, sino una mirada y una capacitacién integral dirigida a distintos
profesionales de la salud: kinesidlogas, enfermeras, ginecdlogas, traumatologas,
fisioterapeutas, nutricionistas. Es por esto que, la desobediencia en varias de nuestras mujeres
se expresa en la valoracidon y la busqueda que hacen de los equipos interdisciplinarios, la vision

integral u holistica en sus tratamientos y abordajes.

5. De la ginecologia a la inflamacidn. Cuestionamientos a las nociones hegemdnicas

Como ya vimos en el analisis del discurso médico, existen distintas nociones sobre la causa, el
origen, la naturaleza de la endometriosis. Si para algunos representa un problema ginecolégico,
para otros es algo inflamatorio o inmunoldgico. En este sentido, la gran mayoria de nuestras
entrevistadas sostiene y ha experimentado que -como dice Savia- la endometriosis “puede
empezar en el Utero pero no termina ahi, e involucra distintos sistemas”. En efecto, es preciso
que se la considere como una enfermedad multisistémica o inflamatoria, tal como muchas lo

descubren en funcidn de las afecciones y sintomas multiples que experimentan.

6. Cuestionamientos a la falta de investigacion cientifica en el pais

Varias de nuestras entrevistadas suelen decir: “hay muy pocas investigaciones”, “faltan

investigaciones cientificas que puedan respaldar las decisiones”, “no es casual que no haya
N Al .

investigaciones al respecto”, “épor qué no hay investigaciones o son pocas?”, “es necesaria una

estructura de investigacion respaldada por una ley”.
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Si algo obtura o dificulta muchisimo los procesos hermenéuticos sociales y médicos de la
endometriosis, es la falta de investigacion, la falta de inversidn en ello. Algunas dicen que la
sancién de una ley nacional y una ley provincial, podrian y deben favorecer la investigacion. E
incluso Pina, Nina, Savia y Melisa, sostienen que es necesario que tomemos contacto con
investigaciones y avances cientificos que se vienen generando en otros paises y adoptar

politicas similares.

7. Los médicos sin ojo. Cuestionamientos a la falta de formacion

Podriamos decir que la endometriosis es invisible a los ojos. O, mds especificamente, es
invisible a los ojos de una gran mayoria de médicos. A lo largo de los relatos, aparecié con
cierta insistencia que los diagndsticos por imagenes, no muestran nada por si solos, ya que
muchos médicos “no tienen 0jo”, “no saben ver”, “no ven nada”. En otras palabras, a los
efectos practicos del diagndstico, es el ojo o la visién de los médicos lo que hace visible a la
endometriosis durante el diagndstico, y no la endometriosis la que se hace visible. De alli |a
importancia de la capacitacién y la formacién, y la desobediencia de las mujeres respecto a la

episteme y la vision médica dominante:

Si no tenes un buen médico que vea, que tenga o0jo, o que haya estudiado
endometriosis, es obvio que no va a ver nada... El aino pasado en noviembre me hice
una transvaginal aca en Parana. No salié nada. Nada, nada. De la endometriosis. Nada.
En Febrero cuando me hice con Andrea, salié todo lo que habia salido en la resonancia.

Asi que imaginate la importancia del que informa y el que ve (Lila) .

Llegando a los 17... Manchaba todo, tenia muchos dolores, el ginecélogo en el que yo
iba, como no habia tenido mi primera vez, te mandaban unas ecografias, pero no se
veia nada. Mds que nada para ver los ovarios, pero no habia nada en los ovarios. El

tema fue que todo fue empeorando (Gema).

Me mandaban ecografias pero no la transvaginal. Porque viste que la endometriosis no

se ve bien. Solo en la transvaginal se ve un poco (Cira).

8. Hacer sin saber. Cuestionamientos al estatus profesional
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La divisidn tajante entre ciencia basica y ciencia aplicada —es decir, entre la produccién de
conocimientos y la instancia profesional de aplicacidn— genera significativas dificultades e
injusticias en los itinerarios de la endometriosis.

La bifurcaciéon entre ambos campos (basico y aplicado) impide concebir la experiencia clinica
como un lugar efectivo de indagacién, de falta de certezas y, eventualmente, de produccion de
conocimientos. Por supuesto, no se sugiere que todo caso clinico deba convertirse en un
motivo de exploracidn. Sin embargo, es imperativo reconocer que no siempre se cuenta con los
conocimientos necesarios para abordar la totalidad de los casos de endometriosis. De alli que
las mujeres, mediante la desobediencia epistémica, soliciten que aquellos que no poseen el
saber necesario deriven a profesionales mejor formados.

En efecto, consideramos que la clinica también debe ser un espacio desde el cual formular
interrogantes, replantear certezas, consultar con otros colegas, releer o leer investigaciones,
tomar notas, registrar progresos o efectos adversos, e incluso sistematizar o reportar
informacion a los sistemas o ambitos cientificos.

El poder que se deriva del campo profesional impide, por lo tanto, reconocer la propia
ignorancia. Esto lleva a sobreactuar la idoneidad para intervenir frente a los itinerarios de las
mujeres e imposibilita asumir los costos de la ignorancia y reparar los efectos de las malas
praxis. Es por ello que muchas mujeres denuncian que "es lo primero que te dan cuando no
saben qué decirte", "parece que no saben otra cosa que darte pastillas" o "no saben derivar";
puesto que identifican que numerosos profesionales actian de oficio, aun cuando no sepan a
qué caso particular se estan enfrentando.

En sintesis, la desobediencia epistémica expresada en estos ocho items formulados por las
mujeres con endometriosis, se erige como un acto de resistencia activa y estratégica frente a la
hegemonia del saber médico que pondera acepciones e intervenciones ginecoldgicas vy
reproductivas. Consideramos que esta accidn trasciende el mero desacuerdo; y expresa la
necesidad de que la autoridad epistémica corporal de las mujeres sea reconocida y escuchada
a tiempo y en contextos de respeto que no devalien y acrediten su percepciones, sus

sensibilidades y conocimientos.
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Marginalidad e imaginacion

CAPITULO FINAL
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Llevaba mi cuerpo a todas partes conmigo
en la espesura de la abstraccion

mi piel palpitaba con la sangre

Adrienne Rich

Seamos asi como la endometriosis que es como una red,
seamos también nosotras como una red de informacion,

de contencién, que surja lo artistico

Cira

La adjetivacién marginal se refiere, segin la Real Academia Espafiola, a algo de escasa
importancia, a aquello que resulta secundario, lateral, accesorio. También designa a alguien
que vive fuera de las normas sociales admitidas. La poeta lesbiana y escritora feminista

Adrienne Rich trae otra cuestién al respecto:

La marginalidad es una condicidn en la que la mayor parte de la gente emplea...
mucha energia para intentar negarla o evadirla con cualquier clase de adaptacién o
disfraz protector que esté al alcance de su mano. La poesia también puede servir de
disfraz protector; la persona social que es el o la poeta puede también intentar
«asimilarse», pero el precio de la asimilacidon externa es la fragmentacion interna...

(Rich, 2001: 130).

Asi comprendida, la marginalidad no es sélo un lugar de poca importancia, sino también, una
condicidn que empuja a la negacién de la propia situacidon. Esto es, a la asimilacion externa.
Cuyo costo, es cierto desconocimiento de si, la deslegitimacidon de algo que ocurre y evita ser
nombrado. Esto nos permite pensar en cualquier grupo estigmatizado, pero también, en
multiples situaciones en las que el ocultamiento de si, el intento de adaptarse a un parametro
externo, acaba por fragmentar la experiencia interna.

Si bien creo mas compleja la relacion e interaccién entre eso externo e interno —ya que
considero que muchas veces “lo externo” también puede ser fuente de reparacién y
colaboracion de la propia integridad—; lo que la autora esta trayendo como problema es la
importancia de dejar de invertir energia en negar una condicién, y aprender a nombrarse y
expresarse a partir de ella. Por ejemplo, para Rich, expresarse como una poeta leshiana,
significd un proceso de aprender a reconocer y escribir asumiendo esa condicion de

marginalidad, esto es, dejar de escribir como una simple mujer siempre presuntamente
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heterosexual. De alguna manera, asumir esas marcas, implica dejar de escapar de los
problemas de validez y falta de autoridad que la marginalidad conlleva.

Este fendmeno que oscila entre la marginalidad y el reconocimiento, vertebra —al menos— dos
evidencias y problemas centrales de nuestra tesis. Por un lado, (1) La investigacion demuestra
que las mujeres con endometriosis despliegan un itinerario singular en el cual lleva un tiempo
reconocer y afrontar esa condicion de —podriamos decir— marginalidad. Su “camino”, su “via
crucis” (Violeta), nutrido de vicisitudes, es una respuesta a la poca importancia que tiene su
condicidn. La falta de reconocimiento y el desconocimiento hacia sus experiencias corporales,
las lleva a pasar afios sin saber, no sélo lo que les pasa (injusticias hermenéuticas durante la
brecha diagndstica), sino también como es la forma que funciona, el modo propicio para tratar
el dolor, los sintomas o afrontar la reaparicidon de nuevos focos de endometriosis.

Algunas de ellas sienten que se ignora mucho sobre su condicién en el ambito sanitario e,
incluso cuando se les ofrecen respuestas y abordajes, se sienten usadas como verdaderos
objetos de exploracion, como “conejillas de indias” (Lila y Cira). A excepcidn de Rita que se guia
por una completa confianza en su médica, esto las empuja a desarrollar una suerte de “exceso
de agencia”, a ser detectives (Nina) e inquisidoras de su propia condicion.

