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a endometriosiz es una enfermedad de MIujeres apue afects ameis

personas que la suma del SIDA, [a diabetes, e ssmea v I epilep-

. sia. A pesar de su incidencia sobre tantas vidas, no recilye aprens

atencion cientifica ni social. La enfermedad consiste en el crecimicnto

de tejido endometrial fuera del titero, normalmente dentro de Ta cavicd

pelvica, pero puede imvadir cualquier érgano del cue rpo. En sus cstadios
avanzados la enfermedad llega a provocar una discapacidad.

T Ardngues Sincluz

El primer sintoma de la endometriosis es el dolor severs duranie la
menstruacion. Coando las mujeres acuden a ginccologia se s acha de
hipocondriacas, y a menudo acaban en salud mental. El diagnastico se
demora unos ochoe anos de media antes de que alguien las crea v el dolor
se vuelve crdnico e insoportable, Fl Lopica de qﬂ-.t: el dolor mengirmal o5
normal v la desconfianza sistemdtica hacia la palabra de s mujeres son
Cansas e est siacion,

Frente al panorama descrito, las afectadas de endometriosis estin hichan-
do por el derecho a 1a salud de las mujeres en un movimiento social de
alcance internacional. Aungue ain gueda mucho camino por delanie,
las enfermedades feminizadas van saliendo de la invisibilidad. Esee libro
contiene propuestas de politicas sanitarias ¥ una reflexion acerca de la
necesidad de una perspectiva feminista de ka salud.
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3 125 Cuando el dolor no es 11‘:5[]5:5..'3{f|:| ni wisible para la sociedad, cuando ha-
BIBLIOGRAFIA. ..ot ccssscrmmmannrvemmnnarrrmnns vormnmeesisass bl o [ s e Smaz bt blamos de millones de mujeres sufriends la incredulidad social, cuando el
tejido del que te provee tu sexo para dar vida, te la roba v te impide darla
{ante la pasividad de las miradas que te rodean), cuando todo esto sucede,
hablamos de endometriosis. Quizds sea la enfermedad mids cruenta de las que
afectan solo a nuestro sexo, una enfermedad terrible en sus estadios graves,
pero tratada sin la importancia merecida tanto por parte de los profesionales
sanitarios, como por fa administracion pablica v por el conjunto de la socie-
dad. Es una enfermedad que te mantiene muerta en vida por el dolor que
causa. La endometriosis puede provocar situaciones de emergencia médica
que llegan a causar la muerte (algunas de nuestras amigas va no estdn con
nosotras por culpa de la endometriosis). Esta enfermedad la sufre un 1095
de la poblacidn mundial Femenina, en torno a 176 millones de mujeres y
nifias, que estin olvidadas por una sociedad a la que adn le queda mucho
por aprender en materia de igualdad, Es una enfermedad que, bajo el falso
tépico “la mensiruacidn duele”, se oculta silenciosa en nuestros organismos
¥ nos va desgastando tanto fisica como emocionalmente {con repercusiones
sobre la vida v el trabajo) ¥ nos imposibilita vivir una vida normal.

Cuando wna muger renga Mejo, 51 e Tujo en su CHErpo e5 sargre, el per-
meerrecend i st frpurena mensivual por stete dias: v cualquiera gue la g
gregdard innroeda hasea el avardecer, Levitioo 15:09

A la mufer dijo: En gramn manera maltiplicard i doloy en af praric, comn
dolor dards a lyez los hijos; ¥ con tocln, tu deseo serd para tu wearido, v & levadrd
dorminio sobre 1. Gérmesis 3206

| Tras estos dos versiculos, recogidos de La Biblia, se alzan una cultura v
una tradicién en la que la menstruacion es motivo de vergiienza y silencio,
vy en la gue la endometriosis gana victimas a causa de dicho silencio. Es un
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silencio permitido por la sociedad machista durante siglos, con el t:n-ti_l_-_-_:nn del
dolor menstraal como algo vergonzante v a la vez normal, con el estigma _dc
la vergiienza por menstroar y la ignorancia :-cur__'lal con réspecto a cualquier
alteracitn de los pardémetros habituales. Vers iculos como estos dos estdn
presentes en toda la Biblia, como en otros libros sagrades de la historia.

Te prapuntard sobre fa menstrnacidn. Responde: Es un ol Apartaos de
las muferes durarite la menstruac ifn ¥ o os acergudis g ellas hasia quie extén
puras, Ceuartdo estén proras id @ ellas eomo Dios ha mandado, Dios ama a los
GUE S @rrepienTen ¥ o a los quee se prerifioan, Cordn 2,272

Esie tabii ancestral se prolenga hasta hoy, v se expone en los testimonios
de las enfermas que acuden a la asociacidn de .Bﬁi:c[gdagr argumentando
que en su adolescencia sufrian ya muchos de ll.‘!'.ﬁ'_ Hml'.l;rmas_ gue de udul_‘ras-
les aguejan, v que sus propias m::drr;:'-; lgu_r; tranquilizaban bajo ese extendido
thpico de "es normal, fa regla duele”, Es un Ie:_t'ua grabado a fuego en una
herencia culiural que es peor que cualguier enfermedad hereditaria. Dicho
lema estd grabado a fuego hasta el punto de que la m eracude a sinecologia
cuando es demasiado tarde, y ha pasado de los grados leves a los SEVErOs, en
los que la solucitn és amputar, hormonar yvivir una vida de dalor crénico ¥
de enfermedades asociadas a la patologia. Todo, POT Ser miujer y menstruar.
Este es nuestro pecado, esta €s nuesira condena y nuestra maldicion,

La endometriosis necesita del movimiento feminista para poder ser
visible, para que obtengamos derechos por los que lachamos en esta ba-
talla incansable contra titanes que no tienen oides, ni ojos, ni sienten, en
un mundo en el que el hombre sigue siendo el centro. {Qué pasaria si una
enfermedad tumoral gque invade organos funcionales, que produce doeloves
crénicos insoportables, que impide una jornada laboral normal, que genera
discapacidad, sélo 1a sufriesen los hombres? Pues sin lugar a dudas, “otro
gallo cantaria”. No habria violencia médica como la que sufrimos nOSOtEs,
se diagnosticaria riapidamente, habria campaiias de deleccion precoz, invest-
gacion y posiblemente estariamos cerca de una cura, es decir, todo lo que nos
falta a nosotras. Y por supuesio, no habria castraciones ni mutilaciones. La
facilidad con la que nos extirpan nuestros drgancs sexuales es impresionante.,

Sufrimes violencia médica, por un androcentrisme sanitario gue nos
aslixia, pues tardan en diagnosticarnos una media de ocho afios, y ni si-
quiera se nos escucha, e incluso 5¢ nos trata de “hipocondriacas”. Nos dan
soluciones que sabemos que son erroneas de amtemano, o nos marean de
un especialista a otro, mientras gastamos r{:f.E::wE |1uu5!:rc:..ta ahorras, _5;;, pone
en peligro nuestras vidas con F:I'Itsil'_'ﬂiuti de fertilidad =in que 5€ Mos llll:lJrl'l'fE
adecuadamente sobre los especiales riesgos gue tenemos, Sufrimoes violencia
institucional, pues casi todas |:3.-5- comunidades austénomas ",:Hrﬂ:'::n de unida-
des especializadas y multidisciplinares para efectuar las cirugias, v cuando
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existen son producto de la buena voluntad de ciertas profesionales médicos
¥ no de la diligencia institucional. Estas heroicas personas profesionales
que se toman en serio esta enfermedad, tenen las consultas masilicadas v
mo cuentan con los medios necesarios para atendernos. Sufrimos violencia
laboral, comenzando por una baja médica en la que no se especifica que el
motivo de la misma es nuestra enfermedad, no una menstruacion (gue es
lo que suelen poner), v continuando par la pérdida de nuestros empleos =
causa de nuestra discapacidad.,

La seguridad social nos da la espalda, sin permitirnos acceder a las pro-
tecciones juridicas destinadas a las personas excluidas por la discapacidad,
Mientras organismaes piiblicos, como los cuerpos de seguridad del estado,
niegan el ingreso a las mujeres afectadas de endometriosis aungue sean en
grado leve (se nos considera discapacitadas a estos efectos), sin embargo, no
podemos acceder al reconocimiento juridico del erado de discapacidad, ni
teniendo una endometriosis grado IV, con una colostomia, un Hfén MET0E,
o media vejiga, o un pulmdn invadido. Algunas de las nuestras van en sillas
de ruedas por la invasion de nervios pélvicos que provocan neuropatias
severas con carencia de movilidad. Sin embargo, incluso ellas se enfrentan
a desmesuradas dificultades para seceder al reco nocimiento juridico de su
Siuacion, cdimaginan perder parte del colon o la movilidad de sus piernas v
que no le den una discapacidad? Pues eso lo sufrimos a diar o, ¥ lo vemos
desde la Asociacitn estatal de Afeciadas de Endometriosis: tratos vejatorios
por parte de inspectores, negligencias médicas, ¥ mujeres a las que wda su
familia les ha dado la espalda por considerarlas “histéricas”. Cuando 1na
persona contrae cancer, toda su familia se vuelca con élla, a nadie se le
ocurre despedirla, v muche menos se le niega una discapacidad si quedan
secuelas. A nosotras sf, teniendo metdstasis de igual forma, perdiendo drga-
nos, ¥ perdiendo toda calidad de vida. éNo sers porque es una enfermedad
de mujeres? {No serd que esa violencia antes mencionada, médica, admi-
nistrativa, laboral, familiar... podriamos catalosarla de violencia machista?

La entermedad es comimmente catalogada como tumoral benigna. Cierto
que el tumor es endometrio al fn y al cabo. El endometrio ests en nuestro
clerpa de forma natural, luego no es maligno. Pero calificar de benigna a
nuestra enfermedad nos resulta similar a Namar benigne por no ser un céin-
cer a cualguiera de las enfermedades antoinmunes que existen incluvendo
el lupus, la esclerosis maltiple o la miocarditis autoinmune., Benigna... si,
el tejido o es. no es una neoplasia, pero Namar a la enfermedad benigna,
cuando destroza la vida de la mujer en su juventud, en sus MEjOres anons, ¢s
demasiado agraviante. Crea que despugs de haber sido condenadas hists.
ricamente por herejes, por sangrar de manera andmala. o posteriormente,
internadas en clinicas de reposo por dementes, cuando rabiamos de dolot
en realidad, podriamos recibir va el respeto merecido, ¥ ¢l reconocimiento
frente a tanta injusticia. For todo ello. v mucho mds, necesitamas ir de la
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mano del feminismo, para defender los derechos de las afectadas por esta
enfermedad de mujeres, silenciada, descrita como “enfermedad del silencio”
Hemos de conseguir ipualdad juridica con el resto de personas enfermas y
unas unidades médicas capacitadas para atendernos, que no existen. Solo
asi dejaremos de ser pasto de sanguijuelas que nos hacen acudir a la via
privada cuando tenemos derecho a una sanidad piblica en este pais, Hoy
no todas las enfermas pueden permitirse tratar su enfermedad.

Mo vamos a desistir en esta lucha. Estamos enfermas, pero ni esta en-
fermedad podrd con nosotras, ni el patriarcado consepuird hacernos callar,
Vamos a seguir reclamando a las administraciones, 8 profesionales de la
salud v a la poblacién, visibihdad, derechos, sanidad ¥ dignidad. No senti-
mos vergilienza por estar enfermas. No sentimos verglienza ni la sentiremos
nunca mis. Seguiremos difundiendo informacidn sobre la enfermedad,
seguiremos ayudando a enfermas, seguiremos luchando contra los Htanes,
porgue no somos histéricas. A muchas feministas se las tildo de histéricas,
nosotras no somos las primeras, se lo dijeron a las mismisimas sufragistas.
Nunca dejaremos de luchar.

Ana Ferrer

Secretaria de Adaec Esparia

¢POR QUE LA ENDOMETRIOSIS CONCIERNE AL
FEMINISMOQ?

“El feminismo como defensa de los derechas de las mujeres no pueds
permanecer indiferente hacia la desigualdad de oportunidades gue supone
no tener en cuenta cn el momento del diagndstico médics, las diferencias
en el entermar de las mujeres respecto de los hombres”.

Carme Valls-Liobett

Introduceidn

_ La endometriosis es una enfermedad que afecta a un diez o quince por
ciento de las mujeres en edad menstrial, a unas dos millones de espanolas.
La enlermedad, como sefiala el ginecéloge Carmona, la padecen mas perso-
nas que el SIDA, la disbetes, el asma y |a epilepsia juntas. Esta enfermedad
solo la padecemos las mujeres y en muchos casos resulta incapacitante para
multiples actividades de le la vida cotidiana (dolor pélvice intenso que o
cede a la analgesia, diarreas o estrefimiento, dolor durante las relaciones
sexuales, dolor al estar sentada, dolor al permanecer de pie, dolor al despla-
zar cargas, limitaciones a la movilidad, etc.), A pesar de su gran incidencia
sabre las vidas de tantas mujeres, la enfermedad no recibe apenas atencitn
cientifica ni social. No hay consenso cientifico sobre sus causas, no hay una
cura v las técnicas diagndsticas son pobres. '

La endometriosis es crénica ¢ incapacitante v consiste en el crecimiento
'].“ tejido endometrial fuera del dtero, normalmente dentro de la cavidad pél-
vica (intestinos, recto, vejiga, etc.), pero puede invadir cualquier drgano del
cuerpa, como el pulmdén o el cerebro. El primer sintoma de la endometriosis
es el dolor severo durante la menstruacion. Es una enfermedad de génern,
vinculada a los estereotipos que recaen sobre las mujeres y al tépico de que
es normal que la menstruacion duela, Cuando las mujeres se quejan de do-
lor extremo en ginecologia no se las cree, se las tacha de VAFAs que quicren
una baja laboral o de hipocondriacas, v a menudo acaban en salud mental,
El diagnéstico se demora unos ocho afios y tienen que consultar cuatro o
cinco especialistas distintos antes de que alguien las erea. La enfermedad se

' YALLS-LLOBET, CARME. "Morbilidad

s diferemcial entre muojeres v | s
Feminismos 18, 2011, (pp. 2812500, p.2RE. jeres ¥ hombres
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va extendiendo en ese tiempo, pudiendo causar complicaciones peligrosas
comn una perforacion del apéndice o del intestino. Como sefiala la endocri-
ndloga Carme Valls, existe un gran desconocimiento de la menstruacion ¥
hasta los afios ochenta no se supo como funcionaba esta. Muchos médicos y
miédicas no saben gué pruehas realizar para diagnosticar la endometriosis,
no reconocen sus sintomas v solo unos pocos equipos mmltidisciplinares en
Espafa estdn capacitados para intervenirla quirtirgicamente, ni siquiera
contamos con uno en todas las Comunidades Auténomas,

Los estereotipos sobre la pretendida debilidad femenina afectan indu-
dablemente al trate de la enfermedad. Esta situacion se produce en todos
los paises del mundo. 5i en cualquier pals nos dirigimos a un colectivo de
mujeres con endometriosis, muchas expresarin que es comian que en la
atencidn samitaria se las tilde de exaperadas, e incluso que se les insiniie que
fingen vdmitos o desmayos (producidos por la intensidad del dolor). Uno de
los primeros sintomas de la endometriosis es un dolor menstrual muy intenso
{(contracciones similares a las del parto) que con ¢l tiempo puede llegar a
afectar todos los dias del mes. Cuando las afectadas acuden a ginecologia es
frecuente que sus palabras no se tomen en serio porque suele pensarse que
s¢ quejan en exceso de algo tan corriente como la menstruaciion. Usualmente
la endometriosis no es visible en una exploracion ginecolégica normal, asi
que esto favorece la idea de gue son hipocondriacas. Para localizar el tejido
invasor de la endometriosis es necesario realizar pruechas de imagen com-
plejas ¢ incluso con ellas, una gran parte de las endometriosis mis graves
se esconde v solo una cirogia puede diagnosticarla, Los numerosos afios
que s¢ demora el diagnéstes implican gue esa abrumadora cantidad de
mujeres que vive con endometriosis (una de cada diez) sufre un prolongado
cuestionamiento. El cuestionamiento existe también en el dmbito laboral
{“mira esta que falta al rabajo cuando tiene la regla®, "menuda vaga, otra
ver ha faltado”, “siempre estd cansada y guejindose”), e incluso dentro de
la pareja. Se acusa a las afectadas de que lo que en realidad tienen son pro-
blemas psicoldgicos, v estas acaban desarrollando depresidn por el dolor
v la incomprensidn. Estos hechos constituven una profecia autocumplida.

Frente al dramatica panorama descrito, las afectadas de endometriosis
estamos componiendo un potente movirmiento internacional, con eventos
como “EndoMarch Imternational” gue cada marzo desde hace cinco anos
coordina desde Estados Unidos marchas por todo el mundo para denunciar
la situacion de las enfermas v para reivindicar derechos. La indignacidn del
colectivo de afectadas se refleja en la cifra de su militancia. Nuestra asocia-
cidn {Asociacitn espafiola de Afectadas de Endometriosis- Adaec) coenta con
17000 simpatizantes (v alin es poco si tenemos en cuenta gue hay dos millones
v medio de atectadas en nuestro pais). La lucha de las enfermas es admirable
por la diversidad v la constancia de sus actuaciones: divulgacidn sobre la
endometriosis en la prensa y la television, mesas informativas en hospitales,

I

cFor qued la endometniosis concierne al faminismo

participacitn en jornadas v ferias asociativas, negociaciones polfticas en
AyuUntamientons para conseguir mociones, negociaciones de Proposicliones no
de ley (PNL} en los Parlamentos Autondmicos v en el Congreso, negociacio-
nes con las instituciones sanitarias para conseguir la apertura de unidades
multidisciplinares cualificadas para operar la enfermedad, negociaciones
politicas para que se proporcione formacién en endometriosis al personal
de atencién primaria y especializada, lucha contra los procedimientos sa-
nitarios que dificultan la derivacion a las pacientes, vigilancia y denuncia
de los medicamentos, técnicas y tratamientos nocivos, participacion en es-
tudios médicos sobre la endometriosis, bisqueda de mecenas gue financicn
investigaciones o de personas famosas gue publiciten la causa, vigilar que
los compromisos politicos se cumplan, etcétera,

Todas estas acciones son posibles gracias al trabajo (normalmente ané-
nimo y poco visible) de mujeres admirables que, a pesar de vivir con dolor
e importantes limitacienes, estan profundamente comprometidas con una
causa trascendental para sus vidas. Avngue atin queda mucho camino por
delante, la enfermedad va saliendo de 1a invisibilidad gracias a estos esfuer-
205. Uno de los ejes de esta amplia agenda es la necesaria consecucion de
cambios normatives, tanto en nuestro pafs como en la Unién Europea. El
presente rabajo constifuye una contribucion en este punto. Como investi-
gadora y docente en la Facultad de Derecho jamas habia pensado que mis
investigaciones sobre cuestiones juridicas podrfan convertirse en un asunto
respaldado por el carifio ¥ entusiasmo de tantas mujeres. Las biografias de
las afectadas son el material del gue se extraen las hipitesis que se contrastan
con lag normas v con la jurisprudencia. Las injusticias compartidas cons-
truyen el mapa de [os problemas que ¢l derecho debe resolver. Este trabajo
realiza las siguientes aporiaciones:

La primera de ellas ¢s la denuncia de que la endometriosis, la fibromial-
gia y todas las enfermedades a las que la doctora Carme Valls denomina
“de alta prevalencia femenina”, comparten su exchision del Real Decreto
que contiene las enfermedades que son causa de discapacidad legal. Este
Real Decreto 1971/1999 contiene un listado de enfermedades y/o limita-
ciones, Las enfermedades que no aparecen expresamente o que no paseen
una regulacidn organizada en el mismo apartado se ven penalizadas, Como
resultado las mujeres encuentran mds obstéculos que los hombres para que
sus discapacidades sean reconocidas, quedando desprotegidas ante despidos
discriminatorios y fuera del sistema de proteccitn social. Esto es una discri-
minacion por razdn de sexo. Actualmente se estin elaborando unos nuevos
baremos, y es una ocasidn que no se deberfa desaprovechar (la proxima re-
daccitn puede producirse dentro de veinte afios) para exigir la inclusicn de
las enfermedades de las mujeres. Ha de tenerse en cuenta que dificilmente
& obtiene un gt'adu de= dise apacidad =i se carece de un diagndstico clarc vy
nosotras tardamos mucho tiempo en obtenerlo. Cuando existe diagnistico,
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la ausencia de la enfermedad en el citado Real Decreto se suma al descono-
cimiento generalizado sobre la enfermedad (tanto ¢n la medicina como en
el derecho) dando lugar a grados irrisorios. Suele puntuar més la depresidn
causada por la endometriosis que la propia endometriosis.

Seria miope no encontrar en este panorama una clara conexion con
el tabti ménstrual, con una ciencia androcéntrica que ningunea las enfer-
medades de mujeres, con un derecho sin perspectiva de género, ¥ con una
mirada machista que desprecia la palabra v el dolor de las mujeres. Incluso
las personas que saben en qué consiste la enfermedad, suclen desconocer lo
incapacitante gque esta resulta. Tenemos compafieras en silla de ruedas por
la endometriosis (la enfermedad puede afectar a los nervios cidtico, pudendo
e hipogastrico), companeras que han sufrido adiceién a la morfina debido
a la medicacidn tan fuerte que algunas necesitan para sobrellevar un dia,
companeras con miltiples diarreas diarias que impiden realizar un trabajo
con normalidad (por afectacidn al intestine}. La existencia de multitud de
Casos tan graves como estos deberfa constituir prueba suficiente de que la
endometriosis debe ser contemplada expresamente como causa de discapaci-
dad. También hay numerosas companieras que sufren dolores incapacitantes
solo cuatro o cinco dias al mes. No todas necesitamos acceder al grado de
discapacidad, pues hay casos en los que la merma de la calidad de vida es
pequefia. Algunas compaiieras cuenian ya con un grado de discapacidad re-
conocido, pero lo comiin a todos los casos (sea cual sea su gravedad) es que
han sido evaluados por debajo de su situacion efectiva. A pesar de que lo que
refvindicamos es una pequefia modificacion normativa que corrija ésta situa-
cion, ez muy dificil lograr estos cambios en las normas sin un apovo social
amplio. El activismo del VIH tuvo el apoyo masivo del movimiento LGTBI
para lograr conquistas en investigacidn, atencidm sanitaria, concienciacidn
social y la inclusidn en €l Real Decreto 197 1/1999 de grados de discapacidad.
Nosotras necesitamos tener un apoyo importante del movimiento feminista
v de toda la sociedad para alcanzar estas mismas metas,

En segundo lugar este trabajo denuncia que la judicatura deniega con
una frecuencia elevadisima la prestacidn contributiva de incapacidad per-
manente para &l trabajo a las mujeres con enfermedades de alta prevalencia
femenina. Isabel Ruiz Pérez, enun estudio de Granada, sefialé que el diez por
ciento de hombres que padece fibromialgia {frente al noventa por ciento de
mujeres) tiene muchas mds posibilidades de obtener una sentencia favorable
que una mujer con fibromialgia de la misma pravedad. En las sesenta y cinco
sentencias de incapacidad permanente por endometriosis que he analizado
constato que la endometriosis suele ser ignorada completamente en la argu-
mentacion juridica y resulta irrelevante para el fallo. Es la enfermedad mds
ninguneada de todas las que se mencionan en los cuadros clinicos, inchiso
entre las feminizadas. Es necesario sefialar en este punto que, aunque el
colectiva demande el reconocimiento de prestaciones contributivas (inca-
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pacidad permanente) o no contributivas (discapacidad) para las mujeres
que no pueden trabajar, solo los casos mds graves necesitan abandonar el
mercado de trabajo. Lo frecuentes entre las afectadas s gue guieran vivir de
su trabajo sin que la enfermedad les perjudique (el reconocimiento del grado
de discapacidad es fundamental tamhién para este fin). Hemos de tener en
cuenta gue la endometriosis irmumpe en las vidas de mujeres jovenes que
ven frustrados sus proyectos personales, familiares v laborales. El deseo
fundamental de estas mujeres es recuperar sus vidas. La medicina v, en
menor medida, el derecho, pueden contribuir a este fin, El ajuste del puesto
de trabajo, el empleo protegido v la nulidad de los despidos por enfermedad
son instrmentos juridicos necesarios para la trabajadora gue padece una
enfermedad tan limitante como la endometriosis. A dia de hoy, como el mer-
cado de trabajo expulsa a las mujeres enfermas, ¢l acceso a prestaciones es
la via mas realista para paliar la exclusidn social. Pero no debemos perder
de visia que lo que el colectivo demanda es 1a integracion social.

La tercera aportacidn de este trabajo es la relativa a las politicas pa-
blicas, que no estéan atendiendo adecuadamente las enfermedades de alta
prevalencia femenina. Campan a sus anchas los esterectipos (como que el
dolor mensirual extremo es normal o gue las mujeres se quejan por gusto)
v la ignorancia sobre una enfermedad tan frecuente como la endometriosis.
Es asombrosa la frecuencia con la que se extirpan drganos reproductivos
de las mujeres (es muy raro que extirpar testiculos o pristata se consideren
una cura ideal e inofensiva). Otro asunto que deberia escandalizarnos es
gue las mujeres con endometriosiz sean medicadas, sin debate &tico algu-
no, con medicamentos destinados a la eastracién quimica de vicladores en
los Estados Unidos. A la investigacidn v tratamiento de las enfermedades
de mujeres se destina una cantidad infima de recursos econdmicos. Esta
situacidn de ostracismo vulnera el articulo 27 de la lev de igualdad, ¢l prin-
cipio de la Unidn Europea de mainstreaming (perspectiva de género) en las
politicas sanitarias, la Declaracion de Madrid de la ONU v diversas normas
autondmicas como el articulo 41 de la Ley andaluza 12/2007 de Promocion
de la Igualdad, que establece que atenderd la prevencién v tratamiento de
las enfermedades que més afectan a las mujeres.
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CAPITULO 1. LA ENDOMETRIOSIS EN LAS POLITICAS
SANITARIAS

1. é0ué es la endometriosis?

La endometriosis es una enfermedad crénica e incapacitante que, a pesar
de su alta prevalencia® (la tienen entre el 105 ¥ el 13% de las mujeres), ha
recibido escasa atencidn cientifica. Todavia no existe una e:i]:rlmafu_‘nn causal
de la endometriosis, no existe una cura para la misma, los conocimientos
epidemioldgicos son escasos v las técnicas de diagndstico son pobres, Como
consecuencia del desconocimiento seneralizado sobre la misma, no se pro-
duce la necesaria sospecha clinica que habria de conducir al diagndstico. Las
estadisticas refieren una media de nueve afos para alcanzar el diagnastico
y de cinco o seis especialistas consultados®,

POMATORRAS R, COBOS B "Epademiology of endometriosis", En Garcla-Velasco JA and
Rizk MRE Editores, Endoeerrinsis Curment Maragamemt and Futeire Trewds, Taypee Brothers
Medical Publishers, 2006k p. 10-&. Se estima que |a endometriosis afocta 8 1a apabuliante cifra
de entre el 10y el 15% de las mujeres en edad reproductiva (es racs antes de la menacguia v
traz la menopausia), aungue es dilicil conocer la prevalencis real dado que es necesario realizar
una civugia laparescdpica para woer un dingnostico de certeza. Los casos graves (grado I o
V] representan sodo un 108 del total. Donde 1z endometriosis ha sido migjor estudiade es en
aguellos grupos en gue s¢ ha podido realizas laparoscopis, Entre dichos gropes de mojeres,
podemos destacar a las mujeres sometidas a lnparoscopia por infertilided, tantbién contanos
con estudios de mujeres sometidas a laparescopia por dolor pélvico y estudios de mujeres
sometidas a esterilizacion wubdrica por laparoscopia. ROGERS P&, 'HOOGHE TM, FAFXLE-
BAS A, GARGETT C, GIUDICE L, MONTGOMERY GW, ET AL, "Priorities or endometriosis
resgarch: recomendations from an Inemmationgl consensus wokshop”, 16, 2008, pp. 3315-46, S¢
estima que la endometriosis afecta por lo menos & on 10% de la poblacién femenina en edad
fertil. Esta preoporcin aselende al 30-30%, = consideramos tan sela a mujeres que presenten
probiemas de infertilidad-esterilidad o dolor pélvico crinico. La informacidn recogida en el
Conjunto Mining Basico de Dates al Alta bospitalaria (CMBID-AHD en Andalucia estahlece
una media de mujeres hospitalizadas con diagnéstico de endometriosis de aproximadaments
L300 mujeres cada afo. La forma mas frecuente es la ovarica (60-65%), sepuida de la uterina
{1B9-304E) v, posteriocmenie las lecaleaciones peritoneal piéhvica y omras.

" Giifa de alencion 8 mijeres con endometricsis en ol sistema sanitario pdblico de An-
dalucia. Servicto Andalay de Salud. Direccion Genersl de Asistencia Sonitaria. Marso 2009,
La asoclaciin Adacc (Asociacion espaiola de afectadps por la endometriosis) contirma estos
datos a partir de sus encuestas de claboracidn propia.
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La enfermedad consiste* en la implantacicn y crecimiento de tejido endo-
metrial fuera de su lugar natural. Normalmente el tejido se expande por los
ovarios y el (itero (75% de los casos), pero es relativamente hahitual que se
extienda por otras zonas de la pelvis como intestino, recto, vejiga v uréteres.
Ocasionalmente el tejido puede alcanzar cualquier otra regidn del cuerpos.
La afectacion intestinal incide en un 3 3 12% de mujeres con endometrio-
sis. Los sintomas mis comunes son la dismenorrea {dalor menstrua Dyla
infertilidad o subfertilidad (la infertilidad puede alcanzar al 30-40% de las
mujeres con la enfermedad). La endometriosis const tuye la principal causa
de infertilidad femenina (entre el 40-50% de lns casos de infertilidad femening
son praducidos por la endometriosis), El sintoma principal v més frecuen-
te es el dolor pélvico ciclico, que adopta diferentes patrones; dismenorrea
severa (75%), dispareunia intensa (449) {en algunas pacientes impide toda
actividad sexual v en otras solo ciertas practicas), dolor antes del orgasmo
o tras aleanzarlo (con independencia de la penetracion), dolor limitado a la
ovilacién y disquecia (este dolor al defecar estd asociado a la endometriosis
recto-vaginal). La dismenorrea propia de la endometriosis usialmente se
ve acompanada de contracciones uterinas que guardan mucha semejanza
con las del parto, segiin refieren las afectadas que han experimentado am-
bos extremos. Dichas crisis son coincidentes com los dias anteriores v los
primeros del periodo menstrual, v

Como la endometriosis es una enfermedad progresiva®, tanto el dolor
como el resto de sintomas se van desvinculando de la menstruacidn y van

1

La mavoria del comtenide médico aqul expuesto, Inchivends la caracterizacitn de fa
enfermedad y sus sintomas, ha sido eatraido de la siguicnte nente; Guia de WECTRC G & M eres
con endometriosis en el sistema sanitasio publico de Andalscia, Servicio Andaluz de Salud,
Directitn General de Asistencia Sanitari Marzo T00H,

* El especialista en endometriosis Carmona Herrers expaso ante el Congreso de fos Di-
putidos gue b endometriosks “as un eido normal, Exactamente coma ol del endomsetrie
en 50 sitio habitaal {,,,) Y es una enfermed ad gue ¢ benigna, no es un cincer, pero e una
enfermedad en la cual en endometric ECIGpico 28 capaz de implantarse en wn sitio foers de o
lugar habitual, de proliferar, de segregar sus propias hormonas Para alimentarse. By copdae de
EPEAr DUevDs VA sungulneds, s capas de imvadir [os tejidos vecinos, es capaz (.., ) Incluso
hacer methistasis por via linfatica o vis sanguinea. llegs al pulmén v puede llegar al cecebrao,
Es capax, aungue [o peles bien, de reaparecer ¥ do recidivar, come decimos los middicos",
Lumbién explica que of efido de la endometricsts sangra durante la menstruacién, proc-
ciendo hemorragia en e interior del cuerpo, en lugares en los que no corresponde (o gue
provoca gran dobor), Nosotras commoboramos cuanto dice el ginecdloge pues en la Asoclacion
hay casos de mujerss con endometricsis pulmonar y cereboal, y también hemos sabida ihe
Casns lmpaciantes como el de una mitjer que sangraha por la piel v el de opa afecrada que
sangraba por el gje a causa de tener el tejido invasor detras del misme,

Diario de sesiones del congreso de bes dipatados. 14 de junio de 2017, K11 legbs latura, num,
<34, Sanidad v servicios sociales, Soeian nimers 13. Carmona Herrera, jefe del sorvicio de
ginecologia del Hospital Clinic de Barcelons, nimero de expadients 219000140, Carmasng
acude en representacién de la Sociedad Espatola de Ginecologia (SEGO),

* El doctor Carmona expone que en los casos graves de endemeiriesis los drganos de [
J-'"-"""l-i_E-é‘ PeEan unns a otres, volvitndose indistinguibles eotre sf v afirma: “el iruramicnio s
paliative. A dia de hoy no hay tratamiento curative, Es una endermedad crémica”. Sefala g
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adquiriendo cardcter permanente, dando lugar en los casos mds Fraves g
una discapacidad que impide el trabajo ¥ el desenvolvimiento en muchas
actividades de la vida cordente. El dolor créinica puede ser resistente a la
analgesia, requiriendo otro nivel de atencifn a través de las Unidades del
Dolor, no siendo infrecuente en estos casos el tratamiento con parches de
morfina. Otros sintomas que pueden cronificarse son: he MOTRERS anor-
males (hematuria, rectorragia, hemoptisis, etc), sintomas intestinales (e5.
trefiimiento o diarrea crénicos) y vesicales (dolor al orinar o incontinencia
urinarial, fatiga crénica (favorecida por el componente mflamatorio de la
enfermedad), migrafias [recuentes (de origen hormonal), dolor de espalda ¥
dolor al permanecer sentada, en pie o al caminar Estos ltimos sintomas que
comprometen la movilidad estan asociados a la endometriosis con afectacidn
de los nervios. Los nervios que se ven afectados per la endometriosis son el
pudendo, ¢l cidtico v el hipogdsirico. A los sintomas agui mencionados hay
que anadir las consecuencias psicoldgicas’ derivadas del dolor, la infertilidad
v la incomprensidn personal, social v laboral que genera tener una enfer
medad desconocida y que no se manifiesta de forma visible, Las mujeres
con endometriosis avanzadas suelen presentar depresion v ansiedad, en una
prevalencia similar a las observadas en otras poblaciones de pacientes con
enfermedades cranicas.

La severidad de la enfermedad se establece mediante dos clasificacio-
nes distintas, La primera e« la de la Sociedad Americana de Fertilidad ¥
la Sociedad Americana de Medicina Reproductiva. Esta clasificacién se
realiza de forma cuantitativa, segiin el mimero, el tamafio de las lesiones,
cu localizacién, profundidad y densidad. Clasifica la enfermedad cuatro gra-
dos, siendo la endometriosis grado 1V la més severa. Otra clasificacion que
divide la enfermedad en tres subtipos principales: endometriosis peritoneal
superficial (tipo 1), endometriosis ovdrica (tipo I1) y endometriosis profunda

hay algunas mujeres que tras Una operacidn “nunca mis han tenido riingiin sfntoma il lan
seguido tratamiento, También es verdad que tengo muchas, por desgracia, la gran mayorfa,
qua s guan con sintomas y tenen que estar slempre con tratamiento”. Con respecto & b pre-
valencia expone: “en Espafa hay 1,700,000 mujeres enfermas de endometriosiz. De La forma
grave ¥ en endemetriosis profunda viens a ser una cuans parte de astas, mEs da 400,000
mujeres con la forma grave de la enfermedad”. Carmona expene que la enfermedad puede
llegar a set extremaddarmente dolorosa, repercutiendo sobre el trabajo, los estudios, la vida
social ¥ lag relaciones sexmales: “la calidad de vida de estas muperes comparada con mujeres
sin_endometriosis estd absolutamente deteriorada. Todes los pardmetos fue mirames an
este 1osl de calidad de vida, el SF-36, estin alterados. {..,) A un nivel menos personal ¥ mas
de impacto social, el nimero de hosas que estas mujares pierden de media 2 ln semana es de
10,8 horas de productividad laboral. Sea en téeminos de ausencia dil lngar de trabajo o en
términcs de presenteismo, que es aquello que la mujer csid en el trabajo, pero es incapaz da
comcentrarse v de producir de una maners adecuada, En toial, casi onee horgs, (oo} & mtivezl
medie, esto vienen a sex en Esparia, {...1 9500 euros al afe ¥ =on 16000 millones de curos al
afd. (...} 14500 millenes de curos de Talia, los 20000 de Alemanis. (...} Millones de euros
poerdides por culps de lo enformedsd”.

T Guia de atencion 8 las muojeres con endometriosis en el Skstema Nacional de Saled
[SMEL 2013,
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{tipo III), siendo la endometriosis prohinda la considerada de mayor prave-
dad porque es la que compromete a otros Arganos como uréteres, la vepnga
y el intestino. Dentro de las endometriosis clasificadas como profundas, adn
puede estadiarse més la gravedad de la enfermedad atendiendo a la profun-
didad de las lesiones, coexistiendo un dolor maximo cuando la penetracidn
en profundidad del peritones es mayor o igual 8 6 mm. Las endometriosis
de mayor gravedad dentro de las que son graves son aquellas que tocan el
nervio pudendo, causando newralgia del mismo, ¥ siendo mayor el dolor
cuanto mayor es la afectacion de dicho nervio.

2. Enfermedades de mujeres, endometriosiz y politicas piblicas

Las enfermedades de alia prevalencia femenina son aquellas que afectan
a un ntimero significativamente mavor de mujeres que de hombres, Carme
Valls-Llobet® sefiala que dichas enfermedades pueden tener su origen en dife-
rencias bioldgicas” con el sexo masculino, como ocurre con la endometriosts,
los tumores ginecoldgicos v las enfermedades derivadac de embarazas v par
tos. En estos casos, més que de alta prevalenciza hablamaos de enfermedades
especilicas de mujeres. Pero también son enfermedades de alta prevalencia
aquellas que, aungue las padecen los hombres, se presentan con una mavor
frecuencia entre las mujeres. En esta categoria entran la Abromialgia (el
204% de las personas afectadas son mujeres), las enfermedades musculo-
esqueléticas, las anemias, el dolor crdnico, las enfermedades antoinmunes,
las enfermedades endocrinas y el trastorne ansioso depresivo, La endocring-
loga™ ' elabora, a partir de diversos estudios, la siguiente lista que muestra la
proporcion de mujeres afectadas por variaz enfermedades de alta prevalencia
fermenina (los nameros entre paréntesis indican la cantidad de mujeres por
cada hombrel: tiroiditis (50}, hipotireidismo (8), hipertiroidismo (10}, lapus

! WALLS-LLOBET, Carme, "Designaldades de pénero en Salud Pablica®, Cruaders CAES,
o, 30, 20001,

T VALLS-LLOBET, Carme, "La menstruacion: de La invisibilidad a ln abolicion®, Deada.
Estudis de lo Diferecia Sexeel, poone 202008, p. T1-84

" VALLS LLOBET. C. "Morbilidad lnvisible ¥ cooperacion”. Cueadern CAPRS, 1SSN 021 3-
4482, N™ 31, 2004, (60-47)

" Segin esta autora, por edades se pueden resaltar las siguientes enfermedades preva-
fentesi-14-45 anos: anemias y ferropendas (las padecen el 5% de la poblacidn femeninal:
las medrorragiss {5068 de [a poblacion femenina), la amenoeeea o oligomenorrea (dean 15
o 209 de la poblacicn femening), endometciosis (15 a 205%) v el sindrome premenstrual
severofde un 15 a un 359, las hiperprolactioemias; los wastormos de B funcidn tivodden,
como el hipertireddisme, las troldide auolnmunes, ol hipotireddismo clinies v subclinico;
v las enfermedades avtoinmunes. -Mas de 45; cancer de mama, de cérvix v de endomeirio;
l.'-m'diﬁ'paulia i:quéu:i.cu; diabetes |.'|i!'|.h’.':|._'.' subelinica; cancer dl."i.'l.'r!l'.ll.'l.}' Li.upqurll:}n; deficiencia
de formaclén dsea por déficit subclinlco de vitamina D¢ hipertensién v las dislipemias; hipo-
tiroidismo clinico ¥ subclinico (15 & Z05% de mujeres), el hipertinoidismo (2% de mojeres),
la angina inestable, el déflcit subdinico de viaming I (305 de 1a poblacién femening), v el
hiperparativoidizms secundario (2095), :
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eritematoso sistémico (%), artritis reumatoide (2-4), Sindrome de sjidgren (9),
esclerodermia (3-4), miastenia gravis (2) v diabetes mellitus autoinmune (5).

Entre las enfermedades especificas de mujeres, las vinculadas a la mens-
truacion constluyen todavia un tabii en la asistencia primaria v pricticamen-
te carecen de presencia en la investigacion cientifica. Fsto es denunciado por
la citada Carme Valls que indica que durante mucho tiempo la explicacion
de los trastornos menstroales fue la peregrina teoria psicoanalitica del re-
chazo psicoldgico de la mujer a su menstruacién, En cambio la medicing
de hoy asocia los trastornos menstruales a problemas endocrinos. La mens-
truacidn es buen indicativo del estado de salud general. "La ciencia médica
ha ignorado el estudio de la menstruacidn v solo a mediados del siplo XX
se inicid el estudio del ciclo v de las hormonas hipofisarias, con el objetivo
de conseguir medicamentos anticonceptivas™ . El estudio de los trastornos
menstruales no tomd fnerza hasta los afnos ochenta del siglo pasado. La en-
dometriosis, alimentada por el exceso de estrogenos en el organismo, es uno
de estos trastornos endocrinos y constituye (tras las neoplasias) la patologia
ginecoldgica mias importante por su alcance incapacitante.

El hecho de que la clencia médica esté construida sobre modelos mas-
culinos podria ser la cavsa de la escasa atencidn que se presta a las enfer-
medades de alta prevalencia femenina, v de las dificultades de diagnéstico
que enfrentan muchas de ellas, Estas enfermedades, al darse raramente en
hombres (o nunca, en el caso de las especificas de mujeres'’), son ignoradas
v, &n opinidn del magistrado Lousada'™, se ven expuestas a prejuicios como
la supuesta debilidad u holgazaneria femenina, Para paliar desigunaldades,
nuestro ordenamiento juridico ha establecido unas timidas bases que han
de inspirar el desarrollo de politicas sanitarias con perspectiva de género,
El articulo 27 de la Lev Orgdnica de [pualdad Efectiva de Mujeres v Hom-
bres establece que la igualdad ha de integrarse en las politicas de la salud's,
Este articulo ha de ser resaltado por constituir la principal base normativa
de la igualdad entre mujeres y hombres en materia de salud. Normativas

BOWALLS-LLOBET, C, “La menstrogcicn: de la invisibdidad 2 fa abolicion”, op. el p. Th.

* Con la smlvedad de los hombres fransesuabes.

* LOUSADA AROCHENA, T. “El wreramiento juridico de la fibromialgia en perspectiva
de pénera’, Asqualitas: Revista juridica de igualdad de oporiunidades entre mujeres v hom-
bres, 26, 2000, p. 30-37

B Srticrle 37 Infeoracidn del principlo de devaldad ee la politiea de selud. 1. Las politieas,
estralegins v programas de solud integrarin, en su formulacion, desacrolle y evaluacidn, Las
distintes necesidades de mujeres v hombres v las medidas necesarias para abordarias ade-
cuadamente,

2, Las Adminisiraciones piblicas garantizarans un igual derecho a la zalud de las mugeres
hombres, a trevés de la integracidn activa, on los objetvos v en las actuaciones de la polidc
de salud, del principio de igualdad de trato, evitande que por sus diferencias Weldgicas o por
los estersotipes sociales asoeiados, se produzcan dseriinipacionss entie unas ¥ otres. 1. Las
Administraciones pablices, a waves de sus Servicios de Salud v de los drganos competentes
en cida case, desarrollarin, de acuverds con el principlo de Ignaldad de oporunidades, las
siguicnics actuaciones:
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autondmicas, come el articule 41 de la Ley 12/2007 de Promocidn de la
Ipualdad de Género en Andalucia transitan este sendero, estableciendo que
"se impulsarin las medidas necesarias para la prevencidn v tratamiento
de enfermedades que afecten especialmente a mujeres, como la anorexia,
la bulimia o la fibromialgia”, Una Declaracién conjunta del Congreso de
los Diputados de 2005' expresa asimismo voluntad politica de establecer
consensualmente protocolos de diagndstico v tratamiento de las distintas
patologias que subyacen tras la fibromialgia v la fatiga crénica, difundir
entre las personas profesionales de atencién primaria v especializada las
evidencias disponibles sobre dichas enfermedades v su impacto psicosocial,
fomentar la investigacion en causas v tratamientos mediante programas de
investigacitn, promover un consenso autondmico para la rehabilitacién de
las personas afectadas y elaborar protocolos de evaluacion de las incapaci-
dades para la profesidon habitual.

