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a endometriosis es una enfermedad de m rESque afectiaa más 
personas que la suma del SIDA, a diabetes, el asma Y la epilep- 
a. A pesar de su incidencia sobre tantas vidas, no recibe apenas 

arención científica ni social. La enfermedad consiste en el crecimiento 
de tejido endometrial fuera del útero, normalmente dentro de la cavidad i 
pélvica, pero puede invadir cualquier órgano del cuerpo. En sus estadios | 
avanzados la enfermedad llega a provocar uma d iscaparidad. Il 
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El primer síntoma de la endometriosis es el dolor severo durante la 
menstruación. Cuando las mujeres acuden a ginecologii se Tas tacha de 
hipocondriacas, y a menudo acaban en salud mental, El diagnóstico se | 
demora unos ocho años de media antes de que alguien las crea y el dolor ‘ 

| 
| 

se vuelve crónico e insoportable. El tápico de que el dolor menstrual es 
normal y la desconfianza sistemática hacia la palabra de ks mujeres son 
Ccansas de esta situación. 

r Frente al panorama descrito, las afectadas de endomerriosis están lichan- 
do por el derecho a la salud de las mujeres enun movimiento social de 
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alcance internacional. Aungue aún queda mucho camiño por delanie, 
las enfermedades femi radas van saliendo de la invisibilidad. Este libro 

contiene propuestas de políticas sanitarias y una reflexión acerca de la 
necesidad de una perspectiva feminista de la saltd, 
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PRÓLOGO 

Cuando el dolor no es respetado ni visible para la sociedad, cuando ha- 
blamos de millones de mujeres sufriendo la incredulidad social, cuando el 
tejido del que te provee tu sexo para dar vida, te la roba y te impide darla 
(ante la pasividad de las miradas que te rodean), cuando todo esto sucede, 
hablamos de endometriosis. Quizás sea la enfermedad más 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 la administración pública y por el conjunto de la sacie- 
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 ya no están con 
nosotras por culpa de la endometriosis). Esta enfermedad la sufre un 109 
de la población mundial femenina, en tomo a 176 millones de mujeres y 
nifias, que están olvidadas por una sociedad a la que aún le queda mucho 
por aprender en materia de igualdad, Es una enfermedad que, bajo el falso 
tópico "la menstruación duele , se oculta silenciosa en nuestros organismos 
y nos va desgastando tanto física como emocionalmente (con repercusiones 
sobre la vida y el trabajo) y nos imposibilita vivir una vida normal. 

Cuando una mujer renga Mujo, si el Mujo en su cuerpa es sangre, ella per- 
cerá ert sta tripureza mensivual por s cualquiera que la toque 

quedará invurido hasta el atardecer, Levitico 15:19 
A la mujer dijo: En grart manera multiplicaré n dolor en el parro, con 

deler dorás a lu los hijos; y con toco, u deseo será para tu marido, y & temdrá 
dorrinío sobre ti. Génesis 3:16 

TR 

Tras estos dos versiculos, recogidos de La Biblia, se alzan una cultura y 
una tradición en la que la menstruación es motivo de vergiienza y silencio, 
y en la que 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 c:;ti_g,mu del 
dolor menstrual como algo vergonzante y a la vez normal, con el Estigma _dc 
la verglienza por menstruar y la ignorancia social con respecto a cualquier 
alteración de los parámetros habituales, Versiculos como estos dos están 
presentes en toda la Biblia, como en otros libros sagrados de la historia. 

Te preguntarán sobre la menstruación. Resporide: Es cr mel, Apartans de 
las mujeres durante la menstruación y no 05 acenquéis a ellas hasta que estén 
puras, Cuardo estér: prras id a ellas como Dios ha mandado, Dios ama a los 
que se arvepienten y amta a los que se purifican, Cordn 2,222 

Este tabii ancestral se prolonga hasta hoy, y se expone en los testimonios 
de las enfermas que acuden a la asociación de afq.'!adas, argumentando 
que en su adolescencia sufrían ya muchos de lo_:e_ síntomas que de udul_ms 
les aquejan, y que sus propias rmdre:s 195 tranquilizaban bajo ese extendido 
tápico de "es normal, la reglo diele”, Es un Iel_m grabado a fuego en una 
herencia cultural que es peor que cualquier enfermedad hereditaria. Dicho 
lema está grabado a fuego hasta el punto de que la mujer acude a ginecologia 

cuando es demasiado tarde, y ha pasado de los grados leves a los severos, en 
los que la solución es amputar, hormonar y vivir una vida de dalor crónico y 
de enfermedades asociadas a la patología. Todo, por ser mujer y menstruar. 
Este es nuestro pecado, esta €s nuestra condena y nuestra maldición, 

La endometriosis necesita del movimiento feminista para poder ser 
visible, para que obtengamos del'u_-hos:_por los que ]uchan‘losl en esta ba- 
talla incansable contra titanes que no tienen oidos, ojos, ni sienten, en 
un mundo en el que el hombre sigue siendo e! centro, ¿Qué pasaría si una enfermedad tumoral que invade órganos funcionales, que produce dolores 
crónicos insoportables, que impide una jornada laboral normal, que genera discapacidad, sólo la sufriesen los hombres? Pues sin lugar a dudas, “otro 
gallo cantaría”. No habría violencia médica como la que sufrimos nosofras, 
se diagnosticaría rápidamente, habría campañas de deiccci(?n precoz, investi- gación y posiblemente estaríamos cerca de una cura, es decir, todo lo que nos 
falta a nosctras, Y por supuesto, no habria castraciones ni miutilaciones. La 
facilidad con la que nos extirpan nuestros úrganos sexuales es impresionante, 

Sufrimos violencia médica, por un androcentrismo sanitario que nos 
asfixia, pues tardan en diagnosticarnos una media de ocho años, y ni si- 
quiera se nos escucha, e incluso se nos trata de “hipocondriacas”. Nos dan 
soluciones que sabemos que son erróneas de antemano, o nos marean de 
un especialista a otro, mientras gastamos rodoe nm.-s?ro.q ahorras, Se pone 
en peligro nuestras vidas con n_'lélodus de fertilidad sin que se nos fom?c 
adecuadamente sobre los especiales riesgos que tenemos, Sufrimos violencia 
institucional, pues casi todas las comunidades autónomas carecen de unida- 
des especializadas y multidisciplinares para efectuar las cirugías, y cuando 
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existen son producto de la buena voluntad de ciertos profesionales médicos 
y no0 de la diligencia institucional. Estas heroicas personas profesionales 
que se toman en serio esta enfermedad, tienen las consultas masilicadas y no 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 menstruación (que es lo que suelen poner), y continuando por la pérdida de nuestros empleos a 
causa de nuestra discapacidad. 

La seguridad social nos da la espalda, sin permitirnos acceder a las pro- tecciones juridicas destinadas a las personas excluidas porla discapacidad, 
Mientras organismos públicos, como los cuerpos de seguridad del estado, 
niegan el ingreso a las mujeres afectadas de endometriosis aunque sean en 
Erado leve (se nos considera discapacitadas a estos efectos), sin embargo, no 
podemos acceder al reconocimiento jurídico del grado de disca pacidad, ni 
teniendo una endometriosis grado 1V, con una colostomía, un riñón menos, o media vejiga, o un pulmón invadido. Algunas de las nuestras van en sillas 
de ruedas por la invasión de nervios pélvicos que provocan neuropatías severas con carencia de movilidad. Sin embargo, incluso ellas se enfrentan 
a desmesuradas dificultades para acceder al reconocimiento jurídico de su 
situación, cimaginan perder parte del colon o la movilidad de sus piernas y que no le den una discapacidad? Pues eso lo sufrimos a diario, y lo vemos 
desde la Asociación estatal de Afectadas de Endometriosis: tratos vejatorios 
por parte de inspectores, negligencias médicas, y mujeres a las que toda su 
familia les ha dado la espalda por considerarlas “histéricas”, Cuando una 
persona contrac cáncer, toda su familia se vueles con ella, a nadie se le ocurre despedirla, y mucho menos se le niega una discapacidad si quedan 
secuelas, A nosotras sí, teniendo metástasis de igual forma, perdiendo érga- 
nos, y perdiendo toda calidad de vida. ¿No será porque es una enfermedad 
de mujeres? ¿No será que esa violencia antes mencionada, médica, admi- nistrativa, laboral, familiar... podríamos catalogarla de violencia machista? 

La enfermedad es comúnmente catalogada como tumoral benigna. Cierto 
que el tumor es endometrio al fin y al cabo. El endometrio está en nuestra cuerpa de forma natural, luego no es maligno. Pero calificar de benigna a 
nuestra enfermedad nos resulta similar a llamar benigno por no ser un cán- 
cer a cualquiera de las enfermedades autoinmunes que existen incluyendo 
el lupus, la esclerosis maltiple o la miocarditis autoinmune, Benigna... sí, 
el tejido lo es, no es una neoplasia, pero llamar a la enfermedad benigna, Cuando destroza la vida de la mujer en su juventud, en sus mejores años, es 
demasiado agraviante, Creo que después de haber sido condenadas histó- ricamente por herejes, por sangrar de manera anómala, o posteriormente, 
internadas en clínicas de reposo por dementes, cuando rabiamos de dolor 
en realidad, podríamos recibir ya el respeto merecido, y el reconocimiento 
frente a tanta injusticia. For todo ello, y mucho más, necesitamos 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 igualdad jurídica 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 vía 

privada cuando tenemos derecho a una sanidad pública en este país, Hoy 
no todas las enfermas pueden permitirse tratar su enfermedad. 

No vamos a desictir en esta lucha. Estamos enfermas, pero ni esta en- 
fermedad podrá con nosotras, ni el patriarcado conseguirá ha{_:crnns callar, 
Vamos a seguir reclamando a las udmjujsll'acio_nes. a p!‘ofl:‘stulmles de ].a 
salud y a la población, visibilidad, derechos, sanidad y dignidad. No senti- 
mos vergienza por estar enfermas. No sentimos verglienza ni la sentiremos 
nunca más, Seguiremos difundiendo información sobre la enfermedad, 

seguiremos ayudando a enfermas, seguiremos luchando contra lu% lita_m_'.-;, 

porque no somos histéricas. A muchas feministas se las hl_do de his ér:lcas, 
nesotras no somos las primeras, se lo dijeron a las mismísimas sufragistas, 
Nunca dejaremos de luchar. 

Ana Ferrer 

Secretaria de Adaec España 

¿POR QUÉ LA ENDOMETRIOSIS CON 
FEMINISMO? 

“El feminismo como defensa de las derechos de las mujeres no puede 
permanecer indiferente hacia la desigualdad de oportunidades que supone 
no tener en cuenta en el momento del diagnóstico médico, las diferencias 
en el enfermar de las mujeres respecto de los hombres". 

Carme Valls-Llobett 

Introducción 

La endometriosis es una enfermedad que afecta a un diez o quince por 
ciento de las mujeres en edad menstrual, a unas dos millones de españolas. 
La enfermedad, como señala el ginecólogo Carmona, la padecen más perso- 
nas que el SIDA, la diabetes, el asma y la epilepsia juntas, Esta enfermedad 
solo la padecemos las mujeres y en muchos casos resulta incapacitante para 
múltiples actividades de le la vida cotidiana (dolor pélvico intenso que no 
cede a la analgesia, diarreas o estreñimiento, 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 
sobre las vidas de tantas mujeres, la enfermedad no recibe apenas atención 
científica ni social, No hay consenso científico sobre sus causas, no hay una 
cura y las técnicas diagnósticas son pobres. 

La endometriosis es crónica e incapacitante y consiste en el crecimiento 
de tejido endometrial fuera del útero, normalmente dentro de la cavidad pél- 
vica (intestinos, recto, vejiga, etc.), pero puede invadir cualquier órgano del 
cuerpo, como el pulmón o el cerebro. El primer síntoma de la endometriosis 
es el dolor severo durante la menstruación. Es una enfermedad de género, 
vinculada a los estereotipos que recaen sobre las mujeres y al tápico de que 
es normal que la menstruación duela, Cuando las mujeres se quejan de do- 
lor extremo en ginecolagía no se las cree, se las tacha de vagas que quieren 
una baja laboral o de hipocondriacas, y a menudo acaban en salud mental, 
El diagnóstico se demora unos ocho años y tienen que consultar cuatro o 
cinco especialistas distintos antes de que alguien las crea. La enfermedad se 

' VALLS-LLOBET, CARME. *Morbilidarl diferencial entre mujeres y hombres” 
Feminismos 18, 2011, (pp. 281-200), p.288. 
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va extendiendo en ese tiempo, pudiendo causar complicaciones peligrosas 
como una perforación del apéndice o del intestino. Como señala la endocri- 
néloga Carme Valls, existe un gran desconocimiento de la menstruación y 
hasta los años ochenta no se supo cómo funcionaba esta, Muchos médicos y 
médicas no saben qué pruebas realizar para diagnosticar la endometric 
no reconocen sus sintomas y solo unos pocos equipos multidisciplinares en 
España están capacitados para intervenirla quirúrgicamente, ni siquiera 
contamos con uno en todas las Comunidades Autónomas, 

Los estereotipos sobré la pretendida debilidad femenina afectan indu- 
dablemente al trato de la enfermedad, Esta situación se produce en todos 
los países del mundo. Si en cualquier país nos dirigimos a un colectivo de 
mujeres con endometriosis, muchas expresarán que es común que en la 

atención sanitaria se las tilde de exaperadas, e incluso que se les insinúe que 
fingen vómitos o desmayos (producidos por la intensidad del dolor), Uno de 
los primeros síntomas de la endometriosis es un dolor menstrual muy intenso 
{contracciones similares a las del parto) que con el tiempo puede llegar a 
afectar todos los días del mes. Cuando las afectadas acuden a ginecología es 

frecuente que sus palabras no se tomen en serio porque suele pensarse que 
se quejan en exceso de algo tan corriente como la menstruación, Usualmente 
la endometriosis no es visible en una exploración ginecológica normal, así 
que esto favorece la idea de que son hipocondriacas. Para localizar el tejido 
invasor de la endometriosis es necesario realizar pruebas de imagen com- 
plejas e incluso con ellas, una gran parte de las endometriosis más graves 
se esconde y solo una cirugía puede diarnosticarla, Los numerosos años 
que se demora el diagnéstico implican que esa abrumadora cantidad de 
mujeres que vive con endometriosis (una de cada diez) sufre un prolongado 
cuestionamiento. El cuestionamiento existe también en el ámbito laboral 

(“mira esta que falta al trabajo cuando tiene la regla”, "menuda vaga, otra 
vez ha faltado", “siempre está cansada y quejándose”), e incluso dentro de 
la pareja. Se acusa a las afectadas de que lo que en realidad tienen son pro- 
blemas psicolágicos, y estas acaban desarrollando depresión por el dolor 
y la incomprensión. Estos hechos constituyen una protecía autocumplida, 

Frente al dramático pañorama descrito, las afectadas de endometriosis 
estamos componiendo un potente movimiento internacional, con eventos 
como “EndoMarch International* que cada marzo desde hace cinco años 
coordina desde Estados Unidos marchas por todo el mundo para denunciar 
la situación de las enfermas y para reivindicar derechos, La indignación del 
colectivo de afectadas se refleja en la cifra de su militancia. Nuestra asocia- 
ción (Asociación española de Afectadas de Endometriosis- Adaec) cuenta con 
17000 simpatizantes (y aún es poco si tenermos en cuenta qué hay dos millones 
y medio de afectadas en nuestro país). La lucha de las enfermas es admirable 
por la diversidad y la constancia de sus actuaciones: divulgación sobre la 

endometriosis en la prensa y la televisión, mesas informativas en hospitales, 
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participación en jornadas y ferias asociativas, negociaciones políticas en 
ayuntamientos para conseguir mociones, negociaciones de proposiciones no 
de ley (PNL) en los Parlamentos Autonómicos y en el Congreso, negociacio- 
nes con las instituciones sanitarias para conseguir la apertura de unidades 
multidisciplinares cualificadas para operar la enfermedad, negociaciones 
políticas para que se proporcione formación en endometriosis al personal 
de atención primaria y especializada, lucha contra los procedimientos sa- 
nitarios que dificultan la derivación a las pacientes, vigilancia y denuncia 
de los medicamentos, técnicas y tratamientos nocivos, participación en es- 
tudios médicos sobre la endometriosis, búsqueda de mecenas que financien 
investigaciones o de personas famosas que publiciten la causa, vigilar que 
los compromisos politicos se cumplan, etcétera, 

Todas estas acciones son posibles gracias al trabajo (normalmente anó- 
nimo y poco visible) de mujeres admirables que, a pesar de vivir con dolor 
e importantes limitaciones, están profundamente comprometidas con una 
causa trascendental para sus vidas. Aunque aún queda mucho camino por 
delante, la enfermedad va saliendo de la invisibilidad pracias a estos esfuer- 
z0s. Uno de los ejes de esta amplia agenda es la necesaria consecución de 
cambios normativos, tanto en nuestro país como en la Unión Europea, El 
presente trabajo constituye una contribución en este punto. Como inves 
gadora y docente en la Facultad de Derecho jamás había pensado que mis 
investigaciones sobre cuestiones jurídicas podrían convertirse en un asunto 
respaldado por el cariño y entusiasmo de tantus mujeres. Las biografías de 
las afectadas son el material del que se extruen las hipótesis que se contrastan 
con las normas y con la jurisprudencia. Las inj ias compartidas cons- 
truyen el mapa de los problemas que el derecho debe resolver, Este trabajo 
realiza las siguientes aportaciones: 

La primera de ellas es 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 exclusión del Real Decreto 
que contiene las enfermedades que son cousa 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 poscen 
una regulación organizada en el mismo apartado se ven penalizadas, Como 
resuliado las mujeres encuentran más obstáculos que los hombres para que 
sus discapacidades sean reconocidas, quedando desprotegidas ante despidos 
discriminatorios y fuera del sistema de protección social. Esto es una discri- 
minación por razén de sexo. Actualmente se están elaborando unos nuevos 
baremos, y es una ocasión que no se debería desaprovechar (la próxima re- 
dacción puede producirse dentro de veinte años) para exigir la inclusión de 
las enfermedades de las mujeres. Ha de tenerse en cuenta que dificilmente 
se obtiene un grado de discapacidad si se carece de un diagnóstico claro y 
nosetras tardamos mucho tiempo en obtenerlo. Cuando existe diagnóstico, 
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la ausencia de la enfermedad en el citado Real Decreto se suma al descono- 
cimiento generalizado sobre la enfermedad (tanto en la medicina como en 
el derecho) dando lugar a grados irrisorios. Suele puntuar más la depresión 
causada por la endometriosis que la propia endometriosis. 

Sería miope no encontrar en este panorama una clara conexión con 
el tabú ménstrual, con una ciencia androcéntrica que ningunea las enfer- 
medades de mujeres, con un derecho sin perspectiva de género, y con una 
mirada machista que desprecia la palabra y el dolor de las mujeres. Ineluso 
las personas que saben en qué consiste la enfermedad, suelen desconocer lo 
incapacitante que esta resulta. Tenemos compañeras en silla de ruedas por 
la endometriosis (la enfermedad puede afectar a los nervios ciático, pudendo 
e hipogástrico), compañeras que han sufrido adicción a la morfina debido 
a la medicación tan fuerte que algunas necesitan para sobrellevar un día, 
compañeras con múltiples diarreas diarias qu ipiden realizar un trabajo 

con normalidad (por afectación al intestino). La existencia de multitued de 
casos tan graves como estos debería constituir prueba suficiente de que la 
endometriosis debe ser contemplada expresamente como causa de discapaci- 
dad. También hay numerosas compañeras que sufren dolores incapacitantes 

solo cuatro o cinco días al mes, No todas necesitamos acceder al grado de 
discapacidad, pues hay casos en los que la merma de la calidad de vida es 
pequeña, Algunas compañeras cuentan ya con un grado de discapacidad re- 
conocido, pero la común a todos los casos (sea cual sea su gravedad) es que 

han sido evaluados por debajo de su situación efectiva. A pesar de que lo que 
reivindicamos es una pequeña modificación normativa que corrija esta situa- 
ción, es muy difícil lograr estos cambios en las normas sin un apoyo social 
amplio. El activismo del VIH tuvo el apoyo masivo del movimiento LGTEI 
para lograr conquistas en investigación, atención sanitaria, concienciación 
social y la inclusión en el Real Decreto 197 1/1599 de erados de discapacidad. 
Nosotras necesitamos tener un apoyo importante del movimiento feminista 

y de toda la sociedad para alcanzar estas mismas me 

En segundo lugar este trabajo denuncia que la judicatura deniega con 
una frecuencia elevadísima la prestación contributiva de incapacidad per- 
manente para el trabajo a las mujeres con enfermedades de alta prevalencia 
femenina. Isabel Ruiz Pérez, en un estudio de Granada, señaló que el diez por 
ciento de hombres que padece fibromialgia (frente al noventa por ciento de 
mujeres) tiene muchas múás posibilidades de obtener una sentencia favorable 
que una mujer con fibromialgia de la misma gravedad. 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- 
mentación jurídica y resulta irrelevante para el fallo, Es la enfermedad más 
ninguneada de todas las que se mencionan en los cuadros clínicos, incluso 
entre las feminizadas. Es necesario señalar en este punto que, aunque el 

colectivo 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 más graves necesitan abandonar el 

mercado de trabajo. Lo frecuente entre las afectadas es que quieran vivir de 
su trabajo sin que la enfermedad les perjudique (el reconocimiento del grado 
de discapacidad es fundamental también para este fin). Hemos de tener en 
cuenta que la endometriosis irtumpe en las vidas de mujeres jóvenes que 

ven frustrados sus proyectos personales, familiares y laborales. El deseo 
fundamental de estas mujeres es recuperar sus vidas. La medicina y, en 
menor medida, el derecho, pueden contribuir a este fin, El ajuste del puesto 

de trabajo, el empleo protegido y la nulidad de los despidos por enfermedad 
son instrumentes jurídicos necesarios para la trabajadora que padece una 
enfermedad tan limitante como la endometriosis. A día de hoy, como el mer- 
cado de trabajo expulsa a las mujeres enfermas, el acceso a prestaciones es 
la vía más realista para paliar la exclusión social. Pero no debemos perder 
de vista que lo que el colectivo demanda es la integración social, 

La tercera aportación de este trabajo es la relativa a las políticas pú- 
blicas, que no están atendiendo adecuadamente las enfermedades de alta 
prevalencia femenina. Campan a sus anchas los estereotipos (como que el 
dolor menstrual extremo es normal o que las mujeres se quejan por gusto) 
y la ignorancia sobre una enfermedad tan frecuente como la endometriosis. 
Es asombrosa la frecuencia con la que se extirpan órganos reproductivos 
de las mujeres (es muy raro que extirpar testículos o próstata se consideren 
una cura ideal e inofensiva). Otro asunto que debería escandalizarnos es 
que las mujeres con endometriosis sean medicadas, sin debate ético algu- 
no, con medicamentos destinados a la castración química de violadores en 

los Estados Unidos. A la investigación y tratamiento de las enfermedades 
de mujeres se destina una cantidad infima de recursos econdmicos, Esta 
situación de ostracismo vulnera el artículo 27 de la ley de igualdad, el prin- 
cipio de la Unión Europea de mainstreaming (perspectiva de género) en las 
políticas sanitarias, la Declaración de Madrid de la ONU y diversas normas 

autonómicas como el artículo 41 de la Ley andaluza 12/2007 de Promoción 
de la Igualdad, que establece que atenderá la prevención y tratamiento de 
las enfermedades que más afectan a las mujeres. 

—
 



CAPÍTULO 1. LA ENDOMETRIOSIS EN LAS POLÍTICAS 
SANITARIAS 

1. ¿Qué es la endometriosis? 

La endometriosis es una enfermedad crónica e incapacitante que, a pesar 

de su alta prevalencia® (la tienen entre el 10% y el 15% de las mujeres), ha 
recibido escasa atención científica, Todavía no existe una explicación causal 
de la endometriosis, no existe una cura para la misma, los conocimientos 
epidemiolágicos son escasos y las técnicas de diagnóstico son pobres, Como 
consecuencia del desconocimiento ceneralizado sobre la misma, no se pro- 
duce la necesaria sospecha clínica que habría de conducir al diagnóstico. Las 

estadísticas refieren una media de nueve años para alcanzar el disgnóstico 
eis especialistas consultados?, y de cinco o s 

REAS R, COBOS B “Epidemiology of endometriosis”, En Garcla-Velasco JA and 
Encomerriazis Currens Maragement and Future Trewds, Taypee Brothers 

Medical Publishers, 2000 p. 10-8. Se estima que la endometricsis afecta a la apabullante cifra 
de entre el 10 y el 15% de las mujeres en edad reproductiva (es rara antes de la menarquía y 
fraz la menopansia), aunque es dificil conocer la prevalencia real dado que es nocesario realizar 
una cirugía laparescópica para tener un diagnóstico de certeza. Los casos graves (grade Ho 
IV] representan sólo un 10% del toral. Donde la endometriosis ha sido mejor estudiada es en 
aquellos grupos en que se ha podido realizar Inparoscopia, Entre dichos grapos de mujeres, 
podemos destacar a las mujeres cometidas a Inparoscopia por infertitidad, también contamos 
con estudios de mujeres sometidas a laparoscopia por dolor pélvico y estudios de mujeres 
sometidas a esterilizacion wbdrica por laparoscopia. ROGERS PA, D'HOOGHE TM, FAZLE- 
BAS A, GARGETT C, GIUDICE L, MONTGOMERY GW, ET AL, “Priorities or endometriosi 
research: recomendations from an Internationel consensus wokshop”, 16, 2008, pp. 
esiima que la endometriosis afecta por lo menos & un 105% de la población ferneni 
Lértil. Esta proporción asciende al 30-50%, si consideramos tan solo a mujeres que presenten 
problemas de inferilidad-esterilidad o dolor pélvico crónico. La intormación recogida en el 
Conjunto Ménimo Básico de Datos al Alta bospitalaria (CMBED-AH) en Andafucía establece 
una media de mujeres hospitalizadas con diagnóstico de endometriosis de aproximadamente 
1500 mujeres cada año. La forma más frecuente es la ovárica (60-65%), seguida de la uterina 
(18%-209%) y, posteriormente las localizaciones peritoncal pélvica y otras, 

Guía de alención a mujeres con endometriosis en el sistema sanitario público de An- 
dalucia. Servicio Andabuz de Salud. Dirección Genersl de Asistencia Sanitaria. Marzo 200%, 
La asociación Adaec (Asociación española de afectadas por la endometriosis) confirma estos 
dates a partir de sus encuestas de claboración propia. 

2i 
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La enfermedad consiste* en la implantación y crecimiento de tejido endo- metrial fuera de su lugar natural, Normalmente el tejido se expande por los ovarios y el útero (75% de los casos), pero es relativamente habitual que se Extienda por otras zonas de la pelvis como intestino, recto, vejiga y uréteres, Ocasionalmente el tejido puede alcanzar cualquier otra región del cuerpos. La afectación intestinal incide en un 3 a 12% de mujeres con endometrio- Sis, Los síntomas más comunes son la dismenorrea (dolor menstrua Dy la infertilidad o subfertilidad (la infertilidad puede alcanzar al 30-40% de las mujeres con la enfermedad), La endometriosis consti tuye la principal causa de infertilidad Femenina (entre el 40-50% de las casos de infertilidad femenina son producidos por la endometriosis), El síntoma principal y más frecuen- te es el dolor pélvico cíclico, que adopta diferentes patrones; dismenorrea severa (75%), dispareunia intensa (44%) {en algunas pacientes impide toda actividad sexual y en otras solo ciertas prácticas), dolor antes del orgasmo o tras alcanzarlo (con independencia de la penetración), dolor limitado a la ovulación y disquecia (este dolor al delecar está asociado a la endome triosis recto-vaginal). La dismenorrea propia de la endometriosis usnalmente se ve acompañada de contracciones uterinas que guardan mucha semejanza con las del parto, según refieren las afectadas que han experimentado am- bos extremos. Dichas erisis son coincidentes con los días anteriores y los primeros del periodo menstrual. - 
Como la endometriosis es una enfermedad progresiva”, tanto el dolor como el resto de síntomas se van desvinculando de la menstruación y van 

enfermedad y sus sintomas, ha sido extraido de la siguiente fuente: Guía de atención a mujeres ton endometriosis en el sistema sanitario Público de Andalucía, Servicio Andaluz de Salud, Dirección General de Asistencia Sanitaría, Marzo 2009, 
* El especialista en endometriosis Carmona Herrera Expuso ante el Congreso de las Di- putados que la endometriosis “es un téfido normal, Exactamente como ol del endometrio En su sitio habitual (...) Y es una enfermedad que es benigna, no es un cáncer, pero es una enfermedad en la cual en endometrio Ectápico es capaz de implantarse en un sitio fuers de su lugar habitual, de proliferas, descgregar sus propías hormonas para alimentarss. Es capas de crear nievos vasos sanguíneos, es capaz de invadir los tejidos vecinos, es capaz (...) incluse hacer metástasis por vía linfática o vía sanguinea, llega al pulmón y puedo llegar al cerebro, Es capaz, aunque lo poles hien, de reaparecer y de recidivar, como decimos los médicos”, También explica que el tejido de la endometriners sangra durante la menstruación, procu- clendo hemorragia en el interior del cuerpo, en lugares en los que no corresponde (e que provoca gran dolor). Nosotras corroboramos cuanto dice el ginecólogo pues en la Asociación hay casos de mujeres con endometriosís pulmonar y cerebral, y también hemos sabidy de Casos Impartantes como el de una mujer que sangraba por la piel y el de otra afectada que sangraba por el ojo a causa de tener el tejido invasor detrás del mismo, Diario de sesiones del congreso de los diputados. 14 de junio de 2017. %11 legislatura, num, 254, Sanidad y servicios socinles. Sesión número 13. Carmona Herrera, jefe del servicio de ginecología del Hospital Clinic de Barcelona, número de expediente 219000140, Carmona Etude en representación de la Sociedad Española de Ginecología (SEGO), * El doctor Carmona expone que en los casos graves de endometriosis Los órganos de [y pelyu_sepq_wn uños a otros, volviéndose indistinguibles entre si y alirma; “cl ratamiento es paliativo. A día de hoy no hay tratamiento curativo, Es una enfermedad Crónica”. Señala que 
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adquiriendo carácter permanente, dando lugar en los casos más graves a 
una discapacidad que impide el trabajo y el desenvolvimiento en muchas 
actividades de la vida corriente, El dolor crónico puede ser resistente a la 
analgesia, requiriendo otro nivel de atención 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 menmagias anor- 
males (hematuria, rectorragia, hemoptisis, etc), síntomas intestinales Es 
treñimiento o diarrea crónicos) y vesicales (dolor al orinar o incontinencia 
urimaria), fatiga crónica (favorecida por el componente inflamatorio de la 
enfermedad), migrañas [recuentes (de origen hormonal), dolor de espalda y 
dolar al permanecer sentada, en pie o al caminar: Estos últimos sintomas que 
comprometen la movilidad están asociados a la endometrivsis con afectación 
de los nervios. Los nervios que se ven afectados por la endometriosis son el 
pudendo, el ciático y el hipogastrico. A los síntomas aquí mencionados hay 
que añadirlas consecuencias psicológicas” derivadas del dolor, la infertilidad 
y la incomprensión personal, social y laboral que genera tener una enfer- 
medad desconocida y que no se manifiesta de forma visible. Las mujeres 
con endometriosis avanzadas suelen presentar depresión y ansiedad, en una 
prevalencia similar a las observadas en otras poblaciones de pacientes con 
enfermedades cránicas, 

La severidad de la enfermedad se establece mediante dos clasificacio- 
nes distintas, La primera es la de la Sociedad Americana de Fertilidad ¥ 
la Sociedad Americana de Medicina Reproductiva. Esta clasificación se 
realiza de forma cuantitativa, según el número, el tamaño de las lesiones, 
su localización, profundidad y densidad. Clasifica la enfermedad cuatro gra- 
dos, siendo la endometriosis grado IV la más severa. Otra clasificación que 
divide la enfermedad en tres subtipos principales: endometriosis peritoneal 
superficial (tipo 1), endometriosis ovárica (tipo I y endometriosis profunda 

hay algunas mujeres que tras una opersción “nunea más han tenido Tingún sintoma ní han 
scguido tratamiento, También es verdad que tengo muchas, por desgracia, Ea gran mayoría, 
que siguen con sintomas y tienen que estar Siempre con tratamiento”. Con respecto a la pre- 
valencia expone- "en España hay 1.700,000 mujeres enfermas de endometriosis. De La forma 
grave y en endemetriosis profunds viene a ser una cuarta parte de estas, más de 400,000 
mujeres con la forma grave de la enfermedad”. Carmona expone que la enfermedac puede 
llegar a ser extremadamente dolorosa, repercutiendo sobre el trabajo, los estudios, la vida 
social y las relaciones somales: "la calidad de vida de estas mujeres comparada con mujeres 
sin endometriosis está absolutamente deterlorada. Todos los parámetros que miramos en 
este test de calidad de vida, el SF-46, están alterados. (..,) A un nivel menos personal y más 
de impacto social, el número de horas que estas mujeres pierden de medía a la semana es de 
10,8 horas de productividad laboral. Sea en términos de ausencia del lugar de trabajo o en 
términos de presenteisme, que es aquello que la mujer está en el trabajo, pero es | neapaz de 
concenirarse y de producir de una manera adecuada, En total, casi ones horas, (...) A nivel 
medio, esta vienen a ser en España, 9500 euros al año y son 16000 millones de curos al 
año. (...) 14500 millones de curos de lalia, los 20000 de Álemania, (...} Millones de curos 
perdidos por culpa de ln enfermedad”. 

* Guía de atención a las mujeres con endometriosis en el Sisrema Nacional de Salud 
[SNS). 2013, 
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{tipo ITI), siendo la endometriosis profunda la considerada de mayor grave- 
dad porque es la que compromete a otros órganos como uréteres, la vejiga 
y el intestino. Dentro de las endometriosis clasificadas como profundas, aún 
puede estadiarse más la gravedad de la enfermedad atendiendo a la profun- 
didad de las lesiones, coexistiendo un dalor máximo cuando la penetración 
en profundidad del peritoneo es mayor o igual a 6 mm. Las endometriosis 
de mayor gravedad dentro de las que son graves son aquellas que tocan el 
nervio pudendo, causando neuralgia del mismo, y siendo mayor el dolor 
cuanto mayor es la afectación de dicho nervio. 