En otras palabras, esta desidia las lleva a construir conocimientos sobre si mismas, a tomar sus
cuerpos como un soporte reflexivo y epistemoldgico, a generar una hermenéutica en torno a
su proceso, a probar y tomar decisiones, a agenciarse. Las mujeres piensan sobre la atencion
médica, a partir de sentir y vislumbrar lo que expresa su cuerpo, su ciclo menstrual, las
hormonas, la aparicidon y la progresividad de la enfermedad, la fertilidad, la nutricién y la
alimentaciodn, el funcionamiento de los 6rganos, la efectividad de los tratamientos, los efectos
colaterales, entre otros.

A menudo, esos conocimientos sobre si y para si no se forjan de forma auténoma, sino en el
marco de relaciones sociales de poder, afectivas y estrategias de resistencia. Aquellos, les
permiten diferir de las interpretaciones biomédicas hegemdnicas y generar una desobediencia
epistémica que se expresa en diversos cuestionamientos hacia la atencidn sanitaria (los cuales
hemos sistematizado hacia el final del capitulo siete, bajo el subtitulo De la hermenéutica
corporal a la desobediencia epistémica). Ello condensa una demanda, no de retirada total del
proceso de medicalizacidn sino, de resignificacién profunda de los procesos diagndsticos,
terapéuticos y cientificos que se imprimen sobre sus experiencias.

Por otro lado, otra evidencia vinculada a la marginalidad de la problematica responde
directamente a nuestra hipdtesis. A saber: (2) la falta de autoridad y validez de la palabray las

experiencias de las mujeres, estd anclada en la iteracidén de distintas injusticias epistémicas
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estructurales que obstaculizan una reconsideracién profunda de las practicas clinicas
orientadas a la endometriosis. En efecto, las repercusiones de las injusticias epistémicas se
presentan en los distintos casos y afectan sus itinerarios de forma singular. Dicho de otro
modo, el problema epistémico que rodea a la endometriosis es estructural y sistematico: las
creencias y los conocimientos biomédicos que hegemonizan las pricticas médicas exponen a
las mujeres a situaciones de injusticia hermenéutica y testimonial, a situaciones de violencia
gineco- obstétrica, a relaciones meramente indicativas, comerciales y/o “inhumanas” (como
dijo Lila). Y este fendmeno se repite en todo el proceso: durante la minimizacién de sintomas
iniciales, la comunicacién del diagndstico, los diagndsticos errdneos, la actualizacidon del
diagndstico, la fertilizacion asistida, la diversificacion de los sintomas y los diferentes
tratamientos.

La fuga a ese engranaje sistematico o el cambio “significativo” llega tarde, tras varios afios de
busqueda, de “insistir”. El curso de los itinerarios cambia, finalmente, cuando encuentran
recursos interpretativos a través del vinculo con otras mujeres con endometriosis, con una
capacitacidon de educacion sexual integral, con un foro virtual de mujeres, con una amiga
médica, con grupalidades terapéuticas, con bibliografia feminista, con informacién en revistas
cientificas o internet y, fundamentalmente, con esa profesional idénea, formada, especializada,
afectuosa, respetuosa, que escucha, comunica con claridad y trabaja con perspectiva integral.
Recién en ese momento, aparece otro tipo de relacién de poder con los médicos/as: una
relacidén constructiva y mds democratica.

Por otra parte, si nos trasladamos al capitulo seis podemos advertir otros hallazgos
relacionados con la episteme biomédica que circula en Argentina y responde a nuestro objetivo
especifico n® 1. Alli, identificamos que existen consensos y semejanzas en torno a la descripcion
fisiologica de los tejidos endometridsicos, pero también advertimos matices e importantes
diferencias semanticas entre las diversas referencias biomédicas que analizamos. Demostramos
qgue la mirada inmunolégica, inflamatoria e integral viene pugnando por desplazar la mirada
ginecoldgica y atomizada que domina la prdctica clinica y se expresa, por caso, en el discurso
de la SAE.

Sin embargo, hay matices de sentido respecto a qué significa abordar la inmunologia, la
inflamacidn vy la integralidad de la endometriosis. Barafiao (2014, 2015) combina una visidn
inmunoldgica con una hormonal, ponderando los tratamientos ginecoldgicos convencionales
(hormonales y cirugias). Bonin (2024) sostiene una mirada inflamatoria integral, pero suscribe
a la hipdtesis hormonal y recomienda una triada principal de tratamientos (dieta, cirugia y

hormonas, en complemento con aspectos kinesioldgicos, entre otros). Y, finalmente, Briden
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también valoriza una nociéon inmune e inflamatoria, pero refuta la nocidn estrégeno
dependiente (es decir, hormonal) y propone una terapéutica natural e integral basada en la
alimentacién y medicamentos o suplementos naturales.

En este sentido, si es que se reconoce “ciudadania epistémica y académica” a las bidlogas,
médicas, antropdlogas e investigadoras feministas que hemos citado durante el capitulo cinco,
hallamos dos puntos criticos estructurales del discurso biomédico que, asimismo, se hacen
presente en los itinerarios de la endometriosis de -al menos- dos formas.

Por un lado, algunos discursos biomédicos sostienen que “la endometriosis afecta a las mujeres
0 poblacidon femenina en edad reproductiva”. Esta afirmacion también es un terreno de disputa
carente de consensos. Puesto que mientras la SAE afirma ello, Barafiao (2015) incluye a las
nifias prepuberes y mujeres menopausicas, Bonin (2024) a las adolescentes y nifias, y Briden
(2019) a las mujeres en general. De alguna manera, esto implica problematizar e interrogar las
identidades sociales y corporales que son incluidas en el fendmeno de la endometriosis: ¢éLa
endometriosis sélo afecta a mujeres en edad reproductiva? ¢ Qué semantica resulta pertinente:
hablar de edad reproductiva o de edad fértil? ¢Afecta o no, a nifias pre- puberes y mujeres
menopausicas? (Existen otras identidades sexogénericas y corporales afectadas por la
endometriosis como personas trans, intersexuales, lesbianas, entre otras? ¢Cémo es o debe ser
el abordaje diferencial de ellas? ¢ Qué implica, qué consecuencias tiene incorporar otros rangos
etdreos e identidades corporales en la descripcion fisioldgica de la endometriosis y sus
abordajes médicos?

Por otro lado, y en estrecho vinculo con las preguntas previas, existen enclaves de poder que
estructuran los cimientos de la biomedicina y condensan sistemas de creencias que, a su vez,
se expresan en el abordaje de la endometriosis. Una de ellas consiste en que sélo existen dos
sexos bioldgicos (dimorfismo sexual) y no es posible pensar en mas configuraciones bioldgicas
sexuadas que puedan tener endometriosis. En efecto, considerar sélo a las “mujeres” o
“mujeres en edad reproductiva” con sus pardmetros normales y anormales, implica descartar a
otras variantes genéricas y de sexuacidon (cromosémicas, gonadicas, hormonales vy
caracteristicas secundarias) con endometriosis y sus respectivos valores “estdndar” o de salud.
Otra de las creencias esta vinculada con que distintos sucesos fisiolégicos de “las mujeres”
como la menstruacion, el Utero, el endometrio, los ovarios, las hormonas sexuales, el ciclo
menstrual o la propia endometriosis, estan definidas -fundamentalmente— por su vinculo con
la funcién/ disfuncion reproductiva. Es decir, por el esencialismo reproductivo. Lo cual lleva a
ensalzar las tareas reproductivas de determinados érganos y hormonas sexuales, a desconocer

una nocion fisioldgica relacional e integral de dichos érganos y hormonas, y a prevalecer los
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abordajes ginecoldgicos, farmacolégicos y aislados para tratar la endometriosis, la fertilidad y Ia
inhibicién quimica de las funciones reproductivas.

Frente a este problema, Lara Briden (2019) es la uUnica autora que, en relaciéon a la
endometriosis y otros temas, problematiza explicitamente las implicancias del esencialismo
reproductivo y la fetichizacion de los estrégenos (hormonas sexuales “femeninas” por
excelencia). Siguiendo a la autora, cabe interrogar ées favorable anular e inhibir quimicamente
las hormonas sexuales, el ciclo menstrual y la ovulacion en las personas con endometriosis?
éQué riesgos implican dichas intervenciones? Esto es, ¢Qué otras funciones tienen dichos
sucesos en la salud de sus cuerpos? Y como plantea Valls Llobet (2006): é qué otras opciones de
tratamiento y qué investigaciones rigurosas se necesitan para abordar estos aspectos sin abolir
guimicamente la menstruacion?

Por tales razones cabe sefialar que, como dice Savia, hay “huecos cientificos” en los cuales aun
resta sumergirse, indagar. Pues conocer la integridad fisioldgica “de las mujeres” o los cuerpos
con utero, es fundamental para ofrecer respuestas diagndsticas y tratamientos hechos a la
medida de la variedad de configuraciones anatdmicas, etdreas e identidades sexogenéricas en
los que la endometriosis se presenta.

No obstante este desafiante cuadro de situacién en la episteme y atencidn sanitaria, los
aportes realizados por nuestras entrevistadas pueden ser fuentes privilegiadas para imaginar
un futuro distinto. Las mujeres estdn narrando, sus cuerpos estan diciendo, sus experiencias se
estan entrelazando y dialogando, y sus voces estan interpelando a otros para que participen de
sus procesos de otro modo. Quiza, es hora de abrir el juego, el espacio de interpretaciéon, de
escucharlas, de reinventar los abordajes, las investigaciones e imaginar otra atencidn sanitaria
justay posible.