El tratamiento especifico de las enfermedades de alta prevalencia fe-
menina no solo resulta coherente con la ley de igualdad, sing que responde
@ una estrategia promovida por la ONU y acogida por la Unién Europea
denominada "mainstreaming de génern”!, El mainstreaming®® supone que
la atencidon a los efectos de cada medida sobre las mujeres ha de informar
todas las politicas (educacitn, ransporte, sanidad, ete.), En nuestro pais el
mainstreaming ha sido traducido como “transversalidad”, aungue Marfa An-

) La adopridn sistemética, dentro de las acciones de educacisn sanitaria, de injciativas
destinadas a favorecer la promocion especifica de a salud de las mujeres, asi eomn B pr evenie
su discrimidnacian,

b El fomento de la investigacion cientifica que atienda las diferencias entre Mg eres ¥
hombres en relacitn con la profeccicn de s salud, especialmente en fo referido g la acce.
sibilidad ¥ el esfuerzo disgndstico v terapéutico. tanto en sos aspectoa de ensavos clinieos
conmcr asistenciales. o) La conslderacion, denten de fa protecoian, promociin v mejora de Ty
salud laboral, del acoso sexual ¥ el acoso por razén de sexs.

d) La integraciom del principio de igualdad en s formacian del personal al servicio do L
organizaciones sanitarias, garantizando en especial su capacidad para detectar v stender las
situaciones de violencia de género.

el La presencia equilibrada de mujeres y hombres en los puestos directivos v de respons
sahilidad profestenal del conjunte del Sistema Nacional de Salud,

f) La obtencién v el ratamiento desagregados por sexn, siempre que sea posible, de los
datos contenidos en registros, encuestas, estadisticas o otros sistemas de informacion médica
¥V Sanitara.

* Boletin Oficial de las Cortes Generales de 27 de abril de 2005,

" Plataforma para la accitn de la coarts Conferencia Mundial sobre la m ujer. Maciones
Unidas. Beljing. 1995, Punto cuatro: Los gobiernos ¥ OLros ACIONes promocienaran una po-
litica activa y visible del matnsireaming de género, en todas las politicas y programas, para
que, antes de que = tomen lag deciziones:, se roalics un analics je los ebectos producidos en
mujeres ¥ hombees, respectivamente.

Y LOMBARDO, Emmanuela: “El mainstreaming, La aplicacion de la transversalidad on
la Unitn Buropea”. Aequalitas. Revista Juridica de Fpreatdad de Oportunidades enire Mujeres
¥ Hlombres, wol. 10-15, 2003, p. 7 i6-11%
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geles Barrére * considera que la traduccion se queda corta porgue la palabra
original significa "corriente principal”, lo cual enfatiza el hecho de gue el
sistema séxo-pénero atraviesa los distintos sistemas de discriminacidn (las
mujeres son discriminadas por razén de sexo sea cual sea su procedencia o
clase social), En el dervecho espafiol, el mainstreaming figura en el artfcule
15 de la ley de igualdad titulado “transversalidad del principio de igualdad
de trato entre mujeres y hombres”, El mainstreaming se ha incorporado a
las politicas sanitarias europeas, como quedd recogido en la Declaracion de
Madrid*® en la que se establecen las bases de la aplicacién de dicha esirategia
a las politicas sanitarias de los Estados Europeos de la OMS.

La Declaracién expresa que para conseguir buenos niveles de salud es
necesario que las politicas sanitarias contemplen las diferencias biologicas
v los roles de género, pues estos tienen repercusiones sobre la exposicion a
factores de riesgo y sobre el desigual acceso a la atencién sanitaria. La De-
claracién contiene recomendaciones més especificas para los Estados como
que se implementen programas de formacidn en género v salud destinados
a las personas proveedoras de salud, que los sistemas de recogida de datos
contengan la informacion desagregada por sexos v que se fomente la inves-
tigacién cientifica en relacion con la salud femenina.

Por su parte, la Unién Europea expresa su compromiso con la salud de
las mujeres en unas conclusiones del Consejo (2006/C 146/02) en las que
sefizla que se ha de reconocer que las condiciones sociales v sanitarias, las
manifestaciones clinicas, los enfoques tera peuticos, la eficacia v los efectos
secundarios del tratamiento de las enfermedades v trastornos pueden variar
entre mujeres y hombres?, Estas conclusiones subravan la importancia de
anmentar entre la poblacidn en general, y también entre los profesionales
sanitarios, la conciencia de que el sexo es un factor determinante clave de
la salud. Asimismo reconocen la necesidad de una investigacion biomédica
relacionada con el sexo y afirman que, aunque las mujeres viven més tiempo
que los hombres, sufren una mayor carga de afios con problemas de salud.

" BARRERE UNZUETA, Maria Angreles: “La Interseceionalidad como desnfio al preies-
treaming de género en las politicas poblicas™. Fedsie Vecwo de Adwrinistracidn Priflica, n®
BT84, 2000, p. 230 (pge. 225-252),

‘Lo equidad de género en la salud mediante of mal nstreaming: Lo necesidad de svanzore
La Declaracién de Madrid. Oficina Eegional de lu OMS. Programa de Mainstreaming de
pénere. Madeid, 2001,

M Las Conclusiones sefiaban gue b incidencia y prevalencia de determinadas enfermedadas,
comna la osteoporosis, son mas elevadas entre las mujeres, destacan las conclisiones, Oiras
enfermedades, 1ales como las enfermedades cardiovascalares, « cincer v los problemas de
salud mental, afectan a hombres v mujeres de forma diferente, Destacan que las enlermedades
cardiovascalares sen una de las causas principales de muerte para las muojeres en la Unidan
Ehlﬂﬂbﬂa. a ]JE‘HEIJ'I'jL' Qe SEELED e cibié ndose como enlermeadades pret]umina nEEmEntE mas-
culinas. También se wenala el creclente nimens de mujores: con cineer de polmdn 5 causa del
incremento de tabaquismo femenino y resalta la importancia de la depresitn, que en 2020
constitnisd la enfermedad mds extendida entre [as muferes,
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"Algunas enfermedades relacionadas con los slumbramientos v los drganos
reprocluctores, como la endometriosis v el cincer del cuello utering afectan
linicamente a las mujeres”, sefalan, Las conclusiones indican gue “las me-
didas de prevencién, fomento de la salud y los tratamienios sanitarios deben
tener en cuenta los aspectos ligados al sexo para reducir lx mortalidad debida
a las principales enfermedades de las mujeres v mejorar su calidad de vida”,

También sefialan la necesidad de que existan datos fiables de la situacian
sanitaria de las mujeres, pues solo asi pueden realizarse politicas adecia-
das para proteger la salud de las mujeres. Invita a la Comisién de la Unisn
Europea a gue la integre los aspectos ligados al sexo en la investizgacién sa-
nitaria, ayude a los Estados miembros a establecer estrategias para reducir
la desigualdad entre los sexos en la salud, Recomiendan a los Estados que
aumenten la formacion de profesionales de salud sobre morbilidad diferen-
cial, que fomenten la salud ¥ prevengan la enfermedad teniendo en cuenta
las diterencias procedentes entre los sexos v que promuevan la investigacidn
sobre los distintos efectos de los medicamentos sobre hombres ¥ mujeres,
asi como una investigacion sanitaria especifica por sexos.

En lo concerniente especificamente a la endometriosis, Administraciones
de todos los niveles territoriales (Unién Europea, Espana y Comunidades
Auténomas) han expresado reiteradamente su compromise de paliar las in-
justicias que sufre el colective de afectadas. Aunque carecemos de un Plan
Nacional para el abordaje de la endometriosis, en el afio 2013 se procujo
un hito importante cuando el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
[gualdad publics la "Guia de atencitn a las mujeres con endometriosis en
el Sistema Nacional de Salud (SNS)” en la que se establecieron los proto.
colos clinicos para el correcto abordaje de esta enfermedad. Ademse de
ello se planteaban algunas mejoras que deberfan acometerse dentro del
Sistema Nacional de Salud asi como dentro de las pricticas de investigacion
para avanzar en la lucha contra la endometriosis. Esta Guia destaca aleo
importante, que es la afirmacién de que para un adecuado abordaje de la
endometriosis es necesario que, desde la investizacion de la enfermedad
al disefio de programas ¥ correspondientes intervenciones sanitarias, se
ha de tener en cuenta el género como categoria de andlisis de desigualdad
evitable, corrigiendo de esta manera los posibles sesgos gue puedan trans-
cender a la atencién sanitaria v la investisacién. La elaboracidn de la Gufa
del Sistema Nacional de Szlud tomé como referente la "Guia de atencién a
mujercs con endometriosis en el sistema sanitario piblico de Andalucia™:

= Esta guia fue presentada en 2006, La Gula andaluze constituve un brillante trabgjo fes
una cie las mejores gulas de abordaje de la endometriosis de todo el mundn), con dos vertisntes:
bos aspectos cientificos relacionados con ¢l diagnosticn v tratamiento, basados en la evidencia
wientifica disponibiles em sn momento y b organizacion de lp stencién sanitaris, Se trats denn
trabajo de gran calidad técnica elaborado por un gropo de trabajo pluridisciplinar formado
por especialistas ¥ coordinado por la Direcsion General de Asistencia Sanitaria de Andahicia,
gracias al impulso del movimiento asociazive (la gula fue frto de una Proposicicn No de Ley
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Lamentablemente, estos protocolos son poco conocidos por el pcrs.qms_ll de]
SMNS v continuamos viviendo situaciones bochornosas de desconocimiento
sobre la enfermedad v de resistencia a derivar a las pacientes alli donde
pueda atendérselas adecuadamente.

Ademas de las guias (la nacional y la andaluza), otros documentos signi-
ficativos son las Proposiciones no de Ley del Congreso de los Diputados de
2006 v de 10174 La dltima redne las principales reivindicaciones actuales
del colective, dicha Proposicion se debatit en la Comisién de Sanidad v fue
aprobada por unanimidad de todos los Grupos Parlamentarios. Se titula:
"la investigacidn v el abordaje diagndstico-terapéutico de la endometriosis",
En esta proposicidn e] Congreso insta al Gobierno a incrementar los fondas
para investigacion {en técnicas de diagnﬁ_liti-:_'u. tertilidad v "Factores pronds-
ticos gue permitan establecer a nivel individual la probable evolucion de 1a
enfermedad a nivel sintomdtico y reproductive”), claborar un censo de pa-
cientes, garantizar la igualdad de las afectadas a las técnicas de reproduccicn
asistida (con respecto a mujeres con otras enfermedades que restringen la
fertilidad, como el cancer de dtero). Esta exigencia se extiende también al
acceso igualitario a la congelacidn de dvalos y Ia ovodonacidn. El Congreso
también sefiala que se debe garantizar la formacion de los y las profesionales
del Sistema Nacional de Salud. Debe conocerse perfectamente el protocolo
que flgura en la Goia del SNS.

A nivel europeo el hito méds importante fue una Declaracion del Pardamen-
to Europeo de 20054, que reunid mas firmas que cualquier otro problema de
salud. La Declaracidn dispone: "Considerando que la endometriosis es ung
enfermedad debilitante que afecta a unos 14 millones de mujeres adultas v
adolescentes en la Unidén Europea, [ gue implica un coste importante tanto
individual como estatal, Considerando que sdlo la baja por enfermedad por
endometriosis tiene un coste anual de 30000 millones de euros en la UE,
Preocupados por los recientes datos internacionales sobre retrasos demds
de nueve afos en el diagnéstico de la enfermedad v Frecuentes diagndsticos
errdneos debido al desconocimiento y la mala comprension de los sintomas.
{...) Este Parlamento pide a los Gobiernos de los Estados miembros v ala

novida por las pacientesh, La Guia andalrs ha sido actualizada en 2018, incorporandg
E:Etidmcin cientifica hasta la fecha v actualizands los protocolos de actuaciin en el sistema
sunitario plblico de Andalucia, A la espera de la divulgacidn v dibusidn de esta nueva puia
en s Comunidad Autdooms, podemos afirmar que ¢l problema de la Eula andaluza es el
mismo goe enfremta la Guia del SMNS: su anterior versién apenas fue distribulda v, cuande
peasiomalmente legd o médicos ¥y médicas, su desting mas usueal fue el cajdn de un escrito
rig. A pesar de la existencia de tan leable documente téenico y divelgative, la endometricsis
contimia slendo casi desconocida para profesionales v los protocolos de actuacian confindan
sicndo Inaplicados.
* BOE de 5 de Abril de 201 7. Tambdén s¢ raomitd una Progosicion no de Ley en el Senado,
= 15,
r|I-Em[ll:.l‘iﬁ-EI.'-.'i!E ES.dioc. La Declaracion fue promovids por Diana Wallis, John Bowis, Charles
Tannock, Catherine Stiller v Jean Lambert,
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Comisicén Europea que (... apoyen las iniciativas de las organizaciones nacio-
nales para aumentar dicha concienciacidn. Solicita que =€ organicen grandes
campanas de informacion dirigidas al piblico, a los profesionales de la salud
¥ a los legisladores. Pide a la Comision Europea que incluva la prevencion
de la endometriosis en los futuros programas de accién comunitaria en el
ambito de la salud piblica v asi posibilitar una investigacion mds exhaustiva
acerca de las causas, la prevencicn y el tratamiento de la endometriosis”. A
pesar de las promesas de financiacién, concienciacién social, prevencion
mvestigacion ¥ formacidn de profesionales de salud y legisladores qm;
habirian de ser satisfechas tanto por los Estados como paor la Comisisn ni
los Estados ni la Unién Europea han realizado los esfuerzos esperados ,La
endometriosis también ha sido materia de preguntas parlamentarias en el
Parlamento Europec®, Asimismo ocasionalmente se han erganizado evenlos
en dicha institucion interesandose por la endometriosis®,

En 2007 tve higar en el Parlamento Buropeo un seminario fue merece
ser destacado. Dicho seminario tuvo presencia de pacientes, diputados v di-
putadas, y profesionales de la medicina, Diana Wallis, anfitriona del evento
¥ vicepresidenta del Farlamento Europeos en aguel momento, destace que en
toda Europa hay una media de ocho afios de demora en el diagnéstico desde
que la mujer empieza a buscar ayuda médica hasta que es diagnosticada
ademds de esto, los tratamientos son poce adecuados ¥ costosos, v tienen
numernsos y graves efectos secundarios. Destaca Wallis que 1os tratamientos

¥ El 5 de Febrers do 2015 (E-DD1955-15) se formuld en el Parlamento Europen la si-
Eulente proguntn; “Hece diez aios, of Parlaments Eu ropen promoid una declarsclon por
escrito sobre la endometricsis encareciendo a los Gobiernos de los Ectados M iemibiros v o
la Comisidn Evropens o gue promoviesen campaiias de informacion v condenciacion sobre
eska en I:grmedad ¥ a que incluyesen la prevencion de la endometriosis en los prog ramas de
prevencidn comunitaria, posibilitando asf una inwestigacion miis exhaustive, Pasado esie
tempo, la asceiacion de afectadas de mi comunidad me ha trasladades su preccupackin ante
lo pco que se ha avanzado desde antonces: 4 pesar do que tnillones de mujeres europens se
ven alectadas por esta enfermedad, ¢l diagndstico acumula retrazos de ocho wies v omeedio
yla ausencia de falta de acciones de concienciacion o informacicn ¥ de pragupestos pnn;
financiarlas es palmaria.l. 0uwé medidas piensa adoptar la Comisidn para enfrentar el
pl'ﬁl‘ﬂf.'l'l'.la de la endometrinsis?, 2. iTiene previsto [a Comisitn adoptar campaiips de infor-
macion ¢ concienciacidn a nivel suropeo o recomendar a los Estados miembros su Ermpulsa
EN sus territorios nacionales? 3. {Podris indicar la Comiside qué recursos se han destinadn g
cumplir los ub_ietim:s_ marcados por ol Parlamento Europeo en su declaracion?* Lg respuasty
escrita dla_la Comisidn fue ka siguiente; “La Comisitn es conecients de la importancia de la
nndnnmm-:-s_ns.d...;l La Carisitm no tiene intencidn do iniciar, a escala de la UE, Carpais
de JII'I-r'-'.IFI'I'lMII:HI o de sensibilizacién sobre la endometriosis, Ui KOn TS -a.prupiadﬂi a mivel
l13!2l1:'l'!i!| adaptando los mensajes a la sitnacién de cada pais”. Obra pregunta mrla.lﬁenturia
hsllumd:r lugar el 20 de marzo de 2018 enfatizando ln necesidad de que se destingn recursns
4 1 Investigacion de lu endometriosis y resaltando la conexlén entre Ja Flea de recursos
-itsunadm_a este fin y el hecho de que 15 enfermeadad osté asoclads a los prejuicios sobre la
menstruacion y sobre la debilidad fernening, :

" Em 25 de marzo de 2015 se produjo una jornada de conclenciacion cn el Parlamenio
Buropes,

¥ 28 de maren. Organizade por las mismas peTECnas gue promovieron ka Declaracidn,
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solo atenian los sintomas de la enfermedad por un tiempo, pere no propor-
cionan una curacién. Sefiala que, aungue la cirugia puede mejorar mucho
la endometriosis, esta debe ser realizada por personas expertas en cirngia
endoscapica, que pocos especialistas saben realizar®®, Las palabras de Wallis
ponen de manifiesto que nos encontramos con un problema gue no es de
alcance nacional, sino internacional.

A nivel autondmico también encontramos compromisos politicos re-
sefiables. El Pleno de las Cortes de la Comunidad Autdnoma de Castilla v
Ledin aprobé en 2017 por unanimidad una Proposicitn no de Ley “sobre
tratamiento médico de la enfermedad de endometriosis™. En 2018 tami-
bién el Parlamento de Navarra insta al Gobierno de Navarra a atender la
endometriosis, La exposicidn de motivos sefala: "La endometriosis es una
enfermedad crdnica y recurrente que afecta en tormo a un 10-20% de las
mujeres, aumentando esta cifra hasta el 40-50% de las mujeres en casos de
infertilidad, Unos 14 millones de mujeres y nifias en toda la Unidn Europea
y 176 millones en el mundo. {...) Uno de los problemas al que se han de
enfrentar las mujeres que padecen de endometriosis es el retraso diagnos-
tico (...}, encuadrado en ywma vision de normalizacidn del sufrimiento de 1a
mujer vinculado a la menstruacion v sus capacidades reproductivas, Esa
naturalizacion del dolor de la mujer relacionado con la menstruacion v lo
reproductivo también ha tenido historicamente un correlato en el dmbito de
la investigacidn, donde no se han destinado los fondos, recursos v esfuerzos
gue corresponderian a una patologia con la extensidn epidemioldgica v de
carga de enfermedad y menoscabo de la calidad de vida que supone la endo-
metriosis en nuestra sociedad. Nos encontramos de nuevo con una mirada

de la salud ausente de perspectiva de género™,

= WWallis afade que en Dinaomarca se establecieron directrices en 2002 para que las mujeres
con endometriosts sean derivadas a uno de los dos centros nacionales donde In experiencia
ql.l.in:':l'r_sica necesaria et djspnmb[-n. El Senado itabiann ha Hpﬂ:;aﬂn tarmbién o vohintaed
de que la endometriosis sea tratada por sspeciafistas, se difonda informucidn qoe dismimivs
el ternpo en los diagndaticos, 50 revise la coestion de lis pensiones de incapacidad para ¢
trabaje, se Invierta on investigacida v se registre b epidemiclosia de ln enfermedad asi como
la eficacia de los ratamienos.

# Boletin Oficial de las Cortes de Castilla y Ledn, nimero 313, 18 de septiembre de 2017,
La rescluclén insta a la Junta de Caxiilla y Ledn u difundir ¥ gerantizar la splicacitn de I
Gula del SME para que los profesionales conorcan los projocolos oficiales, crear un registro
de pacieates afectadas, promovet la creacitn de una o dos unidades multidisciplinares &n ln
convunidad auminoma, capachar a bos profesionales de atencidn primaria ¥ especiatizaca e
impulsar, con financiacldn, lineas de Investigacion en endometrinsis,

- Boletin Oficial def Parlamento de Navarma, Pamplona 9 de marzo e 2008, ndm. 30
El Parlantento de Navarra insta a Gobiermo de Navarra a realizar un registro de pecicnics,
incorporar [ormackdn sobre la Gula y sus protocolos, crear unidades mubidisciplinares,
parantlzar €] soceso 8 las whenices de reproduceion asistida en condiciones de igualdad,
Instar al Gobierno espanol a revisar las resiricciones al acceso al prodo de discapacidad de
las afectadas de endometriosis e incrementar los fondos destinados a la investipacion de esta
enfermedad,
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Otro documento relevante es la Mocion aprobada por unanimidad del
Cabilde de Tenerife en 2018 “para exigir al Gobierno del Estado la elabora-
cidn del plan nacional de endometriosis v al gobierno de Canarias un plan
integral de endometriosis”. La mocién destaca "¢l escaso conocim iemito de la
salud de las mujeres” y sefiala que “en esta linea de visién de la salud desde
una perspectiva integral v de género, se quiere poner el focoen (...} 1a en-
dometriosis™ que “afecta a un niimero importante de mujeres en edad fartil
{entre un 15 y un 206 de lIa poblacién, unos 14 millones de mujeres v nifias
en toda la Unidin Europea), y 176 millones en el mundo®. (...) *Al realizar
n andlisis de situacidn, encontramos gue el androcentrismo clentifico ha
generado, alimentado ¥ perpetuado la discriminacién e invisihilidad de Jas
mujeres en la medicina, Hoy en dia padecemos las consecuencias de este
orden social establecido: las enfermedades que afectan a la salud sexual v
reproductiva de las mujeres apenas son investigadas, los tratamientos espe-
cificos son escasos™ (...} “Es esencial, por lo tanto, introducir la perspectiva
de género en la investigacion y en la practica médica”,

El texto de la mocién sefiala que los principales problemas de la enfer
medad son: la alteracidn de 1a calidad de vida de las mujeres que la padecen
(debido al dolor), la carencia de herramientas diagnésticas no quirdrgicas,
la ausencia de medicacién curativa (siendo la inica opeidn la quirtrgica o la
menopausia farmacalégica), la relacién de la enfermedad con la infertil idad,
¥ la invisibilidad social derivada del hecho de ser una enfermedad "Hpica-
mente femenina”, También se senala que hasta el momento la tinica herra-
mienta que existe a nivel estatal es la "Guia de atencion a las MIWeres Con
endometriosis”, del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,

Creemos que esta gufa es insuficiente en cuanto a su efectivo cumplimiento,
#i00 s¢ elabora y aprueba un Plan Nacional de la endometriosis a nivel esiagal
(...} para favorecer una accién més completa e integral sobre la enfermedad
¥ Sus electos, en lo que se refiere al diagnéstico, atencién primaria para la
detencidn precoz, v atencitn especializada, tratamienta adec uado, asi como
atencion socio laboral v avudas a Favorecer el bienestar de las mujercs que
sufren esta enfermedad que puede llegar a ser muy grave”, (...) "El Plan
Nacional de Endometriosis deberia contemplar también la creacién de un
ente en forma de comisién que coordinara todas estas acciones ",

_ Junto con los documentos citados, el movimiento asociative ha promo-
vido mociones a nivel municipal®' a fin de expresar el compromiso de los
Ayuntamientos con la concienciacidn v la visibilidad de la enfermedad. s
endometriosis tambign ha sido materia de preguntas parlamentarias en el

" Destacan las de la provincia de Milaga, todas ellas de 2017 (Malaga caplial, Campillos,
Benalmadena, Fuengirala, Estepong ¥ Allaurin de la Torre). Puede haber mas mociones de
las que mo tengamos conocimisnto.
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Congreso™ y en parlamentos autondmicos™ v ha protagonizado eventos
promovidos por instituciones piiblicas™. Un evento resefiable fue la entrega
de 200000 firmas reunidas por las pacientes, que se presentaron cn ¢l Con-
greso en el afio 2017353

% El 31 de enero de 2018 se ha formulado en el Congreso urns pregun i parlamentada al
Gobierno en la que se pregunta qué medidas se han llevado a cabo en relacién a la Proposiclon
nax cher Ley recientemente aprobsda v se pregunta por l necesaria inclusicon de la endmmetriosts
cn la normativa de discapacidad abhara gque ¢l IMSERSO estd modificando los baremas de las
enfermedades ¥ linnitaciones e an II.IEBE al [rr-adn:u. Se premrin al Gobierno PO BCCHTES
concretas: “oSe ha promovido o apoyado algion tipo de investigacidn sobre esta patologia
desde ¢l Gobierno o algin organismo amdnoms piblico? (En qué elementos conerstos es1d
trabajando ef Gohiemo vn la actualizacion de la normativa velativa al reconocimiento de la
diEEiNEiﬂHd? d0ué profesionales estin rmbajaudu en esla actualizacidn v cusin es su plam
de aprobacitn?®.

" Em 2018 en el Parlamenns de Andalusia,

¥R 23 de marme, 2017 so celebind en el Congrese de les Dipurados, ona Jornada Tnber-
parlamentaria sobre endometriosis.

" Bl dia 13 de junio de 2017,

* Diario de sesiones del congresa de los diputados. 14 de junio de 2017, X1 legislatura,
mum. 254, Sanidad yservicios sociales, Sesidn nimero 13. Carmona Herrera, jefe del servicio
de ginecologla del hospltal Clinic de Barcelona, niimers de expediente 219900 140, Carmona
acude en representaclon de la Sociedad Bspafiola de Ginecologia (SEGO)

(kro evento jmpﬂlﬂ-l'![f-" fue la comparecencio del _Ehh&l.'ﬁl-:rgﬂ- Carmong Herrern [reconociadio
cspecialista en endometiosis] en el Congress de los Diputados en 2007, La finalidad de L
misma fue Informar sobre fa incidencia de la endometriosis en el estudo espasiol y sobre los
necesidades para su estudio y ratamientn. Vamos & detallar el confenids de esia compare-
cenela por su notable interés,

Carmona denunckd Jos retrasos en el dingndsiico: “es muy importante oatar los sintormas
de ez enbermiedad de manera precar para evitar que &g rluniﬁqurrl w5 transformen en
cambdios del sistema nervioso central {,, ) cuando por fin se dingnostion el dolor crénico e
terrible”. "eCue podemos hacer por estas mujeres? Que todo el mundo fuese consciente de
que esta enfermedad existe, de que las myjeres con delor de regla que no pueden ir s la es
cusala, que no pueden ir a trabagar, no som unas locas, unas carsduras”. El especialisia sefals
Col respecto & las clirugias "yo lengo pacientbes gue vendan con seis v con oche cimgizs, Tuve
una paclente con veinte ciruglas antes de que legase a mi bospital, (...) Esta cirngia es may
diffcil de realizar ..) No todos 1o ginecdlopos estamas preparadios par hacerla. Ni todos Las
unidades estdn preparadas para hacerla. Muchas veces esta primera operacidn, que es la mas
importante, se hace mal. (.. esto es 850 en noesteo pais v en todas las partes del mundo, en
o estidio nuestro denrostribamos que La 1asa de recaicdas tiens e ver con o completa gue
ha sido la primera cirogia, Bswes dates los confioman médicos de otros paises, [...) Coantag
ms cirmgias tene la mujer, mds nidulos y més dificultad encuentra en la cirogio, por ello es
bésico que los cieujanos esién bien preparades”. Carmons criticd Jos déficits formativos de
mspecialistas en ginecologia, v también denuncid el cscaso conocimiento de los protocolos e
figuran en las guias. Considera que “hay que aumentar la sospecha de |2 enfermedad. Hay
gue favorecer la derivacion a los ginecéloges v a los médicos expertos, tanto desde relaciones
primarias a los servicios basicos como desde aqul a las unidades especializades”, Es necesa-
ric que toda la ssoedad conceda la endometriosiz, "el disgndstico no s tan dificil, consiste
en sentarse ¥ escuchar a la mujer, dejarla que hable v gue te expligue sus dismenorreis, su
dizpareanla, su dolor pélvico cronico, sus problemas digestivas, etcétera. (..} Repito que &
1an ficil come escuchar a la mujer, hacerle caso y aceptar gue &l dolor de regla no es normal.
{...) Hace falta una campania de informacién v de formacion. He propuesto al Avaniamients
de Barcelona ir a los colegios v explicar a las nifias que la regls no tiene gue doler. Eso seria
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Como conclusion tras la exposicion de las normas, compromisos politicos
¥ eventos instticionales relativos a [a endometriozis hemos de sefialar que
todos los partidos politicos espafioles de mayor representacicn han mostrado
en algiin momento interés por visibilizar su preocupacidn por la endome-
triesis'. aungue por el momento contamos con una mayor cantidad de de-
claraciones de intenciones que de avances. El tejido asociative, conformado
tanto por nuestra asociacion como por otras asociaciones de afectadas, ha
tenido un papel fundamental para la consecucién de estos pronanciamientos
politicos y en la elaboracion de las guias.

3. Latransformacion feminista de la concepeion de la salud

En 1952 la OMS modificd su definicidn de la salud, pasando de una vision
biclogicista que entiende la salud como ausencia de enfermedad, a una visién
que integra los aspectos socioculturales que posibilitan la calidad de vida:
“salud no es solo la ausencia de enfermedad, sino tambien es el estado de
bienestar somatico, psicologico v social del individuo v de 1a colectividad™
Miguel Llorente™ indica que esto supone trascender la dimensién individual y
lisica de la salud, de modo que ecobran sentido todo tipoe de politicas sociales
encaminadas a mejorar la salud. ¥a no son solo los individuos, sino que es
la propia sociedad la que tiene una serie de caracteristicas gue pueden ser
modificadas para mejorar el nivel de salud de la poblacién. Como senala
Valls-Llobet*®, cuando la salud se consideraba ausencia de enfermedad, 1a
enfermedad se definia a su vez como una desviacién de la norma biolégica
con una etfologia tinica, cuyo paradigma mas claro fueron las enfermedades
infecciosus, cansadas por una bacteria, hongo o virus. Pero esta concepcion
de la enfermedad como algo scasionado por una causa tinica es contraria a
la realidad, va que la salud estd sometida a numerosos condicionantes como
las condiciones de vida y trabajo, la profesion, la cultura, etnia, clase social,
medio ambiente, nutricion, edad, etc. Estos condicionantes actiian ademds
de forma diferente segiin el cuerpo de hombres v mujeres,

basico. Creo gue lo mds importante es la informacion y ka formacion de los médicos, U N
puedan decir a ana mujer gue no e pasa nada, porque 50 le pasa®,

T Auncue ol compromiso mostrado por las distintes fuerzas politicas ha sido asimétrico,
N hemes comsiderado pertinente sefalar qué partido ha impulspdo cada documenin porTUE
I que gueremes eofatizar ¢s el compromizs instisucional,

" NAVARRO, VICENTE: "Concepto actual de la salod piblica”, En Marines, E, Castella-
nos., B L, Navarro, ¥, Saluwd Pablica. Mo Graw-Hill. Ciodad de México, 1993, p. 49, (49.54),

¥ LLORENTE ACOSTA, MIGUEL: "La violencia de géners v sus consccusencias sobre la
salud piblica”. En Acfas de las Fornedas Andalizes Mujeres v Saled. Mirando la Salnd desde
wra perspective de ginero, Institube Andaluz de la Mujer. Consejeria para ls {gualdad v bien-
estar social. Milaga. 2% v 30 de Mayo de 2006.

N WALLS-LLOBET, C, Medio Ambienne v Salid, Muferes ¥ horbres en an meodo o mevos
Flesgos. Catedra, 200148, Madrid. p. 36

a4

{Por geed la endernsirioeis concierme al Fnrinismne?

La nueva concepeion de la salud fue imponiéndose en la agenda inter-
nacional durante lox afios sesenta, setenta v ochenta de forma simultdnes al
intenso crecimiento del movimiento feminista, Un ejemplo de esta sinergia
entre ¢l feminismo y la nueva concepeion de la salud es el Colectivo de Mu-
jeres de Boston®!, clisico del feminisme de los afios setenta, que desarrolld
un intenso activismo a favor del derecho g la salud de las mujeres. Este
colectivo se situd en la perspectiva de la medicina preventiva y reivindicd
la necesidad de un medio ambiente saludable. En su célebre libro “Nues-
tros cuerpos, nuestras vidas®, sefialan “creemos que debe desarrollar un
modelo diferente que redefina las causas de Jas enfermedades. Por un lado,
queremos comprender el contexto social de las enfermedades, y admitir que
algunas de ellas parecen estar relacionadas con las condiciones de trabajo
que perjudican la salud de un gran mimero de trabajadores, vy también que
las responsables son las mismas corporaciones e industrias ¥ SUS PrOCesns
de fabricacidn y produccidn™, Continfian: “La salud es mas que la mera
ausencia de enfermedad ya sea fisica o mental o una combinacion de ambas.
Llegar a alcanzar una perspectiva més amplia requerird una responsabilidad
totalmente nueva del paciente v una camaraderia entre el pactente ¥ el mé-
dico que casi no se parezca al modelo paternalista que tienen interiorizado
muchos médicos y tal vex también muchos pacientes”.

Carmen Mozo* seiala que en los afos setenta el movimiento feminista
hizo importantes esfuerzos por visibilizar al gexo que habia sido excluido
v esta operacion se realizd también en el andlisis del androcentrismo en la
ciencia. Sin embargo, como explica Carme Valls® en el Ambito de la medi-
cina las décadas de los sesenta, setenta v ochenta se vieron dominadas por
un enfogque que sostenia que [as mujeres v los hombres somos basicamente
iguales en lo bioldgico v que las discriminaciones sanitarias encuentran
su cansa en la socledad. En los noventa la menstruacion y la menopausia
se percibieron comeo problemas de salud que habia que resolver mediante

" COLECTIVA MUTERES DE BOSTON. Nuestros cuerpos, nuestras vidas. Publicado por
el Colectiva de Mujeres de Call. Call 1976

i fhid, p. 334,

“hay una limitacion de tempo que provoca que | mavoria de neestros contacios con
el sistema sanitario sean de emergencia, es decin, que se hacen solamente cuando hay un
problema o una crisis urgente. (...) Pero st estis bisicamente sana v necesitas sus serviclos
PR mantensr salud o sil'l'l[.r]E'I]'luF.-lI[E para prevenis E“I]fe-rr.r.u_-du-des. ] teaba puuﬂn SEF Ty
distinto, (...} Deseamaos ver é1odos que préserven lg salud v prevengan fa enfermedad en
iug;:rgala fmscinaciin por el drama de la accidn curativa de emergencia. (...)

“ Ihid, 271,

* MOZO GONZALEZ, CARMEN: "Construccion social del género v su impacto en la
salud”, En Acras de far Jormadns Andaluzes Muferes v Safsed. Mirardo Ta Selud desde wna
parspee tiva die génern. Instmes Andaluz de fa Mujer, Consefesia para la igualdad v bienestar
socigl. ]n{.é.]aﬁu. 29 v A0 ce Mayo de 20086,

& YALLS LLOBET, CARME: “El derocho de las muferes & conoecer, decidir ¥ SEr prodas
gomisias de sn safod ™ En Aotas ds f:.!.'f Jomadas Ardalurags Migjeres v Safud. Miramils b Salud
desde wna perspeciia de género, Instituio Andaluz de g Mujer. Consejeria para la igualdad ¥
hienestar social. Milaga. 29 v 30 de Mayo de 2004,
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tz%;;;iﬁz;gh?'i@‘i’”ﬂ]- Esto dio lugar, como reaccién, al interés por las
red CAPS® 1_: ogicas, sociales y psicoldgicas entre mujeres y hombres. La
rechaza gl HTF’rle'E"“_j_L'F! Espania el cambio de paradigma hacia uno que
indica isahI:-] ﬁ = l'l'la‘_-‘-Ll.llglm OO t!-::ﬁm!urm de la salud, Asimismo, como
necesidades d llh; Pérez®, en IE:S; anos noventa aumentd el interds por las
denuncic of dE salud de las mujeres mids alld de la salud reproductiva y se
peimialento: fEscmllucmuc-n_t::- cientilico acerca de las enfermedades de alia
Batrtn gy emening. La altima década del siglo veinte llevé consigo un
o T Iﬂ]‘lﬂmmnm .d".a [a ilnvc.-itlgaci:frn ¥ las pruebas de medicamentos,
extrapolabay o - PAricipacion femenina en dichos estudios que luego se
situando ]H 4 45 mujeres, Carmen Mozo coincide con Valls v Ruiz Perez,
péner i BE: "rjf'-":ﬁd_ﬂ_df los noventa el verdadero desarrollo de la perspectiva
ApaTezcan con o lcing en Espana, con la reivindicacion de que fas mujeres
e t'nflarmc:;"l? s.umm en las investigaciones y protecelos, que se estudicn
sy it a Ee:-, espﬂfﬂlﬁcas v las diferencias en la sintomatologia de las
ol s E:é 0 1998 Ia OMS reconocid que la violencia en general, v 1a
En 1999, f:Rnen:r en llﬂJTIIi_JlIEE:Ilr.FEITI.SE‘llLI}'E un problema de salud pitblica.
I Di‘:i‘.?ri;'nina o ecometdacion : General del Comins para la eliminacién de
b Hrits r|:=l'_|'|.'-§|:|'.|. U"l::l!_'!tt'.ﬂ la MUJ-ET EGN L) sobre M[Ej_e res y Salnd sefials que
bl e ni;l& ::::]:I:E!a] atencién a la szlud de mujeres de grupos vulnera-
it asi]a neianas y mujeres con discapacidad; destacd la desigual
que corre dtsﬂm l‘-ﬂﬂj.l? mujeres en ¢l hugar y el 11'3ha_ju v enfatizd los riesgos
de la diseri Eroporclonadamente la salud mental de las mujeres por efecto
SCIMIRacidn de H'IE'TL-E!I'EI-.

LEI. nueyy COncE : : :
pcion de la salud implica, por tanto, que la salud eg al
:":jc‘?:f T‘L“Eﬁpc_m‘ de enfermedad y que implica un bienestar fisico, memg:;
- La definicion de [a salud Io que pretende es incorporar el gémero

= e
& Eulﬁ?:lli*_c-:ﬁ. Centre d *Andlisi § Programes Sanitaris (Red de Mujeres Profesionales de
estatal, fm,madn-mm-uﬁrt_li{‘alm.hlm'é. Esta red es una organizacin informeal, de dmbim
B er s por profesionales de |a salud de lax mujeres desde distintas disciplinas (mé-
coordingds ]:-urall:ﬁl pricdlogas, trabajadoras soclales, socidlogas, periodisias...) imputsada y
estatal de m lljt*re:: ?ﬁ‘:;;iﬂmrdl E‘r}p&lhqugm asoclacion catalana funcons desde 1983, v la |
TR i & IEH. L=
"‘ujfrﬁ%!%i:fig;ﬁ' ISABEL: "Sesgn de género en los estudios con medicamentos en las
perspectiva de pé, s d lax Jopiadas Andaluzos Mugeres y Salwd Micands la Salud desde s
e M 5t M 81 Mo G s s il bene
" Eﬁf:lﬂ:;:f““ la mujer. Un tema de salud prioritario. OMS/OPS, junio de 1998,
A& tnins Tug Eunhuén Cieneral ntimero 24 (articulo 12 de la Convencitn sobee a climinacicn
Preaiares E*P&'i:alm de .dl.scnmlnar.nﬁp contra la mujer), HRIGEN/L/Rev.®. vol, 11: “debe
jereg FErtEqFI:'ii;‘:nl_:a;E“clﬁn & lax necesidades v los derechos en materia de salud de las o
refugia ihag gt Tgrupr_-s vulnerables y dﬁrumrcn:[!_'us como los de fas ermigrantes, las
& prostitucicn, Ia:'SP‘ azadas internas, las nifas v las sncianss, las Hiltjeres que trabajan =n
amnplia R o Eieres ANlcionms ¥ las mujerss con discapacidad Hsica o miental”, *la
por efecto de 5 dTItHEm: tue corre desproparcionadaments ln salud mental de Ins mujeres
Teriminacién por metivo de génera, ln violencia, la pobreza, los conflictos

armados,
dos, los desplazamientos ¥ wtras formas de privaciones sociales™.
Je

|
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y otras variables sociales como la calidad de los servicios sanitarios. Para .
la salud son relevantes tanto las diferencias de género como las diferencias '
de sexo, es decir, tanto las sociales como las Asioldgicas v hormonales. La

salud femenina se extiende a cuestiones comao las violencias de género, la
invisibilidad del rol de cuidadoras, la desigualdad de salarios v recursos que

padecen las mujeres, la desigualdad de oportunidades laborales y econtmi-

cas, las triples jornadas, la Falta de descanso, la falta de corresponsabilidad,

los ideales estéticos, la violencia laboral,

La concepeion psicosocial de la salud conecta plenamente, como indica
Begoiia Lopez-Dariga®™, con la estrategia europea de mainstreaming de gé-
nero en las politicas ptiblicas, La lucha contra las desigualdades en el acceso
a la salud y en la atencién sanitaria se afronta mucho mejor desde un para- '
digma de la salud que tiene en cuenta las implicaciones de las experiencias ;|
de los pacientes y las relaciones de poder presentes en la sociedad. En el i
derecho espaiol la perspectiva de género se ha integrado expresamente en |
la salud a través de la Ley para la Igualdad Efectiva de Mujeres y Hombres
{(Ley orginica 32007) establece 1a obligacién de integrar el principio de
igualdad en investigaciones y programas de salud: "Las politicas, estrategias
y programas de salud integraran activamente en sus objetivos y actuaciones
el principio de igualdad entre mujeres ¥ hombres, evitando que, por sus
diferencias fisicas o por los estereotipos sociales asociados, se produzcan
discriminaciones entre ellos en los objetivos y actuaciones sanitarias™!.

En sintesis, la OMS evoluciond, desde una concepcidn de la salud restric-
tiva, entendida como ausencia de enfermedad, hacia una nocidn mas amplia
que fue desarrolldndose con el tiempo: "La salud es un completo estado de
bienestar fisico, mental v social v no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades™. Desde este nuevo enfoque, la salud alude a la calidad de
vida v estd integrada por varias dimensiones que abarcan la salud fsica (el
dolor, la movilidad, calidad de suedo, capacidad de cuidar el propio cuer-
po, de asearse, alimentarse), la salud social (capacidad de relacionarse, de
comunicarse, de poder tener relaciones sexuales, de implicarse activamente
en actividades sociales y de ocio), la salud psicoldgica (estados de ansiedad,
depresion v aceptacidn de la enfermedad) v la salud laboral (posibilidad de ]
realizar un trabajo remunerado y acabar las ocupaciones domésticas que
decidas realizar). Sin embargo, ain estamos lejos de que esta concepcidn de

* LOPEZ-DORIGA ALONSO0. BEGONA: *Incorporacion de la perspectiva de género en los
programas de salud”. En Acras de lay Jomadas Andalfwzas Mujeres v Selud, Mirandn o Salucd
degds e perspasitva de género, Instiooto Andalez de s Mujer, Consejeria para La igualbdad «
bienestar social. Malaga, 2%y 30 de Mayo de 2006, |

u Ley i4/1088 Ceneral & Sanidad, anticulo 3.4, Afiadido or In Ley Ulrginica 00T para
la lguu[l’]ul] elertiva de |:'|:|IJ_1|.,"n'.".~i ¥ homibires, 4 brwvés de la di.s.pr_m'ir.iiﬁrl adicional ol

= Preimbuloe de la Constitucion de fa Organizaciin Mundial de bz salod. Conferencia Sas
netaria Internacional celebrada em Mueva York en 1948, Official Records of the World Health il
Crrganzation. N°2, p. 104, ‘
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la salud, atenta a la corporalidad de las mujeres v a nuestro contexto social,
sea hegemonica en la prictica clinica.