2. Enfermedades de mujeres, endometriosis y políticas públicas 

Las enfermedades de alta prevalencia femenina son aquellas que afectan 
a un número significativamente mayor de mujeres que de horbres. Carme 
Valls-Llobet® señala que dichas enfermedades pueden tener su origen en dife- 
rencias hiológicas' con el sexo masculino, como ecurre con la endometrinsis, 
los tumores pinecoldgicos y las enfermedades derivadas de embarazos y par- 
tos. En estos casos, más que de alta prevalencia hablamos de enfermedades 
especílicas de mujeres. Pero también son enfermedades de alta prevalencia 
aquellas que, aunque las padecen los hombres, se presentan con una mayor 
frecuencia entre las mujeres. En esta categoría entran la fibromialgia (el 
0% de las personas afectadas son mujeres), las enfermedades musculo- 
esqueléticas, las anemias, el dolor crónico, las enfermedades autoinmunes, 
las enfermedades endocrinas y el trastorno ansioso depresivo, La endocrinó- 
loga !! elabora, a partir de diversos estudios, la siguiente lista que muestra la 
proporción de mujeres afectadas por varias enfermedades de alta prevalencia 
femenina (los números entre paréntesis indican la cantidad de mujeres por 
cada hombre): tiroiditis (50), hipotiroidismo (8), hipertiroidismo (10), lupus 

* YVALLS-LLOBET Carme, “Desigualdades de género en Salud Pública". Chiadern CAPS, 
, 30, 2001, 

* VALLS-LLOBET, Carme, "La menetruación: de la invisibilidad a la abolición”. Disoda. 
Estudis de la Difererecia Sextl, ac 21-2006, p. 71-84 

" VALLS LLOBET. C. "Morbilidad invisible y conperación”. Queedern CAPS, 1SSN 0213- 
4482, N 31, 2003. (60-67) 

" Según esta autora, por edades se pueden resaliar las siguientes enfermedades preva- 
lentes:-14-45 años: anemias y lerropenias (las padecen el 75% de la población femeninal: 
las metrorragias (50% de la población femening), la amenorrea o oligomenorrea (de un 15 
a un 20% de la población femening), endometriosis (15 a 20%) y el sindrome premenstrual 
severo (de un 15 a un 35%), las hiperprolactinemias; los trastornos de la función tircidea, 
como el hipertircidismo, las tiroiditis autolnmiunes, el hipotiroidismo clinico y subclinico; 
y las enfermedades autoinmunes. -Más de 45: cáncer de mama, de cérvix y de endometrio; 
cardiopatia iequémica; diabetes clínica y subclór áncer de colon y de pulmon; deficiencia 
de formación dsea por defecir subelínico de vitamina D: hipertensión y las dislipemias; hipo- 
tiroidismo clinico y subclinico (15 a 20% de mujeres), el hipertiroidismo (24 de mujeres), 
la angina inestable, el déflcit subclínico de vitamina D (304 de 1a población femenina), y el 
hiperparatiroidismo secundario (20%). = 
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eritematoso sistémico (), artrítis reumatoide (2-4), Sindrome de siógren (9), 
esclerodermia (3-4), miastenia gravis (2) y diabetes mellitus autoinmune (5). 

Entre las enfermedades específicas de mujeres, las vinculadas a la mens- 
truación constituyen todavía un tabú en la asistencia primaria y prácticamen- 
te carecen de presencia en la investigación cientifica. Esto es denunciado por 
la citada Carme Valls que indica que durante mucho tiempo la explicación 
de los trastornos menstruales fue la peregrina teoría psicoanalitica del re- 
chazo psicológico de la mujer a su menstruación. En cambio la medicina 
de hoy asocia los trastornos menstruales a problemas endocrinos. La mens- 
truación es buen indicativo del estado de salud general. “La ciencia médica 
ha ignorado el estudio de la menstruación y solo a mediados del siglo XX 
se inició el estudio del ciclo y de las hormonas hipofisarias, con el objetivo 
de conseguir medicamentos anticonceptivos" . El estudio de los trastornos 
menstruales no tomd fuerza hasta los años ochenta del siglo pasado. La en- 
dometriosis, alimentada por el exceso de estrógenos en el organismo, es uno 
de estos trastornos endocrinos y constituye (tras las neoplasias) la patología 
ginecológica más importante por su alcance incapacitante. 

El hecho de que la ciencia médica esté construida sobre modelos mas- 
culinos podría ser la causa de la escasa atención que se presta a las enfer- 
medades de alta prevalencia femenina, y de las dificultades de diagnóstico 
que enfrentan muchas de ellas, Estas enfermedades, al darse raramente en 
hombres (o nunca, en el caso de las especificas de mujeres”), son ignoradas 
Y, en opinión del magistrado Lousada™, se ven expuestas a prejuicios como 
la supuesta debilidad u holrazanería femenina, Para paliar desigualdades, 
nuestro ordenamiento jurídico ha establecido unas timidas bases que han 
de inspirar el desarrollo de políticas sanitarias con perspectiva de género. 
El artículo 27 de la Ley Orgánica de Igualdad Efectiva de Mujeres y Hom- 
bres establece que la igualdad ha de integrarse en las politicas de la salud'*, 
Este artículo ha de ser resaltado por constituir la principal base normativa 
de la igualdad entre mujeres y hombres en materia de salud, Normativas 

“El traxamiento jurídico de la fibromialgia en perspectiva 
urídica de igualdad de oportunidades emtre mujeres y hom. 

bres. 26, 2010, p. 
E Artictilo 27 Integración del principio de lenaldad ert la política de salud. 1. Las políticas, 

estrategias y programas de sulud integrarán, en su formulación, desarrolle y evaluación, Las 
distintas necesidades de mujeres y hombres y las medidas necesarias para abordarias ade- 
cuadamente, 

2, Las Administraciones públicas garantizarán un igual derecho a la salud de las mujeres y 
hombres, a través de la integración activa, en los objetivos y en las actuaciones de la politica 
de salud, del principio de igualdad de trato, evitando que por sus diferencias bielógicas o por 
los estereotipos sociales asoriados, se produzcan discriminaciones entre unas y ctros. 3. Las 
Administraciones públicas, a través de sus Servicios de Salud y de los órganos competentes 
en cada coso, desarrollarán, de acuerdo con el princlpio de igualdad de oportminidades, las 
siguientes actuacion 
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autonómicas, como el artículo 41 de la Ley 12/2007 de Promoción de la 
Igualdad de Género en Andalucia transitan este sendero, estableciendo que 
“se impulsarán las medidas necesarias para la prevención y tratamiento 
de enfermedades que afecten especialmente a mujeres, como la anorexia, 
la bulimia o la fibromialgia”, Una Declaración conjunta del Congreso de 
los Diputados de 2005 expresa asimismo voluntad política de establecer 
consensualmente protocolos de diagnóstico y tratamiento de las distintas 
patologfas que subyacen tras la Abromialgia y la fatiga crónica, difundir 
entre las personas profesionales de atención primaria y especializada las 
evidencias disponibles sobre dichas enfermedades y su impacto psicosocial, 
fomentar la investigación en causas y tratamientos mediante programas de 
investigación, promover un consenso autonómico para la rehabilitación de 
las personas afectadas y elaborar protocolos de evaluación de las incapaci- 
dades para la profesión habitual. 

El tratamiento especifico de las enfermedades de alta prevalencia fe- 
menina no solo resulta coherente con la ley de igualdad, sino que responde 
@ una estrategia promovida por la ONU y acogida por la Unién Europea 
denominada "mainstreaming de género”!?, El mainstreaming' supone que 
la atención a los efectos de cada medida sobre las mujeres ha de informar 
todas las políticas (educación, transporte, sanidad, etc.). En nuestro país el 
mainstreaming ha sido traducido como “transversalidad”, aunque María Án- 

a) La adopción sistemática. deniro de las acciones de educación sanitaria, de inicialivas 
destinadas a Favorecer la promoción especifica de la calud de las mujeres, así como a prevenir 
su discriminación, 

b) El fomento de la investigación cientifica que atienda las diferencias entre mujeres y 
hombres en relación con la prosección de su salud, especialmente en lo referido a la acce. sibilidad y el esfuerzo disgnóstico y terapéntico, tanto en sus aspectos de ensavos clínicos 
como asistenciales. o) La consideración, dentro de la protección, promoción y mejora de la 
salud Jaboral, del acoso sexual y el acozo por razón de sexo. 

4] La integración del principio de igualdad en la formación del personal al servicio de ls organizaciones sanitarias, garantizando en especial su capacidad para detectar y atender las 
situaciones de violencia de género. 

€) La presencia equilibrada de mujeres y hombres en los puestos directivos ¥ de respon- sabilidad profesiónal del conjunto del Sistema Nacional de Salud. 
E) La obtención y el iratamiénto desagregados por sexo, siempre que sea posible, de los 

datos contenidos en registros, encuestas, estadísticas u otros sistemas de información médica 
Y samitaria. 

" Boletín Oficial de las Cortes Generales de 27 de abril de 2005, 
" Plataforma para la acción de la cuarta Conferencia Mundial sobre la m ujer Naciones 

Unidas. Beijing. 1995. Punto cuatro: Los gobiernos y otros actores promocionarán una po- 
lítia activa y visible del maisireaming de género, en todas las políticas y programas, para 
yue, antes de que se tomen las decisiones, se realice un añálteis .L los eectos producidos en 
mujeres y hombres, respectivamente. 

“ LOMBARDO, Emmanuela: “El mainstreaming, La aplicación de la transversalidad en la Unión Europea”. degualiras. Revista Jurídica de Fgualdad de Oporrunidades enire Mujeres 
¥ Hombres, vol. 10-E5, 2003. p. 7 (6-11) 
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geles Barrére" considera que la traducción se queda corta porque la palabra 
original significa “corriente principal”, lo cual enfatiza el hecho de que el 
sistema sexo-género atraviesa los distintos sistemas de discriminación (las 
mujeres son discriminadas por razón de sexo sea cual sea su procedencia o 
clase social), En el derecho español, el mainstreaming figura en el artículo 
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 políticas sanitarias europeas, como quedó recogido en la Declaración de 
Madrid'* en la que se establecen las bases de la aplicación de dicha estrategia 
a las politicas sanitarias de los Estados Europeos de la OMS. 

La Declaración expresa que para conseguir buenos niveles de salud es 
necesario que las políticas sanitarias contemplen las diferencias biológicas 
y los roles de género, pues estos tienen repercusiones sabre la exposición a 
factores de riesgo y sobre el desigual acceso a la atención sanitaria. La De- 
elaración contiene recomendaciones más específicas para los Estados como 
que se implementen programas de formación en género y salud destinados 
a las personas proveedoras de salud, que los sistemas de recogida de datos 
contengan la información desagregada por sexos y que se fomente la inves- 
tigación cientifica en relación con la salud femenina. 

Por su parte, la Unión Europea expresa su compromiso con la salud de 
las mujeres en unas conclusiones del Consejo (2006/C 146/02) en las que 
señala que se ha de reconocer que las condiciones sociales y sanitarias, las 
manifestaciones clinicas, los enfoques terapéuticos, la eficacia y los efectos 
secundarios del tratamiento de las enfermedades y trastornos pueden variar 
entre mujeres y hombres?. Estas conclusiones subrayan la importancia de 
aumentar entre la población en general, y también entre los profesionales 
sanilarios, la conciencia de que el sexo es un factor determinante clave de 
la salud. Asimismo reconocen la necesidad de una investigación biomédica 
relacionada con el sexo y afirman que, aungue las mujeres viven más tiempo 
que los hombres, sufren una mayor carga de años con problemas de salud. 

" BARRERE UNZUETA, María Angeles: “La Interseceionalidad como desafio al nraies- 
treamirg de género en las politicas públicas”. Revista Viesca de Advinistración Pública, n" 
37-88, 2010, p. 230 (pp. 225-252). 

7 La equidad de género en la salud mediante el mainstreaming: La necesidad de avanzar. 
La Declaración de Madrid. Oficina Regional de la OMS. Programa de Mainstreaming de 
género. Madricd. 2001. 

" Las Conclusiones señalan eue la incidencia y prevalencia de determinadas enfermedades, 
como la esteopoross, son más elevadas entre las mujeres, destacan las conclusiones, Otras 
enfermedades, tales como las enfermedades cardiovas culares, el cáncer v los problemas de 
salud mental, afectan a hombres y mujeres de forma diferente, Destacan que las enfermedacies 
cardiovasculares son una de las causas principales de muerte para las mujeres en la Unian 
Europea, a pesar de que siguen percibiéndos: como enfermecades predominantemente mas- 
culinas. También se señala el creciente número de mujeres con cáncer de pulmón a causa del 
incremento de tabaquismo femenino y resalta la importancia de la depresión, que en 2020 
constituirá la enfermedad más extendida entre las mujeres, 
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“Algunas enfermedades relacionadas con los alumbramientos y los órganos 
reprocuctores, como la endometrinsis y el cáncer del cuello uterino afectan 
únicamente a las mujeres", señalan. Las conclusiones indican que "las me- 
didas de prevención, fomento de la salud y los tratamientos sanitarios deben 
tener en cuenta los aspectos ligados al sexo para reducir la mortalidad debida 
a las principales enfermedades de las mujeres y mejorar su calidad de vida”. 

También señalan la necesidad de que existan datos fiables de la situación 
sanitaria de las mujeres, pues solo así pueden realizarse políticas adecua- 
das para proteger la salud de las mujeres. Invita a la Comisión de la Unión 
Europea a que la integre los aspectos ligados al sexo en la investigación 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 formación de profesionales de salud sobre morbilidad diferen- 
cial, que fomenten la salud y prevengan la enfermedad teniendo en cuenta 
las diferencias procedentes entre los sexos y que promuevan la investi gación 
sebre los distintos efectos de los medicamentos sobre hombres y mujeres, 
así como una investigación sanitaria específica por sexos, 

En lo concerniente específicamente a la endometriosis, Administraciones 
de todos los niveles territoriales (Unión Europea, España y Comunidades 
Autónomas) han expresado reiteradamente su compromiso de paliar las in- 
justicias que sufre el colectivo de afectadas, Aunque carecemos de un Plan 
Nacional para el abordaje de la endometriosis, en el año 2013 se produjo 
un hito importante cuando el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e 
Tgualdad publicó la "Guía de atención a las mujeres con endometriasis en 
el Sistema Nacional de Salud (SNS)' en la que se establecieron los proto- 
colos elínicos para el correcto abordaje de esta enfermedad. Además de 
ello se planteaban algunas mejoras que deberfan acometerse dentro del 
Sistema Nacional de Salud así como dentro de las prácticas de investigación 
para avanzar en la lucha contra la endometriosis, Esta Guía destaca algo 
importante, que es la afirmación de que para un adecuado abordaje de la 
endometriosis es necesario que, desde la investigación de la enfermedad 
al diseño de programas y correspondientes intervenciones sanitarias, se 
ha de tener en cuenta el género como categoría de anúlisis de desigrualdad 
evitable, corrigiendo de esta manera los posibles sesgos que puedan trans- 
cender a la atencién sanitaria y la investigación, La elaboración de la Guía 
del Sistema Nacional de Salud tomó como referente la “Guía de atención a 
mujeres con endometriosis en el sistema sanitario público de Andalucia™:. 

“ Esta guia fue presentada en 2006. La Guía andaluza constituye un brillante trabajo (es 
una de las mejores gías de abordaje de la endometriosis de todo el mundo), con dos vertientes: 
los aspectos cientificos relacionados con el diagnostico y tratamiento, basados en la evidencia 
wientifica disponibles en su momento y la organización de la atención sanitaria. Se trata de un 
trabajo de gran calidad técnica elaborado por un grupo de trabajo pluridisciplinar formado 
porespecialistas y coordinado por la Dirección General de Asistencia Sanitaria de Andalucía, 
gracius al impulso del movimiento asociarivo (la guía fue frato de una Propasición No de Ley 
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Lamentablemente, estos protocolos son paco conocidos por el personal del 
SNS y continuamos viviendo situaciones bochornosas de desconocimiento 
sobre la enfermedad y de resistencia a derivar a las pacientes allá donde 
pueda atendérselas adecuadamente. 

Además 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 y de 101775. La última reúne las principales reivindicaciones actuales 
del colectivo, dicha Proposición se debatió en la Comisión de Sanidad y fue 
aprobada por unanimidad de todos los Grupos Parlamentarios. Se titula; 
"la investigación y el abordaje diagnéstico-terapéutico de la endometriosis”, 
En esta proposición el Congreso insta al Gobierno a incrementar los fondos 
para investigación (en técnicas de diagnóstico, fertilidad y "factores pronós- 
ticos que permitan establecer a nivel individual la probable evolución de la 
enfermedad a nivel simomático y reproductivo”), elaborar un censo de pa- 
cientes, garantizar la igualdad de las afectadas a las técnicas de reproducción 
sistida (con respecto a mujeres con otras enfermedades que restringen la 

fertilidad, como el cáncer de útero), Esta exigencia se extiende también al 

acceso igualitario a la congelación de óvulos y la ovodonación, El Congreso 
también señala que se debe garantizar la formación de los y las profesionales 
del Sistema Nacional de Salud. Debe conocerse perfectamente el protocolo 
que figura en la Guía del SNS. 

A nivel europeo el hito más importante fue una Declaración del Parlamen- 

10 Europeo de 20054, que reunió más firmas que cualquier otro problema de 
salud, La Declaración dispone: “Considerando que la endometriosís es una 

enfermedad debilitante que afecta a unos 14 millones de mujeres adultas ¥ 
adolescentes en la Unión Europea, lo que implica un coste importante tanto 

individual como estatal, Considerando que sólo la baja por enfermedad por 
endometriosis tiene un coste anual de 30000 millones de curos en la UE, 
Preocupados por los recientes datos internacionales sobre retrasos demás 
de nueve años en el diagnóstico de la enfermedad y frecuentes diagndsticos 
erróneos debido al desconocimiento y la mala comprensión de los síntomas. 
[...) Este Parlamento pide a los Gobiernos de los Estados miembros y a la 

novida por las pacientes). La Guía andaluza ha sido actustizada en 2018, incorporando 
[:1:‘ dencia cientifica hasta la fecha y actualizando los protocolos de actuación en el sistema 
sunitario público de Andalucía, A la espera de la divulgación y difusión de esta nueva guía 
en su Comunidad Autónoma, podemos afirmar que el problema de la Eula andalura es el 
mismo que enfrenta la Guía del SMNS: =a anterior versión apenas fue dlsqlbulda y cuando 
prasionalmente llegó a médicos y médicas, su destino más usual fue el cajón de un escrito 
rio, A pesar de la existencia de tan loable dacumento técnico y divulgativo, la endometriosis 

continúa siendo casi desconocida para profesionales y los protocolos de actuación continúan 
siendo Inaplicados. 

* BOE de 5 de Abril de 2017. También =e tramitó una Proposición no de Ley en el Senado, 
en 2015 

** DC/S39285ES.dec. La Declaración fue promovida por Disna Wallis, John Bawis, Charles 
Tannock, Catherine Stiller y Jean Lambert, 
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Comisión Europea que (...) apoyen las iniciativas de las organizaciones nacio- 
nales para aumentar dicha concienciación. Solicita que se organicen grandes 
campañas de información dirigidas al público, a los profesionales de la salud 
¥ a los legisladores. Pide a la Comisión Europea que incl uya la prevención 
de la endometriosis en los futuros programas de acción comunitaria en el 
ámbito de la salud pública y así posibilitar una investigacion más exhaustiva 
acerca de las causas, la prevención y el tratamiento de la endomet osis", A 
pesar _de las promesas de financiación, concienciación social, prevención 
investigación y formación de profesionales de salud y legisladores, qu¿ 
habrían de ser satisfechas tanto por los Estados como por la Comisión, ni 
los Estados ni la Unión Europea han realizada los esfuerzos esperados, La 
endometriosis también ha sido materia de preguntas parlamentarias en el 
Parlamento Europeo®. Asimismo ocasionalmente se han organizado eventos 
en dicha institución interesándose por la endometriosis*, 

En 20077 tuvo hugar en el Parlamento Europeo un seminario que merece 
ser destacado. Dicho seminario tuvo presencia de pacientes, diputados y di- 
putadas, y profesionales de la medicina, Diana Wallis, anfitriona del evento 
y vicepresidenta del Parlamento Europeo en aquel momento, destacó que en 
toda Europa hay una media de ocho años de demora en el diagnéstico desde 
que la mujer empieza a buscar ayuda médica hasta que es diagnosticada, 
además de esto, los tratamientos son poco adecuados y costosos, y tienen 
NUMErosos y graves efectos secundarios. Destaca Wallis que los tratamientos 

* El 5 de Febrero de 2015 (E-0I955-153 se formuló en el Farlamento Europeo la si- 
gulente pregunta; “Hace diez años, el Parlamento Europeo promowié una declaración por escrito sobre la endometricsis encareciendo a los Gobiernos de los Estados Miembros ya la Comisión Europea a que promovieson campañas de información concienciación sobre esta enfermedad y a que incluyesen Ia prevención de la endometriosis en los programas de prevención comunitaria, posibilitando así una investigación más exhaustiva, Pasado este tiempo, la asociación de atectadas de mi comunidad me ha trasladado su preocupación ante lo poco-que se ha avanzedo desde entonces: a pesar de que millones de mujeres curopeas si ven afectadas por esta enfermedad, el dispnóstico acumula retrazos de ocho años y medio, 

y la ausencis de falta de acciones de concienciación e información y de presapuestos pnrr: financiarios es palmariai. ¿Qué medidas piensa adoptar la Comisión para enfrentar el problema de la endometrinsis?, 2. ¿Tiene previsto la Comision adeptar campaños de infor- 
Mación e concienciación a nivel europeo o recomendar alos Estados miembros su Empulso EN sus territorios nacionales? 3. ¿Padría indicar la Comisión qué recursos se han destinado a cumplir los objetivos marcados por el Parlimento Europeo en su declaración?* La respuesta escrita de la Comisión fue la siguñente: “La Comisión es consciente de la Importancia de la endemetriosis(...) La Comisión no tiene intencion d iniciar, a escala de la UE, campañas de información o de sensibilización sobre la endometriosis, que san más apropiadas a mivel facional adaptando los mensajes a la situación de cada país”. Otra pregunta parlamentaria ha)l:mdo lugar el 20 de marzo de 2015 enfatizando la necesidad de que se destinen recursos 4 & Investigación de la endometriosis y resaltando la conexión entre la Enlta de recursos dtsunadns_a este fin y el hecho de que la enfermedad esté asociada a los prejuicios sobre la merlmlruaslúu y sobre la debilidad fernenina. 

* En 25 de marzo de 2015 se produjo una jornada de conclenciación en el Parlamento Buropes, 
7 28 de marzo. Organizado por las mismas personas que promovieron la Declaración, 
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solo atenúan los sintomas de la enfermedad por un tiempo, pero no propor- 
cionan una curación. Señala que, aungue la cirugia puede mejorar mucho 
la endometriosis, esta debe ser realizada por personas experias en cirugía 
endoscúpica, que pocos especialistas saben realizar”, Las palabras de Wallis 
ponen de manifiesto que nos encontramos con un problema que no es de 
alcance nacional, sino internacional. 

A nivel autonómico también encontramos compromisos políticos re- 
señables. El Pleno de las Cortes de la Comunidad Autónoma de Castilla y 
León aprobi en 2017 por unanimidad una Proposición no de Ley “sobre 
tratamiento médico de la enfermedad de endometriosis””. En 2018 tam- 
bién el Parlamento de Navarra insta al Gobierno de Navarra a atender la 
endometriosis, La exposición de motivos señala: "La endometriosis es una 
enfermedad crónica 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 niñas en toda la Unión Europea 
y 176 millones en el mundo. (...) Uno de las problemas al que se han de 
enfrentar las mujeres que padecen de endometriosis es el retraso diagnós- 
tico (...}, encuadrado en una visión de normalización del sufrimiento de la 

mujer vinculado a la menstruación y sus capacidades reproductivas. Esa 
naturalización del dolor de la mujer relacionado con la menstruación y lo 
reproductivo también ha tenido históricamente un correlato en el ámbito de 
la investigación, donde no se han destinado los fondos, recursos y esfuerzos 
que corresponderían a una patología con la extensión epidemiológica y 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®, 

= Wallis añade que en Dinamerea se establecieron directrices en 2002 para que las mujeres 
con endomerriosis sean derivadas a uno de los dos centros nacionales donde la experiencia 
quirúrgica necesaria está disponible. El Senado italiano ha expresado también su valuntad 
de que la endometriosis sea tratada por esperialistas, se difunda información que disminuya 
el riempo en los disgnósticos, s0 revise la cuestión de las pensiones de incapacidad para el 
trabajo, se Invierta en investigación y se registre la epidemiología de la enfermedad asi como 
la eficacia de los tratambentos. 

* Boletín Oficial de las Cortes de Castilla y León, número 313, 18 de septiembre de 2017, 
La resolución insta a la Junta de Castilla y León a difundir y garantizar la aplicación de la 
Guía del SNS para que los profesionales conozcan los protocolos oficiales, crear un registro 
de pactentes afectadas, promover la creación de una o dos unidades multidisciplinares en la 
comunidad autónoma, capacitar a los profesionales de atención primaria y especializada e 
Impalsar, con financiación, líneas de Investigación en endometrinsis, 

* Boletín Oficial del Parlamento de Navarra, Pamplena 9 de marzo de 2018, núm. 30 
El Parlamento de Navarra insta a Goblemo de Naverra a realizar un registro de pacientes, 
Incorporar formaclén sobre la Guia y sus protocolos, crear unidades multidisciplinares, 
parantizar él acceso a las técmicas de reproducción asistida en condiciones de ipualdad, 
Instar al Gobierno español a revisar las restricciones al acceso al grado de discapacidad de 
las afectadas de endometriosis e incrementar los fondos destinados a la investigación de esta 
enfermedad, 
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Otro documento relevante es la Moción aprobada por unanimidad del 
Cabildo de Tenerifle en 2018 “para exigir al Gabierno del Estado la elabora- 
ción del plan nacional de endometriosis y al gobierno de Canarias un plan 
integral de endometriosis”, La moción destaca "el escaso conocimiento de la 
salud de las mujeres” y señala que "en esta línea de visión de la salud desde 
una perspectiva integral y de género, se quiere poner el foco en (...) la en- 
dometriosis” que “afecta a un mimero importante de mujeres en edad fértil 
(entre un 15 y un 20% de la población, unos 14 millones de mujeres y niñas 
en toda la Unión Europea), y 176 millones en el mundo”, (...] “Al realizar 
tn análisis de situación, encontramos que el androcentrismo científico ha 
generado, alimentado y perpetuado la discriminación e invisibilidad de las 
mujeres en la medicina, Hoy en día 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- 
cíficos son escasos” (...) “Es csencial, por lo tanto, introducir la perspectiva 
de género en la investigacion y en la práctica médica”. 

El texto de la moción señala que los principales problemas de la enfer- 
medad son: la alteración de la calidad de vida de las mujeres que la padecen 
(debido al dolor), la carencia de herramientas diagnósticas no quirúrgicas, 
la ausencia de medicación curativa (siendo la única opción la quirúrgica o la 
menopausia farmacológica), la relación de la enfermedad con la infertilidad, 
y la invisibilidad social derivada del hecho de ser una enfermedad "típica- 
mente femenina", También se señala que hasta el momento la única herra- 
mienta que existe a nivel estatal es la "Guía de atención a las mujeres con 
endometriosis”, del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 
Creemos que esta guía es insuficiente en cuanto a su efectiva cumplimiento, 

sino sé elabora y aprueba un Plan Nacional de la endometriosis a nivel estatal 
(--.) para favorecer una acción más completa e integral sobre la enfermedad 
y sus efectos, en lo que se refiere al diagnóstico, atención primaria para la 
detención precoz, y atención especializada, tratamiento adecuado, asi como 
atención socio laboral y ayudas a favorecer el bienestar de las mujeres que 
sufren esta enfermedad que puede llegar a ser muy grave”, (...) “El Plan 
Nacional de Endometriosis debería contemplar también la ereación de un 
ente en forma de comisión que coordinara todas estas acciones”, 

— Junto con los documentos citados, el movimiento asociativo ha promao- 
vido mociones a nivel municipal® a fin de expresar el compromiso de los 
Ayuntamientos con la concienciación y la visibilidad de la enfermedad, La 
endometriosis también ha sido materia de preguntas parlamentarias en el 

* Destacan las de la provincia de Málaga, todas ellas de 2017 (Málupa capital, 'Campillos, Benalmadena, Fuengirola, Estepona y Allizurín de la Torre). Puede haber más mnciones de las que no tenzamos conocimiento. 

iz 

<Por qué la mdometriosis concienis al feminismo? 

Congreso? y en parlamentos autonómicos y ha protagonizado eventos 
promovidos por instituciones públicas”. Un evento reseñable fue la entrega 
de 200.000 firmas reunidas por las pacientes, que se presentaron en el Con- 
greso en el año 2017755 

“ El 3l de enero de 2018 se ha formulado en el Congreso una pregunta parlamentaria al 
Gobierno en la que se pregunta qué medidas se han llevado a cabo en relación a la Proposición 
no de Ley recientemente aprobada y se pregunta por lá necesaria inclusión de la endometriosts 
en la normetiva de discapacidad ahora que el IMSERSO está mudificando los baremos ee las 
enfermedades y limitaciones que dan lugar al grado. Se pregunta al Gobierno por neciones 
concretas: “eSec ha promovido o apoyado algún tipo de investigación sobre esta patología 
desde el Goblerno o algún organismo attónomo público? ¿En qué elementos coneretos está 
trabajando el Gobierno en la actualización de la normativa relativa al reconocimiento de la 
discapacidad? ¿Qué profesionales están trabajando en esta actualización y cuán es su plazo 
de aprobación?”. 

" En 2018 en el Parlamemo de Andalueia, 
* El 23 de marzo, 2047 se celebró en el Congreso de los Dipurados, una Jornada Inter- 

parlamentaria sobre endometriosis. 
* El día 13 de junio de 2017, 
* Diario de sesiones del congreso de los diputados. 14 de junio de 2017, X11 legislatura, 

num. 254, Sanidad y servicios sociales, Sesión número 13. Carmona Herrera, jefe del servicio 
de ginecología del hospltal Clinic de Barcelona, número de expediente 219000140, Carmona 
acude en representación de la Sociedad Española de Ginecología (SEGO). 

'Otro evento importante fue la comparecencia del ginecólogo Carmona Herrera (reconocida 
especialista en endometriosis) en el Congreso de los Diputados en 2007, La finalidad de la 
misma fue informar sobre la incidencia de la endometriesis en el estado español y sobre las 
necesidades para su estudio y tratamiento, Vamos & detallar el contenido de csta compare- 
cencia por su notable interés. 

Carmona denunció los retrasos en el disgnóstico: "es muy importante tratar los síntormas 
de esa entermedad de manera precor para evitar que se cronifiquen y se transformen en 
cambios del sistema nervioso central (,..) cuando por fin se dispnostica el dolor cránico es 
terrible”. “¿Qué podemos hacer por estas mujeres? Que todo el mundo fuese consciente de 
que esta enfermedad existe, de que las mujeres con dolor de regla que mo pueden ir a la es- 
cuela, que no pueden ir a trabajar, no son unas loces, unas caraduras”. El especialista señaló 
con respecto a las cliugias "yo tengo pacientes que venían con seis y con ocho cirugías. Tuve 
una paciente con velnte ciruglas antes de que llegase a mi bospital, (...) Esta ciragía es muy 
diffcil de realizar. [...) Ne todos 1o ginecólogos estames preparados para hacerla. Ni todas las 
unidades están preparadas para hacerla. Muchas veces esta primera operación, que es la más 
importante, se hace mal. £,..) esto-es as en nuestro país y en todas las partes del mundo, en 
un estudio meestro demostrábamos que la tasa de recaidas tiene que ver con lo completa que 
ha sido la primera cirugía. Estos datos los confirman médicos de otros países, (...) Cuantas 
más clrugias tlene la mujer, más nódulos y més dificultad encuentra en la cirugía, por ello es 
básico que les cirujanos estén bien preparados". Carmona eriticó los deficits formativos de 
especialistas en cinecología. y también denunció el escaso conocimiento de los protocolos que 
figuran en las guías. Considera que “hay que aumentar la sospecha de la enfermedad, Hay 
que favorecer la derivación a los ginecélogos y a los médicos expertos, tanto desde relaciones 
primarias a los servicios básicos como desde aquí a las unidades especializadas”, Es necesa- 
rio que toda la sociedad conczca la endometriosis, el disgnóstico no es tan difícil, consiste 
en sentarse y escuchar a la mujet, dejarla que hable y que te explique 505 dismenorreas, su 
dispareunta, su dolor pélvico crónico, sus problemas digestivos, etcétera. (... Repito qué es 
lan fácil como escuchar a la mujer, hacerle caso y aceptar que el dolor de rezla no es normal. 
(...) Hace falta una campana de información y de formación. He propuesto al Ayuntamiento 
de Barcelona ir a los colegios y explicar a las nifias que la regla no tiene que doler. Eso sería 
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Como conclusión tras la exposición de las normas, compromisos políticos 
y eventos institucionales relativos a la endometriosis hemos de señalar que 

todos los partidos políticos españoles de mayor representación han mostrado 
En algún momento interés por visibilizar su preocupación por la endorne- 
triosis”, aunque por el momento contamos con una mayor cantidad de de- 
claraciones de intenciones que de avances, El tejido asociativo, conformado 
tanto por nuestra asociación como por otras asociaciones de afectadas, ha 
tenido un papel fundamental para la consecución de estos pronunciamientos 
políticos y en la elaboración de las guías, 

3. La transformación feminista de la concepción de la salud 

En 1952 la OMS modificó su definición de la salud, pasando de una visión 
biologicista que entiende la salud como ausencia de enfermedad, a una visión 
que integra los aspectos socioculturales que posibilitan la calidad de vida: 
“salud no es solo la ausencia de enfermedad, sino también es el estado de 
bienestar somatico, peicologico y social del individuo y de la colectividad"35, 
Miguel Llorente” indica que esto supone trascender la dimensión individual y 
lisica de la salud, de modo que cobran séntido todo tipo de políticas sociales 
encaminadas a mejorar la salud. Ya no son solo los individuos, sino que es 
la propia sociedad la que tiene una serie de caracteristicas que pueden ser 
modificadas para mejorar el nivel de salud de la población. Como señala 
Valls-Llobet”, cuando la salud se consideraba ansencia de enfermedad, la 
enfermedad se definía a su vez como una desviación de la norma biológica 
con una etrología única, cuyo paradigma más claro fueron las enfermedades 
infecciosas, causadas por una bacteria, hongo o virus. Pero esta concepción 
de la enfermedad como algo ocasionado por una causa única es contraria a 
la realidad, ya que la salud está sometida a numerosos condicionantes como 
las condiciones de vida y trabajo, la profesión, la cultura, etnia, clase social, 
medio ambiente, nutrición, edad, etc. Estos condicionantes actúan además 
de forma diferente según el cuerpo de hombres y mujeres. 

básico. Creo que lo más Importante es la información y la formación de los médicos, Hue no 
puedan decir a una mujer que no le pasa nada, porque sí le pasa®, 

* Aungue el compromiso mostrado por las distintas fuerzas políticas ha sido asimétrico, 
ne hemes considerado pertinente señalar qué partido ha impulsado cada documento porque 
lo que queremos enfatizar es el compromiso institucional, 

" NAVARRO, VICENTE: “Concepto actual de la salud pública”, En Martinez, F, Castella- 
nos., B L, Navarro, Y, Sahud Público. Me Graw-Hill. Ciudad de México, 1998. p. 49 (49.54), 

7 LLORENTE ACOSTA, MIGUEL: “La violencia de género y sus consecuencias sobre la 
salud pública”. En Actas de las Jornaedas Ardaluzas Mujeres y Saled. Mivando la Salud desde 
ha perspectiva de género, Instituto Andaluz de la Mujer. Consejería para la igualdad y bien- 
estar social, Málaga. 29 y 30 de Mayo de 2006. 