Como vemos, asumir una posicién de marginalidad no supuso, en ninguna de nuestras
mujeres, asumir una posicion de victima epistémica. Sino que, incluso en aquellos casos en los
gue se sentian sumisas, buscaron revertir su actitud frente a los médicos, o las “mas
aguerridas” manifestaron que nunca se comportarian como victimas. Esta actitud es una pieza
clave para, como dice Rich (2001), evitar la asimilacién a los criterios médicos recurrentes y
abrirse paso en la conversacidn publica a partir de sus propios procesos corporales reflexivos
como un verdadero soporte epistemoldgico.

En otro orden de cosas, y trascendiendo los hallazgos empiricos de nuestra investigacion, cabe
mencionar y enumerar algunos aportes que realizamos a la investigacidn social en tematicas

afines:
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1. A través de la investigacion narrativa y el analisis del discurso, construimos una
estrategia metodoldgica cualitativa y empirica fértil, que puede ser util para inspirar
otras investigaciones sobre salud sexual y (no) reproductiva, enfermedades crdnicas y
estudios sobre la corporalidad.

2. Generamos un andlisis histérico que permite contextualizar las cuestiones vy
problematicas sanitarias en Argentina. Especificamente, identificamos y politizamos la
relacién estrecha entre la historia del sistema de salud argentino, la historia de las
mujeres y la situacion actual de la atencidn sanitaria hacia las mujeres —y las personas
con endometriosis—. Ponderando el papel de los procesos histéricos de la colonizacién,
la democratizacion y la mercantilizacion en la salud.

3. Recuperamos una breve genealogia de la endometriosis y la interrogamos de forma
critica. Dicho trabajo, a su vez, puede ser profundizado desde un trabajo historiografico
especifico que busque responder los interrogantes que formulamos respecto a la
ausencia de antecedentes durante la edad media y el papel de las mujeres en el
ejercicio de la medicina y el tratamiento de las disfunciones o alteraciones
menstruales, antes de que aquellas sean perseguidas y expulsadas del ambito médico y
la educacion superior modernas.

4. Sistematizamos una masa de investigaciones sociales que trabajaron sobre la
endometriosis y nos permiten conocer la situacion de esta problematica en otras
regiones, en América Latina y en el pais.

5. Edificamos un corpus tedrico y analitico que abarca de manera compleja y relacional
aspectos estructurales y agenciales, sistémicos y singulares, de los itinerarios de salud,
enfermedad y atencién (SEA). Especificamente, por medio de la recuperacién de
categorias como injusticias epistémicas, medicalizacién, experiencias corporales
reflexivas, cuerpo, autonomia, violencia de género, agencia, relaciones de poder y
estrategias de poder, realizamos un esfuerzo conceptual que nos permitié teorizar
sobre dilemas epistemoldgicos que surcan de forma estructural esta problematica.

En cuanto al porvenir y los pendientes de este proceso de investigacion, podemos sefialar que
se genera una sensacion ambigua cuando una debe hacer un balance sobre un proceso que
durd anos. Tal vez, es mucho lo novedoso que se puede sistematizar, problematizar y
evidenciar al respecto. Empero, al mismo tiempo, también es mucho lo que permanece en la
Orbita de lo desconocido, pues cuanto mas nos acercamos al objeto de estudio, mas preguntas

se abren y nuevas ignorancias se develan.
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Luego de unos cuatro anos ininterrumpidos de escritura, lectura, analisis interpretativo,

busqueda, seleccién de material, descarte de material, comunicacién y difusién, entrevistas,

desgrabaciones, ordenamiento de datos, encuentros y —unas siempre intensas— reescrituras,

puedo decir que hemos abordado vetas histdricas, cualitativas, descriptivas e interpretativas

sobre lo que ocurre en el pais y, especialmente, en Entre Rios con los itinerarios de la

endometriosis.

Con todo, como hemos asumido un compromiso situado con el conocimiento, es preciso

reconocer y nombrar aquello que aln ignoramos y nos preguntamos sobre eso que hemos

llamado pluriverso fenomenoldgico de la endometriosis. A continuacién, vamos a enumerar

distintos topicos e interrogantes que emergen como incégnitas sobre nuestro tema, a saber:

Las diversas realidades provinciales de la atencidén sanitaria_en Argentina. ¢Cémo es la

atencidén sanitaria en estos territorios y sistemas de salud tan diversos y variopintos?
¢Cémo son las experiencias corporales reflexivas de las pacientes en estas realidades
provinciales? ¢Qué provincias cuentan con un marco normativo y un abordaje
especifico para la endometriosis en el sistema de salud provincial? éEn qué consisten
dichas legislaciones, abordajes, protocolos de atencidn y qué caracteristicas tienen?
éQué diferencias presentan? ¢Existe algin caso provincial “modelo” o mas avanzado
respecto a la endometriosis? ¢Como es? ¢Como inciden los colectivos de personas con
endometriosis en esas realidades provinciales y qué discusiones procuran instalar?

Paises o regiones en los gue se crearon modelos “exitosos” o con resultados
significativos en el abordaje de la endometriosis, éExisten procesos de mejoramiento

de las politicas institucionales, los marcos normativos y los contextos sanitarios
respecto a la endometriosis? ¢En qué paises se vienen dando estos avances y pasos
significativos? ¢Como se ha incluido este tema en la agenda gubernamental, los
presupuestos en salud y cobmo mejora la atencidn sanitaria publica y privada? ¢Cémo
perciben estos contextos las pacientes?

Transferencia tecnoldgica y avances técnicos para la identificacién de sintomas, la
deteccién temprana del diagndstico v los tratamientos: ¢Qué progresos y avances

técnicos se vienen generando en el dmbito cientifico y biomédico para la identificacion
de causas, sintomas, deteccion diagndstica y los tratamientos? ¢En ddnde se vienen
dando estos avances? éQué resultados o niveles de efectividad han arrojado estos
avances, en términos estadisticos y/o en términos cualitativos? ¢Qué posibilidades

existen de importar o desarrollar esa tecnologia en el entramado de produccién

278



cientifica y biomédica argentino? ¢Qué actores locales del pais pueden participar de
este asunto? ¢Qué pueden aportar las ciencias sociales en este proceso?

e Pluriverso LGBTIQ+. ¢Cdmo es la situacion especifica de las personas Igbtig+ respecto a
la endometriosis? ¢Qué caracteristicas especificas tienen sus itinerarios en el pais u
otros contextos sanitarios locales y nacionales? ¢En qué difieren sus narrativas
biograficas respecto de las de mujeres heterosexuales? ¢ Qué desafios conceptuales y
clinicos genera la situacion de este colectivo para la epistemologia y la atencidn
biomédica?

® Clases sociales: ¢éComo es la situacion de las personas con endometriosis que no
cuentan con obra social, se atienden en el sistema publico, viven con ingresos por
debajo de la linea de pobreza y/o viven en condiciones de emergencia habitacional?
éCémo es la atencidn sanitaria que reciben y cdmo son los itinerarios de la
endometriosis de estas personas?

e Formacidn y especializacién en endometriosis en el ambito universitario, cientifico y
biomédico: éCémo es la formacion en endometriosis que se da en las universidades
publicas y privadas argentinas? ¢Qué dicen, en el pais, los manuales, los planes de
estudio, las catedras de ginecologia y/o biomedicina sobre la endometriosis? ¢Qué
formaciones especializadas en endometriosis, universitarias o extra- universitarias se
vienen desarrollando en Argentina? Segun referentes de la biomedicina argentina
especialistas en endometriosis, éen qué ha cambiado la formacién especializada actual
si se la compara con décadas anteriores? éQué cuestiones consideran los mejores
especialistas argentinos en endometriosis, que deben introducirse en la formacién de
profesionales de la salud y ginecdélogas/os en particular?

e Endometriosis, digitalidad y grupalidad. ¢Qué lugar y qué papel tienen los grupos con
endometriosis? ¢CoOmo y cuando surgen? ¢Qué caracteristicas tienen y qué tareas
desarrollan? ¢Como se involucran e inciden en la discusidon publica, en las agendas
gubernamental y social?

Todas estas cuestiones —entre otras— alojan variables y aspectos analiticos concretos, dignos de
ser explorados en investigaciones futuras. Cada una representa diversas dareas de
conocimiento, enfoques e incluso geografias que no hemos podido abarcar, que
desconocemos. Por ello, en el futuro, nos planteamos fortalecer esta linea de investigacién en
nuestro pais, y forjar equipos de investigacion interdisciplinares que puedan proyectarse a
mediano y largo plazo, desarrollando tareas mancomunadas, no sélo en la produccion de

conocimientos, sino también incidiendo en la “transferencia” social, la imaginacién politicay la
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innovacioén técnica sanitaria que este tema involucra. En subrayado, indiqué particularmente,
aquellas dimensiones que me gustaria explorar en una instancia postdoctoral y en préximos
proyectos de investigacién.

Si al inicio de esta investigacion la vacancia investigativa sobre esta problematica era enorme,
hoy podemos decir que contribuimos, al menos un poco, para reducir este hueco cientifico en
el pais y la provincia. Por afiadidura, vemos con entusiasmo la iniciativa de colegas de las
ciencias sociales de la UNMdP que estdn desplegando un Proyecto interdisciplinar de
investigacion y extensidn; asi como también el trabajo de colegas de las ciencias bioldgicas y
médicas de la Universidad Nacional de San Luis y la Dra. Barafiao del CONICET. Me parece un
desafio interesante explorar nuevos enlaces entre estas experiencias de investigacion, pero
también en conjunto con la Asociacidn Argentina de Endometriosis, los Ministerios Provinciales
y Nacionales de Salud y las asociaciones o grupos de mujeres con endometriosis.