La atencién sanitaria también tiene que avanzar mucho en el desarrollo
de una perspectiva preventiva. Como sostiene Nicolas Olea®™, debemos lu-
char potr un medio ambicnte en el que podamos vivir: “la nueva medicing
estd empefiada en hacernos analisis genéticos para ver nuestros defectillos.
¥o no quicro que me saquen los defectillos, Io que quiero es que no surjan
las enfermedades, No queremos una Europa de individuos fuertes, sino una
Europa de individuos limpios gracias a un medio ambiente limpio. Este e el
mensaje que las afectadas de endometriosis debéis llevar a Bruselas”. Olea
sostiene que "existen evidencias de que una parte importante de la enferme-
dad mundial estd conectada con la exposicidn a sustancias contaminantes
del medio ambiente, presentes en los textiles, los cosméticos, los pesticidas
v la alimentacidn, El aumento de la infertilidad. el cdncer ¥ la endometrio-
sis habrian de abordarse desde esta visidn, pues estas enfermedades estan
estrechamente vinculadas a los téxicos ambientales. Estamos intentando
solucionar los problemas de la técnica con més técnica, como las clinicas
de fertilidad, pero no nos planteamos cambiar los hibitos de produccitn y
consnmeo”,

4. Laincidencia de los factores sociales sobre la salud de las
mujeres

John McKinlay*™ resalta que a la tradicional comprension de la enfer-
medad que analiza la triada agente, huésped v medio ambiente, se hace
necesario anadir la dimension de géners, que nos conduce a atender a las
politicas sociales gubernamentales, la organizacién de la vida, ¥ la aten-
cién sanitaria de los cuerpos de las mujeres, Frankenhauser y Lendherg 5
destacan en este sentido que la realidad socioeconémica afecta a Ia salud,
generando unos riesgos relacionados con las responsabilidades laborales,
las condiciones del empleo, la discriminacidn por razdn de sexo, la po-

* Entrevista o NICOILAS OLEA, Por Tasia Aranguez Sdnchez. Realizada el 19 de alarl
de 201K en la Facultad de Medicina de la Universidad de Graneds. L medicing aciual ha
pussto tode el énfasis en el disgnostico y la terapda, en innovaciones en gentmica (hacla una
medicing personalizada”, nuevas maguinas v avances en farmacologis. Pero ol médico o la
midiea clinkca saben muy poco de prevencion. La perspectiva sanitaria dominante no parece
preccuparse por fomentar buencs hibitos diartos. Hay un cisma entre la medicing clinica
actual y h} prevencitn. La excesiva alencidn & los aspectos pendticos de Ly enfermedad tal
vex nos distrae de los aspectos mias imporantes de la salud. No deberia intercsarnoe Limio
5l somos genducamente fuertes o débiles, pues deberiamos luchar por un medio ambiente v
por una sociedad con unas condiciones en las que Ao tengamos que sulrir eng enlermedad.
" MCKINLAY; John B. “Seme Contributions from the Social Syatom to Gender Ineguali-
ties in Heart Disease®, Jorreal of Mealth and Seeial Behavior, vol, 37, No. 1. 19906, pp. 1-26,
; "-'.' FRAMNKENHAUSER Y LENDHERG: “Women, Work and Flealth. Stress and Qpportumni.
thes". e, Plavizerre Press. Mew Yook, 1949]. )
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breza v la division sexual del trabajo. Estos factores tienen efectos sobre
el cuerpo de la mujer v, como resultado dé eza interaccitn entre cuerpo v
sociedad surgen unas enfermedades de alta prevalencia femenina. Garcia
Calvente™ también ha estudiado cédmo el sistema de género establece los
roles sexuales y cédmo estos se reflejan tanto en la investigacitn come en
la atencién sanitaria. Consideramos que la endometriosis constituyve un
ejemplo paradigmatico de la interaccidn entre los aspectos fisioldgicos de
unz enfermedad y la discriminacidn causada por las politicas sanitarias
v otros factores sociales arraigados, Por eso vamos a concretar algunos
puntos que ponen de manifiesto esta interseccion;

4.1, Loz estereatipos de gdiero en la atencidn sanfiaria

La presencia de estereotipos en la atencidn sanitaria es una cuestitn que
ha suscitado interés cientifico desde hace varias décadas, En 1981 Berstein
y Kane®’ estudiaron las actitudes de los médicos v médicas de atencidn
primaria hacia los pacientes (tanto hombres como mujeres). Analizaron las
actitudes de 253 profesionales frente a la narracidn de los problemas de
salud gue les contaban sus pacientes, Ohservaron que el 25% de las mujeres
eran descritas como pacientes que se quéjaban demasiado, los sintomas de
las mismas se atribufan con mayor frecuencia a influencias emocionales
que los masculinos y sus enfermedades fueron calificadas como de origen
psicoldgico en un 26%, mientras que las de los hombres solo lo fueron en
un 9%, Valls-Llobet™ sefiala que la mayor prevalencia femenina de depre-
sidn podria deberse parcialmente a diagnésticos poco rigurosos, dado que
muchas enfermedades endocrinas causan sintomas parecidos a los cuadros
depresivos, y los protocolos habituales no permiten detectar dichas patolo-
gias. En esta linea, un estudio de Ann Hohmann® demostrd que las mujeres
recibian mas ansioliticos y antidepresivos que los hombres y Ashton®™ estudid
que los tranquilizantes se prescriben a las mujeres habitualmente sin haber
realizado ninguna prueba fisica de diagndstico. Esta alta tasa de prescripcidn
de medicamentos puede estar sirviendo para enmascarar problemas fisicos,
@ bien legitimos y racienales sentimientos de impotencia ante la divisidn
sexual del rabajo v los roles desempenados por las mujeres en una sociedad

* GARCIA CALVENTE. Mar; DEL RIO LOZAND, Maria; MARCOS MARCOS, Jorge,
Escuela Andaluza de Salud Piblica "Desipualdades de péners en el deteriore da In =salod
comaconscoucncia del cuidado informal en Bspaa”, Gaocera Sendtara, Sup. 2, ¥ol, 25, 2001
{10071,

T BERNSTEIN B. ¥ KANE B. "Physicians’ artitudes tovard female patiznts", Med Care.
1% (a) 9Bl p. &00-5.

= VALLS LLOBET, Carmne. Meujeres inviscbles, Debolsillo. 2000,

* HOHMANN, Ann, “Gender Bias in Peychatropic Dirueg Prescribing in Primary Care”.
Medical Care, [ 289,

“ ASHTOM, H. "Psychatropic-drg prescribing for women”, The British Jouma! of Prv-
chierry, 158, (Suppl 10), 1991, p. 3035,
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no igualitaria (en cualquiera de ambos casos Ia medicalizacidn constituiriza
una mala practica profesional sistémica). Colameco® sefiala que los médi-
cos de ambos sexos aprecian a menudo que Jos problemas de salud de los
PAEIELIes varones son mds serios y estiman con mas frecuencia que se rata
de un problema psicolégico si la paciente es mujer,

La fibromialgia constituye un cjemplo representativo de enfermedad
I[em-e]]_ma que se suele fratar con antidepresivos v analgésicos en lugar de
mda_[:a_r en sus causas. De hecho la misma etigueta "fibromialgia” no hace re.
ferencia a una sola enfermedad, sino a varias patologias musculoesqueléticas
que producen dolor muscular generalizado (artritis, lupus, sindrome 5::«:-:;
]nprfm'mdixma ¥ déficit de hierro, entre otras). Margarita Lopez Carrillo®
reivindica la importancia del diagnéstico diferencial v de que el tratamiento
s€a especilico para la patologia cancreta de base. Izabella Rohlfs Barbosa
coingide con esta apreciacion: “cada vez hay m4s quejas de dolor articular
¥ musculoesquelético generalizado, que dltimamente recibe el nombre de
fibromialgia (...} es una enfermedad que existe, que en muchos casos ests
:’IEI.[ diagnosticada, de la que habria que hacer un diagndstico ]tlu‘l.' p:recl::in.
,ﬁﬂ;:,];ﬂiﬂf ge trata con paliativas comao antidepresivos ¥ gjercicios de

La negacion de la enfermedad (o la consideracian de que el dolor es de
OTIEEn psicasamdtico) es una situacion contra la que las mujeres Henen que
batallar para que Ia sociedad reconozea sus dolencias, Esto ocurre con las
enfermedades invisibles como la endometriosis v oiras enfermedades de alta
prevalencia femenina, Es frecuente, denuncian las afectadas quex:: uando
las enfermas de fibramislgia o endometriosis acuden a la consnlta médica
EKFFESELII{ID su dolor fisico, se las envie a psiguiatria. Es ol ancestral trata-
miento de “histéricas”, que da lugar a que se traten como una depresitn cl
:ﬂult_:u'j.- Jal'rristha que tienen causa en un prohlema fisico reforzado POr una
sociedad ] E]-;:nmprensiva ¥ una atencion sanitaria gue refuerzza esterentipos
I._.El negacion se produce en el trabajo, en casa, en el sistema sanitario y en ei
sistemna juridico. Son enfermedades poco visibles v poco investizadas, Todo
el mundo parece decirte: 1 no estds enferma. .

A pesar de la potencial pravedad de la endomets osis las mujeres se
enfrentan a las insinuaciones de que “quieren llamar la atencién® y de e
exageran, fingen vomitos v desmayos durante la menstruacion, Ung Ij-l:q[I:I"i
principales estigmas que tienc la endometriosis e85 51 vinculacion con I;;a

" COLAMECO,S; BECKERLA; SIMPSON.M. “Sex biss in the
ttrll}p[l-a‘%nﬁé% _‘F:-i..mr-ﬁm_-r_ s nn, in assessmienl of patients
EET ey P e . -
Mk et LLO, Margmrita. "La medicalizacidn de la vida v la salud de las mijeres
* BOHLFS BARBOSA, lznbella “Diferencias gue invisi bild
A, Lz ; : generan desigualdasdes, [ ag 1 .
}Ju en la salud de las mujeres” En Acras de las Joradas Andaluzas Mejeres v .ﬁrf{;::.t_hﬂm:?i
fa Salid -1'5.:5?.-: e persgectiva de pénere, Tnstiteto Andaluz de la Mugjer, C;msu:_j:-rr.u ara |
ignaldad v bienestar soclal Milagn. 29 v 30 de Mayo de 20086, p- 41 3 !
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menstruacion, Carme Valls* expone que el estudio de los trastornos mens-
truales no tomd fuerza hasta los afios ochenta del siglo pasado y afin son poco
conocidos por los v las profesionales. La endocrindloga alirma contundente
contra la creencia general: “La menstruacién no debe producir dolor y en
todo caso una ligera molestia"*® y continga con elocuencia: “la menstruacion
es un hecho fisioldgico que prepara cada mes el cuerpo para la concepeidn
y el anidamiento, no es por lo tanto una maldicién biblica, v sus molestias
no s¢ han de vivir en silencio, porgue en realidad, cuando se presenta fuera
de los pardmetros normales, sus caracteristicas andmalas son claros indi-
cadores de problemas de salud, o de nutricién o de estrés lsico y mental ",

Hemos normalizado la idea de que la menstruacidn ducle, de que ser mu-
jer duele v eso revierte en desconfianza hacia las mujeres con endometriosis,
que se preguntan: écudanto sufrimiento tenemos gque soportar para gue nos
diagnostiquen? Un estigma pesa sobre la endometriosis. Muchas sienten que
es mejor no hablar de su dolor. Las afectadas refieren® que cuando o cuentan
otras personas solo parecen escuchar que se quejan por la menstruacién,
Una afectada nos expone que, en un proceso de evaluacion de incapacidad,
la médica de la seguridad social le dijo con desprecio “oye, que a mi tam-
bién me duele la regla®. El conocimiento cientifico pone de manifiesto que
la endometriosis no es una molestia menstrual, sino una enfermedad en la
que el tejido del endometrio invade la cavidad abdominal, los ovarios u otros
organos, Pero es una enfermedad invisible, femenina, que se asocia a los
dolores menstruales v al presunto mal cardcter de las mujeres menstruantes.
Otra afectads explica: "nos dicen que a unas mujeres les duele mas que a
otras y al principio te planteas ésecé mas débil que el resto?, v més adelante,
ante la ausencia de diagnostico y el dolor extremo comienzas a pensar gue
tienes un cancer, que vas a morir . En efecto, la agonfa es tan larga como
refiere esta afectada pues el diagndstico de esta enfermedad tarda en una
media de nueve afios en llegar, lo cual manifiesta gue la atencién sanitaria
tarda demasiado en tomar en serio el dolor que explican las mujeres. Otro
dato que parece confirmar este extremo es el hecho de que hay una media de
cinco especialistas consultados antes de obtener el diagndstico. La afectada
continta su relato: “y cuando llega el diagndstice se vive como una liberacion,
aunque te digan que no existe una cura, que es una enfermedad progresiva
v cromica. Pero Le sientes liberada porque ahora tienes una prueha de que
tiemes razon, de gque no finges ni quieres llamar la atencidn, de que tus quejas
respondian a gue la endometriosis estd extendiéndose por los drganos de tu

“ WALLS-LLOBET, CARME, “La menstruacien: de la invisibilidad a ka abalicidn”™, Puaods.
Esteadis ofe ba Diferevacia Sexual, nurs 31-2006, . 7184

¥ Thid, p. 77.

e fhid, p, 77,

¥ Estos son testimonios de amigas afectadas por la endometriosis, gue forman parte de
Adpec (Asocipcidn espefiela de Afectadas por la Endometriosish,
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cuerpo”. lzabella Rohlfs Barbosa® sefiala que una cuarta parte de las quejas
del las mujeres atendidas en atencion primaria son consideradas de origen
psicosomdtico, Los estereotipos de género tienen mucho que ver con la con-
sideracidn de que las demandas de las mujeres son de menor importancia
que las masculinas. En el caso de las afectadas por la endometriosis estas
asisten de forma reiterada a pedir ayuda por experimentar un dolor extre-
ma ¥ 8¢ encuentran con que sus sintomas son enfrentados con analgésicos,
cuando no con psicofirmacos, pues muchas desarrollan un cuadro ansioso
depresive derivado de la enfermedad,

Los estereotipos pueden influir sobre la calidad de la atencion sanitaria
de maltiples formas, Las mujeres utilizan los servicios de "médicos y médi-
cas de cabecera” con mis frecuencia que los hombres, expresando cansan-
cio y dolor, patologias crénicas que les acompanan en el dia a dia durante
muchos anos, Senala Valls Llobet: “Antes de los noventa la rmayoria de [os
epidermnidlogos sostenfan que las mujeres acudian a los ambulatorios porgue
Lt_mian mas tiempo que perder, igual que iban a la peluguerfa. La perspec-
tiva de género en la medicina defendié que no iban porgue tuvieran ganas
de pasear, sino porque querian ser atendidas del problema de cansancio o
dolor que tenian"®, La médica explica este desdén hacia las mujeres por la
existencia de estereotipos como el que niega la divisién sexual del trabajo v
fa sobrecarga femenina (y el subsiguiente impacto sobre la salud), o el que
sostiene que las mujeres son débiles v es normal que se quejen, Estos este-
reatipos operan generando dos situaciones discriminatorias: “A la mujer que
tene un problema bioldgico se le dice que es psicolégico v a la gue tiene un
problema social se le dice también que es psicoldgico v no se indagan las
verdaderas causas de la enfermedad”™,

Las afectadas por la endometriosis sufren ambas caras del problema: tal
¥ como refieren las representantes de Adaec™ (asociacien de afectadas) sn
enfermedad es sistematicamente negada, su intenso dolor es silenciado v Ia
mujer es despachada del centro de atencién primaria con un ibuprofeno.
Su sintomatalogia es clasificada reiteradamente en los partes médicos como

dismenorrea primaria” (dolor menstrual de causa desconocida), de modo
que la enfermedad permanece invisible incluso a efectos estadisticos. No se

* ROHLFS BARBOSA, lzabella. “Diferencias que generan desigualdades. Las fnvisibili-
dades en la salud de las mujeres”, op. cit.
™ VALLS LLOBET, Carme “El derecho de las mujeres a conocer: decidir v ser pritieo-
mistas de s salud”, En Actas de dos Jomadas Amdailuzos Mujeres v Sadud, Mirando la Salud
r-l'fh.lfe aha perspectiva de pénere. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad v
bicnestar social. Malaga, 29 v 30 de Mayo de 2006, p. &1, .
T Dbid, .62
» 1 Representanies come Ana Ferrer Rodripees, Seledad Domenech Garcia (presidenta de
Adaec), Eva Garcia Martin, Raguel Carrascosa Morilla, Jessicn Avilis Bodeigues, Toresa Ortiz
Martinez, Lorens Baena, Esther Ferndndez Sudrer, Trene Aticnza, Alicis Garcia Herndndez,

¥ E"-'ia Hl:liz Braojos {entre otras, todes cllas admirables) a quicnes agradecemas su valentia
oS0 ldeha.
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produce la necesaria sospecha de la enfermedad v, como consecuencia, no
se realizan las pruchas pertinentes para visualizar la endometriosis en log
estadios anteriores a que el dolor se voelva crénico. Para euando la enfer-
medad es detectada, esta ha comprometido érganos de la mujer generando
importantes limitaciones funcionales {dolor crénico, diarrea cronica, dificul-
tades para la sedestacidn o bipedestacitn, ete). Ademdas de esto, tantos anos
de negacitn y dolor han generado en muchos casos un rasiorme ansinso
depresive que no deberia interpretarse como un problema estrictamente
psicoldgico e individual, pues pone de manifiesto la somatizacion psiquica
de una discriminacién social e institucional.

4.2, Sesgos de género en la imvestigacion sanitaria

Las mujeres no estin incluidas o han sido subrepresentadas en los ensayos
clinicos, ¥ como resultado, los datos v las investigaciones obtenidos de una
poblacién predominantemente masculina, son frecuentemente extrapola-
dos de forma inapropiada para el uso clinico entre mujeres. Hasta los afios
noventa del siglo pasado la mavoria de los conocimientos cientificos que se
utilizaban para tomar decisiones sobre diagndstico y tratamiento se hasaban
en estudios realizados solo en hombres™. Desde entonces ha aumentadao la
informacion recopilada sobre la salud de las mujeres. Sin embargo, 3 pesar
de las denuncias en foros internacionales™, la situacidn no ha mejorado
demasiado va que los ensayos clinicos solo incluven un 24,6% de mujeres y
solo se ha realizado un andlisis especilico de género en un 14% de los ensa-
yos't, Los médicos y médicas deben conocer la fisiologia de las mujeres, sus
enfermedades prevalentes, v con respecto a las enfermedades comunes en
mujeres y hombres, deben conocer los aspectos diferenciales de los sintomas
¥ los tratamientos, Estos conocimienios son necesarios para proporcionar
una asistencia médica adecuada a las mujeres, ya sea en atencidn primaria
o en las especialidades. Isabel Ruiz Pérez™ ofrece varios ejemplos que ilus-
tran las consecuencias del androcentrisme sanitario en los ensayos: durante
décadas se considerd gue las mujeres tras la menopaunsia que presentaban
un colesterol por encima de 200 tenfan rieseo de enfermedad cardiaca v

|8, diciembre 2011, pp. 281-2540,

" Bl Council on Graduste Medical Education v las eonclusiones del Primer Congress
sabre Mujeres, Trabajo v Selud realizado on Barcelona en 1996, recomendaron que todos
los profesionales de la Medicing sea cual sea su especialidad wengan conacimiemios sobre La
salud de las mojeres,

™ VALLS-LLOBET, CARME, "La menstruoacidn: de la invisibilidad a la abaolicion”, Puods.
Espais de la Diferencia Sereed, neow 372008, p. T4,

" RUIE PEREZ. I-HH':IE:L '5'!52.0 l.'I-E f:'l."‘lit-m cn fos esticdiog con imedicaimentos en las
mujeres”. En Acies de fos fomades Andafozes Moderes v Sofud, Adimndo Ja Saled desde ima
perspecrive de péners, Tnstitate Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igwaldad v bienestar
social, Milaga. 2% v 30 de Mayo de 2006,
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habia gue disminuir esos niveles, Sin embargo esta recomendacidn se basa-
ba en estudios realizados en hombres gue posteriormente se demostrd que
noe eran extrapolables a las mujeres, va que ellas tenian en 295 el nivel de
riesgo equivalente al 200 de los hombres. Ruiz Pérez senala que entre los
medicamentos con sesgos de género en los ensayos se encuentran algunos
tan importantes comao los antibidticos, los antiarritmicos cardiacos, los an-
tirretrovirales, y los antipsicéticos,

Valls-Llohet sefiala que éxiste un gran desconocimients, por falta de
investigacion y formacion, de las enfermedades que padecen las mujeres,
de Ias diferencias con los hombres en los stniomas de diversas enfermeda-
des, en las necesidades de técnicas de diagnostico v en los efectos de los
fdrmacos sobre las mujeres. Mo existe ninguna ciencia sistematizada que
permita apreciar las diferencias en la salud. La ausencia de esta formacion
en “morbilidad diferencial” fomenta, segin Valls “la cultura del sufrimiento
que intenta esconder la ignorancia cientifica de las causas del malestar v la
sintomatologia, predicando a las mujeres la resignacién v la sumisién a un
supuesto destino [atal que las obliga a vivir con molestias ¥ con dolor” ™,
Como consecuencia de esta situacion las patologias femeninas padecen un
déficit en métodos diagndstices, métedos de exploracidn, criterios de valo-
racién de la normalidad en los andlisis clinicos, desarrolle de tratamientos
especificos (o diferencias en las dosis o via de administracidn). Isabel Ruiz
Pérez"” senala que la ausencia de las mujeres en los ensayos clinicos de los
medicamentos provoca que no se sepa qué efectos tendrin los medicamentos
al interceder con los anticonceptivos, el cicla menstrual u otras diferencias,
¥ se lanzan ol mereado medicamentos que presentan més efectos secunda-
ri0s en las mujeres. Aunque esta ausencia de las mujeres se defiende con
las posibles interferencias con los anticonceptivos, el posible riesgo para
un feto o las hipotéticas mermas a la fertilidad femenina, si las mujeres no
estan en los estudios los resultados de dichos ensayos no son extrapolables
a las mujeres. El déficit de conocimiento sobre los efectos secundarios en
las mujeres tiene como consecuencia, seglin Ruiz Pérez, que se tiende a
prescribir a las mujeres mds terapias paliativas o alternativas, tratamientos
menas agresivos y mas baratos, Esto ne siempre es lo mids conveniente para
resolver el problema de salud de la mujer, senala.

La endometriosis representa un caso claro del androcentrismo en la in-
vestigacidn cientifica, pues a pesar de que es una enfermedad que afecta a
més de 170 millones de mujeres (més de dos millones de mujeres en Esparfia),
la enfermedad no despierta apenas interés cientifico, Como sefiala el doctor

™ WALLS LLOB ET, Carme. “Las causns organicas del mabestar de [ns mujeres”, Mujeres
¥ Salud. n® 16 p, 6,
" RUIZ PEREZ, Tsabel. op. cit.
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Carmona™ {reconocido especialista en la enfermedad), "Es una enfermedad
tan frecuente que ni siquiera sabemos el porcentaje real de afectadas”. Se
caleula que la padecen entre 10% v el 15% de las mujeres, "quizés incluso
el 209", Para que podamos ponderar el alcance de esta invisibilidad resulta
fitil saber que En EEUU los Institutos Nacionales de Salud financian los ex-
tudins sobre diabetes. una enfermedad que afecta a cerca de 14 millones de
mujeres, con 100 veces més dinero que los que se hacen sobre endometriosis,
que afecta a unas 8 millones de mujeres en ese pais™. Adaec (Asoclacidn de
Afectadas por la Endometriosis en Espafa) denuncia la escasez de investiga-
cidn, la escasez de especialistas v la falta de formacion en atencidn primaria.
A pesar de [a alta prevalencia de la enfermedad ne se conocen las causas
de la misma, no existe un tratamiento curativo v las técnicas de diagndstico
son pobres (el diagndstico definitivo requiere una cirugia, por lo que solo los
estadios avanzados de la enfermedad en los gue el dolor es insoportable se
exponen a una laparoscopia diagndstica). Los tratamientos farmacoldgicos
que se ofrecen a las afectadas fueron disenados para otros fines (incluso uno
de ellos™ para el tratamiento del cincer de préstatal,

4.3, La industria farmacoldgica

En los anos sesenta se publicd un libro en los Estados Unidos que se llama-
ba "Femeninas para siempre™' y que abordaba la menopausia como si fuese
una enlermedad. El libro explicaba que a partir del fin de la menstruacion
la salud de las mujeres se deterioraba rdpidamente: ruptura de huesos, pro-
blemas cardiovaseulares, sequedad de la piel, pérdida de la libido, sequedad
vaginal, etc. El Hbro ademas, asociaba la feminidad con la menstruacion.
Rueda® denuncia que este libro fue un antecedente de la retérica de la en-
fermedad en torno a la menopausia. La industria acogid dicha retdrica para
poder comercializar una terapia hormonal sustitutoria, que perpetuaba la
menstruacion. El producto se dispensd masivamente durante décadas hasta
que s¢ demosted en un macroestudio que, ademas de ser ineficaz, era peli-
groso y se habia comercializado sin ninguna base cientifica. Margarita Lopes
Carrillo™ considera gque este tipo de situaciones son consecuencia de que
la investigacion sanitaria se reduce, casi exclusivamente, a la investigacidn

M TEGUAYCO PINTO. “La endomeiriosis, la enfermedad de las mujeres ninguneads por
Ia socicded”. Eldiarioes, 12032016, consultads ¢ 28 de agosto de 2007,

™ Bl doctor Carmonn expone estos datos,

® Hemos optado per mo mencionar expresamente ol nombre del medicamenio, pues tal
vz no soa adecusdo en sede acndémica. Mo obstante, anfmamos encarecidaments a una
poquetin indapacian al respecto.

- ANTON WILSON, _FI:II?E!'! Fernimine Forewer. M. Evans and Company. 15968, -

2 RUEDA, Jose Ramon. “La medicalizacion de 1a menopausia, el caso de yairegenla mas
importante en o bisioris de la medicina®, Wujeres p Safied. 2004 13-14.

= LOPEZ CARRILLO, Margarita " La medicalizacion de 1a vida v a salud de las mujeres”.
Muferes v Sadul.
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farmacolGgica. La investigaciin sanitaria estd mavormente financiada por
la industria farmacéutica, que no estd interesada en promover la salud de
forma altruista, simo ante todo en vender sus productos.

Las farmacéuticas no tienen obligacisn de investigar lo mas necesario,
sino aguello que se puede vender. A menudo resulta més rentable investigar
€0 un tratamiento para la numerosa poblacion sana, gue en la cura de una
enfermedad poco conocida, como la endometriosis, Esta situacidn tiene
consecuencias negativas para la calidad de la investigacidn: no hay obliga-
cién de publicar los resultados negativos de los ensayos clinices, se hacen
€nsayos cortes para productos con efectos a largo plazo, se hacen ensavos
en pacientes distintos a la poblacién diana (en adultos medicamentos para
nifios, en hombres medicamentos para mujeres...) v, en definitiva, las per-
sonas investigadoras tienen que trabajar en aquello gue resulte beneficioso
para quienes les pagan, y no desviarse de ese fin. Lopez Carrillo sefiala que,
aungue la industria no tiene ideclogia en si misma (le da igual medicar a
los hombres o a las mujeres), aprovecha la ideologia imperante (como la
patologizacidn de la menopausia o la invisibilidad de las enfermedades fe-
meninas) para asmentar sus beneficios.

Valls-Llobet™ explica que los anticonceptivos hormonales han represen-
tado un gran negocio para las farmacéuticas. Estos se introdujeron masi-
vamente tras un pequeio estudio con cien mujeres. Las dosis eran lan alias
que produjeron problemas de tiroides y obesidad. Las mujeres decian que
no les sentaban bien y fueron bajando la carga hormonal hasta llegar a la
dosis actual (cien veces menor), Es decir, se operd con las mujeres mediante
ensavo vy errorn, de modo que las consumidoras fueron las auténticas cobayas
del ensayo del medicamento. Aungue ha disminuido la carga hormonal Valls
alerta de que la tercera generacion de anticonceptivos contiene un derivado
de la hormona masculina gue se convierte en estrégenc en cl cuerpo de la
mujer, generando el doble de riesgo de trombosis que los anticonceptivos
de generaciones anteriores. Ante las disminucién de ventas de anticon-
ceptivas, estos han ampliado su piblico dispensandose como tratamiento
para las afectadas de la endometriosis v de otras enfermedades vinculadas
al ciclo menstrual como la dismenorrea primaria v el sindrome de ovarios
poliquisticos.

Los anticonceptivos no suponen una cura para la endometriosis, pero
al inhibir la funcidn ovérica, pueden paliar el dolor en algunos casos. Una
caracteristica comin a toda la medicacidn que reciben las afectadas por 1a
endometriosis es el hecho de que no Fue disefiada para tratar la enfermedad.
Fadae {federacién andzluza de asociaciones de afectadas que va no existe)
denuncid en 2009 a una importante empresa farmacéutica por publicidad

Y YALLS LLOBET, Carme, “Terapia hormonal™. En Actas de las formadas Andaltzeas M-
seres y Saled, Mirardo le Salud deside wne perspectiva de género, Instituto Andaluz de la Mujer.
Consejeria para la lgualdad y bienestar social. Malaga, 29 v 30 de Mayo de 2008,
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enganosa porgue comercializé un medicamento como si se tratase de un
producto especifico para tratar la endometriosis (cuando su composicion
guimica era andloga a la de otros medicamentos contraceptivos o para la
menopausia que cominmente se venian recentando para tratar la endome-
triosis). Junto con los tratamientos contrac eptivos o disefiados como terapia
sustitutiva, hay otra gran familia de medicamentos hormonales gue som
dispensados a las afectadas por Ia endometriosis. Son los agonistas de la
GnRH. Adaec (asociacion de afectadas) sefiala que uno de los tratamientos
estrella de este tipo (cuyo nombre no mencionaremos aqui) fue disefiado
para €l cAncer de prostata y se utiliza en Estados Unidos para la castracion
guimica de agresores sexuales,

4.4, La industria de la reproduceicn asistida

Begofa Lapez-Dariga™ senala que las técnicas de fertilidad implican
duras intervenciones sobre los cuerpos de las mujeres, grandes costes eco-
ndimices y fundamentalmente personales. Compattimos esta consideracidn
de Lopez-Diriga, pues la ratiicamos con la experiencia generalizada en el
colectivo de afectadas por la endometriosis, con una elevada tasa de infer-
tilidad. Los problemas de fertilidad, unidos a la socializacion en la idea de
oue la maternidad es fundamental para la realizacion femenina, generan en
muchas ocasiones un prohindo malestar que conduce a someterse a reite-
rados procesos de FIV con estimulacidn ovdrica. Esta tiene efectos nocivos
para las afectadas, pues lavorece la ripida progresién de la enfermedad {es-
pecialmente cuando la mujer pasa por cuatro o cinco procesos infructuosos),
Las mujeres con endometriosis tienen menos probabilidades de que la FIV
Funicione y asumen mds riesgos que las mujeres sin esta afeccidn, llegando a
estar contraindicada en algunos casos (por ejemplo, en aqueflos en los que
podria punzarse un guiste durante el proceso, generando una hemorragia
interna).

A pesar de esto la industria de la reproduccién asistida encuenira um
gran nicho de negocio en la endometriosis (se estima que la endometriosis
estd detrds del 405 de los casos de infertilidad femenina®). El limite de
intentos en la sanidad piblica y, sobre todo, 1a ausencia de prioridad en las
listas de espera contribuven a estas ganancias privadas. En efecto, una rei-
vindicacion de las afectadas por la endometriosis es que la Administracion
Piiblica las sitte arriba en las listas de espera, como se hace con las afectadas

=i Iil.;?El-’.—EEEthA ALDMNS0, Begofa, "Incorporacidn de la perspectiva de géneroen los
programes de salud”, En Aclas de les Jormadas Andaluzas Mederes v Salfud, Mirands la Salud
clesde sna perspectiva ae pémers, Instituto Andaliz de la Mujer. Conscjerin pam la igualdad ¥
blemestar social, Malaga. 29 v 30 de Mayo de 2006

® Lo dotos médicns expuesios peeden confromzrse en 1 Guin de atencidn a mujeres
con endometriosis ¢n el sistema sanitario poblico de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud.
Dreccidn General de Asistencia Sanitarla. Maren 2005,
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por el cdncer de dtero, Existe un motivo de peso para esta prioridad, que
es &l hecho de gue lras una intervencidn quinirgica por endometriosis hay
un periodo de varios meses en el gue aumenta el nivel de fertilidad (antes
de gue el tejido invasor vuelva a proliferar). Ese aumento de fertilidad es
irrepetible, pues las intervenciones guirdrgicas sucesivas van mermando la
fertilidad de forma acumulativa al eliminar parte del tefido ovérico u otras
partes del aparato reproductor afectadas (como las trompas). El hecho de
que la endometriosis permanezca en el ostracismo en lo concermiente a la
investigacidn en técnicas curativas resulta de gran provecho para las clinicas
privadas de reproduccion asistida,

El tema de la ansiedad por lograr un embarazo no deberia banalizarse
alegando una presunta irrelevancia o improcedencia del deseo maternal pues
ello no haria méds que ocultar el drama de las mujeres que se ven inmersas en
una sociedad que incentiva y desincentiva la maternidad simultineamente,
En las mujeres sin enfermedad, Lopez Ddriga™ resalta que la escasa corres-
ponsabilidad de los hombres, la discriminacién laboral de las mujeres (por
ejemplo, mediante el techo de cristal) y la precariedad econdmica provocan
el retraso de la edad materna, y eso produce problemas de fertilidad que
se viven con pran frustracion. La maternidad continia siendo un ideal de
realizacidn que las condiciones econdmicas v sociales vuelven inalcanzable
para muchas. Las mujeres con endometriosis constituyen el polo mis vul-
nerable de estas contradicciones sociales, méaxime teniendo en cuenta gue
un consejo habitual a las afectadas en los servicios de ginecologia es que se
queden embarazadas (en algunos casos el prondstico de la enfermedad me-
jora tras este hecho). En sintecis, son mujeres que quieren y presuntamente
“necesitan™ guedar embarazadas (realmente la mejoria se asocia solo a
un subtipo de endometriosis, e incluso en este subtipo es incierta), pers no
pueden, tanto por los motivos comunes con el resto de mujeres como por
los derivados de su enfermedad,

Esta situacidn tiene un complejo correlato, dado que en ocasiones la
eficacia 6ptima de estas tecnologias demanda contar con donantes de Svu-
los. Como explica Begona Lépez-Dériga, las donantes de dvulos suelen ser
mujeres jovenes, estudiantes de entre 20 v 25 afios, v dltimamente tambidn
mujeres inmigrantes del este de Europa. Aungue se prohibe lucre por la do-
nacion de dvulos, la compensacidén (entre 600 y 1000 euros por extraccitén)
parece ser un reclamo. Ademas, aungue se sanciona la realizacidn continuada
de estas practicas, las mujeres estin siendo invitadas a realizar tres o cuatro
estimulaciones ovdricas en un afo, Margarita Lopez Carrillo™ anade que
a las donantes de dvulos no se les informa adecuadamente de riesgos que
corren como el sindrome de hiperestimulacién ovérica, padecer infertilidad

© LOPEZ-DORIGA ALONSO, Begofia. op. cit.
® Es un consejo médico frecuenie, pero carece de suficiente evidencia.
" LOPEZ CARRILLO, Margarita. op. cit.
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o Mmenopausia prematura por pérdida excesiva de dvulos v aumento de pro-
babilidad de padecer cdncer de mama o de ovario por el exceso de terapia
estrogénica gue se usa para estimula el ovario {estas consecuencias son las
mismas que sufren las mujeres con endometriosis que se someten a mdltiples
procesos de estimulacion ovarica con FIV). Clase v género se convierten ¢n
dos variables de discriminacidn gue se esconden tras los beneficios de la
industria de la reproduccidn asistida.

4.5, La presidn de los roles de género

La negacidn e invisibilidad gue sufren muchas enfermedades femeninas
tiene una profunda relacion con los roles de género: la mujer cuida, no es
cuidada y la cuidadora no puede permitirse enfermar. La negacisdn sistémica
es un modo de perpetuar la inequidad que se produce tanto en el dmbito
piblico, como en el dmbito familiar. Todo el mundo parece decirte; i no
estds enferma, Comeo consecuencia de esta situacion, los roles de género
se enguistan: como mujer debes pensar siempre en los demads, no puedes
permitirte el dolor, Las mujeres afectadas por endometriosis o fibromialgia
expresan sufrimiento por la incomprensién y culpa por no poder ocuparse
de olros y por ser una carga. Estos sentimientos negativos se afaden a la
carga propia de enfermedades gue pueden llegar a ser altamente incapa-
citantes, Lapez Dériga™ expone un estudio sobre el impacto emocional del
tratamiento en las mujeres con cdncer de mama. Los roles femeninos de
cuidar a los demés pueden chocar con la necesidad de convertirse ellas en
receptoras de cuidado. Este mismo sentimiento es expresado por las afecta-
das de la endometriosiz®, cuya culpabilidad se enfatiza por el hecho de que
su enfermedad ¢s soctalmente poco comprendida. En efecto, los testimonios
de alectadas explican que a menudo experimentan tanto cansancio v dolor
que les resulta muy dificil realizar tareas de cuidado a menores. Las familias
no siempre comprenden el dolor que, por estar vinculado al ciclo menstrual,
sufre arraigades estercotipos,

Marfa del Mar Garcia™ expone un estudio en Andalueia que conlirma
la consabida feminizacién de los cuidados. En dichoe estudio pregunta-
ban a la persona entrevistada quién cuida: las mujeres respondieron *yo
sola” enun 309t de los casos, v los hombres respondieron eso en un 8%,
Sin embargo, la respuesta "cuida mi pareja” la dieron un 9% de hombres
frente a un 0% de mujeres. Segin el estudio las personas que cuidan son
mavoritariamente las mujeres sea cual sea su nivel de estudios, El trabajo

. LOPEZ-DORIGA ALONSD, Begohia. op, cie,

" Teatimanios de alectadas fue forman Parle di | psccincion Adasc,

= GARCIA-CALVENTE, Maria Dl Mar: MATEQ-RODRIGUEZ, Tnmsculpda: EGUL
GUREN, Ana F “Fl sistema informal de cuidados en clave de desigualdad”, Gaceta Sarita.
ria, vol, | B p= A, 2004,
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de cuidados tiene todos los handicaps propios de los trabajos femeninos
pues, como explica Maria Angeles Durén®, se realiza puertas adcnlm.
se considera un asunto de familia, es una actividad que no tiene precio
porgue no se remunera y gque se minusvalora socialmente. El hecho de que
las funciones de cuidado =e trasvasen desde la esfera estatal a la esfera
familiar contribuye a reforzar la presian de las mujeres cuidadoras, que
no pueden permitirse enfermanr.

El desen de cuidar (metivado por la socializacién femenina v la presitn
tamiliar) choca con la imposibilidad de hacerla a causa de un dolor incom-
prendido (o socialmente negado). Esta situacidn genera una tensién que,
segun la psicologia social, puede dar lugar al surgimiento de la depresidn.
La paciente enferma porgue sufre més de lo que puede tolerar ¥ COn S0
enfermedad enuncia algo gue tiene significacion grupal. La enfermedad se
convierte, segiin Sdez de Buenaventura™, en una huelga frente al desempe-
fio de roles alienantes. Como sefala Tdvora™ la situacidn de conflicto ¢ un
calde de cultive de la depresicn, Las relaciones de subordinacion enferman
a las mujeres pues se epcuentran, cada una en distinto grado de intensidad,
en una situacion de tension entre atender a los mandatos de género (cons-
truir nuestra felicidad entorno al cnidado de los otros y el amor) y el deseo
de subvertirlos. Entre las afectadas por la endometriosis es muy frecuente
el trastorno ansioso depresivo. Normalmente el nexo entre ambas enferme-
dades se ha explicado por el hecho de vivir con dolor pélvico crénico, pero
hay que afiadir que la incomprensidn social v la sobrecarga derivada de los
roles de génern pueden ser también Factores signilicativos,

4.6, La fragmentacidn de las disciplinas v los cuerpos

La medicina ha desarrollado en los dltimos treinta afos un proceso de
superespecializacian, en aras de 1a eficacia™, El cuerpo de los v las pacientes
se trocea v esto dificulta el estudio de las enfermedades con base endocrina
¥ repercusion en todo el cuerpo, gue son prevalentes entre las mujeres. Las
mujeres con endometriosis profunda suelen presentar sintomas no gine-
coldgicos (disquecia, estrefiimiento, sangre en las heces, diarreas, dolor al
orinar), fjtpcndi:ndu de los aparalos y Organos afectados. La combinacion

" DURAN HERAS, MARIA ANGELES. "Tiempo de salud, fiempo de enfermedad: dife-
rencias de edad, género y clace social”, Inguruik: huuulew-a eta zientzia politiboaren euskal
aldizkaria (Revista vasca de sociologia v ciencin politice), n 44, 2007, pp, 229-248,

¥ SAEZ DE BUENAVENTURA, C. “Socializecitn de génere v psicopatelogla: una hipdtesis
para b refexidn, Madrid, Sigle XXT. 1993,

= TAVORA RIVERD, Ana. “La irvestigacion solbae los prohlemas de salod mental de s
muferes, D la enfermedsd a ls subordinacian®. Bn Actes de fes formedes Andalizges Mujeres

¥ Safud: Miremds ila Salud desde ura perspeciivag de pinere. Institute Andaluz de Ta Muojer,

Consejeria para |a igualdad y bienestar social, Milaga. 29 v 30 de Mayo de 2006.
* VALLS-LLOBET, Carme. “La menstruacidn: de la invisibilidiad a ln abolicidn”. op. cit,
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de los sintomas no ginecolGgicos con otros ginecoldgicos (dismenorrea, au-
mento de la sintomatologia durante la menstruacidn) habria de despertar la
sospecha de endometriosis, pero la especializacion por disciplinas médicas
dificulta la visicn de conjunto. Si la fragmentacidn del saber médico es un
obsticulo para el diagndstico, atin méds lo es para el tratamiento quirdrgico.
Las cimugias de endometriosis tienen una complejidad igual o superior a las
oncoldgicas, pues el tejido invade numerosos drganos vy eso hace necesaria la
intervencién de un equipo multidisciplinar. Es muy frecuente que la cirugia
deje focos de endometriosis sin eliminar, de modo que estos se reproducen
tras la cirugia y esta resulta inefectiva e incluso perjudicial, empevrando la
enfermedad. Muchas afectadas acumulan tres o cuatro cirngias incompletas
que les han ido dejado secuclas cumulativas.

Mo todas las Comunidades Autémomas cuentan con un equipo multidisci-
plinar con competencia para abordar estas cirugias con éxito, de modo que es
frecuente gue las pacientes realicen un frustrante peregrinaje, Seguramente
la escasez de especialistas en endometriosis estd detrds de la frecuencia de
histerectomias totales, pues es muy dificil eliminar tode el tejide invasor
manteniendo la integridad del tejido sano {ambos estdn adheridos). Como
sefiala Margarita Lopez Carrillo™ sorprende la enorme facilidad con la
que a las mujeres les quitan el atero, ¥y no asi a los hombres la pristata. La
banalizacidn que se hace de la eliminacidn de las trompas, los ovarios o cl
itern denota, segiin la doctora, [a percepeidn de las mujeres como objetos
mejorables, a las que se les puede guitar y poner partes del cuerpo.

Consideramos que en los tratamientos habituales en las mujeres con
endometriosis también e5ta presente la idea de que la menstruacidn es una
fuente de problemas que debe eliminarse de forma guimica o quinirgica.
Esto supone un gran desconocimiento de las muchas lunciones que tienen
la menstruacion v los drganos reproductivos sobre el sistema endocrine de
las mujeres v su salud general. Aungue en algunos casos provocar Una me-
nopausia artificial puede ser la mejor solucion, no deberiamos obviar que
una menopausia precoz tiene consecuencias para la salud. Como sefala Valls
Llobet, "La falta de respeto por el cuerpo de las mujeres, estd conduciendo
a las propuestas de abolicién bioguimica de la menstroaciom. (.. JAntes de
abalir lo que existe seria mejor empesar a entenderlo, ya que la intervencidn
agresiva sin el estudio de las consecuencias a largo plazo puede causar mais
dafios que beneficios™. La doctora advierte que los *tipos menstruales ano-
vulatorios durante la fase de vida reproductiva (...) condicionan problemas
miisculo-esqueléticos por el hecho de que la progesterona es anabolizante
y ayuda a formar huesos™, La anovulacidn también genera un exceso de
estrogenos que incrementa los neurotransmisores estimulantes, dando lugar

7 LOPEZ CARRILLO, Margariia. op. cit.
= YALLS-LLOBET. Carme, “Norbilidad imdsible v cooperacion”™. op. cit. p. 83
" Thid,
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a problemas de salud mental. Las soluciones anovulatorias no habrian de
tratarse como st la ovulacidén no tuviese mas funciones fisioldgicas que las
reproductivas,

5. Propuesta de un Plan Nacional para abordar la Endometriosis

Las mujeres tenemos derecho a la salud. Para hacer efectivo este derechg
debe atenderse a nuestra biologia tanto en la investigacién cientifica como en
la formacidn sanitaria. Nuestros procesos naturales, nuestras enfermedades
prevalentes, y nuestros distintos sintomas, formas de enfermar o de reaccio-
nar a los medicamentos no deben ser ignorados. Nuestros cuerpos deben
estar presentes en los contenidos de la ciencia, EI hombre debe dejar de ser el
paradigma de lo humano en el conocimiento. La palabra de las mujeres debe
ser escuchada y debemos tener un papel activo en la proteccion de nuestra
salud. Cuando expresamos nuestro malestar o nuestras sensaclones solemos
ser silenciadas, infantilizadas y ridiculizadas. En una tradicién médica que
ha excluido nuestra perspectiva v que exhibe un conocimiento deficitario
sobre nuestras enfermedades, las quejas de las mujeres deben ser respeta-
das y estudiadas cuidadosamente. Las mujeres cientificas tienen un papel
fundamental en la labor de incorporar la experiencia femenina a la ciencia.
Las afectadas de endometriosis y de otras enfermedades de mujeres también
tememos un papel central, pues nuestras voces son un valioso material para
el progreso cientifico. Ha de abandonarse el paradigma "hombre expertoy
mujer paciente”. Nuestras reivindicaciones pueden contribuir a la mejora del
sistema sanitario. El conocimiento sobre la endometriosis carga con siglos
de desprecio y estigma. ADAEC presenta la siguiente propuesta de objetivas
gue debe persepuir un Plan Nacional para abordar la Endometriosis:

l. Conseguir una mayor concienciacidn v sensibilizacidn de la soeiedad
sobre la endometriosis. Es necesario que la sociedad comprenda lo
que implica la enfermedad para las vidas de las afectadas. Hemos de
de romper ¢l silencio, hablando sobre ¢l insoportable dolor fisico v
psicolégico. El silencie social sobre esta enfermedad es una forma de
violencia machista. Las Administraciones Piablicas deben tomar con-
ciencia de la importancia de la misma v del nimere de afectadas. Es
necesario que las Administraciones promuevan, en colaboracion con
las asociaciones de personas afectadas, campanas de difusion,

2, Las Adminisiraciones Piblicas deben promover protocoles de deteccisn
precoz de Iz enfermedad, pues si se diagnostica en estadios iniciales
tiene un mejor prondstico. En relacion con las nifias v jdvenes es espe-
cialmente importante incidir desde las Administraciones Piblicas en
la educacion menstrual v sexual en colegios ¢ institutos, desmontando
los mitos que dificultan la deteccidn temprana de esta enfermedad,
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La promocion de la investigacitn en el tratamiento de la endometriosts
es necesaria para garantizar el derecho a la salud de las mujeres. Las
enfermedades femeninas reciben una pirrica atencidn. Necesitamos
avances en técnicas de diagndstico v tratamientos para todas las enfer.
medades de alta prevalencia femenina, También es necesario estudiar
la conexion de la misma con enfermedades como la fibromialgia, fatiga
crinica, lupus, esclerosis miltiple, asma, alergias, disfunciones tiroi-
deas y artritis reumateide, Actualmente la cantidad de publicaciones
sobre endometriosis es muy baja en relacidn con la prevalencla de la
misma.