“ VAL LLOBET, C, Medio Armbiente y Salud, Mujferes y hormbres en an memido de muevos 
riesgos. Catedra, 2018, Madrid. p. 36. 
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La nueva concepción de la salud fue imponiéndose en la agenda inter- 
nacional durante los años sesenta, setenta y ochenta de forma simuliánea al 

intenso crecimiento del movimiento feminista, Un ejemplo de esta sinergia 
entre el feminismo y la nueva concepción de la salud es el Colectivo de Mu- 
jeres de Boston*!, clásico del feminismo de los años setenta, que desarrolló 
un intenso activismo a favor del derecho a la salud de las mujeres. Este 

colectivo se sítuó en la perspectiva de la medicina preventiva y reivindicó 
la necesidad de un medio ambiente saludable, En su célebre libro “Nues- 

tros cuerpos, nuestras vidas”, señalan “creemos que debe desarrollar un 
modelo diferente que redefina las causas de las 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 número de trabajadores, y también que 
las responsables son las mismas corporaciones e industrias y $us procesos 

de fabricación y producción”*, Continúan: “La salud es más que la mera 

ausencia de enfermedad ya sea fisica o mental o una combinación de ambas. 
Llegar a alcanzar una perspectiva más amplia requerirá una responsabilidad 
totalmente nueva del paciente y una camaradería entre el paciente y el mé- 
dico que casi no se parezca al modelo paternalista que tienen interiorizado 
muchos médicos y tal vez también muchos pacientes™”. 

Carmen Mozo* scñala que en los años setenta el movimiento feminista 
hizo importantes esfuerzos por visibilizar al sexo que había sido excluido 
y esta operación se realizó también en el análisis del androcentrismo en la 

ncia. Sin embargo, como explica Carme Valls®®, en el ámbito de la medi- 

cina las décadas de los sesenta, selenta y ochenta se vieron dominadas por 
un enfoque que sostenía que las mujeres y los hombres somos básicamente 
izuales en lo biolágico y que las discriminaciones sanitarias encuentran 
5 causa en la sociedad. En los noventa la menstruación y la menopausin 
se percibieron como problemas de salud que había que resolver mediante 

COLECTIVA MUTERES DE BOSTON. Naeestros cuerpos, muestros vídas. Publicado por 
el Colectivo de Mujeres de Call. Cali. 1976. 

“ Thid, p. 338, 
“bay una Jimitación de tiempo que provoca que la mayoría de nuestros contactos com 

el sistema sanitario sean de emergencia, es decir, que se hacen solamente cuando hay un 
problema o una crisis urgente. (...) Pero si estás búsicamente sana y necesitas sus servicios 
para mantener tu salud o simplemente para prevenir enfermedades, el trato puede ser muy 
distinto, (...) Descamos ver métodos que preserven lg salud y prevengan la enfermedad en 
¡ugirgedla fascinación por el drama de la acción curativa de emervencia. (..} 

* Thid, 371, 
“ MOZO GONZÁLEZ, CARMEN: "Construcción social del género y su impacto en la 

salud”, En Acras de fas Jornadaos Ardaluzos Mujeres y Salud, Mirando Ta Selud desde uma 
perspectiva de género. Instituro Andaluz de la Mujer. Consejería para la ipunldad y bienestar 
social. Málaga. 29 v 10 de Mayo de 2006. 

* VALLS LLOBET, CARME: “El derecho de les mujeres a conocer, decidir y ser prota- 
gonistas de s salud” En Actas de las Jomadas Amdaluzas Majeres y Safud. Mirerdo la Salud 
desde ea perspectiva de género, Instituio Andaluz de la Mujer. Consejería para la igualdad y 
bienestar social. Milaga. 29 y 30 de Mayo de 2004, 
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:{?E::::,zz;ob!‘o@‘mfl]- F:SITU din lulgar. como reacción, al interés por las 
T AR SO _mh_agn:as. SOCLE_llE:s ¥ p_lilcológic_as entre mu_jeres y hombres. La 

rechaza el Tepresentó en España el cambio de paradigma hacia uno que 
indica ¡saprn úr_l' ma_…—'…[l'lº como definitorio de la salud, Asimismo, como 
'lººeñidadecdR uiz Pérez”, en los años noventa aumentó el interés por las 

demnció Fsde salud de las mujeres más allá de la salud reproductiva y se 
Prcvalmc'c fBCDJ!uc¡nuen_to científico acerca de las enfermedades de alta 
ra la emenina. La última década del siglo veinte llevá consigo un 
ey aue_-stmnammmn .d? la investigación y las pruebas de medicamentos, 

mra!pofa?f:…a de participacion femenina en dichas estidios que luego se 
simando e ln “ las mujeres. Carmen Mozo coincide con Valls y Ruiz Perez, 
de pénera n “E docad_a_de los noventa el verdadero desarrollo de la perspectiva 
Sparezcane nla mudllr:ma en E¿¡Fuña, con !a reivindicacion de que las mujeres 

sus enfen-ncgmu Sujeto en las investigaciones y protecolos, que se estudicn 
cnfnrnwda; ades espn::]f;cas ¥ las dife rencias en la sintomatología de las 
Vbc decs¿ En 19994 :a‘OMS recom_mó que la violencia en general, y la 
En 1959, un ERnero en Pºn,'?"¡ff'-"—'º“º…'-'!'f un problema de salud pública. 
la Disr:riJmi a _Iecornend.ucmn‘l General del Comité para la eliminación de 
de pms!anauón contra la M_l.!_]cr (ONU) sobre Mujeres y Salud señaló que 

bles como nr_se Especial atención a la salud de mujeres de grupos vulnera- 
relición de ]mas. ancia as y mujeres con discapacidad; destacó la desigual 

P sl dc;c};r;:)bmuy m u_:icres en el hogar y el trabajo y enfarizó los riesgos 

de la discriminación de género. “ la salud mental de las mujeres por efecto 
La nueva concenci j 'pción de la salud implica, por tanto, que la salud es al 

:‘:jc‘?:f f:altsepc_ia: de enfermedad y que implica un bienestar físico, men'lgí 
- La defimición de la salud lo que pretende es incorporar el género 

" ;&IJ:?E CAFS. Contre d'Análisi 
e…ar.r…¡-:;'¿w'ºº”“"”dºº'”""""º' Esta red es una organización 
dices, enfermer; 
Coordinada por l asuciació , sión CAP 
— á'z'“:);ref funciona desde 1999 
mojeres e ¿ha. ISABEL: "Sesgn de género en los estudios con medicamentos en las p gg:::im delrw_Jm….¿a; Andaluzes Micjeros y Salwd Mirando la Salud desde uma “‘"ial.;l_Mli]"Ea- 29.}' ioni:lmt;é\?::z]flxd:t la Mujer. Consejería para la igualdad y bienestar 

ivencia contra la mujer. Un tems de salud prioritario. OMS/OPS, junio de 1998, ' B - ecomendación General número 24 farticulo 12 de la Convención sobre la eliminación 

par efecto de Es discriminaci j - minacidn por metivo de género, la violencia, la pely al . + rezd, l mados, los desplazamientos ¥ otras formas de privaciones am'dahcs‘l:x s conficias 
í6 
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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 fisiológicas y hormonales, La 
salud femenina se extiende a cuestiones como las violencias de género, la 
invisibilidad del rol de cuidadoras, la desigualdad de salarios y recursos que 
padecen las mujeres, la desigualdad de oportunidades laborales y económi- 
cas, las triples jornadas, la falta de descanso, la falta de corresponsabilidad, 
los ideales estéticos, la violencia laboral, 

La concepción psicosocial de la salud conecta plenamente, como indica 
Begoña Lápez-Dáriga”, con la estrategia cumpea de mainstreaming de gé- 
nero eñ las políticas públicas. La lucha contra las desigualdades en el acceso 
a la salud y en la atención 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 
derecho español 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 orgánica 3/2007) establece la obligación de integrar el principio de 
igualdad en investigaciones y programas de salud: "Las politicas, estrategias 
y programas de salud integrarán activamente en sus objetivos y actuaciones 
el principio de igualdad entre mujeres y hombres, evitando que, por sus 
diferencias físicas o por los estereotipos sociales asociados, se produzcan 
discriminaciones entre ellos en los objetivos y actuaciones sanitarias””'. 

En sintesis, la OMS evolucioná, desde una concepción de la salud restric- 
tiva, entendida como ausencia de enfermedad, hacia una noción más amplia 
que fue desarrollándose con el tiempo: "La salud es un completo estado de 
bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o 
enfermedades"”', Desde este nuevo enfoque, la salud alude a la calidad de 
vida y está integrada por varias dimensiones que abarcan la salud fisica (el 
dolor, la movilidad, calidad de sueño, 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 psicológica (estados de ansiedad, 
depresión y aceptación de la enfermedad) y la salud laboral (posibilidad de 
realizar un trabajo remunerado y acabar las ocupaciónes domésticas que 
decidas realizar). Sin embargo, aún estamos lejos de que esta concepción de 

* LOPEZ-DORIGA ALONSO, BEGOÑA: “Incorporación de la perspectiva de género en los 
programas de salud”. En Actas de las Joradas Andafezos Mujeres y Selud. Mirands la Salid 
desde ia perspeciiva de género, Insticuto Andaluz de la Mujer, Consejería para la igualdad y 
bienestar social, Málaga. 29 y 30 de Mayo de 2006, 

" Ley 14/1986 General e Sanidad, artículo 3,4. Añadido por la Ley Orginica 42007 para 
la igualdad efectiva de mujeres y hombres, a través de la disposición adicional ectava, 

+ Preimbulo de la Constimución de a Organización Mundial de la salud. Conferencia Sa» 
nitaria Internacional celebrada en Nueva York en 1946, Official Records of the World Health 
Organization. N°2, p. 100, 
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la salud, atenta a la corporalidad de las mujeres y a nuestro contexto social, 
sea hegemónica en la práctica clínica. 

La atención sanitaria también tiene que avanzar mucho en el desarrollo 
de una perspectiva preventiva. Como sostiene Nicolás Olea”, debemos lu- 
char por un medio ambiente en el que podamos vivit: "la nueva medicina 
estd empeñada en hacernos análisis genéticos para ver nuestros defectillos, 
Yo no quiero que me saquen los defectillos, lo 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 es el 
mensaje que las afectadas de endometriosis debéis llevar a Bruselas". Olea 
sostiene que “existen evidencias de que una parte importante de ln enferme- 
dad mundial está conectada con la exposición a sustancias contaminantes 
del medio ambiente, presentes en los textiles, los cosméticos, los pesticidas 
y la alimentación. El aumento de la infertilidad, el cáncer y la endometrio- 
sis habrían de abordarse desde esta visión, pues estas enfermedades están 
estrechamente vinculadas a los tóxicos ambientales. Estamos intentando 
solucionar los problemas de la técnica con más técnica, como las clinicas 
de fertilidad, pero no nos planteamos cambiar los hábitos de producción y 
consameo”. 

4. La incidencia de los factores sociales sobre la salud de las 
mujeres 

John McKinlay™ resalta que a la tradicional comprensión de la enfer- 
medad que analiza la tríada agente, huésped y medio ambiente, se hace 
necesario añadir la dimensión de género, que nos conduce a atender a las 
políticas sociales gubernamentales, la organización de la vida, y la aten- 
ción sanitaria de los cuerpos de las mujeres, Frankenhauser y Lendherg 55 
destacan en este sentido que la realidad sociocconémica afecta a la salud, 
generando unos riesgos relacionados con las responsabilidades laborales, 
las condiciones del empleo, la discriminación por razón de sexo, la po- 

* Entrevista a NICOLÁS OLEA, Por Tasia Aránguez Sónchez, Realizada el 19 de abril de 2018 en la Facultad de Medicina de la Universidad de Granada. La medicina actual ha 
puesto todo el énfasis en el diagnostico y la terapia, en innovaciones en genómica (hacla una 
medicina personalizada”, nuevas máquinas y avances en farmacología. Pero el médico o la 

médica clínica saben muy poco de prevención. La perspectiva sanitaria dominante no pa preocuparse por fomentar buenos hábitos diarios. Hay un cisma entre la medicing clínica 
actual y Ig prevención, La excesiva atención a los aspectos genéticos de la enfermedad tal vez hos distrae de los aspectos más importantes de la salud. No debería interesarnos tanto 
51 somos genéticamente fuertes o débiles, pues deberiamos luchar por un medio ambiente y poruna sociedad con unas condiciones en las que no tengamos que sulrir ung enfermedad. E MCKINLAY; John B. “Seme Contributions from the Social System to Gender Ineguali- ties in Heart Disease". Jorereal of Healtl and Social Echavior, vol, 37, No. 1. 1996, pp. 1-26, 

5 “i FRANKENHAUSER Y LENDHERG: “Women, Work and Health. Streas and Opportani- ties", Ed Plonaenn Press. New York. 1951, - 
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breza y la división sexual del trabajo. Estos factores tienen efectos sobre 

el cuerpo de la mujer y, comó resultado de esa interacción entre cuerpo y 
sociedad surgen unas enfermedades de alta prevalencia femenina. García 
Calvente* también ha estudiado cómo el sistema de género establece los 
roles sexuales y cómo estos se reflejan tanto en la investigación como en 

la atención sanitaria. Consideramos que la endometriosis constituye un 
ejemplo paradiemático de la interacción entre los aspectos fisiolóricos de 
una enfermedad y la discriminación causada por las políticas sanitarias 
y otros factores sociales arraigados, Por eso vamos a concretar algunos 
puntos que ponen de manifiesto esta intersección: 

4.1. Los estereotipos de género en la atención sanitaria 

La presencia de estereotipos en la atención sanitaria es una cuestión que 
ha suscitado interés cientifico desde hace varias décadas, En 1981 Berstein 
y Kane” estudiaron las actitudes de los médicos y médicas de atención 
primaria hacia los pacientes (tanto hombres como mujeres). Analizaron las 
actitudes de 253 profesionales frente a la narración de los problemas de 
salud que les contaban sus pacientes, Observaron que el 25% de las mujeres 
eran descritas como pacientes que se quejaban demasiado, los síntomas de 
las mismas se atribufan con mayor frecuencia a influencias emocionales 
que los masculinos y sus enfermedades fueron calificadas como de origen 
psicológico en un 26%, mientras que las de los hombres solo lo fueron en 
un 9%. Valls-Llobet* señala que la mayor prevalencia femenina de depre- 
sión podría deberse parcialmente a diagnósticos poco rigurosos, dado que 
muchas enfermedades endocrinas causan síntomas parecidos a los cuadros 
depresivos, y los protocolos habituales no permiten detectar dichas patolo- 
gías. En esta línea, un estudio de Ann Hohmann® demostró que las mujeres 
recibian más ansioliticos y antidepresivos que los hombres y Ashton® estudió 
que los tranquilizantes se prescriben a las mujeres habitualmente sin haber 
realizado ninguna prueba fisica de diagnóstico, Esta alta tasa de prescripción 

de medicamentos puede estar sirviendo para enmascarar problemas fisicos, 
o bien legitimos y racionales sentimientos de impotencia ante la división 
sexual del trabajo y los roles desempeñados por las mujeres en una sociedad 

AR CALVENTE, Mar: DEL RÍO LOZANO, Maria; MARCOS MARCOS, Jorge, 
Escuela Andaluza de Salud Pública "Desigualdades de pénero en el dererioro de la salud 
como consecuencia del cuidado informal en España”, Gecera Sanitaria, Sup, 2, Vol, 25, 2011 
(100-71, 

7 BERNSTEIN B. Y KANE R. "Physicians’ attitudes toward female patients”. Med Care, 
19 (&), 19BL, p. 600-8. 

* VALLS LLOBET, Carme. Mujeres invistbles. Debolsillo. 2006. 
* HOHMANN, Ann, “Gender Bias in Psychotropic Drug Prescribing in Primary Care”. 

Medical Care, 1959, 
* ASHTON, H. “Psychotropic-drug prescribing for women”. The Brisish Joumnal af Pry- 

chiatry, 158. (Suppl 10), 1991. p. 30-35. 
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no dgualitaria (en cualquiera de ambos casos la medicalización constituiría una mala práctica profesional sistémica). Colameco® señala que los médi- cos _de ambos sexos aprecian a menudo que los problemas de salud de los pacientes varones son más serios y estiman con más frecuencia que se trata de un problema psicológico si la paciente es mujer, 
La fibromialgia constituye un ejemplo representativo de enfermedad I[emc]una que se suele tratar con antidepresivos y analgésicos en lugar de mda_ma_r En sus causas, De hecho la misma etiqueta "Abromialgia” no hace re- ferencia a una sola enfermedad, sino a varias patologías musculoesqueléticas que p_rm_iucen dolor muscular generalizado (artritis, lupus, sindrome sec¿ ]uprgm'ouli.-.-mo y déficit de hierro, entre otras). Margarita Lúápez Carrillo I reiviadica la importancia del diagnóstico diferencial y de que el tratamiento sea especifica para la patologia concreta de base. Izabella Rohlfs Barbosa coincide con esta apreciación: “cada vez hay más quejas de dolor articular ¥ musculoesquelético generalizado, que últimamente recibe el nombre de fibromialgia (...) es una enfermedad que existe, que en muchos casos está Tal diagnosticada, de la que habría que hacer un diagnóstico muy pref_‘l::m. ;'e‘:lgjl:(]:ligifis Se trata con paliativos como antidepresivos y ejercicios de 

La negación de la enfermedad (o la consideración de que el dolor es de nigen psicosomático) es una situación contra la que las mujeres tienen que batallar para que la sociedad reconozca sus dolencias. Esto ocurre con las enfermed i}dcfi invisibles como la endometriosis y otras enfermedades de alta prevalencia femenina. Es frecuente, denuncian las afectadas que\c tando las enfermas de fibromialgia o endometriosis acuden a la consulta médica expresando su dolor físico, se las envie a psiquiatria. Es el ancestral trata- miento de “histéricas”, que da lugar a que se traten como una depresión el dulgry Ja_h'isteza que tienen catisa en un problema físico reforzado poruna sociedad incomprensiva y una atención sanitaria que refuerza estereotipos l_.n negación se produce en el trabajo, en casa, en el sistema sanitario y en eÍ sistema jurídico, Son enfermedades poco visibles y poco investigadas Í¿udn el mundo parece decirte: tú no estás enferma, — - 
Á pesar de la potencial pravedad de la endometriosis las mujeres se enfrentan a las insinuaciones de que “quieren llamar la atención” y de ue exageran, fingen vómitos y desmayos durante la menstruación, Uno deq[o-¡ principales estigmas que tienc la endometriosis es su vinculación con I¿-¡ 

BECKERLA; SIMPSON.M. "Sex bi - …Tpl_h¿rls,ts'. J-Fan-Pract. 16. 1983, 1117-1 121 aaa the aeOl paiteniy P EIZH(CJ:-I RRILLO, Margarita, *La medicalización de la vida y la salud de las mujeres”, 
* ROHLFS BARBOSA, Izabella. “Diferencias que invisibila A, L i 5 generan desigualdades. Los 5 - }im en la salud de las mujeres” En Aeras de las Jormadas Jlu'rf.».v.frwu-Mar,fcfgs ¥ .Srf{;,::;_w’l EE:;J;; la Salud desde uno perspectiva de género. Institulo Andaluz de la Mujer. Consejería para | igualdad y bienestar social. Málaga, 29 y 30 de Mayo de 2006, p. 41. 3 * 
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menstruación, Carme Valls* expone que el estudio de los trastornos mens- 
truales no tomó fuerza hasta los años ochenta del siglo pasado y aín son poco 
conocidos por los y las profesionales. La endocrinóloga afirma contundente 
contra la creencia general: “La menstruación no debe producir dolor y en 
todo caso una ligera molestia"* y continúa con elocuencia: “la menstruación 

es un hecho fisioldgico que prepara cada mes el cuerpo para la concepción 
y el anidamiento, no es por lo tanto una maldición biblica, y sus molestias 
no sc han de vivir en silencio, porque en realidad, cuando se presenta fuera 

de las parámetros normales, sus características anómalas son claros indi- 
cadores de problemas de salud, o de nutrición e de estrés físico y mental"**, 

Hemos normalizado la idea de que la mensiruación duele, de que ser mu- 
jer duele y eso revierte en desconfianza hacia las mujeres con endometriosis, 
que se preguntan: ¿cuánto sufrimiento tenemos que soportar para que nos 
diagnostiquen? Un estigma pesa sobre la endometriosis. Muchas sienten que 

es mejor no hablar de su dolor. Las afectadas refieren” que cuando lo cuentan 
otras personas solo parecen escuchar que se quejan por la menstruación. 
Una afectada nos expone que, en un proceso de evaluación de incapacidad, 

la médica de la seguridad social le dijo con desprecio “oye, que a mí tam- 
bién me duele la regla”. El conocimiento científico 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 
érganos, Pero es una enfermedad invisible, femenina, que se asocia a los 
dolores menstruales y al presunto mal carácter de las mujeres menstruantes. 
'Otra afectada explica: "nos dicen que a unas mujéres les duele más que a 
otras y al principio te planteas ¿seré más débil que el resto?, y más adelante, 
ante la ausencia de diagnóstico y el dolor extremo comienzas a pensar que 
tienes un cáncer, que vas a morir". En efecto, la agonfa es tan larga como 
refiere esta afectada pues el disgnóstico de esta enfermedad tarda en una 
media de nueve años en llegar, lo cual manifiesta que la atención 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 diagnóstico. La afectada 
continúa su relato: “y cuando llega el diagnóstico se vive como una liberación, 
aunque te digan que no existe una cura, que es una enfermedad progresiva 
v crónica. Pero Le sientes liberada porque ahora tienes una prueba de que 
tienes razón, de que no finges ni quieres llamar la atención, de que tus quejas 
respondían a que la endometriosis está extendiéndose por los órganos de tu 

"* VALLS-LLOBET, CARME, "La menstruación: de Es invisibilidad a la abolición", Dunda. 
Estudis de la Diferencia Sexual, num 31-2006, y. 71-84 

* fbid.p. 77. 
te fbid. p, 77, ! 
* Estos son testimonios de amigas afectadas por la endometriosis, que forman parte de 

Aduec (Asociación española de Afectadas por la Endomctriosis), 
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cuerpo”. Izabella Rohlfs Barbosa“ señala que una cuarta parte de las quejas 
de las mujeres atendidas en atención primaria son consideradas de origen 
psicosomático, Los estereotipos de género tienen mucho que ver con la con- 
sideración de que las demandas de las mujeres son de menor im portancia 
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- 
mo y se encuentran con que sus síntomas son enfrentados con analgésicos, 
Cuando no con psicofirmacos, pues muchas desarrollan un cuadro ansioso 
depresivo derivado de la enfermedad. 

Las estereotipos pueden influir sobre la calidad de la atención sanitaria 
de múltiples formas, Las mujeres utilizan los servicios de "médicos y médi- 
cas de cabecera” con más frecuencia que los hombres, expresancdo cansan- 
cio y dolor, patologías crónicas que les acompañan en el día a día durante 
muchos años, Señala Valls Llobet: “Antes de los noventa la mayoría de los 
epidemiólogos sostenfan que las mujeres acudian a los ambulatorios porque 
tenían más tiempo que perder, igual que iban a la peluquería. La perspec- 
tiva de género en la medicina defendió que no iban porque tuvieran ganas 
de pasear, sino porgue querían ser atendidas del problema de cansancio o 
delor que tenfan”s*, La médica explica este desdén hacia las mujeres por la 
Existencia de estereotipos como el que niega la división sexual del trabajo y 
la sobrecarga femenina (y el subsiguiente impacto sobre la salud), o el que 
sostiene que las mujeres son débiles y es normal que se quejen, Estos este- 
reotipos operan generando dos situaciones discriminatorias: “A la mujer que 
tiene un problema biológico se le dice que es psicológico y a la que tiene un 
problema social se le dice también que es psicológico y no se indagan las 
verdaderas causas de la enfermedad"?", 

Las afectadas por la endometriosis sufren ambas caras del problema; ral 
¥ como reficren las representantes de Adaec™ (asociación de afectadas) su 
enfermedad es sistemáticamente negada, su intenso dolor es silenciado y la 
mujer es despachada del centro de atención primaria con un ibuprofeno. 
Su sintomatología es clasificada reiteradamente en los partes médicos como 
“dismenorrea primaria” (dolor menstrual de causa desconocida), de moda 
que la enfermedad permanece invisible incluso a efectos estadísticos, No se 

“ ROHLFS BARBOSA, Izabella, “Diferencias que generan desigualdades, Las invisibili- 
dades en la salud de las mujeres”. op. cit. 
" YALLS LLOBET, Carme “El derecho de las mujeres a conocer, decidir y ser protuso- histas de su salud”, En Actas de las Jomadas Arlaluzas Mujeres y Salud, Mivando la Sal desde sna perspectiva de género. Instituto Andalur de la Mujer, Consejería para la igualdad y 

bicnestar social. Málaga, 29 y 30 de Mayo de 2006. p. él. - 
T Ibid, p.ó2: 
7 Representantes como Ana Ferrer Rodrígues 

Aduec), Eva García Mart aquel Carrascosa Morilla, Jessica Avilés Rodríguez, Teresa Ortiz Martínez, Lorens Baena, Esther Fernández Suárez, Irene Atienza, Alicia García Herniandes, y F_v;l Ruix Braojos fenire otras, todas cllas admirables) a quienes agradecemos su valentía y su lucha. 

Seledad Domenech García (presidenta de 
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produce la neccsaria sospecha de la enfermedad y, como consecuencia, no 
se realizan las pruebas pertinentes para visualizar la endometriosis en los 
estadios anteriores a que el dolor se vuelva crónico. Para cuando la enfer- 
medad es detectada, esta ha comprometido órganos de la mujer generando 
importantes limitaciones funcionales (dolor crónico, diarrea crónica, dificul- 
tades para la sedestación o bipedestación, etc). Además de esto, tantos años 
de negación y dolor han generado en muchos casos un trastorno ansioso 
depresivo que no deberfa interpretarse como un problema estrictamente 
psicológico e individual, pues pone de manifiesto la somatización psiquica 
de una discriminación social e institucional. 

4.2. Sesgos de genero en la investigacion sanitaria 

Las mujeres no están incluidas o han sido subrepresentadas en los ensayos 
clinicos, y como resultado, los datos y las investigaciones obtenidos de una 

población predominantemente masculina, son frecuentemente extrapola- 
dos de forma inapropiada para el uso clínico entre mujeres, Hasta los años 
noventa del siglo pasado la mayoría de los conocimientos científicos que se 
utilizaban para tomar decisiones sobre diagnóstico y tratamiento se hasaban 
en estudios realizados solo en hombres”. Desde entonces ha aumentado la 
información recopilada sobre la salud de las mujeres. Sin embargo, a pesar 
de las denuncias en foros internacionales™, la situación no ha mejorado 
demastado ya que los ensayos clínicos solo incluven un 24,6% de mujeres y 
solo se ha realizado un análisis específico de género en un 14% de las ensa- 
yos™, Los médicos y médicas deben conocer la fisiología de las mujeres, sus 
enfermedades prevalentes, y con respecto a las enfermedades comunes en 
mujeres y hombres, deben conocer los aspectos diferenciales de los sintomas 
Y los tratamientos, Estos conocimientos son necesarios para proporcionar 

una asistencia médica adecuada a las mujeres, ya sea en atención primaria 
o en las especialidades. Isabel Ruiz Pérez” ofrece varios ejemplos que ilus- 
tran las consecuencias del androcentrismo sanitario en los ensayos: durante 
décadas se consideró que las mujeres tras la menopausia que presentaban 
un colesterol por encima de 200 tenían riesgo de enfermedad cardiaca y 

18, diciembre 2011, pp. 281-7250, 
* El Council on Graduate Medical Education y las conclusiones del Primer Congress 

sobre Mujeres, Trabajo y Salud realizado en Barcelona en 1998, recomendaron que todos 
los profesionales de la Medicina sea cual sea su especialidad tengan conecimientos sebre la 
salud de las mujeres. 

™ VALLS-LLOBET, CARME, “La menstruación: de la invisibilidad a la abolición”. Duods. 
Estuedis de la Diferencia Sexe e 3120036, p. T4, 

™ RUIZ PÉREZ, Isabel, *Sesgo de género en los estudios con medicamentos en las 
mujeres”. En Actos de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Safud. Mirande la Safud desde na 
perspectiva de género, Tostitute Andaluz de la Mujer. Consejería para la igualdad y bienestar 
social, Málaga. 29 y 30 de Mayo de 2006. 
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había que disminuir esos niveles. Sin embargo esta recomendación se basa- 

ba en estudios realizados en hombres que posteriormente se demostró que 
ne eran extrapolables a las mujeres, ya que ellas tenian en 295 el nivel de 
riesgo equivalente al 200 de los hombres. Ruiz Pérez señala que entre los 
medicamentos con sesgos de género en los ensayos se encuentran algunos 
tan importantes como los antibióticos, los antiarrítmicos cardiacos, los an- 
tirretrovirales, y los antipsicóticos, 

Valls-Llabet señala que existe un gran desconocimiento, por falta de 
investigación y formación, de las enfermedades que padecen las mujeres, 
de las diferencias con los hombres en los sintomas de diversas enfermeda- 
des, en las necesidades de técnicas de diagnóstico y en los efectos de los 
fármacos sobre las mujeres. No existe ninguna ciencia sistematizada que 
permita apreciar las diferencias en la salud. La ausencia de esta formación 
en “morbilidad diferencial” fomenta, según Valls “la cultura del sufrimiento 
que intenta esconder la ignorancia cientifica de las causas del malestar y la 
sintomatologia, predicando a las mujeres la resignación y la sumisión a un 
supuesto destino fatal que las obliga a vivir con molestias y con dolor” ™, 
Como consecuencia de esta situación las patologías femeninas padecen un 
déficit en métodos diagnósticos, métodos de exploración, criterios de valo- 
ración de la normalidad en los análisis clínicos, desarrollo de tratamientos 
especificos (o diferencias en las dosis o vía de administración), Isabel Ruiz 
Pérez” señala que la ausencia de las mujeres en los ensayos clinicos de los 
medicamentos provoca que no se sepa qué efectos tendrán los medicamentos 
al interceder con los anticonceptivos, el ciclo menstrual u otras diferencias, 
y se lanzan al mercado medicamentos que presentan más efectos secunda- 
rías en las mujeres. Aunque esta ausencia de las mujeres se defiende con 
las posibles interferencias con las anticonceptivos, el posible riesgo para 
un feto o las hipotéticas mermas a la fertilidad femenina, si las mujeres no 
están 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, según Ruiz Pérez, que se tiende a 
prescribir a las mujeres más terapias paliativas o alternativas, tratamientos 
menos agresivos y más baratos, Esto no siempre es lo más conveniente para 
resolver el problema de salud de la mujer, señala. 

La endometriosis representa un caso claro del androcentrismo en la in- 
vestigación científica, pues a pesar de que es una enfermedad que afecta a 
más de 170 millones de mujeres (más de dos millones de mujeres en España), 
la enfermedad no despierta apenas interés cientifico, Como señala el doctor 

— VALLS LII')RE!', Carme. “Las causas orgánicas del malestar de las mujeres”. Mujeves 
¥ Salud. n® 16. p. 6. 

™ RUIZ PEREZ, Tsabel. op. elt, 
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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 109% y el 15% de las mujeres, "quizás incluso 
el 20%”, Para que podamos ponderar el alcance de esta in ilidad resulta 
útil saber que En EEUU los Institutos Nacionales de Salud financian los es- 
tudios sobre diabetes, una enfermedad que afecta a cerca de 14 millones de 
mujeres, con 100 veces más dinero que los que se hacen sobre endometriosis, 
que afecta a unas 8 millones de mujeres en ese país”. Adaec (Asociación de 
Alectadas por la Endometriosis en España) denuncia la escasez de investiga- 

ción, la escasez de especialistas y la falta de formación en atención primaria. 
A pesar de la alta prevalencia de la enfermedad no se conocen las causas 
de la misma, no existe un tratamiento curativo y las técnicas de diagndstico 
son pobres (el diagnóstico definitivo reguiere una cirugía, por lo que solo las 
estadios avanzados de la enfermedad en los que el dolor es insoportable se 
exponen a una laparoscopia discnóstica). Los tratamientos farmacolégicos 
que se ofrecen a las afectadas fueron diseñados para otros fines (incluso uno 
de ellos™ para el tratamiento del cáncer de próstata). 

43 La industria farmacológica 

En los años 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 enfermedad, El libro explicaba que a partir del fin de la menstruación 
la salud de las mujeres se deterioraba rápidamente: ruptura de huesos, pro- 
blemas cardiovasculares, seguedad de la piel, pérdida de la libido, sequedad 
vaginal, etc. El libro además, asociaba la feminidad con la menstruación. 
Rueda” denuncia que este libro fue un antecedente de la retórica de la en- 
fermedad en tormo a la menopausia. La industria acogió dicha retórica para 
poder comercializar una terapia hormonal sustitutoria, que perpetuaba la 
menstruación. El producto se dispensó masivamente durante décadas hasta 
que se demostró en un macroestudio que, además de ser ineficaz, era peli- 
Eroso y se había comercializado sin ninguna base científica. Margarita López 
Carrillo* considera que este tipo de situaciones son consecuencia de que 
la investigación sanitaria se reduce, casi exclusivamente, a la investigación 

* TEGUAYCO PINTO, “La endometriosis, la enfermedad de las mujeres ninguneada por 
la sociedad”. Eldiario.es. 12037201 6. consultado el 28 de agosto de 2017. 