Desde que me gradué y lei a Rita Segato (2013), consideré necesario asumir el compromiso de
una “antropologia por demanda”, esto es: poner mi formacidn profesional y mi oficio al servicio
de aquello que esta palpitando en los pesares y los deseos de nuestro pueblo, en la piel de las
mujeres, en la potencia heuristica de sus cuerpos. No es sino por este motivo que decidi
desplazar mi interés inicial de investigar “la salud sexual y reproductiva de mujeres vy
disidencias en Entre Rios”, para plegarme a la demanda de las mujeres entrerrianas —y de todo
el mundo— que viven con endometriosis. En otras palabras, fue por su exigencia de nuevas y
comprometidas investigaciones, que he llegado hasta aqui.

La discusidn e imaginacidn politica, la comprension de las injusticias, la visibilizacidon de todas
las voces marginales de nuestro pueblo, el desarrollo y crecimiento econdmico justo y
equitativo, el afecto y la convivencia entre ciudadanos, la transformacién y el mejoramiento de
nuestra educacion publica, el mejoramiento y la reinvencién de nuestro sistema de salud
publico y privado, entre tantos asuntos mas, requieren de nuestros oficios y profesiones. Como
dice Silvia Rivera Cusicanqui: “Cuando escriban, respiren profundo. Es una artesania, es un
gesto de trabajadora. Y cuando lean lo que escribieron, vuelvan a respirar hasta sentir que hay
un ritmo. Los textos tienen que aprender a bailar”. Parafraseando y ampliando las palabras de

la socidloga y activista boliviana, podemos concluir:

Cuando investiguen, escuchen profundo. Es una artesania, un gesto de trabajadora. Y cuando
vean lo que hallaron y escribieron, vuelvan a leer profundo hasta sentir que hay un ritmo. La
investigacion cientifica tiene que aprender a bailar con la melodia y el ritmo que palpita en la

piel, las potencias, los padecimientos, la historia y los desafios de nuestro pueblo.
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Finalmente, quisiera agradecer enormemente a las mujeres que se sentaron a conversar
conmigo, entre mates, risas, ironias, emociones tristes, anécdotas, reflexiones e intimidades;
en sus casas o en las oficinas del Instituto de Estudios Sociales donde trabajo. Valoro mucho la
apertura, el recibimiento, la solvencia y la profundidad que significd cada relato para este
trabajo. Los encuentros con ellas, la isiempre! generosa y amorosa lectura e intercambio con
mi director Ernesto Meccia y codirector Esteban Grippaldi, el trabajo de lectura de otras
autoras, antecedentes y pensadoras, los activismos en los que me he visto envuelta desde el
2012 en adelante, todo ello, me acompaid en cada linea y me permitié imaginar y desarrollar
este proyecto de investigacidn. Espero y deseo que puedan seguir acompafidndome en los

desafios y los compromisos futuros.

281



Bibliografia

POR CAPITULOS

282



Preludio
Barral Moran, M. J. (2010). Analisis critico del discurso biomédico sobre sexos y géneros.
Quaderns de Psicologia, 12(2), 105-116.

http://www.quadernsdepsicologia.cat/article/view/756

Esteban, M. L. (2013). Antropologia del cuerpo: Género, itinerarios corporales, identidad y
cambio (2a ed.). Edicions Bellaterra.

Fricker, M. (2007). Epistemic injustice: Power and the ethics of knowing. Oxford University
Press. https://doi.org/10.1093/acprof:0s0/9780198237907.001.0001

Haraway, D. (1995). Ciencia, cyborgs y mujeres: La invencion de la naturaleza. Catedra.

Kohan, A. (2022). Un cuerpo al fin. Ediciones Paidés.

Meccia, E. (2019). Cuéntame tu vida. Andlisis sociobiografico de narrativas del yo. En E. Meccia
(Dir.), Biografias y sociedad: Métodos y perspectivas. Ediciones UNL.

Sibilia, P. (2008). La intimidad como espectdculo. Fondo de Cultura Econdmica.

Producir ciencia y narrar experiencias. Modos de hacer y deshacer la cultura / CAP. UNO

Connell, R. W. (1995). Men’s Bodies. En Masculinities (pp. 45-67). Polity Press.

Denzin, N. K. (1989). Interpretative biography (Qualitative Research Methods). Sage
Publications.

Esteban, M. L. (2013). Antropologia del cuerpo: Género, itinerarios corporales, identidad y
cambio (2a ed.). Edicions Bellaterra.

Ferrandiz, F. (1999). El culto de Maria Lionza en Venezuela: Tiempos, espacios, cuerpos.
Alteridades, 9(18), 39-55.

Fricker, M. (2007). Epistemic injustice: Power and the ethics of knowing. Oxford University

Press. https://doi.org/10.1093/acprof:0s0/9780198237907.001.0001

Gialorenzi, M. L. (2016). Discursos tradicionales y disruptivos sobre la maternidad en la serie
web Segun Roxi [Tesis de Maestria]. Centro de Estudios Interdisciplinario, Universidad
Nacional de Rosario.

Goffman, E. (1970). Ritual de interaccion (ed. 1970; traduccién del original de 1967). Editorial
Tiempo Contemporaneo.

Grippaldi, E. (2019). Después de la caida. Un estudio comparativo de relatos de vida de
personas en espacios terapéuticos de internacién y terapia grupal por consumo de
drogas. En E. Meccia (Dir.), Biografias y sociedad: Métodos y perspectivas. Ediciones
UNL.

Guber, R. (2011). La etnografia: Método, campo y reflexividad. Siglo XXI Editores.

283



Haraway, D. (1995). Ciencia, cyborgs y mujeres: La invencion de la naturaleza. Catedra.

Le Breton, D. (2002). Antropologia del cuerpo y modernidad. Ediciones Nueva Visidn.

Martin, E. (1987). The woman in the body: A cultural analysis of reproduction. Bacon Press.

Meccia, E. (2019). Cuéntame tu vida. Andlisis sociobiogréfico de narrativas del yo. En E. Meccia
(Dir.), Biografias y sociedad: Métodos y perspectivas. Ediciones UNL.

Pizarro, T. M. (2021). Breve genealogia del Analisis Critico del Discurso ante el estudio de las
desigualdades sociales. Refraccion, (3).

http://https://ri.conicet.gov.ar/bitstream/handle/11336/151882/CONICET_Digital_Nro
.19833927-89a5-4f2f-8041-8b096e052728 A.pdf?sequence=2&isAllowed=y

Santander Molina, P. (2011). Por qué y como hacer analisis de discurso. Cinta moebio, (41),
207-224. www.scielo.cl/pdf/cmoebio/n41/art06.pdf
Sartre, J. P. (2005). El ser y la nada (J. Valmar, Trad.). Losada.

Verdn, E. (1993). La semiosis social: Fragmento de una teoria de la discursividad. Gedisa.

Qué saben de la endometriosis / CAPITULO DOS

Acién Alvarez, P. (2012). La endometriosis: una enfermedad que sigue siendo enigmatica.
Anales. Reial Académia de Medicina de la Comunitat Valenciana, (13).

Aranguez Sanchez, T. (2018). ¢Por qué la endometriosis concierne al feminismo? Editorial
Dykinson.

Aranguez Sanchez, T. (2019). Se acabd el silencio. Feminismo: cuidados, salud, autonomia.
Editorial La Moderna.

Ballard, K., Lowton, K., & Wright, N. (2006). What'’s the delay? A qualitative study of women’s
experiences of reaching a diagnosis of endometriosis. Fertility and Sterility, 86(5),
1296-1301.

Barafiao, R. I. (2015). Pensando la endometriosis. Revista de la Sociedad Argentina de
Endocrinologia Ginecoldgica y Reproductiva, 22(1).

Barroso, S., & Lopes, G. L. (2023). Endometriose: dificuldades no diagnostico precoce e seu
impacto na vida das mulheres que convivem com a doenca. Revista Contempordnea,
3(11).

Bernuit, D., Ebert, A. D., Halis, G., & Hoffmann, G. E. (2011). Female perspectives on
endometriosis: findings from the uterine bleeding and pain women'’s research study.
Journal of Endometriosis, 2(2), 73-85.

Blazquez Rodriguez, M., & Bolafios Gallardo, E. (2017). Aportes a una antropologia feminista de

la salud: el estudio del ciclo menstrual. Salud Colectiva, 13(2), 253-265.

284



Borotto, A. J. (2017). No va mds. Un estudio socioldgico sobre carreras morales de jugadores
problemdticos de juegos de azar recuperados [Tesina de grado]. Universidad Nacional
del Litoral.

Brilhante, A. G., Bessa, M. S., & Pinheiro, P. N. (2019). Narrativas autobiograficas de mulheres
com endometriose: que fendmenos permeiam os atrasos no diagndstico? Physis:
Revista de Saude Coletiva, 29(3).

Brown, J. L. (2006). Lo que dice la gente sobre la salud sexual y reproductiva.
Question/Cuestion, 1(11).

Brown, J. L., & Pecheny, M. (2012). Accesibilidad a la salud sexual de mujeres heterosexuales,
lesbianas y bisexuales. Trabajo presentado en el V Congreso de la Asociaciéon
Latinoamericana de Poblacidn, Montevideo, Uruguay.

Brown, J. L., Vaggione, J. M., & Pecheny, M. (2013). Cuerpo, sexo y reproduccidn. La nocidn de
autonomia de las mujeres puesta en cuestion: el aborto y otras situaciones sensibles.
Revista Latinoamericana de Estudios sobre Cuerpos, Emociones y Sociedad, 5(12),
37-49.