Las personas profesionales de la salud deben saber como abordar los
casos de endometriosis y han de derivarlos de la manera requerida.
Estos protocolos figuran en las guias oficiales de atencidn a las mujeres
con endometriosis (SNS v SAS).

Ha de impartirse formacidn sobre la endometriosis en las carreras de
Ciencias de la Salud v, dada la frecuencia de esta enfermedad, es fun-
damental que ¢l personal sanitario de Atencién Primaria la conozca.
También es muy importante gue las y los especialistas en ginecologia
temgan una formacicn adecuada sobre la enfermedad. Se ha de po-
tenciar la formacidn especifica de los ginecologos en el conocimiento
de la enfermedad v en las técnicas adecuadas para su diagndstico ¥
tratamienta.

Dados los déficits de conocimiento sobre la enfermedad incliso entre
especialistas, es imprescindible facilitar la derivacién de pacientes
dentro del sistema sanitario y entre las Comunidades Auténomas, Los
délicits de formacidon alectan desde ¢! diagnéstico hasta el tratamiento.
Ante la minima sospecha de endometriosis la paciente debe ser atendida
por una persona con formacidn especifica en la materia. Desde que se
retiraron los fondos de cobesidn priacticamente han desaparecido las de-
rvaciones, de modo que las afectadas encuentran enormes dificultades
para ser operadas por un equipo con conocimientos en endometriosis.
Actualmente muchas mujeres acaban rindiéndose v acudiendo a la sa-
nidad privada, haciendo un importante gasto econdmico que no todo
el mundo puede permitirse. Las mujeres estdn teniendo que recurrir
a estratagemas para ser derivadas, La estratagema legal consiste en
acudir a un médico o una médica privada con amplia formacidn en
endometriosis para gue, por el precio de una consulta, proporcione un
informe que nos sirva para presentarlo ante ¢l hospital lecal que nos
niega la derivacién. Esta via nos permitiria pleitear llegado el caso de
que nos sigan negando la derivacidén, Una sepunda estratagema es la
ilegal, que consiste en empadronarnos en la ciudad en la que tenemos
parientes o amigas. De esta forma, podemos ir al hospital que necesi-

tamos,
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7. Creacitn de unidades especializadas multidisplinares en los centros

piiblices, pucs solo estas unidades pueden operar los casos de endome-
triosis profunda. A dia de hoy ni siguiera contamos con una por Comu-
nidad Auténoma. Una por comunidad auténoma debe ser el objetivo
minimo imprescindible. Estas unidades deben contar con especialisias
en cirngia digestiva, cirugia ginecoldgica de endometriosis, urologia y
neurologia (para intervenir la afectacidn de nervios).

&. Realizacidn de bases de datos para censo real de enfermas. Es nece-

sario realizar estudios epidemiolégicos que permitan establecer con
precision la Irecuencia en Espaiia,

9, Agilizacién en las listas de espera de reproduccidn asistida para trata-

mientos de fertilidad, va que es muy frecuente que las afectadas prerdan
organos v calidad ovarica durante los tres afios de media de espera
para acceder a estos tratamientos, La endometriosis deberia tener la
misma regulacién gue el cdncer de itero en lo relativo a la prioridad
en las listas de reproduccién. Entre las afectadas de endometriosis la
tasa de infertilidad se encuentra entre el 305 y €l 50%. La demaora
en el acceso a las técnicas de reproduccion dificulta mucho la con-
cepcion, pues el tejido endometrial prolifera v las cirugfas sucesivas
comprometen la fertilidad. Ademds, tras una cirugia hay un periodo de
unos meses en los que la fertilidad puede mejorar y las listas de espera
deberfan conemplar esto. La cirugia altera la funcion del ovario y
muchas veces, cuando se realiza la Fecundacidn in vitro ya no quedan
tvitlos suficientes. La sanidad piiblica debe financiar la congelacidn de
dvulos para las afectadas de endometriosis, pues las elrugias exponen
a perder trozos de ovarios o a la esterilidad. La endometriosis cumple
los criterios de la Orden 2065/2014, de 31 de octubre y por eso tene-
mos derecho a recibir tratamientos de fertibdad v, en el caso de que
lo requiramos de acuerdo con la indicacion del especialista, podemos
acceder a la criopreservacidn de dvulos. La endomeiriosis es una causa
iatrogénica por la que puede sufrirse una pérdida de capacidad repro-
ductiva (y, por tanto, cumplimos los criterios de la citada orden), pero
en la prictica no se acepta la endometriosis como causa iatrogénica y
las mujeres tienen que pagar fa congelacidn de dvulos, Esta situacion
debe remediarse.

10.La Agencia Espafiola del Medicamento debe realizar una vigilancia
efectiva sobre los ensayes clinicos de los medicamentos dispensados
a las alectadas, garantizando que estos incluvan a las mismas. Hay
gue vigilar atentamente los efectos secundarios sobre las afectadas.
Los colectivos de afectadas tenemos fundadas sospechas acerca de la
calidad de los medicamentos que se nos estd administranda.
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.Las atectadas pastan grandes cantidades de dinero en teatamienlos

farmacénticos para esta enfermedad erénica. Dichos tratamientos no
deberian tener coste,

12. El Estado debe incluir dentro del Real Decreto 1971/1999 (que regula

los criterios para baremar los grados de discapacidad) que la endo-
metriosis figure como una causa de discapacidad. No se trata de una
enfermedad ginecourinaria sino que afecta a muchos aparatos. Es una
enfermedad muy compleja, por lo que se recomienda otorgar un grado
del 33% de entrada para todas las endometriosis grado IV o prolundas,
mas la sama a ese % de las afectaciones concretas,

13.La judicatura estd denegando sistematicamente la mavoria de incapa-

cidades permanentes por casos de endometriosis. La enfermedad llega
a ser muy incapacitante v muchas afectadas padecemos exclusion del
mercado de trabajo a causa de la enfermedad. Debe regularse esta
situacidn a fin de solventar la extrema vulnerahilidad en la que vive
el colectivo. Una posibilidad serfa el desarrollo de una regulacién ta-
sada para la incapacidad permanente por endometriosis y para otras
enfermedades que estén sujetas a sesgo de género. Mientras no exista
esta regulacion tasada ha de formarse de manera especializada a los
médicos vy médicas sobre la enfermedad, para que los mismos tomen
conciencia real de lamagnitud de la misma, v asf eviten informes vagos
y carentes de toda utilidad probatoria.

14. Debe impartivee [ormacidn a los jueces v juezas de los Juzgados de lo

| .
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Social y de los tribunales superiores de justicia, ya que tienen un papel
fundamental en la valoracion de la discapacidad v de la incapacidad
permanente, en las caracteristicas de la enfermedad de la endometriosis
y en la estimacion de su gravedad, asi como en aguellas enfermedades
que tengan sesgo de género, para que puedan impartir justicia con
mayor equidad y rigorn

El Estade y las Comunidades Auténomas, han de desarrollar una
politica de ajuste del puesto de trabajo de mujeres trabajadoras de la
administracién que sufren la enfermedad, fomentando su integracidn
cocial v su insercidn laboral,

Es necesario continuar estudiando la conexion de la enfermedad con
[a contaminacién ambiental y los disruptores endocrinos. Como la
endometriosis es una enfermedad estrégeno dependiente nos danan
las muiltiples sustancias contaminantes de Ia sociedad industrializada
que afectan a los estrdgenos, Debe estudiarse el alarmante incremento
de la enfermedad paralele a la industrializacion asi como la afectacion
de las mujeres mis expuestas a estas sustancias (como plaguicidas v
pesticidas). En relacidn con la cuestion de la exposicion a toxicos am-
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blentales las afectadas de endometriosis hemos de exigir a la Unidn
Europea que avance en estos puntos'™.

Consideramos gque muchos de los problemas a los que nos enfrentamos
las afectadas de endometriosis se corresponden con los tres raspos sexistas
presentes en el conocimiento médico que clasifican Maria del Mar Garcla
Calvente' v Margrit Eichler'™; androcentrismo, insensibilidad al género e
invencion de diferencias entre hombres v mujeres. El primero de estos tres
problemas, el androcentrismo, consiste en adoptar una perspectiva maseu-
lina, Es decir, se parte de las experiencias de los hombres v se equipara lo
masculing a lo humano en general, construvendo lo masculing eomo nor-
ma'™, Encontramos androcentrismo en la realizacién de ensayos clinicos
que no cuentan con mujeres v en el hecho de extrapolar el conocimiento
recogido sobre los hombres a las mujeres. En la endometriosis esta situacion
es especialmente flagrante, pues a pesar de ser una enfermedad femenina
se¢ nos prescriben firmacos disenados para patologias de hombres que han
recibido mayor atencidn cientifica. También hay androcentrismo en el hecho
de que las enfermedades de las mujeres se consideren poco relevantes como
objeto de investigacion cientifica o en el hecho de que las enfermedades

1% En estos puntos ha side inprescindible i colaboracitn de Nicolds Ola, ssfrevisineds
parwi el 19 de aberll de 2008 en o Faculod de Medictna de lo Dniversidad de Gramada,

« Respetar el principéo de precaveion en materia de exposician a dismiptores endocrinoe,
de meada quee lss industeias que estin utilizando estas sustancias han de demosirar la lrocui-
dad de sus productos.

Al valorar la peligrosidad de las sustancias quimicas debe tenerse en cuenta el fecin
combinado de varias SUSLENCLA%, guE actualmente no se |.'|:|||I¢-ernp|; {solo se Henen en cuenta
18 niveles de cada compuosio).

= Deben controlarse y regularse los bioewdas (pesticidac) peligrosos pars 1a salud. con-
templando sus efoctos hormonales.

= También deben regularse y controlarse kas sustancias toxicns presentes en plastices,
cosmélicos ¥ textiles, atendiendo a los efectos hormoaales,

= Debe informarse @ la poblackén acerca de las conductas de consumo prodentes parm
evitar la exposicidn a disruptores endocrinas.

= Las personas consurnidoras deben poder identificar los disruptores endocrinos en el
etiguetado para poder elegi: Las etiquetas deben ser legibles ¥ no diminotas. Las etbquetas
no sobn son necesarias en alimentscion, sino tembien en cosmeética v textiles

= Una asignanira pendiente en materia de etiguetsdo es el procesamicnte v el paguets
de ks prodiictos. Debemos conecer si los proceses de fabricacién estin libres de disruptores
]!m-:lnli:jum. Los plisticos gue envaehen v contienen la comida también son riesgposos para

a galmd.

= [La Lnidn Buropea debe reducir los phisticos y especialments los plisticos en produsstos
desechalles,

"' GARCIA CALVENTE, Maria dé¢l Mar, "Guia para incorporar la perspectiva de gépero
a la investigacion en salud”. Eds. Maria Luji=a Fiménez Rodrigo v Emilia Martines Morante,
Escucla Andaluza de Salud Fablica,

1 EICHLER, Magrit; REISMAN, Anna Lisa; BORINS, Elaine. *Gender Biss in Medical
Eesearch”, Women and Therepy, 1992, 12(4): 61.70,

HH'""‘ QRTIE, Tercsa, Medicina, husiorte v género, T30 aifios deinvesfigacion feminista. Oviedo,

K, 2004,
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erdnicas (de predominio femenine) se consideren menos importantes gue
las agudas {de prevalencia masculina).

Con respecto a la insensibilidad al género, encontramos que usualmente
se desatienden los condicionantes sociales de la enfermedad (como la pre-
sencia de estereotipos sobre la menstruacion en la sociedad). Es frecuente
que las personas acepten gue la endometriosis ha recibido escasa atencion
cientifica y juridica, pero muchas personas se resisten a aceptar el hecho
de que esto es consecuencia de que se trata de una enfermedad especifica
de las mujeres. El tercer problema es la lnvencion de supuestas diferencias
entre hombres v mujeres, Encontramos este problema cuando se tilda a las
mujeres de débiles, quejicas o histéricas v cuando se presume que acuden a
la consulta médica por simple aburrimiento.

Otros elementos sexistas presentes en la atencidn sanitaria son: la reduc-
citn a la cuestion reproductiva, la falta de atencion al sexo en los documentos
v estadisticas, la neurralidad al género de las normas y la minusvaloracion
de nuestros testimonios y opiniones. Asi, es usual gue la enfermedad solo
se diagnostique cuando apavece infertilidad. Esto denota que las quejas
reiteradas por dolor ienen menos trascendencia social gue la afectacidn a
la fertilidad femenina. Por su parte, la falta de atencidn al sexo en las esta-
disticas se manifiesta en el hecho de gue no mencionar la endometriosis en
los partes de baja, siendo sustituida por una genérica "dismenorrea” (dolor
menstrual) que ademds de resultar prejuiciosa y desdediar la gravedad de la
enfermedad, no permite la cuantificacidn estadistica.

El punto de vista de la neutralidad al género se produce cuando se consi-
dera que una norma es igualitaria porque se aplica de [orma idéntica a una
mujer v @ un hombre que $& encuentran en un misme suplesto de hecho.
Por ejemplo, el Real Decreto que regula las enfermedades que son causa de
discapacidad' se aplica igual tanto a hombres como a mujeres que padez-
can dichas enfermedades tasadas. Sin embargo no es lo que dice la norma
lo que resulta discriminatorio, sino lo que no dice: en la norma no figuran
expresamente las enfermedades altamente incapacitantes de mayor preva-
lencia femenina, Por altime, con respecto a la minusvaloracidn de nuestros
testimonios hemos de sefialar que es frecuente que se considere que las voces
de las afectadas constituyen una fuente poco rigurosa a nivel informativo.
Incluso cuando presentamos informes elaborados v materiales de calidad
es habitsal gue los medios de comunicacion guieran circunscribirnos al rol
de victimas gquejosas que cuentan su sufrimiento personal, mientras dejan la
parte técnica o la transmisidn de ideas a expertos que no siempre son tales
{¥ gue casi siempre son hombres).

M Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para ¢l reconocimiento,
declaracian ¥ calificacidn del grado de discapacided.

57




Tasin Ardregues Afeches

Aungue en este capitulo hemos expuesto diversos documentos en las
que las instituciones dicen preascuparse por la endometriosis, [o cierto es
que la presencia de la endometriosis en la agenda politica es irrisoria. Esto
explica perfectamente porgué la mayoria de las personas no sabe qué es
la endometriosiz. Dicha situacidn también se produce, lamentablemente,
entre las mujeres afectadas, Consideramos que el hecho de que las voces de
las mujeres con endometriosis ne hayan tenido apenas eco en la academia
expresa el escaso interés que despiertan los problemas mis frecuentes v acu-
ciantes de las mujeres para el statu quo cientifico. Este tema no tiene apenas
repercusion en la agenda politica ¥ no genera apasionadas disquisiciones,
ni constituye objeto de complejas construcciones tedricas. Las mujeres con
endometriosis (un 15% de las mujeres) son una enorme cantidad de per-
sonas invisibles, v el silencio social sobre este asunto deberia resultarnos
inquietante. En los casos graves las mujeres pasan por un intenso dolor ¥
sufren severas limitaciones que afectan al empleo y a las actividades de |a
vida corriente'™. La vida diaria de estas mujeres es terrible v sin embargo
SUS Eritos no se escuchan. '

"™ Los datos médicos expuestos pucden contrastarse en la Guia de gtenclon 2 M fes

con endemetriosis en el sisterna sanitario piblico de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud.
Diveccidn General de Azistencin Sanitaria. Mareo 2009,
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CAPITULO 2. VIVIR CON ENDOMETRIOSIS. MUJERES Y
DISCAPACIDAD

1. Vivir con endometriosis. El testimonio de Judith'™

“Desde los cinco afios, como nuestros padres no podian cuidarnos, yo
querfa cuidar a mis hermanos v cuando me vi asi de enferma me senti muy
incapaz. Todavia me siento incapacitada, me gustaria estar menos cansada,
me gustaria haber podido tener energia, estudiar una carrera v tener hoy
dinero para enviarles a Panama. Lo primere que observé fue gue en el tiempo
de la menstruacion sentia un dolor muy grande que no se me pasaba con
las pastillas que te dan, yo se lo comentaba a mi familia y me decian que el
dolor era normal, que yo era una floja, que hiciera ejercicio v el dolor se me
quitaria. A los diccinueve anos los dolores se volvieron muy huertes v comen-
¢é a ir al médico, Los centros médicos en Panaméd no son como agui, son
muy precarios, no hay miguinas, no hay laboratorios para hacerte andlisis.
Para gue te traten de forma aceptable tienes que ir a una clinica privada y
£50 05 MUY Caro.

En el centro de salud me decian que el delor de regla es normal, e insistian
en preguntarme si habfa tenido relaciones sexuales. Cuando empecé a tener
comstante inflamacion, mucho sangrado y un montén de sintomas, comencé
a ir al médico. Fui a muchos centros de salud buscando algin médico que
me mandase una pastilla que me guitara el dolor, pero nadie me daba una
solucion ni se tomaba en serio mi problema. Tuve una enorme depresién
porque vivia con agquel intenso v constante dolor. Conoci a un hombre, mi
antigua pareja, gue me pagd la operacidn tras comentarle lo que me estaba
pasando. Me pago una clinica privada. Fui al doctor y me dijo que tenia una
lesion pre-cancerfgena v una trompa inflamada. Bl médico dijo que me iba
a quitar la trompa. Tras la operacion pensé que va iba a estar bien, gue se
me quitarfan todos los dolores.

Al cabo de un tiempo me mudé con mi pareja de ese momento. Habla-
mos de casarnos. El habia hablado con mi mamé, le habia pedido mi mano

"% Enprevista a Judith (nombre ficticic), Activista d e nuestro colectiva. 14 de abeil de 2018,
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¥ nos fhamos a casar. Estaba sintiendo dolores pero pensé que era por la
recuperacion de la operacidn. Pronto comencé a tener dolores peores que
los de antes, mucho peores, tanto que st yo estaba barriendo, en el punto
donde estuviera me tenia que quedar quieta y no me podia mover. Era como
51 repentinamente me clavaran un cuchillo ¥ vo me quedaba paralizaba v
gritaba, Al principio mi ex novio se mostrd preocupado pero luego el asunto
se valvid mds dificil porque ese dolor horrible me daba también después de
tener relaciones sexuales. Al dia siguiente de mantener una relacidn, yo no
podia caminar. Con la penetracidn me daban dolores (no siempre, pero mu-
chas veces). Frecuentemente me daban doelores fuertes v se me quitaban las
ganas, Pero yo no padia decirle a él "para, que me duele algo™. Yo sabia que
tenfa muchas complicaciones dentro de mi, Pensaba que si no tenia relacio-
nes con €, tendriamos problemas y me dejaria. Entonces vo me aguantaba.
Al principio podia aguantar. Pero cada dia me iba poniendo peor, el dolor
aumentaba, v llegd un momento en que vo vefa que él estaba encima e iba
a tocarme ¢ ihamos a tener sexo v me venia el miedo. No solo temia el mo-
mento en gue tenfamos relaciones sine especialmente el enorme dolor gue
me venia después. Dos horas después de las relaciones comenzaba a tener
dolores horribles, no podia caminar. Afin me pasa. Soy incapaz de hacer
nada a las cinco horas o al dia siguiente de tener sexo. Siento un enorme
dolor en el abdomen v en la espalda. ¥ mi ex pareja me dijo un dia: "ahora
estar contigo me da cosa, me da como repelis, porgue siento gue va a ti no te
gusta”, No es que no me gustase, es que me dolia v no sabia como decirselo.
Yo me sentia obligada a tener relaciones con €] todos los dias. ¥ no podia.

El dia que le dije que me sentia mal, & me llevé al médico gue me habia
operado. Yo le expligue al médica lo que me pasaba y el médico me dijo: "eso
és mentira”, "yo ya te quité lo que 14 tenias”, “th lo que no quieres cs tener
relaciones con tu maride”, "ul estas inventando fos dolores”. ¥ esa fue una
de las cosas que empezd a dafiar mi relacién, Porque el idiota le hizo caso
al doctor. Creyd que vo estaba inventando los dolores. Coma si pusiera una
excusa tipica como la del dolor de cabeza. ¥ no era verdad. Yo queria estar
con €1, El me gustaba, yo le deseaba, Pero me dolia. Y al pensar en el dolor
que me iba a dar se me bajaban las ganas. A mi pareja de ahora le explico;

“es como si td tienes una herida abicrta v te 1a van a tocar, Es que antes de
tocartela th va vas a sentir temor en el cuerpo. En el principio no me duele,
perc se que me da doler v vo va estoy tensa. Se quée no puedo. No pueda”.
Después de ir al médico mi ex pareja comenzd a echdrmelo en cara. “Yo
pensé que si vo e pagaba esa operacion ibas a estar bien. Lo que paga es
que eres una floja, no quieres limpiar®. Era una casa de tres pisos v vo no
podia. Venia una persona a hacer algunas tareas, fregar las ventanas. Pero
afin asi era mucho trabajo.

Yo no podia estar de pie. Todavia me cuesta estar de pie en el fregador.
Siento un delor en el vientre y en la espalda que no lo aguanio. Y la gente
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piensa que yo sov floja pero a mi no me gusta estar todo el dia dentro de una
casa. Yo sentia que necesitaba salin, pero como estoy enferma, (se le guiebra
la voxr) no puedo. Caminar, agarrar e irme para el centro; vo no poedo. Hay
dias que sf, pero otros es imposible. Y £l me decla que yo era floja, que yo
estaba todo el dia en la casa, que €l gueria una mujer que le tuviera la casa
atendida, que para eso trabajaba tanto v tenia una buena casa, para tener
una buena mujer que le atendiera a ¢l y que atendiera su casa, gque vo no
estaba trabajando. Me decia: “¢Qué haces t todo el dia?”. Yo me frustraba.
Pensaba, por lo que me ensend mi mamd, que estaba desatendiendo mis la-
bores. Es lo que te ensefia tu familia en Latinoamérica, Tu marido te cuida
y te da proteccion y i tienes que limpiar su ropa, plancharla y limpiar su
casa. Estas son cosas esenciales en el papel de la mujer. Yo me sentia iniitil,
Me sentia initil y sabia que me iba a dejar. Sentia que eso era lo dnico que

yo le podia dar: cuidarle, atenderle en sus cosas, tener relaciones con él. Yo

sentiz que si no las tenia el iba a buscar a otra mujer en la calle, El se ibaa
ir. Yo no queria estar sola. Mi padre nunca estuvo conmigo desde los cineo
anns. Yo tenia depresion v queria sentir que tenfa alguien que me cuidaba.
E!l zufrimiento fue a mds porque yo estaba enferma fisica y psicolégicamen-
te. Tenia fatiga crdnica por la endometriosis pero yvo pensaba que era floja.
No podia estar de pie para limpiar. ¥ me decia a mi misma: "él me compra
todas mis cosas v vo mo puedo limpiar. Soy floja. Yo no voy a poder hacer
nada con mi vida. No soy capaz de limpiar, ccomo voy a ser capaz de buscar
un trabajo, de trabajar?”. Dormia mucho pero nunca me sentia descansada.

Después de Ia primera operacion me tuvieron que operar ofra vez porgue
resulta gue en la primera operacién no me quitaron la trompa gine que la
blogquearcn y al cerrarla empezd a echar lignido por dentro v a hincharse.
Entonces yo comencé a volverme loca. Me estaba volviendo loca. Entonces
conocl al novio de una prima que es cirujano general y le llamé v le pedi gue
me operase. Estaba desesperada. Pensaba constantemente en morirme, en
suicidarme, no aguantaba ni un dia mds con dolor, Un dia me puse un cuchillo
para matarme v entonces me asusté, me cagué de verme tan cerca de la muerte
y lamé al doctor y le dije: "iopérame!”. Solo queria que me operasen, Todos los
doctores de Panami pensaban que yo estaba exagerando. Me decian: “épero
porgué vas a querer operarte?”, ¥ yo decia: "yo solo quicro que me guiten el
dolor, nada mas me importa’. Necesitaba ser operada. Yo quisiera vivir sin
sentirme tan mal. Porque una vida larga, con tanto dolor, encerrada en una
casa con constantes depresiones, con constante cansancio: esto no s vida,
Es que yo no estoy viviendo, vo siempre he sentido que vo no he podido vivir,
hacer vida. Esto es estar muriendo cada dia. Esto es un horror. Ceando llamé
a aquel médico v le amenacé con que me iba a suicidar si no me metia en el
quirdfano, él aceptd hacerme una cirmugda ilegal, porque vo no tenia dinero.

Lo hizo. Me dijo primero: "te voy a llevar a un hospital con un amigo
gue es ginecdlogo®. Me llevaron a una sala escondida, Cuando empezaron
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a hacerme la ecogralia vieron esa cosa super hinchada, esa trompa vy dije-
ron: "nos vamos de inmediato al quirdfana”. Me metieron muy rédpido en ¢l
quirtfans. El novio de mi prima dijo indignado, al ver la trompa grapada:
“¢pern qué estupidez hizo ese médico?, igqué gran estupidez!” Me quito la
trompa v entonces vio los focos de endometriosis. Pero este médico es ci-
rujano general. Bl no sabe de endometriosis, atin asi era evidente que yo
estaba mal, quitd focos de endometriosis de mi ovario, despegd las cosas
gue estaban adheridas, hizo lo que pudo. Me quitd la mitad de este ovario,
la rompa, las adherencias que pudo. No toco nada mas. Me dijo que crefa
que iba a estar mejor, pero que yo tenia gue buscar un ginectlogo v decirle
que tengo endometriosis. Me dio los papeles ¥ fui a ginecologia. Allf me
dijeron; "ah si, ti tienes endometriosis”, pero nadie me explicd nada, nadie
me dijo qué era eso.

Y yo sabia que algo malo me estaba pasando porque con mi primer novio
a los diecinueve afios querfamos tener un bebé v vo no pude, y después de
aquella tuve otra relacidn en la que también querfamos tener una vida de
pareja ¥ tampoco pudimos, Luegoe con ¢l drabe, el gque iba a ser mi esposo
(gue llegamos a hacer ceremonia de peticidn de la mano v segin la religion
estdbamos casados), tampoco quedé embararzada. Y yo sabia que estaba
mala, pero no tenia acceso a dinero para hacerme un seguimiento médico
privado e informarme sobre lo gue me estaba pasando, La vez que lo intenté
fue con el médice privado que vio la lesidn pre-cancerigena v que me hizo
ese desastre en la wompa. El me dijo que de fertilidad vo estaba bien. Me
dijo: “ti ovalas”, ¥ mi ex pareja no queria pasar por una FIV porqué &l no se
queria hacer ninguna prueba, Su pene estaba bien, decia, a é]l no le pasaba
nada. Era yo.

Tras Ia segunda operacion me sentia mejor. Tenia dolores en las relaciones
sexuales y después de estas, pero podia caminar, porque antes habia llegado
un momento €n que no podia caminar. Todavia ahorita no puedo estar mu-
cho tiempo sentada v me duele al caminar. No puedo estar mucho tiempo
enuna posicion, Ahorita vo sé que al rato de estar sentada voy 4 comenzar
a sentr molestias. Ahorita estoy cansada, me siento el cuerpo como sl no
hubiera dormido. Cuando camino me da calambre én una pierna, comienzo
a sentir un dolor aqui arriba que irradia por la pierna. La pierna se queda
como débil v me cuesta caminar. A mi bebé no lo puedo cargar mucho tiempo
porgque me comienza el dolor en el vientre. Cuando estaba mas chiguito yo
le decia: “yo espero poder cargarte”, Yo no quicro tener mas hijos porque
temo no ser capaz de atenderlos.

Cuando intentaba quedar embarazada con mi ex pareja, el médico decia
que yo no tenfa nada, que vo estaba ovalando. Pera como no gquedaba em-
barazada, me dijo que tenia gue hacerme una in vitro. Pero mi ex novio no
iba a ir al medico a hacerse ningiin tipo de exameén. Asi que in vitro no. Y
£1 vo gqueria estar con ¢l tenia que darle un bebé. Porque ese era mi ultimo
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recurse. Yo no podia atender la casa, no podia tener relaciones todos los
dias. Sentia gie no merecia estar con €l ¥ todos los dias se encargaba de
hacérmelo creer: me decia que €l era una persona importante, que yo noe
era nadie, que &l podia tener una mujer mas guapa porqgue tenia dinero,
que le sobraban las pretendientes. Yo tenfa una constante preocupacicn
por quedar embarazada. Algo tenia que hacer porque ¢l se me iba a ir v el
doctor me decia que mi opcién era la in vitro, Y mi ex se negaba a pagar
la in vitro, ¥ no era por la plata. No quedé embarazada en toda la relacidn
v a mi me dolia al tener sexo. El decia que no le gustaba tener relaciones
conmigoe porgue veia gque yo no me excitaba, Un dia me dijo algo muy feo
¥ yo no aguantaba mas con la depresion que cargaba, asi que me fui de
la casa y lo dejé. Después quise volver v él no quiso volver conmigo. El le
dijo a la gente que me habla dejado porque yo no podia tener bebés. ¥ todo
el mundo de la provincia donde yo vivia comentaba eso: que yo no podia
guedar embarazada.

A los seis meses me encontré con un amigo de él. Le pregunté por mi
ex y me dijo que ya tenia una nueva pareja y que la muchacha estaba em-
barazada. En aguel momento yo estaba comenzando a superar la ruptura
v no tenfa tantos dolores porque no tenia relaciones sexuales, En ¢l lapso
entre la menstruacion y la ovulacion solo me dolia cuando hacia eshierzos:
cuando fregaba o limpiaba. Pero estaba bastante bien. Sin embargo, cuando
me contaren eso me sent una mierda de mujer, ¥ me preguntaba, “dqué
es una mujer? La mujer es la gue hace hijos, la gue trae la familia. Y 1 te
vas a quedar sola, porque no puedes hacer lo que hace una mujer. Soy una
porgueria, Una porgueria”. Me sentia asi. Lloré mucho. Pasé el tiempo y
me recuperé. Consegui trabajar. Enconiré un trabajo eventual, de ir a ferias
donde podia estar sentada un rato y luego de pie otro, Para mi ¢s mejor que
estar sentada todo el rate o todo el ttempo de pie. Ademds, al ser solo dos
dias o tres dias de trabajo, hago el esfuerzo.

Siempre tenfa dolores pero el médico no asociaba eso con la endome-
trinsis. El pensaba que mi dolor de la endometriosis era solo cuando tenfa la
regla, pero no todas esas complicaciones constantes: dolor en el estomaga,
hinchazdm, mucho dalor al ir al bafio v también dalores al orinar. El médico
me decia que yo no tomaba suliciente agua v me preguntaba que cuintas
parejas tenfa, sefialdndome que si no serfa gue me estaban pegando enfer-
medades.

En la época cn gque me dijeron que tenfa que hacerme la in vitro me
mandaron unos examenes horribles. Los médicos te hacen un examen para
ver 51 la trompa estd permeable. Te abren y te meten una cosa de hierro que
se engancha en la parte de atris del cuells del gters, v me mandaron esa
prucha. Comeo yo estaba en esa época con mi ex novio, querfa hacer todo Io
posible para quedar embarazada, Me mandaron ese examen, fin al médico
y me dieron una pastilla para relajarme. Me asepuraron gue aguella prueba
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no dolia y me acostaron en la camilla. Abri las piernas v, va para ese tiempo
me dolia nada mas que me rozaran por ahi. Estaba todo muy inflamado. Me
abrieron para ponerme eso y entonces senti que me enganchaban. Dios, ese
fue el examen mas horrible que yo he sentido en mi vida. Deberian buscar
como hacerlo para que no duela, Parece que les importa una mierda. Parece
que cuande ellos te hacen eso, tu tienes que aceptar que, como eres mujer,
las cosas te van a doler. Tienes que aguantar ¥ esa ¢s la vida que tenemos en
este mundo. Te exigen resignarte a que las cosas son asi. No aceptaban que
eso podia doler, me hicieron sentir anormal. Cuando me pusieron aquello
con esos ganchos no me podia quedar quieta, Yo cervé las piernas e involun-
tariamente me retiré para arriba vy me dolid mucho. Y el doctor me gritaba:
“IPero gué te pasa, pero qué hiciste, que nd te tienes que quedar quieta!”, Yo
respondia: "Es que me duele”, y me decia: “{Cdmo vas a decir gue te duele si
es0 no duele?”, Eso no duele, pero ahi estaba vo, temblando y llorando mien-
tras ellos decian que eso no dolia, “IQuédate quieta, que estas exagerando!”,
¥ ora vez abri las piernas, sabiendo lo gue iba a doler. Cuando vinieron a
recogerme mi prima v su novio €l médico, dije: “iNunca en la vida vuelvo a
hacer un examen como ese, con lo que duele!, igracias a Dios me vinisteis
a buscar porque yo no hubiera podido caminar para agarrar un bus o el
metro o lo que seal”. Yo estaba temblando ¥y me dijo el novio de mi prima:
“pero si eso no duele”. Yo le expliqué entonces lo gue yo habia sentido. Mi
prima le contestds muy bien, le dijo: "¢y cudndo te lo hicieren a ti?, icémo
tit sabes que eso no duele?”, Digo vo: lqué van a saber esos hombres de sl
es0 duele o no duele!

Cuando mi actual pareja v vo nos dimos cuenta de que estaba embara-
zada sentimos una enorme Eelicidad, Yo senti que si era una mujer, que si
servia, que yo podia ser madre, Me dieron ganas de sacarme una foto cuando
tuviera la panza y decir a mi ex: imira capullo, tu pene era el que no ser-
vial, ivo si sirvo, yo si sirve! Yo estaba feliz v queria que él lo viera, porgue
el tio le regd a todo el mundo que él me habia dejado porque yo no podia
tener hijos, él decia a todos que yo no servia. Y yo le dije a sus amigos: “si
¥o he podido tener hijos ahora, yo no sé de quién serd el hijo que él carga,
porque las mujeres sabemos que el hijo es de nosotras porque estd dentro”.
Y me da risa porque hasta los amigos se rieron de esta broma. El fue cruel;
él, conociendo mi historia ¥ lo mal que lo he pasado en la vida, ponerse a
regar que me dejd porgue vo no podia tener hijos es de ser alguien que no
tiene sentimientos. Porque eso es algo que le llega dentro a eualguier mujer,

Mira, si me hubieran preguntado, cuando yo tenia veintiin afios v afin
no me habia pasado todo esto, que si yo querfa tener hijos, tal vex hubiera
dicho que no. La sociedad me metid en la cabeza que para ser normal, ser
feliz ¥ tener a mi pareja feliz, vo tenia que tener hijos, Ademas, al tener la
enfermedad tenia el deseo de comprobar si realmente mi cuerpe funcionaba,
Querfa sentir que podia. Yo tal vez no hubiera querido tener hijos a esta edad.

&
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Es la presion de sentirme imitil. Realmente vo no estaba preparada para
tener hijos. Pero los médicos te dicen: “es mejor ahorita a los veinticines o
a los veintiséis”, ¥ no te preguntan si tienes trabajo, =i tienes casa, si Henes
lugar donde meter 2 ese nifo. 31 yo tenia ya problema con mis hermanos
(porque necesitaba tener dinero para ayudarles a ellos), no estaba bien in-
tentar meterme en la cabeza la idea de que vo tenfa que tener hijos, écdmo
se les ocurre decirle eso a una persona que no estd trabajando, que no puede
tener un trabajo? Bs alpe estipido. No estdn pensando en las consecuencias,
me estian metiendo a mi en un problema y al pobre nifio también, que va a
tener una mamés gue no va a poder tener trabajo a cavnsa de la enfermedad.
Tal vez cuando empiece con un tratamiento ¥ me sienta con dnimo ¥y con
menos dolor pueda, pero équé saben ellos de mi vida?

Aveces la gente nos culpa a las enfermas por el hecho de tener endome-
triosis. Viov a contar una historla: un dia llegué a la mezguita {porgue como
mi ex novio y yo hicimos un compromiso religloso para casarnos, yo queria
que aél lo amonestaran). Yo me habia ido de la casa por maltrato psicoldgico,
porqgue &l me habia insultado todos los dias, me habia humillado. ¥ encima
vo estaba enferma. Le conté todo al religioso: mi novio me decia esto, me
hacia esto, el se comprometio a casarse conmigo y ahora no guiere. Y € me
preguntd que de qué se gquejaba mi ex novio. Le dije que se quejaba de que vo
no hacia las tareas en la caza, ¥ me dijo que porgqué no las bacia, Le expliqué
que no podia hacerlas porque estaba enferma, me sentia mal. El religioso
me dijo gue mi ex novio estaba diciéndole a la gente que yo no podia tener
hijos. Y me dijo: "éPor qué ti no puedes tener hijos?”, Yo le dije; “pues porque
estov enferma, v ese es el motive por el gue tampoco limpio ni puedo hacer
muchas cosas”, y me dijo: "¢y por qué ti no te has curado?” bueno, "icirate
ya!, ive al médico y ctrate ya!", iComo si fuese yo la que guiere estar asi),
lcomo si fvese yo la que estuviese provocando esta enfermedad! Como si yo
no me quisiera curar, como si me hubieran puesto agui la medicina para
que me la tomarse y yo me hubiera negado a tomarla, Yo pensaba, ipero la
gente es idiotal, es que piensan que estoy finglendo para no tener relaciones?
cpara estar metida en la cama?, épara no trabajar? Yo sé que la gente que
trabaja mucho quiere estar en la cama, gue hasta fantasean con eso de estar
durmiendo todo el dia. Pero no saben lo agotador y deprimente que es estar
todo el dia en uma cama. Yo juro que solo guiera salir de ahi. Mira, ahonta
en esle momento no slento dolor, pero es como si tuviera en mi espalda una
mialeta, siento el cuerpo pesadisimo. Un cansancio, tan grande gue se slente
como delor de cansancio, come si hubiera estado trabajando todo el dia en
la construccion, Dice mi esposo que el bebé es una bendicion porgue es el
que me obliga a levantarme de la cama v hacer cosas. Y vo pensaba que al
tener el bebé podriza levantarme mas animada, pero ain me cuesta, todavia
me encuentro desanimacda.
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La endometriosis afecta también a la vida laboral. A mi me encanta el
trabajo de vendedora. Una vez estuve en periodo de pruebas en un trabajo de
ventas, pero por los dolores vo no podia estar de pie mucho iempo. Trajeron
conlenedores con muestras de ropa. Las mesas estaban |lénas de cosas que
vo tenia que acomodar antes de que llegaran los clientes v el jefe varias veces
me encontrd sentada y me decia: "épero qué pasa?”, v yo le decfa: “es gque
tertgo un dolor en la espalda, vov a descansar un poquito y ahorita me paro®.
Pero ¢l jefe me dijo: "iyo a H es gue te pago para que ti calientes una ban-
ca?”. Me dijo que era una floja, que gué me pasaba, que si queria descansar
que me quedara en mi casa. Y yo me dije a mi misma: “tiene razdn, {como
vo voy a estar sentada?, me estdn pagando por estar agui ¥ tengo que estar
corriendo rapidito”, pero yo es que no podia corrver tanto, no podia hacer
tantas cosas, no podia, Me sentia cansada, A veces me despertaba a la hora
en gue tenia gue inme a trabajar v no podia levaniarme.

Yo le digo a mi esposo que creo que viviria mi vida tranquila si, aungue
me guedaran los dolores, me guitaran el cansancio v también la depresion.
El problema gue tengo no es solo el dolor, también lo es la depresion v el
cansancio. Por eso he pensado muchas veces en quitarme la vida. No puedo
salir casi nada. Es como si mi casa oese ¢] lugar donde me estov muriendao,
Yo sé que este desanimo es la depresion. Pensaba que al tener el bebé yvo sen-
tiria Animo. Tengo miedo de quedar embarazada otra vez v no poder atender
a ese bebe. Seria un despaste remendo para mi cuerpo, insoportable. Me da
tristeza mi bebe, Yo le saco una caja de juguetes y éIJUEEH_ Me la paso siempre
encertada aqul. La gente dice que yo no soy sociable, pere es que siempre
tengo dolor o estoy deprimida. No puedo llevarle todos los dias al parque
como hacen otras madres. Pienso en mi hijo que no tiene una madre sana. En
¢l embarazo tuve unos dolores horribles. Dos veces me desmayé v me quedé
tirada en la calle. Y nadie se paraba a ayvudarme cuando me quedé tirada con
¢l panzdn en la calle. Y movia la cabeza para los lados intentando librarme
de la intensidad del dolor. Con el dolor me entran vémitos. Normalmente
con los dolores fuertes siento nauseas, siento que el cuerpo se me debilita.
Los delores son comao si te clavaran un cuchillo. Antes de la operacidn me
pasaba més, ¥ no me podia mover. Tenia que quedarme guietz porque con
cualquier pequefio movimiento volvia a darme ese dolor.

En mi papel pone que tengo endometriosis pero no especifica nd el gra-
do ni absolutamente nada. En cuanto llegué a Espana les di mi informe del
médico de Panamd, pero no le dieron importancia a la endometriosis ni a la
lesion precancerosa gue se supone que me tendrian gue estar viendo a cada
rato. Todavia no me ha visto un ginecélogo aqui, no me han dado ningiin
tratamiento. Pero yo he vivido tanto tiempo aguantando el dolor que en clerto
modao pienso que ya soy capaz de aguantar el dolor. Estoy acostumbrada a
vivir con dolor,
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Mi marido es muy comprensivo, quizre cunidarme mucho v me dice que no
pasa nada si no tenemos relaciones. Pero eso tambidn me preacupa, porgue
pasa mucho tiempo v él no me quiere tocar porque le da pena. El no guiere
verme sufriendo por lo que me hizo, Asi que no lo guiere hacer ¥ entonces a
veces yo tengo ganas y le digo: "yo sé que al dia signiente me da a doler, pero
guiero hacerlo. 81t no me estas obligando v yo quiero, vamos a hacerlo”.
Yo me guiers sentir normal, Iquiers sentirme normal!, no quicre sentirme
diferente y de nuevo me siento asi, Cuando tenge sexo muy ntenso, al dia
siguiente gquedo en la cama. Pero si lo hacemos suavecito o si yo me roco al
dia siguicnte tengo dolores mas suaves,

No gquiero hablar muche del sistema médico espafiol pero si quiero
decir que quienes me estin tratando bien son las demés muchachas de la
endometriosis, Yo estov viendo acd mas unidn entre las mujeres gue tienen
endometriosis. Acd las mujeres estin luchando mucho. Alla en Panama las
mujeres estan sufriendo en su casa, alli las mujeres no saben gue tienen en-
dometriosis, s¢ estin deprimiendo, sintiendo que son anormales, flojas, sin
saber que estdn enfermas. Nadie les dice que tienen endometrinsis. Habia
una chica que tenia mucho dolor menstrual en mi pueblo, v hasta yo le dije
que era floja, le dije lo que me decian en mi familia: que si hacia ejercicio =se
le iba a quitar. La gente solo te dice: "t exageras”. Aqui siento que no estoy
sola, gue hay mas mujeres a las que les estd pasando lo mismo. Ya no pienso
como antes {aparte de gue mi esposo y el bebé han sido wna bendicion para
mi), que la sociedad no me comprende. He pasado de vivir con un hombre
y una sociedad que me deprimian a vivir en un ambiente de comprension,

Aqui las mujeres luchan por la igualdad: la idea de la mujer v el hombre
en casa siendo iguales. Alla no era asi. Con teda pareja, no importa lo mal
que me sintiera, tenia que limpiar la casa. Acd si estoy mala puedo decir:
“friega ti los platos” (risas). Agul cuando a los médicos les digo gue estoy
mal me dicen, “ah si, puede ser de la endometriosis". Alla solo me dicen:
"esto no tiene nada que ver con eso”. Pero sobretodo veo gque las mujeres
se estan uniendo y que se estd peleando, Los politicos v médicos no van a
poder ignorar & un grupo de mujeres gue sc c5té haciendo oir, Las mujeres
unidas estamos pidiendo v exigiendo. Ya no va a importar si nos quieren ofr
o no, lo van a tener que hacer. La sociedad va a tener que escuchar, las mé-
dicos, los gobicrnos. Esto ¢s algo que afecta a la genie v la ciudadania se esta
uniendo para que los politicos se muevan. Es asi como se mueven, cuando
la gente se une. Aqui estoy viendo que la gente se une. Eso si, aungue nos
unimos mas, en el grupo de whatsapp luego hablan siempre tres o cuatro
¥ @ Una reunion van esas mismas tres o cuatro, Imaginate alld en Panama.
Acd somos cientos, miles de mujeres con endometriosis organizadas, v lucgo
hay cuatro en una reunion,

A pesar de las dificultades, alla se estd formando una asociacidn, gra-
cias a una mujer a la que han operado diecisiete veces. Ella estd intentando
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movilizar la lucha en Panama. Pero alli no hay atencidn publica buena, alli
es por la privada ¥ una intervencidn por la privada son 4000 délares. Solo
la operacitn. A eso hay que sumarle los exfimenes que hay que hacer para
detectar gué esta pasando por dentro. Aqui el problema principal es que hay
muy pocos médicos. El sistema sanitario esta muy saturado. En el embarazo
me trataron muy mal. Yo venfa de alld indignada con el mal uncionamiento
de la sanidad. pero al llegar acéd no me entendia nadie. Intentaba hablarle
al medico, pero el personal pasaba tan rapido que no me escuchaba. Como
vo no les entendia a la primera, se encjaban ¥ me decian cosas desagrada-
bles. Ese colapso que hay no deja que te atiendan bien. Yo llevo dos meses
esperando la cita que tengo con el ginecdlogo. Llegue a Espana hace mas
de un afio y todavia no me bha visto un ginecéloge. Ni siquiera me revisargn
tras la cesdrea. Solo vino una médica a mirar como iba la cicatriz. Ningin
ginecologo ha mirado como estoy por dentro. Y estoy volviendo a tener los
sintomas que tenia antes de la segunda operacidn. Yo sé que la endometriosis
estd empeorando.