7 El doctor Carmona expone estos datos. 
” Hemos optado por no mencionar expresamente el nombre del medicamento, pues tal 

vez no sea adecuado en sede académica. No obstante, animamos encarecidamente a una 
pequeña indapación al respecto. 

* ANTON WILSON, Robert. Feminine Foreyer: M. Evans and Company. 1968 . 
% RUEDA, Jose Ramon, “La medicalizacion de la menopausia, el caso de yatrogenta mas 

importante en la historia de la medicina”, Mujeres y Satud. 2004. 13-14. 
* LOPEZ CARRILLO, Margarita *La medicalización de la vida y [a salud de las mujeres”. 

Mujeres y Saluei. 

45 



Tasia Ardiguez Sómechez 

farmacológica. La investigación sanitaria está mayormente financiada por 
la industria farmacéutica, que no está interesada en promover la salud de 
forma aliruista, sino ante todo en vender sus productos. 

Las farmacénticas no tienen obligación de investigar lo más necesario, 
sino aquello que se puede vender, A menudo resulta más rentable investigar 
en un tratamiénto para la mumerosa población sana, que en la cura de una 
enfermedad poco conocida, como la endometriosis, Esta situación tiene 
consecuencias negativas para la calidad de la investigación: no hay obliga- 
ción de publicar los resultados negativos de los ensayos clínicos, se hacen 
ensayos cortos para productos con efectos a largo plazo, se hacen ensayos 
en pacientes distintos a la población diana (en adultos medicamentos para 
nifios, en hombres medicamentos para mujeres...) y, en definitiva, las per- 
sonas investigadoras tienen que trabajar en aquello que resulte beneficioso 
para quienes les pagan, y no desviarse de ese fin. López Carrillo señala que, 
aunque la industría no tiene ideología en sí misma (le da igual medicar a 
los hombres o a las mujeres), aprovecha la ideología imperante (como la 
patologizacidn de la menopausia o la invisibilidad de las enfermedades fe- 
meninas) para aumentar sus heneficios. 

Valls-Llobct* explica que los anticonceptivos hormonales han represen- 
tado un gran negocio para las farmacéuticas. Estos se introdujeron masi- 
vamente tras un pequeño estudio con cien mujeres. Las dosis eran tan altas 
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 operó con las mujeres mediante 
Ensayo y error, de modo que las consumidoras fueron las auténticas cobayas 
del ensayo del medicamento. Aunque ha disminuido la carga hormonal Valls 
alerta de que la tercera generación de anticonceptivos contiene un derivado 
de la hormona masculina que se convierte en estrógeno en el cuerpo de la 
mujer, generando el doble de riesgo de trombosis que los anticonceptivos 
de generaciones anteriores. Ante las disminución de ventas de anticon- 
ceptivos, estos han ampliado su público dispensándose como tratamiento 
para las afectadas de la endometriosis y de otras enfermedades vinculadas 
al ciclo menstrual como la dismenorrea primaria y el síndrome de ovarios 
poliquisticos, 

Los anticonceptivos no suponen una cura para la endometriosis, pero 
al inhibir la función ovárica, pueden paliar el dolor en algunos casos. Una 
característica común a toda la medicación que reciben las afectadas por la 
endometriosis es el hecho de que no fue diseñada para tratar la enfermedad. 
Fadae (federación andalura de asociaciones de afectadas que ya no existe) 
denunció en 2009 a una importante empresa farmacéutica por publicidad 

_ * VALLS LLOBET, Carme, “Terapia hormonal”. En Actas de las Joriadas Andaluzas Mu- 
jeres y Saltid, Mirasdo la Saluad desce ra perspecriva de génevo, Tnstituto Andaluz de la Mujer. 
Consejeria para la lgualdad y bienestar social, Málaga. 29 y 30 de Mayo de 2008, 
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enpañosa porque comercializó un medicamento como si se tratase de un 
producto específico para tratar la endometriosis (cuando su composicion 
química era andloga a la de otros medicamentos contraceptivos o para la 
menopausia que comiinmente se venían recentando para tratar la endome- 
triosis). Junto con los tratamientos contraceptivos o diseñados como terapia 
sustitutiva, hay otra gran familia de medicamentos hormonales que son 
dispensados a las afectadas por la endometriosis. Son los agonistas de la 
GnRH, Adaec (asociación de afectadas) señala que uno de los tratamientos 

estrella de este tipo (cuyo nombre no mencionaremos aguí) fue diseñado 
para el cáncer de prostata y se utiliza en Estados Unidos para la castración 
química de agresores sexuales, 

44 La tndustria de la reproducción asistida 

Begoña López-Dóriga” señala que las técnicas de fertilidad implican 
duras intervenciones sobre los cuerpos de las mujeres, grandes costes eco- 
nómicos y fundamentalmente personales. Compartimos esta consideración 
de López-Dóriga, pues la ratificamos 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 socialización en la idea de 
que la maternidad es fundamental para la realización femenina, generan en 
muchas ocasiones un profundo malestar que conduce a someterse a reite- 
rados procesos de FIV con estimulación ovárica. Esta tiene efectos nocivos 
para las afectadas, pues Favorece la rápida progresión 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 
funcione y asumen más riesgos que las mujeres sin esta afección, llegando a 
estar contraindicada en algunos casos (por ejemplo, en aquellos en los que 
podría punzarse un quiste durante el proceso, generando una hemorragia 
interna), 

A pesar de esto la industria de la reproducción asistida encuentra un 
gran nicho de negocio en la endometriosis (se estima que la endometriosis 
está detrás del 40% de los casos de infertilidad femenina®). El límite de 
intentos en la sanidad pública y, sobre todo, la ausencia de prioridad en las 
listas de espera contribuven a estas ganancias privadas. En efecto, una rei 
vindicación de las afectadas por la endometriosis es que la Administración 
Pública las sitúe arriba en las listas de espera, como se hace con las afectadas 

RIGA ALONSO, Begoña, “Incorporación de la perspectiva de género en los 
programes de salud”, En Actas de las Jormadas Andaluzas Mejeres y Salud. Mirando la Salud 

desde aña perspectivo de gérero. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejerfa para la igualdad y 
blenestar social, Málaga, 29 y 30 de Mayo de 2006 

** Los dutos médicos expuestos pueden confrontarse en la Guía de atención a mujeres 
con endometriosis en el sistema sanitario público de Andalucia, Servicio Andalur de Salud. 
Dirección General de Asistencia Sanitaria. Marzo 2009, 
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por el cáncer de útero. Existe un motivo de peso para esta prioridad, que 
es el hecho de que tras una intervención quirúrgica por endometriosis hay 
un periodo de varios meses en el que aumenta el nivel de fertilidad (antes 
de que el rejido invasor vuelva a proliferar). Ese aumento de fertilidad es 
irrepetible, pues las intervenciones quirúrgicas sucesivas van mermando la 
fertilidad de forma acumulativa al eliminar parte del tefido ovárico u otras 
partes del aparato reproductor afectadas (como las trompas), El hecho de 
que la endometriosis permanezca en el ostracismo en lo concerniente 3 la 
investigación en técnicas curativas resulta de gran provecho para las clinicas 

privadas de reproducción asistida, 

El tema de la ansiedad por lograr un embarazo no deberia banalizarse 

una sociedad que incentiva y desincentiva la maternidad simultáneamente, 
En las mujeres sin enfermedad, López Dériga® resalta que la escasa corres- 
ponsabilidad de los hombres, la discriminación laboral de las mujeres (por 
ejemplo, mediante el techo de cristal) y la precariedad económica provocan 
el retraso de la edad materna, y eso produce problemas de fertilidad que 
se viven con gran frustración. La maternidad continúa siendo un ideal de 
realización que las condiciones económicas y sociales vuelven inalcanzable 
para muchas. Las mujeres con endometriosis constituyen el polo más vul- 
nerable de estas contradicciones sociales, máxime teniendo en cuenta que 
un consejo habitual a las afectadas en los servicios de ginecología es que se 
queden embarazadas (en algunos casos el pronóstico de la enfermedad me- 
jora tras este hecho). En sintesis, son mujeres que quieren y presuntamente 
"necesitan™ quedar embarazadas (realmente la mejoría se asocia solo a 
un subtipo de endometriosis, e incluso en este subtipo es incierta), pero no 
pueden, tanto por los motivos comunes con el resto de mujeres como por 
los derivados de su enfermedad, 

Esta situación tiene un complejo correlato, dado que en ocasiones la 
eficacia óptima de estas tecnologías demanda contar con donantes de óvu- 
las, Como explica Begoña Lápez-Dóriga, las donantes de óvulos suelen ser 
mujeres jóvenes, estudiantes de entre 20 y 25 años, y últimamente también 

mujeres inmigrantes del este de Europa. Aunque se prohíbe luero por la do- 
nacion de dvulos, la compensación (entre 600 y 1000 euros por extracción) 
parece ser un reclamo. Además, aunque se sanciona la realización continuada 
de estas prácticas, las mujeres están siendo invitadas a realizar tres o cuatro 
estimulaciones ováricas en un año. Margarita López Carrillo” añade que 
a las donantes de óvulos no se les informa adecuadamente de riesgos que 
corren como el sindrome de hiperestimulación ovárica, padecer infertilidad 
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o menopansia prematura por pérdida excesiva de óvulos y aumento de pro- 
habilidad de padecer cáncer de mama o de ovario por el exceso de terapia 
estrogénica que se usa para estimula el ovario (estas consecuencias son las 
mismas que sufren las mujeres con endometriosis que se someten a múltiples 
procesos de estimulación ovárica con FIV). Clase v género se convierten en 
dos variables de discriminación gue se esconden tras los beneficios de la 
industria de la reproducción asistida. 

4.5, La presión de los roles de género 

La negación e invisibilidad que sufren muchas enfermedades femeninas 
tiene una profunda relación con los roles de género: la mujer cuida, no es 
cuidada y la cuidadora no puede permitirse enfermar. La negación sistémica 
es un modo de perpetuar la inequidad que se produce tanto en el ámbito 
público, como en el ámbito familiar. Todo el mundo parece decirte: tú no 

estás enferma, Como consecuencia de esta situación, los roles de género 
se enquistan; como mujer debes pensar siempre en los demás, no puedes 
permitirte el dolor, Las mujeres afectadas por endometriosis o fibromialgia 
expresan sufrimiento por la incomprensión y culpa por no poder ocuparse 
de atros y por ser una carga. Estos sentimientos negativos se añaden a la 
carga propia de enfermedades que pueden llegar a ser altamente incapa- 
citantes. López Dóriga” expone un estudio sobre el impacto emacional del 
tratamiento en las mujeres con cáncer de mama. Los roles femeninos de 
cuidar a los demás pueden chocar con la necesidad de convertirse ellas en 
receptoras de cuidado, Este mismo sentimiento es expresado por las afecta- 
das de la endometriosis”!, cuya culpabilidad se enfatiza por el hecho de que 
su enfermedad es socialmente poco comprendida. En efecto, los testimonios 
de afectadas explican que a menudo experimentan tanto cansancio y dolor 
que les resulta muy dificil realizar tareas de cuidado a menores. Las familias 
nosiempre comprenden el dolor que, por estar vinculado al ciclo menstrual, 
sufre arraigados estereotipos, 

María del Mar Garcia® expone un estudio en Andalucía que confirma 
la consabida feminización de los cuidados. En dicho estudio pregunta- 
ban a la persona entrevistada quién cuida: las mujeres respondieron *yo 
sola” en un 30% de los casos, y 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. Según el estudio las personas que cuidan son 
mayoritariamente las mujeres sea cual sea su nivel de estudios, El trabajo 

* LOPEZ-DÓRIGA ALONSO, Begoña. op, cit 
Testimonios de alectadas que forman parte de la asociación Adaec, 
GARCIA-CALVENTE, Maria Del Mar; MATEO-RODRÍGUEZ, Inmaculada; EGUE- 
N, Ana E “El sistema informal de evidados en clave de desigualdad”, Gaceta Sanita- 

. 2004. 
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de cuidados tiene todos los hándicaps propios de los trabajos femeninos 
pues, como explica María Ángeles Durán”, se realiza puertas adenlm. 
se considerá un asunto de familia, es una actividad que no tiene precio 
porque no se remunera y que se minusvalora socialmente. El hecho de que 
las funciones de cuidado se trasvasen desde la esfera estatal a la esfera 
familiar contribuye a reforzar la presión de las mujeres cuidadoras, que 
no pueden permitirse enfermar. 

El deseo de cuidar (motivado por la socialización femenina y la presión 
familiar) choca con la imposibilidad de hacerlo a causa de un dolor incom- 
prendido (o socialmente negado). Esta situación genera una tensión que, 
según la psicología social, puede dar lugar al surgimiento de la depresión. 
La paciente enferma porque sufre más de lo que puede tolerar y con su 
enfermedad enuncia algo que tiene significación grupal, La enfermedad se 

convierte, según Sáez de Buenaventura™, en una huelga frente al desempe- 
ño de roles alienantes. Como señala Távora” la situación de conflicto s un 
caldo de cultivo de la depresión, Las relaciones de subordinación enferman 

a las mujeres pues se encuentran, cada una en distinto grado de intensidad, 
en una situación de tensión entre atender a los mandatos de género (cons- 
truir nuestra felicidad entorno al cuidado de los otros y el amor) y el desco 
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 crónica, pero 
hay que añadir que la incomprensión social y la sobrecarga derivada de los 
roles de género pueden ser también Factores significativos, 

4.6, La fragmentacion de las disciplinas y los cuerpos 

La medicina ha desarrollado en los últimos treinta años un proceso de 
superespecialización, en aras de la eficacia®™. El cuerpo de los y las pacientes 
se trocea y esto dificulta el estudio de las enfermedades con base endocrina 

y repercusión en todo el cuerpo, que son prevalentes entre las mujeres, Las 
mujeres con endometriosis profunda suelen presentar sintomas no gine- 
calógicos (disquecia, estrefiimiento, sangre en las heces, diarreas, dolor al 
orinar), f]cpcndi::ndo de los aparatos y órganos afectados. La combinación 

% DURÁN HERAS, MARÍA ANGELES. "Tiempo de salud, tiempo de enfermedad: dife- 
rencias de edud, género y clase social”, Inguruak: Soriologia ela zientzia politikoaren euskal 
aldizkaria (Revista vasca de suclolog-¡n y ciencia política), n® 44, 2007, pp. 229-248, 

* SÁEZ DE BUENAVENTURA, U, “Socialización de género y psicopatología: una hipótesis 
para la reflexion, Madrid. Siglo XT. 1993, 

% TÁVORA RIVERD, Ana. “La investigación sobre los problemas de salud mental de las 
mujeres. De la enfermedad a la subordinación”. En Actos de las Jornades Andaluzos Aujeres 
y Salud: Mirendo la Salud desde ua perspectiva de género. Instituto Andaluz de la Mujer, 
'Consejería para la igualdad y bienestar social, Málaga, 29 y 30 de Mayo de 2006. 

* VALLS-LLOBET, Carme, “La menstruación: de la invisibilidad a la abolición”. op, cit, 
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de los sintomas no ginecológicos con atros ginecológicos (dismenorrea, au- 
mento de la sintomatología durante la menstruación) habría de despertar la 
sospecha de endometriosis, pero la especialización por disciplinas médicas 
dificulta la visión de conjunto. Si la fragmentación del saber médico es un 
obstáculo para el diagnóstico, atin más lo es para el tratamiento quirúrgico. 

Las cirugias de endometriosis tienen una complejidad igual o superior a las 
oncológicas, pues el tejido invade numeroses árganos y eso hace necesaria la 
intervención de un equipo multidisciplinar, Es muy frecuente que la cirugía 
deje focos de endometriosis sin eliminar, de modo que estos se reproducen 
tras la cirugia y esta resulta inefectiva e incluso perjudicial, empeorando la 
enfermedad. Muchas afectadas acumulan tres o cuarro cirgias incompletas 
que les han ido dejado secuelas cumulativas. 

Notodas las Comunidades Autónomas cuentan con un equipo multidisci- 
plinar con competencia para abordar estas cirugías con éxito, de modo que es 
frecuente que las pacientes realicen un frustrante peregrinaje, Seguramente 
la escasez de especialistas en endometriosis está detrás de la frecuencia de 
histerectomías totales, pues es muy difícil eliminar todo el tejido invasor 
manteniendo la integridad del tejido sano (ambos están adheridos). Como 

señala Margarita López Carrillo” sorprende la enorme facilidad con la 
que a las mujeres les quitan el útero, y no asi a los hombres la próstata. La 
banalización que se hace de la eliminación de las trompas, los ovarios o el 
útero denota, según la doctora, la percepción de las mujeres como objetos 
mejorables, a las que se les puede quitar y poner partes del cuerpo. 

Consideramos qué en los tratamientos habituales en las mujeres con 
endometriosis también está presente la idea de que la menstruación es una 
fuente de problemas que debe eliminarse de forma química o quirúrgica. 
Esto supone un gran desconocimiento de las muchas funciones que tienen 
la menstruación y los órganos reproductivos sobre el sistema endocrino de 
las mujeres y su salud general. Aunque en algunos casos provocar una me- 
nopausia artificial puede ser la mejor solución, no deberfamos obviar que 
una menopausia precoz tiene consectencias para la salud. Como señala Valls 
Llobet, "La falta de respeto por el cuerpo de las mujeres, está conduciendo 
a las propuestas de aholición bioquímica de la menstruación, (...JAntes de 
abolir lo que existe sería mejor empezar a entenderlo, ya que la intervención 
agresiva sin el estudio de las consecuencias a largo plazo puede causar más 
daños que beneficios ™. La doctora advierte que los “tipos menstruales ano- 
vulatorios durante la fase de vida reproductiva (...) condicionan problemas 
músculo-esqueléticos por el hecho de que la progesterona es anabolizante 
y ayuda a formar huesos™, La anovulación también genera un exceso de 
estrógenos que incrementa los neurotransmisores estimulantes, dando lugar 

7 LÓPEZ CARRILLO, Margarita. op. cil. 
= VALLS-LLOBET Carme, “Morbilidad invisible y cooperación”. op. cit. p. 83. 
* Thid, 
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a problemas de salud mental. Las soluciones anovulatorias no habrian de 
tratarse como si la ovulación no tuviese más funciones fislolágicas que las 
reproductivas, 

5. Propuesta de un Plan Nacional para abordar la Endometriosis 

Las mujeres tenemos derecho a la salud. Para hacer efectivo este derecho 

debe atenderse a nuestra biologia tanto en la investigación cientifica como en 
la formación 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, El hombre debe dejar de serel 
paradigma de lo humano en el conocimiento. La palabra de las mujeres debe 
ser escuchada y debemos tener un papel activo en la protección de nuestra 
salud. Cuando expresamos nuestro malestar o nuestras sensaciones solemos 
ser silenciadas, infantilizadas y ridiculizadas, En una tradición médica que 
ha excluido nuestra perspectiva y que exhibe un conocimiento deficitario 
sobre muestras enfermedades, las quejas de las mujeres deben ser respeta- 
das y estudiadas cuidadosamente, Las mujeres científicas 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 
tenemos un papel central, pues nuestras voces son un valioso material para 
El progreso cientifico. Ha de abandonarse el paradigma “hombre experto/ 
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 objetivos 
que debe perseguir un Plan Nacional para abordar la Endometriosis: 

l. Conseguir una mayor concienciación y sensibilización de la sociedad 
sobre la endometriosis, Es necesario que la sociedad comprenda lo 
que implica la enfermedad para las vidas de las afectadas. Hemos de 
de romper el silencio, hablando sobre el insoportable dolor físico y 
psicológico. El silencio social sobre esta enfermedad es una forma de 
violencia machista. Las Administraciones Públicas deben tomar con- 
ciencia de la importancia de la misma y del número de afectadas. Es 
necesario que las Administraciones promuevan, en colaboración con 

las aseciaciones de personas afectadas, campañas de difusión. 
2. Las Administraciones Públicas deben promover protocolos de detección 

precoz de la enfermedad, pues si se diagnostica en estadios iniciales 
tiene un mejar pronóstico. En relación con las niñas y jóvenes es espe- 
cialmente importante incidir desde las Administraciones Públicas en 
la educación menstrual y sexual en colegios e institutos, desmontando 
los mitos que dificultan la detección temprana de esta enfermedad, 
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3. La promoción de la investigación en el tratamiento de la endometriosis 
es necesaria para garantizar el derecho a la salud de las mujeres, Las 
enfermedades femeninas reciben una pírrica atención, Necesitamos 
avances en técnicas de diagnóstico y tratamientos para todas las enfer- 
medades de alta prevalencia femenina, También es necesario estudiar 
la conexión de la misma con enfermedades como la fibromialgia, fatiga 
crónica, lupus, esclerosis múltiple, asma, alergias, disfunciones tiroi- 
deas y artritis reumatoide, Actualmente la cantidad de publicaciones 
sobre endometriosis es muy baja en relación con la prevalencia de la 
misma. 

4. Las personas profesionales de la salud deben saber como abordar los 
casos de endometriosis y han de derivarlos de la manera requerida. 
Estos protocolos fizuran en las guías oficiales de atención a las mujeres 
con endometriosis (SNS y SAS). 

Ha de impartirse formación sobre la endometriosis en las carreras de 
Ciencias de la Salud y, dada la frecuencia de esta enfermedad, es fun- 

damental que el personal sanitario de Atención Primaria la conozca, 
También es muy importante que las y los especialistas en ginecología 
tengan una formación adecuada sobre la enfermedad. Se ha de po- 
tenciar la formación específica de los ginecólogos en el conocimiento 
de la enfermedad y en las técnicos adecuadas para su diagnéstico y 
tratamiento. 

6. Dados los déficits de conocimiento sobre la enfermedad incluso entre 
especialistas, es imprescindible facilitar la derivación de pacientes 
dentro del sistema sanitario y entre las Comunidades Autónomas, Los 
déficits de formación afectan desde el diagnéstico hasta el tratamiento. 
Ante la minima sospecha de endometriosis la paciente debe ser atendida 
por una persona con formación específica en la materia. Desde que se 
retiraron los fondos de cohesión prácticamente han desaparecido las de- 
rivaciones, de modo que las afectadas encuentran enormes dificultades 
para ser operadas por un equipo con conocimientos en endometriosis. 
Actualmente muchas mujeres acaban rindiéndose y acudiendo a la sa- 
nidad privada, haciendo un importante gasto económico que no todo 
el mundo puede permitirse. Las mujeres están teniendo que recurrir 
a estratagemas para ser derivadas, La estratagema legal consiste en 
acudir a un médico o una médica privada con amplia formación en 
endometriosis para que, por el precio de una consulta, proporcione un 
informe que nos sirva para presentarlo ante el hospital local que nos 
niega la derivación. Esta vía nos permitiría pleitear llegado el caso de 
que nos sigan negando la derivación. Una segunda estratagema es la 
ilegal, que consiste en empadronamos en la ciudad en la que renemos 
parientes o amigas. De esta forma, podemos ir al hospital que necesi- 

tamos. 

" 
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7. Creación de unidades especializadas multidisplinares en los centros 
públicos, pues solo estas unidades pueden operar los casos de endome- 
triosis profunda. A día de hoy ni siquiera contamos con una por Comu- 
nidad Autónoma. Una por comunidad autónoma debe ser el objetivo 
mínimo imprescindible. Estas unidades deben contar con especialistas 
en cirugía digestiva, cirugia ginecológica de endometriosis, urología y 
neurologia (para intervenir la afectación de nervios). 

. Realización de bases de datos para censo real de enfermas. Es nece- 
sario realizar estudios epidemiológicos que permitan establecer con 
precisión la frecuencia en España, 

. Agilización en las listas de espera de reproducción asistida para irata- 
mientos de fertilidad, ya que es muy frecuente que las afectadas pierdan 
árganos y calidad ovárica durante los tres años de media de espera 
para acceder a estos tratamientos, La endometriosis debería tener la 
misma regulación que el cáncer de útero en lo relativo a la prioridad 
en las listas de reproducción, Entre las afectadas de endometriosis la 
tasa de infertilidad se encuentra entre el 30% y el 50%. La demora 
en el acceso a las técnicas de reproducción dificulta mucho la con- 
cepción, pues el tejido endometrial prolifera y las cirugias sucesivas 
comprometen la fertilidad. Además, tras una cirugia hay un periodo de 
unos meses en los que la fertilidad puede mejorar y las listas de espera 
deberían contemplar esto. La cirugía altera la función del ovario y 
muchas veces, cuando se realiza la fecundación in vitro ya no quedan 
ávulos suficientes. La sanidad pública debe financiar la congelación de 
ávulos para las afectadas de endometriosis, pués las cirugías 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 fertilidad y, en el caso de que 
lo requiramos de acuerdo con la indicación del especialista, podemos 
acceder a la criopreservación de dvulos. La endometriosis 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 práctica no se acepta la endometriosis como causa iatrogénica y 

las mujeres tienen que pagar la congelación de óvulos, Esta situacion 
debe remediarse. 

10.La Agencia Española del Medicamento debe realizar una vigilancia 
efectiva sobre los ensavos clínicos de los medicamentos dispensados 
a las alectadas, garantizando que estos incluyan a las mismas. Hay 
que 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 está administrando. 

11 

12 

13. 

¿Parqué la edomentasis eonciente al ferinismo? 

.Las afectadas gastan grandes cantidades de dinero en tratamientos 
farmacéuticos para esta enfermedad crónica. Dichos tratamientos no 
deberian tener coste. 

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 profundas, 
más la suma a ese % de las afectaciones concretas, 
La judicatura está denegando sistemáticamente la mavoría de incapa- 
cidades permanentes por casos de endometriosis. La enfermedad llega 
a ser muy incapacitante y muchas afectadas padecemos exclusión del 
mercado de trabajo a causa de la enfermedad, Debe regularse esta 
situación a fin de solventar la extrema vulnerabilidad en la que vive 
el colectivo. Una posibilidad serfa el desarrollo de una regulación ta- 
sada para la incapacidad permanente por endometriosis y para otras 
enfermedades que estén sujetas a sesgo de género, Mientras no exista 
esta regulación tasada ha de formarse de manera especializada a los 
médicos y médicas sobre la enfermedad, para que los mismos tomen 
conciencia real de la magnitud de la misma, y asfeviten informes vagos 
y carentes de toda utilidad probatoria, 

14.Debe impartirse [ormación a los jueces y juezas de los Juzgados de lo 

15, 

l6. 

Social y de los tribunales superiores de justicia, ya que tienen un papel 
fundamental en la valoración de la discapacidad y de la incapacidad 
permanente, en las características de la enfermedad de la endometriosis 
y en la estimación de su gravedad, así como en aquellas enfermedades 
que tengan sesgo de género, para que puedan impartir justicia con 
mayor equidad y rigor. 

El Estado y las Comunidades Autónomas, han de desarrollar una 
política de ajuste del puesto de trabajo de mujeres trabajadoras de la 
administración que sufren la enfermedad, fomentando su integración 
social y su inserción laboral, 

Es necesario continuar estudiando la conexión de la enfermedad con 
la contaminacién ambiental y los disruptores endocrinos, Como la 
endometriosis es una enfermedad estrógeno dependiente nos dañan 
las múltiples sustancias contaminantes de la sociedad industrializada 
que afectan a los estrógenos, Debe estudiarse el alarmante incremento 
de la enfermedad paralelo a la industrialización así como la afectación 
de las mujeres más expuestas a estas sustancias (como plaguicidas y 
pesticidas). En relación con la cuestión de la exposición a tóxicos am-
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bientales las afectadas de endometriosi 
Europea que avancé en estos puntos!0. 

Consideramos que muchos de los problemas a los que nos enfrentamos 
las afectadas de endometriosis se corresponden con los tres rasgos sexistas 
presentes en el conocimiento médico que clasifican María del Mar García 
Calvente'™ y Margrit Eichler'™; androcentrismo, insensibilidad al sénero e 
invención de diferencias entre hombres y 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 y se equipara lo 
masculino a lo humano en general, construyendo lo masculino como nor- 
ma'. Encontramos androcentrismo en la realización de ensayos clinicos 
que no cuentan con mujeres y en el hecho de extrapolar el conocimiento 
recogido sobre los hombres a las mujeres. En la endometriosis esta sitiación 
es especialmente Magrante, pues a pesar de ser una enfermedad femenina 
se nos prescriben fármacos disenados para patologías de hombres que han 
recibido mayor atención científica, También hay androcentrismo en el hecho 
de que las enfermedades de las mujeres se consideren poco relevantes como 
objeto de investigación científica o en el hecho de que las enfermedades 

hemos de exigir a la Unión 

™ En estos puntos ha side impreseindible la colaboración de Nicolés Olera, entrevistado 
gor m el 19 de abril de 2046 en fa Facultad de Medicina de la Universidad de Granada. 

- Respetar el principio de precaución en materia de exposición a dismptores endocrinos, 
de medo que las industrias que están utilizando estas sustancias han de demostrar la imocui- 
dad de sus productos. 

Al valorar la peligrosidad de las sustancias quimicas debe tenerse en cuenta el efecto 
combinado de varias sustancias, que actualmente no se contempla {solo se tienen en cuenta 
los niveles de cada compesto). 

- Deben controlarse y regularse los biocidas (pesticidas) peligrosos para la salud, con- 
templando sus efectos hormonales. 

- También deben regularse y controlarse las sustancias tóxicas presentes en plásticos, 
cosméticos y textiles, atendiendo a los efectos hormonales, 

- Debe informarse a la población acerca de las conductas de consumo prodentes para 
evitar la exposición a disruptores endocrings. 

— Las personas consumidoras deben poder identificar los disruptores endocrinos en el 
etiquetado para poder elegir: Las etiquetas deben ser legibles y no diminutas. Las etiquetas 
no solo son necesarias en alimentación, sino también en cosmética y textiles. 

- Una asignatura pendiente en materia de etiquetado es el procesamiento y el paquete 
de los productos. Debernos conocer si los procesos de fabricación están libres de disruptores 
]:minlcrjuou_ Los plásticos que envuelven y contienen la comida también son riesgrsos para 
a salud. 

- La Unión Europea debe reducir los plisticos y especialmente los plásticos en productes 
desechables. 

” GARCÍA CALVENTE, Maria del Mar, “Guía para incorporar la perspectiva de género 
ala investigación en salud”. Eds. María Luisa Jiménez Rodrigo y Emilia Martínez Morante, 
Escuela Andaluza de Salud Pública, 

'7 EICHLER, Magrit; REISMAN, Anna Lisa; BORINS, Elaine. "Gender Biss in Medical 
2arch”. Women ad Therapy, 1992, 1204): 61-70. 

"S ORTIZ, Teresa, Medicina, historia y género, [30 años de investigación feminista. Oviedo. 
KRK, 2006, 
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crónicas (de predominio femenino) se consideren menos importantes que 
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 menstruación en la sociedad). Es frecuente 
que las personas acepten que la endometriosis ha recibido escasa atención 
científica y jurídica, pero muchas personas sc resisten a aceptar el hecho 
de qué esto es consecuencia de que se trata de una enfermedad específica 

de las mujeres. El tercer problema es la invención de supuestas diferencias 
entre hombres y mujeres, Encontramos este problema cuando se tilda a las 
mujeres de débiles, quejicas o histéricas y cuando se presume que acuden a 
la consulta médica por simple aburrimiento. 

Otros elementos sexistas presentes en la atención sanitaria son: la reduc- 
ción a la cuestión reproductiva, la falta de atención al sexo en los documentos 
y estadísticas, la neurralidad al género de las normas y la minusvaloración 
de nuestros testimonios y apiniones. Así, es usual que la enfermedad solo 
se diagnostique cuando aparece infertilidad. Esto denota que las quejas 
reiteradas por dolor tienen menos trascendencia social que la afectación a 
la fertilidad femenina. Por su parte, la falta de atención al sexo en las esta- 
disticas se manifiesta en el hecho de que no mencionar la endometriosis en 
los partes de baja, siendo sustituida por una genérica “dismenorrea” (dolor 
menstrual) que además de resultar prejuiciosa y desdeñar la gravedad de la 
enfermedad, no permite la cuantificación estadística. 

El punto de vista de la neutralidad al género se produce cuando se consi- 
dera que una norma es igualitaria porque se aplica de forma idéntica a una 
mujer y a un hombre qué $e encuentran en un mismo supuesto 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 último, con respecto a la minusvaloración de nuestros 
testimonios hemos de señalar 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 y materiales de calidad 
es habitual que los medios de comunicación quieran circunscribirnas al rol 
de victimas quejosas que cuentan su sufrimiento personal, mientras dejan la 
parte técnica o la transmisión de ideas a expertos que no siempre son tales 
(y que casi siempre son hombres). 

" Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, 
declaración y calificación del grado de discapacidad. 
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Aunque en este capítulo hemos expuesto diversos documentos en las 
que las instituciones dicen preocuparse por la endometrio: lo cierto es 
que la presencia de la endometriósis en la ayenda política es irrisoria. Esto 
explica perfectamente porqué la mayoría de las personas no sabe qué es 
la endometriosis, Dicha situación también se produce, lamentablemente, 
entre las mujeres afectadas, Consideramos que el hecho de que las voces de 
las mujeres con endometriosis no hayan tenido apenas eco en la academia 
expresa el escaso interús que despiertan los problemas más frecuentes y acu- 
ciantes de las mujeres para el statu quo científico. Este tema no tiene apenas 
repercusión en la agenda política y no genera apasionadas disquisiciones, 
ni constituye objeto de complejas construcciones teóricas, Las mujeres con 
endometriosis (un 15% de las mujeres) son una enorme cantidad de per- 
sonas invisibles, y el silencio social sobre este asunto debería resultarnos 
inquietante. En los casos graves las mujeres pasan por un intenso dolor y 
spfre-n severas limitaciones que afectan al empleo y a las actividades de [n 
vida corriente'*. La vida diaria de estas mujeres es terrible y sin embargo 
5Us gritos no se escuchan. 