Bullo, S. (2018). Exploring disempowerment in women’s accounts of endometriosis
experiences. Discourse & Communication, 12(6), 569-586.

Bullo, S., & Pascual, M. (2017). Construyendo el sufrimiento: una exploracién de las
descripciones de pacientes de endometriosis desde el Sistema de la Valoracién.
Ponencia presentada en el Xlll Congreso de la Asociacion de Linglistica
Sistémico-Funcional de América Latina (ALSFAL), Cérdoba, Argentina.

Butt, F., & Chesla, C. (2007). Relational patterns of couples living with chronic pelvic pain from
endometriosis. Qualitative Health Research, 17(5), 571-585.

Chéne, G., et al. (2012). Quality of life of women with endometriosis: comparison between
epiphenomenon and severe disease. Journal of Endometriosis, 3(2), 77-84.

https://academic.oup.com/humupd/article/19/6/625/839568

Christian, A. (1993). The relationship between women’s symptoms of endometriosis and
self-esteem. Journal of Obstetric, Gynecologic & Neonatal Nursing, 22(4), 370-376.

Ciriza, A. (1997). Dilemas y tensiones en torno de la ciudadanizacién de las mujeres. Apuntes
para el debate. La Aljaba, segunda época, 2, 49-75.

Constanza, V. (2019). Cuerpo y dolor. Un estudio descriptivo sobre mujeres con endometriosis
[Tesis de grado, sin publicar]. Universidad Auténoma de Entre Rios.

Cox, H., Henderson, L., & Wood, E. (2003a). Endometriosis, an unknown entity: the consumer’s

perspective. International Journal of Consumer Studies, 27(3), 200-209.

285



Cox, H., Henderson, L., & Wood, E. (2003b). Learning to take charge: women'’s experiences of
living with endometriosis. Complementary Therapies in Nursing and Midwifery, 9(2),
62-68.

Cruz Araujo, T., & Schmidt, L. F. (2020). Endometriose. Um problema de saude publica: revisdo
de literatura. Revista Saude e Desenvolvimento, 14(18).

Culley, L., Law, C., Hudson, N., Denny, E., Mitchell, H., Baumgarten, M., & Raine-Fenning, N.
(2013). The social and psychological impact of endometriosis on women’s lives: A
critical narrative review. Human Reproduction Update, 19(6), 625—-639.

Darmon, M. (2008). La notion de carriére: un instrument interactionniste d’objectivation.
Politix, 2(82), 149-167.

de Barbieri, T. (2000). Derechos reproductivos y sexuales. Encrucijada en tiempos distintos.

Revista Mexicana de Sociologia, 62(1), 45-59. https://doi.org/10.2307/3541178

Denny, E. (2004a). Women’s experience of endometriosis. Journal of Advanced Nursing, 46(6),
641-648.

Denny, E. (2004b). ‘You are one of the unlucky ones’: delay in the diagnosis of endometriosis.
Diversity in Health and Social Care, 1(1), 39-44.

Denny, E. (2009). ‘I never know from one day to another how | will feel’: pain and uncertainty
in women with endometriosis. Qualitative Health Research, 19(7), 985-995.

Denny, E., & Mann, C. H. (2007). Endometriosis-associated dyspareunia: the impact on
women’s lives. Journal of Family Planning and Reproductive Health Care, 33(3),
189-193.

Denny, E., & Mann, C. H. (2008). Endometriosis and the primary care consultation. European
Journal of Obstetrics & Gynecology and Reproductive Biology, 140(1), 111-115.
Esteban, M. L. (2006). El Estudio de la Salud y el Género: Las Ventajas de un Enfoque

Antropolégico y Feminista. Salud Colectiva, 2(1), 9-20.

Fagervold, B., et al. (2009). Life after a diagnosis with endometriosis: a 15 years follow-up
study. Acta Obstetricia et Gynecologica Scandinavica, 88(8), 914-919.

Ferrando, C. A. (2022). Endometriosis in transmasculine individuals. Reproductive and Fertility,

3(2), C7-C10. https://doi.org/10.1530/RAF-21-0096

Ferrero, S., et al. (2005). Quality of sex life in women with endometriosis and deep
dyspareunia. Fertility and Sterility, 83(3), 573-579.
Fourquet, J., et al. (2010). Patients’ report on how endometriosis affects health, work, and daily

life. Fertility and Sterility, 93(7), 2424—2428.

286



Fourquet, J., et al. (2011). Quantification of the impact of endometriosis symptoms on
health-related quality of life and work productivity. Fertility and Sterility, 96(1),
107-112.

Gilmour, J., et al. (2008). The impact of endometriosis on work and social participation.
International Journal of Nursing Practice, 14(6), 443—448.

Goffman, E. (2006). Estigma. La identidad deteriorada (1a ed., 10a reimp. ed.). Amorrurtu.

Huntington, A., & Gilmour, J. (2005). A life shaped by pain: women and endometriosis. Journal
of Clinical Nursing, 14(9), 1124-1132.

Jones, G., et al. (2004). The impact of endometriosis upon quality of life: a qualitative analysis.
Journal of Psychosomatic Obstetrics & Gynecology, 25(2), 123-133.

Laws, S. (1990). Issues of Blood: The Politics of Menstruation. Macmillan.

MacKinnon, C. A. (1989). Toward a Feminist Theory of the State. Harvard University Press.

Manderson, L., et al. (2008). Circuit breaking: pathway of treatment seeking for women with
endometriosis in Australia. Qualitative Health Research, 18(4), 522-534.

Markovic, M., et al. (2008). Endurance and contest: women’s narratives of endometriosis.
Health, 12(3), 349-367.

Marques, A., et al. (2004). Quality of life in Brazilian women with endometriosis assessed
through a medical outcome questionnaire. Journal of Reproductive Medicine, 49(2),
115-120.

Mathias, S. D., et al. (1996). Chronic pelvic pain: prevalence, health-related quality of life, and
economic correlates. Obstetrics & Gynecology, 87(3), 321-327.

Meccia, E. (2008). La carrera moral de Tommy. Un ensayo en torno a la transformacion de la
homosexualidad en categoria social y sus efectos en la subjetividad. En M. Pecheny, C.
Figari, & D. Jones (Comps.), Todo sexo es politico. Estudios sobre sexualidades en
Argentina (pp. 21-44). Libros del Zorzal.

Mertehikian, Y. A. (2015). Practicas de cuidado y experiencias con los servicios de salud sexual y
reproductiva del drea metropolitana de Buenos Aires. Un estudio comparativo de
jévenes lesbianas, bisexuales y heterosexuales. En VIl Jornadas de Jovenes
Investigadores. Instituto de Investigaciones Gino Germani, Universidad de Buenos
Aires.

Millet, K. (1972). Sexual politics. Abacus, Sphere Books.

Nnoaham, K. E., et al. (2011). Impact of endometriosis on quality of life and work productivity:

a multicenter study across ten countries. Fertility and Sterility, 96(2), 366—373.

287



Ortiz Gomez, T. (2004). Interacciones entre salud, historia y feminismo. Una revisidn
historiografica. Didlogo Filosdfico, 59, 229-244.

Ortiz Gémez, T. (2006). Medicina, historia y género. KRK ediciones.

Pascual, M. (2020). Discurso, salud e informacién desde el relato de pacientes de
endometriosis. Discurso & Sociedad, 14(2), 422—-442.

Pascual, M. (2021). El afecto en relatos de dolor crénico en comentarios de facebook de
mujeres chilenas. Nueva Revista del Pacifico, (47), 47—-64.

Pateman, C. (1988). The Sexual Contract. Stanford University Press.

Pateman, C. (1989). The disorder of women: Democracy, feminism and Political Theory.
Stanford University Press.

Pecheny, M. (2004). ‘Légicas de accion colectiva de los movimientos por los derechos sexuales:
un analisis con aires abstractos de experiencias bien concretas’. En C. Caceres, S.
Frasca, M. Pecheny, & M. L. Terto (Eds.), Ciudadania sexual en América Latina: Abriendo
el debate. Universidad Peruana Cayetano Heredia.

Pecheny, M., et al. (2007). La ciudadanizacién de la salud: derechos y responsabilidades en
salud sexual-reproductiva, enfermedades crénicas y cuidados paliativos. En E. Lopez &
E. Pantelides (Coords.), Aportes a la investigacion social en salud sexual y reproductiva.
CENEP- CEDES- AEPA- UNFPA.

Petracci, M., & Ramos, S. (2006). La politica publica de salud y derechos sexuales y
reproductivos en la Argentina: Aportes para comprender su historia. CEDES.

Petrelluzzi, K. F., et al. (2008). Salivary cortisol concentrations, stress and quality of life in
women with endometriosis and chronic pelvic pain. Stress, 11(5), 390-397.

Peveler, R., et al. (1996). Psychosocial factors and chronic pelvic pain: a comparison of women
with endometriosis and with unexplained pain. Journal of Psychosomatic Research,
40(3), 305-315.

Ramos, S., et al. (2001). Los médicos frente a la anticoncepcion y el aborto: iuna transicion
ideoldgica? CEDES.

Roth, R. S., et al. (2011). Psychological factors in chronic pelvic pain due to endometriosis: a
comparative study. Gynecologic and Obstetric Investigation, 71(1), 15-19.

S3o Bento, K. C. M., & Nunes Moreira, M. A. P. (2018). Quando os olhos ndo veem o que as
mulheres sentem: a dor nas narrativas de mulheres com endometriose. Physis: Revista
de Saude Coletiva, 28(3), e280309.