En ¢l embarazo los dolores eran muchisimo mas intensos, durante todo
el embarazo. El embarazo fue horrible, me senti mal todos los meses, Hubo
un momento del embarazo en el gue no podia andar, me dolia mucho esta
pierna, me costaba caminar. Sentia un dolor terrible. Cuando esperaba en la
sala para entrar a la cesdrea, estaba asustada. Intentaba no ser quejica, no
molestar: como me han dicho tantas veces que me quejo mucho: .. Me decia:
"reldjate v no preguntes muchas cosas porque vas a ponerles nerviosos y
te van a tratar mal v td estds en manos de esa gente, 5i les da rabia pueden
hacerte algo malo”, Sientes cosas extrafias, pero tienes tanio temor que te
quedas callada. Yo estaba muy temerosa y no paraba de temblar y la aneste-
sista me gritaba muy enfadada que me estuviera quieta. Después de que me
sacaran al bebé, cuando llegué a la camilla, estaba muy cansada ¥ comencé
a sentir que se algo estaba saliendo por mis partes. Yo me decia que eso se-
ria el liguido amnidtico (o cualquier cosa, porgue yo no entiendo de esto).
Sentia que me desmayaba y queria preguntarles a ellos qué me ccurria pero
el miedo a no ser demasiade paranoica y a molestar me hacia permanecer
eallada, Y seguia sintendo aquella extrafia sensacién. De pronto comencé
a senfir como si me salieran codgulos, pero entonces estaba tan debilitada
gue sentfa que no podia hablar, ¥ yo me decla: "eso es normal, eso es normal
Judith, no preguntes porgue vas a molestar”,

Gracias a Dios pasd por alli una enfermera v se die cucnta de que yo me
estaba desangrando ¥ toco un botdn de emergencias que habia al lado de la
camilla. Llegaron loc médicos y me comenzaron a poner cosas (imagino que
para que dejara de salir la sangre). Y estaban pensando hasta en meterme otra
vez al guirdfano. Fstaban haciéndome cosas ahi abajo y vo me di cuenta de
gue podia morirn, de que podia haber muerto, por el miedo de no prepuntar
qué me estaba pasande, por no molestar. Me hubiera podide morir por eso.
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No les avisé de que me estaba desangrando por miedo a que me cogieran
rabia ¥y me trataran mal. Yo pienso, ¥ creo gue muchas mujeres lo pensamos,
que lo gue tengo que hacer cuando entro al consultorio médico es quedarme
calladita y esperar. Como cuando legué me dijeron que me callara, que me
estuviera quieta, gque me guedara tranguila, que soy muy nerviosa,..”

2. Tres modelos tedricos para pensar la discapacidad

El sujeto colectivo de las mujeres con discapacidad se piensa en nuestros
dias descle tres modelos tedricos, como explica Carmen Manas Viejo!™, El
primero de ellos es el modelo biomédico que procede del siglo diecinueve.
Aungue este modelo estd perdiendo influencia, atn resulta muy influyente.
Para aquella aproximacion las personas con discapacidad son incompletas y
deben ser curadas. En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud se aparta
de dicho modelo v aquel es sustitwido por el modelo social, gue entiende la
discapacidad como una serie de condicionantes, muches de ellos derivados
de la organizacidm social. El modelo social cuestiona [a nocitén de norma-
lidad v refuerza la necesidad de adaptacion social a las diferencias. Como
indica Maria Laura Serra'™, la discapacidad es un concepto cultural porgue
aparece cuando la sociedad genera obstdculos a la persona. El modelo social
de la discapaciclad considera que las causas que originan la discapacidad
no son individuales, sino sociales porque estin relacionadas con la mane-
ra en que estd disefinda la sociedad. Mo ze pretende que las personas con
discapacidad se igualen a las personas sin discapacidad en caracteristicas
fisicas o psiquicas. Lo que se pretende es la inclusitn de la diferencia en la
realidad humana, de modo que las diferencias no se consideren una razdn
justibicada para la realizacion de actos discriminatorios.

A pesar de las virtedes de este segundo modelo, coincide con ¢l modelo
biomédico en que no tene en cuenta la experiencia especifica de las muje-
res con discapacidad. Por eso surge, como expone Carmen Manas Viejo'™,
el modelo critico social que comienza a plasmarse en la agenda politica en
1994}, en el Seminario de Expertos de las Naciones Unidas sobre Mujeres con
Discapacidad y en 1995, en ¢l seno de la Conferencia Mundial sobre la Mujer,
celebrada en Beijing. Isabel Balza''" sefiala que Ia teoria que desarrolla este
modelo es la eritica feminista de 1a discapacidad, también llamada estudios
feministas de la discapacidad. Realmente este modelo puede adscribirse al

9L MANAS VIEID. "Mujeres v diversidad funcional (discapacidadly: construyends un
nuieyve disewr=a", Fembnisma's 13, 2009, pp, 0220,

r A L. SERBA. "Feminisms ¥ discapacidad”, Desechios v Lilemades: revisia de [Hlosoffa
del dereche v derechos heoraros, m. 31, 2004, pp, 251-272,

0 MANAS VIEID. op. ot

o] BALEA. "Critica feminista de la dscapacidad: ol monstrus como Agura de Ta vulne-
rabilidad v excluseon”, Ditemara, 0 7, 2011, pp, 537-76.
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maodelo social de la discapacidad va gue revindica derechos v sefiala estruc-
turas de discriminacidn. Balza senala la importancia central que han tenido
sobre los estudios feministas de la discapacidad las reflexiones de Foucault
sobre el par normalfanormal. Las teorfas queer y posmodernas inspiradas
en el pensamiento del filésofo francés formulan la discapacidad como una
reaccidn cultural ante una variacidn humana v no como una patologia a
curar. Frente al modelo médico, la discapacidad no es la desviacion de una
norma estandar (una “deficiencia®) sino una respuesta social prejuiciosa
ante la diversidad. Para este punto de vista la PErsona con dis-:'upa::idad (11%]
es un sujeto desvalido, sino alguien con voz propia v autonomia.

Desde nuestra experiencia como mujeres con diversos grados de dis-
capacidad debida a enfermedades cronicas de alta prevalencia femenina
consideramos gue, aungue sin duda el modelo social resulta un progreso
frente al anterior, su versidn posmoderna presenta algunos aspectos insa-
Hslactorios para dar cuenta de nuestra experiencia vital. En particular, nos
resulta problemdtico el desplazamiento de la nocidn de enfermedad v la
consideracion de nuestras situaciones como meras manifestaciones de la
diversidad humana. Comprendemos que otras discapacidades (como las
limitaciones sensoriales) pueden ser percibidas por sus colectivos (aungue
seguramente se perciban de muy distintas maneras) como diversidades
huncionales cuya vivencia negativa procede mis de los obstdculos sociales
que de las caracteristicas diferenciales. Es el hecho de salirse de la norma
habitual lo que genera la discapacidad entendida como desvalor, pues enun
mundo disefiado para personas invidentes, ser invidente no se viviria con
sulrimiento. Sin embargo, la teoria de la diversidad luncional parece poco
predicable para los casos de mujeres con casos severos de fibromialgia o
endometriosis, pues se experimentan grandes doelores crénicos derivados de
alteraciones fisioldgicas que hacen dificilmente imaginable un mundo en el
que esta concreta “diversidad” fuese positiva o indiferentie (a no ser, claro
estd, que se encontrase un tratamiento efectivo, en cuyo caso desaparecerfa
la situacion incapacitante). Una de las reivindicaciones centrales de nuestros
colectivos es que nuestras enfermedades sean reconocidas como tales v gue
las mujeres con situaciones incapacitantes reciban la proteccidn juridica ne-
cesaria. Esto no implica que reivindiquemos el regreso a un modelo médico
de la discapacidad, pues sabemos que la consideracién de un estado como
enfermedad es, en gran medida, una cuestion cultural ¥ contingente, que se
ve profundamente condicionada por los estereotipos de género.

Nuestro punto de vista coincide con voces como la de Mari Mar Molpe-
ceres'!, secretaria de la Unidad Progresista de Apovo a la Discapacidad yla
Dependencia, que en una interesante ¥ valiente entrevista ha sefalado gue
hay una corriente pasmaderna del pensamiento de la discapacidad que parte

11 Entrevista a Mar Molpeceres Molpeceres, Secretaria de ko UPADD, | de Febrero de
201 8. httpefwww upaddoficial.com/20 1802 enirevista-mar-molpeceras-molpeceres, hitml|
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de ideas cercanas a las de la tercera ola de feminismo, enarbolando la defen-
sq de la prostimicién (eufemisticamente la "agistencia sexual” para personas
con discapacidad) y una vicion liberal de la sexualidad. Es el "movimiento
de la vida independiente”, vinculado a una filosofia erip v queer. Frenie a
esto, Mari Mar reivindica el movimiento de personas con discapacidad, que
tiene unas bases tedricas que, desde su punto de vista (v el mio también) es
mids compatible con la segunda ola del feminismo (a la que tanto Mari Mar
como yo nos sentimos mas proximas) y con la lucha por los derechos de las
mujeres con discapacidad,

Desde el movimiento de vida independiente y desde la teoria que se
nos reprocha a las afectadas de endometriosis el énfasis en la nocidn de
enfermedad y se nos acusa de sostener una idea biomédica trasnochada de
la discapacidad como algo que “se padece”, de defender un discurso pato-
logizante que parte del binomio salud/enfermedad. Aqui hemos de senalar
que nosotras no creamos la enfermedad por ¢l hecho de nombrarla. La
enfermedad es una realidad empirica v negativa en tanto que causa dolor,
obstaculiza funciones corporales y puede llegar a causar emergencias vi-
tales, Esto no significa que nuestra nocidn de discapacidad equivalga a la
enfermedad crénica, Discapacidad, por el contrario, significa para nosotras
formar parte de una identidad colectiva combativa y el acceso a unos de-
rechos gue nos permitirdn salir de Ia invisibilidad ¥y romper con estigmas
(como el apelativo de histéricas) v prejuicios (como la idea de que el dolor
de menstruacién que sufrimos es normal o de que somos unas quejicash, El
hecho de que depositemos nuestras esperanzas en la ciencia médica para
el hallazgo de una cura y para la mejora de diagndstico y tratamientos, no
significa que adoptemos un punto de vista acritico sobre la misma. M:is bien
al contrario, denunciamos los componentes psicosociales de la salud v el
androcentrismo del sistema sanitario.

8i la ciencia no fuese androcéntrica nosotras no vivirfamos con disca-
pacidad, pues la endometriosis no serfa incapacitante en relacién con las
actividades de lavida diaria, Esto significa gque, aungue la enfermedad en si
no sea producto de la sociedad, Ta discapacidad si es producto de la sociedad
v del patriarcado. Es la sociedad la gue nos mira con desdén, la que se niega
a escucharnos v la que nos fuerza a la marginacidn social v laboral. Nuestra
posicién nos sitia dentro de un modelo social de la discapacidad y critico
con la medicina. Reconocemos las brillantes aportaciones de personas que,
deede el amhbito de la medicina, han luchado contra el androcentrismo de
la ciencia. Por ejemplo la red de mujeres profesionales de la salud que ha
criticadn los déficits de investizacidon en la salud de las mujeres v las dis-
criminaciones presentes en la atencidn sanitaria, No apoyamos un rechazo
posmoderno y total a la ciencia ni a la nocidn de enfermedad, sino que pos-
tulamos la necesidad de una ciencia con presencia femenina ¥ atenta a los
problemas de las mujeres,
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La negacion de la enfermedad (o = consideracitn de que el dolor es de origen
psicosomdiico) es una situacidn habitual en las enfermedades de alta prevalencia
femenina' 2. Hablamaos de enfermedades cromeas € invisibles cuyas afectadas,
al acudir a la consulta médica expresando su dolor fisico son enviadas con fre-
cuencia a psiquiatria o despa-chadas con analgésicos. A pesar de la patencial
gravedad de la endometriosis las mujeres se enfrentan a las insinuaciones de que

“guieren llamar la atencién”® v de que exageran. La presencia de estereotipos en
l2 atencidn sanitaria es una cuestion gue ha suscitado interés cientifico desde
hace varias décadas, Esterectipos como el que sostiene que las mujeres somos
débiles (y por ello es normal que nos quejemos sin tener ningtin problema sig-
nificativo) explican estas discriminaciones, Consideramos que las reflexiones de
feministas como la médica Valls Llobet, cercanas a feminismes clisices comao el
pensamiento radical o de la diferencia (pero también a corrientes de la tercera
ola como el ecofeminismo), pueden contribuir a iluminar la reflexidn tedrica
sobre la discapacidad por enfermedades de alta prevalencia femenina dentro
de un modelo social de la discapacidad.

Consideramos que la problemitica de las mujeres con endometriosis no
puede ser entendida al margen de las limitaciones fisicas. La discapacidad de
las mujeres con estadios avanzados de endometriosis tiene entre sus cansas
un factor fisice, un incorrecto funcionamiento del cuerpo. La enfermedad
produce dolor, fatiga v variados problemas orgdnicos. Por consiguiente, la
solucidn para las afectadas no puede limitarse a una aceptacidn tolerante de
su diversidad ni a la afirmacidn de que somos personas completamente “nor-
males” v autdnomas. Tampoco es suficiente con que lIa sociedad realice ajustes
organizativos de los espacios ¥ modos de trabajo para nuestra integracion,
ni con que la legislacidn considere que somes un colectivo que reguiere una
proteccion especifica. Ambos cambios son necesarios (el trate respetunso ¥
los ajustes a la diversidad) pero también es necesario partir de que el colecti-
vo tiene una enfermedad en cuya prevencion, tratamiento v diagnostico debe
avanear la ciencia. Nuestro colectivo critica el androcentrismo del sistema
sanitario v el sexismo presente en la metodologia v la organizacion de la cien-
cia biomddica, pero sostenemos que la investigacion cientifica, con todas sus
limitaciones, es la esperanza para las mujeres con endometriosis. Del mismo
modo, consideramos que la valnerabilidad no debe ser estipmatizada, pero
tampoco ha de ser negada. El sufrimicnto v la sensacion de impotencia son
emociones gue nos conducen a la unidn, y es de la unidén de muchas personas
vulnerables de donde surge un enorme poder del que todas salimos inusita-

M Enfarmedades especificas de B mugeres (como las gineceldpicas) o enfermedades que
padecen en un porcentaje consid erablemente mayor las mujeres sque los hombres. Entre ellas:;
endametriosis, fbromialgia, tireidits, pottroldisme, hipertireidisme, lupus erematoso
sistdmico, artritis renmatoide, Sindvome de sjdgren, esclerodermia, minstenia gravis, diabees
mellitus autainmone, sindrome de sensibilidad quimica miltiple, sindrmme de Fatea erdnica
i Lrastornn ansiusn dpprﬁiw:!. iC. VALLS LLOBET, “Morbilidad inwvisible ¥ cuﬂp&:uﬂiﬁn'.
Cuadern CAPS, 158N 02134462, M2 3], 2003, (80-6T).
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damente fortalecidas. La vulnerabilidad se convierte en el motor de la aceidn
colectiva v a menudo vemnos que mujeres que experimentan mucho dolor, han
pasado por miltiples cirugias, estdn polimedicadas y levan vidas dificiles,

{que experimentan en carne propia la marginacién social) resultan ser las mss
aguerridas ¥ brillantes activistas. La negacidn compasiva de la enfermedad
v el uso de términos politicamente correctos para designar a las mujeres con
discapacidad dejan de ser estrategias adecuadas cuando se contempla de cerca
el inmenso potencial de sus capacidades. Solo las personas que experimentan
con frecuencia [avulnerabilidad pueden manifestar tan alio grado de fortalesa.

3. {Por qué preferimos el término “mujeres con discapacidad™?

Uno de los asuntos més controvertidos dentro del abordaje juridico a los
estudios criticos de 1a discapacidad es el de las denominaciones que habria-
mos de emplear para designar a las personas con discapacidad. Como senala
Cruz'9 este sujeto colective ha sido denominado con términos despectivos
come idiota, imbécil, subnormales, impedidos, deficientes, invilidos, mi-
nusvalidos, incapaces o incapacitados. Frente a esas horribles denomina-
ciones pevorativas se han debatido en las dltimas décadas denominaciones
como capacidades diferentes, diversidad funcional o discapacidad, todas
ellas con sus inconvenientes. El término capacidades diferentes se acufié
como forma politicamente correcta de denominarlos, pero como sostiene
Jiménez, el termino resulta impreciso por no distinguir las Hmitaciones v
necesidades especificas del colectivo. El misme problema estd presente en el
término diversidad funcional, gue fue promovido en 205 por la asociacitn
"¢l Foro de Vida Independiente™ Y5 partiendo de un enfoque posmoderno
de la discapacidad. El término quicre expresar que las caracteristicas de las
personas con discapacidad son muestra de la diversidad humana v no una
“dig-capacidad".

Cruz'" considera que estos términos no han satisfecho sus expectati-
vas, pues no logran eliminar la estigmatizacion de este sector y contindan
enfatizando sus diterencias como adjetivos que definen a las personas en
su totalidad. La preocupacién por evitar que el lenguaje ampare la subor-
dinacion conduce a Serra''’ a plantear que los Informes del Comité para la
Eliminacién de la Discriminacién contra la Mujer diseriminan cuanda, en
un tono paternalista, senalan que las mujeres "sufren” de una discapacidad
v necesitan de una "atencitn especial”. En este punto al gue alude Serma
consideramos que tal vez habria que diferenciar entre las palabras que uti-

11 pf, CRUE. op. cit.

4 ¢ MANAS VIETD. op. cit.

U8 wewrw forovidaindependiente.org
ML CRUE. op. cit.

M. SERRA, op. it
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lizan las personas con discapacidad para hablar de si mismas v el uso que
encontramos en el derecho o por parte de terceros para aludir a ellas. No
hay nada censurable en el hecho de gue nuestro colectivo de mujeres con
endometriosis, con fnes reivindicativos, exprese gue sufre una enfermedad
o que necesila una atencién especial, al igual que tampoco lo hay en que
otras personas con discapacidad se autodefinan (com humor) como retro-
nas o tullidas. La diferencia esté en la existencia de un matiz paternalista v
despectivo gue no se produce cuando se habla de una misma.

Como explica Cruz, el término “discapacidad” {que es el que tiene mayor
predicamentoe) se volvid comiin a finales de los afios setenta en el movimiento
social a favor de los derechos del sector y se aceptd por la RAE en los noven-
ta por considerarse menos ambiguo ¥ con menos connotaciones negativas
que otros términes anteriores, La palabra denomina “la disminueidn de una
capacidad en algin drea especifica” que, supone hmitaciones para realizar
ciertas acciones”. Pese a esto la autora sostiene que el prefijo “dis" antes de
*capacidad” refiere una carencia y esto puede entenderse como "sin capaci-
dad”. Por eso la forma adecuada es decir personas “con discapacidad” v no
“discapacitadas®, pues la limitacién no abarca a la totalidad de la persona,
sino gque solo afecta a clertas dreas. Las muojeres con endometriosis no hemos
prestado demasiada atencidn a la cuestidn del lenguaje con el que se deno-
mina a las personas con discapacidad, pnjbuhlument:: porgue hemos estado
ocultas socialmente v ello ha impedidoe que fuésemos visualmente percibidas
como “personas con discapacidad”, solo ahora timidamente comenzamaos
a reivindicarnos como parte de este amplio ¢colectivo que nos otorgarifa un
amparo social del que siempre hemos carecido. Los calilicativos que se han
dirigido a nuestro colectivo han sido més bien los de "locas”, "histéricas”,
“debiles”, "fAojas”, "vagas”, "obsesivas” , "hipocondriacas” v "exageradas”. La
versién actualizada, cientffica y politicamente correcta de estos calificativos
s¢ utiliza cuando se nos mira con paternalismo vy se pronuncia; "condicion
psicosomditica”.

Con respecto al lenguaje acogido por el ordenamiento juridico hemos
de seialar que el término “minusvélido”, preferido hace unas décadas, esta
cayendo en desuso, Aunque el criticado Real Decreto 1981/1999 utiliza el
término “minusvilidos”, las normas mids recientes hablan de "discapacidad”,
siendo este el término por el que se decanta la jurisprudencia. Como explica
Rivas Vallejo'", la Convencidn Internacional sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad establece el consenso terminolégico internacional
acerca del uso estandarizado del término "discapacidad” y de “persona con
discapacidad”. En nuestro ordenamiento la denominacion ésta recogida en
el articulo 1.1 de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de opor-

Hs B RIVAS VALLEID, “Aspectos juridicos en la incapacidad y discapacidad en el Sin.
drorme de Fattga Créntea”. En VII Jornada sobre Avances en el Sindrome de Fatiga Cromica.
Barcelona 6 de mavo de 2009, Conferencia de clansura.
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tunidades, ne discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad. Nuestro ordenamiento también estd abandonando el término
“invalidez” laboral v acogiendo el de “incapacidad” laboral. El que més nos
disgusta de los que se utilizan en nuestro derecho es el término “deliciencia”,
que aparece en relacidn con el grado de "minusvalia® {en el Real Decreto
1981/1999) para aludir a la anormalidad o pérdida de una estructura o fun-
cidn Hsica o psiquica. Es decir, juridicamente las deliciencias pueden dar
lugar a un grado de discapacidad, pero también es posible tener deliciencias
que no generen ninguna discapacidad {por ejemplo, por no alcanzar el por-
centaje de pravedad necesario para obtener la calificacidn de discapacidad).
Para el derecho las enfermedades producen deficiencias tasadas (o reduccio-
nes funcionales, si estamos intentando conseguir una incapacidad laboral)
que conducen a la asignacidn de un grado de discapacidad. La OMS, porsu
parte, opera con las categorfas juridicas de deficiencia y discapacidad. La
discapacidad es la ausencia, debida a una deficiencia, de la capacidad de
realizar una actividad de la vida corriente (comunicacién, cuidado personal,
maovilidad, ete.).

Como hemos sefalado, el movimiento de la vida independiente ha abo-
gado por la adopeidn del término "diversidad funcional” en sustitucidn
del término “discapacidad”, de mayor uso social. El término “diversidad
funcional” elimina la carga negativa del prefijo "dis” y enfatiza que todas
las personas somos diversas sin que las personas con discapacidad puedan
seT vistas como un “otro” marginal. A& pesar de la positividad del término, la
mavoria de colectivos prefieren la denominacidn “con discapacidad” {(que no
discapacitada-o). Asi, en Espana prefieren hablar de discapacidad el CER-
MI, la ONCE o Down Espaia. Esta opcitn terminolégica &s también la que
acoge mayoritariamente en el derecho internacional y nacienal. Al indagar
en estos colectives por los motivos de esta preferencia encontramos los si-
guicnies argumentos; el término "con discapacidad” enfatiza la necesidad
de seguir luchando por la conguista de derechos frente a la marginacion del
colectiva (en lugar de enmascarar una realidad socialmente dificil mediante
el lenguaje), diversidad es un eufemismo gue despolitiza la locha, llamar
diversidad funcional a la discapacidad es una operacion lingiiistica gue se
basa en la idea errdnea de que cambiando las palabras se cambia el estigma
cuanda o que se necesita es cambiar |a realidad material v no tedirla de un
halo de pensamiento positive, el término discapacidad estd mas extendido
¥ la mayoria de personas se identifican con este v, finalmente, sefialan gque
es el término escogido por el derecho.

Bl colective de mujeres con endometriosis del que forme parte también se
decanta por la denominacion “con discapacidad”. Los motivos son los siguientes:
nuestra enfermedad es cansa de discapacidad al dificultarnoes la realizacion de
miuiltiples actividades de la vida corriente {algunas compafieras con afectacion
de los nervios acaban teniendo que desplazarse en silla de ruedas o auxiliadas

75



Thsia Ardrrgues Sdncfiez

por muletas v pasando el dia en 1a cama porgue sufren tanto al estar sentadas
como al estar de pie) pero no tenemos acceso a los derechos sociales que tienen
otros colectivos de personas con discapacidad (atencion sanitaria digna, nuli-
dad del despido por la enfermedad, ajuste del puesto de trabajo, incentivos al
empleo, pensiones para los casos més graves) que permitan nuesira integracidn
social. Muchas mujeres se ven expulsacas del mercado de trabajo por tener una
enfermedad crénica, pero no se las considera tributarias de una pensidn gue
evite la exclusidn social. Utilizar el término por el que actualmente se decanta el
derecho, "discapacidad”, nos permite enfatizar este aspecto juridico de nuestra
lucha, Queremos que las enfermedades incapacitantes de las mujeres tengan
la misma proteccidm juridica frente a la exclusidn que el resto, v esa implica
reivindicar la categoria juridica existente.

En segundo lugar, muchas mujeres con endometriosis (y estoy segura
de que a muchas mujeres con fibromialgia les ocurre lo mismo) se sienten
confusas porque, a pesar de su exclusidn social, nunca han pensado en si
mismas como pertenecientes a un colective digno de derechos como ¢l de
las personas con discapacidad, va que el sistema médico v juridico sigue
haciéndolas verse como hipocondriacas, débiles ¥ poco vilidas. Sus voces
se pierden en el vacio v su sufrimiento ni siquiera es nombrado. Algunas
llegan a los foros preguntande “écredis que yo podria ser una persona con
discapacidad?” ¥ una respuesta afirmatva resulta liberadora, un recono-
cimiento exteérno de la realidad material de sus experiencias de dolor y
exclusidn y el descubrimiento de la identidad colectiva de una lucha. Esa
potente identidad colectiva queda diluida si apostamos por una palabra que
enfatiza la idea de que la discapacidad es un espectro de vulnerabilidad en
el que en altima instancia todas las personas estin incluidas. Aungue en el
fondo compartamos la idea, sostener que todo ¢l mundo tiene discapacidad
estd demasiado cerca de sostener que nadie la tiene,

Esta deriva tedrica me recuerda a ciertos excesos de la teoria queer segiin
los cuales hay tantos géneros como personas y las mujeres dejan de ser con-
sideradas la parte oprimida de un sistema. Al final, para esa contraintuitiva
filosofia, las personas oprimidas son aquellas que afirman que hay tantos
géneros como personas ¥ las opresoras son las gue niegan este particular.
Como las mujeres suelen percibir su propia opresion colectiva, las mujeres
tienen muchos puntos para ser consideradas las opresoras. Observemos
que a las mujeres con endometriosis nos ocurre lo mismo: por sefalar que
sufrimos una enfermedad (v esto implica trazar una linea entre quienes la
padecen y quienes no, porgue los conceptos implican diferenciaciones) so-
mos acusadas de “patologizanies”, como si nosotras fuésemos repartiendo
la enfermedad o acusando a otros colectivos de estar enfermos.

En tercer lugar la endometriosis es una enfermedad que causa dolor
crdmico (y un enorme agotamienta) incompatible con la calidad de vida. Este
dolor es la principal limitacidén que causa la endometriosis ¥ no puede verse
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como una mera manifestacion de diversidad ni como una mera consecuen-
cia del estigma social. Cabe imaginar un mundo de personas sordas en el
que la sordéra no supusiera algo néegativo en si mismo, pero ni siguicra en
un mundo conformado exclusivamente por personas con endometriosis el
dolor podria ser considerado una caracteristica neutral, Por ello el términag
diversidad funcional resulta un enfemismo aplicado a nuestra situacién, No
obstante respetamos el hecho de que cada colectivo y cada persona utilicen
el término con el gue més se identifique v valoramos la importancia de las
mﬂiliplr:s. luchas gue encabeza el movimiento de la vida !iriL:IEFETId:iL']'lE-E ¥ 51
impacto positivo sobre 1a vida las personas.

Reconocemos que €l término "diversidad funcional” puede resuliar mis
descriptive para la situacion y la experiencia de muchas personas v que tal
vez pueda tener ventajas en la lucha {que compartimos) contra el estigma.
Lo que no podemos aceptar es que, desde este movimiento, se defiendan
{comeo si constituyeran inequivecas conguistas para la discapacidad) cosas
que perjudican a todas las mujeres como la asistencia sexual o que se nos
reproche la eleccidn de un término distinto al que les gusta. La excesiva
atencion que se dirige al término es muestra del consabido nominalismo de
la teoria queer (crip, en el caso de la teoria gueer aplica a la discapacidad)
que cree cambiar los hechos cambiando las palabras.

4. La interseccionalidad desde nuestra experiencia

La mujer con discapacidad no solo es discriminada como persona con
discapacidad, sino también como mujer. Ahora bien <cémo se interrelacio-
nan ambos factores? En 1939, la jurista feminista estadounidense Kimberlé
Crenshaw publicd un trabajo que comstituye un referente en el tema de la
interseccionalidad. En dicho trabajo reflexionaba acerca de la interrelacidn
entre la raza vy el género en la discriminacidn de las mujeres negras. La autora
sefiala gque a menudo se produce una doble diseriminacion, es decir. que se
suman las discriminaciones que sufren las mujeres v las discriminaciones
que sufren las personas de raza negra. Otras veces en cambio, continia
Crenshaw, la discriminacién no es la suma de la discriminacidon por raza y
sexo, sino discriminacion especifica como mujeres negras. Ecto mismo es
predicable para las mujeres con discapacidad: hay situaciones discriminato-
rias compartidas con los hombres con discapacidad, hay situaciones discri-
minatorias compartidas con todas las mujeres v hay otras que solo padecen
las mujeres con discapacidad. Como subraya Maria Angeles Barrére!™, en
las reflexiones de Crenshaw no se cuestionan el sistema de opresion basado
en el sexo ni el que estd basado en la raza, v tampoco el hecho de gue las

U7 p. BARRERE UNZUETA, “La interseccionalidad como desafto al matnstreaming de
género en las politicas piblicas”. Rensrs Visee de Adwiinistracicn Piblica, n® BT-88, 2000, p.
230 (pp. 225-252),
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mujeres y las personas negras sean sujetos oprimidos en los respectivos
sistemnas, sino gue se sostiene gue existen opresiones especilicas que no se
explican mediante una suma. En esta linea, la teorfa interseccional de femi-
nismo v discapacidad que aqui defendemos se aparta de cualquier teoria que
niegue la existencia de un sistema de opresidn patriarcal que afecta a todas
las mujeres, pero ademas enfatizamos las formas especificas que adopta la
opresién patriarcal sobre las mujeres con discapacidad ¥ que son ajenas a
las experiencias cotidianas de las mujeres sin discapacidad. Consideramos
que algunas posturas adoptadas por la teoria critica de la discapacidad no
pueden ser representativas de nuestra vision de la interseccionalidad, dadas
las caracteristicas de nuestra enfermedad (la endometriosis).

Barrére'™ senala que la mayoria de aproximaciones del derecho inter-
nactonal a la cuestidn de las mujeres con discapacidad han operado con el
esquema tedrico de la “doble discriminacidn’, es decir, partiendo de la yuxta-
posicion de factores de discriminacidn, Sin embargo, la nueva aproximacién
que estd abrié¢ndose camino en el derecho internacional v en el europeo, el
mainstreaming de género, supone un modelo tedrico distinto ¥ de mayor
complejidad. Este modelo considera que el género es la "corriente principal”
sobre la que se cortan el resto de sistemas de subordinacitn (cuestion que
queda conlirmada con la constatacidn de que las mujeres aparecen subordis-
criminadas en todos los paises y sociedades del mundo, en todas las clases
sociales). Aunque los intereses de los distintos grupos de mujeres pueden
diferir eso no debe hacernos olvidar que existe un sistema que vertebra fac-
tores de discriminacitn compartidos por todas las mujeres, Personalmente
suscribo esta aproximacion a la interseccionalidad, El mainstreaming de
pénero {es decir, considerar gque ¢l género s ¢l sistema de discriminacion
central) es necesario porque, como expone Alda Facio “la historia de las
luchas de liberacién de muchos grupos oprimidos (...} nos demuestra que
partir de la eliminacidn de la discriminacidn contra esos gropos, es partir
de la eliminacidn de la discriminacion gue sufren los hombres de esos pru-
pos. Es decir, debido a que los hombres se perciben y son percibidos como
el modelo de lo humano, wwmbién los hombres de los grupos marginados se
perciben y son percibidos coma el modelo de ser humano oprimido. {..,) Es
asi que sl luchamos (. ..) contra la opresitn de clase o la discriminacidn de
las personas con alguna discapacidad o la homofobia, la experiencia nos ha
demostracde que nuestra participacion en esas luchas no nos garantiza que
estariamos eliminandeo a su vez el sexismo que sufren también las mujeres
pertenecientes a etnias discriminadas, clases pobres, lesbianas, epc.” 1!

i B B-n':R_E'_EF.E UNEUETA, ap. cit.

LA FACIO, "El Derecho como producto del patriarcadn”, en Facio, A, v Camacha, B,
{eds.), Sobre patriarcas, jerarces, patrones v otros varones (Una mivada género sensitlva del
Derecha), Novwd, San José de Costz Bica, 1993, p, 17,
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El mainstreaming de género se desarrolla a partir de la 1V Conferencia
Mundial sobre la Mujer (Beijing) en 1995 la ONU v la Unidn Europea'™ con
el planteamienta de que la lucha contra la discriminacidn por razom de sexo
debe abordarse de modo transversal en todos los dambitos (en 1a salud, el
transporte, la educacidn, etc) v que la discriminacidn por razén de sexo es Ia
corriente principal sobre la gue se interseccionan el resto de discriminaciones.
El articulo 32 de la Declaracion de Beijing ejemplifica este enfoque cuando
afirma que los gobiernos participantes se muestran decididos a “intensificar
los esfuerzos para asegurar el disfrute, en condiciones de igualdad, de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales, a todas las mujeres v las
nifas que sc enfrentan con miiltiples barreras para su empoderamiento v su
avance por factores tales come la raza (...) o la discapacidad (...)".

Desde el punto de vista tante de nuestro colectivo como del de la Unidad
Progresista de Apoyo a la Discapacidad v la Dependencia, el hecho de ser
mujer en el contexto de una sociedad patriarcal condiciona profundamente
como se vive la discapacidad, hasta el punto de que ser mujer constituye la
corriente principal sobre la que la discapacidad constituye una interseccidn.
Las experiencias de abuso sexual que padece nuestro colectivo constituven
un claro ejemplo de lo profundamente distinta que es la vivencia de un
hombre con discapacidad ¥ de una mujer con discapacidad. Las mujeres
con discapacidad forman parte del vinculo de clase sexual que entrelaza las
vivencias de todas las mujeres. Frente a nuestra perspectiva se sitian lectu-
ras que la discapacidad como la de Cruz Pérez'>, que se mantiene cercana
a la teoria queer, Cruz sostiene gue no existe nada que pueda ser llamado
mujer u hombre, sino gue existen mujeres ¥ hombres en los que confluyen
diferencias de todo tipe. El feminismo radical {corriente de la gue Cruz se
aparta) s¢ basa en la existencia de dos clases sexuales (hombres y mujeres)
bioldgicamente diferenciadas y en la que las mujeres son oprimidas a través
de su cuerpo, la sexualidad v la reproduccion. La emancipacion, para esta
corriente, solo es posible devolviendo a las mujeres ese poder.

Frente a esta teorfa, Cruz considera, con Braidoti'™, gue las teorias pos-
modernas (gueer, poscoloniales) han sido més plurales, pues han reflexio-
nado a partir de lo que supene ser pobre, indigena, lesbiana o tener alguna
condicidn fisica o mental distinta de To “habitual”. El resto de corrientes, en
cambio, segiin Cruz ¥ Hooks'", defienden los intereses de las mujeres blan-

122 e pecogre en el artfonlo 3.2 del Trarado de Amsterdam y en el @ del Tratado de Tishoa

@1 M, CRUZ PEREZ. "Teoria feminista v discapacidad: un complicado encuentro en tormo
al cuerpo”. Géneros, Revista de investigacian v dideacisn sobre fpz pstudios de gdrero, n® 12
2003, ppe 51-71.

24 i BRAIDOTTE Feminismo, diferencia scxual y subjetividad ndmada. Barcelona. Gedisa.
2008,

23 B HOOKS, “Mujeres negras. Dar forma a 1 teorfa feminista”, En: B, Hooks; A. Brah,
et al. (Comps.) Otras inapropiables. Feminismos desde las fronteras {(pp. 33- 500, Madrid.
Traficmtes de Sweos, 2004, p. 37,
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cas, burguesas y heterosexuales ignorando otros factores que se relacionan
com el sexismo para generar discriminaciones especilicas. Segin esta lesis,
las mujeres en situaciones menos privilegiadas estuvieron confinadas al silen-
cio y fueron representadas como sujetos de explotacidn (y no como agentes
activos) hasta que los debates posmodernos cuestionaron la voz feminista
tinica {presente en el feminismo radical ¥ en el resto de corrientes clasicas)
que decia defender los derechos de todas las mujeres pero en realidad estaba
cooptando las voces de las mujeres de los mérgenes, entre ellas las de las
mujeres con discapacidad®®®,

Los feminismos queer consideran que las identidades son complejas v se
producen a través de mecanismos discursivos v relaciones de poder, dando
lugar a categorias Huidas como el género v la discapacidad. Estos feminisimos
sé inspiran en la critica de Foucault a las cateporias dicotdmicas gue dividen
a las personas en hombre ¥ mujer, normal v anormal, definiendo el lugar
que cada persona ocupa en la sociedad. En esta linea, Thomson'? propone
eludir las categorias del diagnéstico médico para pensar la discapacidad,
formulando que existe discapacidad cuando la imaginacidn colectiva de la
sociedad percibe a unas personas como poseedoras de unos defectos fisicaos
o mentales gue les excluyen de la participacidn igual en el orden social, A fin
de romper con las distinciones entre normal-anormal, sano-enfermo, capaz-
discapacitado Scully'®® propone que las discapacidades son expresiones de
diversidad, que no son negativas per se, Isabel Balza™®, dentro de esta linea,
llega a afirmar que lo distintive de los estudios feministas sobre la disca-
pacidad no es que el objeto de estudio sean las mujeres con discapacidad,
sino que se fratan temas propios de la teoria queer como la identidad, la
interseccionalidad y la corporalidad. Balza sostiene que, al igual que But-
ler'™ (referente de la teoria queer) en El género en disputa puso en cuestion
la idea de que ¢l término mujer aludiese a una identidad comiin {porque el
individuo esta formado por muchoes clementos que componen su identidad),
los estudios de la discapacidad se cuestionan la existencia de personas con
discapacidad. La mujer no es el objeto del feminismo queer porgue ¢l objetivo
de este feminismo es cuestionarse las oposiciones como hombre-mujer gue
sustentan la discriminacién. Del mismo modo, el objetivo de los estudios de
la discapacidad (desde este enfoque) es cuestlonar las categorias normal-
anormal, salud-enfermedad.

2N L SUAREZ “Colonialismo, gobernabilidad v feminismos poscoloniales”. En: L.
Swdrer v B A Hemdnderz (eds ) Deseolonizando el feminlamo. Teorias v pracicad desde los
miargenes {pp. 31-731. Madrid, Cétedra. 2008, p. 51,

BT R G THOMSON, “Fernmust Disabilicy Studies”, Sigms: Torral of Wowren im Coelture anpd
Society, 30 (2], 2005, pp. 1557-1587.

1 I L. SCULLY, "Adminting All Variations? Postinodernism and Genetic Normaline”. En
Shildrick, y B. Mykitiuk {eds.). Ethics of the Body. Posiconventional Challenges. Caifdpe.
The MIT Preses. 2005, pp. 42-68.

1 1, BALZ A, op. cit,

10 J. BUTLER, El pénero en dispota. México. Paddds. 2000,

Al

P qued T arrdnrrctrdosis conclerne af feneinismo?

Balza retoma el concepto de monstruo de Foucault para hacer referencia
a aquellas personas cuya existencia pone en cuestion el orden social’™! (como
las mujeres v las personas con discapacidad). Kristeva'”, en este sentido,
considera que lo que la sociedad rechaza por abvecto no es tanto la ansencia
de salud como lo que perturba un orden, lo que no respeta los lugares v las
reglas de sociedad. Este es el fundamento del rechazo a las personas discapa-
citadas v del resto de fobias a prupos oprimidos. Balza formula la sugerente
tesis de que el rechazo surge: “porque el discapacitado recuerda al sujeto
aquello en lo que puede convertirse, la posibilidad actualizada de su fragili-
dad y vulnerabilidad”. La autora considera gue “cada sujeto es una variacion
posible de una normalidad fantaseada e inalcanzable. Sila discapacidad se
entiende coma falla de un patrdn normative, no hay, entonces, ningiin sujeto
capacitade o no discapacitade, pues ningiin sujeio puede encarnar el modelo
estandarizado por la idn:u|ugia biomédica™*, Healmente no existen personas
discapacitadas porgue, con Inahara", Balza plantea que la discapacidad
no es un tipe de corporalidad, sino un momento de yvulnerabilidad presente
en todos los cuerpos, Frente al binarismo entre personas con discapacidad v
personas sin discapacidad, se plantea que Ia discapacidad es una categoria
fluida en la que caben miiltiples tonos. No hay nadie que carezca por come
pleto de discapacidad, pucs todo el mundo tiene vulnerabilidades. El hecho
de gue las personas discapacitadas experimenten una vulnerabilidad mavor
que el resto es producto de razones sociales v politicas,

Con respecto 3 estas tesis expuestas de la teorfa critica de la discapacidad
hemos de sepalar, en primer lugar, que compartimos la conclusion de que
todas las personas somos vulnerables en mayoer o menor medida v de que
la discapacidad es una categoria Huida. Todo el mundo s extremadamente
vulnerable cuando es bebé v suele volver a serlo en la vejez. Ademais de ello,
distintas eventualidades de la vida pueden hacernos muy vulnerables y depen-
dientes en cualquier momento, ¥ nadie se libra de eflo por auténomo que se
crea. También compartimos, como no podia ser de otra manera, la finalidad
que persiguen las reflexiones criticas expuestas, que es la de romper con el
estigma gue pesa sobre las personas con discapacidad v romper una lanza
a favor de la autonomia de las mismas. Sin embargo, hemos de sefialar en
sepundo lugar que el cuestionamiento de los sujetos colectivos "mujeres” v
“personas con discapacidad ” puede resultar contraproducente para la lucha
contra la discriminacidn de nuestro colective ademas de contradecir fron-
talmente la observacion obtenida a partir de nuestras experiencias.

i1 M, FOUCAULT, Los anormales. Madrid, Akel 2001 {Curso del Collage de France de1975),
P 64

T KRISTEVA, Poderes de la perversitn. México, Sigle X7, 1988.p, 11

UL BALEA. op. cit.