" Las datos médicos expuestos pueden contrastarse en la Guía de atención a mujeres 
con endometriosis en el sidema sanitario público de Andalucía. Servicio Andaluz de Salud, 
Dirección General de Asistencia Sanitaria, Marzo 2009, 
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CAPÍTULO 2. VIVIR CON ENDOMETRIOSIS. MUJERES Y 
DISCAPACIDAD 

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

“Desde los cinco años, como nuestros padres no podían cuidarnos, yo 
quería cuidar a mis hermanos y cuando me vi así de enferma me senti muy 
incapar. Todavia me siento incapacitada, me gustaría estar menos cansada, 
me gustaría haber podido tener energía, estudiar una carrera y tener hoy 
dinero para enviarles a Panamá. Lo primero que observé fue que en el tiempo 
de la menstruación sentía un dolor muy grande que no se me pasaba con 
las pastillas que te dan, yo se lo comentaba a mi familia y me decían que el 
dolor era normal, que yo era una floja, que hiciera ejercicio y el dolor se me 
quitaría. A los diecinueve años los dolores se volvieron muy fuertes y comen- 
cé adr al médico, Los centros médicos en Panamá no son como aquí, son 
muy precarios, no hay máquinas, no hay laboratorios para hacerte análisis. 
Para que te traten de forma aceptable tienes que ir a una clínica privada y 
ESO €5 MUY Caro, 

En el centro de salud me decian que el dolor de regla es normal, e insistian 
en preguntarme si había tenido relaciones sexuales. Cuando empecé a tener 
constante inflamacidn, mucho sangrado y un montón de sintomas, comencé 
a ir al médico, Fui a muchos centros de salud buscando alzún médico que 
me mandase una pastilla que me quitara el dolor, pero nadie me daba una 
solución ni se tomaba en serio mi problema. Tuve una enorme depresión 
porque vivía con aquel intenso y constante dolor, Conocí a un hombre, mi 
antigua pareja, que me pagó la operación tras comentarle lo que me estaba 
pasando, Me pagó una clínica privada. Fui al doctor y me dijo que tenía una 
lesión pre-cancerígena y una trompa inflamada. El médico dijo que me iba 
a quitar la trompa. Tras la operación pensé que ya iba a estar bien, que se 
me quitarían todos los dolores. 

Al cabo de un tiempo me mudé con mi pareja de ese momento. Habla- 
mos de casarnos, Él había hablado con mi mamá, le había pedido mi mano 

% Entrevista a Judith (nombre ficticio), Activista de nuestro colectiva. 14 de abril de 2018, 
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y nos ibamos a casar. Estaba sintiendo dolores pero pensé que era por la 
recuperación de la operación. Pronto comencé a tener dolores peores que 

los de antes, mucho peores, tanto que si yo estaba barriendo, en el punto 
donde estuviera me tenía que quedar quieta y no me podía mover. Era como 

si repentinamente me clavaran un cuchillo y yo me quedaba paralizaba y 
Eritaba, Al principio mi ex novio se mostró preocupado pero luego el asunto 
se valviá más difícil porque ese dolor horrible me daba también después de 
tener relaciones sexuales. Al día siguiente de mantener una relación, yo no 
podía caminar. Con la penetración me daban dolores (no siempre. pero mu- 

chas veces). Frecuentemente me daban dolores fuertes y se me quitaban las 
ganas, Pero yo no podía decirle a él “para, que me duele algo”. Yo sabía que 
tenfa muchas complicaciones dentro de mí, Pensaba que si no tenía relacio- 
nes con él, tendríamos problemas y me dejaría. Entonces vo me aguaniaba, 
Al principio podía aguantar. Pero cada día me iba poniendo peor, el dolor 
aumentaba, y lleró un momento en que yo veía que él estaba encima e iba 
a tocarme e ibamos a tener sexo y me venía el miedo. No solo temía el mo- 
mento en que teníamos relaciones sino especialmente el enorme dolor que 
me venia después, Dos horas después de las relaciones comenzaba a tener 
dolores horribles, no podía caminar. Aún me pasa. Soy incapaz de hacer 
nada a las cinco horas o al día siguiente de tener sexo, Siento un enorme 
dolor en el abdomen y en la espalda. Y mi ex pareja me dijo un día: “ahora 
estar contigo me da cosa, me da como repelús, porque siento que ya a ti note 

gusta”, No es que no me gustase, es que me dolía y no sabía como decirselo. 
Yo me sentía obligada a tener relaciones con él todos los días. Y no podía. 

El día que le dije que me sentía mal, él me llevó al médico que me había 
operado. Yo le explique al médico lo que me pasaba y el médico me dijo: "eso 
es mentira”, "yo ya te quité lo que tú tenías”, “tú lo que no guieres es tener 
relaciones con tu marido”, “tú estas inventando los dolores”. Y esa fue una 
de las cosas que empezó a dañar mi relacion, Porque el idiota le hizo caso 
al doctor. Creyd que yo estaba inventando los dolores. Como si pusiera una 
excusa tipica como la del dolor de cabeza. Y no era verdad. Yo quería estar 
con él, Él me gustaba, yo le descaba, 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 tú tienes una herida abierta y te la van a tocar. Es que antes de 

tocártela tú ya vas a sentir temor en el cuerpo. En el principio no me duele, 
pero se que me da doler y yo va estoy tensa. Se que no puedo. No puedo”. 
Después de ir al médico mi ex pareja comenzó a echármelo en cara, “Yo 
pensé que si yo te pagaba esa operación ibas a estar bien, Lo que pasa es 
que eres una floja, no quieres limpiar”. Era una casa de trés pisos y yo no 
podía. Venia una persona a hacer algunas tareas, fregar las ventanas. Pero 
aún asi era mucho trabajo. 

Yo no podía 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 aguanto. Y la gente 
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piensa que yo soy floja pero a mi no me gusta estar todo el día dentro de una 
casa, Yo sentía que necesitaba salir, pero como estoy enferma, (se le quiebra 
la voz) no puedo, Caminar, agarrar e irme para el centro; yo no puedo. Hay 

días que sí, pero otros es imposible. Y él me decía que yo era floja, que yo 
estaba todo el día en la casa, que él quería una mujer que le tuviera la casa 
atendida, que para eso trabajaba tanto y tenía una buena casa, para tener 

una buena mujer que le atendiera a él y que atendiera su casa, que yo no 

estaba trabajando. Me decía: "¿Qué haces tú todo el día?”. Yo me frustraba, 
Pensaba, por lo que me enseñó mi mamá, que estaba desatendiendo mis la- 
bores. Es lo que te enseña tu familia en Latinoamérica, Tu marido te cuida 
y te da protección y tú tienes que limpiar su ropa, plancharla y limpiar su 
casa, Estas son cosas esenciales en el papel de la mujer, Yo me sentía inúítil, 
Me sentia inútil y sabia que me iba a dejar. Sentia que eso era lo único que 
yo le podía dar: cuidarle, atenderle en sus cosas, tener relaciones con él, Yo 
sentía que si no las tenia el iba a buscar a otra mujer en la calle, El se ibaa 

ir. Yo no quería estar sola. Mi padre nunca estuvo conmigo desde los cinco 
años, Yo tenía depresión y quería sentir que tenía alguien que me cuidaba. 
El sufrimiento fue a más porqué yo estaba enferma fisica y psicológicamen- 
te. Tenia fatiga crónica por la endometriosis pero yo pensaba que era floja. 
No podía estar de pie para limpiar. Y me decía a mi misma: “él me compra 
todas mis cosas y yo no puedo limpiar. Soy [loja. Yo no voy a poder hacer 
nada con mi vida. No soy capaz de limpiar, ¿cómo voy a ser capaz de buscar 
un trabajo, de trabajar?”, Dormía mucho pero nunca me sentía descansada. 

Después de la primera operación me tuvieron que operar otra vez porque 
resulta que en la primera operación no me quitaron la trompa sino que la 
bloquearon y al cerrarla empezó a echar líquido por dentro y a hincharse. 
Entonces yo comencé a volverme loca. Me estaba volviendo loca. Entonces 
conoclal novio de una prima que es cirujano general y le llamé y le pedí que 
me operase. Estaba desesperada, Pensaba constantemente én morirme, en 
suicidarme, no aguantaba ni un día más con dolor, Un día me puse un cuchillo 
para matarme y entonces me asusté, me cagué de verme tan cerca de la muerte 
y llamé al doctor y le dije: “iopérame!”. Solo quería que me operasen, Todos los 
doctores de Panamá pensaban que yo estaba exagerando. Me decían: “¿pero 
porqué vas a querer operarte?”, y yo decia: “yo solo quiero que me quiten el 

dolor, nada más me importa”, Necesitaba ser operada. Yo quistera vivir sin 
semtirme tan mal. Porque una vida larga, con tanto dolor, encerrada en una 
casa con constantes depresiones, con constante cansancio: esto no es vida. 
Es que yo no estoy viviendo, yo siempre he sentido que yo no he podido vivir, 
hacer vida. Esto es estar muriendo cada día. Esto es un horror. Cuando llamé 
a aquel médico y le amenacé con que me iba a suicidar si no me metía en el 
quirófano, él aceptó hacerme una cimpa ilegal, porque yo no tenia dinero. 

Lo hizo. Me dijo primero: “te voy a llevar a un hospital con un amigo 
que es ginecólogo”, Me llevaron a una sala escondida, Cuando empezaron 
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a hacerme la ecografía vieron esa cosa super hinchada, esa trompa y dije- 
ron: "nos vamos de inmediato al quirófano”. Me metieron muy rápido en el 
quirófano. El novio de mi prima dijo indignado, al ver la trompa grapada: 
“¿pero qué estupidez hizo ese médico?, ¡qué gran estupidez!” Me quito la 
trompa y entonces vio las focos de endometriosis. Pero este médico es ci- 
rujano general. Él no sabe de endometriosis, aún así era evidente que yo 
estaba mal, quitó focos de endometriosis de mi ovario, despegó las cosas 
que estaban adheridas, hizo lo que pudo. Me quitó la mitad de este ovario, 

la trompa, las adherencias que pudo. No toco nada más. Me dijo que crefa 
que iba a estar mejor, pero que yo tenía que buscar un ginecólogo y decirle 
que tengo endometriosis, Me dio los papeles y fui a ginecología, Alif me 
dijeron: “ah sí, ú tienes endometriosis”, pero nadie me explicó nada, nadie 
me dijo qué era eso. 

Y yo sabía que algo malo me estaba pasando porque con mi primer novio 

a los diecinueve años queríamos tener un bebé y yo no pude, y después de 
aquella tuve otra relación en la que también queríamos tener una vida de 

pareja y tampoco pudimes, Luego con el árabe, el que iba a ser mi esposo 
(que llegamos a hacer ceremonia de petición de la mano y según la religlón 
estábamos casados), tampoco quedé embarazada, Y yo sabia que estaba 
mala, pero no tenia acceso a dinero para hacerme un seguimiento médico 
privado e informarme sobre lo que me estaba pasando, La vez que lo intenté 
fue con el médico privado que vio la lesión pre-cancerigena y que me hizo 
ese desastre en la trompa. Él me dijo que de fertilidad yo estaba bien. Me 
dijo: “tú ovulas”, Y mi ex pareja no quería pasar por una FIV porque él no se 
quería hacer ninguna prueba, Su pene estaba bien, decía, a él no le pasaba 
nada. Era yo. 

Tras la segunda operación me sentia mejor. Tenia dolores en las relaciones 
sexuales y después de estas, pero podía caminar, porque antes había llegado 
un momento en que no podia caminar. Todavía ahorita no puedo estar mu- 

cho tiempo sentada y me duele al caminar. No puedo estar mucho tiempo 
enuna posición, Ahorita yo sé que al rato de estar sentada voy a comenzar 
asentir molestias. Ahorita estoy cansada, me siento el cuerpo como si no 
hubiera dormido. Cuando camino me da calambre en una pierna, comienzo 
a sentir un dolor aquí arriba que irradia por la pierna. La pierna se queda 
como débil y me cuesta caminar. Á mi bebé nolo puedo cargar mucho tiempo 
porque me comienza el dolor en el vientre. Cuando estaba mas chiquito yo 
le decía: "yo espero poder cargarte”, Yo no quiero tener más hijos porque 
temo no ser capaz de atenderlos. 

Cuando intentaba quedar embarazada con miex pareja, el médico decia 
que yo no tenía nada, que yo estaba ovulando. Pero como no quedaba em- 
barazada, me dijo que tenia que hacerme una in vitro. Pero mi ex novio no 
iba a ir al medico a hacerse ningún tipo de examen. Asi que in vitro no. Y 
si vo guería estar con él tenía que darle un bebé. Porque ese era mi ultimo 
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recurso. Yo no podía atender la casa, no podía tener relaciones todos los 

dias. Sentia que no merecía estar con él y todos los días se encargaba de 
hacérmelo creer: me decía que él era una persona importante, que yo no 
era nadie, que él podía tener una mujer mas guapa porque tenía dinero, 
que le sobraban las pretendientes. Yo tenfa una constante preocupación 
porquedar embarazada, Algo tenía que hacer porque él se me iba a ir y el 
doctor me decía que mi opción era la in vitro, Y mi ex se negaba a pagar 
la in vitro, y no era por la plata. No quedé embarazada en toda la relación 
y a mi me dolía al tener sexo. Él decía que no le gustaba tener relaciones 
conmigo porgue veia que yo no me excitaba, Un día me dijo algo muy feo 
y yo no aguantaba mas con la depresión que cargaba, así que me fui de 
la casa y lo dejé. Después quise volver y él no quiso volver conmigo. Él le 
dijo a la gente que me había dejado porque yo no podía tener bebés. Y todo 
el mundo de la provincia donde yo vivia comentaba eso: que yo no podia 
quedar embarazada. 

A las seis meses me encontré con un amigo de él. Le pregunté por mi 
ex y me dijo que ya tenía una nueva pareja y que la muchacha estaba em- 

barazada. En aquel momento yo estaba comenzando a superar la ruptura 
y no tenía tantos dolores porque no tenía relaciones sexuales, En el lapso 
entre la menstruación y la ovulación solo me dolía cuando hacía esfuerzos: 
cuando fregaba o limpiaba. Pero estaba bastante bien. Sin embargo, cuando 
me contaron eso me sentí una mierda de mujer, Y me preguntaba, “¿qué 
es una mujer? La mujer es la que hace hijos, la que trae la familia. Y tú te 
vas a quedar sola, porque no puedes hacer lo que hace una mujer. Soy una 
porquería, Una porquería”. Me sentía así. Lloré mucho. Pasó el tiempo y 
merecuperé. Conseguí trabajar, Encontré un trabajo eventual, de ir a ferias 
donde podía estar sentada un rato y luego de pic otro, Para mi es mejor que 
estar sentada todo el rato o todo el tiempo de pie. Además, al ser solo dos 
dias o tres días de trabajo, hago el esfuerzo. 

Siempre tenfa dolores pero el médico no asociaba eso con la endome- 
triosis. El pensaba que mi dolor de la endometriosis era solo cuando tenfía la 
regla, pero no todas esas complicaciones constantes: dolor en el estomago, 
hinchazón, mucho dalor al ir al baño y también delores al orinar. El médico 
me decía que yo no tomaba suliciente agua y me preguntaba que cuántas 
parejas tenía, señalándome que si no sería que me estaban pegando enfer- 
medades. 

En la época en que me dijeron que tenfa que hacerme la in vitro me 
mandaron unos exámenes horribles. Los médicos te hacen un examen para 
ver si la trompa está permeable. Te abren y te meten una cosa de hierro que 
se engancha en la parte de atrds del cuello del útero, y me mandaron esa 
prueba, Como yo estaba en esa época con mi ex novio, quería hacer todo lo 
posible para quedar embarazada, Me mandaron ese examen, fut al médico 
y me dieron una pastilla para relajarme. Me aseguraron que aquella prueba 
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no dolía y me acostaron en la camilla. Abri las piernas y, ya para ese tiempo 
me dolía nada mas que me rozaran por ahí, Estaba todo muy inflamado. Me 
abrieron para ponerme eso y entonces sentí que me enganchaban. Dios, ese 
fue el examen mas horrible que yo he sentido en mi vida. Deberían buscar 
cómo hacerlo para que no duela, Parece que les importa una mierda. Parece 
que cuando ellos te hacen eso, tu tienes que aceptar que, como eres mujer, 
las cosas te van a doler. Tienes que aguantar y esa és la vida que tenemos en 
este mundo. Te exigen resignarte a que las cosas son así. No aceptaban que 
eso podía doler, me hicieron sentir anormal, Cuando me pusieron aquello 
con esos ganchos no me podía quedar quieta, Yo cerré las piernas e involun- 
tariamente me retiré para arriba y me dolió mucho. Y el doctor me gritaba: 
“¡Pero qué te pasa, pero qué hiciste, que tú te tienes que quedar quieta!”, Yo 
respondía: “Es que me duele”, y me decía: * ¿Cómo vas a decir que te duele si 
eso no duele?". Eso no duele, pero ahí estaba vo, temblando y llorando mien- 
tras ellos decían que eso no dolía, “¡Quédate quieta, que estas exagerando!”, 
y otra vez abrí las piernas, sabiendo lo que iba a doler, Cuando vinieron a 
recogerme mi prima y su novio el 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 sea!”, Yo estaba temblando y me dijo el novio de mi prima: 
“pero si eso no duele”. Yo le expliqué entonces lo que yo habia sentido. Mi 
prima le contestó muy bien, le dijo: “¿y cuándo te lo hicieron a ti?, ¿cómo 
tú sabes que eso no duele?”, Digo yo: lqué van a saber esos hombres de si 
eso duele o no duele! 

Cuando mi actual pareja y yo nos dimos cuenta de que estaba embara- 
zada sentimos una enorme Eelicidad, Yo sentí que si era una mujer, que sí 
servía, que yo podía 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- 
víal, iyo si sirvo, yo si sirvo! Yo estaba feliz y quería que él lo viera, porque 
el tio le regd a todo el mundo que él me había dejado porque yo no podía 
tener hijos, él decía a todos que yo no servía, Y yo le dije a sus amigos: “si 
yo he podido tener hijos ahora, yo no sé de quién será el hijo que él carga, 
porque las mujeres sabemos que el hijo es de nosotras porque está dentro”. 
Y me da risa porque hasta [os amigos se rieron de esta broma. Él fue eruel; 
El, conaciendo mi historia y lo mal que lo he pasado en la vida, ponerse a 
regar que me dejó porque yo no podia tener hijos es de ser alguien que no 
tiene sentimientos, Porque eso es algo que le llega dentro a cualquier mujer, 

Mira, si me hubieran preguntado, cuando yo tenia veintiún años y aún 
no me había pasado todo esto, que si yo quería tener hijos, tal ver hubiera 
dicho que no. La sociedad me metió en la cabeza que para ser normal, ser 
feliz y tener a mi pareja feliz, yo tenía que tener hijos, Además, al tener la 
enfermedad tenia el deseo de comprobar si realmente mi cuerpo funcionaba, 
Querfa sentir que podia. Yo tal vez no hubiera querido tener hijos a esta edad. 
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Es la presión de sentirme inútil. Realmente yo no estaba preparada para 
Pero los médicos te dicen: “es mejor ahorita a los veinticinco o 

2 los veintiséis", y no te preguntan si tienes trabajo, si tienes casa, si tienes 
lugar donde meter a ese niño, Si yo tenia ya problema con mis hermanos 
(porque necesitaba tener dinero para ayudarles a ellos), no estaba bien in- 
tentar meterme en la cabera la idea de que yo tenfa que tener hijos, ¿cómo 
se les ocurre decirle eso a una persona que no está trabajando, que no puede 
tener un trabajo? Es algo estúpido, No están pensando en las consecuencias, 
me están metiendo a mí en un problema y al pobre niño también, que va a 
tener una mamá que no va a poder tener trabajo a cansa de la enfermedad. 
Tal vez cuando empiece con un tratamiento y me sienta con ánimo y con 
menos dolar pueda, pero ¿qué saben ellos de mi vida? 

A veces la gente nos culpa a las enfermas por el hecho de tener endome- 
triosis. Voy a contar una historia: un día llegué a la mezquita (porque como 
mi ex novio y yo hicimos un compromiso religioso para casarnos, yo quería 
que a él lo amonestaran). Yo me había ido de la casa por malirato psicoldgico, 
porque él me habia insultado todos los dias, me habia humillado. Y encima 
yo estaba enferma. Le conté todo al religioso: mi novio me decía esto, me 
hacia esto, el se comprometió a casarse conmigo y ahora no quiere. Y él me 
preguntó que de qué se quejaba mi ex novio, Le dije que se quejaba de que yo 
no hacia las tareas en la casa, Y me dijo que porqué no las hacía. Le expliqué 
que no podía hacerlas porque estaba enferma, me sentía mal, El religioso 
me dijo que mi ex novio estaba diciéndole a la gente que yo no podía tener 
hijos. Y me dijo: "¿Por qué tú no puedes tener hijos?", Ya le dije; "pues porque 
estoy enferma, y ese es el motivo por el que tampoco limpio ni puedo hacer 
muchas cosas”, y me dijo: "¢y por qué tú no te has curado?” bueno, “icúrate 
ya!, ive al médico y carate ya!”, ¡Como si fuese yo la que quiero estar así!, 
icomo si fuese yo la que estuviese provocando esta enfermedad! Como si yo 
no me quisiera curar, como si me hubicran puesto aguí la medicina para 
que me la tomarse y yo me hubicra negado a tomarla, Yo pensaba, ipero la 
gente esidiotal, ces que piensan que estoy fingiendo para no tener relaciones? 
epara estar metida en la cama?, ¿para no trabajar? Yo sé que la gente que 
trabaja mucho quiere estar en la cama, que hacta fantasean con eso de estar 
durmiendo todo el día. Pero no saben lo agotador y deprimente que es estar 
todo el día en uma cama, Yo juro que sola quiero salir de ahí. Mira, ahorita 
en esle momento no siento dolor, pero es como si tuviera en mi espalda una 
maleta, siento el cuerpo pesadisimo. Un cansancio, tan grande que se siente 
como dolor de cansancio, como si hubiera estado trabajando todo el día en 
la construcción, Dice mi esposo que el bebé es una bendición porque es el 
que me obliga a levantarme de la cama y hacer cosas. Y yo pensaba que al 

tener el bebé podría levantarme mas animada, pero aún me cuesta, todavía 
me encuentro desanimada. 
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La endometriosis afecta también a la vida laboral. A mí me encanta el 
trabajo de vendedora, Una vez estuve en periodo de prtiebas en un trabajo de 
ventas, pero por los dolores yo no podía estar de pie mucho tiempo. Trajeron 
contenedores con muestras de ropa. Las mesas estaban llenas de cosas que 
yo tenia que acomodar antes de que llegaran los clientes y el jefe varias veces 
me encontró sentada y me decía: "¿pero qué pasa?”, y yo le decía: “es que 
tengo un dolor en la espalda, voy a descansar un poquito y ahorita me paro”. 
Pero el jefe me dijo: "¿yo a ti es que te pago para que tú calientes una ban- 
ca?”. Me dijo que era una foja, que qué me pasaba, que si quería descansar 
que me quedara en mi casa. Y yo me dije a mí misma: “tiene razón, ¿como 
yo voy a estar sentada?, me están pagando por estar aguí y tengo que estar 
corriendo rapidito”, pero yo es que no podía correr tanto, no podía hacer 

tantas cosas, no podía, Me sentía cansada, A veces me despertaba a la hora 
en que tenía que irme a trabajar y no podía levantarme. 

Yo le digo a mi esposo que ereo que viviría mi vida tranquila sí, aunque 
me quedaran los dolores, me quitaran el cansancio y también la depresión. 
El problema que tengo no es solo el dolor, también lo es la depresión y el 
cansancio. Por eso he pensado muchas veces en quitarme la vida. No puedo 
salir casi nada, Es como si mi casa fuese el lugar donde me estoy muriendo. 
Yo sé que este desanimo es la depresión, Pensaba que al tener el bebé yo sen- 
tiria ánimo, Tengo miedo de quedar embarazada otra vez y no poder atender 
a ese bebe. Sería un desgaste tremendo para mi cuerpo, insoportable. Me da 
tristeza mi bebe, Yo le saco una caja de juguetes y él juega. Me la paso siempre 

encerrada aquí. La gente dice que yo no soy sociable, pero es que siempre 
tengo dolor o estoy deprimida. No puedo llevarle todos los días al parque 
como hacen otras madres. Pienso en mi hijo que no tiene una madre sana. En 
el embarazo tuve unos dolores horribles. Dos veces me desmayé y me quedé 
tirada en la calle. Y nadie se paraba a ayudarme cuando me quedé tirada con 
€l panzón en la calle. Y movía la cabera para los lados intentando librarme 
de la intensidad del dolor. Con el dolor me entran vómitos. Normalmente 
con los dolores fuertes siento nauseas, siento que el cuerpo se me debilita. 
Los dolores son como si te clavaran un cuchillo. Antes de la operación me 
pasaba más, Y no me podía mover: Tenia que quedarme guieta porque con 
cualquier pequeño movimiento volvía a darme ese dolor. 

En mi papel pone que tengo endometriosis pero no especifica ni el gra- 
do ni absolutamente nada. En cuanto llegué a España les dí mi informe del 
médico de Panamá, pero no le dieron importancia a la endometriosis ni a la 
lesión precancerosa que se supone que me tendrían que estar viendo a cada 

rato. Todavía no me ha visto un ginecélogo aquí, no me han dado ningún 
tratamiento. Pero yo he vivido tanto tiempo aguantando el dolor que en cierto 
modo pienso que ya soy capaz de aguantar el dolor, Estoy acostumbrada a 
vivir con dolor. 
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Mi marido es muy comprensivo, quiere cuidarme mucho y me dice que no 
pasa nada si no tenemos relaciones. Pero eso también me preocupa, porque 
pasa mucho tiempo y él no me quiere tocar porque le da pena. Él no quiere 
verme sulriendo por lo que me hizo, Asi que no lo quiere hacer y entonces a 
veces yo tengo ganas y le digo: "yo sé que al día siguiente me da a doler, pero 
quiero hacerlo. Si tú no me estas obligando y yo quiero, vamos a hacerlo”. 
Yo me quiero sentir normal, ¡quiero sentirme normal!, no quiero sentirme 

diferente y de nuevo me siento así, Cuando tengo sexo muy intenso, al día 
siguiente quedo en la cama. Pero si lo hacemos suavecito o si yo me toco al 
día siguiente tengo dolores más suaves, 

No quiero hablar mucho del sistema médico español pero sí quiero 
decir que quienes me están tratando bien son las demás muchachas de la 
endometriosts, Yo estoy viendo acá mas unión entre las mujeres que tienen 
endometriosis. Acá las mujeres están luchando mucho, Allá en Panamá las 
mujeres están sufriendo en su casa, allá las mujeres no saben que tienen en- 
dometriosis, se están deprimiendo, sintiendo que son anormales, Hojas, sin 
saber que están enfermas, Nadie les dice que tienen endometriosis. Habia 
una chica que tenia mucho dolor menstrual en mi pueblo, y hasta yo le dije 
que era floja, le dije lo que me decian en mi familia; que si hacía ejercicio se 
leiba a quitar. La gente solo te dice: "4t exageras”. Aquí siento que no estoy 
sola, que hay más mujeres a las que les está pasando lo mismo. Ya no pienso 
como antes (aparte de que mi esposo y el bebé han sido una bendición para 
mi), que la sociedad no me comprende. He pasado de vivir con un hombre 
y una sociedad que me deprimían a vivir en un ambiente de comprensión, 

Aquí las mujeres luchan por la igualdad: la idea de la mujer y el hombre 
en casa siendo iguales. Allá no era así. Con toda pareja, no importa lo mal 
que me sintiera, tenia que limpiar la casa. Acá si estoy mala puedo decir: 
“friega tú los platos" (risas). Aquí cuando a los médicos les digo que estoy 
mal me dicen, “ah si, puede ser de la endometriosis". Allá solo me dicen: 
“esto no tiene nada que ver con eso”. Pero sobretodo veo que las mujeres 
se estan uniendo y que se está peleando, Los políticos y médicos no van a 
poder ignorar a un grupo de mujeres que se está haciendo oír. Las mujeres 
unidas estamos pidiendo y 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 gobiernos. Esto es algo que afecta a la gente y la ciudadanía se esta 
uniendo para que los políticos se muevan, Es asi como se mueven, cuando 
la gente se une. Aquí estoy viendo que la gente se une. Eso sí, aunque nos 
unimos mas, en el grupo de whatsapp luego hablan siempre tres o cuatro 
y a una reunión van esas mismas tres o cuatro, Imagínate allá en Panamá, 
Acá somos cientos, miles de mujeres con endometriosis organizadas, y luego 
hay cuatro en una reunión, 

A pesar de las dificultades, allá se está formando una aseciación, gra- 
cias a una mujer a la que han operado diecisiete veces. Ella está intentando 
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movilizar la lucha en Panamá, Pero allí no hay atención publica buena, allí 
es por la privada y una intervención por la privada son 4000 dólares. Solo 
la operación. A eso hay que sumarle los exámenes que hay que hacer para 

detectar qué está pasando por dentro. Aquí el problema principal es que hay 
muy pocos médicos. El sistema sanitario esta muy saturado. En el embarazo 
me trataron muy mal. Yo venia de allá indignada con el mal funcionamiento 
de la sanidad, pero al llegar acá no me entendia nadie. Intentaba hablarle 
al medico, pero el personal pasaba tan rápido que no me escuchaba. Como 
yo no les entendía a la primera, se enojaban y me decían cosas desagrada- 
bles. Ese colapso que hay no deja que te atiendan bien. Yo llevo dos meses 
esperando la cita que tengo con el ginecálogo. Llegue a España hace mas 
de un año y todavía no me ha visto un ginecólogo. Ni siquiera me revisaron 
tras la cesárea, Solo vino una médica a mirar como iba la cicatriz. Ningún 
ginecólogo ha mirado cómo estoy por dentro. Y estoy volviendo a tener los 
síntomas que tenía antes de la segunda operación. Yo sé que la endometriosis 
está empeorando. 

En el embarazo los dolores eran muchisimoe mas intensos, durante todo 
el embarazo. El embarazo fue horrible, me sentí mal todos los meses, Hubo 
un momento del embarazo en el que no podía 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 decía: 
"relájate y no preguntes muchas cosas porque vas a ponerles nerviosos y 
te van a tratar mal y tú estás en manos de esa gente. Si les da rabia pueden 
hacerte algo malo", Sientes cosas extrañas, pero tienes tanto 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 y comencé 

a sentir que se algo estaba saliendo por mis partes, Yo me decía que eso se- 
ría el liquido amniático (o cualquier cosa, porque yo no entiendo de esto). 

Sentía que me desmayaba y quería preguntarles a ellos qué me ocurría pero 
el miedo a no ser demasiado paranoica y a molestar me hacía permanecer 
callada, Y seguía sintiendo aquella extraña sensación. De pronto comencé 
a sentir como si me salieran coágulos, pero entonces estaba tan debilitada 
que sentía que no podía hablar, y yo me decía: “eso es normal, eso es normal 
Judith, no preguntes porque vas a molestar”. 

Gracias a Dios pasó por allí una enfermera y se dio cuenta de que yo me 
estaba desangrando y tocó un botón de emergencias que había al lado de la 
camilla. Llegaron los 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 quirófano. Estaban haciéndome cosas ahi abajo y yo me di cuenta de 

que podía morir, de que podía haber muerto, por el miedo de no preguntar 
qué me estaba pasando, por no molestar. Me hubiera podido 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, y creo que muchas mujeres lo pensamos, 
que lo que 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, que me quedara tranquila, que soy muy nerviosa,..” 

2. Tres modelos teóricos para pensar la discapacidad 

El sujeto colectivo de las mujeres con discapacidad se piensa en nuestros 
días desde tres modelos tedricos, como explica Carmen Mañas Viejo"”, El 
primero de ellos es el modelo biomédico que procede del siglo diecinueve. 
Aunque este modelo está perdiendo influencia, aún resulta muy influyente. 
Para aquella aproximación las personas con discapacidad son incompletas y 
deben ser curadas. En 1950 la Organización Mundial de la Salud se aparta 
de dicho modelo y aquel es sustituido por el modelo social, que entiende la 
discapacidad como una serie de condicionantes, muchos de ellos derivados 
de la organización social, El modelo social cuestiona la noción de norma- 
lidad y refuerza la necesidad de adaptación social a las diferencias. Como 
indica María Laura Serra'"*, la discapacidad es un concepto cultural porque 
aparece cuando la seciedad genera obstáculos a la persona. El modelo social 
de la discapacidad considera que las causas que originan la discapacidad 
no son individuales, sino sociales porque están relacionadas con la mane- 
ra en que está diseñada la sociedad. No se pretende que las personas con 
discapacidad se igualen a las personas sin discapacidad en características 
físicas o psíquicas. Lo que se pretende es la inclusión de la diferencia en la 
realidad humana, de modo que las diferencias no se consideren una razón 
justificada para la realización de actos discriminatorios. 

A pesar de las virtudes de este segundo modelo, coincide con el modelo 
biomédico en que no tiene en cuenta la experiencia específica de las muje- 
res con discapacidad. Por eso surge, como expone Carmen Mañas Viejo", 
el modelo crítico social que comienza a plasmarse en la agenda política en 
1990, en el Seminario de Expertos de las Naciones Unidas sobre Mujeres con 
Discapacidad y en 1995, en el seno de la Conferencia Mundial sobre la Mujer, 
celebrada en Beijing. Isabel Balza! señala que la teoría que desarrolla este 
modelo es la critica feminista de la discapacidad, también llamada estudios 
feministas de la discapacidad. Realmente este modelo puede adscribirse al 

'7 C. MANAS VIEJO. “Mujeres y diversidad funcional (discapacidad+ construyendo un 
nueve discurso”, Feminismos 13, 2009, pp, 9-20, 

' M. L. SERRA, "Feminismo y discapacidad”, Desechos y Libertades: revista de filosoffa 
del derecho y derechos heemanos, a. 31, 2004, pp. 251-272. 