Sartre, J. P. (2005). El ser y la nada (J. Valmar, Trad.). Losada.

Scavone, L. (1999). Género y Salud reproductiva en América Latina. LUR.

288



Scott, J. W. (2012). Las mujeres y los derechos del hombre: Feminismo y sufragio en Francia,
1789-1944. Siglo XXI Editores.

Seear, K. (2009a). The etiquette of endometriosis: stigmatisation, menstrual concealment and
the diagnostic delay. Social Science & Medicine, 69(8), 1220-1227.

Seear, K. (2009b). The third shift: health, work and expertise among women with
endometriosis. Health Sociology Review, 18(2), 194—-206.

Seear, K. (2009c). ‘Nobody really knows what it is or how to treat it": why women with
endometriosis do not comply with healthcare advice. Health, Risk & Society, 11(4),
367-385.

Sepulcri, R. D., & Do Amaral, V. F. (2009). Depressive symptoms, anxiety, and quality of life in
women with pelvic endometriosis. European Journal of Obstetrics & Gynecology and
Reproductive Biology, 142(1), 53-56.

Shepard, B. (2000). The double discourse on sexual and reproductive rights in Latin America:
The chasm between public policy and private actions. Health and Human Rights, 4(2).

Siedentopf, F.,, et al. (2008). Immune status, psychosocial distress and reduced quality of life in
infertile patients with endometriosis. American Journal of Reproductive Immunology,
60(5), 449-461.

Silva Marins, B., et al. (2021). Experiéncias das mulheres quanto as suas trajetdrias até o
diagndstico de endometriose. Escola Anna Nery. Revista de Enfermagem, 25(4).
Simoens, S., et al. (2012). The burden of endometriosis: costs and quality of life of women with

endometriosis and treated in referral centres. Human Reproduction, 27(5), 1292-1299.

Souza, C. A, et al. (2011). Quality of life associated to chronic pelvic pain is independent of
endometriosis diagnosis: a cross-sectional survey. Health and Quality of Life Outcomes,
9(1), 41-45.

Tripoli, T. M., et al. (2011). Evaluation of quality of life and sexual satisfaction in women
suffering from chronic pelvic pain with or without endometriosis. Journal of Sexual
Medicine, 8(2), 497-503.

Valls Llobet, C. (2001). Desigualdades de género en Salud Publica. Quadern CAPS, (30).

Valls Llobet, C. (2006). La menstruacion: de la invisibilidad a la abolicion. DUODA. Estudis de la
Diferéncia Sexual, (31).

Valls Llobet, C. (2011). Morbilidad diferencial entre mujeres y hombres. Feminismo/s, (18),
281-290.

Verdn, E. (1993). La semiosis social: Fragmento de una teoria de la discursividad. Gedisa.

289



Surcos y derivas histéricas de la atencion sanitaria / CAPITULO TRES

Aranguez Sanchez, T. (2018). ¢Por qué la endometriosis concierne al feminismo? Editorial
Dykinson.

Arruza, C., & Bhattacharya, T. (2020). Teoria de la Reproduccidn Social. Elementos
fundamentales para un feminismo marxista. Archivos, 8(16), 37—69.

Barafiao, R. I. (2015). Pensando la endometriosis. Revista de la Sociedad Argentina de
Endocrinologia Ginecolégica y Reproductiva, 22(1).

Bonan, C. (2003). Sexualidad, reproduccion y reflexividad. En busca de una modernidad
distinta. En K. Araujo & C. Ibarra (Coords.), Sexualidades y sociedades contempordneas
(pp. 21-44). Universidad Academia Humanismo Cristiano.

Borracci, R., Salazar, A., & Arribalzaga, E. (2018). El futuro de la feminizacién de la medicina en
Argentina. FEM: Revista de la Fundacion Educacion Médica, 21(3), 113-118.

Brown, J. L., Vaggione, J. M., & Pecheny, M. (2013). Cuerpo, sexo y reproduccidn. La nocidn de
autonomia de las mujeres puesta en cuestion: el aborto y otras situaciones sensibles.
Revista Latinoamericana de Estudios sobre Cuerpos, Emociones y Sociedad, 5(12),
37-49.

Brown, J. L., & Pecheny, M. (2012). Accesibilidad a la salud sexual de mujeres heterosexuales,
lesbianas y bisexuales. Trabajo presentado en el V Congreso de la Asociaciéon
Latinoamericana de Poblacidon, Montevideo, Uruguay.

Cappuccio, M., Nirenberg, O., & Paillés, J. (2006). El equipo de salud ante la Ley de Salud Sexual
y Procreacion Responsable. En M. Petracci & S. Ramos (Comps.), La politica publica de
salud y derechos sexuales y reproductivos en la Argentina: Aportes para comprender su
historia. CEDES.

de Barbieri, T. (2000). Derechos reproductivos y sexuales. Encrucijada en tiempos distintos.

Revista Mexicana de Sociologia, 62(1), 45-59. https://doi.org/10.2307/3541178

Federici, S. (2015). Calibdn y la bruja: Mujeres, cuerpo y acumulacion primitiva. Traficantes de
Suefios.

Federici, S. (2018). El capital y el género. En El Patriarcado del salario. Tinta Limén.

Ferguson, S. (2020). Las visiones del trabajo en la teoria feminista. Archivos, 8(16), 17—36.

Foucault, M. (2007). Nacimiento de la biopolitica. Fondo de Cultura Econémica.

Fraser, N. (2011). ¢De la redistribucion al reconocimiento? Dilemas de la justicia en una era
"postsocialista". En N. Fraser, C. Carbonero Famundi, & F. Valdivielso Navarro (Coords.),
Dilemas de la justicia en el siglo XXI: Género y globalizacion. Universitat de les Illes

Balears.

290



Fraser, N. (2016). Las contradicciones del capital y los cuidados. New Left Review.

Gago, V. (2014). La razén neoliberal: Economias barrocas y pragmadtica popular. Tinta Limon.

Hooks, B. (2000). Feminismo es para todo el mundo. Traficantes de Suefios.

Laclau, E., & Mouffe, C. (1985). Hegemonia y estrategia socialista: Hacia una radicalizacion de
la democracia. Fondo de Cultura Econdmica.

Lugones, M. (2008). Colonialidad y género. Tabula Rasa, (9), 73—-101.

Meng, G. (2006). Ley de salud sexual y procreacion responsable argentina: ¢una politica de
género? En M. Petracci & S. Ramos (Comps.), La politica publica de salud y derechos
sexuales y reproductivos en la Argentina: Aportes para comprender su historia. CEDES.

Mezzadri, A. (2019). Sobre el valor de la reproduccion social. Trabajo informal, mayoria del
mundo y la necesidad de teorias y politicas inclusivas. Radial Philosophy, 2.

Mies, M. (1998). Patriarchy and accumulation on a world scale: Women in the international
division of labour. Zed Books Ltd.

Oliveira Brandado, T., & Martinez-Pérez, A. (2022). Violencia gineco-obstétrica y justicia
reproductiva. Una reflexion psicoantropoldgica. Religacion, 7(34), e210990.

Organizacion Mundial de la Salud. (2014). Prevencion y erradicacion de la falta de respeto y el

maltrato durante la atencion del parto en centros de salud. https://acortar.link/aaMhot

Organizacion Mundial de la Salud. (2019). Enfoque basado en los derechos humanos del
maltrato y a violencia contra la mujer en los servicios de salud reproductiva, con
especial hincapié en la atencion del parto y la violencia obstétrica. Observatorio

Violencia Org. https://observatorioviolencia.org/documentos/14789/

Pastor, D. A. (2021). Lenguaje no sexista en contenidos de anatomia y fisiologia femenina.
SCIiELO Preprints. https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.2852

Pateman, C. (1988). The Sexual Contract. Stanford University Press.

Pateman, C. (1989). The disorder of women: Democracy, feminism and Political Theory.
Stanford University Press.

Pecheny, M. (2012). Politica y derechos sexuales en la Argentina reciente. Universidad de
Buenos Aires y CONICET.

Pecheny, M., et al. (2007). La ciudadanizacién de la salud: derechos y responsabilidades en
salud sexual-reproductiva, enfermedades crénicas y cuidados paliativos. En E. Lépez &
E. Pantelides (Coords.), Aportes a la investigacion social en salud sexual y reproductiva.
CENEP- CEDES- AEPA- UNFPA.

Petracci, M., & Ramos, S. (2006). La politica publica de salud y derechos sexuales y

reproductivos en la Argentina: Aportes para comprender su historia. CEDES.

291



Ramognini, M. E. (2019). La “salud sexual y reproductiva” como campo de dominacién colonial.
En X!l Jornadas de Sociologia. Facultad de Ciencias Sociales, Universidad de Buenos
Aires.

Ramos, S., et al. (2001). Los médicos frente a la anticoncepcion y el aborto: iuna transicion
ideoldgica? CEDES.

Scavone, L. (1999). Género y Salud reproductiva en América Latina. LUR.

Scholz, R. (2013). El patriarcado como productor de mercancias y Tesis sobre capitalismo y
relaciones de género. Constelaciones, Revista de teoria critica, (5), 44—60.

Segato, R. L. (2016). La guerra contra las mujeres. Traficantes de Suefios.

Segato, R. L. (2018). Contra-pedagogias de la crueldad. Prometeo Libros.

Shepard, B. (2000). The double discourse on sexual and reproductive rights in Latin America:
The chasm between public policy and private actions. Health and Human Rights, 4(2).