ML INAHARA, "This Body Which is Not One: The Bady, Feminbnity and Dizabality”. Body
& Society, 15 (1), 2009, p. 47-62,
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Nosotras padecemos una enfermedad profundamente incapacitante v
dolorosa que estd vinculada a aspectos propios de la fisiologia femenina.
Aungue la enfermedad la padezcan también algunos hombres (transexuales),
el motivo por el que la enfermedad es sistemdticamente invisibilizada e ig-
norada es que estd asociada al desvalor de lo femenino, a la menstruacicn, a
la vagina y el iitero, a los cuerpos de las mujeres. La enfermedad proveca un
dolor intenso que puede cronificarse volviéndoese incompatible con el trabajo
¥ con muchas actividades de la vida corriente, Pero, a pesar de esto, la m wjer
con esta discapacidad tiene gue escuchar constantemente que en realidad
no le ocurre nada y que se encuentra perfectamente. De nuevo es el desvalor
de E:J femenine, en este caso de la palabra de las mujeres, la causa de que
el d:ﬁ_gmjsl:tcu se demore durante afos hasta que se hacen las pruchas que
permiten visualizar el tejido invasor que se extiende por distintos rpanos
causando dolor y limitaciones funcionales. Incluso, una vez diagnosticadas
y con palpables evidencias empiricas de la dolencia, la invisibilidad juridica
de la er_:fenm:dad (la ausencia de mencidn expresa) perjudica la ponderacién
numérica del grado de discapacidad necesario para obtener una proteccion
social equivalente a la que obtienen otras enfermedades maseulinizadas.
Consideramos que |a disolucion de la categoria discapacidad en un conti-
nuum fluido en el que todos somos vulnerables estd demasiade cerca de la
idea de que nadie lo es especialmente. No deseamos |a deconstruccitn de esa
categoria juridica (al menos no antes de que consigamos la cura de nuestra
enfermedad o la igualdad material v efectiva en el acceso a las protecciones
sociales que necesitamos),

Tampoco negamos la centralidad de la categorfa “mujer” en el movimiens
to feminista, pues sostenemos que la nuestra s una forma especifica de dis-
criminacion por razon de sexo. En este sentido, muchos aspectos gue se han
tearizado desde la medicina feminista nos afectan (el tabi de la menstrua-
cién, la inexistencia de una medicina diferencial, el abuso de histerectom s,
las implicaciones de la reproduccion asistida, la medicalizacién del cue rpo
temenino, el paternalismo v la desinformacion en la salud, etc.). El hecho
de que nuesira enfermedad no tenga cura v de que, por tants, vivamos con
discapacidad probablemente radique en su vinculacién con algo tan expuesto
al desvalor de lo femenino como la menstruacion. En sus estadios iniciales
el dolor pélvico se produce durante la menstruacitn {posteriormente se
uy:lvn constante) y ello conduce a que se tome poco en serio la queja feme-
nina de un dolor extremo e incapacitante, En efecto, como sostiene Carme
Valls'** las enfermedades vinculadas a la menstruacian constituyen todavia
un tabi en la asistencia primaria ¥ pricticamente carecen de presencia en
la investipacion cientificg ®.

I —

1% C. VALLS-LLOBET La menstraacion: de la invisibilidad 2 la abolicién Dunda. Estadia
de la Diferencia Sexunl. mum 31.2006, p. 71-84.
G VALLS-LLOBET Thid.
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A pesar de estas matizaciones coincidimos con Balza'’ en que la iden-
tidad estd conformada por muchas caracterfsticas, enlre las que estan el
génerc, la edad v la discapacidad, v la persona no puede ser reducida a una
de ellas. Estamos de acuerdo con Susan Wendell'** en las mujeres con dis-
capacidad no quieren ser reducidas a su enfermedad o su sufrimiento. Una
anécdota puede contribuir a ilustrar este punto: Varias amigas afectadas por
|la endometriosis abandonaron nuestros grupos virtuales porgue querfan que
la enfermedad tuviese menos peso en sus vidas y 1a lectura constante de testi-
monios de sufrimiento les estaba mermando el dnimo. Frente a esta sitnacidn
algunas amigas hicieron un llamamiento a compartir anécdotas divertidas
y momentos corrientes de nuestras vidas desvinculados de la enfermedad.
Pilar Cruz Pérez' senala que la visién externa que se tiene de las mujeres
con discapacidad se cenira més en las limitaciones que en las estrategias de
resistencia, ]'Jr{:nl:iur_'iém:lmu: una victimizacion y una cosificacion de las muje-
res, que son consideradas incapaces. En este punto tal vez sean pertinentes
dos anécdotas. La primera ocurrio este ano. La asociacidn de afectadas a [a
que pertenezeo me llamd para que explicara en unos informativos televisivos
la situacion juridica del colectivo y los derechos que estamos reivindicando
(revision de la normativa de discapacidad e incapacidad v atencidn sani-
taria especializada). Fuera de camara la entrevista fue muy bien, pues me
preguntaron con aparente interés cuestiones gue respondl en calidad de
investigadora (nuestro colective ha dedicado enormes esfuerzos a investigar
los aspectos juridicos v socioldgicos que nos alectan, con el mérito afadido
de que trabajamos por atan de justicia, sin reconocimiento institucional ni
financiacién privada de ningdn tipa). Sin embargo, durante la entrevista
grabada comenzaron a formularme cuestiones inesperadas relativas a mis
circunstancias personales. Yo me mostré reticente a contestar, pero me insis-
tieron en gque eso cra lo gque el pablico necesitaba para concienciarse (final-
mente, solo emitieron esos aspectos de mi testimonio que alimentaban una
visidn victimista del colectivo y afiadieron al mismo reportaje el testimonio
de personas experias que no estaban afectadas por la enfermedad ni tenfan
conocimiento sobre las reivindicaciones que estibamos llevando a cabol.
Nuestras investigaciones, reivindicaciones y luchas, en las que ponemos
tanto mimo, parecian serles indiferentes, pues solo gquerian vernos como
mujeres sufrientes a las que poder mirar con compasion.

La sepunda anéedota se produjo antes de una entrevista radiofdnica a
la gue se nos habia invitado para hablar sobre nuestro colectivo. El hechao
reseiable es gue una companera afectada por la endometriosis insistié
mucho, antes de entrar a grabar, en que procurdisemos no presentar una

ELR E.'L.LL';. |.:l|:|_ cil.

e WENDELL, "Feminism, Dh=abllity, and the Tranzcendence of the Body®, En M. Shil-
drick & 1. Price {eds.). Fesindzt Trecry and e Body. New York, Rowrledge, 1999, pp. 324-333.
p. 331.

1% M, CRIUZ FEREZ. op. <it,
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vision alarmista de Ia enfermedad. Le preocupaba que enfatizar demasiado
el sufrimiento y las limitaciones pudiera restarnos credibilidad y apovo. En
agquella entrevista procuramos disminuir el dramatismo e insistimos en los
datos objetivos, especificando antes de grabar que no hablariamos sobre no-
sotras mismas. Aungue esa entrevista logrd expresar la dignidad v el orgullo
luchador de nuestro colectivo, el hecho de que tengamos gque plantearnos de
forma explicita la pertinencia de desdramatizar denota que existe un termor
fundado a la expresién piblica de nuestra vulnerabilidad.

Este conflicto entre mostrar ¢ no mostrar la vulperabilidad es central
en los estudios feministas de la discapacidad. Frente a viejos andlisis que
presentaban una imagen valnerable de la discapacidad, los nuevos enfoques
no pretendes despertar compasion sino resaltar la capacidad de accidn ¥
resistencia. La obra de Jenny Morris'® es de las mas importantes de esta
perspectiva que se basa en las teorfas feminisias posmodernas para enfa-
tizar la imagen de supervivencia frente a la de exclusion. Moris"! resalta
que aunque las mujeres con discapacidad se desenvuelven en un contexto
especialmente discriminatorio, ello no siempre se vive como una tragedia
personal ni produce eén todos los casos una visién limitante de las propias
posibilidades vitales. Coincidimos con esta autora en que el mejor abordaje de
esia cuestidn es el que permite que las mujeres con discapacidad expresen las
condiciones de su opresiom y desigualdad, y el que visibiliza simultdneamente
las posturas criticas y activas que estdn presentes en experiencias comao las
de el colectivo de mujeres con endometriosis. En este punto pensamos que
resultari interesante senalar gue una de las denominaciones que utilizamos
para denominar a nuestro colectivo es el de "endoguerreras”.

Retomando la cuestidn de la interseccionalidad consideramos, con
Thomson'?, gque la categoria de discapacidad permite enriquecer andlisis
feministas sobre apariencia, aborto selectivo, sexualidad, comercializacion
de la salud, el cuidade, la normalizacidn quirirgica de los cuerpos v las
politicas piblicas inclusivas. Por ejemplo, en relacién con la sexualidac
puede ser interesante resefiar gque un porcentaje significative de mujeres
con endometriosis padece dispareunia, es decir, delor durante las relaciones
sexuales. En los casos més graves de este sintoma, ¢l dolor se presenta siem-
pre que hay penetracién sea cual sea la postura o incluso con el orgasmo sin
penetracién. Aunque la mayvoria de las mujeres ¢con endometriosis tiene una
vida sexual activa y satisfactoria, algunas solo experimentan dolor y optan
por prescindir de la sexualidad. En estos casos entran ¢l juego las relaciones

MY, MOREILS, "Mujeras discapacitadas v ferminismo”. En: Jenny Morris (ed.), Encuentros

v desconocidas. Feminismo v discapacidad. Madrid. Naorcea, 19960 pp. 1 7:33, p. 19,

"UREITH Y MORRIS, “Blancos Biciles: los derechos de la discapacidad en el debate sobre
los emenores cwidadores:”. En: 1. Maorris (ed.) Encuentros con desconocidas. Feminismao ¥
Madrid: Narcea. Discapacidad. 996, pp. 109138, p, 128,

R G THOMSOM, (ed. ) " Peol nbet Dﬂﬁahi'hr_'r'ﬂtudirﬂ_-:. Eigns:.]'ﬂum-al of Women in Culiure
and Socieoy”, 30 {2), 2005. pp. 1557-1587.
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asimétricas entre mujeres v hombres que las hacen sentir presionadas para
tener sexo con el fin de obtener la validacidn afectiva de su pareja. Para
ilustrar este punto resulta de interds un estudio de Sara Velasco™ sobre ¢l
incremento del contagio heterosexual de VIH a mujeres. Velasco sefala que
en estos contagios hay componentes de género comn la entrega incondicional
de las mujeres, la antovalidacitn de las mujeres a través de sus relaciones
romdnticas, la dificultad a poner limites por temor a reacciones de disgusto
v, en definitiva, la dificultad para negociar relaciones sexuales en las que se
utilicen medidas de proteccidn, Los hombres son la otra cara de estos roles
mediante la negativa al uso del preservativo, que representa su dominio en
una relaciém de poder, €] sexo como posesidn v la expresidn de una sexualidad
boyante, urgente e incontenible que refuerza su hombria,

Morris'™ considera gque las aportaciones de las mujeres con discapaci-
dad zobre la maternidad, el empleo o la violencia son imprescindibles para
que €l analists feminista sea completo. Balza'® destaca que la teoria de la
discapacidad puede aportar a la teoria feminista reflexiones de interés acer-
ca de la medicalizaciom de los cuerpos y de la subordinacidn simbdélica de
las diferencias corporales que esta implica. En relacién con esta cuestién
nuestro colectivo denuncia las perniciosas consecuencias del tabi de la
menstruacion, el androcentrismo de las investigaciones ¥ politicas sanitarias,
el trato paternalista del cuerpoe femenino, asi come el excesivo poder de las
industrias farmacéutica v de reproduceidn asistida. Cruz' sefala que uno
de los estigmas sociales que pesan sobre las mujeres con discapacidad es
el de fue Son excesivas e irracionales, incapaces de tomar decisiones por si
mismas sobre su propio cuerpo, Corroboramos este punte en relacidén con
las mujeres con endometriosis, Nuestro colective experimenta con frecuencia
la sensacion de que carecemos de capacidad de decisidn en relacion con los
tratamientos y las intervenciones quinirgicas. Es usual gue no se nos informe
adecuadamente sobre los efectos secundarios de los medicamentos y que
entremos en quirdfano sin saber si perderemos una trompa o un ovario.
También es usual gue durante afios no sepamos que padecemos endome-
triosis v gue sintamos que algo indefinido estd mal en nuestro cuerpo. Con
frecuencia la selucidn a nuestros sintomas pasa por cuantiosos desembolsos
econbmicas, por ejemplo, mediante ¢l recurso a las técnicas de reproduc-
¢ibn asistida para obtener un embarazo o mediante el pago de eirugias en
Ia medina privada (pues es dificil encontrar especialistas con competencia
solvente para abordar nuestras cirugias). Tanto el trato paternalista como

i S, VELASCO. Prevencion de la Transmision Heterosesual del VIH/sidn en Mujeres,
E‘ﬂli:nl.mn Salwd 2. Mudeid. [nstitute de la Mujer, Ministerio de Trabajo v Asuntos Seciales
Secretarin del Plan Macional sobre el Sida, Ministerio de Sanidad v Consumao, 1999,

T MORELS, Mujeres discapacitadas y feminismo, En; Jenny Morris (ed.), Encuentros
con descomocidas. Feminismo ¥ diii‘a.pa.ci.dad_ Madrid, Noreen, 19596, pp.i?-jj P 22

T, BALTA. op. cit
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el mercantilista (que nos concibe como nicho de clientela} tienen en comiin
que producen la sensacion de gque las soluciones v protocolos médicos estan
mis alli de nuestra comprensidn y de nuestro control.

Las mujeres can discapacidad estén tan sujetas como el resto de mujeres
8 los ideales de género como la maternidad, la belleza, el ammor de la pareja
¥ €l cuidado de los seres queridos. Estamos de acuerdo con Morris™ en que
la discapacidad puede impedir en grado variable la realizacidn de esos roles
{va sea por causas fisiologicas o porgue la percepeion social que se tiene
sobre el colectivo dificulta las relaciones interpersonales). En particular, [as
mujeres con endometriosis tlenen altas tasas de infertilidad v Ia frustracién
por no poder ser madres es muy habitual, no siendo infrecuente que se asu-
man importantes riesgos para la salud en pro de aleanzar dicho objetivo {la
estimulacién ovarica artificial favorece la progresién de la endometriosis).
La enfermedad puede causar otros problemas en relacidn con los roles
femeninos: el dolor en el coito puede chocar con el deseo de complacer
sextalmente a la pareja, la barriga muy hinchada por la acumulacion de
liquido y tejido invasor puede dar lugar a un sentimiento de no ser bellas (o
la extrema delgadez provecada por los problemas digestivos), el agotamiento,
¢l dolor v el consecuente estado de dnimo deteriorado pueden chocar com el
rol de mujeres sonrientes v entregadas a la pareja v seres queridos, No poder
desempediar con la médxima eficacia las tareas laborales, de cuidado y los
compromisos sociales choea, en definitiva, con lo que se espera de nosotras
¥ es0 puede generar sentimientos de culpabilidad, impotencia y baja autoes-
tima. La generalizada lalta de empatia y comprension hacia las mujeres con
endometriosis conduce a algunas mujeres de nuestro colectivo a desarrollar
sentimientos de profunda tristeza v emor a las interacciones sociales.

Kathleen Barry'® senala que en la sociedad patriarcal la sexualidad
constituve para las mujeres una identidad social. Ellas son sexo, son obje-
tos sexuales. La imagen de la mujer se vincula a su rol a desempenar en la
servidumbre sexual, En cambio, sostiene Serra, las mujeres con discapaci-
dad son consideradas una mujer (alguiendalgo) asexuada. En el imaginario
colective la mujer con discapacidad estd limitada para el sexo, y ello supone
una infravaloracién de su persona y de su condicion de sujeto de derechos.
Serra’" enlatiza que este hecho se enmarca dentro del sistema patriarcal,
El poder de los hombres es tan grande que muchos deciden, a través de su
experticia, si una pues mujer debe ser esterilizada o no (mientras que no es

1 1. MORRIS. Mujeres discapacitadas v Feminismo, En: Jenny Morris (ed.), Eocueninos
con desconocidas, Feminismo v discapacidad. Madrid. Narcea, 1996, pp, 17-33.

2 K. BARRY, “Teoria del Feminisman radical: politica de La explotacion sexual®, irad. de= R,
Castillo, en C, Amords y A. De miguel (eds.), Teoria ferminista: de la Tlustracién a la globali-
?m;?g Deel Femninismo liberal a la posmodernided. Vol. 2, Minerva Ediciones, Madrid, 2005,
p. 198,

" 0. SERRA, op. cit.
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una prictica habitiual que a los howibres con discapacidad se les practique
la vasectomial.

Sin embargo, como sefiala Lapez"™ la mayoria de las mujeres con disca-
pacidad suelen tener vida sexual, romédntica y reproductiva. Las mujeres con
discapacidad luchan contra los ebstaculos gque les alejan de la realizacion de
estas metas. Alpunas metas estdn relacionadas con los roles de feminidad y
otras no Lo estén, pues la pluralidad en sus deseos es tan variada comoe la exis-
tente entre todas las mujeres. Alsunas compafieras con endometriosis gastan
todes sus ahorros en reproduceion asistida, mientras gue otras prefieren no
tener hijos, v otras que enfatizan las nurmernsas vias de realizacion personal
que existen, Muchas son eriticas con la industria de la reproduccidn asistida
alertando ademais sobre los riesgos especificos para nuestra salud de sus
procedimientos (la estimulacion ovarica introduce estrogenos artificiales en
el organismo y dispara la progresidn de la enfermedad). Hace poco hubo en
uno de nuestros grupos virtuales una tensa discusion porgque una compaliera
sefald que estaba cansada de leer tantos mensajes centrados en la biisqueda
de la maternidad. Esto provoce el enfade de varias companeras que estin
inmersas en una bisqueda extenuante. Estas defendieron que las mujeres
con endometriosis necesitan espacios donde expresar sus preocupaciones
y frustraciones sintiéndose acogidas, ¥ no contribuye a ello el hecho de que
otra compaifera les diga que son pesadas. El tema de los vientres de alquiler
también ha suscitado roces, pues mientras unas consideran gue se trata de
una selucidén posible para un problema del colectiva, otras se oponen a que
el deseo de maternidad justifique coalquier la explotacion de otras mujeres
{especialmente en un colective que se supone deberia estar especialmente
concieneiado sobre la importancia de la sororidad entre las mujeres y sebre
la fuente comin de nuestros problemas).

La lucha contra la exclusién econdmica representa una de las mas ca-
racteristicas de las afectadas por la endometriosis. Muchas companeras
han sido despedidas a causa de la enfermedad (ausencias reiteradas al tra-
bajo justificadas por baja médica) y otras han padecido acoso por parte de
compafieros y compaineras de trabajo debido al estigma de que son vagas,
quejicas, cuentistas o malhumoradas (es muy habitual el recelo cuando se
menciona que la enfermedad se manifiesta con especial virulencia duran-
te la menstruacion). A ello se suma que la ausencia de mencidn expresa
de la enfermedad como causa legal de discapacidad dificulta el acceso a
protecciones sociales rente a la exclusidn. Como resultado, encontramos
muchas compaineras gue han sido expulsadas del mercado laboral debido
a la enfermedad pero gue no tienen acceso a ningidn tipo de prestacidn. A
pesar de esta dificil situacion, las afectadas por la endometriosis no aceptan
esta marginacion, sino que realizan importantes esfuerzos para desempenar

1 4, LOPEZ GONZALEZ, Mujeres con discapacidad. Mites v vealidades en las relnicianes
de parein v en la maternidad, Madrid. Narcea. 2008, p.da.

a7



Tusia Avdnguez Sdrches

sus trabajos con una eficacia sobresaliente, para divulgar en la sociedad un
conocimiento bdsico sobre la enfermedad v para lograr que las instituciones
pongan medidas frente a la marginacidn laboral o econdmica del colective.

Foucault'* sostiene que las personas con discapacidad son consideradas
mcapaces, dependientes y asexuadas por lo que son sometidas a mecanismos
de normalizacicn de tipo legal ¥ médico que promueven o reprimen ciertas
conductas. Los fuertes tratamientos hormonales que "normalizan” el ciclo
menstrual v las cirugias que mutilan partes del cuerpo como "tratamiento”
son el mal menor que se ofrece a las mujeres con endometriosis en su lucha
contra el dolor v otros sintomas limitantes. Estos tratamientos uneionan
como mecanismos de normalizacion que chocan con el deseo sexual, el deseo
genésico v el control del propio cuerpo (existe una gran opacidad en tormo
a nuestras complejas cirugias). Dichas practicas constituyen una suerie de
esterilizacién forzosa cuando las mujeres desearian conservar su aparato
reproductor intacto, pues son “despiezadas” sin consentimiento previo (hasta
que no comienza la cirugia no se sabe con precision qué drganos estan com-
prometidos) en beneficio de su salud, sin que exista un significativo interés
por parte de la investipacidn cientifica por encontrar soluciones menos
lesivas, Ademds, las instituciones jurfdicas forman parte de este “biopoder”
cuando en las sentencias de incapacidad permanente se considera que una
histerectomia constituye un tratamiento curativo (¥ no una pérdida orga-
nica importante). Pilar Cruz'* sefala que todas las mujeres son objeto de
mecanismos de normalizacidn cuando la maternidad v el amor se constitu-
ven como ¢l objeto de su deseo, Para lograr satisfacerlo, las mujeres deben
cumplir unas condiciones de salud y normalidad, Pues bien, las mujeres con
endometriosis nos vemos atrapadas entre dos sistemas de biopoder, entre las
imposiciones de dos mecanismos distintos de normalizacidn. Uno de ellos
exige la renuncia al deseo genésico o la disminucion de la libido. Otro de
ellos nos recuerda gue si no somos madres ni experimentan deseo sexual
no seremos aceptadas en la normalidad femenina. Frente a esta situacidn
insostenible no queda otra alternativa que defraudar algunas expectativas
sociales: o no ser la miujer que se espera o no ser la enferma que se espera.
Cuando las mujeres escogen el dolor v el peligro para intentar ser madres
saben que se las acusard de cuentistas, de que "no estdn tan enfermas”, pero
cuando se mantienen hormonadas (como buenas enfermas) soportan cons-
tanles recordatorios del “reloj biolégico” v la odiosa pregunta que repiten
los médicos: "¢sabes gque la maternidad puede mejorar el prondstico de la
endometriosis?” {ademds, desgraciadamente, esto solo es cierto en algunos
casns, v muchas compaferas empeoran durante el embarazo, especialmente
cuando se han sometido a procedimientos de reproduccion artificial).

= FOUCAULT, Vigilar v castigar. El nacimiento de la prision. Buenos Afres, Siglo
Veimsieens. 1976
=P CRUE, op. cit.
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Las mujeres con endometriosis experimentamos de una forma particu-
larmente intensa la fuerza con la que €l hecho de ser mujeres condiciona
nuestra vivencia de la discapacidad. La razdn por la que la endometriosis
sigue sin tener cura ¥ el motivo por el que a pesar de su abrumadora preva-
lencia es casl desconocida es el hecho de que es una enfermedad de mujeres.
La menstruaciom constituye un tabd porgue es vista como algo de mujeres,
nos quitan los dteros con gran facilidad porque somos mujeres, nos dan me-
dicamentos disefiados para hombres porque la endometriosis es una mera
cosa de mujeres, el diagnéstico se retrasa ocho afios porque lo nuestro es
un asunio de mujeres, Es decir. no somos nosotras las que defendemaos el
binarismo ni las que otorgamos un significado social al sexo. Es el sistema
patriarcal el que lo hace y las mujeres somos las primeras interesadas en
acabar con este sistema. Es necesario hablar de dtero, mestruacion, endo-
metrice y ovarios, El sentido reivindicativo de nuestro activismo se pierde si
abandonamos el término "mujeres”, pues este términoe alude a la opresidn
sistemdtica contra una clase sexual y permite contextualizar la situacion de
las mujeres con endometriosis en todo el mundo. A pesar de las diferencias
de nacionalidad, pais de residencia, clase social, rarza, orientacidn sexual,
ideologia politica o postura religiosa, las mujeres con endometriosis com-
partimos numercsas vivencias comunes. Por eso seleccioné el testimonio
de Judith para comenzar este capitulo. Creo gue cualguier mujer espafiola
con endometriosis se habri sentido identificada con muches puntos de su
histaria y se sentird instantincamente hermanada con ella, del mismo modo
que ella ha sentido su identidad compartida con las activistas espafiolas,

En nuestros foros de mujeres con endometriosis compartimos nuestras
preccupaciones en torno a la sexualidad. En este tema se ve de forma espe-
cialmente clara la importancia de Jos roles femeninos en la vivencia negativa
de la endometriosis. Es usual leer testimonios que muestran preocupacion
por la esterilizacidn terapéutica a la que muchas companieras se han visto
sometidas. Tras la pérdida del fitero alpunas experimentan una pérdida del
deseo sexual, Cuando entras en el quindfano no sabes qué Grgancs conser-
varis al salir y casi nadie parece preocuparse por las consecuencias de eso,
Hay un escasisimo interds por encontrar alternativas terapéuticas que, entre
otras cosas, mejoren nuestra vida sexual. Al margen de las histerectomias
la endometriosis provoca en un nimero significative de casos unes dolores
insoportables al mantener relaciones sexuales e incluso con el orgasmo sin
penetracion. En nuestros foros compartimes testimonios en los que mis
amigas expresan su temor a que sus maridos las abandonen por negarse
al sexo. Algunas son abandonadas por este motivo tras décadas de convi-
vencia, Muchas asumen esos dolores (terribles) por miedo a la soledad v se
esfuerzan por simular placer en una sociedad en la que tener una pareja
sigue considerandose la cifra de nuestro éxito como mujeres. Las estadisti-
cas del INE muestran que las mujeres con discapacidad tienen acceso a un
trabajo remunerado o a una pension con menos frecuencia que los hombres
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con discapacidad. Las mujeres con discapacidad se ven frecuentemente
obligadas a depender econdmicamente de sus parejas. La estigmatizacién
interseccional entre sexo y discapacidad perpetiia la imagen de la mujer con
discapacidad como pasiva mufieca y eterna nifa inocente. Esta situacitn
material y simbdlica es un caldo de cultivo para la violencia sexual. Cuando
se plantean debates como el de la asistencia sexual (derecho de las personas
con discapacidad a acudir a prostitucidn) parece que "el derecho al sexa” solo
cxiste para los hombres, mientras que para las mujeres (especialmente para
las mujeres con discapacidad) solo quedan los deberes. Como dijo 1a gran
Mackinnon denunciado la cultura sexual: “El hombre se folla a la mujer:
sujeto verbo objeto”. La especial vulnerabilidad sexual a la que el patriar-
cado expone a las mujeres con discapacidad estd completamente unida a la
objetificacidn de todas las mujeres.

CAPITULO 3. LA DESPROTECCION JURIDICA DE LA
TRABAJADORA CON ENDOMETRIOSIS

1. Discriminacidon en la regulacién de la discapacidad y la
incapacidad laboral

En las enfermedades feminizadas se dan una serie de particularidades
vinculadas a la discriminacidn sistémica por razdn de sexo: la asuncidn
femenina de dobles o triples jornadas supone un maver resgo de sulbrir los
efectos estresores que pueden afectar a la progresion de algunas patologias,
el escaso interés por parte de la Investigacion cientifica en dichas patologias
dificulea el diagnéstico de las mismas, la negacidn social e institucional de
dichas enfermedades genera estrés emocional y sentimientos de impotencia
e irrealidad, las enfermedades estdn sujetas a prejuicios de género (como
la asociacidn con el histerismo). Pilar Rivas Vallejo sefiala, en relacidn con
el sindrome de Fatiga crdnica: “con toda probabilidad, su aparicitn indife-
renciada por sexos o incluso la prevalencia masculina provocaria ofro tipo
de respuestas sociales (inchiso entre la propia profesitn médica, en muchos
casos contraria a su admisién como enfermedad auténoma), ya que su afec-
tacitn prioritaria al sexo femenino la convierte en blanco de apreciaciones
tipicamente sexistas, tales como su indole psicosomética o incapacidad de
respuesta frente a la tensidn emocional, al estuerzo laboral o a las dificulta-
des vitales, 0 la simple asociacion al “histerismo” femening” 2. A proposito
de esta alusion a la histeria merece la pena referirse a la etimologla del
término, porque como indica el diccionario de 1a RAE 1a palabra procede
del griego “tadpe” que significa "dtere”, matrdz o viscera de la pelvis. La
palabra significa: “enfermedad nerviosa, crénica, més frecuente en la mujer
que en el hombre, caracterizada por gran variedad de sintomas, principal-
mente funcionales, ¥ a veces por ataques convilsivos"'*, Nétese el oscuro y
ancestral tabi conira la endometriosis que subyace tras estas palabras que

1 RIVAS VALLEID, Filar, "Aspectos juridicos en la incapacidad y discapacidad en el Sin-
drome de Fatiga Cranica”. En VIT Jovrada sobre Avances en off Sindrome de Fariga Crerica,
Barcelong & de L de 2009, Conferencia de clan=ura,
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evoran reminiscencias de mujeres turiosas v delirantes que se convulsionan
de dolor mientras sangran. La endometriosis es, una vez mas, enfermedad
representativa de una historia de oculiamiento y violencia contra las mu-
jeres. El tradicional desvalor de lag enfermedades femeninas, presente atin
en la sociedad, habria de motivar que estas enfermedades recibieran un
tratamiento especifico en las politicas sanitarias, destinado a acabar con
la situacidn de discriminacion, tal ¥ como dispone el articulo 27 de la Ley
Crganica 3/2007 de igualdad.

La discapacidad (definida en la Convencién Internacional sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad y, en Espana, en la Ley 51/2003) hace
referencia a las limitaciones funcionales y factores sociales'™ que dificultan
el desenvolvimiento en las actividades de la vida corriente (no solo dificultan
el trabajo sine también akectan a las relaciones personales, a la vida sexual,
al desplazamiento o al autocuidado). Por su parte la categoria juridica de la
“incapacidad permanente” (que establece nuestro Derecho de la Seguridad
Social) se refiere a las dificultades que impiden o dificultan la actividad
profesional v que tienen un cardcter sobrevenido. Por tanto, incapacidad
permanente sole es aquella enfermedad (o conjunts de limitaciones) que
sobreviene durante la vida laboral de la persona v que le impide realizar su
trabajo (o cualquier trabajo) en las mismas condiciones que antes. Mientras
que la incapacidad permanente se centra en la esfera del trabajo, la discapa-
cidad valora el alcance que las limitaciones tienen sobre miiltiples esferas de
la vida. Ademds, una prestacion por incapacidad permanente solo pueden
solicitarla las personas que cumplan requisitos de tempo trabajado vy coti-
zacion (se trata de una pensidn contributiva), mientras que la discapacidad
no exige dichos requisitos ¥, si se alcanza el grado suficiente, puede dar lugar
a una pensidn no contributiva. En suma, la valoracion de la “minusvalia ™%
atiende a las dificultades personales, familiares y socio-laborales a las que se
enfrentan las personas que padecen determinadas limitaciones funcionales
fisicas o psicol6gicas'™’. Otra diferencia significativa entre ambas figuras
juridicas es gue la valoracion de la discapacidad estd tasada, atribuyéndose
un valor numérico a limitaciones especilicadas normativamente, mientras
que la valoracidn de Ia incapacidad implica un juicio més discrecional. No
hay para la incapacidad permanente un listado de enfermedades ni orien-
taciones especificas para la determinacién de su alcance incapacitante, de
modo que es la persona juzgadora quien pondera los requerimientos de las
profesiones y el alcance especifico de las lesiones que padece una persona
concreta, atendiendo a los informes médicos.

—_—

" “Deficiencias fisicas, psiquicas o sensoriales”, gque se desprende del art, 7 de la Ley
153/1%952, de 7 de abril, de Integracion Social de los Minusvalidos (L1SmMI),

156 Este es el término que usa el Real Decreto, pero el correcto o5 "discapacidad”,
PT{STS 153:-7-85 , 10-2-86 v 29-9-87).
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El Real Decreto 197 1/1999 sobre procedimients para el reconocimiento
del grado de minusvalia, recoge los baremos que permiten atribuir a cada
persona evaluada un porcentaje de discapacidad. Numerosas enfermedades
y limitaciones figuran en estos baremos, distribnidas por aparatos, sistermas
u drganos, Sin embargo, el dato que nos resulta sorprendente v que motiva
el presente estudio es la ausencia en el mismo de varias enfermedades de
alta prevalencia femenina que. en casos graves, llegan a tener gran alcance
incapacitante. Una de estas enfermedades ausentes es la endometriosis, en
la que nos centramos agui, aundgue queremos alertar sobre este vacio norma-
tivo peniéndolo en relacién con la situacién andloga de otras enfermedades
feminizadas. Como senala el magistrado de lo social Lousada “a pesar de la
supuesta exhaustividad del Anexo LA de dicho Real Decreto —en el sentido
de recoger todas las enfermedades invalidantes—, la fibromialgia no aparece
expresamente recogida como una dolencia de la cual se derive ninguna con-
creta discapacidad, a pesar de gue, a la vista de la fecha del Real Decreto,
la fibromialgia va era entonces reconocida por la Organizaciin Mundial de
la Salud” ', Por tanto, como sefalamos, en este Real Decreto no aparecen
las enfermedades mds incapacitantes de alta prevalencia femenina.

Cuando una enfermedad no aparece en fos hbaremos se utilizan unas mglas
generales, atendiendo a las distintas limitaciones que genera la enfermedad
¥ que suelen suponer la aplicacion de la llamada "tabla de valores combi-
nados®. Sin embargo, como sefiala Lousada esto cubre la laguna normativa
pero “supone, de manera tendencial, una infravaloracién de la fibromialgia
como enfermedad causante de discapacidad (...) porque la ausencia de
contemplacion especifica impide valorar adecuadamente su entidad disca-
pacitante y porque ese vacio de valoracidn no se cubre totalmente con (...}
tablas de valoracion pensadas para otras enfermedades™ . La situacion de
las afectadas por la endometriosis también se ve perjudicada por este va-
cio normativo, y da lugar a la atribucitn de un porcentaje de discapacidad
irrisorio gue provoca al colectivo desamparo juridico ¥y marginacion social.
Rivas Vallejo'™ senala que el Sindrome de Fatiga Cronica (otra enfermedad
de alte prevalencia femenina) tampoco tiene acomodo expreso en el Real
Decreto, porgque no se la menciona y solo cabe valorar la posible discapa-
cidad que se derive de cada una de las afectaciones concretas en las que se
manifiesta el sindrome. La valoracidn de las enfermedades que no aparecen
tasadas “implica un menor porcentaje, en cuanto gque los diferentes valores
individuales se diluyen parcialmemte al resultar combinados®. Esta ausen-

T LOUSADA ARQOCHENA, José E “El tfratamiente juridics de la fibromialgia en perspec-
tivie de pénem”. Aequalitas: Revista juridica de igualdad de oportunidades enire mujeres v
hombares, W* 24, 2000, p. 30-37. p. 35.

i Thid. p. 35

WP RIVAS VALLEIO, “Aspectos jurfdicos en la incapacidad v discapacided en el Sin-
drome de Fatiga Crénica”. En V11 Joenada sobre Avances en ¢l Sindrome de Fatiga Crénica.
Barcelona & di mavo de 2008, Conferencia de clausura.

o




Fusia Ardrgees Sdrches

cia dificulta mucho a las mujeres que padecen importantes limitaciones la
consecucion de un grado de discapacidad que les ofrezca proteccin juridica
frente a las consecuencias sociales de su discapacidad Fictica (por ejemplo,
la nulidad de los despidos a causa de la enfermedad o los incentivos a la
contratacién). La asociacidn espafiola de afectadas por la endometriosis
(Adaec)™ reivindica un cambio normativo que ofrezca proteccidn juridica
a las situaciones empiricas de discapacidad por endometriosis, mediante Ia
inclusién de dicha enfermedad en esta norma,

. Junto con la discapacidad, suscita nuestra preocupacion el tratamiento
jurfdico de la incapacidad permanente para el trabajo. Pilar Rivas Vallejo
explica que la Gibromialgia y el sindrome de fatiga erdnica constituven en-
fermedades en clara expansidn, con un gran nimero de pacientes afecias
de la enfermedad v "en el &mbito dé los 6rganos evaluadores de incapaci-
dades estdn siendo fuente de constante preccupacion, especialmente ante
el deshordamiento de las comsulias v solicitudes con tal causa® *, Existen
sdlidos indicios de que estd produciéndose una discriminacion por razén
de sexo en la concesidn de las incapacidades permanentes para el trabajo.
La abundancia de resoluciones v sentencias desestimatorias de las discapa-
cidades e incapacidades permanentes despierta la sospecha de que muchas
mujeres estan siendo percibidas como farsantes {de mero interés rentista} y
de que los perjuicios de género estdn integrados en las instituciones. Isabe]
Ruiz Pérez'* formd parte de un estudio en Granada en el que se compard la
situacidn de hambres y mujeres que padecen fibromialgia. Se observa que
el hombre con fibromialgia estaba de baja laboral con mavor frecuencia que
las mujeres con el mismo diagnéstico. Pero ademds, los hombres en estadios
graves recibian mayoritariamente la incapacidad permanente, mientras que
las mujeres en el mismo estadio obtenian una incapacidad temporal, Las
asimetrias no terminan aqui. El estudio constatd que el 94% de los hombres
tenian prescrito un tratamiento con firmacos, v solo el 78% de las mujeres
acced!an a dicho tratamiento, pues a ellas se les prescribian can mavor fre-
cuencia terapias altermativas. -

Las conclusiones arrojadas por el estudio aludido apuntan en la misma
direccién que un estudio que hemos realizado consistente en el anglisis de
65 sentencias de Tribunales Superiores de Justicia que resuelven recursos
de suplicacion sobre incapacidad permanente por endometrigsis. Una de
las conclusiomes mas relevantes del estudio es que las enfermedades de alia

1w, nclaee. org
:z Ehﬁahfn?:\g_?}fég,sﬂlﬂr. Ih:ltj %
; , Moria del Carmen; PLAZAQLA CASTAND, Tancal; RU 124

[s:u.l‘r_-el; OLRY DE LABRY LIMA, Antanic; BERMEIO PEREY, Maria Jose. "Eqﬁé%ﬂf&gﬁﬁé
clinicas ¥ psicosociales de personas con fibromialgia: repercusicn del diagnéstico sobre
aus actividades®, Revista espasiole de salud piibiica, vol. 79, n®. 6, 2005, ip. GH3-655): RUIFE
_P‘EREIL Isabel; VBAGO LINARES, Marls del Carmen. "Fibromialgia: fun problema real o
imiaginario?”, Meridiar:, n”, 34, 2004, (pp. 37-38).
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prevalencia femenina, v especialmente la endometriosis, son minusvaloradas
e izgnoradas. La incapacidad permanente habria de ser la categorfa juridica
adecuada para la proteccidn social de la rabajadora con una endometriosis
grave cuyos sintomas pierden el cardcter ciclico torndndose permanentes, Sin
embargo nuestro estudio pone de manifiesto que, cuando la endometriosis
aparece en el cuadro clinico entre otras enfermedades, lo més probable es
que su presencia sea ignorada (no se tiene en cuenta ni en la argumentacion
juridica, ni en el fallo ¥ se trata la entermedad igual que si no aparecieral,
Asimismo, si atendemos a la atencién dedicada por la argumentacién de la
sentencia a las distintas enfermedades, podemos establecer una prelacion
entre las que se estiman mds relevantes v las que menos, Observamos que
las enfermedades de alta prevalencia femenina (como la libromialgia) se
consideran menos importantes que las no feminizadas v que, entre las de
alta prevalencia femenina la endometriosis es la que recibe menos atencion
(siendo nula habimmalmemnte),

Las estadisticas del INE'* confirman que existe un sesgo de género en el
reconocimiento de las discapacidades por parte de las instituciones piiblicas.
En miimeros totales la cantidad de hombres gque percibe una prestacion por
incapacidad laboral es 743.500, mientras que el namero de mujeres que la
percibe es el muy inferior 445.900. Con respecto a la tenencia de un grado
de discapacidad, 1.023,800 hombres tienen un centificado de discapacidad,
mientras que solo lo tenen 751.000 mujeres. No pretendemos hacer de
este estudio tedrico un compendio de estadisticas pero considerames gue
algunos datos podrian ilustrar discriminacion de las mujeres con discapaci-
dad. Ahora no nos referimos a las mujeres a las que se les deniega el grado
juridico de discapacidad, sino a la situacidn de aguellas que lo tienen reco-
nocido. Observamos que los hombres representan el 58,6% de las personas
con discapacidad que trabajan, mientras que las mujeres son el 41,.4%. En
la poblacién general los porcentajes de empleabilidad por sexos son 53,7%
frente a 46,36 Observamos, por tanto, que el porcentaje de empleabilidad
femenina es inferior en el conjunto de las personas con discapacidad que en
la poblacion general. Por consiguiente a las dificultades para la integracidn
en el mercado de trabajo que supone tener una discapacidad, se anaden las
derivadas de ser mujer en una sociedad no igualitaria. Las diferencias no
terminan aqui, dado que los hombres acceden en un porcentaje mayor que
las mujeres a los incentivos a la contratacién por discapacidad v a la moda-
lidad contractual especial para personas con discapacidad™?,

i1 B] Emplea de lns Bersonas con Discapacidad. Ano 2005, Motas de prensa, [ME. Instituio
Wacional de Estadistica. 19 de Metemibee de 2075,

1 Tanto en hombres como en mujeres 23 bajo el nomer de personas discapaciiad as que
accede & bonifimciones en las colizaclones de la seguridad social, pero las mujeres con dis-
capacidad reciben un porcentaje ain menor (23,99} al de los varones (32,6%). Los hombres
con discapacidid que no reciben bonificaciones son, por tanto, el 57,4% dol total de hombres
con discapacidad gue cotzan, Las mujeres con dlacapacidad que no reciben bonificaciones
representan el 76,1% del total de mujeres con discapacidad que cotlzan. E] porcentaje de
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2. La regulacion de la discapacidad por endometriosis

El reconocimiento del grado de discapacidad (*minusvalia”® en el RD
1971/1999) puede dar lugar al establecimiento de una pension no contributiva
ino es necesario haber trabajado para obtenerla). Para ello se requiere que
exista una “deficiencia” ™, que ésta tenga una repercusién en las capacida-
des funcionales ¥ repercusion en la integracion social v, finalmente, que la
misma sea oficialmente declarada como tal. Para poder acceder a distintps
protecciones juridicas es necesario que sea certificado al menos un 33% de
discaparidad, segiin los criterios recogidos en el RD 1971/1999. La barrera
del 33% tiene la finalidad de que las personas protegidas sean aquellas que
s¢ encuentren en riesgo de exclusidn social, cuyas enfermedades o pérdidas
funcionales disminuyan su capacidad de movilidad o desenvolvimiento en
la vida social. El marco juridico de la proteccidén a la persona con discapa-
cidad estd conformado fundamentalmente por la Convencion Internacional
sobre los derechos de las personas con discapacidad de 2016 (ratificada por
Espafia), la Ley 13/1982, la Ley 31/2003 v la Ley 492007, La Convencidn
Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad supone
el consenso terminoldgico internacional acerca del uso de la palabra “disca-
pacidad” (frente a minusvilidos). En Espafia [a palabra "discapacidad” ésta
recogida en el art. 1.1 de la Ley 5172003 de igualdad de oportunidades, no
discriminacidn y accesibilidad universal de las personas con discapacidad v
desde entonces ha ido sustituyendo a la de *minusvalia” en el uso juridico,
atin presente en algunas normas, La Ley 13/1982 de Integracidn Social de
los Minusvilidos (LISMI), aungue utiliza una terminelogia obsoleta, acoge la
nocion social de discapacidad que constituye el enfogue actual en la materia.
La minusvalia {ahora discapacidad), viene definida en su articulo 7 por la
combinacion de limitaciones funcionales juntoa factores sociales, es decir, la
repercusion social de las "deficiencias fisicas, psiquicas o sensoriales”; “a los
efectos de la presente Ley se entenderd por minusvilidos toda persona cuyas
posibilidades de integracion educativa, laboral o social se hallen disminui-
das come consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente, de
cardcter congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales”.

La Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no discriminacién y ac-
cesibilidad universal de las personas con discapacidad complementa a la
anterior para ampliar la proteccitn social de la persona con discapacidad.
Esta norma se centra ¢n hacer efectivo el derecho a la igualdad de oportu-
nidades de las personas con discapacidad en relacion con la participacion

peraonms que seceden a ka modalidad especilica de contrato para personas con discapacidad
tambifn es desfavorable a las miijeres (sumdmiose a las dificultades commes del colecrive
de personas con discapacidad). Asi, el 32,4% del wal de cotizantes con discapacidad son
hombres con un contrato para personas con discapactdad mientras que sclo un 23_8% del
infal de cotizantes con discapacldad con contraio especial son mujeres.