19 C. MAÑAS VIETO. op. cit. 
"1. BALZA. “Crítica ferninista de la discapacidad: el monstruo como Agura de la vulne- 

rabilidad y exclusión”, Oriemara, 1 7, 2011, pp. 37-76. 
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modelo social de la discapacidad ya que revindica derechos y señala estruc- 
turas de discriminación, Balza señala la importancia central que han tenido 
sobre los estudios feministas de la discapacidad las reflexiones de Foucault 
sobre el par normal/anormal. Las teorías queer y posmodernas inspiradas 
en el pensamiento del filósofo francés formulan la discapacidad como una 
reacción cultural ante una variación humana y no como una patología a 
curar, Frente al modelo médico, la discapacidad no es la desviación de una 
norma estándar (una “deficiencia”) sino una respuesta social prejuiciosa 
ante la diversidad, Para este punto de vista la persona con discapacidad no 
es n sujeto desvalido, sine alguien con voz propia y autonomía, 

Desde nuestra experiencia como mujeres con diversos grados de dis- 
capacidad debida a enfermedades crónicas de alta prevalencia femenina 
consideramos que, aungue sin duda el modelo social resulta un progreso 
frente al anterior, su versión posmoderna presenta algunos aspectos insa- 
tisfactorios para dar cuenta de nuestra experiencia vital. En particular, nos 
resulta problemático el desplazamiento de la noción de enfermedad y la 
consideración de nuestras situáciones como meras manifestaciones de la 
diversidad humana. Comprendemos que otras discapacidades (como las 
limitaciones sensoriales) pueden ser percibidas por sus colectivos (aunque 
seguramente se perciban de muy distintas maneras) como diversidades 
funcionales cuya vivencia negativa procede más de los obstáculos sociales 
que de las características diferenciales, Es el hecho de salirse de la norma 
habitual lo que genera la discapacidad entendida como desvalor, pues en un 
mundo diseñado para personas invidentes, ser invidente no se viviría con 
sufrimiento, Sin embargo, la teoría de la diversidad funcional parece paco 
predicable para los casos de mujeres con casos severos de fibromialgia o 
endometriosis, pues se experimentan grandes dolores crónicos derivados de 
alteraciones fisiolágicas que hacen dificilmente imaginable un mundo en el 
qué esta concreta “diversidad” fuese positiva o indiferente (a no ser, claro 
está, que se encontrase un tratamiento efectivo, en cuyo caso desaparecería 
la situación incapacitante). Una de las reivindicaciones centrales de nuestros 
colectivos es que nuestras enfermedades sean reconocidas como tales y que 
las mujeres con situaciones incapacitantes reciban la protección jurídica ne- 
cesaria. Esto no implica que reivindiquemos el regreso a un modelo médico 
de la discapacidad, pues sabemos gue la consideración de un estado como 
enfermedad es, en gran medida, una cuestión cultural y contingente, que se 
ve profundamente condicionada por los estereatipos de género. 

Nuestro punto de vista coincide con voces como la de Mari Mar Molpe- 
ceres'!, secretaria de la Unidad Progresista de Apoyo a la Discapacidad y la 
Dependencia, que en una interesante y valiente entrevista ha señalado que 
hay una corriente posmoderna del pensamiento de la discapacidad que parte 

!! Entrevista a Mar Molpeceres Molpeceres, Secretaria de la UPADD. 1 de Febrero de 
2013. hrtpowww-upaddoficial.com201807/entrevista-mar-molpeceres-molpeceres.html 
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deideas cercanas a las de la tercera ola de feminismo, enarbolando la defen- 
sa de la prostitución (eufemfsticamente la “asistencia sexual” para personas 
con discapacidad) y una visión liberal de la sexualidad. Es el “movimiento 
de la vida independiente”, vinculado a una filosofía crip y queer. Frente a 
esto, Mari Mar reivindica el movimiento de personas con discapacidad, que 
tiene unas bases teóricas que, desde su punto de vista (y el mio también) es 
más compatible con la segunda ola del feminismo (a la que tanto Mari Mar 
como yo nos sentimos más próximas) y con la lucha por los derechos de las 

mujeres con discapacidad, 

Desde el movimiento de vida independiente y desde la teoría que se 
nos reprocha a las afectadas de endometriosis el énfasis en la noción 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. Aquí hemos de señalar 
que nosotras no creamas la enfermedad por el hecho de nombrarla. La 
enfermedad es una realidad empírica y negativa en tanto que causa dolor, 
obstaculiza funciones corporales y puede llegar a causar emergencias vi- 
tales. Esto no significa que nuestra noción de discapacidad equivalga a la 
enfermedad crónica, Discapacidad, por el contrario, significa para nosotras 
formar parte de una idemidad colectiva combativa y el acceso a unos de- 
rechos que nos permitirán salir de la invisibilidad y romper con estigmas 
(como el apelativo de histéricas) y prejuicios (como la idea de que el dolor 
de menstruación que sufrimos es normal o de que somos unas quejicas). El 
hecho de que depositemos nuestras esperanzas en la ciencia médica para 
el hallazgo de una cura y para la mejora de diagnóstico y tratamientos, no 
significa que adoptemos un punto de vista acrítico sobre la misma. Más bien 
al contrario, denunciamos los componentes psicosociales de la salud y el 
androcentrismo del sistema sanitario. 

Si la ciencia no fuese androcéntrica nosotras no vivirfamos con disca- 
pacidad, pues la endometriosis no serfa incapacitante en relación con las 
actividades de la vida diaria, Esto significa que, aungue la enfermedad en si 
nosea producto de la sociedad, la discapacidad sf es producto de la sociedad 
y del patriarcado. Es la sociedad la que nos mira con desdén, la que se niega 
a escucharnos y la que nos fuerza a la marginación social y laboral. Nuestra 

posición nos sitia dentro de un modelo social de la discapacidad y critico 
con la medicina. Reconocemos las brillantes aportaciones de personas que, 
desde el ámbito de la medicina, han luchado contra el androcentrismo de 

la ciencia. Por ejemplo la red de mujeres profesionales de la salud que ha 
criticado los délicits de investigación en la salud de las mujeres y las dis- 
criminaciones presentes en la atención sanitaria, No apoyamos un rechazo 
posmoderno y total a la ciencia ni a la noción de enfermedad, sino que pos- 
tulamos la necesidad de una ciencia con presencia femenina y atenta a los 
problemas de las mujeres, 
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La negacion de la enfermedad (o la consideración de que el dolor es de origen 
psicasomático) es una situación habitual en las enfermedades de alta prevalencia 
femenina'. Hablamos de enfermedades crónicas e invisibles cuyas afectadas, 
al acudir a la consulta médica expresando su dolor físico son enviadas con [re- 
cuencia a psiquiatría o despachadas con analgésicos. A pesar de la potencial 
gravedad de la endometriosis las mujeres se enfrentan a las insinuaciones de que 
“quieren llamar la atención” y de que exageran, La presencia de estereotipos en 
la atención sanitaria es una cuestión que ha suscitado interés científico desde 
hace varias decadas. Estereotipos como el que sostiene que las mujeres somos 
débiles úy por ella es normal que nos quejemos sin tener ningún problema sig- 
nificativa) explican estas discriminaciones, Consideramos que las reflexiones de 
feministas como la médica Valls Llobet, cercanas a feminismos clásicos como el 
pensamiento radical o de la diferencia (pero también a corrientes de la tercera 
ola como el ecofeminismo), pueden contribuir a iluminar la reflexión teórica 
sobre la discapacidad por enfermedades de alta prevalencia femenina dentro 
de un modelo social de la discapacidad. 

Consideramos que la problemática de las mujeres con endometriosis no 
puede ser entendida al margen de las limitaciones físicas, La discapacidad de 
las mujeres con estadios avanzados de endometriosis tiene entre sus causas 
un factor fisico, un incorrecto funcionamiento del cuerpo. La enfermedad 
produce dolor, fatiga y variados problemas orgánicos. Por consiguiente, la 
solución para las afectadas no puede limitarse a una aceptación tolerante de 
su diversidad ni a la afirmación de que somos personas completamente “nor- 

males” y autónomas, Tampoco es suficiente con que la sociedad realice ajustes 
organizativos de los espacios y modos de trabajo para nuestra integración, 

ni con que la legislación considere que somos un colectivo que reguiere una 
protección específica. Ambos cambios son necesarios (el trato respetuoso y 
los ajustes a la diversidad) pero también es necesario partir de que el colecti- 
vo tiene una enfermedad en cuya prevención, tratamiento y diagnóstico debe 
avanzar la ciencia. Nuestro colectivo critica el androcentrismo del sistema 
sanitario y el sexismo presente en la metodología y la organización de la cien- 
cia blomédica, pero sostenemos que la investigación cientifica, con todas sus 
limitaciones, es la esperanza para las mujeres con endometriosis. Del mismo 

modo, consideramos que la vulnerabilidad no debe ser estigmatizada, pero 
tampoco ha de ser negada. El sulrimiento y la sensación de impotencia son 
emociones que nos conducen a la unión, y es de la unión de muchas personas 
vulnerables de donde surge un enorme poder del que todas salimos imasita- 

'7 Enfermedades específicas de las mujeres (como las ginecológicas) o enfermedades que 
padecen en un porcentaje considerablemente mayor las mujeres que los hombres. Entre ellas: 
endometriosis, fibromialgia, droidits, hipotiroldismo, hipertiridismo, lupus eritematoso 
sbtémico, artritis reumarcide, Sindrome de sjjgren, esclerodermis, minstenia gravis, diabetes 
mellitas amtcinmiane, síndrome de sensibilidad química múltiple, sindrome de fatiga crónica 
y trastorno ansioso depresivo. C. VALLS LLOBET, "Morbilidad invisible y cooperación”. 
Quadern CAPS, 1SEN 0213-4462, N° 31, 2003. (60-67). 
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damente fortalecidas. La vulnerabilidad se convierte en el motor de la acción 
colectiva y a menudo vemos que mujeres que experimentan mucho dolor, han 
pasado por múltiples cirugías, están polimedicadas y llevan vidas difíciles, 
(que experimentan en carne propia la marginación social) resultan serlas más 
aguerridas y brillantes activistas. La negación compasiva de la enfermedad 
y 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 la vulnerabilidad pueden manifestar tan alto grado de fortaleza. 

3. ¿Por qué preferimos el término “mujeres con discapacidad"? 

Uno de los asuntos más controvertidos dentro del abordaje jurídico a los 
estudios críticos de la discapacidad es el de las denominaciones que habría- 
mos de emplear para designar a las personas con discapacidad. Como señala 

Cruz!"5 este sujeto colectivo ha sido denominado con términos despectivos 
como idiota, imbécil, subnormales, impedidos, deficientes, inválidos, mi- 
nusvalidos, incapaces o incapacitados. Frente a esas horribles denomina- 
clones pevorativas se han debatido en las últimas décadas denominaciones 
como capacidades diferentes, diversidad funcional o discapacidad, todas 

ellas con sus inconvenientes. El término capacidades diferentes se acuñó 
como forma políticamente correcta de denominarlos, pero como sostiene 
Jiménez, el termino resulta imprecisó por no distinguir las himitaciones y 
necesidades especificas del colectivo, El mismo problema está presente en el 
término diversidad funcional, que fue promovido en 2005 por la asociación 
"el Foro de Vida Independiente”!!* !5 partiendo de un enfoque posmoderno 
de la discapacidad. El término quiere expresar que las caracteristicas de las 
personas con discapacidad son muestra de la diversidad humana y no una 
*dis-capacidad”. 

Cruz'" considera que estos términos no han satisfecho sus expectati- 
vas, pues no logran eliminar la estipmatiración de este sector y comtinúan 
enfatizando sus diferencias como adjetivos que definen a las personas en 
su totalidad. La preocupación por evitar que el lenguaje ampare la subor- 
dinación conduce a Serra'!” a plantear que los Informes del Comité para la 
Eliminación de la Discriminación contra la Mujer diseriminan cuando, en 
un tono paternalista, señalan que las mujeres "sufren” de una discapacidad 
y necesitan de una “atención especial”, En este punto al que alude Serra 
consideramos que tal vez habría que diferenciar entre las palabras que uti- 

'7 M. CRUZ. op. cit. 
'“ C. MANAS VIETO. ap. cit, 
18 vy forovidaindependiente.org 
15 M CRUZ. op. it 
'7 M, SERRA, op. cit
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lizan las personas con discapacidad para hablar de sí mismas y el uso que 
encontramos en el derecho o por parte de terceros para aludir a ellas. No 
hay nada censurable en el hecho de que nuestro colectivo de mujeres con 
endometriosis, con fines reivindicativos, exprese que sufre una enfermedad 
o que necesita una atención especial, al igual que tampoco lo hay en que 
otras personas con discapacidad se autodefinan (con humor) como retro- 
nas o tullidas. La diferencia está en la existencia de un matiz paternalista y 
despectivo que no se produce cuando se habla de una misma. 

Como explica Cruz, el término “discapacidad” (que es el que tiene mayor 
predicamento) se volvió común a finales de los años setenta en el movimiento 
social a favor de los derechos del sector y se aceptó por la RAE en los novern- 
ta por considerarse menos ambiguo y con menos connotaciones negativas 
que otros términos anteriores. La palabra denomina “la disminución de una 
capacidad en algún área específica” que, supone limitaciones 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” y no 
“discapacitadas”, pues la limitación no abarca a la totalidad de la persona, 
sino que solo afecta a ciertas áreas, Las mujeres con endometriosis no hemos 
prestado demasiada atención a la cuestion del lenguaje con el que se deno- 
mina a las personas con discapacidad, probablemente porque hemos estado 

ocultas socialmente y ello ha impedido que fuésemos visualmente percibidas 
como “personas con discapacidad”, solo ahora timidamente comenzamos 

a reivindicarnos como parte de este amplio colectivo que nos otorgaría un 

amparo social del que siempre hemos carecido. Los calilicativos que se han 
dirigido a nuestro colectivo han sido más bien los de "locas”, “histéricas”, 
“débiles”, “fojas”, "vagas”, "obsesivas” , "hipocondriacas” y “exageradas”. La 
versión actualizada, científica y políticamente correcta de estos calificativos 
se utiliza cuando se nos mira con paternalismo y se promincia: “condición 
psicosomática”. 

Con respecto al lenguaje acogido por el ordenamiento jurídico hemos 

de señalar que el término "minusválido”, preferido hace unas décadas, está 
cayendo en desuso, Aunque el criticado Real Decreto 1981/1999 miliza el 
término “minusválidos”, las normas más recientes hablan de "discapacidad”, 
siendo este el término por el que se decanta la jurisprudencia. Como explica 
Rivas Vallejo' ™, la Convención Internacional sebre los derechos de las per- 
sonas con discapacidad establece el consenso terminológico internacional 
acerca del uso estandarizado del término “discapacidad” y de *persona con 
discapacidad”. En nuestro ordenamiento la denominación ésta recogida en 
el articulo 1.1 de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de opor- 

“P RIVAS VALLEJO, “Aspectos jurídicos en la incapacidad y discapacidad en el Sin- 
drome de Fatiga Crónica”. En VIL Jornada sobre Avances en el Sindrome de Fatiga Crónica. 
Barcelona 6 de mayo de 2009. Conferencia de clansura. 
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tunidades, no discriminación y accesibilidad universal de las personas con 
discapacidad. Nuestro ordenamiento también está abandonando el término 
“invalidez” laboral y acogiendo el de “incapacidad” laboral. El que más nos 
disgusta de los que se utilizan en nuestro derecho es el término “deficiencia”, 
que aparece en relación con el grado de "minusvalia® (en el Real Decreto 
1981/1999) para aludir a la anormalidad o pérdida de una estruetura o fun- 
ción fisica o psíquica, Es decir, juridicamente las deficiencias pueden dar 
lugar a un grado de discapacidad, pero también es posible tener deficiencias 
que no generen ninguna discapacidad (por ejemplo, por no alcanzar el por- 
centaje de gravedad necesario para obtener la calificación 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 asignación de un grado de discapacidad, La OMS, por su 
parte, opera con las categorfas jurídicas de deficiencia y discapacidad. La 
discapacidad es la ausencia, debida a una deficiencia, de la capacidad de 
realizar una actividad de la vida corriente (comunicación, cuidado personal, 
movilidad, etc,). 

Como hemos señalado, el movimiento de la vida independiente ha abo- 
gado por la adopción del término "diversidad funcional” en sustitución 
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 
ser vistas como un “otro” marginal. A pesar de la positividad del término, la 
mayoría de colectivos prefieren la denominación “con discapacidad” (que no 
discapacitada-0). Así, en España prefieven hablar de discapacidad el CER- 
MI, la ONCE o Down España, Esta opción terminológica es también la que 
acoge mayoritariamente en el derecho internacional y nacional. Al indagar 
en estos colectivos por los motivos de esta preferencia encontramos los si- 
guientes argumentos; el término "con discapacidad" enfatiza la necesidad 
de seguir luchando por la conquista de derechos frente a la marginación del 
colectivo (en lugar de enmascarar una realidad socialmente dificil mediante 
el lenguaje), diversidad es un eufemismo que despolitiza la lucha, llamar 
diversidad funcional a la discapacidad es una operación lingiiistica que se 
basa en la idea errónea de que cambiando las palabras se cambia el estiema 
cuando lo que se necesita es cambiar la realidad material y no teñirla de un 
halo de pensamiento positivo, el término discapacidad está más extendido 
y la mayoría de personas se identifican con este y, finalmente, señalan que 
es el término escogido por el derecho. 

El colective de mujeres con endometriosis del que forme parte también se 
decanta por la denominación “con discapacidad”. Los motivos son los siguientes; 
nuestra enfermedad es causa de discapacidad al dificultarnos la realización de 
múltiples actividades de la vida corriente (algunas compañeras con afectación 
de los nervios acaban teniendo que desplazarse en silla de ruedas o auxiliadas 
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por muletas y pasando el día en la cama porque sufren tanto al estar sentadas 
como al estar de pié) pero no tenemos acceso a los derechos sociales que tienen 
otros colectivos de personas con discapacidad (stención sanitaria digna, nuli- 
dad del despido por la enfermedad, ajuste del puesto de trabajo, incentivos al 
empleo, pensiones para los casos más graves) que permitan nuestra integración 
social. Muchas mujeres se ven expulsacas del mercado de trabajo por tener una 
enfermedad crónica, pero no se las considera tributarias de una pensión que 
evite la exclusion social. Utilizar el término por el que actualmente se decanta el 
derecho, “discapacidad”, nos permite enfatizar este aspecto jurídico de nuestra 
lucha, Queremos que las enfermedades incapacitantes de las mujeres tengan 
la misma protección jurídica frente a la exclusión que el resto, y eso implica 
reivindicar la categoría jurídica 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 exclusión social, nunca han pensado en sí 
mismas como pertenecientes a un colectivo digno de derechos como el de 
las personas con discapacidad, ya que el sistema médico y jurídico sigue 
haciéndolas verse como hipocondriacas, débiles y poco válidas. Sus voces 
se pierden en el vacío y su sufrimiento ni siguiera es nombrado, Algunas 
llegan a los foros preguntando “¿creéis que yo podría ser una persona con 
discapacidad?" y una respuesta afirmativa resulta liberadora, un recono- 
cimiento externo de la realidad material de sus experiencias de dolor y 
exclusión 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 última instancia todas las personas están incluidas. Aunque en el 
fondo compartamos la idea, sostener que todo el mundo tiene discapacidad 
está demasiado cerca de sostener que nadie la tiene, 

Esta deriva tedrica me recuerda a ciertos excesos de la teoría queer según 
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 y las opresoras son las que niegan este particular. 
Como las mujeres suelen percibir su propia opresión colectiva, las mujeres 
tienen muchos puntos para ser consideradas las opresoras. Observemos 
que a las mujeres con endometriosis nos ocurre lo mismo: por señalar que 
sufrimos una enfermedad (y esto implica trazar una línea entre quienes la 
padecen y quienes no, porque los conceptos implican diferenciaciones) so- 
mos acusadas de “patologizantes”, 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 
crónico ( un enorme agotamiento) incompatible con la calidad de vida, Este 
dolor es la principal limitación que causa la endometriosis y no puede verse 
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como una mera manifestación de diversidad ni como una mera consecuen- 
cia del estigma social. Cabe imaginar un imundo de personas sordas en el 
«ue la sordera no supusiera algo negativo en sí mismo, pero ni siquiera en 
un mundo conformado exclusivamente por personas con endometriosis el 
dolor podría ser considerado una característica neutral, Por ello el término 
diversidad funcional resulta un eufemismo aplicado a nuestra situación, No 
obstante respetamos el hecho de que cada colectivo y cada persona utilicen 
el término con el que más se identifique y valoramos la importancia de las 
múltiples luchas que encabera el movimiento de la vids independiente y su 

impacto positivo sobre la vida las personas. 

Reconocemos que el término “diversidad funcional” puede resultar más 
descriptivo para la situación y la experiencia de muchas personas y 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 
(como si constituyeran ineguívocas conquistas para la discapacidad) cosas 
que perjudican a todas las mujeres como la asistencia sexual o que se nos 
reproche la elección de un término distinto al que les gusta. La excesiva 
atención que se dirige al término es muestra del consabido nominalismo de 
la teoría queer (crip, en el caso de la teoría queer 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 ¿cómo se interrelacio- 
nanambos factores? En 1989, la jurista [eminista estadounidense Kimberlé 
Crenshaw publicó un trabajo que constituye un referente en el tema de la 
interseccionalidad, En dicho trabajo reflexionaba acerca de la interrelación 
entre la raza y el género en la discriminación de las mujeres negras. La autora 
señala que a menudo se produce una doble discriminación, es decir, que se 
suman las discriminaciones que sufren las mujeres y las discriminaciones 
que sufren las personas de raza negra. Otras veces en cambio, continúa 
Crenshaw, Ja discriminación no es la suma de la discriminación por raza y 
sexo, sino discriminación específica como mujeres negras. Esto mismo es 
predicable para las mujeres con discapacidad: hay siruaciones discriminato- 
rias compartidas con los hombres con discapacidad, hay situaciones discri- 
minatorias compartidas con todas las mujeres y hay otras que solo padecen 
las mujeres con discapacidad. Como subraya Maria Ángeles Barrtre!!%, en 
las reflexiones de Crenshaw no se cuestionan el sistema de opresión basado 
en el sexo ni el que está basado en la raza, y tampoco el hecho de que las 

U7 M. BARRERE UNZUETA, “La interseccionalidad como desalío al motnstreamine de 
género en las politicas públicas”. Revista Vasea de Administración Pública, a 87-88, 2010, p. 
230 (pp. 225-252), 
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mujeres y las personas negras sean sujetos oprimidos en los respectivos 
sistemas, sino que se sostiene que existen opresiones especílicas gue no se 

explican mediante una suma. En esta línea, la teoría interseccional de femi- 
hismo y discapacidad que aqui defendemos se aparta de cualquier teoría que 
niegue la existencia de un sistema de opresión patriarcal que afecta a todas 
las mujeres, pero además enfatizamos las formas específicas que adopta la 
opresión patriarcal sobre las mujeres con discapacidad y que son ajenas a 
las experiencias cotidianas de las mujeres sin discapacidad. Consideramos 

que algunas posturas adoptadas por la teoría critica de la discapacidad no 
pueden ser representativas de nuestra visión de la interseccionalidad, dadas 
las características de nuestra enfermedad (la endometriosis). 

Barrere!** señala qué la mayoría de aproximaciones del derecho inter- 
nacional a la cuestión de las mujeres con discapacidad han operado con el 
esquema teórico de la “doble discriminación”, es decir, partiendo de la yuxta- 
posición de factores de discriminación, Sin embergo, la nueva aproximación 
que está abriéndose camino en el derecho internacional y en el europeo, el 
mainstreaming de género, supone un modelo teórico distinto y de mayor 
complejidad. Este modelo considera que el género es la "corriente principal" 
sobre la que se cortan el resto de sistemas de subordinación (cuestión que 
queda confirmada con la constatación de que las mujeres aparecen subordis- 
criminadas en todos los países y sociedades del mundo, en todas las clases 
sociales). Aungue los intereses de los distintos grupos de mujeres pueden 
diferir eso no debe hacernos olvidar que existe un sistema que vertebra fac- 
tores de discriminación compartidos por todas las mujeres, Personalmente 
suscribo esta aproximación a la interseccionalidad, El mainstreaming de 
Eénero (es decir, considerar que el género es el sistema de discriminación 
central) es necesario porque, como expone Alda Facio “la historia de las 
luchas de liberación de muchos erupos oprimidos (...) nos demuestra que 
partir de la eliminación de la discriminación contra esos grupos, es partir 
de la eliminación de la discriminación que 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, también los hombres de los grupos marginados se 
perciben y son percibidos como el modelo de ser humano oprimido. (...) Es 
asi que si luchamos (...) contra la opresión de clase o la discriminación de 
las personas con alguna discapacidad o la homofobia, la experiencia nos ha 
demostrado que nuestra participación en esas luchas no nos garantiza que 
estaríamos eliminando a su vez el sexismo que sufren también las mujeres 
pertenecientes a etnias discriminadas, clases pobres, lesbianas, etc.”!? 

' M. BARRERE UNZUETA, op. cit. 
ELA. FACIO, "El Derecho como producto del patriarcado”, en Facio, A, y Camacho, R, 

teds.}, Sobre patriarcas, jerarcas, patrones y otros varones (Una mirada género sensitlva del 
Derecho), Nanad, Sen José de Costa Rica, 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 y [a Unión Buropea'™ con 
el planteamiento de que la lucha contra la discriminación por razón de sexo 
debe abordarse de modo transversal en todos los ámbitos (en la salud, el 
transporte, la educación, etc) y que la discriminación por razón de sexo es la 
corriente principal sobre la que se interseccionan el resto de discriminaciones. 
El articulo 32 de la Declaración 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 y las 
niñas que se enfrentan con múltiples barreras para su empoderamiento y su 
avance por factores tales como la raza (...) o la discapacidad (...)”. 

Desde el punto de vista tanto de nuestro colectivo como del de la Unidad 
Progresista de Apoyo a la Discapacidad y la Dependencia, el hecho de ser 
mujer en el contexto de uma sociedad patriarcal condiciona profundamente 
cómo se vive la discapacidad, hasta el punto de que ser mujer constituye la 
corriente principal sobre la que la discapacidad constituye una intersección. 
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 y de una mujer con discapacidad. Las mujeres 
con discapacidad [orman parte del vínculo de clase sexual que entrelaza las 

vivencias de todas las mujeres, Frente a nuestra perspectiva se sitúan lectu- 
ras que la discapacidad como la de Cruz Pérez'?*, que se mantiene cercana 
a la teoría queer, Cruz sostiene que no existe nada que pueda ser lamado 
mujer u hombre, sino que existen mujeres y hombres en los que confuyen 
diferencias de todo tipo, El feminismo radical (corriente de la que Cruz se 
aparta) se basa en la existencia de dos clases sexuales Chombres y mujeres) 
biológicamente diferenciadas y en la que las mujeres son oprimidas a través 
de su cuerpo, la sexualidad y la reproducción, La emancipación, para esta 
corriente, solo es posible devolviendo a las mujeres ese poder. 

Frente a esta teoría, Cruz considera, con Braidoti?*. que las teorías pos- 

medernas (queer, poscoloniales) han sido más plurales, pues han reflexio- 
nado a partir de lo que supone ser pobre, indigena, lesbiana o tener alguna 
condición física o mental distinta de lo “habitual”. El resto de corrientes, en 
cambio, según Cruz y Hooks'*, defienden los intereses de las mujeres blan- 

2 Se recoge en el artículo 3.2 del Tratado de Amsterdam y en el 9 del Tratado de Lisboa. 
42 M. CRUZ PÉREZ, “Teoría feminista y discapacidad: un complicado encuentro en tormo 

al cuerpo”. Géneros, Revista de investigación y ditulgación sobre loe estudios-de gdnero, n? 12 
12013. pp: 51-71. 

** R, BRAIDOTTI, Feminismo, diferencia sexual y subjetividad nómada. Barcelona. Gedisa. 
2004. 

5 B, HODES, “Mujeres negras. Dar forma a la teoría feminista”, En: B. Hooks; A, Brah, 
etal (Comps.) Otros inapropiables. Feminismos desde las fronieras (pp. 33- 50). Madrid. 
Traficantes de Sueños, 2004. p. 37, 
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cas, burguesas y heterosexuales ignorando otros factores que se relacionan 
con el sexismo para genérar discriminaciones especílicas. Según esta tesis, 

las mujeres en situaciones menos privilegiadas estuvieron confinadas al silen- 
elo y fueron representadas como sujetos de explotación (y no como agentes 
activos) hasta que los debates posmodernos cuestionaron la voz feminista 
tinica (presente en el feminismo radical y en el resto de corrientes clásicas) 
que decía defender los derechos de todas las mujeres pero en realidad estaba 
cooptando las voces de las mujeres de los márgenes, entre ellas las de las 
mujeres con discapacidad '*, 

Los feminismos queer consideran que las identidades son complejas y se 
producen a través de mecanismos discursivos y relaciones de poder, dando 
lugar a categorias Nuidas como el género y la discapacidad, Estos feminismos 
se inspiran en la crítica de Foucault a las categorías dicotómicas que dividen 
a las personas en hombre y mujer, normal y anormal, definiendo el lugar 
que cada persona ocupa en la sociedad. En esta linea, Thomson!? propone 
eludir las categorias del diagnóstico médico para pensar la discapacidad, 
formulando que existe discapacidad cuando la imaginación colectiva de la 
sociedad percibe a unas personas como poseedoras de unos defectos fisicos 
o mentales que les excluyen de la participación 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 línea, 
llega a afirmar que lo distintivo de los estudios feministas sobre la disca- 

pacidad no es que el objeto de estudio sean las mujeres con discapacidad, 
sino que se iratan temas propios de la teoría queer como la identidad, la 
interseccionalidad y la corporalidad. Balza sostiene que, al igual que But- 
ler'™ (referente de la teoría queer) en El género en disputa puso en cuestión 
la idea de que el término mujer aludiese a una identidad común {porgue el 
individuo está formado por muchos elementos 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 porque el abjetivo 
de este feminismo es cuestionarse las oposiciones como hombre-mujer que 
sustentan la discriminación, Del mismo modo, el objetivo de las estudios de 
la discapacidad (desde este enfoque) es cuestionar las categorías normal- 
anormal, salud-enfermedad. 

'*N,, L SUÁREZ "Colontalismo, gobermabilidad y feminismos poscoloniales”. En: L. 
Suárez y K. A. Hernández (eds.) Descolonizando el feminismo. Teorías y prácticas desde los 
márgenes {pp. 31-74). Madrid. Cáredra. 2008. p. 51. 
ERG THOMSON, *Ferninist Disability Studies”. Sigrrs: Joromtal af Weomen tn Corltnre and 

Society, 30 (2), 2005. pp.1557-1587. 
' [ L.SCULLY, “Admitting AN Yariarions? Postmodernism and Genetic Normabiey". En M 

Shildrick, y . Mykitiuk deds.1. Ethics of the Body. Posiconventional Challenges. Cambredge. 
The MIT Press. 2005. pp. 40-68. 

" L BALZA. op. cit, 
" ] BUTLER, El género en dispura. México. Paidds. 2000, 
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CPor qué la erdoneeiriosís conclerne of feminismo? 

Balza retoma el concepto de monstruo de Foncault para hacer referencia 
a aquellas personas cuya existencia pone en cuestión el orden social™ (como 
las mujeres y las personas con discapacidad). Kristeva'”, en este sentido, 
considera que la que la sociedad rechaza por abyecto no es tanto la ausencia 
de salud como lo que perturba un orden, lo que no respeta los lugares y las 
reglas de sociedad. Este es el fundamento del rechazo a las personas discapa- 
citadas y del resto de fobias a erupos 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 que “cada sujeto es una variación 
posible de una normalidad fantaseada e inalcanzable. Si la discapacidad se 
entiende como falla de un patrón normativo, no hay, entonces, ningún sujeto 
capacitado o no discapacitado, pues ningún sujeto puede encarnar el modelo 
estandarizado por la ideología biomédica”'?*, Realmente no existen personas 

discapacitadas porque, con Inahara"*, Balza plantea que la discapacidad 
no es un tipo de corporalidad, sino un momento de vulnerabilidad presente 
en todos los cuerpos, Frente al binarismo entre personas con discapacidad y 
personas sin discapacidad, sc plantea que la discapacidad es una categoría 
fluida en la que caben múltiples tonos. No hay nadie que carezca por com 
pleto de discapacidad, pues todo el mundo tiene vulnerabilidades, El hecho 
de que las personas discapacitadas experimenten una vulnerabilidad mavor 
que el resto es producto de razones sociales y palíticas. 