Tobar, F. (2012). Breve historia del sistema argentino de salud. En O. Garay (Coord.),
Responsabilidad Profesional de los Médicos: Etica, Bioética y Juridica. Civil y Penal. La
Ley.

Zankel, A. (2019). Historia, curricula y cuerpos sexuados. Coordenadas epistemoldgicas,
histdricas y tedrico- politicas para el andlisis de las politicas sexuales en la educacion

secundaria [Tesina de grado]. Facultad de Trabajo Social, UNER.

Documentos, legislaciones y politicas publicas

Argentina. Congreso de la Nacidn. (1985). Ley 23.264: Régimen de patria potestad. Boletin
Oficial de la Republica Argentina, 13 de septiembre de 1985.

Argentina. Congreso de la Nacion. (1987). Ley 23.515: Matrimonio Civil (divorcio vincular).
Boletin Oficial de la Republica Argentina, 12 de junio de 1987.

Argentina. Congreso de la Nacidn. (1991). Ley 24.012: Cupo femenino. Boletin Oficial de la
Republica Argentina, 5 de diciembre de 1991.

Argentina. Congreso de la Nacidn. (2003). Ley 25.673: Creacion del Programa Nacional de Salud
Sexual y Procreacion Responsable. Boletin Oficial de la Republica Argentina, 2 de
diciembre de 2003.

Argentina. Congreso de la Nacidn. (2006). Ley 26.160: Educacidn sexual integral. Boletin Oficial
de la Republica Argentina, 6 de diciembre de 2006.

Argentina. Congreso de la Nacion. (2007). Ley 26.130: Intervenciones de Contracepcion
Quirdrgica (ligadura de trompas y vasectomia). Boletin Oficial de la Republica

Argentina, 28 de septiembre de 2006.

292



Argentina. Congreso de la Nacion. (2009). Ley 26.485: Ley de proteccion integral para prevenir,
sancionar y erradicar la violencia contra las mujeres en los dmbitos en que desarrollen
sus relaciones interpersonales. Boletin Oficial de la Republica Argentina, 14 de abril de
2009.

Argentina. Congreso de la Nacién. (2010). Ley 26.618: Matrimonio Igualitario. Boletin Oficial de
la Republica Argentina, 21 de julio de 2010.

Argentina. Congreso de la Nacidn. (2011). Ley 26.682: Marco Regulatorio de Medicina Prepaga.
Boletin Oficial de la Republica Argentina, 16 de mayo de 2011.

Argentina. Congreso de la Nacién. (2012). Ley 26.743: Derecho a la identidad de género.
Boletin Oficial de la Republica Argentina, 24 de mayo de 2012.

Argentina. Congreso de la Nacion. (2020). Ley 27.610: Regulacion del Acceso a la Interrupcion
Voluntaria del Embarazo y a la Atencion Posaborto. Boletin Oficial de la Republica
Argentina, 15 de enero de 2021.

Argentina. Ministerio de Salud. (2007). Resolucién 232/2007: Inclusion de la Anticoncepcion
Hormonal de Emergencia (AHE) en el Programa Meédico Obligatorio (PMO). Boletin
Oficial de la Republica Argentina, 23 de marzo de 2007.

Argentina. Ministerio de Salud de la Nacién. (2010). Protocolo para la atencidon integral de las
personas con derecho a la interrupcion legal del embarazo (ILE). Autor.

Argentina. Poder Ejecutivo Nacional. (2015). Decreto 903/2015: Reglamento de la Ley N°
26.682. Boletin Oficial de la Republica Argentina, 20 de mayo de 2015.

Australian Government. Department of Health. (2018). National Action Plan for Endometriosis.
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.p

df

Notas digitales

Franceinfo. (2022, 11 de enero). Endométriose : Emmanuel Macron annonce une stratégie
nationale de lutte contre la maladie.
https://www.franceinfo.fr/politique/emmanuel-macron/endometriose-emmanuel-mac
ron-annonce-une-strategie-nationale-de-lutte-contre-la-maladie_4913089.html?fbclid
=IwAR1I6tgxFKWKWiOR3a9BCaB32ANNaXforwFFCFqYPROE1sRLxVZrwMrp4Es#xtor=CS
2-765-%5Bemail%5D-

Infobae. (2023, 20 de junio). La endometriosis podria ser causada por una bacteria, segun un

estudio.

293



https://www.infobae.com/america/ciencia-america/2023/06/20/la-endometriosis-pod
ria-ser-causada-por-una-bacteria-segun-un-estudio/

Manifiesta. (2021). Por leyes que reconozcan la endometriosis en América Latina. Recuperado
el 3 de octubre de 2024, de
https://manifiesta.org/por-leyes-que-reconozcan-la-endometriosis-en-america-latina/

Martin, A. (2025, 9 de enero). Por primera vez la endometriosis podria diagnosticarse con un
andlisis de sangre. Hipertextual.
https://hipertextual.com/2025/01/test-sangre-diagnostico-endometriosis

Ministerio de Salud de la Nacién. (2023, marzo). Salud fortalece el abordaje inicial de la
endometriosis en el primer nivel de atencion.
https://www.argentina.gob.ar/noticias/salud-fortalece-el-abordaje-inicial-de-la-endom
etriosis-en-el-primer-nivel-de-atencion

Organizacion Mundial de la Salud. (2024, 24 de marzo). Endometriosis (Notas descriptivas).
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/endometriosis

Ziwig Endotest. (s.f.). [Pagina principal]. Recuperado el 20 de septiembre de 2024, de

https://ziwig.com/en/home/

Injusticias epistémicas e itinerarios de la endometriosis / CAPITULO CUATRO

Amords, C. (1985). Hacia una critica de la razdn patriarcal. Anthropos.

Amords, C. (1992). Notas para una teoria nominalista del patriarcado. Asparkia.

Barrancos, D. (2017). Violencia patriarcal. Disertacion presentada en las IV Jornadas
Internacionales de Género, Emergencias y Derechos Humanos, Parana, Entre Rios.

Blazquez Rodriguez, M. (2021). La biomedicalizacién de las vidas de las mujeres: una revisién
de sus dimensiones desde las publicaciones en espafol. Revista Internacional De

Sociologia, 79(2), €182. https://doi.org/10.3989/ris.2021.79.2.19.141

Butler, J. (1990). Gender Trouble: Feminism and the Subversion of Identity. Routledge.
Butler, J. (1993). Bodies that Matter: On the Discursive Limits of Sex. Routledge.
Colinet, S. (2013). La “carrera” de las personas que sufren de esclerosis multiple: tres

I”

momentos clave. De la irrupcién de la enfermedad al “trabajo biografico”. Revista
Espafiola de Investigaciones Socioldgicas, (144), 127-138.

Conrad, P. (1975). The discovery of hyperkinesis: Notes on the medicalization of deviant
behavior. Social Problems, 23(1), 12-21.

De Beauvoir, S. (1949). Le Deuxieme Sexe. Gallimard.

294



Esteban, M. L. (2006). El Estudio de la Salud y el Género: Las Ventajas de un Enfoque
Antropoldgico y Feminista. Salud Colectiva, 2(1), 9-20.

Esteban, M. L. (2013). Antropologia del cuerpo: Género, itinerarios corporales, identidad y
cambio (2a ed.). Edicions Bellaterra.

Foucault, M. (1975). Vigilar y castigar. Siglo XXI.

Foucault, M. (1976). Historia de la sexualidad. Volumen 1: La voluntad de saber. Collége de
France.

Foucault, M. (1977). Historia de la medicalizacion. Educacion médica y salud, 11(1), 3—25.

Foucault, M. (1988). El sujeto y el poder. Revista Mexicana de Sociologia, 50(3), 3—20.

Foucault, M. (1999). Nacimiento de la medicina social. En J. Varela & F. Alvarez Uria (Comps.),
Obras Esenciales, Volumen Il: Estrategias de Poder (pp. 363—384). Paidos Ibérica.

Fricker, M. (2007). Epistemic injustice: Power and the ethics of knowing. Oxford University

Press. https://doi.org/10.1093/acprof:0s0/9780198237907.001.0001

Fricker, M. (2021). Conceptos de injusticia epistémica en evolucidn. Las Torres de Lucca. Revista
internacional de filosofia politica, 10(19), 97-103.

Goffman, E. (2001). Internados: Ensayos sobre la situacion social de los enfermos mentales.
Amorrortu Editores.

Herskovits, M. J. (1948). Man and his Works: The Science of Cultural Anthropology. Alfred A
Knopf.

Illich, I. (1975). Némesis médica: La expropiacion de la salud. Barral.

Krause, S. (2015). Freedom beyond sovereignty: Reconstructing liberal individualism. University
of Chicago Press.

Latova Santamaria, D. (2023). Injusticia epistémica. Eunomia. Revista en Cultura de la

Legalidad, (24), 274-299. https://doi.org/10.20318/eunomia.2023.7667

Laurell, A. C. (1986). El estudio social del proceso salud-enfermedad en América Latina.
Cuadernos Médico Sociales, (37), 3—18.

Le Breton, D. (2002). Antropologia del cuerpo y modernidad. Ediciones Nueva Visidn.

Menéndez, E. (1994). La enfermedad y la curacién. ¢Qué es medicina tradicional? Alteridades,
4(7), 71-83.

Menéndez, E. (2003). Modelos de atencidn de los padecimientos: de exclusiones tedricas y
articulaciones practicas. Ciéncia e saude coletiva, 8(1).

https://doi.org/10.1590/5S1413-81232003000100014

Moreno Sarda, A. (1986). El arquetipo viril de la historia: Ejercicios de lectura no androcéntrica.

Ediciones LaSal.