= Termino utilizado por La neenea, pero gue rechasames por pevorative,
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plena en la vida politica, econdmica, cultural v social. Por eso establece
medidas de acceso al sistema educativo, al empleo, a la movilidad, v meca-
ni&ml:q de tutela reforzada conna la discriminacian, que incluyen medidas
de accion positiva. También establece la proteccidn social directa mediante
servicios y prestaciones econdmicas. Por su parte la Ley 492007 de régimen
de infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacidn y accesibilidad universal de las personas con discapacidad,
establece sanciones para el incumplimiento de las obligaciones en relacién
con la discapacidad,

Como senala Pilar Rivas Vallejo'®" existe considerable ausencia de pro-
teccitn para las personas que no han sido oficialmente declaradas con un
33% de discapacidad pero que sufren enfermedades créonicas que interfieren
con ¢l empleo ¥ con otros aspectos de la vida diaria, Rivas Vallejo sefala
que “la frontera entre la declaracién formal no sélo marca el limite de la
proteccion por el sistema de la Seguridad social —en su caso otros benelicios
derivados de la condicitn de persona con discapacidad- sino también de la
tutela frente a la discriminacion”, La ausencia de mencién en el Real Decreto
citado de enfermedades feminizadas como la endometriosis, la fibromialgia
o ¢l sindrome de fatiga crdnica tiene un importante alcance juridico. Las
medidas de proteccidn que nuestro ordenamiento ofrece a las personas con
discapacidad (v que quedan sustraidas a las afectadas de las mencionadas
afectadas) segin la Ley 13/1982 de Integracién Social de los Minusvilidos
incluyen: medidas de acceso al sistema educativo ordinario y a Iz educacion
especial, reserva de cuotas de empleo en empresas de mvds de 50 trabajado-
res, colocaciin en centros especiales de emplen, prestaciones en dinero v en
especie especificamente establecidas, servicios sociales espacificos v normas
especiales sobre movilidad y barreras arquitecténicas. Por su parte la Ley
31/2003 establece medidas suplementarias en materia de no discriminacion,
accesibilidad, accidn positiva adicionales, actuaciones administrativas de
fomento v normas de tela judicial,

La mencion expresa de una enfermedad en ¢l RD 1971/1999 no excluye
la posibilidad de gue una persona obtenga el grado de discapacidad del 33%
o superior sumando las distintas enfermedades o limitaciones que tenga. Por
gjemple, aunque la endometriosis no permita alcanzar el 33%, es posible
que la suma de un trastorno ansioso depresivo, fibromialgia v problemas
de movilidad derivados de 1a endometriosis permitan aleanzar dicho por-
centaje. Las distintas “deficiencias” provocadas por la endometriosis o por
otras enfermedades que tenga la misma persona se sumardn en una tabla
de valores combinados que genera porcentajes inferiores a esa "suma de
limitaciones” con respecto a aquellos que se atribuyen a las enfermedades
que si aparecen expresamente en los baremos contenidos en el Anexo 1 de

T RIVAS VALLEI, B Aspectos jurfdicos en la incapacidad w discapacidad en el Sindrome
de Fatiga Codoien”™, op. cit, p. &1,
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la norma, Esta tabla de valores combinacdos se utiliza cuando coexisten dos
@ mas deficiencias, en cuyo caso habrd que combinar los porcentajes de las
deficiencias obteniendo un nuevo valor en esta tabla. El problema es gue
las limitaciones causadas por la endometriosis punttian menas al regul arse
de forma dispersa (y en muchos casos ademds las Emitaciones se puntian
de manera irrisoria, como ocurre con el dolor cronicn),

Las afectadas por la endometriosis encuentran importantes dificultades
para fa obtencién del grado de discapacidad dado que, al retraso e impre-
cision en el diagndstico derivado del desconocimiento sobre la enfe rinedad
S€ suma su ausencia en la norma juridica que sirve para valorar el grado, El
diagndstico y el tratamiento son condiciones necesarias para la valoracién
del grado juridico de discapacidad, v la prueha del alcance limitante de la
entermedad sobre las actividades de la vida diaria ests conformada por do-
cumnentos médicos, gue muchas veces tienen poca calidad en los casos de
endometriosis. Para obtener una pensién no contributiva es necesario que la
dizca pacidad sea muy prave y que el porcentaje sea igual o superior al 65%.
La endometriosis arroja una irrisoria valoracién en el actual Real Decreto
que dedica un mismo capitulo al aparato genitourinario (obsérvese que qu;
enfermedades ginecoldgicas no merecen un capitule separada), Dentro de
este capitulo, el espacio dedicado a las enfermedades del aparato genital v de
mama es de unas pocas lineas en las que se atribuye un porcentaje de entre
el 0% v el 5% (porcentaje completamente vergonzoso para una enfermedad
tan limitante como la endometriosis). Se sefala que las repercusiones sobre
aparato urinario, intestino, estructuras pélvicas, asf como las paicalogicas,
seTan valoradas de acuerdo con los criterios descritos en su capitulo corres.
pondiente, Jo que obliga a recurrir a la tabla de valores combinados. No solo
es que la suma de las limitaciones provocadas por la endometriosis arroje un
resultado inferior al que arrojaria de Aigurar expresamente |a endometricsis
con sus limitaciones adecuadamente organizadas, sino que ademss conileva
una dificultad anadida a los aplicadores juridicos que desincentiva fa exhaus-
tividad en la toma en consideracion de Tas maltiples v variadas limitaciones
que provoca esta enfermedad. Esta situacion resulta muy desfavorable para
las afectadas por la endometriosis, que encuentran demasiados obsticulos
para conseguir un porcentaje de discapacidad que se corresponda con su
s:tua-:ﬂjn_ real, preduciéndose una marginacién efectiva del colective. Se
ha de scnlai.:lr que esta deficitaria regulacién supone un auténtico agravio
tcomparative, dado gue la mayoria de enfermedades cuentan con una regiu-
IHCI-IfI!l mucho més extensa v detallada que contempla un amplio espectro
de niveles de discapacidad para las personas que las padecen, Podemos
tomar como ejemplo fa regulacion de las cardiopatias, las neoplasias o el
VIH, pero podriamos escoger cualquier otra enfermedad regulada, pues la
situacion de las enfermedades ginecoldgicas (no se menciona ninguna en
concreto) constituve una excepeitn que, dado el alcance incapacitante de
la endometriosis, afecta especialmente a las enfermas.
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Una cuestion central, de cara a valorar la inclusidn de la endometriosis
enel Real Decreto 1971,/1999 esla de si es factible determinar objetivamente
el grado conereto limitaciones (en el Real Decreto llamadas "deliciencias")
gue esta causa. La sintomatologia de la endometriosis que resulia incom-
patible con las actividades de la vida diaria se presenta acompafiada de
evidencias empiricas. La cirugia v las pruebas de imagen permiten ver el
tejido, manipularlo ¢ incluso analizaro, por lo que cuando hablamos de
endometriosis estamos hablando de una enfermedad altamente objetivable v
gue de ninguna manera puede ser achacada a simulacion o reducida a sinto-
mas psicosomaticos, Tampoco puede sostenerse la denegacion del grado de
minusvalia por el cardcter no permanente de lesiones. La endometriosis es
una enfermedad crinica que va empeorando progresivamente en al menos
el 50% de los casos™ y recurrente también en un 309 de los cases (porcen-
taje superior en el caso de las endometriosis més graves, que son las que
suelen evaluarse), de modo que es muy habitual que vuelva a aparecer tras
uri o varias intervenciones quirtirgicas, Un historial de recurrencia habriz
de ser un argumento muy cualificado para considerar que las reducciones
funcionales son previsiblemente permanentes.

Debido a las distintas “deficiencias” que genera cada prado/ftipo de en-
dometriosis podriamos sefialar como indicaciones preliminares para una
futura inclusién de la endometriosis en el Real Decreto 1971/1999 que las
endometriosis grado 1 o IV ¥ las endometriosis profundas, habrian de ser
susceptibles de un grade de discapacidad del 33% en casi todos los casos,
pues el dolor v la sintomatologia se habrdan agravado dificultando el normal
desemperio laboral v social (las lesiones gue justifican el estadio de la en-
fermedad generan ¢l agravamiento de los sintomas). A partir de agqui habra
gue ir precisando la afectacién a drganos concretos v las consecuencias de
cada caso para la vida diaria. El grado del 5%, que es el que da lugar al
acceso a una pensién no contributiva, habrd de plantearse especialmente
en Ios casos de endometriosis graves en los que se den una serie de mani-
festaciones incompatibles con el desempeiio laboral v con la vida social
corriente; dolor cronico e intenso {(tratado normalmente en las Unmidades
del Dolor), polimedicacién, analgesia muy fuerte, afectacién del descanso
nocturne, historial de miltiples o radicales cirugias, incontinencia fecal,
urinaria, estrefiimiento con fisuras anales, dolor intenso en la deposicidn,
necesidad de sondaje para orinar, secuelas en la anatomia provocadas
por las cirugias que comprometan movilidad, sedestacién, bipedestacidn,
transporte de cargas, resecciones orgdnicas como consecuencia de cirugias
{anexectomias o histerectomias, enire otras), presencia de otras dolencias
como lumbalgia, sindrome de fatiga crdnica, fibromialgia o trastorno an-
sioso depresivo, adiceidn a la morfina consecuente al tratamiento, etc. Hay

8 | s datos médioos agqul expaestos han sido recogidos de la Guia de stencion o les mageres
con endomeiriosis en el Sistema Mackonal de Salod (SN5). Ministerio de Samidad, Seavicios

Sociales ¢ Igualdad, 2013.
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argumentos muy cualificados para conceder el gradoe del 65% en aquellos
casos en los que la endometriosis canse afectacion a los nervios pudendo,
cidtico o hipogastrico v, én particular, cuando cause neuralgia del pudendo
por ser una condicidn extremadamente dolorosa v que causa considerables
limitaciones a la movilidad, esfuerzos o sedestacién,

3. La regulacidn de la incapacidad permanente por endometriosis

La incapacidad permanente es la categoria juridica adecuada para Ia
proteccidn social de la trabajadora con una endometriosis grave cuves sin-
tomas pierden el cardcter ciclico torndndose permanentes. Sin embargo, a
tenor del estudio jurisprudencial de 635 sentencias de Tribunales Superiores
de Justicia que resuelven recursos de Suplicacicn, la endometriosis parece
ser tratada con desdén en la jurisprudencia, ignordndose su presencia en la
fundamentacion juridica (s¢ trata a la enfermedad igual que si no apareciera)
y considerando que cualquier otra enfermedad tiene mas gravedad que la
misma'*, La correccicn juridica del sesgo de género en las incapacidades
permanentes se hace muy dificil pues el escaso interés de la medicina por
la enfermedad se plasma en la vaguedad de los informes médicos v estos se
lrasponen sin cuestionamiento a los equipos de valoracion de incapacidades
¥ @ los Tribunales, La judicatura no quiere usurpar la funcién de la medicina
v muchos informes carecen de la informacion necesaria para poder reali-
zar una valoracion objetiva de la gravedad del caso, dado que se percibe
la avsencia de indicadores imprescindibles: grado de la endometriosis v
reducciones funcionales que produce,

Un motivo de denegacion de la incapacidad por endometriosis es la
consideracién de gue las lesiones valoradas no son permanentes'™ y han
desaparecido tras los tratamientos. Pero entre las mujeres con endometriosis
“profunda”, que son la mayoria de las que piden incapacidades permanentes

le Emn la gran mayoria de las 65 sentencias analizadas, o endometriesis aparece en e cua-
dro clinico pero no vuelve a mencionarse en la argumentacion juridica, En muchas de ellas
=e dice exprosamente cudles de las enfermedades del cuadro clinico son mds relevanies para
valorar ¢l caso. La endometriosis os 1a menos relevante de todas, seguida de la fibromialgia,
Ejernplos de sentencizs en bos que la endometriosis aparece en el :ua?nl;ﬂjnﬁm pero no vaelve
a mencionarse en la argumentacidn juridica son las siguientes: STSHMurcia 21372016, de
10 cle Drotubre, STS) Galicia 50442016, de T de Tullo, STSEPais Vasco 15352016, de 10 de
Mayo, STSIMadricd 49372016, de 25 de Abril, STSVAndalucia 14882016, de 14 de Marzo,
ST51Valencia 60692015, de 30 de Octubre, STSIOvieda 17412015, de 26 de Junio, STSY
Catalufin 121992014, de 17 de Diciembre, STSHAndalucia 105562014, de 27 de Noviembre,
ETSNPals Vasco 109672006 de 12 de Abrl, STSIGalicia 19392016 de 18 de Marro, STS]Y
Galicia 10123/2015 de 11 de Diciembre, STS)Galicia 87212015 de 16 de Noviembre {entre
otras muchas), '

" Las leslones valoradas no se consideran permanentes: STSEAsturias 197372017, de 13
de Junio, STSICatalufa 83782016 de 23 de Septiembre, STSHGalicia 5586/2016 de 17 de
Tulio, TS Catalufia 97R92015 de 14 de Octubre, STS1/Galicia 31542015 de 23 de Abgil,
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(por la gravedad de sus reducciones funcionales), lo mis frecuente es gue
el tejido vuelva a reproducirse tras las cirugias y tratamientos hormonales,
acumulando ademds los efectas secundarios y secuelas derivados de los
mismoas. La jurisprudencia parece considerar que las cimugias constituyen
una cura'™ para la endometriosis ¥ tal vez esto sea consecuencia de que los
informes médicos no especifican si la enfermedad ha reaparecido tras una
intervencion, o si la intervencion ha dejado secuelas. Como consecuencia
comprensible, el fallo ignora la relevancia de la endometriosis. Esto con-
tradice la evidencia cientifica, que pone de manifiesto que la endometriosis

ve es recurrente y que los actuales tratamientos solo aspiran a paliar
el dolor. Consideramos que un prudente criterio jurisprudencial habria de
reconocer el cardcter previsiblemente permanente de las limitaciones fun-
cionales causadas por la endometriosis, especialmente en los casos graves
¥ con recidiva tras una o varias cirugias,

También hemos de destacar el tratamiento juridico de la histerectomia,
gue parece abordarse como si constituyese una cura, Aungue esta cirugla
radical tiene altas posibilidades de eliminar el dolor causado por la endo-
metriosis, no-es una opcidn inofensiva: supone renunciar a toda posibilidad
de gestar una criatura, sufrir dolores o incontinencia urinaria como con-
secuencia de los cambios anatdémicos generados por el vacio de la pelvis,
someterse @ una menopausia con la consiguiente decalcificacién precoz
gue puede tener secuelas en la salud 6sea de la mujer joven y causar mayor
riesgo de infarto de miocardio, y asumir la posibilidad de que a pesar de
esto, la endometriosis sobreviva a la histerectomia (como ponen de mani-
fiesto numerosos cases). La histerectomia se aborda como si constituyese
un tratamiento efectivo ¥ este punto de vista nos resulta escandaloso pues
normahmente nadie considera la amputacidn de un miembro corporal fun-
cional un tratamiento ideal a una enfermedad. Otro problema que hemos
encontrado es la denegacidn del cardcter permanente de las limitaciones
funcionales a causa del argumento de que la enfermedad cursa en brotes de
agudizacion. Lo peculiar de tales casos es que no se trataba de supuestos de
endometriosis leve o moderada, sino de endomeiriosis graves v recidivada
tras cirugia. Consideramos sospechosos estos casos pues es extraio que en
este estadio todas las limitaciones funcionales cursen en brotes, dado que la
endometriosis es una enfermedad progresiva que tiende hacia la cronicidad
de sus sintoimas,

Con respecto a la objetivacién de la pravedad de las reducciones fun-
cionales consideramos gue habria que valorar la incapacidad permanente
especialmente en los casos de endometriosis grado IT1-1V v en los de endo-
metriosis profunda, atendiendo a la afectacion de drganos concretos (con-
cediéndose automaticamente en aquellos casos excepcionales en los que la

17 Las cinegias pasadas se abordan como si constiayesen una cura: STSLCatalua Y322007
de 30 de Enevo, STSIMurcia 2040/2016 de 5 de Octubre,
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endomettiosis cause afectacion a los nervios). Normalmente los casos IV o
de endometriosis profunda verdn acompanados por referencia documental
al tratamiento de la mujer en las Unidades del Dolor, pues la analgesia co-
rriente habrd resultado insuticiente, En los casos de endometriosis profunda
o II1-TV los sintomas de la enfermedad usualmente han progresado desde el
cardicter ciclico hacia el cardcter permanente con dolor, afectacion a otros
sistemas y resecciones orginicas como consecuencia de cirugias, Parece que
un problema habitual en la endometriosis es gue los informes médicos no
precisan las limitaciones funcionales (y a menudo, ni siquiera el tpo de la
endometriosis, a pesar de que el historial sugiera que se trata de un caso de
gravedad). La jurisprudencia de la incapacidad permanente tiende a exigir
que las reducciones funcionales figuren expresamente en el informe médico,
a pesar de que en la endometriosis existe una importante correlacion entre el
grado/tipo y las limitaciones funcionales del caso concreto, Esto conduce a
las asociaciones de afectadas a plantearse batallar por una regulacion tasada
de la incapacidad permanente, que tal vez podria paliar el desconocimiento
generalizado y los esterectipos que penden sobre la enfermedad.

El analisis de casos de sentencias estimatorias de la incapacidad perma-
nente total’™ por endometriosis pone de manifiesto una serie de factores que
componen el actual criterio jurisprudencial en la materia: la mayoria de los
casos que hemaos encontrado corresponden a profesiones con requerimientos
fisicos (siendo dificil conseguirla desde una profesion sedentaria), en casi
todos los casos hay un trastorno ansioso depresivo, miuiltiples o drésticas ci-
rugias y afectacion del aparato digestivo. En todas las sentencias estudiadas
hay limitaciones funcionales a la movilidad, sedestacion o bipedestacicn,

Por su parte [os criterios jurisprudenciales para conceder la incapacidad
permanente absoluta'™ manifiestan una menor importancia de la profesién
habitual (de medo gque puede concederse a una profesidn liviana y sedentaria,
aungue sigue siendo mas probable obtenerla desde una profesion fisica). El
resto de factores son coincidentes con los de la incapacidad permanente total
aungue en general se percibe en ellos una mayor gravedad (mds cirugias o
mas drasticas, més limitaciones a la movilidad, etc). La abectacion intestinal
puede ir acompanada de incontinencia fecal, en varios casos estd presente
una lumbalgia y pueden presentarse enfermedades asociadas a la endome-
triosis como la fibromialgia y el sindrome de fatiga crénica, con afectacion
al descanso nocturno.

" Casos ealimatortos de fa incapacidad permanente botal: TS5 1slas Canarias 32332016
de 26 de Julle, STSI/Madrd $63/2016 de 20 de Enero, STS1Murcia 247572015 de 2 de MNo-
viembre, STSHCantabria 95492015 de 24 de Julie. STST Andalucia 12742005 de 19 de Marso,

" Casos pstimstorbos de ba incapacidad permanente absoluta: STSandabocia 44222017
de 20 de Abril, STSLBaleares 7152016 de 15 de Julio. STSHCataluna 120152005 de 10 de
Diciembre. STSHCatalufa a1 6201 5 de 11 de Tunio,
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4. Los despidos de las trabajadoras con endometriosis

La endocrindloga Carme Valls' sefiala que hay enfermedades especili-
cas de las mujeres v enfermedades de alta prevalencia femenina. Entre las
especificas de mujeres encontramos las derivadas de embarazos y partos
o los trastornos menstruales. A la categoria de alta prevalencia femenina
pertenecen una sere de enfermedades crénicas de tipo musculo-esquelética,
endocrino o autoinmune. Pero podemos afirmar, en sentido estadistico, que
las enfermedades cronicas (en conjunto) son un problema de mujeres. Las
mujeres padecen enfermedades cronicas con una frecuencia superior a los
hombres v esto es algo constatado desde los afios ochenta del siglo pasado.
Lois Verbrugge!'™ sefald en el ano 1985 que las mujeres presentan més
enfermedades crénicas v hacen un mavor uso de los servicios sanitarios
ambulatorios (mientras que los hombres padecen con mayor frecuencia
dolencias agudas, que requieren hospitalizacidn), Sefiala Valls'™ que este
dato se ha confirmado en la literatura médica de todos los paises del mundo.

A menudo se piensa errdneamente que, dado que la esperanza de vida
de las mujeres es mayor a la de los hombres, las mujeres gozan de una salud
mejor. Pero si estudiamos la calidad de vida de las mujeres (no solo en los
anos vividos de mas con respecto a los hombres, sino también en los anos
de vida comunes) descubrimos que las mujeres tienen una salud global
peor. Las mujeres presentan, desde los cuarenta afios, una incidencia més
alta de discapacidad que los hombres v la causa principal es que padecen
mds enfermedades crinicas gque estos. Probablements una de las causas de
esta mayor prevalencia sean las condiciones de vida de las mujeres, como
la llamada doble y triple jornada, gque generan situaciones de estrés y des-
gaste que desencadenan la aparicion de enfermedades cronicas. La escasa
atencién que despiertan las enfermedades crénicas (incluyendo a las de
alta prevalencia femenina, en las que la cantidad de mujeres afectadas es
considerablemente mayor con respecto al nimero de hombres) es preocu-
pante, Este problema es mayor si cabe en las enfermedades ma#s vinculadas
a la biologia de las mujeres, como ocurre con la endometriosis que durante
afos fue achacada a la peregrina teoria psicoanalitica de gue la mujer no
aceptaba su menstruacion.

En el dmbito del derecho encontramos gue la proteceitn juridica de las
enfermedades de alta prevalencia femenina es deficiente (situacitn compar-
tida por todas las enfermedades crénicas y especialmente por aguellas mds

M CARMEN VALLS-LLOBET La mressstvuacian: de la invisibilidad a la abolicion.

= RUIZMT, VERBRUGGE, LM, "Atwo way wiew of pender bias in medicine”, F-Epiderniol-
Comewanrniry-Health, 199751 :106-105.

TENVALLS-LLOBET, C. “Aspoctos de la Morbilidad Femening Diferencial. Informe De
Situacion”. Guaders Caps 199 13146:5-32,
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endometriosis cause afectacidn a los nervios). Normalmente los casos IV o
de endometriosis profunda verdn acompafados por referencia documental
al tratamiento de la mujer en las Unidades del Dolor, pues la analgesia co-
rriente habra resultado insuficiente. En los casos de endometriosis profunda
o IT-IV los simomas de la enfermedad usualmente han progresado desde el
cariicter ciclico hacia ¢l cardcter permanente con dolor, afectacién a otros
sistemas ¥ resecciones orginicas como consecuencia de cirugias, Parece que
un problema habitual en la endometriosis es que los informes médicos no
precisan las limitaciones funcionales (v a menudo, ni siquiera el tipo de la
endometriosis, a pesar de que el historial sugiera que se trata de un caso de
gravedad). La jurisprudencia de la incapacidad permanente tiende a exigir
que las reducciones funcionales figuren expresamente en el informe médicn,
a pesar de que en la endometriosis existe una importante correlacion entre el
grado/tipo vy las limitaciones funcionales del caso concreto. Esto conduce a
las asociaciones de afectadas a plantearse batallar por una regulacion tasada
de la incapacidad permanente, que tal ver podria paliar ¢l desconocimisnto
generalizado v los estereotipos que penden sobre la enfermedad.

El andlisis de casos de sentencias estimatorias de la incapacidad perma-
nente total'” por endometriosis pone de manifiesto una serie de factores que
componen el actnal criterio jurisprudencial en la materia: la mayoria de los
casos que hemos encontrado corresponden a profesiones con requerimientos
fisicos (siendo dificil conseguirla desde una profesion sedentaria), en casi
todos los casos hay un trastorno ansiose depresivo, multiples o drdsticas ci-
rugias v afectacidn del aparato digestivo, En todas las sentencias estudiadas
hay limitaciones funcionales a la movilidad, sedestacion o bipedestacion.

Por su parte los criterios jurisprudenciales para conceder la incapacidad
permanente absoluta’™ manifiestan una menor importancia de la profesion
habitual (de modo que puede concederse a una profesion liviana y sedentaria,
aundgue sigue siendo mas probable obtenerla desde una profesion fisica). El
resto de factores son coincidentes con los de la incapacidad permanente total
aungue en general se percibe en ellos una mayor gravedad (mds cirugias o
mis drasticas, mis limitaciones a la movilidad, etc), La afectacion intestinal
puede ir acompanada de incontinencia fecal, en varios casos estd presente
una lumbalgia y pueden presentarse enfermedades asociadas a la endome-
triosis como la fibromialgia y el sindrome de fatiga crénica, con afectacion
al descanso nocturno.

" Csos estimatorios de L incapacidad permanente iotal: STSMslas Canarias 32332016
de 26 de Julie, STSIMadrid 4632016 de 20 de Epcro, STSIMuorcia 24752015 de 2 de No-
viembre. STSN Cantabria 95%2015 de 24 de Julio, STSI Andalucia 12742015 dea 19 de Marzmn.

" Cazos putimatorios de la incapacided permanente absoluta: STSHAndalucia 44222017
de 200 de Abril, STSHBaleares 7152016 de 15 de Julio. STSI/Cataludta 120152015 de 10 de
Diciembre. STS1/Catalufin 401642015 de 11 de Junio,
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4. Los despidos de las irabajadoras con endometriosis

La endocrindloga Carme Valls'™ sefiala que hay enfermedades especifi-
cas de las mujeres v enfermedades de alta prevalencia femenina. Entre las
especificas de mujeres encontramos las derivadas de embarazos y partos
o los trastormos menstruales. A la categoria de alta prevalencia [emenina
pertenecen una serie de enfermedades crinicas de tipo musculo-esquel éica,
endocrino o autoinmune. Pero podemos afirmar, en sentido estadistico, que
las enfermedades cronicas (en conjunto) son un problema de mujeres. Las
mujeres padecen enfermedades crdnicas con una frecuencia superior a los
hombres v esto es alpo constatado desde los afios ochenta del siglo pasado.
Lois Verbrugge'™ sefiald en el afio 1985 que las mujeres presentan més
enfermedades crénicas y hacen un mayor uso de los servicios sanitarios
ambulatorios {mientras que los hombres padecen con mayer frecuencia
dolencias agndas, que requieren hospitulizacidn). Sefiala Valls'™ que este
dato se ha confirmado en la literatura médica de todes los paises del mundo.

A menudo se piensa errdneamente que, dado que la esperanza de vida
de las mujeres es mavor a la de los hombres, las mujeres gozan de una salud
mejor. Pero si estudiamos la calidad de vida de las mujeres (no solo en los
afios vividos de méds con respecto a los hombres, sino también en los afios
de vida comunes) descubrimos gue las mujeres tienen una salud global
peor: Las mujeres presentan, desde los cuarenta afios, una incidencia mas
alta de discapacidad que los hombres v la causa principal es que padecen
mas enfermedades crénicas que estos. Probablemente una de las causas de
esta mavor prevalencia sean las condiciones de vida de las mujeres, como
la lamada doble v triple jornada, que generan situaciones de estrés v des-
gaste que desencadenan la aparicidn de enfermedades crénicas. La escasa
atencion que despiertan las enfermedades crémicas (incluyendo a las de
alta prevalencia femenina, en las gue la cantidad de mujeres afectadas es
considerablemente mayor con respecto al mimero de hombres) es preocu-
pante, Este problema es mayor si cabe en las enfermedades més vinculadas
a la biologia de las mujeres, como ocurre con la endometriosis que durante
afios fue achacada a la peregrina teorfa psicoanalitica de que la mujer no
aceptaba su menstruacidmn.

En el ambito del derecho encontramos que la proteccidn juridica de las
enfermedades de alta prevalencia femenina es deficiente (situacién compar-
tida por todas las enfermedades crénicas ¥ especialmente por aquellas mas

M CARMEN VALLS-LLOBET La menstruackin: de Ia invisibilidad a la abolicidn.

22 RUTZE MT, VERBRUGGE, LML A two way view of gender blas in medicine”, ~Epidemial-
Cemrisraeniiy-Eealth_ 199751 18- 109,

P YALLS-LLOBET, C. "Aspecios de la Morbilidad Femenina Diferencial. Informe De
Siwacion”, Quaden Caps. 1991 :16:8-31,
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feminizadas), Segiin refieren asociaciones de atectadas!'™, las trabajadoras
son despedidas con frecuencia a causa de las ausencias justificadas y de-
bidas a su enfermedad crémica. En otras ocasiones son despedidas por las
ausencias justificadas debidas a los sintomas de una enfermedad, como la
fibromialgia o la endometriosis ain no diagnosticada (la fatiga cronica de
la fibromialgia o la dismenorrea causada por la endometriosis son sintomas
que despiertan especial suspicacia en el entorno laboral), Los estereotipos
sobre la presunta debilidad o holgazaneria de las mujeres exponen al despi-
do a las mujeres afectadas por estas enfermedades v les dificulta el acceso
a un ajuste del puesto de trabajo que las proteja frente a riesgos laborales
derivados de trabajar con dolor extremo, La deficitaria proteccidn juridica
de la enfermedad crénica es un asunto que debe ser abordado a la lue del
principio de igualdad. Cuando la enfermedad cronica sea la causa del des-
pido de la trabajadora este despido deberia ser considerado nulo, al igual
que lo seria el despido de una persona con limitaciones andlogas gque cuente
con el reconocimiento administrativo del grado de discapacidad. A pesar de
que desde 2013 el Tribunal de Justicia de la Union Europea'™ haya senalado
que los despidos por enfermedad crdnica son nulos por asimilacidn con la
discapacidad (aungue no se tenga reconocimiento del grado), esta doctrina
dista de ser puesta en practica y las trabajadoras se ven muy perjudicadas
por las dificultades de acceso al grado.

Pero incluso en el caso de que la trabajadora carezca de un diagndstico
de enfermedad crémica (sitzacion habitual en las afectadas por enlermedades
de alta prevalencia fernenina debide a los retrasos en el diagnéstico comu-
nes & las mismas), los periodos de incapacidad temporal debidos a cansas
méclicas justificadas vinculadas a la estigmatizacidn de la mujer (dolores
cromicos en estudio, dismenorrea o fatiga constante) no habrian de justificar
la extincion del contrato de trabajo por absentismo. Hemos de examinar esta
cuestidn a Ia luz del concepto de discriminacitn indirecta por razén de sexo,

lnﬁm'na.n:lnn de Adaec.

78 A partir de una paradigmdtca sentencia del Tribunal de Justicia de la Undén Buaropea en
2013, comocida como asunto “Ring” (Sentecia de 11 abril 201 3, Deanmark, asunios C-335/11
y C-A3T10-EDS 200337147, intsrpretando la divectiva 2000078 del Consejo. del afio 2000
{relattva al a;.ub]eum:en!u de un marco general para s igealdad de trato en el e-mp]en ¥ la
ocupicion), La sentencia “Bing” sedala que la discapacidad debe inberprotarse come “una
comrdicidm causada por wria enfermedad (eea curabie o incurabled gue acarrea unsa limitaciin
gue, al interactuar con diversas barreras, puede Lopedic 1a participacin plena v efecthva
de Ia persona de que se gate en la vida profesional, en igoaldad de condiciones con los de-
miis trabajadores, siempre v cuando eza Hmitackon sen de larga duracidn®, Lo enfermedad
et dque extar didgnosticada v piiede ser curable o incurable. Lo relevante &5 que cause
una limitacian, va derive msta de dolencias [isices, mentales o psiguicas, Por conslowente la
enfermedad de larga duracion que genera limitaciones cn la vida profesional del rabajador
o la irabajadara queda incluida en la noclén de discapacidid e ks Directiva 2000078, Las
endermedades crdnicas gue generen limitacidn en el trabajo son discapacidades. Eata es la
actual doctrina europea, Bl despddo por enfermedad crénica (o por enfermedades de lares
duiracidn] delbe gor declarmdo milo.
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En nuestro ordenamiento juridico la piedra angular del derecho antidiscri-
minatorio es el articule 14 de la Constitucidn, que sefiala gue los espafioles
zon iguales ante la ley sin gque pueda prevalecer discriminacion por razim
de sexo (entre otras causas). En concreto, el ipo de discriminacién que se
produce en estas extinciones de la relacidn laboral que traemos a colacidn
es la discriminacitn indirecta. Esta cuestidn estd regulada en la Directiva
2006/34/CE del Parlamento Europeo v del Consejo, de 5 de julio de 2006,
relativa a la aplicacion del principio de igualdad de oportunidades e igualdad
de trato entre hombres y mujeres en asuntos de empleo y ocupacion, La Ley
Orgénica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres ¥
hombres; ¥ el Estatuto de los Trabajadores también recogen la prohibicidn
de discriminacién indirecta.

Barrers Unzueta'™ expone la diferencia entre la diseriminacion directa v
la indirecta: la discriminacion directa es el supuesto en el que una mujer sé ve
directamente perjudicada por la conducta de un tercero y resulta manifiesio
que, 31 hubiera sido un hombre quien se encontrara en ¢l lugar de la mujer,
la conducta hubiera sido distinta v no perjudicial para el hombre. Es decir
que, ante una misma situacién, se trata de distinta manera a las mujeres v a
los hombres, perjudicando a las primeras. La discriminacion indivecta, que
&5 la gue ahora nos concierne, es de acuerdo con el articulo 3 de la Directiva
antes citada, la situacidn en la que una disposicion o prictica aparentermente
neutra sitia a las personas de un sexo en desventaja con respecto a fas de ofro,
salvo que dicha disposicidn o préctica pueda justificarse objetivamente con
una finalidad legitima v que los medios para alcanzar dicha finalidad sean
adecuados y necesarios'”. Por consiguiente hemos de sefialar que la especi-
ficidad de la discriminacidn indirecta es que se oculta tras una disposicion o
practica aparentemente neutra. Es decir, estamos ante una discriminacion
indirecta cuando la medida no es aparentemente discriminatoria pero de
facto implica un trato menos favorable a las mujeres. Para valorar si existe
unia discriminaciom indirecta tanto el TIUE como los tribunales espanoles
analizaran si la medida alecta a un mayor ndameroe de mujeres gue de hom:-
bres, v este andlisis se abordard por medio de estadisticas. En el caso que
nos ooupa, dado que las enfermedades erdnicas afectan mayoritariamente

™ BARRERE UNZUETA. M. A.. Discriminacidn, Derecho antidiscriminatorio ¥ accion
poaitiva en favor de lns mujeres, [VAF Civites, Madrid, 1997, pp. 26-27

" La Ley Orgénica 32007, de 12 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y hom-
bres, prohfbe en su articulo 3 coalquier tipe de discriminacidn contra las mujeres v, en el
artiemlo 6 defing la discriminacién indirecta del mismo modo gque [a Directiva 2006/3400
El Esiatuto de los Trabajadores recoge 1a nocién en el ardculo 4, entre ofres. La nocidn de
discriminacion indirecta ha sido amplinmente recogida on 1o jurisprodencia del Tribnal de
Justicia de la Unidn Eurepea (TIVE), siendo este el modor de la legislacion suropea ¢n la
materia. Nucstra juris encia también ha acogido csic concepio en multiples Sentencios
entre las que cabe destacar la TC 14571921, |a STS 2032000, de 24 de julio, la STS 952000 o
la S5TC 3/2007, Estas sentencias fortalecen el mandato dirigide s los drganos judiciales de no
ipnorar fas disposiciones v practicad aparentetnante nentrales gue afecten de forma negativa
& las mujeres,
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a las mujeres v en algunas en concreto (las llamadas de alta prevalencia
fermenina) las diferencias son especialmente pronunciadas, tanto el despido
basado en este motive como las disposiciones normativas gue lo posibilitan
han de examinarse desde la 6ptica del principio de no discriminacién. En
el caso del despido gue se deba, no a una enfermedad crénica diagnostica-
da sino a una acumulacidn de incapacidades temporales y algunas de ellas
radiguen en dolencias especificas de mujeres o mas propias de las mismas,
también habri de valorarse la existencia de una discriminacién indirecta
por razdn de sexo,

La argumentacidn juridica del caricter discriminatorio de estos despidos
encontraria amparo en la Ley Orgdnica de Igualdad que prohibe las discri-
minaciones directas e indirectas por razdén de sexo, que también estdn pro-
hibidas por la Directiva 2006/54/CE, del Parlamento BEuropeo v del Consejo
relativa a la aplicacidn del principio de ipualdad de oportunidades e igualdad
de trato entre hombres ¥ mujeres en asuntos de empleo v ocupacién, Hay
discriminacion indirecta cuando una medida aparentemente neutral afecta a
las mujeres en una frecuencia estadistica mayor. Un aspecto importante que
s¢ ha de sefialar en relacidn con la justificacion de la medida discriminatoria
es que la ausencia de intencion de discriminar de la persona empresaria es
irrelevante, lo relevante es que de facto esté discriminando. Sin embargo
resulta necesario matizar gue tanto la regulacion europea como la espafiola
coinciden en exceptuar la discriminacién indirecta cuando la persona em-
pleadora demuestre que existia una finalidad legitima para la medida contro-
vertida, v que los medios eran necesarios y proporcionades. En ¢l caso que
nos acupa, objetivos comao la eficiencia de la empresa podrian justificar el
despido, =i bien esta conclusidn ha de ser muy matizada, Lo importante serdn
las consideraciones econdmicas u organizativas (habri que demostrar que el
despido se debe a aspectos econdmicos completamente ajenos a estereotipos
acerca de la mujer v las imitaciones de su salud) v se habrd de concluir gque
el despido era absolutamente necesario ¥ proporcionado en relacién con
dichas consideraciones econdmicas. El empresario debe haber intentado
cualquier otro medio gue permitiese evitar la discriminacién, incluyendo al
ajuste del puesto de trabajo s1 la trabajadora tiene una enfermedad crinica.
La carga de la prueba de la ausencia de discriminacién corresponde a la
Persona empresaria.

5. El ajuste del puesto de trabajo

Como hemos expuesto el cdmputo de las ausencias a efectos de despido
da lugar a que las afectadas de endometriosis estén expuestas a la posibilidad
de sulrir despidos discriminatorios, basados en su enfermedad, Algunas de
las bajas mas comunes provocadas por la enfermedad ocurren durante la
menstruacidn (los sintomas s¢ agudizan en ¢l periedol o durante postopera-

[ i

£ Por aqued Ta endometriosis concierng ol feminisme?

torios con intervenciones radicales (histerectomias, anexectomias, reseccion
intestinal, etc). Los sintomas de la endometriosis inciden de forma real sobre
¢l trabajo, pues el dolor y el extremo agotamiento impiden tanto los esfuerzos
fisicos como la concentracidn (como sefala Rivas Vallejo el cansancio dih-
culta la répida respuesta mental y el desarrollo normal de procesos mentales
complejos). Como sefiala la Guia de atencidn a las mujeres con endometriosis
del Sistema Nacional de Salud'™, la endometriosis ocurre especialmente
en mujeres en edad productiva por 1o que las pérdidas de horas de trabajo
v las repercusiones econdmicas pueden resultar relevantes. En los centros
de atencidn primaria un 39% de las mujeres consultan por dolor pélvica
crénico y la endometriosis parece estar presente en una parte significativa
de estos casos, Bn muchos casos los dolores gue se producen durante la
menstruacion (dismenorrea), que es peor momente para el promedio de las
mujeres con endometriosis, v pueden ser tan intensos para las afectadas por
esta enfermedad como las contracciones de un parte, llegando a provocar
desvanecimientos (las afectadas lo califican con mds de siete en una escala
del uno al diez, siendo diez el mavor dolor imaginable) que suele resistirse
a la analgesia, teniendo que recurrir a opidceos en las Unidades del Dolor.
La profusien del sangrado puede complicar el desarrollo normal del traba-
jo, obligando a la mujer a acudir al bafio con frecuencia. Otros sintomas
gue pueden acompanar a la dismenorrea como las diarreas obstaculizan
¢l normal desenvolvimiento de la jornada de trabajo durante los periodos
mensiruales. Estos sintomas suelen aumentar el absentismo y disminoir el
rendimiento de la mujer con endometriosis, que se ve desprotegida ante los
consiguientes despidos.

El problema se agrava por el retraso del diagndstico en una media de ocho
afios, Ha de considerarse como factor asociado a dicho retraso el descrédito
de la trabajadora con endometriosis en su entorno laboral, Dicho descrédito
suele afadir una carga psicoldgica a la enfermedad fisica. Las afectadas
expresan que se las considera menos colaboradoras que sus companeros, o
inclhuso “vagas” o "quejicas”, Estas acusaciones se deben en algunas ocasiones
biens al absentisme, bien a la menor disposicién de la mujer enferma a desa-
mrollar actividades extraordinarias, horas extra o eshuerrzos afiadidos, perono
podemos ignorar la influencia de los estereotipos acerca de la menstruacion
(es normal que la menstruacién duela, de medo que ella exapera o finge, e5
una histérica) y la falta de sensibilidad social hacia la enfermedad {aun con
diagnastico). Es usual la marginacion de la trabajadora con endometriosis
en su ambiente de trabajo.

En los casos mas graves los sintomas de la endometriosis se voelven
constantes, desvinculandose de la menstroacion y de los periodos postope-
ratorios. En estos casos el problema juridico radica en la imposibilidad de

W Guls de stencicn & fas mujeres con endometriosis en el Sistema Nacional de Salud
(58S 2013
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la mujer con endometriosis de trabajar con un rendimiento equivalente al de
compatierss que no tienen ninguna enfermedad crdnica, En algunos casos
la enfermedad puede ser totalmente incompatible con el trabajo v la mujer
habria de ser acreedora de una pensidn, pero en la mayorfa de los casos
un ajuste decidido del puesto de trabajo permitiria a la afectada continuar
trabajando sin verse obligada a abandonar su puesto ni de forma temporal
il de forma definitiva. Muchas mujeres con casos graves de endometrinsis,
a pesar de reunir los requisitos para una incapacidad permanente, descan
seguir trabajando. Hemos de tomar en consideracion que usualmente ha-
blamos de personas jovenes para las que la perspectiva de verse definitiva-
mente apartadas de la vida laboral resulta muy dramética. Algunas de las
mujeres con los casos mas graves tienen que desplazarse en silla de ruedas
(la endometriosis puede afectar a los nervios pudendo, cidtico e hipogéstrico,
provocando severas limitaciones a la movilidad), o con el auxilio de muletas,
pueden tener dificultades para mantenerse sentadas durante mucho tiempo
0 para mantenerse en pie v paradas en un mismo punto durante varias horas,
también pueden sentir dolor al levantarse o sentarse v al desplazar carpas
o realizar otros movimientos. Nos referimos a casos en los que, a pesar de
recibir analgésica del mayor nivel, ¢l dolor asociado a determinadas posicio-
nes o movilidad resulta insoportable. Las de movilidad son solo algunas de
las limitaciones graves que la endometriosis puede conllevar para el trabajo.
Lo que interesa resaltar aqui es que resulta necesario afrontar la cuestion
del ajuste del puesto de trabajo para las enfermedades crénicas.