Con respecto a estas tesis expuestas de la teoría erítica de la discapacidad 
hemos de señalar, en primer lugar, que compartimos la conclusión de que 

todas las personas somos vulnerables en mayor o menor medida y de que 
la discapacidad es una categoría Huida. Todo el mundo es extremadamente 
vulnerable cuando es bebé y suele volver a serlo en la vejez. Además de ello, 
distintas eventualidades de la vida pueden hacernos muy vulnerables y depen- 
dientes en cualquier momento, y nadie se libra de ello por autónomo que se 
crea. También compartimos, como no podía ser de otra manera, la finalidad 
que persiguen las reflexiones criticas expuestas, que es la de romper con el 
estigma que pesa sobre las personas con discapacidad y romper una lanza 
a favor de la autonomía de las mismas. Sin embargo, hemos de señalar en 
segundo lugar que el cuestionamiento de los sujetos colectivos "mujeres” y 
“personas con discapacidad” puede resultar contraproducente para la fucha 
contra la discriminación de nuestro colectivo además de contradecir fron- 
talmente la observación obtenida a partir de nuestras experiencias, 

— M FOUCAULT, Los anormales. Madrid, Akal 2001 (Curso del Callage de France de 975), 
p. 64. 
1, KRISTEVA, Poderes de la perversión. México, Siglo XXT, 1988 p, 11 
[ BALZA. op. cit. 
" M. INAHARA, “This Body Which is Not One: The Body, Femininity and Disability”. Body 

& Sociery, 15 (1), 2009, p. 47-62, 
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Nasotras padecemos una enfermedad profundamente incapacitante y 
dolorosa que está vinculada a aspectos propios de la fisiología femenina. 
Aunque la enfermedad la padezcan también algunos hombres (transexuales), 
el motivo por el que la enfermedad es sistemáticamente invisibilizada e ig- 
norada es que está asociada al desvalor de lo femenino, a la mensimación, a 
la vagina y el útero, a los cuerpos de las mujeres. La enfermedad provoca un 
dolor intenso que puede cronificarse volviéndose incompatible con el trabajo 
y con muchas actividacles de la vida corriente, Pero, a pesar de esto, la m ujer 
con esta discapacidad tiene que escuchar constantemente que en realidad 
no le ocurre nada y que se encuentra perfectamente. De nuevo es el desvalor 
de lo femenino, en este caso de la palabra de las mujeres, la causa de que 
el d:agnósl:u:o se demore durante años hasta que se hacen las pruebas que 
permiten visualizar el tejido invasor que se extiende por distintos órganos 
causando dolor y limitaciones funcionales. Incluso, una vez diagnosticadas 
y con palpables evidencias empíricas de la dolencia, la invisibilidad jurídica 
de la enfermedad (la ausencia de mención expresa) perjudica la ponderación 
nunflér:c a de] grado de discapacidad necesario para obtener una protección 
s?c:a;l equivalente a la que obtienén otras enfermedades masculinizadas. 
Consideramos que la disolución de la categoría discapacidad en un conti- 
nuum fluido en el que todos somos vulnerables está demasiado cerca de la 
idea de que nadie lo es especialmente. No deseamos la deconstrucción de esa 
categoría jurídica (al menos no antes de que consigamos la cura de nuestra 
enfermedad o la igualdad material y efectiva en el acceso a las protecciones 
sociales que necesitamos), 

Tampoco negamos la centralidad de la categoría “"mujer” en el movimien- 
m‘fm:nmig‘a, pues sostenemas que la nuestra es una forma especifica de dis- 
criminación por razón de sexo. En este sentido, muchos aspectos que se han 
lelomado desde la medicina feminista nos afectan (el tabú de la menstrua- 
ción, la inexistencia de una medicina diferencial, el abuso de histerectomías, 
las m¡_:JZ¡cac…icmus de la reproducción asistida, la medicalización del cue rpo 
femenino, el paternalismo y la desinformación en la salud, etc.). El hecho 
df: que nuestra enfermedad no tenga cura y de que, por tanto, vivamos con 
discapacidad probablemente radique en su vinculación con algo tan expuesto 
al desvalor de [o femenino como la menstruación, En sus estadios iniciales 
el dolor pélvico se produce durante la menstruación fposteriormente se 
uy.elve 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 menstruación constituyen tadavía 
un tabú en la asistencia primaria y prácticamente carecen de presencia en 
la investigación cientifica'®, 

E Y.-¡I.J_S-LI.OBET La menstruación: de la invisibilidad a la abolición Pueda. Estiedis 
de la Diferemcia Serual. num 31-2006, p 7184 

* C VALLS-LLOBET. Ibid. 
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A pesar de estas matizaciones coincidimos con Balza'™ en que la iden- 
tidad está conformada por muchas características, entre las que están el 

género, la edad y la discapacidad, y 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 sulrimiento. Una 
anécdota puede contribuir a ilustrar este punto: Varias amigas afectadas por 
la endometriosis abandonaron nuestros grupos virtuales porque querían que 
la enfermedad tuviese menos peso en sus vidas y la lectura constante de testi- 
monios de sufrimiento les estaba mermando el ánimo. Frente a esta situación 
algunas amigas hicieron un llamamiento a compartir anécdotas divertidas 
y momentos corrientes de nuestras vidas desvinculados de la enfermedad. 
Pilar Cruz Pérez** señala que la visión externa que se tiene de las mujeres 
con discapacidad se centra más en las limitaciones que en las estrategias de 
resistencia, pr(sdu¡_'íéndm¡c una victimización y una cosificación de las muje- 

res, que son consideradas incapaces, En este punto tal vez sean pertinentes 
dos anécdotas. La primera ocurrió este año, La asociación de afectadas a la 
que pertenezco me llamó para que explicara en unos informativos televisivos 
la situación jurídica del colectivo y los derechos que estamos reivindicando 
(revision de la normativa de discapacidad e incapacidad y atención sani- 
taria especializada). Fuera de cámara la entrevista fue muy bien, pues me 
preguntaron con aparente interés cuestiones que respondi en calidad de 
investigadora (nuestro colectivo ha dedicado enormes esfuerzos a investigar 

los aspectos jurídicos y sociológicos que nos afectan, con el mérito añadido 
de que trabajamos por afan de jusficia, sin reconocimiento institucional ni 
financiación privada de ningún tipo). 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 que eso era lo que el público necesitaba para concienciarse (final- 
mente, solo emitieron esos aspectos de mi testimonio que alimentaban una 
visión victimista del colectivo y añadieron al mismo reportaje el testimonio 
de personas expertas que no estaban afectadas por la enfermedad ni tenían 
conocimiento sobre las reivindicaciones que estábamos llevando a cabo). 
Nuestras investigaciones, reivindicaciones y luchas, en las que ponemos 
tanto mimo, parecian serles indiferentes, pues solo querían vernos como 
mujeres sufrientes a las que poder mirar con compasión. 

La segunda anécdota se produjo antes de una entrevista radiofónica a 
la que se nos habia invitado para hablar sobre nuestro colectivo. El hecho 
resefiable es que una compañera afectada por la endometriosis insistió 
mucho, antes de entrar a grabar, en que procurásemos no presentar una 

BALZA, op. cit. 
. WENDELL, "Ferninism, Disabllity, and the Transcendence of the Body”, En M. Shil- 

drick & 1. Price {eds ). Feminist Theary and tie Body. New York, Routicage, 1999, pp. 324-333. 
. 331, 

" M, CRUZ PEREZop. cit. 
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visión alarmista de la enfermedad. Le preocupaba que enfatizar demasiado 
el sufrimiento y las limitaciones pudiera restarnos credibilidad y apoyo. En 
aquella entrevista procuramos disminuir el dramatismo e insistimos en los 
datos objetivos, especificando antes de grabar que no hablarfamos sobre no- 
sotras mismas. Aunque esa entrevista logró expresar la dignidad y el orgullo 
luchador de nuestro colectivo, el hecho de que tengamos que plantearnos de 
forma explícita la pertinencia de desdramatizar denota que existe un temor 
fundado a la expresión pública de nuestra vulnerabilidad. 

Este conflicto entre mostrar 0 no mostrar la vulnerabilidad es central 
en los estudios feministas de la discapacidad, Frente a viejos análisis que 
presentaban una imagen vulnerable de la discapacidad, los nuevos enfoques 
no pretendes despertar compasión sino resaltar la capacidad de acción y 
resistencia, La obra de Jenny Morris'™ es de las más importantes de esta 
perspectiva que se basa en las teorías feministas posmodernas para enfa- 
tizar la imagen de supervivencia frente a la de exclusión. Morris!'! 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 en todos los casos una visión limitante de las propias 
posibilidades vitales. Coincidimos con esta autora en que el mejor abordaje de 
esta cuestión es el que permite que las mujeres con discapacidad expresen las 

condiciones de su opresión y desigualdad, y el que visibiliza simultáneamente 
las posturas criticas y activas que están presentes en experiencias como las 

de el colectivo de mujeres con endometriosis. En este punto pensamos que 
resultará interesante señalar que una de las denominaciones que utilizamos 
para denominar a nuestro colectivo es el de "endoguerreras”. 

Retomando la cuestión de la interseccionalidad consideramos, con 
Thomson'*, que la categoría de discapacidad permite enriquecer análisis 
feministas sobre apariencia, aborto selectivo, sexualidad, comercialización 
de la salud, el cuidade, la normalización quirárgica de los cuerpos y las 
políticas públicas inclusivas. Por ejemplo, en relación con la sexualicad 

puede ser interesante reseñar que un porcentaje significativo de mujeres 
con endometriosis padece dispareunia, es decir, dolor durante las relaciones 
sexuales. En los casos más graves de este sintoma, el dolor se presenta siem- 
pre que hay penetración sea cual sea la postura o incluso con el orgasmo sin 
penetración. Aungue la mayoría 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 el juego las relaciones 

' J MORRIS, “Mujeres discapacitadas y ferminiemo”. En: Jlanny Morris (ed.), Encuentros 
con desconocidas. Feminismo y discapacidad, Madrid. Narcea. 1996. ppr. 17-33, p. 15. 
* KEITH Y MORRIS, "Blancos Fáciles: los derechos de la discapacidad en el debate sobre 

los «menores cuidadores»”. En: 1. Morris (ed.) Encuentros con desconocidas. Feminismo y 
Madrid: Narcea. Discapacidad. 1906. pp. 109-138. p. 128. 

'€ K. G. THOMSON, [ed. ]'P:manMDuRahi'luq'smdir_m Signa: Journal of Women in Culmre 
and Society”, 30 (2), 2005. pp. 1557-1587, 
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asimétricas entre mujeres y hombres que las hacen sentir presionadas para 
tener sexo con el fin de obtener la validación afectiva de su pareja, Para 
ilustrar este punto resulta de interés un estudio de Sara Velasco'* sobre el 
incremento del contagio heterosexual de VIH a mujeres. Velasco señala que 
enestos contagios hay componentes de género como la entrega incondicional 
de las mujeres, la antovalidación de las mujeres a través de sus relaciones 
románticas, la dificultad a poner límites por temor a reacciones de disgusto 
y, en definitiva, la dificultad para negociar relaciones sexuales en las que se 
utilicen medidas de protección, Los hombres son la otra cara de estos roles 
mediante la negativa al uso del preservativo, que representa su dominio en 
una relación de poder, el sexo como posesión y la expresión de una sexualidad 
boyante, urgente e incontenible que refuerza su hombria, 

Morris' considera que las aportaciones de las mujeres con discapaci- 
dad sobre la maternidad, el empleo o la violencia son imprescindibles para 
que el análisis femimista sea completo. Balza'* destaca que la teoría de la 
discapacidad puede aportar a la teoría feminista reflexiones de interés acer- 
ca de la medicalización de los cuerpos y de la subordinación simbálica de 
las diferencias corporales que esta implica. En relación con esta cuestión 
nuestro colectiva denuncia las perniciosas consecuencias del taba de la 
menstruación, el androcentrismo de las investigaciones y politicas sanitarias, 
el trato paternalista del cuerpo femenino, así como el excesivo poder de las 
industrias farmacéutica y de reproducción asistida. Cruz'* señala que uno 
de los estigmas sociales que pesan sobre las mujeres con discapacidad es 
el de qué son excesivas e irracionales, incapaces de tomar decisiones por sí 

mismas sobre si propio cuerpo, Corroboramos este punto en relación con 
las mujeres con endometriosis, Nuestro colectivo experimenta con frecuencia 
la sensación de que carecemos de capacidad de decisión en relación con los 
tratamientos y las intervenciones quirúrgicas. Es usual que no se nos informe 
adecuadamente sobre los efectos secundarios de los medicamentos y que 
entremos en quirólano sin saber si perderemos una trompa o un ovario. 
También es usual que durante años nó sepamos que padecemos endome- 
triosis y que sintamos que algo indefinido está mal en nuestro cuerpo, Con 
frecuencia la solución a nuestros sínmtomas pasa por cuantiosos desembolsos 
económicos, por ejemplo, mediante el recurso a las técnicas de reprocuc- 
ción asistida para obtener un embarazo o mediante el pago de ciruigías en 
la medina privada (pues es difícil encontrar especialistas con competencia 
solvente para abordar nuestras cirugías). Tanto el trato paternalista como 

15, VELASCO. Prevención de la Tranemisión Heterosexual del VIHsida en Mujeres, 
ole:unn Salud 2. Madrid. Instituto de la Mujer, Ministerio de Trabajo y Asuntos Seciales y 
Secretaria del Plan Nacional sobre el Sida, Ministerio de Sanidad y Consumo, 19949, 

1, MORRIS, Mujeres discapacitadas y feminismo. En: Jenny Morris (ed.), Encuentros 
con desconocidas. Feminismo y discapacidad. Madrid, Norceo. 1996, pp.17-33. p. 22. 

1], BALZA. op. ei 
1% M. CRUZ PÉREZ, op. cit. 
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el mercantilista (que nos concibe como nicho de clientela) tienen en común 
que producen la sensación de que las soluciones y protocolos médicos están 
más allá de nuestra comprensión y de nuestro control. 

Las mujeres con discapacidad están tan sujetas como el resto de mujeres 
a los ideales de género como la maternidad, la belleza, el amor de la pareja 
y el cuidado de los seres queridos. Estamos de acuerdo con Morris'** en que 
la discapacidad puede impedir en grado variable la realización de esos roles 
(ya sea por causas fsiológicas o porque la percepción social que se tiene 
sobre el colectivo dificulta las relaciones interpersonales). En particular, las 
mujeres con endometriosis tienen altas tasas de infertilidad y la frustración 
par no poder ser madres es muy habitual, no siendo infrecuente que se asu- 
man importantes riesgos para la salud en pro de alcanzar dicho objetivo (la 
estimilación ovárica artificial favorece la progresión de la endometriosis), 
La enfermedad puede causar otros problemas en relación con los roles 
femeninos: el dolor en el coito puede chocar con el deseo de complacer 
sexualmente a la pareja, la barriga muy hinchada por la acumulación de 
líquido y tejido invasor puede dar lugar a un sentimiento de no ser bellas (o 
la extrema delgadez provocada por los problemas digestivos), el agotamiento, 
el dolar y el consecuente estado de ánimo deteriorado pueden chocar con el 
rol de mujeres sonrientes y entregadas a la pareja y seres queridos, No poder 
desempeñar con la máxima eficacia las tareas laborales, de cuidado y los 
compromisos sociales choca, en definitiva, con lo que se espera de nosotras 
y eso puede generar sentimientos de culpabilidad, impotencia y baja autoes- 
tima, La generalizada falta de empatia y comprensión hacia las mujeres con 
endometriosis conduce a algunas mujeres de nuestro colectivo a desarrollar 
sentimientos de profunda tristeza y temor a las interacciones sociales. 

Kathleen Barry!'* señala que en la sociedad patriarcal la sexualidad 
constituye para las mujeres una identidad social. Ellas son sexo, son obje- 
tos sexuales, La imegen de la mujer se vincula a su rol a desempeñar en la 
servidumbre sexual. En cambio, sostiene Serra, las mujeres con discapaci- 
dad son consideradas una mujer (alguien/algo) asexuada. En el imaginario 
colectivo la mujer con discapacidad está limitada para el sexo, y ello supone 
una infravaloración de su persona y de su condición de sujeto de derechos, 
Serra'% enfatiza 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 

'7]. MORRIS. Mujeres discapacitadas y feminismo. En: Jenny Morris (ed.), Encuentros 
con desconocidas, Feminismo y discapacidad. Madrid. Norcea. 1996, pp, 17-33. 

!* K. BARRY, “Teoría del feminismo vadical: política de la explotación sexual”, trad. de R, 
Castillo, en €, Amorós y A. De miguel (eds.), Teoría feminista: de Ea Tustración a la globali- 
7.&1.;¡;5; Del feminismo líberal a la posmodernidad. Vol. 2. Minene Ediciones, Madrid, 2005, 
p 198. 

' B, SERRA, op. cit 
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una práctica habitual que a los hombres con discapacidad se les practique 
la vasectomia). 

Sin embargo, como señala López'" la mayoría de las mujeres con disca- 
pacidad suelen tener vida sexual, romántica y reproductiva. Las mujeres con 
discapacidad luchan contra los obstáculos que les alejan de la realización de 
estas metas. Algunas metas están relacionadas con los roles de feminidad y 
otras no lo están, pues la pluralidad en sus deseos es tan variada como la exis- 
tente entre todas las mujeres. Algunas compañeras con endometriosis gastan 
todes sus ahorros en reproducción asistida, mientras que otras prefieren no 
tener hijos, y otras que enfatizan las numerosas vías de realización personal 

que existen. Muchas son eriticas con la industria de la reproducción asistida 
alertando además sobre los riesgos específicos para nuestra salud de sus 
procedimientos (la estimulación ovárica introduce estrógenos artificiales en 
el organismo y dispara la progresión de la entermedad). Hace poco hubo en 
uno de nuestros grupos virtuales una tensa discusión porque una compañera 
señaló que estaba cansada de leer tantos mensajes centrados en la búsqueda 
de la maternidad. Esto provocó el enfado de varias compañeras que están 
inmersas en una búsqueda extenuante. Estas defendieron que las mujeres 
con endometriasis necesitan espacios donde expresar sus preocupaciones 
y frustraciones sintiéndose acogidas, y no contribuye a ello el hecho de que 

otra compañera les diga que son pesadas. El tema de los vientres de alquiler 
también ha suscitado roces, pues mientras unas consideran que se trata de 
una solución posible para un problema del colectivo, otras se oponen a que 

el deseo de maternidad justifique cualquier la explotación de otras mujeres 
(especialmente en un colectivo que se supone debería estar especialmente 
concienciado sobre la importancia de la sororidad entre las mujeres y sobre 
la fuente común de nuestros problemas), 

La lucha contra la exclusión económica representa una de las más ca- 
racterísticas de las afectadas por la endometriosis. Muchas compañeras 
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 
compañeros y compañeras de trabajo debido al estigma de que son vagas, 
queficas, cuentistas o malhumoradas (es muy habitual el recelo cuando se 
menciona que la enfermedad se manifiesta con especial virulencia duran- 
te la menstruación). A ello se suma que la ausencia de mención expresa 
de la enfermedad como causa legal de discapacidad dificulta el acceso a 
protecciones sociales (rente a la exclusión. Como resultado, encontramos 
muchas compañeras que han sido expulsadas del mercado laboral debido 
a la enfermedad pero que no tienen acceso a ningún tipo de prestación, A 
pesar de esta difícil situación, las afectadas por la endometriosis no aceptan 
esta marginación, sino que realizan importantes esfuerzos para desempeñar 

19 M. LÓPEZ CONZÁLEZ. Mujeres con discapacidad. Mitos y realidades en las relaciones 
de pareja y en la meternidad. Madrid. Narcea. 2008. p.46. 
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sus trabajos con una eficacia sobresaliente, para divulgar en la sociedad un 
conocimiento básico sobre la enfermedad y para lograr que las instituciones 
pongan medidas frente a la marginación laboral o económica del colectivo. 

Foucault' sostiene que las personas con discapacidad son consideradas 
incapaces, dependientes y asexuadas por lo que son sometidas a mecanismos 
de normalización de tipo legal y médico que promueven o reprimen ciertas 
conduetas. Los fuertes tratamientos hormonales que *normalizan” el ciclo 
menstrual y las cirugías 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 y otros síntomas limitantes. Estos tratamientos funcionan 
como mecanismos de normalización que chocan con el deseo sexual, el deseo 
genésico y el control del propio cuerpo (éxiste una gran opacidad en torno 

a nuestras complejas cirugías). Dichas practicas constituyen una suerte de 
esterilización forzosa cuando las mujeres desearían conservar su aparato 
reproductor intacto, pues son “despiezadas" sin consentimiento previo (hasta 
que no comienza la cirugía no se sabe con precisión qué drganos están com- 

prometidos) en beneficio de su salud, sin que exista un significativo interés 
por parte de la investigación científica por encontrar soluciones menos 

lesivas, Además, las instituciones jurídicas forman parte de este “biopoder” 
cuando en las sentencias de incapacidad permanente se considera que una 
histerectomia constituye un tratamiento curativo (y no una pérdida orgá- 
nica importante). Pilar Cruz'* señala que todas las mujeres son objeto de 
mecanismos de normalización cuando la maternidad y el amor se constitu- 
yen como el objeto de su deseo, Para legrar 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 normalización. Uno de ellos 
exige la renuncia al deseo genésico o la disminución de la libido, Otro de 
ellos nos recuerda que si no somos madres ni experimentan deseo sexual 
no seremos aceptadas en la normalidad femenina. Frente a esta situación 
insostenible no queda otra alternativa que defraudar algunas expectativas 
sociales: o no ser la mujer que se espera o no ser la enferma que se espera. 
Cuando las mujeres escogen el dolor y el peligro para intentar ser madres 
saben que sé las acusará de cuentisias, de que "no están tan enfermas”, pero 
cuando se mantienen hormonadas (como buenas enfermas) soportan cons- 
tanles recordatorios del “reloj biológico” y la odiosa pregunta que repiten 
los médicos: "csabes que la maternidad puede mejorar el pronóstico de la 
endometriosis?" (además, desgraciadamente, esto solo es cierto en algunos 
casos, y muchas compañeras empeoran durante el embarazo, especialmente 
cuando se han sometido a procedimientos de reproducción artificial). 

=l M. FONCAULT Vigilar y castigar. El nacimiento de la prisión. Buenos Aires, Siglo 
Veraierio. 1976 

= E CRUZ, op. cit. 
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EPor qué la endomentasis comcierme al fem o 

Las mujeres con endometriosis experimentamos de una forma particu- 
larmente intensa la fuerza con la que el hecho de ser mujeres condiciona 
nuestra vivencia de la discapacidad. La razón por la que la endometriosis 
sigue sin tener cura y el motivo por el que a pesar de su abrumadora preva- 
lenela es casi desconocida es el hecho de que es una enfermedad de mujeres. 
La menstruación constituye un tabú porque es vista como algo de mujeres, 
nos quitan los úteros con gran facilidad porque somos mujeres, nos dan me- 
dicamentos diseñados para hombres porque la endometriosis es una mera 
cosa de mujeres, el diagnóstico se retrasa ocho años porque lo nuestro es 
un asunto de mujeres, Es decir, no somos nosotras las que defendemos 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 útero, mestruación, endo- 
metrio y ovarios, El sentido reivindicativo de nuestro activismo se pierde si 
abandonamos el término “mujeres”, pues este término alude a la opresión 
sistemática contra una clase sexual y permite contextualizar la situación de 
las mujeres con endometriosis en todo el mundo. A pesar de las diferencias 
de nacionalidad, país de residencia, clase social, raza, orientación sexual, 
ideología política o postura religiosa, las mujeres con endometriosis com- 
partimos numerosas vivencias comunes. Por eso seleccioné el testimonio 
de Judith para comenzar este capítulo. Creo que cualquier mujer española 

con endometriasis se habrá sentido identificada con muchos puntos de su 
historia y se sentirá instantáneamente hermanada con ella, del mismo modo 
que ella ha sentido su identidad compartida con las activistas españolas. 

En nuestros foros de mujeres con endometriosis compartimos nuestras 
preocupaciones en torno a la sexualidad. En este tema se ve de forma espe- 
cialmente clara la importancia de los roles femeninos en la vivencia negativa 
de la endometriosis. Es usual leer testimonios que muestran preocupación 
por la esterilización terapéutica a la que muchas compañeras se han visto 
sometidas. Tras la pérdida del útero algunas experimentan una pérdida del 
deseo sexual, Cuando entras en el quirófano no sabes qué órganos conser- 
varás al salir y casi nadie parece preocuparse por las consecuencias de eso. 

Hay un escasísimo interés par encontrar altemativas terapéuticas que, entre 
otras cosas, mejoren nuestra vida sexual. Al margen de las histerectomias 
la endometriosis provoca en un número significativo de casos unos dolores 
insoportables al mantener relaciones sexuales e incluso con el orgasmo sin 
penetración. En nuestros foros compartimos 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 y se 
esfuerzan por simular placer en una sociedad en la que tener una pareja 
sigue considerándose la cifra de nuestro éxito como mujeres. Las estadísti- 
cas del INE muestran que las mujeres con discapacidad tienen acceso a un 
trabajo remunerado o a una pensión con menos frecuencia que los hombres 
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con discapacidad. Las mujeres con discapacidad se ven frecuentemente 
oblivadas a depender económicamente de sus parejas, La estiegmatiración 
interseccional entre sexo y discapacidad perpetúa la imagen de la mujer con 
discapacidad como pasiva muñeca y eterna niña inocente. Esta situación 
material y simbálica 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 prostitución) parece que “el derecho al sexo" solo 
existe para los hombres, mientras que para las mujeres (especialmente para 
las mujeres con discapacidad) solo quedan los deberes. Como dijo la 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 está completamente unida a la 
objetificación de todas las mujeres. 

CAPÍTULO 3. LA DESPROTECCIÓN JURÍDICA DE LA 
TRABAJADORA CON ENDOMETRIOSIS 

1. Discriminación en la regulación de la discapacidad y la 
incapacidad laboral 

En las enfermedades feminizadas se dan una serie de particularidades 
vinculadas a la discriminación sistémica por razón de sexo: la asunción 
femenina de dobles o triples jornadas supone un mayor riesgo de sulrir los 
efectos estresores que pueden afectar a la progresión de algunas patologías, 
el escaso interés por parte de la investigación científica en dichas patolorías 
dificulta el diagnóstico de las mismas, la negación social e instirucional de 
dichas enfermedades genera estrés emocional y sentimientos de impotencia 
¢ irrealidad, las enfermedades están sujetas a prejuicios de género (como 
la aseciación con el histerismo). Pilar Rivas Vallejo señala, en relación con 

el síndrome de fatiga crónica: “con toda probabilidad, su aparición indife- 
renciada por sexos o incluso la prevalencia masculina provocaría otro tipo 
de respuestas sociales (incluso entre la propia profesión médica, en muchos 
casos contraria a su admisión como enfermedad auténoma), ya que su afec- 

tación prioritaria al sexo femenino la convierte en blanco de apreciaciones 
tipicamente sexistas, tales como 5u índole psicosomática o incapacidad de 
respuesta frente a la tensión emocional, al esfuerzo laboral o a las dificulta- 
des vitales, o la simple asociación al “histerismo” femenino” ', A propósito 
de esta alusión a la histeria merece la pena referirse a la etimología del 
término, porque como indica el diccionario de la RAE la palabra procede 
del griego “doripa” que significa “úlero”, matriz o víscera de la pelvis. La 
palabra significa: “enfermedad nerviosa, crónica, más frecuente en la mujer 
que en el hombre, caracterizada por gran variedad de síntomas, principal- 
mente funcionales, y a veces por ataques convulsivos” '3, Nótese el oscuro y 
ancestral tabú contra la endometriosis que subyace tras estas palabras que 

' RIVAS VALLEJO, Pilar, “Aspeetos jurídicos en la incapacidad y discapacidad en el Sin- 
drome de Fatiga Crónica”. En VIT Jormada sobre Avances en el Sindrome de Fariga Crórica. 
Barcelons 6 de mayo de 2009. Conferencia de clausura, 

1 WWTaees 
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evocan reminiscencias de mujeres furiosas y delirantes que se convulsionan 
de dolor mientras sangra i5 s, una vez más, enfermedad 
representativa de una historia de ocultamiento y violencia contra las mu- 
jeres. El tradicional desvalor de las enfermedades femeninas, presente aún 
en la sociedad, habría de motivar que estas enfermedades recibieran un 
tratamiento especílico en las políticas sanitarias, destinado a acabar con 
la situación de discriminación, tal y como dispone el artículo 27 de la Ley 
Orgánica 3/2007 de igualdad. 

La discapacidad (definida en la Convención Internacional sobre los dere- 
chos de las personas con discapacidad y, en España, en la Ley 51/2003) hace 
referencia a las limitaciones funcionales y factores sociales'™ que difieultan 
el desenvolvimiento en las actividades de la vida corriente (no solo dificultan 
el trabajo sinó también afectan a las relaciones personales, a la vida sexual, 
al desplazamiento o al autocuidado). Por su parte la categoría 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 y que tienen un carácter sobrevenido, Por tanto, incapacidad 
permanente solo es aquella enfermedad (o conjunto de limitaciones) que 
sobreviene durante la vida laboral de la persona y 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 múltiples esferas de 
la vida. Además, una prestación por incapacidad permanente solo pueden 
solicitarla las personas que cumplan requisitos de tiempo trabajado y coti- 
zacion (se trata de una pensión contributiva), mientras que la discapacidad 
no exige dichos requisitos y, sise alcanza el grado suficiente, puede dar lugar 
a una pensión no contributiva, En suma, la valoración de la “minusvalta”'*6 
atiende a las dificultades personales, familiares y socio-laborales a las que se 
enfrentan las personas que padecen determinadas limitaciones funcionales 
físicas o psicológicas'””, Otra diferencia significativa entre ambas figuras 
jurídicas es que la valoración de la discapacidad está tasada, atribuyéndose 
un valor numérico a limitaciones especificadas normativamente, mientras 
que la valoración de Ia incapacidad implica un juicio más discrecional. No 
hay para la incapacidad permanente un listado de enfermedades ni orien- 
taciones específicas para la determinación de su alcance incapacitante, de 
modo que es la persona juzgadora quien pondera los requerimientos de las 
profesiones y el alcance específico de las lesiones que padece una persona 
concreta, atenciendo a los informes médicos. 
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El Real Decreto 197 1/1999 sobre procedimiento para el reconocimiento 
del grado de minusvalía, recoge los baremos que permiten atribuir a cada 
persona evaluada un porcentaje de discapacidad. Numerosas enfermedades 
y limitaciones figuran en estos baremos, distribuidas por aparatos, sistemas 
u drganos, Sin embargo, el dato que nos resulta sorprendente y 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 centrames aquí, aungue queremos alertar sobre este vacio norma- 

tivo poniéndolo en relación con la situación análoga de otras enfermedacles 
feminizadas, Como señala 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 alidantes—, la fibromialgia no aparece 

expresamente recogida como una dolencia de la cual se derive ninguna con- 
creta discapacidad, a pesar de que, a la vista de la fecha del Real Decreto, 
la fibromialgia ya era entonces reconocida por la Organización Mundial de 
la Salud" 'S, Por tanto, como señalamos, en este Real Decreto no aparecen 

las enfermedades más incapacitantes de alta prevalencia femenina. 

Cuando una enfermedad no aparece en los baremos se utilizan unas reglas 
generales, atendiendo a las distintas limitaciones que genera la enfermedad 
y que suelen suponer la aplicación de la llamada "tabla de valores combi- 
nados”. Sin embargo, como señala Lousada esto cubre la laguna normativa 
pero “supone, de manera tendencial, una infravaloración de la fibromialgia 

como enfermedad causante de discapacidad (...) porque la ausencia de 
contemplación específica impide valorar adecuadamente 5u entidad disca- 
pacitante y porque ese vacio de valoración no se cubre totalmente con 
tablas de valoración pensadas para otras enfermedades” ™. La sitación de 
las afectadas por la endometriosis también se ve perjudicada por este va- 
cio normativo, y da lugar a la atribución de un porcentaje de discapacidad 
irrisorio que provoca al colectivo desamparo jurídico y marginación social. 
Rivas Vallejo'* señala que el Síndrome de Fatiga Crónica (otra enfermedad 
de alta prevalencia femenina) tampoco tiene acomodo expreso en el Real 

Decreto, porque 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 sindreme, La valoración de las enfermedades que no aparecen 
tasadas “implica un menor porcentaje, en cuanto que los diferentes valores 
individuales se diluyen parcialmente al resultar combinados”. Esta ausen- 

5 LOUSADA AROCHENA, José F. “El tratamiento juridico de 1s fibromialgia en perspec- 
tiva de género”. Aequalitas: Revista jurídica de igualdad de oportunidades entre mujeres y 
hombres, N* 26, 2010, p. 30-37. p: 35. 

5 Thid p.35. 
» P RIVAS VALLEJO, “Aspectos jurídicos en la incapacidad y discapacidad en el Sín- 

drome de Fatiga Crónica”. En VILJornada sobre Avances en el Síndrome de Estiga Crónica. 
Barcelona 6 de mayo de 2009, Conferencia de clausura. 
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cia dificulta mucho a las mujeres que padecen importantes limitaciones la 
consecución de un grado de discapacidad que les ofrezca protección jurídica 
frente a las consecuencias sociales de su discapacidad Factica tpor ejemplo, 
la nulidad de los despidos a causa de la enfermedad o los incentivos a la 
contratación). La asociación española de afectadas por la endometriosis 
(Adaec)'** reivindica un cambio normativo que ofrezca protección jurídica 
a las situaciones empíricas de discapacidad por endometriosis, mediante la 
inclusión de dicha enfermedad en esta norma, 

Junto con la discapacidad, suscita nuestra preocupación el tratamiento 
jurfdico de la incapacidad permanente para el trabajo. Pilar Rivas Vallejo 
explica que la fibromialgia y el sindrome de fatiga crónica constituven en- 
fermedades en clara expansión, con un gran número de pacientes afectas 
de la enfermedad y "en el ámbito de los órganos evaluadores de incapaci- 
dades están siendo fuente de constante preocupación, especialmente ante 
el desbordamiento de las consultas y solicitudes con tal causa” . Existen 
sólidos indicios de que está produciéndose una discriminación por razón 
de sexo en la concesión de las incapacidades permanentes para el trabajo. 
La abundancia de resoluciones y sentencias desestimatorias de las discapa- 
cidades e incapacidades permanentes despierta la sospecha de que muchas 
mujeres están siendo percibidas como farsantes (de mero interés rentista) y 
de que los perjuicios de género están integrados en las instituciones. Isabel 
Ruiz Férez!9 formó parte de un estudio en Granada en el que se comparó la 
situación de hombres y mujeres que padecen fibromialgia. Se observa que 
el hombre con fibromialgia estaba de baja laboral con mayor frecuencia que 
las mujeres con el mismo diagnóstico. Pero además, los hombres en estadios 
graves recibian mayoritariamente la incapacidad permanente, mientras que 
las mujeres en el mismo estadio obtenían una incapacidad temporal, Las 
asimetrías no terminan aquí. El estudio constaté que el 94% de los hombres 
tenian prescrito un tratamiento con fármacos, y solo el 78% de las mujeres 
accedian a dicho tratamiento, pues a ellas se les prescribían con mayor Fre- 
cuencia terapias alternativas, 

Las conclusiones arrojadas por el estudio aludido apuntan en la misma 
dirección que un estudio que hemos realizado consistente en el análisis de 
65 sentencias de Tribunales Superiores de Justicia que resuelven recursos 
de suplicación sobre incapacidad permanente por endometriosis, Una de 
las conclusiones más relevantes del estudio es que las enfermedades de alta 

11 www adaec.org 
"* RIVAS VALLEJO, Pilar. Ibid, 
' UBAGO LINARES, Maria del Carmen: PLAZAOLA CASTAÑO, Juncal; RUIZ PÉREZ, Isabel; OLRY DE LABRY LIMA, Antonio; BERMEJO FEREZ, María José. "Carscleristicas 

clinicas y psicosociales de personas con fbromialgia: repercusión del diagnéstico sobre 
sus actividades”, Revisto españolo de salud pública, val. 79, 85. 6, 2005, (p. 643-695): RUIZ PÉREZ, Isabel; UBAGO LINARES, María del Carmen. "Fibromialgia: un problema real o 
imaginario?”, Meridiawe, e. 34, 2004, (pp. 37-38), 
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prevalencia femenina, y especialmente la endometriosis, son minusvaloradas 
e ignoradas. La incapacidad permanente habría de serla :awgoría;urfldlrla 
adecuada para la protección social de la trabajadora con una endomcfnos_ts 
grave cuyos síntomas pierden el carácter cíclico tornándose permanentes, S¡p 
embargo nuestro estudio pone de manifiesto que, cuando la endometriosis 
aparece en el cuadro clínico entre otras enfermedades, lo más pmbable. Es 

que su presencia sea ignorada (no se tiene en cuenta nien I:_A argumentación 
jurídica, ni en el fallo y se trata la enfermedad igual que si no apareciera). 
Asimismo, si atendemos a la atención dedicada por la argumentación de la 
sentencia a las distintas enfermedades, podemos establecer una prelación 
entre las que se estiman más relevantes y las que menos, Observamos que 
las enfermedades de alta prevalencia femenina (como la fibromialgia) se 
consideran menos importantes que las no feminizadas y que, entre !as_de 
alta prevalencia femenina la endometriosis es la que recibe menos arención 
(siendo nula habiralmente). 