295



Nedelsky, J. (2011). Law’s Relations: A relational theory of self, autonomy, and law. Oxford
University Press.

Nussbaum, M. (2006). El ocultamiento de lo humano. Katz.

Oliveira Branddo, T., & Martinez-Pérez, A. (2022). Violencia gineco-obstétrica y justicia
reproductiva. Una reflexion psicoantropologica. Religacion, 7(34), e210990.

Pateman, C. (1988). The Sexual Contract. Stanford University Press.

Pecheny, M., et al. (2007). La ciudadanizacidén de la salud: derechos y responsabilidades en
salud sexual-reproductiva, enfermedades crénicas y cuidados paliativos. En E. Lépez &
E. Pantelides (Coords.), Aportes a la investigacion social en salud sexual y reproductiva.
CENEP- CEDES- AEPA- UNFPA.

Rich, A. (1980). Compulsory Heterosexuality and Lesbian Existence. Signs, 5(4), 631-660.
[enlace sospechoso eliminado]

Rovetto, F. L., et al. (2017). La desnaturalizacion de las violencias sexistas en las universidades.
Una experiencia de visibilizacién y prevencién en la Universidad Nacional de Rosario.
Ensambles, 7, 29-39.

Saenz, M. J. (2020). Reformulaciones recientes de la autonomia individual liberal: autonomias

relacionales, no soberanas y vulnerabilidad. Cuadernos Electrénicos de Filosofia del

Derecho, (43). https://doi.org/10.7203/CEFD.43.17458

Segato, R. L. (2003). Las estructuras elementales de la violencia: Ensayos sobre género entre la
antropologia, el psicoandlisis y los derechos humanos. Universidad Nacional de
Quilmes.

Segato, R. L. (2013). La critica de la colonialidad en ocho ensayos y una antropologia por
demanda. Prometeo Libros.

Segato, R. L. (2018). Contra-pedagogias de la crueldad. Prometeo Libros.

Sy, A. (2018). La medicalizacién de la vida: hibridaciones ante la dicotomia Naturaleza/Cultura.

Ciéncia e saude coletiva, 23(5). https://doi.org/10.1590/1413-81232018235.10212016

Wittig, M. (2006). E/ pensamiento heterosexual y otros ensayos (). Sdez & P. Vidarte, Trads.).

Egales. (Obra original publicada en 1978).

La medicina y los otros: pasadizos secretos entre biologia y cultura / CAPITULO CINCO
Barral Moran, M. J. (2010). Analisis critico del discurso biomédico sobre sexos y géneros.
Quaderns de Psicologia, 12(2), 105-116.

http://www.quadernsdepsicologia.cat/article/view/756

296



Briden, L. (2019). Cémo mejorar tu ciclo menstrual: Tratamiento natural para mejorar las
hormonas y la menstruacion. Greenpeak Publishing.

Ciccia, L. (2017). La ficcion de los sexos: Hacia un pensamiento Neuroqueer desde la
epistemologia feminista [Tesis de Doctorado]. FILODIGITAL, Repositorio institucional de
la Facultad de Filosofia y Letras, UBA.

Ciccia, L. (2020). La invencidn de los sexos: Cémo la ciencia puso el binarismo en nuestros
cerebros 'y como los feminismos pueden ayudarnos a salir de ahi. Siglo XXI.

Davis, L. J. (1995). Enforcing normalcy: Disability, deafness, and the body. Verso.

Dorlin, E. (2009). Séxo, género y sexualidades: Introduccion a la teoria feminista. Nueva Vision.

Fausto-Sterling, A. (1993, marzo/abril). The five sexes. Why male and female are not enough.
The Sciences, 33(2).

Fanon, F. (1961). Les damnés de la terre. Frangois Maspero.

Fausto-Sterling, A. (2000, julio/agosto). The five sexes, revisited. The Sciences, 40(4), 18-23.

Foucault, M. (1987). Historia de la sexualidad (Vol. 1: La voluntad de saber) (M. Soler, Trad.).
Siglo Veintiuno de Espafia.

Foucault, M. (2006). Defender la sociedad: Curso en el College de France (1975-1976). Fondo de
Cultura Econdmica.De Beauvoir, S. (1949). Le Deuxieme Sexe. Gallimard.

Garland-Thomson, R. (1997). Extraordinary bodies: Figuring physical disability in American
culture and literature. Columbia University Press.

Haraway, D. (1995). Ciencia, cyborgs y mujeres: La invencion de la naturaleza. Catedra.

Haraway, D. (2020). Seguir con el problema: Generar parentesco en el Chthuluceno. Editorial
Consonni.

Harding, S. (1987). Is there a feminist method? En S. Harding (Ed.), Feminism and methodology.
Indiana University Press.

Laqueur, T. (1994). La construccion del sexo: Cuerpo y género desde los griegos hasta Freud.
Critica.

Martinez Morante, E. (2008). Un aposento para el fantasma: el androcentrismo en Medicina. E/
genio maligno, Revista de Humanidades y ciencias sociales, (3).

Moreno Sarda, A. (1986). El arquetipo viril de la historia: Ejercicios de lectura no androcéntrica.
Ediciones LaSal.

Ortiz Gomez, T. (2004). Interacciones entre salud, historia y feminismo. Una revisidn
historiografica. Didlogo Filosdfico, 59, 229-244.

Ortiz Gémez, T. (2006). Medicina, historia y género. KRK ediciones.

297



Pastor, D. A. (2021). Lenguaje no sexista en contenidos de anatomia y fisiologia femenina.

SCIiELO Preprints. https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.2852

Preciado, B. (2009). La invencién del género o el tecno-cordero que devora a los lobos. En Aji
de Pollo (Eds.), Biopolitica (pp. 119-137). Aji de Pollo.

Valls Llobet, C. (2006). La menstruacion: de la invisibilidad a la abolicion. DUODA. Estudis de la
Diferéncia Sexual, (31).

Valls Liobet, C. (2020). Mujeres invisibles para la medicina. Capitan Swing.

Young, E. (2017). Yo contengo multitudes: los microbios que nos habitan y una vision mds

amplia de la vida. Debate Editorial.

Encrucijadas biomédicas en torno a la endometriosis / CAPITULO SEIS

Barafiao, R. I. (2014). Endometriosis, épor qué no la elimina el sistema inmunoldgico?
Ginecologia y Obstetricia de México, 82, 755-763.

Barafiao, R. I. (2015). Pensando la endometriosis. Revista de la Sociedad Argentina de
Endocrinologia Ginecoldgica y Reproductiva, 22(1).

Briden, L. (2019). Como mejorar tu ciclo menstrual: Tratamiento natural para mejorar las
hormonas y la menstruacion. Greenpeak Publishing.

Foucault, M. (1977). Historia de la medicalizacion. Educacion médica y salud, 11(1), 3-25.

Laurell, A. C. (1986). El estudio social del proceso salud-enfermedad en América Latina.
Cuadernos Médico Sociales, (37), 3—18.

Meng, G. (2006). Ley de salud sexual y procreacion responsable argentina: éuna politica de
género? En M. Petracci & S. Ramos (Comps.), La politica publica de salud y derechos

sexuales y reproductivos en la Argentina: Aportes para comprender su historia. CEDES.

Notas digitales
Bonin, M. (2024, 11 de diciembre). Endometriosis. La importancia de un tratamiento integral.

Gallia Clinica Privada.

Briden, L. (s.f). Acerca de mi. Recuperado el 20 de octubre de 2024, de
h ://www.larabriden.com
Briden, L. (2025a, 1 de junio). Los poderes secretos de la ovulacion: no se trata solo de tener un

bebé. https://www.larabriden.com/the-secret-powers-of-ovulation/

Briden, L. (2025b, mayo). élas mujeres necesitan periodos?

https://www.larabriden.com/do-women-need-periods

298



Kohan, A. (2022, 22 de noviembre).  Desadaptacién.  El  Diario  AR.

https://www.eldiarioar.com/opinion/desadaptacion 129 9730754.html

Jinks, P. (2023, 15 de marzo). Mdnica Bonin: “Estd instaurado que el dolor menstrual es

esperable”. Agencia Universitaria de Noticias.

www.auno.org.ar/monica-bonin-esta-instaurado-que-el-dolor-menstrual-es-esperable

Sociedad Argentina de Endometriosis. (s.f.). ¢Qué es endometriosis? y ¢Quiénes somos?

Recuperado el 10 de septiembre de 2024, de

Videos
Sociedad Argentina de Endometriosis. (2023, 13 marzo). {Qué es la Endometriosis? 14 de

Marzo [Archivo de video]. https://saendometriosis.com.ar/2023/03/13/sae-14m/

Marginalidad e imaginacién / CAPITULO FINAL
Bonin, M. (2024, 11 de diciembre). Endometriosis. La importancia de un tratamiento integral.
Gallia Clinica Privada.

https://clinicagallia.com.ar/endometriosis-la-importancia-de-un-tratamiento-integral/

Briden, L. (2019). Cémo mejorar tu ciclo menstrual: Tratamiento natural para mejorar las
hormonas y la menstruacion. Greenpeak Publishing.

Rich, A. (2001). Sangre, pan y poesia: Prosa escogida, 1979-1985 (M. S. Sdnchez Gémez, Trad.).
Icaria. (Trabajo original publicado en 1986).

Segato, R. (2013). La critica de la colonialidad en ocho ensayos. Y una antropologia por
demanda. Prometeo Libros.

Valls Llobet, C. (2006). La menstruacion: de la invisibilidad a la abolicion. DUODA. Estudis de la

Diferéncia Sexual, (31).

299



ANEXO

Consentimientos informados

300