El ajuste del puesto de trabajo es una exigencia general gue fipura en
los articulos 15 v 25 de la Ley 3171993, de 8 de noviembre de Prevencion de
Riesgos Laborales'? (pues realizar determinadas tareas en precarias condi-
ciones de salud es contrario a dichas normas). En la mayoria de los casos la
entermedad no incapacitard por completo a la trabajadora para continuar
desarrollando su trabajo, pero sus dolencias si implicarin problemas con
algunas de sus exigencias. En estos casos podria ser deseable una reduceidn
de jornada o un cambio de horarios (para los casos de SFC o fibromialgia).
En ¢l caso de la endometriosis el ajuste podria consistir en una reorganiza-
cidn del calendario de trabajo que permitiera a la mujer faltar en los dias
coincidentes con el periodo menstrual u otro tipo de ajustes dirigidos a ha-
cer compatible el trabajo con limitaciones presentes todos los dias del ciclo
(como los problemas de movilidad). Como sefiala Rivas'™ el empresariado
debe realizar este tipo de ajustes para evitar riesgos laborales y proteger
la salud de sus trabajadores ¥ trabajadoras. Esta obligacién empresarial,

" Las obligaciones de riesgos laborales recogidas en esta ley son el resuliado de la traspo-
sickin de Is Directiva BW39% /CEE, del 12 dejonio de 1989 relativa a la aplicacidn de medidas
pera promover la mejors de la seguridod v de la salud de los trabajadoses en el trabje,

"' P RIVAS VALLEID, “Aspectos juridicos en la incapacidad v discapacidad en el Sin-
drame de Fatiga Crdnica”. En VI Jomada sobre Avances en ¢f Sindrome de Fatiga Crénica.
Barcelona & de mayo de 2009, Conferencia de ¢lousura.
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como sostiene Lousada aparece reforzada “desde la dptica de género como
medida de accidm positiva —art. 11 de la Ley Orgénica de Tgualdad Efectiva
de Mujeres v Hombres. Sobre estas bases normativas, s¢ ha planteado la
conveniencia de regular el derecho della trabajador/a a la reduccion de la
jornada de rabajo en los supuestos de fibromialgia, o que resultaria muy
adecuado cuando el dolor se incrementare a lo largo del dia o no impidiers
jornadas parciales de trabajo"'®. El articulo 25 de esta ley'® sefiala que la
obligacion que tiene la persona empleadora consiste en proteger a la perso-
na trabajadora de los riesgos derivados del trabajo segnin las caracteristicas
personales o el estado de salud de esta. Es decir, una persona irabajadora no
debe desempeiar un puesto de trabajo que, a causa de su enfermedad cono-
cida o de su discapacidad reconocida, le ponga en peligro, Esta ﬂb!iga:_.-idn de
proteceion se extiende a cualgquier situacidn transitoria psiguica o fisica que
haga peligrosa la realizacién del wrabajo. El articulo 15, por su parte, m:nui_a
que "grupos expuestos a riesgos especialmente sensibles il.{i:hlrl.'.l'd.lil ser protegi-
dos contra los peligros gue les afecten de manera especifica.”, como sostieng
Pérez Bueno'™, estamos ante una proteccion reforzada, para determinados
orupos singularizados en atencién a razones probadas y graves de riesgo.
Consideramos que esta genérica proteccion reforzada podria ap]icm‘sp tanto
a personas con discapacidad como a personas con enfermedades crénicas.
Sin embargo, aungue estas normas establecen gque estas personas pueden
exigir un cambio de puesto de trabajo (pues no pueden realizar aguel gue
les pone el riesgo), en ellas no queda clare que puedan exigir otras modifi-
caciones como cambios de horario o reduccidn de jornada'T,

B LOUSADA ARGCHEMA, 1. "Bl watamiento furidico de la fibromialgia en perspectiva
de género”, Aequalitas: Revisia juridics de lgualdad de oportunidades enire mujeres y hoas-
bews; 36, 2050, pp: 337

12 Articulo 25: “el empresario parantlizart de manera espectfics la proteceidn de |_u3 iraha-
jadores que, por sus proplas caracteristicss personales o-estado biolégico conocida, incluidos
aquellos que tengan reconocida lasituacion de discapacidad fisica, psiquica o sensorial, sean
especinlmente sensibles a los resgos derlvades del wrabajo. A tal fin, debera tener en cuenta
dichos rspectos en las evalusclones de los riesgos ¥, en funcidn de éstas, adoptard las medidas
preventivas v de probeceidn necesarias, Los rabajadores no serdn cmp-!-.‘-n-du_s e .:-qu-elln:ng
puestos de trabajo en Jos que, a causa de sus cavacterlsticas personales, estado biclégico o por
su discapacided fisica, psiguica o sensorial debidamente reconocida, puuﬂp.n :l_le_x:. leas: dennsdis
trabajadores u otras personas relacionadas con la empresa poncrse en situacion ke p_nell-gm
o, ¢n general, cudndo se encuentren manifestamente en estados 0 FINACIGNES ransiloias
gue oo responden @ las exlgencias peicofisicas de los respectivos puestos duc-lll'r&h:qﬂ :

s PEREF BUEND, L. “La configuracidn jurldica de los ajustes razonables”, 20003200 2, .‘Iﬂ
anos de legisfacisn sobre no discrimiracidn de personas con discapacidad en Esparia: estedios
e homenaje o Migee! Angel Cabra de Lusa, 2012, pp. 158-183. p. 172,

7 Dyys norma de materds on rolacidn con los ajustes razonables s la 13/1982, de 7 de
abril, de integracion social delos minvsvalidos, Esta ley fue objeto de medilicaciones en 20003
para adaptarse a la Divectiva 20007TE/CE del Conscle. La Directiva ctablece un marcs gene-
ral pars proteger & las personas con discapacidad frente & la discriminacidn. Ests Directiva
establece la nocidn de ajuste rezenable que se incorpora a la citada ley de integracian social,
ensu articulo 37 Bis. El articulo establece que bos empresarios estan obligadoes a adapzar el
paesto de trabajo com el fin de permitir a las personas con discapacidad acceder al empleo,
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Como el derecho europeo en la Sentencia del TIVE de 11 abril 2013
ha eguiparado ciertas enfermedades cronicas a la discapacidad hay que
extender la obligacidn de ajuste razonable a las mismas. Por consiguiente
cabe ampararse en la normativa enropea de discapacidad para solicitar el
ajuste razonable en los casos de endometriosis, fatiga crdnica, fibromialgia
v oiras enlermedades erdnicas aungue no exista reconocimiento del grado
de discapacidad. Incluso si ignordsemos esa sentencia (como a menudo estd
ocurriendo en los Estados que antes de ella no concedian esta proteccion
a las personas con enfermedades crinicas) la jurisprudencia de todos los
Estados exige que se realicen todos los ajustes correspondientes a la hora
de considerar licito el despido de la persona enferma. En la priictica, sefala
Fermindez Martinez'*, la obligacién de adaptacidn del puesto de trabajo re-
presenta la tutela mids importante frente al despide para estos trabajadores.
Este tutela seria mas efectiva, en opinidn de Pérez Bueno'™, si se agregasen
criterios orientaciones precisas para saber qué tipo de ajustes son raronables
en distintas circunstancias. Esta tarea se estd llevando a cabo en pronun-
clamientos judiciales, pero la ambigiledad calevlada podria matizarse con
algunos desarrollos reglamentarios. La ley 512003 prevé como posibilidad
en su articulo 7 el establecimiento por parte de las Administraciones de un
régimen de ayudas pablicas para contribuir a sufragar los costes derivados
de la realizacion de ajustes razonables en el dmbito del empleo pablico,
Coando existan ayudas para los ajustes, el despido se considerard siempre
nulo si la empresa no ha intentado solicitarlas antes de proceder al despido,

Al margen de futuras concreciones normativas, que hagan mas detallada
la regulacidn del ajuste razonable, la obligatoriedad que hoy va existe hace
que los despidos debidos a la endometriosis (o a otra enfermedad crénica)
sean juridicamente cuestionables, pues lo correcto es ajustar el puesto de
trabajo a las personas con estas enfermedades, v no despedirlas sin hacer
antes lo posible por ajustar sus puestos de trabajo, El despido habria de ser
algo excepcional, cuando la enfermedad ese completamente incompatible

desempefar su trabajo y progresar prormoclenalmente. El articulo sefiala que la dedenmina-
city de £i esta carga es excesiva se realizard valorando los costes de Jas medidas, el tamano
¥ el volumnen de negoclos de la empresa v también la existencia de subvenciones pablicas o
ayudas pars personas con discapacidad. Otras novmas gue contienen la obligacidn del sjuste
razonable son o articulo 7 de la ley 512003, de 2 de diciembre de igualdad de oportunida-
des, mo discriminacion v accesibilidad undversal de las personas con discapacidad; la Ley
4972007, de 26 de diclembre, por la gue se establece el régimen de infracciones v sanciones
en mrteria de imealdad de oportunidades, o discriminacitn v accesibilidad nniversal de la=
persomas con discapacidad, que en su artfculs 2 sefala que el incumplimienta de [n exigencia
de realizar ajustes razonables supone una infraceitn admintstradora que dard lugar a san-
ciones; ef artteule 5 de la Dicectiva ewropea 2000078, de 27 de noviembee de 2000, relativa al
establecimiento de un marco general para la igualdad de wato en el empleo v la ocupacion.

' FERNANDEZ MARTINEZ, §. “Enfermedad cronica y despld o del trabajador; una pers-
pectiva comparaca”. Revisia Frivermacional ¥ Comiparada de Relaciones Laborales v Devechio
del Empleo, Vol. 3,0 |, 2015, p. 2.

1 Thid, p. 173.
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con el trabajo v los ajustes fuesen imposibles. Ferngndez Martinez sostiene
guie la expulsion de las personas con enfermedades crénicas del mercado de
trabajo incide directamente en la reduceion de la pohlacidn activa, por lo
que la participacidn estas en el mercado de trabajo resultars imprescindible
para el sostenimiento de los sistemas de Sepuridad Social. Esta solucion es
preferible al sistema de proteccion basado en las pensiones derivadas de su
expulsion del mercado de trabajo. Las pensiones implican un aumento de
los costes econdmicos para el sistema de Bienestar. La sociedad debe hacer
esfuerzos para integrar en las profesiones a las personas con enfermedades
crinicas'™. Consideramos que por mor de la seguridad juridica, de la garan-
tia de la igualdad de trato de las personas con discapacidad y de la igualdad
de eportunidades entre mujeres ¥y hombres seria muy conveniente gue los
poderes piblicos adoptasen medidas normativas concretando el alcance de la
obligacidn del ajuste del puesto de trabajo para revertir distintas limnitaciones
funcionales v, especialmente, fomentando diche ajuste mediante medidas
que hagan atractivo para el empresariadoe mantener a la trabajadora con
enfermedad cronica en la empresa.

El ajuste razonable es ante todo necesario para la seguridad de las perso-
nas trabajadoras. La empresa no debe exponer a una mujer a trabajar con un
dolor tal que puede provocarle un desvanecimiento. Podria objetarse que la
regulacidn del ajuste razonable desalentard la contratacion de las afectadas
por la endometriosis ¥ por otras enfermedades cronicas. Conviene recordar
que las mujeres con endometriosis severa pueden serias dificultades para
trabajar ya sea durante su periodo menstrual o permanentemente, debido
a que pacdecen dolores incapacitantes. Ignorar juridicamente esta situaciin
empirica deja a estas mujeres en una situacion de vulnerabilidad ante un
sistema laboral que las considerard poco productivas o que las calificard
de "vagas” ante situaciones de absentismo que se deben a algoe tan material
como inmensos dolores producidos por tejido que prolifera fuera de su lugar
natural invadiendo sus 6rganos. Esto da lugar a un agravio comparativo con
otras condiciones médicas que gozan de mavor respaldo juridico. Hablar de
endometriosis es hablar de una enfermedad que lleva aparejada una encrme
carga de dolor a la que se suma la incomprensidn de la sociedad. Esea vul-
nerabilidad laboral deberia paliarse mediante incentivos a la contratacion,
equivalentes a los que se establecen para otros colectivos con nesgo de ser
excluidos o mediante compensaciones al ajuste razonable.

™ En este sentido a Lousada Acochena le parece Bamativa ls exclosion de Las personas con
fibromialgia en el Decrew Foral 71872003, de 2% de diciembre, gue aprueba el Reglamento de
Personal de los Coorpos de Policia de Mavarra, Normas excloventes oomo esta, gue irmpicen
a personas con enfermedades crdaleas acceder al emplee, resultan contrarias a la necesaria

apuesta por la inlepraciin,
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La asociacitn de Reino Unido “Endometriosis UK" redactd una guia™
para aguel pals con orientaciones de interés para ¢l empresariado interesado
en adaptar el puesto de trabajo a la trabajadora con esta enfermedad. La guia
sefiala que el diagndstico de la enfermedad se demora siete afos en Reino
Unido, Puede ser iatil acordar con la empleada un plan de comunicacidn
para evitar rumores y especalaciones que eviten suspicacias del resto de 1a
plantilla, especialmemte si se van a flexibilizar las condiciones del trabajo
o se van a realizar otras modificaciones gque el resto de trabajadores deben
apovar. Este plan de comunicacién debe incluir informacidn acerca de la
enfermedad porgue la mayoria de la poblacidn desconoce las limitaciones
que causa y su alcance estd profundamente infravalorado. También debe
contener una breve descripeion de la condicién especifica de la empleada
senalando que la normativa de proteccidn de datos no permite dar a la
plantilla una informacion més exhaustiva pero que la direccidn dispone de
suficiente acreditacion. Se afadird una explicacion sobre la politica de ajuste
de la empresa, senalando que no todos los problemas médicos daran lugar
a los mismos ajustes v gue el ajuste se adaptard a la situacidn particular de
la persona empleada. Aungue no se puede hacer mucho para incentivar la
empatia de la plantilla, se ha de intentar detectar a aquellos quee necesiten
mds informacidn que permite evitar actitudes dolorosas como pregumnias del
tipo: “{realmente estds tan enferma?”, "pues no pareces enferma”. Este tipo
de acoso es comiin para las personas que padecen enfermedades que no pue-
den ser vistas externamente. La puia explica que este tipo de enfermedades
som denominadas por ello "enfermedades invisibles” v causan sufrimiento a
las personas con condiciones que no son visibles ¥ que constantemente son
acusadas de fingir sus sintomas. Se debe evitar poner a la empleada en una
posicion en la que sienta que tiene que justificar el ajuste del puesto de trabajo
o mostrar s documentacidn médica para probar que no estd mintiendo,

La guia sciiala gue una persona tiene discapacidad cuando sus activida-
des del dia a dia se ven sustancialmente afectadas. La discapacidad también
puede impedirle realizar las tareas del dia a dia, incluso aungue no sea de
forma permanente sino en un ciclo repetido. Es posible que dos mujeres con
endometriosis tengan un grado de limitaciones muy distinto en su actividad
diaria. La empleada tiene derecho a solicitar un ajuste del puesto de trabajo
que e permita seguir trabajando o gue reduzca la desventaja sufrida como
consecuencia de su discapacidad. La persona empleadora puede revisar
el nivel de absentismo en comparacion con @l resto de la plantilla, puede
estudiar qué efectos sobre costes v plazos tendrfa remunerar esas bajas o
realizar ajustes del puesto de trabajo, Se establecerin cudles son los limites
estructurales que determinan las posibilidades de ajuste. Algunas de las
Fusihilidadrzﬂ de ajuste son: cambiar el puesto de trabajo, dar ese puesto a

HLENDOMETRIOSIS UK, “An emplover’s gulde to managing endomedriosis at work®,
hitpsfwwwendometrlosis-uk orgsies delauly T lesdiles Endometriosis. pdf
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olra persona, cambiar las funciones, reducir o cambiar el horario, permitir
¢l trabajo desde casa, instalar equipamiento especial, ete. Los ajustes gque
necesitan las afectadas de endometriosis suelen ser permanentes, pues es
muy inclerta la posibilidad de mejoria.

Al valorar el coste del ajuste debe tenerse en cuenta el coste que tendria
reclutar y formar a una persona que pueda reemplazar a la wrabajadora,
Los ajustes no son necesariamente mas costosos que sus alternativas, Es
necesario sefialar, sostiene la guia britdnica, que existe una obligacion legal
de realizar un ajuste razonable. La guia enfatiza también que la endome-
triosis s una enfermedad de alta prevalencia femenina y guoe esto tiene
implicaciones desde la perspectiva de la discriminacidén por razon de sexo,
Por ejemplo, sefiala, si eres una mujer con una enfermedad ginecoldgica,
deberias ser tratada de forma similar a la de un hombre con un problema
cardiace que requiera la misma cantidad de tiempo de baja o trabajando
desde casa. Si un hombre v una mujer son ambos personas con discapacidad
debemos tratarlos a ambos del mismo modo, ofreciéndoles el mismo grado
de proteccidn jurfdica. La guia sefala que las empresas pueden tener pre-
juicios inconscientes en lo relativo a las en fermedades, pues dado el mayor
porcentaje de hombres en puestos directivos, pueden experimentar mayor
empatia hacia aquellas condiciones que ellos mismos pueden padecer o hacia
aquellas gue conocen mejor. Debe realizarse un ejercicio de tolerancia para
comprender aguellas situaciones que uno mismo no puede experimentar,

Una forma de ajuste seria pactar un horario anual, con un nimero de
horas trabajadas al ano. Este tipo de contrate puede ser una solucidn til.
Muchas personas empleadoras pueden sentirse incémodas ofreciendo la
posibilidad de trabajar desde casa o Hexibilidad horaria. Esto es particu-
larmente cierto si no existe ningiin modo de comprobar si el trabajo se
estd haciendo correctamente. Pero hay muchas alternativas de ajuste mas
pequenas v simples bazadas en la realidad concreta de cada empresa. Los
trabajos desde casa v los trabajos con lexibilidad horaria suelen ser sospe-
chosos de alentar la dejacion del trabajo, simplemente porque no pueden ser
supervisados. Esto podria remediarse estableciendo reuniones regulares por
teléfono, skype o visitas a la oficina. En estas reuniones se puede supervisar
el trabajo v valorar su desempeno.

Dado que el sistema de prestaciones sociales estd cambiando continua-
mente, se anima al empresariado a que recomienden a sus empleadas a
revisar cada afio s pueden acogerse a alguna avuda, Una ayuda permanente
permitiria a la persona empleadora reducir la jornada (con el consentimiento
de la persona empleada) sin causarle una merma econdmica ni discrimi-
narla por su enfermedad, Por altimo la guia sefiala que siempre tiene cierta
dificultad tener una empleada con una enfermedad que afecta a su habilitad
para desempefar su trabajo. Sin embargo realizar el esfuerzo de adaptacion
permitird conseguir una trabajadora satisfecha que no gquerrd abandonar la

113



Tasig A rdrgeias Sifreher

empresa, retener a una buena trabajadora, establecer un sistema de aten-
cidn a la diversidad que puede ser atil para situaciones futuras y sobretodo
seritir la satisfaceidn de ayudar a alguien que desea seguir trabajando para
la empresa. Con respecto a la extrapolacién de esta guia a las afectadas de
endometriosis de nuestro pals se ha de sefalar que en ¢l Reino Unido las
enfermedades cronicas reciben la misma proteccidon que las personas con
discapacidad y el empresariado es mucho més proclive a la realizacion de
los ajustes necesarios previstos por la Directiva 2000/78/CEE, ya que el ajus-
te razonable se recoge en la Equality Act 2010. No obstante, como sefiala
Fernindez Martinez, en Espana ésta obligacion también estd presente en la
Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de Prevencion de Riesgos Laborales y en
las normas antes expuestas.

Conclusiones

Las mujeres con endometriosis conformamos redes. Solo nuestra aso-
ciacidn, Adaec, retine a 17000 mujeres alectadas por dicha enfermedad.
Ademds de la nuestra hay otras asociaciones en Espafia. También estamos
comenzando a formar una red internacional informal v desestructurada,
uniéndonos virtualmente g activistas de otros paises, de modo que tenemos
una incipiente v prometedora capacidad de movilizacién global. Podemos
empezar a decir que constituimos un movimiento social, Como sefiala Ana
de Miguel™ internet ofrece a los movimienlos sociales la posibilidad de
organizarse en portales, blogs v redes sociales que les permiten difundir
sus propuestas, su visién de la realidad v denunciar los hechos que suceden
bajo la indiferencia de los medios de comunicacion convencionales, Internet
constituye un espacio privilegiado para la participacién no convencional
gracias a los escasos recursos materiales gue requiere el contacto. La red
favorece la autonomia y la comunidad horizontal de la ciudadania, conti-
nia la autora, y se estd desarrollando una esfera piblica trasnacional, con
una reubicacidn de lo politico entre lo local, lo nacional ¥ lo internacional.
Coincidimos con las apreciaciones de Ana de Miguel pues la organizacion
en redes sociales resulta idonea para la participacién activa de mujeres
gue padecen una enfermedad, que a menudo estan cansadas y algunas de
las cuales estdn socialmente aisladas e inseguras Con respecto a i mismas,
Tomar un rol active en el movimiento no supone grandes esfuerzos, pues no
es necesario desplazarse ni asistir a reuniones. Casi lodo el trabajo activista
e intercambio de experiencias se produce en grupos de redes sociales v de
chat telefénico, combinada con la divulgacion a través de estos prupos de
videos v textos de diversos blogs y webs. Esporddicamente los grupos locales
o autondmicos se refnen de forma informal, con el fin de realizar alguna

i1 4 DE MIGUEL, Meolibernlismo sexual. Bl mbo de la libre eleccidn. Cétedra. 2015.
Madrid, p. 207,
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accion concreta o de trabar amistad, pero normalimente todo se organiza por
internet incluyendo las reuniones de la junta directiva y las asambleas. Las
integrantes del movimiento tenemos un alto grado de antonomia, pues com-
partimos una causa comiin. Lo habitual es que cada una realice las acciones
que piense que son positivas para visibilizar la enfermedad o denunciar al-
guna cuestion y que las redes de apoyo aporten la informacion, celaboracién
material o la difusidn que se requiera. Aunque nuestra asociacién cuenta
con delegadas termitoriales, con una representante nacional, una asamblea
gfn&l‘ﬂl v una junta directiva, su funcicnamiento efectivo es practicamente
horizontal. Los auténticos liderazgos simbdlicos recaen sobre aquellas que
mis sufren las consecuencias de la enfermedad. No hay criterios ideolodgicos
de estratificacion.

Lo mas importante de organizarse en un movimiento social como este es
gue nos permite rechazar interiormente la subordinacion aprendida. Segin
Melucci'™ los movimientos sociales constliuven unos auténticos laboratorios
culturales en los que se cuestiona lo gque se tenfa por real. Estas redefini-
ciones inspiran y orientan la locha colectiva. Los debates internos, con sus
tendencias y tensiones, permiten delimitar los problemas v plantear estrate-
gias de accidn transformadora. Las mujeres con endometriosis, al reunirse
¢ intercambiar sus experiencias, descubren que muchos de sus problemas
personales son comunes en el colectivo. Este hecho contribuye a despertar
la sospecha sobre el relato de normalidad o el cardcter presuntamente aza-
roso de una realidad concreta. Aquel hecho aparentemente fortuito pasa a
concebirse como una discriminacion estructural y los sentimientos comao la
tristeza y la rabia que parecian ser irracionales y carecian de cauces de expre-
sitn se transforman en ¢l motor del activismo social organizado, McCaethy
y Zald"™ destacan la importancia de la organizacion como catalizadora de
la movilizacidn dado que disminuyve el desgaste personal de una lucha, faci-
lita las realizacidn de acciones, contribuye a reclutar participantes, asigna
tareas, almacena informacion y proporciona contactos v recursos. Es decir,
el movimiento no solo nos avuda a redefinir la realidad, sino que también
nog permite concluir que podemos intentar transformar esa realidad con
um nivel de desgaste asumible {algo que seria impensable mediante sceiones
solitarias),

Ana de Miguel, remitiéndose a Eyerman v Jamison'*, sostiene que los
mavimientos sociales abren un espacio idoneo para la innovacidn y creacion
de conocimiento académico. Las obras tedricas tienen como referente la
existencia de un movimiento social plural ¥ en continua evolucion y polé-

= 4, MELLCCT, “20ué hay de nuevo en los nueves movimlentes seciales?”, en E. Larafia
y 1. Gusfield (eds.), Los nuevos movimientos sociales. Madrid. CIS. 1994,

=5, McCARTHY ¥ MOFALD, “"Resource mobilization and social movements: A Partial
Theory®, en American Journal of Sociology, n" B2, 1977, pp. 12121241

= R EYERMAM Y ANDREW JAMISON, Social Movements. A Copnitive Approach. Pen-
silvania, The Pensifvania State University Press, 1991,
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mica interna y externa, Este estado de continuo debate suministra nuevos
¥ fructiferns paradigmas tedricos. Una de las virtudes de los movimientos
sociales es que permiten conducir a la luz del conocimiento v la agenda
politica institucional lo que hasta hoy ha permanecido oculto.

Muestras reivindicaciones poseen un elemento liberal o tlustrade, dado
que reclamamos la extensién del derecho a la salud y la igualdad efectiva en
el acceso a la sahud de las mujeres v en el acceso a prestaciones sociales, pero
nuestras reivindicaciones también contienen un importante elemento radical,
ya que sefialamos al patriarcado vy tomamos conciencia de que nuestra opre-
sifn colectiva es un rasgo estructural del mismo, Nuestra lucha incorpora
tambi&n un elemento ecologista (pues nuestra enférmedad estd relacionada
con los disruptores endocrinoes derivados de la contaminacidn indusirial), El
carficter amplio de las reivindicaciones explica que este movimiento lenga
una composicidn interclasista v de gran heterogeneidad ideoldgica. Aungue
esto pueda suscitar eriticas externas (hay actvistas que no se consideran
feministas, mujeres con convicciones religiosas v companeras de todo el
espectro politicn) a nosotras nos enorgullece la fortaleza del sentimiento de
hermandad en la diversidad, capaz de traspasar fronieras. Las negociaciones
institucionales se combinan con las charlas en centros okupados v, aungue
se agradece cualquier tipo de colaboracidn procedente de la politica insti-
tucional, no se permite la apropiacion de la causa por parte de unas siglas,
pues la endometriosis afecta a tedo tipo de mujeres,

Ana de Miguel™ sefiala que en los nuevos movimientos sociales la margi-
nacion no constituye un elemento tan importante como el compromisoe con
una nueva sociedad. Sin embargo, en este punto el activismo de las mujeres
con endometriosis toma distancia de los nuevos movimientos sociales. A dife-
rencia de otros movimientos criticos nuestro movimiento no estd constituido
POT VATONEes jovenes universitarios urbanitas v de izquierdas que se reliinen
porgue sueflan con una sociedad distinta. En nuestras filas hay mujeres de
todas las edades, de todos los niveles de estudios y de todas las profesiones.
El rasgo habitual de nuestra activista "perfil” es que la endometriosis ha
llegado a constituir para ella una preccupacion tal que se ha visto impulsada
a asociarse con ofras mujeres para compartic sus experiencias, Por tanto,
lo habitual es que la endometriosis haya conllevado para nuestras activistas
algtin nivel de marginacion (o discriminacion) social o institucional.

En este sentido las redes de afectadas por la endometriosis presentan
similitudes con los grupos de feministas que se constituyeron en los afios
setenta en los que las mujeres, reunidas sin presencia de hombres, com-
partian experiencias v constataban que los problemas personales como la
discriminacion en el trabajo asalariado, la ausencia de placer sexual o la
asignacion de ciertos papeles en las luchas sociales (como servir café o me-

™ A DE MIGUEL. ap. cit. p. 153.
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canografiar) eran producto de una estructura social, Las experiencias vitales
de vulnerabilidad ¥ sufrimiento constituyen el punto de partida de una re-
Hexidn colectiva (que a veces adopta la apariencia de un simple desahogo).
La comprension del cardcter estructural de nuestros problemas privados nos
ayuda a reinterpretar la propia vida, deshacernos de culpas v revalorizar la
palabra de quienes nunca han sido escuchadas. La reflexién eritica sobre las
experiencias permite comprobar gue, los protocolos médicos e instituciona-
les, con su cardcter presuntamente indiferente al sexo, provocan dafos al
no contemplar la diferencia sexual v al ignorar a las enfermedades de alta
prevalencia femenina. Las mismas diferencias sexuales que son convertidas
por el patriarcado en causas de la marginacién vy el estigma constituyen
para nosotras un vinculo comwin de hermandad, Los sentimientos solitarios
de vulnerabilidad e impotencia, cuando nes unimos se transforman ¢n una
apasionada indignacion ¥ en un férreo afdn de transformacion,

Tanto por nuestra espontinea metodologia como por el espiritu de la cau-
s nuestro movimiento podria ubicarse dentro de la tradicién del feminismo
radical. MacKinnon'", una de las grandes exponentes de dicha corriente
feminista considera que los elementos comunes de las mujeres incluven,
no trascienden, la individualidad y la profunda diversidad de la raza, la
clase, la discapacidad, la procedencia o la edad. El feminismo desmiente
la idea patriarcal de que todas las mujeres son iguales v busca la verdad
de la opresiém colectiva. Cuando las mujeres nos reunimos descubrimos la
profundidad de las similitudes entre nuestras experiencias. El método del
feminismo radical "es la creacian de conciencia: la reconstruccién critica v
colectiva del significado de la experiencia social de la mujer, tal v como la
viven las mujeres™™, La concienciacidn es una forma de saber, un laboratorio
de ideas y un generador de impulso de lucha.

MacKinnon expone ¢l proceso de concienciacitin tal y como se produjo
en los grupos de toma de conciencia de las décadas del960 v 1070, gue
coma vemnos se corresponde totalmente con el modo en que nosotras desa-
rrollames nuestra amistad ¥ nuestro activismo. Aquellos grupos de concien-
clacion eran el primer contacte explicito de las mujeres con el feminismo.
Surgian espontineamente ¢n grupos de amistad, universidades, centros
de mujeres, barrios, iglesias y logares de trabajo, ¥ por tanto tenian bases
populares. Muchos tenian diversidad de edad, educacion, capacidad fisica,
sexualidad, raza, clase u opiniones politicas. Otros elegian la uniformidad
en estos mismos aspectos, Algunos grupos actuaban biogrificamente: cada
mujer presentaba su vida como deseaba contarla. Algunos se movian por
temas, como la virginidad, el lesbianismo, 1a maternidad, la imagen fisica
v las relaciones sexuales para orientar los debates. Algunos leian libros v
compartian bibliografia, Otros ayudaban a las mujeres en momentos dificiles.

:: .'-;deﬂlilﬁ MOM, C. Hacia una 1woids feminista del Estado, Odiedra, Madrid, 1905, p, 85,
™ Thid. p. 155.
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Los grupos permiten 2 las mujeres tomar conciencia de gue nuestra
opresion es algo comiin én vez de quedarnos con los males sentimientos, la
sensacion de frustracion v de incapacidad. Expone MacKinnon: "lo que pudo
haber comenzado coma supuesto de trabajo se convierte en un descubrimiento
de trabajo: las mujeres son un grupo, en el sentido de que existe una realidad
de tratamiento compartida suficiente para proporcionar la base para la iden-
tificacién, al menos bastante para empezar a hablar de ella en un grupo de
mujeres, {...) Se habla de la vida de las mujeres en toda su decisiva trivialidad,
es decit. como se vive, La técnica explora el mundo social que cada mujer
hahita (...} a través de la comparacion con la experiencia de otras mujeres™'™,

Continda la jurista: "las metaforas de oiry hablar con frecuencia expre-
san la transformacion que experimentan las mujeres desde el silencio hasta
la voz", Cuando escuchamos las historias de otras mujeres encontramos en
ellas nuestra propia historta. Incluso cuando las diferencias de clase o na-
cionalidad nos puedan conducir a pensar gque somes muy distintas y que no
tendremos nada en comin, podemos sorprendernos al encontrar la mayor
de las afinidades. Como sefala MacKinnon: “las particularidades se con-
vierten en facetas del entendimiento colectivo dentro del cual las diferencias
constituven la colectividad, mics que destruirla "

Lina cuestidén crucial que explica la similitud entre nuestro movimiento v
el feminismo radical de los afios setenta es el cardcter no mixto de nuestros
espacios. En nuestro caso no se trata de gue havamos excluido expresamente
a los hombres de participar, sino que la endometriosis es una enfermedad de
mujeres, e hecho de vez en cuando los novios, padres, maridos, hermanos
o hijos acuden a reuniones presenciales. A veces se encargan de labores
como grabar en videa las intervenciones, pasar el micréfono o repartic octa-
villas. En otras ocasiones se quedan escuchando o incluso, muy raramente,
intervienen para explicar como han vivido ellos la experiencia de su madre
o de su esposa. A las conferencias si acuden como piblico, aunque siempre
en un nimero inferior al de mujeres. Por lo general los hombres no estdn
presentes en nuestras conversaciones ni en la organizacidn de acclones y
si lo estdn, su presencia pasa desapercibida. En los grupos virtuales no hay
muchos hombres, pues estin conformados por mujeres con endometriosis,

Comparto las apreciaciones de MacKinnon acerca de las ventajas de
la organizacidn no mixta: “la ausencia temporal del hombre ayudaba a las
mujeres a sentirse mds libres del imperative de competir por la atencién ¥
la aprobacion masculina, de ser pasivas o sentirse intimidadas, o de confir-
mar la versién que el hombre tiene de 1a realidad. (...) Podian tratarse mas
abiertamente temas como la sexualidad, la familia, el cuerpoe, el dinero el
poder. Podia discutirse criticamente el dolor del papel de las mujeres v lo
que se juegan en esos papeles sin la necesidad de tranguilizar a cada mo-

" Thid, p. 160,
™ [hid. p. 160,
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mento a los hombres v decirles gue 208 cambios no eran una amenaza’™, La
jurista considera que el contexto exclusivamente femenino permite valorar
més a las mujeres como fuentes de percepeion, de consejo, de informacidn
y estimulacién: “facilitando un sitio en el que las mujeres pudieran estar
préximas, estos grupos demosiraron hasta qué punto estaban alejadas ¥
como este alejamiento las privaba del acceso a la forma de sistematizar
sus experiencias de impotencia™. Bl separatismo permite revelar también
hasta qué punto las mujeres hemos llegado a despreciarnos entre nosotras.

Coincido completamente con MacKinnon en estas consideraciones. Nues-
tros referentes intelectuales v vitales suelen ser hombres, v solemos buscar
el éxito a través de la proximidad laboral e intelectual con estos. Ademds se
fomenta socialmente que enfoquemos nuestras energias hacia la bisqueda
v el mantenimiento de las relaciones roménticas, v encontramos en cllas la
principal fuente de autocxploracion y autoalirmacion, A veces percibimos a
las ofras mujeres como competencia y estamos tan aisladas entre nosotras

ue tengmos una percepcion cosificada de las demas mujeres, como si con-
Drmasen una masa indistinta y carente de interés. Los espacios scparados
nos predisponen a escuchar a otras mujeres y a enconirar en ellas respaldo
social v comprensién. Para muchas de nosotras estos espacios suponen €l
surgimiento de relaciones profundas y enriguecedoras con otras mujeres,
Poademos tomar conciencia abruptamente de lo poco que hemos admirado a
otras mujeres hasta entonces y de la inmensidad de genialidad v valentia que
podemoas encontrar en nuestias compaferas de lucha. Este descubrimiento
puede incluso poner en cuestion todo lo que hasta entonces hemos admirado
en la ciencia, la filosofia v la literatura. El separatismo puede ser el germen
de una forma de organizacitn capaz de hacer frente a las endogamicas redes
del poder masculine gue limitan nuestro avance social. Podemos comenzar a
experimentar que nuestra propia voz (incluso enando estamos a solas con los
hombres) estd reforzada por el respaldo invisible de miles de comparieras. La
inseguridad entonces se marchard y nuestras palabras y acciones alcanzarin
una proyeccién superior a la que nos consideribamos capaces de alcanzar.
Desde este punto hasta la participacion politica selo hay un pequefio paso.

Muchos mitos y mentiras construides para silenciarnos caen cuando
compartimos nuesiros sentimientos v percepciones y descubrimos que todas
hemos pensado lo mismo. MacKinnon sefiala; “Examinando minuciosamente
la vida de las mujeres caso por caso, detalle por detalle, no es extrano que
lag mujeres sean guienes son tal vy como han sido tratadas. Las pautas de
tratamiento que crearfan una sensacién de incapacidad en cualguiera se
descubren conectadas perfectamente con actos de discriminacion abierta
para privar a las mujeres de herramientas v téenicas, creando por fuerza
la situacion a la que se supone que estin destinadas por su anatomia®™™®,
Cuando descubrimos el peso de la socializacidn, los fallos individuales dejan

® 1bid, 7. 164,
2 Thid, p. 185,
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de parecer individuales. "Las mujeres se enfadan cuando ven que la vida de
las mujeres es una sucesidn de avenidas blogqueadas por el sexo"™8.

La enlermedad hace que estemos cansadas v que sintamos doloer, La in-
comprensidn social ante la misma v la carencia de soluciones, incrementa
esas sensaciones de impotencia. Esta situacién se une al hecho de que mor-
malmente el trabajo de las mujeres se paga menos, tiene peores condiciones,
v menor inlerds, en sus conlactos con la gente y posibilidades de progreso,
Las cargas familiares aumentan la percepcitn de incapacidad. MacKinnon
sefiala: "inextricablemente, las mujeres pueden encontrarse dependiendo
también internamente: condicionadas a pensar que no son nada sin un
hombre, a pensar que son menos mujeres si no lo tienen. (...} La posicién
de poder de los hombres sobre las mujeres es una parte basica de lo gue
define a loz hombres como hombres ante =i mismos, y a las mujeres como
mujeres ante 5i mismas"™,

En sintesis, el método feminista de la organizacion en grupos de conversa-
citn (denominado concienciacidn} implica, con MacKinnon, que “puesto que
los problemas de una mujer no son suyos individualmente, sino que son los
de las mujeres en su conjunta, no pueden resalverse si no es como conjunto”.
La concienciacidn “postula que el ser social de la mujer puede conocerse
a través de la percepeion vital que las mujeres tienen de si mismas”, Este
modo de conocer es aparentemente circular segiin el paradigma cientifico
dominante, pero en realidad lo circular es la realidad masculina v es desde
su epistemologia desde donde el feminismo se percibe como circular. La
concienciacidn “redefine los sentimientos de descontento de la mujer como
naturales de su situacién ¥ no de ellas mismas porque estdn locas, inadap-
tadas, tienen problemas hormonales, son maliciosas o desagradecidas. Es
valido verse a una misma privada de validez v no invilida. Los sentimientos
de las mujeres se interpretan como respuestas apropiadas a su condicidn”™.
La concienciacion no permite un andlisis del mundo distanciado, no carece
de perspectiva. Es colectivo v critico. Crea una realidad compartida del
mundo en el que las mujeres pueden emperar a moverse, "darse cuenta de
que las mujeres se reconocen en buena medida en estereotipos sexuales, de
que de verdad sienten las necesidades que se les ha animado a sentir, que de
verdad se sienten realizadas de la forma esperada, de que a menudo eligen
ciertamente lo que se ha prescrito, hace posible la comprensidn de que las

mujeres, al mismo tiempa, no se reconocen en ese lagar, no lo sienten, ni
lo han elegido™,

El proceso que conduce hacia la aceidon de transtormacién de la realidad
social tiene dos fases: La primera fase aparenta ser una queja despolitizada.
T o 166,

# Thid. p. 168,
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Cuando observamos las similitudes entre las quejas nos damos cuenta de
que nuestra sensacidn de incapacidad ha sido moldeada por la opresidn
hacia nosotras como mujeres con discapacidad. La segunda fase es la lucha
contra esa opresion. Para afrontarla es necesario identificar todos los ele-
mentos de poder que nos han atrapado en esa posicion de subordinaciéin.
Tras identificarlos, procedemos a desarticularlos de manera organizada,
concreta e incansable. La toma de conciencia puede parecer paraddjica
por el hecho de que nuestras ideas estén moldeadas por la opresion social
v, simultdneamente, nos ofrecen las herramientas para acabar con ella. La
transformacion social emerge asi de las condiciones concretas de las vidas
de las personas subordinadas.

Dentro de los grupos del feminismo radical de [os afios sesenta hay uno
con ¢l gue tenemaos una afinidad especial: el Colectivo de Mujeres de Bos-
ton®™, Este colectivo comenzd como un grupa de discusidn sobre las mujeres
y sus cuerpos en 1969, Las mujeres que iniciaron este grupo habian pasado
por frustraciones v angustias provecadas por €l sistema sanitario. En egte
calectivo compartian experiencias sobre los médicos condescendientes, pa-
ternalistas y poco informativos. En ese proceso de compartis experiencias
las mujeres adquirieron conocimientos acerca de la salud, el incionamiento
del sistema sanilario, v sobre temas como la menstruacién, las enferme-
dades de mujeres, las violaciones, el embarazo o la menopausia. Sefalan:
“reunirmos entre mujeres fue emocionante. Framos PErsOnas que elegiamos
reunirnos y lo haciamos con coraje. Y como el centro de nuestra vida hasta
ese momento era €l hombre, esto se tfransformd en liberador, También era
liberador estar legitimando nuestra necesidad de las unas por las otras. La
mayoria habiamos vivide con mujeres cuando ibamos a la escuela, pero
habfamos enfocado esas amistades como una etapa transitoria para legar
a una vida centrada en el hombre, Nos habiamoes perdido algo. Antigua-
mente, las familias grandes proveian contactos estrechos entre mujeres que
inconscientemente se daban apoyo, compartian experiencias y sabiduria. La
mayoria de nosotras no vivimos en las ciudades donde vive nuestra familia
{...). Como casi todos los grupos de mujeres, hablabamos de lo que la vida
habia supuesto para nosotras, por ser mujeres. (...} Al principio temiamos
facilitar informacion personal. Todas pensamos que nos verfamos ridiculi-
radas, rechazadas, malentendidas o calumniadas por las demds. Noestros
temores de otras mujeres eran exagerados. Resultd que tenfamos mucho en
comin v, a medida que nos comunicdbamos més sincera y directamerite, se
posibilitaban las relaciones genuinas ™™,

Afiaden: "lo que era excitante en nuestras reuniones era descubrir que
lo gue todas hablamos tomado como una inferioridad personal era un pro-

am Crlh:i-'rl:l'u Muperes de Boston, Nuestros cererpos, maesires vidas. Publicado por el Colectivo
de Mujerss de Call, Cali. 1976,
25 Thid. p. 17.
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blema compartido. (...) Los hombres son considerados superiores porgue
tienen el poder. Y las mujeres, inleriores por no tenerlo. Lo que tenemos gue
hacer es cambiar las relaciones de poder entre los sexos, {,..) Vimos gue una
de nuestras fantasias principales era el deseo de encontrar un hombre que
diera un sentido a nuestra vida, que hiciera por nosotras alge que nosotras
no podiamos hacer: hacernos sentir vivas v alirmar nuestra existencia ¢ ).
No habfa ninguna razédn real por la que no pudiéramos imponer y afirmar
nuestra propia existencia v hacer v actuar en nuestro propio interés. (,.,)
Ahora tenemos gue tomar y aceplar responsabilidades politicas porque hay
olras que cuentan con nosoiras ™, El libro del colectivo, *Nuestros cuerpos,
nuestras vidas” recoge testimonios de las mujeres que lo componen, Deborah
senala; “basicamente, la diferencia es que va no te sientes sola. Cuando estis
¢on alguien tienes tode el movimiento feminista detras”, ¥ Susanne afirma:
“ahora cuento realmente con otras mujeres, como algo fundamental en mi
vida. Ya no pienso gue companimos el Hempo porgue no estamos casadas
o no estamos con hombres™!'?,

Al igual que aquel clésico colectivo, nosotras criticamos la relacidn
vertical y paternalista médico-paciente, hombre experto-mujer obediente
¥ rechazamos el papel de guardianes de la moral sexual o de la entrega
materna que a veces adoptan los v las profesionales de la ginecologia o la
pediatria, Denunciamos algunas practicas de las consultas que enfatizan
las relaciones autoritarias: esperas excesivas, médicos que no contestan a
las pregunias v que patrecen no desear dar informacidn. Apostamos por la
virtud de la empatia en la practica de la medicina,

Sefiala el Colectivo de Mujeres de Boston: "muchas veces no te sientes
autorizada para argumentar o protestar, para conseguir informacién y comu-
nicacidn abiertas. {...) no debemos permitir gue nos precipiten a una decision
Tepenting, a aceptar una medicacion o medicamento gue no comprendemaos.
Se trata de nuestro cuerpo. (...) Muchas instituciones son impersonales y
zlienantes. Cuando entramos a un hospital grande somos tragadas por una
maguinaria enorme gue a veces funciona mal, a veces bien. Cuando nece-
sitamos atencién médica somos vulnerables. No tenemos garantias de que
lo que nos hacen sea en nuestro interés. Se espera que aceptemas la mayor
parie de las cosas por fe, sin preguntar demasiado. No se espera que sepamos
mucho. 5i protestamos o pedimos explicaciones, la carga de insistir sobre
nuestros derechos recae sobre nosotras. Si persistimos, a veces nos llaman la
atenciém, a menudo nos ignoran, ¥ otras veces nos castigan. En sitios como
estos podemos perder ripidamente el sentido de nuestro propio valor ™

La formacion de grupos de mujeres no es otra cosa que amigas que nos
unimos para resolver problemas comunes que podamos tener con los hospi-

= [hid. p. 21.
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tales v la bisqueda de médicos y médicas, o las dudas sobre la enfermedad.
En los grupos aprendemos de las demdés v compartimos expériencias. No
hay otra manera para que una mujer pueda conseguir informacidn veraz
acerca de ¢dma estan funcionando los distintos especialistas, quidnes saben
hacer diagndsticos y quiénes saben hacer cirugias con mas posibilidades
de éxito. La asociacidn también nos permite influir sobre la calidad de la
atencidn que recibimos. La organizacion de las mujeres con endometriosis
permibe que tomentos un papel active en la gestion de nuestra salud. Podemos
protesiar si los tratamientos son deficientes, la medicacidn es inadecuada
o si no nos escuchan. Conocer la maguinaria legal es dtil para vehicular
algunas de nuestras protestas. En los grupos encontramos a mujeres que
han experimentado la misma suerte ¥ nos ofrecemos compania en el sufri-
miento que solo una afectada puede entender, Seguramente la amplitud que
estd adquiriendo nuestro movimiento constituye un caso especial entre las
asociaciones de pacientes. Esto tiene mucho que ver con la marginacion
gue sufrimos las afectadas en el sistema médico, en las politicas piblicas v
en el derecho. Nosotras analizamos de forma colectiva nuestras experien-
cias y luepo tratamos de desafiar o cambiar procedimientos para evitar las
pricticas destructivas del sistema médico. También realizamos labores de
divulgacidn sobre la enfermedad en colaboracidn con las personas profesios
nales del sistema sanitario. Esta participacidn activa en la salud implica un
cierto desafio al sistema existente. Nuestra experiencia con los medicamen-
tos, las cirugias v la completa informacion de la que disponemos gracias a
la extensidn de nuestros grupos, nos aporta un conocimiento superior al de
muchos profesionales. Al igual que afirma el Colectivo de Mujeres de Bos-
ton: “nosotras no tomamos el lugar del médico , pero revertimos los roles
de la antoridad patriarcal del médico sobre su paciente. (...} somaos grupos
de mujeres relaciondndonos entre nosotras para desmitificar la atencidn
médica, a los profesionales v nuestros propios cuerpos, implica ser capaz
de tomar decisiones personales basadas en nuestros propios conocimientos
v nuestras vilidas experiencias"?!?,

Cuando nos ponemos en contacto con otras mujeres afectadas de endo-
metriosis experimentamas una rapida identificacion. Tememos tantos intere-
ses comunes que desarrollamos de manera natural una misma perspectiva
acerca del hecho de ser mujeres con una enfermedad femenina en el contexto
de una sociedad androcéntrica. Como decian las mujeres del Colectivo de
Bostom: “somos cada ver mids conscientes de muestras conexiones con [as
curanderas del pasado, conexiones que fueron quebradas con la aparicion del
dominio masculino en la medicina. También vemos similitud entre el actual
movimiento ganitario de mujeres v otros muchos movimientos sanitarios de
mujeres a lo largo de la historia”.

A2 |hid, p. 369,
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