Las estadísticas del INE'* confirman que existe un sesgo de género en el 
reconocimiento de las discapacidades por parte de las instituciones públicas. 
En números totales la cantidad de hombres que percibe una prestación por 
incapacidad laboral es 743.500, mientras que el número 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 certificado de discapacidad, 

mientras que solo lo tienen 751.000 mujeres. No pretendemos hacer de 
este estudio teórico un compendio de estadísticas pero consideramos que 
algunos datos podrían ilustrar discriminación de las mujeres con discapaci- 
dad. Ahora no nos referimos a las mujeres a las que se les deniega el grado 
jurídico de discapacidad, sino a la situación de aquellas 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 población general los porcentajes de empleabilidad por sexos son 537% 
frente a 46,3%. Observamos, por tanto, que el porcemaje de empleabilidad 
femenina es inferior en el conjunto de las personas con dlscapacjdad que en 
la población general. Por consiguiente a las dificultades para la integración 
en el mercado de trabajo que supone tener una discapacidad, se añaden las 
derivadas de ser mujer en una sociedad no igualitaría. Las d.l:ferencms no 
terminan aquí, dado que los hombres acceden en un porcentaje mayor que 
las mujeres a los incentivos a la contratación por discapacidad y a la moda- 
lidad contractual especial para personas con discapacidad'*, 

16 El Empleo de las Personas con Discapacidad. Año 2015. Notas de prensa. INE. Institto 
Nacional de Estadística. 19 de Diciembre de 2074, . 

'e Tanto en hombres como en mujerés es bajo el námero de personas discapacitadas que 
accede a bonificaciones en las cotizaclones de la seguridad social, pero las mujeres con dis- 
capacidad reciben 1n porcentaje aún menor (23,9) al de los varones (32,6%). Los hombres 
con discapacidad que no reciben bonificaciones son, por tanto, el 67,4% del total de hombres 
con discapacidacd que cotizan. Las mujeres con discapacidad que no reciben bonificaciones 
representan el 76,1% del total de mujeres con discapacidad que cotizan. El porcentaje de 
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2. La regulación de la discapacidad por endometriosis 

El reconocimiento del grado de discapacidad (*minusvalfa” en el RD 
1971/1999) puede dar lugar al establecimiento de una pensión no contributiva 
(no es necesario haber trabajado para obtenerla). Para ello se requiere que 
exista una “deficiencia” ™, que ésta tenga una repercusión en las capacida- 
des funcionales y repercusión en la integración social y, finalmente, que la 
misma sea oficialmente declarada como tal, Para poder acceder a distintas 
protecciones jurídicas es necesario que sea certificado al menos un 33% de 
discapacidad, según los criterios recogidos en el RD 1971/1999. La barrera 
del 33% tiene la finalidad de que las personas protegidas sean aquellas que 
sc encuentren en riesgo de exclusión social, cuyas enfermedades o pérdidas 
funcionales disminuyan sa capacidad de movilidad o desenvolvimiento en 
la vida social, El marco jurídico de la protección a la persona con discapa- 
cidad está conformado fundamentalmente por la Convención Internacional 
sobre los derechos de las personas con discapacidad de 2016 (ratificada por 
Españal, la Ley 13/1982, la Ley 51/2003 y la Ley 49/2007, La Convención 
Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad supone 
el consenso terminológico internacional acerca del uso de la palabra “disca- 
pacidad” (frente a minusválidos). En España la palabra “discapacidad" ésta 
recogida en el art. 1.1 de la Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no 
discriminación y accesibilidad universal de las personas con discapacidad y 
desde entonces ha ido sustituyendo a la de “minusvalía” en el uso jurídico, 
atin presente en algunas normas, La Ley 1319872 de Integración Social de 
los Minusválidos (LISMI), aunque utiliza una terminología obsoleta, acoge la 
noción social de discapacidad que constituye el enfoque actual en la materia, 
La minusvalia (ahora discapacidad), viene definida en su artículo 7 por la 
combinación de limitaciones funcionales junto a factores sociales, es decir, la 
repercusión social de las “deficiencias físicas, psiquicas o sensoriales": “a los 
electos de la presente Ley se entenderá por minusválidos toda persona cuyas 
posibilidades de integración educativa, laboral o social se hallen disminui- 
das como consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente, de 
carácter congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales”. 

La Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no discriminación y ac- 
cesibilidad universal de las personas con discapacidad complementa a la 

anterior para ampliar la protección social de la persona con discapacidad. 
Esta norma se centra en hacer electivo el derecho a la igualdad de oportu- 
nidades de las personas con discapacidad en relación con la participación 

personas que acceden a la modalidad específica de contrato para personas con discapacidad 
también es desfavorable a las mujeres (shmándose a las dificultades comunes del colectivo 
de personas con discapacidad). Así, el 32,4% del total de cotizantes con discapacidad son 
hombres con un contrato para personas con decapacidad mientras que solo un 23,8% del 
ictal de cotizantes con discapacidad con contrato especial son mujeres. 

' Termino utilizado por la norma, pero que rechazamos por peyorativo. 
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plena en la vida política, económica, cultural y social. Por eso establece 
medidas de acceso al sistema educativo, al empleo, a la movilidad, y meca- 
nismos de tutela reforzada contra la discrimmación, que incluyen medidas 
de acción positiva. También establece la protección social directa mediante 

servicios y prestaciones económicas. Por su parte la Ley 49/2007 de régimen 
de infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no 

discriminación y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, 
establece sanciones para el incumplimiento de las obligaciones en relación 
con la discapacidad, 

Comao señala Pilar Rivas Vallejo'*? existe considerable ausencia de pro- 
tección para las persones que no han sido oficialmente declaradas con un 
33% de discapacidad pero que sufren enfermedades crónicas que interfieren 
con el empleo y con otros aspectos de la vida diaria, Rivas Vallejo señala 
que "la frontera entre la declaración formal no sélo marca el límite de la 
protección por el sistema de la Seguridad social —en su caso otros benelicios 
derivados de la condición de persona con discapacidad- sino también de la 
tutela frente a la discriminación”, La ausencia de mención en el Real Decreto 
citado de enfermedades feminizadas como la endometriosis, la fibromialgia 
o el sindrome de fatiga crónica tiene un importante alcance jurídico. Las 
medidas de protección que nuestro ordenamiento ofrece a las personas con 
discapacidad (y que quedan sustraidas a las afectadas de las mencionadas 
afectadas) según la Ley 13/1982 de Integración Social de los Minusválidos 
incluyen: medidas de acceso al sistema educativo ordinario y a la educación 
especial, reserva de cuotas de empleo en empresas de más de 50 trabajado- 
res, colocación en centros especiales de empleo, prestaciones en dinero y en 
especie especificamente establecidas, servicios sociales específicos y normas 
especiales sobre movilidad y barreras arquiteetdnicas. Por su parte la Ley 
512003 establece medidas suplementarias en materia de no discriminación, 
accesibilidad, acción positiva adicionales, actuaciones administrativas de 
fomento y normas de tutela judicial, 

La mención expresa de una enfermedad en el ED 1971/1999 no excluye 
la posibilidad de que una persona obtenga el grado de discapacidad del 33% 
o superior sumando las distintas enfermedades o limitaciones que tenga. Por 

ejemplo, aunque la endometriosis no permita alcanzar el 33%, es posible 
que la suma de un trastorno ansioso depresivo, fibromialeia y problemas 
de movilidad derivados de la endometriosis permitan alcanzar dicho por- 
centaje. Las distintas “deficiencias” provocadas por la endometriosis o por 
otras enfermedades que tenga la misma persona se sumarán 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 sí aparecen expresamente en los baremos contenidos en el Anexo 1 de 

* RIVAS VALLEJO, P Aspectos jurídicos en la incapacidad y discapacidad en el Síndrome 
de Fatiga Crónica”. op. cit. p. 61. 
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la norma, Esta tabla de valores combinados se utiliza cuando coexisten dos 
9 más deficiencias, en cuyo caso habrá que combinar los porcentajes de las 
d¿fll?le!]C¡aI!i obteniendo un nuevo valor en esta tabla. El problema es que 
las limitaciones causadas por la endometriosis puntian menas al regularse 
de forma dispersa (y en muchos casos además las limitaciones se puntúan 
de manera irrisoria, como ocurre con el dalor crónico). 

Las afectadas por la endometriosis encuentran importantes dificultades 
para la obtencién del grado de discapacidad dado que, al retraso e impre- 
cisión en el diagnústico derivado del desconocimiento sobre la enfe rmedad 
$e suma st ausencia en la norma jurídica que sirve para valorar el grado. El 
diagnústico y el tratamiento son condiciones necesarias para la valoración 
de]_ grado jurídico de discapacidad, y la prueba del alcance limitante de la 
enfermedad sobre las actividades de la vida diaria está conformada por do- 
cumentos médicos, que muchas veces tienen poca calidad en los casos de 
cpdometriusís. Para obtener una pensión no contributiva es necesario que la 
dlscapacidad.se_a muy grave y que el porcentaje sea igual o superior al 659, 
la endopu.-l:nosts arroja una irrisoria valoración en el actual Real Decreto, 
que dedica un mismo capitulo al aparato genitourinario fobsérvese que las 
enfermedades ginecológicas no merecen un capítulo separado). Dentro de 
este capitulo, el espacio dedicado a las enfermedades del aparato genital y de 
mama es de unas pocas líneas en las que se atribuye un porcentaje de entre 
el 0% y el 5% (porcentaje completamente vergonzoso para una enfermecad 
tan limitante como la endometriosis). Se señala que las repercusiones sobre 
aparato urinario, intestino, estructuras pélvicas, asi como las psicalóricas, 
serán valoradas de acuerdo con los criterios descritos en su capitulo corres- 
pondiente, lo 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 arrojaría de figurar expresamente la endometriosis can sus limitaciones adecuadamente organizadas, sino que además conileva 
una dificultad añadida a los aplicadores juridicos que desincentiva la exhaus- 
tividad en la toma en consideración de las múltiples y variadas limitaciones 
qué provoca esta enfermedad. Esta situación resulta muy desfavorable para 
las afectadas por la endometriosis, que encuentran demasiados obstáculos 
para conseguir un porcentaje de discapacidad que se corresponda con su Situación real, produciéndose una marginación efectiva del colectivo. Se 
ha de scnlalnr que esta deficitaria regulación supone un auténtico agravio 
comparativo, dado que la mayoría de enfermedades cuentan con una regu- 
Iac¡ú_u mucho más extensa y detallada que contempla un amplic espectro 
de niveles de discapacidad para las personas que las padecen, Podemos 
tomar como ejemplo la regulación de las cardiopatías, las neoplasias o el 
'\{lH. pero podríamos escoger cualquier otra enfermedad regulada, pues la 
situación de las enfermedades ginecológicas (no se menciona ninguna en 
concreto) constituye una excepción que, dado el alcance incapacitante de 
la endometriosis, afecta especialmente a las enfermas. 
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Una cuestión central, de cara a valorar la inclusión de la endometriosis 
en el Real Decreto 1971/1999 es la de si es factible determinar objetivamente 
el grado concreto limitaciones (en el Real Decreto llamadas "deliciencias") 
que esta causa. La sintomatología de la endometriosis que resulta incom- 
patible con las actividades de la vida diaria se presenta acompañada de 
evidencias empíricas. La cirugía y las pruebas de imagen permiten ver el 
tejido, manipularlo e incluso analizarlo, por lo que cuando hablamos de 
endometriosis estamos hablando de una enfermedad altamente objetivable y 
que de ninguna manera puede ser achacada a simulación o reducida a sínto- 

mas psicosomáticos, Tampoco puede sostenerse la denegación del grado de 
minusvalia por el carácter no permanente de lesiones. La endometriosis es 
una enfermedad crónica que va empeorando progresivamente en al menos 
el 50% de los casos'* y recurrente también en un 50% de los casos (porcen- 
taje superior en el caso de las endometriosis más graves, que son las que 
suelen evaluarse), de modo que es muy habitual que vuelva a aparecer tras 
una o varias intervenciones quirúrgicas, Un historial de recurrencia habria 
de ser un argumento muy cualificado para considerar que las reducciones 
funcionales son previsiblemente permanentes. 

Debido a las distintas “deficiencias” que genera cada grado'tipo de en- 
dometriosis podríamos señalar como indicaciones preliminares para una 
futura inclusión de la endometriosis en el Real Decreto 1971/1999 que las 

endometriasis grado 111 a IV y las endometriosis profundas, habrían de ser 
susceptibles de un grado de discapacidad del 33% en casi todos los casos, 
pues el dolor y la sintomatología se habrán agravado dificultando el normal 
desempeño laboral y social (las lesiones que justifican el estadio de la en- 
fermedad generan el agravamiento de los sintomas). A partir de aquí habrá 
que ir precisando la afectación a órganos concretos y las consecuencias de 
cada caso para la vida diaria. El grado del 65%, que es el que da lugar al 
acceso a una pensión no contributiva, habrá de plantearse especialmente 
en los casos de endometriosis graves en los que se den una serie de mani- 
festaciones incompatibles con el desempeño laboral y con la vida social 
corriente: dolor crónico ¢ intenso (tratado normalmente en las Unidades 
del Dolor), polimedicación, analgesia muy fuerte, alectación del descanso 
nocturno, historial de múltiples o radicales cirugías, incontinencia fecal, 
urinaria, estreñimiento con fisuras anales, dolor intenso en la deposición, 
necesidad de sondaje para orinar, secuelas en la anatomía provocadas 
por las cirugias que comprometan movilidad, sedestación, bipedestación, 
transporte de cargas, resecciones orgánicas como consecuencia de cirugias 
(anexectomías o histerectomías, entre otras), presencia de otras dolencias 
como lumbalgia, sindrome de fatiga crónica, fibromialgia o trastomo an- 
sioso depresivo, adicción a la morfina consecuente al tratamiento, etc. Hay 

"" Los datos médicos aquí expuestos han sido recogidos de la Guía de atención a las mujeres 
con endomeiriosis en el Sistema Nacional de Salud (5NS). Ministerio de Sanidad, Servicios 
Sociales ¢ Igualdad, 2013. 
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argumentos muy cualificados para conceder el grado del 65% en aquellos 
casos en los qué la endometriosis canse afectación a los nervios pudendo, 
ciático o hipogástrico y, en particular, cuando cause neuralgia del pudendo 
por ser una condición extremadamente dolorosa y que causa considerables 
limitaciones a la movilidad, esfuerzos o sedestación. 

3. La regulación de la incapacidad permanente por endometriosis 

La incapacidad permanente es la categoría jurídica adecuada para la 
protección social de la trabajadora con una endometriosis grave cuyos sín- 
tomas pierden el carácter ciclico tornándose permanentes, Sin embargo, a 
tenor del estudio jurisprudencial de 65 sentencias de Tribunales Superiores 
de Justicia que resuelven recursos de Suplicación, la endometriosis parece 
ser tratada con desdén en la jurisprudencia, ignorándose su presencia en la 
fundamentación juridica (se trata a la enfermedad igual que si no apareciera) 
y considerando gue cualquier otra enfermedad tiene más gravedad que la 
misma', La corrección jurídica 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 y estos se 
trasponen sin cuestionamiento a los equipos de valoración de incapacidades 
y alos Tribunales, La judicatura no quiere usurpar la función de la medicina 
y muchos informes carecen de la información necesaria para poder reali- 
zar una valoración objetiva de la gravedad del caso, dado que se percibe 
la ausencia de indicadores imprescindibles: grado de la endometriosis y 
reducciones funcionales que produce, 

Un motivo de denegación de la incapacidad por endometriosis es la 
consideración de que 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 

"% En la gran mayoría de las 65 sentencias analizadas, la endometriosis aparece en el cua- 
dro clinico pero no vuelve a mencionarse en la argumentación jurídica, En muches de ellas 
se dice expresamente cuáles de las enfermedades del cuadro elínico son mis relevantes para 
valocar el caso. La endomesriosis e5 la menos relevante de todas, seguida de la Abeamin gin. 
Ejemplos de sentencias en las que la endometriosis aparece en el l:un?:j clínico pero no vuelve 
a mencionarse en la argumentación jurídica son las siguientes: STSI/Murcia 2137/2016, de 
10 de Octubre, STSIGalicia 5044/2016, de 7 de Tulio, STSI/Pafs Vasco 15312016, de 10 de 
Mayo, STSIMadrid 4937/2016, de 25 de Abril, STSVAndalucia 14882016, de 14 de Marzo, 
STSIValencia 60692015, de 30 de Octubre, STSIOViedo 1741/2015, de 26 de hunio, STSJ/ 
Cataluña 12199/2014, de 17 de Diciembre, STSWAndalucia 105562014, de 27 de Noviembre, 
ETSIPals Vasco L096/2016 de 12 de Abríl, STSI'Galicia 19392016 de 18 de Marzo, ST 
Galicia 101232015 de 11 de Diciembre, STSI/Galicia 87212015 de 16 de Noviembre fentre 
otras muchas), 

"* Las leslones valoradas no se consideran permanentes: STSHAsturias 19732017, de 13 
de Junio, STSI/Cataluña 83782016 de 23 de Septiembre, STSI/Galicia 55862016 de 17 de 
Julio, STSWCataluña 9789/2015 de 14 de Octubre, STS|Galicia 3154/2015 de 25 de Abril. 
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(por la gravedad de sus reducciones funcionales), lo más frecuente es que 

el tejido vuelva a repreducirse tras las cirugías y tratamiéntos hormonales, 
acumulando además los efectos secundarios y secuelas derivados de los 
mismos. La jurisprudencia parece considerar que las cimgías constituyen 
una cura'™ para la endometriosis y tal vez esto sea consecuencia de que los 
informes médicos no especifican si la enfermedad ha reaparecido tras una 
intervención, o si la intervención ha dejado secuelas. Como consecuencia 
comprensible, el lallo ignora la relevancia de la endometriosis. Esto con- 
tradice la evidencia científica, que pone de manifiesto que la endometriosis 

ve es recurreme y que los actuales tratamientos solo aspiran a paliar 
el dolor. Consideramos que un prudente criterio jurisprudencial habria de 
reconocer el carácter previsiblemente permanente de las limitaciones fun- 
cionales causadas por la endometriosis, especialmente en los casos graves 

y con recidiva tras una o varias cirugías, 

También hemos de destacar el tratamiento jurídico de la histerectomia, 
que parece abordarse como si constituyese una cura, Aungue esta cirugla 
radical tiene altas posibilidades de eliminar el dolor causado por la endo- 
metriosis, noes una opción inofensiva: supone renunciar a toda posibilidad 
de gestar una criatura, sufrir dolores o incontinencia urinaria como con- 
secuencia de los cambios anatómicos generados por el vacío de la pelvis, 
someterse a una menopausia con la consiguiente decalcificación precoz 
que puede tener secuelas en la salud ósea de la mujer joven y causar mayor 
riesgo de infarto de miocardio, y asumir la posibilidad de que a pesar d_c 
esto, la endometriosis sobreviva a la histerectomía (como ponen de mani- 
fiesto mimerosos casos). La histerectomía se aborda como si constituyese 
un tratamiento efectivo y este punto de vista nos resulta escandaloso pues 
normalmente nadie considera la amputación de un miembro corporal fun- 
cional un tratamiento ideal a una enfermedad, Otro problema que hemos 
encontrado es la denegación del carácter permanente de las limitaciones 
Amcionales a causa del argumento de que la enfermedad cursa en brotes de 
agudización. Lo peculiar de tales casos es que no se trataba de supuestos de 
endometriosis leve o moderada, sino de endometriosis graves y recidivada 
tras cirugía, Consideramos sospechosos estos casos pues es extraño que en 
este estadio todas las limitaciones funcionales cursen en brotes, dado que la 

endometriosis es una enfermedad progresiva qué tiende hacia la cronicidad 
de sus sintomas. 

Con respecto a la objetivación de la gravedad de las reducciones fun- 
cionales consideramos que habría que valorar la incapacidad permanente 
especialmente en los casos de endometriosis grado 1111V y en los de endo- 
metriosis profunda, atendiendo a la afectación de órganos concretos (con- 
cediéndose automáticamente en aquellos casos excepcionales en los que la 

" Las cirupias pasedas se abordan como si constituyesen una curá: STSI/Cataluña 9322017 
de 30 de Enero, STSIMurcia 204072016 de 5 de Octubre, 
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endometriosis cause alectación a los nervios). Normalmente los casos IV o 
de endometriosis profunda verán acompañados por referencia documental 
al tratamiento de la mujer en las Unidades del Dolor, pues la analgesia co- 
rriente habrá resultado insuficiente. En los casos de endometriosis profunda 
o IN-IV los sintomas de la enfermedad usualmente han progresado desde el 
carácter ciclico hacia el carácter permanente con dolor, afectación a otros 
sistemas y resecciones orgánicas como consecuencia de cirugías, Parece que 
un pr oblema habitual en la endometriosis es que los informes médicas no 
precisan las limitaciones funcionales (y 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 médicao, 
a pesar de que en la endometriosis existe una importante correlación entre el 
erado/tipo y las limitaciones funcionales del caso concreto, Esto conduce a 
las asociaciones de afectadas a plantearse batallar por una regulación tasada 
de la incapacidad permanente, que tal vez podría paliar el desconocimiento 
generalizado y los estereotipos que penden sobre la enfermedad, 

El análisis 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 mayoría de los 
casos que hemos encontrado corresponden a profesiones con reguerimientos 
fisicos (siendo dificil conseguirla desde una profesión sedentaria), en casi 

todos los casos hay un trastorno ansioso depresivo, múltiples o drásticas ci- 
rugias y afectación del aparato digestivo. En todas las sentencias estudiadas 
hay limitaciones funcionales a la movilidad, sedestación o bipedestación, 

Por su parte [os criterios jurisprudenciales para conceder la incapacidad 
permanente absoluta'?* manifiestan una menor importancia de la profesión 
habitual (de modo que puede concederse a una profesión liviana y sedentaria, 
aunque sigue siendo más probable obtenerla desde una profesión física). El 
resto de factores son coincidentes con las de la incapacidad permanente total 
aunque en general se percibe en ellos una mayor gravedad (más cirugías o 
más drásticas, más limitaciones a la movilidad, etc). La afectación intestinal 
puede ir acompañada de incontinencia fecal, en varios casos está presente 
una lumbalgia y pueden presentarse enfermedades asociadas a la endome- 
triosis como la fibromialgia y el sindrome de fatiga crónica, con alectación 
al descanso nocturio, 

'™ Casos estimatorios de la incapacidad permanente total: STS Mslas Canarias 32332016 
de 26 de Jullo, STSI/Madrid 463/2016 de 20 de Enero, STS1Murcia 2475/2015 de 2 de No- 
viembre, STSICantabria 9592015 de 24 de Julio. STST Andalucía 12742015 de 19 de Marzo, 

'7 Casos estimatorios de la Incapacidad permanente abioluta: STSIAndalucía 44222017 
de 20 de Abril, STSI/Baleares 7152016 de 15 de Julio. STSPCataluña 120152015 de 10 de 
Diciembre. 5STSICataluña 601672015 de 11 de Junio, 
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4. Los despidos de las trabajadoras con endometriosis 

La endocrinóloga Carme Valls'™ señala que hay enfermedades específi- 
cas de las mujeres y enfermedades de alta prevalencia femenina, Entre las 

específicas de mujeres encontramos las derivadas de embarazos y partos 
o los trastornos menstruales, A la categoria de alta prevalencia femenina 
pertenecen una serie de enfermedades crónicas de tipo musculo-esquelético, 
endocrino o autoinmune. Pero podemos afirmar, en sentido estadístico, que 
las enfermedades crónicas (en conjunto) son un problema de mujeres. Las 
mujeres padecen enfermedades crónicas con una frecuencia superior a los 
hombres y esto es algo constatado desde los años ochenta del siglo pasado, 
Lois Verbrugge!* señaló en el año 1985 que las mujeres presentan más 
enfermedades crónicas y hacen un mayor uso de los servicios sanitarios 
ambulatorios (mientras que los hombres padecen con mayor frecuencia 
dolencias agudas, que requieren hospitalización), Señala Valls'™ que este 
datose ha confirmado en la literatura médica de todos los puíses del mundo. 

A menudo se piensa erróneamente 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 
años vividos de más con respecto a los hombres, sino también en los años 
de vida comunes) descubrimos que las mujeres tienen una salud global 
peor Las mujeres presentan, desde los cuarenta años, una incidencia más 
alta de discapacidad que los hombres v la causa principal es que padecen 
más enfermedades crónicas que estos. Probablemente una de las causas de 
esta mayor prevalencia sean las condiciones de vida de las mujeres, como 
la llamaca doble y triple jornada, que generan situaciones de estrés y des- 
gaste que desencadenan la aparición de enfermedades erónicas, La escasa 
atención que despiertan las enfermedades crónicas (incluyendo a las de 
alta prevalencia femenina, en las que la cantidad de mujeres afectadas es 
considerablemente mayor con respecto al número de hombres) es preocu- 
pante. Este problema es mayor si cabe en las enfermedades más vinculadas 
a la biología de las mujeres, como ocurre con la endometriosis que durante 
años fue achacada a la peregrina teoría psicoanalítica de que la mujer no 
aceptaba su menstruación. 

En el ámbito del derecho encontramos que la protección jurídica de las 
enfermedades de alta prevalencia femenina es deficiente (situacién compar- 
tida por todas las enfermedades crónicas y especialmente por aquellas más 

™ CARMEN VALLS-LLOBET. La mensiruación: de la invisibilidad a la abolición. 
"s RULZ,MT; VERBRUGGE, LM. “A two way view of gender bias in medicine”. J-Epi demmiol- 

Compaanity-Health, 1997:51:106-105. 
'"*VALLE-LLOBET, C. “Aspectos de la Morbilidad Femenina Diferencial. Informe De 

Situacion”. Quedern Caps.1991;16:8-32, 

103



Tusia Artmpier Sdnckez 

endometriosis cause alectación a los nervios). Normalmente los casos IV o 
de endometriosis profunda verán acompañados por referencia documental 
al tratamiento de la mujer en las Unidades del Dolor, pues la analgesia co- 
rriente habrá resultado insuficiente. En los casos de endometriosis profunda 
o TI-IV los síntomas de la enfermedad usualmente han progresado desde el 
carácter ciclico hacia el carácter permanente con dolor, alectación a otros 
sistemas y resecciones orgánicas como consecnencia de cirugías, Parece que 
un problema habitual en la endometriosis es que los informes médicos na 
precisan las limitaciones funcionales (y 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 médico, 
a pesar de que en la endometriosis existe una importante correlación entre el 
grado'tipo y las limitaciones funcionales del caso concreto. Esto conduce a 
las asociaciones de afectadas a plantearse batallar por una regulación tasada 
de la incapacidad permanente, que tal vez podría paliar el desconocimiento 
generalizado y los estereotipos que penden sobre la enfermedad. 

El análisis de casos de sentencias estimatorias de la incapacidad perma- 
nente total'” por endometriosis pone de manifiesto una serie de factores que 
componen el actual eriterio jurisprudencial en la materia: la mayoría de los 
Casos que hemos encontrado corresponden a profesiones con requerimientos 
físicos (siendo difícil conseguirla desde una profesión sedentaria), en casi 
todos los casos hay un trastorno ansioso depresivo, múltiples o drásticas ci- 
rugías y afectación del aparato digestivo, En todas las sentencias estudiadas 
hay limitaciones funcionales a la movilidad, sedestación o bipedestación. 

Porsu parte los criterios jurisprudenciales para conceder la incapacidad 
permanente absoluta”5 manifiestan una menor importancia de la profesión 
habitual (de modo que puede concederse a una profesión liviana y sedentaria, 
aunque sigue siendo más probable obtenerla desde una profesión física). El 
resto de factores son coincidentes con los de la incapacidad permanente total 
aunque en general se percibe en ellos una mayor gravedad (más cirugías o 
más drásticas, más limitaciones a la movilidad, etc), La afectación intestinal 
puede ir acompañada de incontinencia fecal, en varios casos está presente 
una lumbalgia y pueden presentarse enfermedades asociadas a la endome- 
triosis como la fibromialgia y el síndrome de fatiga cránica, con afectación 
al descanso nocturno. 

"! Casos estimaturios de Fa incapacidad permanente total: STSWislas Canarias 3233/2016 
de 26 de Julio, STSI/Madrid 4632016 de 20 de Enero, STSIMurcía 2475/2015 de 2 de No- 
viembre. STSI/Cantabria 9592015 de 24 de Julio. STSI Andalucía 1274/2015 de 19 de Marzo. 

" Casos estimatorios de la incapacided permanente absoluta: STSVAncdalucía 4422/2017 
de 20 de Abril, STSI/Baleares 715/2016 de 15 de Julio. STSPCmtaluña 12015/2015 de 10 de 
Diciembre. STSV/Cataluña 601620135 de 11 de Junio. 
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4. Los despidos de las trabajadoras con endometriosis 

La endocrinóloga Carme Valls'™ señala que hay enfermedades especifi- 
cas de las mujeres y enfermedades de alta prevalencia femenina, Entre las 
específicas de mujeres encontramos las derivadas de embarazos y partos 
o los trastornos menstruales. A la categoría de alta prevalencia Eemenlína 
pertenecen una serie de enfermedades crónicas de tipo musculo-esquelética, 
endocrino o autoinmune, Pero podemos afirmar, en sentido estadístico, que 
las enfermedades crónicas (en conjunto) son un problema de mujeres. Las 
mujeres padecen enfermedades crónicas con una frecuencia superior a los 
hombres y esto es algo constatado desde los años ochenta del siglo pasado. 
Lois Verbrugge'™ señaló en el año 1985 que las mujeres presentan más 
enfermedades crónicas y hacen un mayor uso de los servicios sanitarios 
ambulatorios (mientras que los hombres padecen con mayor frecuencia 
dolencias agndas, que reguieren hospitalización). Señala Valls'™ que este 
dato sc ha confirmado en la literatura médica de todos los países del mundo. 

A menudo se piensa erróneamente 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 

años vividos de más con respecto a los hombres, sino también en los años 
de vida comunes) descubrimos que las mujeres tienen una salud global 
peor. Las mujeres presentan, desde los cuarenta años, una incidencia más 
alta de discapacidad qué los hombres y la causa principal es que padecen 
más enfermedades crónicas que estos. Probablemente una de las causas de 
esta mayor prevalencia sean las condiciones de vida de las mujeres, como 
la llamada doble y triple jornada, que generan situaciones de estrés y des- 
gaste que desencadenan la aparición de enfermedades crónicas. La escasa 
atención que despiertan las enfermedades crónicas (incluyendo a las de 
alta prevalencia femenina, en las que la cantidad de mujeres afectadas es 
considerablemente mayor con respecto al número de hombres) es preocu- 
pante, Este problema es mayor si cabe en las enfermedades más vinculadas 
a la biología de las mujeres, como ocurre con la endometriosis que dL!mnte 
años fue achacada a la peregrina teoría psicoanalítica de que la mujer no 
aceptaba su menstruación. 

En el ámbito del derecho encontramos que la protección juridica de las 
enfermedades de alta prevalencia femenina es deficiente (situación compar- 
tida por todas las enfermedades crónicas y especialmente por aquellas más 

7 CARMEN VALLS-LLOBET La menstruación: de la invisibílidad a u abolición. 
72 RUTZ,MT, VERBRUGGE, LM. “A two way view of gender blas in medicine”, AEpidernial 

Cowtrenily-Fealth 1997:51:106-109. 
P VALLS-LLOBEL, C. "Aspectos de la Morbilidad Femenina Diferencial. Informe De 

Situacion”. Ouadern Caps 1991:16:8-32, 
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feminizadas). Según refieren asociaciones de afectadas!77, las trabajadoras 
son despedidas con frecuencia a causa de las ausencias justificadas y de- 
bidas a su enfermedad crónica. En otras ocasiones son despedidas por las 
ausencias justificadas debidas a los sintomas de una enfermedad, como la 
fibromialgia o la endometriosis aún no diagnosticada (a fatiga cronica de 

la fibromialgia ola dismenorrea causada por la endometriosis son síntomas 
que despiertan especial suspicacia en el entorno laboral), Los estereotipos 

sobre la presunta debilidad u holgazaneria de las mujeres exponen al despi- 
do a las mujeres afectadas por estas enfermedades y 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 protección jurídica 
de la enfermedad crónica es un asunto que debe ser abordado a la luz del 
principio de igualdad. Cuando la enfermedad crónica sea la causa del des- 
pido de la trabajadora este despido deberin ser considerado nulo, al igual 
que la sería el despido de una persona con limitaciones análogas que cuente 
con el reconocimiento administrativo del grado de discapacidad. A pesar de 
que desde 2013 el Tribunal de Justicia de la Unión Europea'”* haya señalado 
que los despidos por enfermedad crónica son nulos por asimilación con la 
discapacidad (aunque no se tenga reconocimiento del grado), esta doctrina 
dista de ser puesta en práctica 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 diagnóstico 
de enfermedad crónica (situación habitual en las afectadas por entermedades 
de alta prevalencia femenina debido a los retrasos en el diagnóstico comu- 
nes a las mismas), los periodos de incapacidad temporal debidos a cansas 
médicas justificadas vinculadas a la estigmatización de la mujer (dolores 
cránicos en estudio, dismenorrea o fatiga constante) no habrían de justificar 
la extinción del contrato de trabajo por absentismo. Hemos de examinar esta 
cuestión a la luz del concepto de discriminación indirecta por razón de sexo. 

17 laformación de Adaec. 
20 A partir de una paradigmética sentencia del Tribunal de Justicia de la Unión Europea en 

2013, conocida como asunto “Ring” (Sentecia de 11 abril 2013, Danmark, asuntos C-335/11 
y C-337/11-EDJ 2013/37147, interpretando la directiva 2000/78 del Consejo, del año 2000 
Trelativo al establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en el empleo y la 
ocupeción), La sentencia “Ring” señala que la discapacidad debe interpretarse como “una 
coandición causada por ra enfermedad (sca curable o incurable) que acarrea una limitación 
que, al interactuar con diversas barreras, puede impedir la participación plena y efectiva 
de la persona de que se trate en la vida profesional, en igualdad de condiciones con los de 
más trabajadores, siempre y cuando esa limitación sea de larga duración”, La enfermedad 
tiedé que estár disgnosticada y puede ser curable o incursble. Lo relevante es que cause 
una limitación, ya derive esta de dolencias físicas, mentales o psíquicas, Por conslguiente la 
enfermedad de larga duración que genera limitaciones en la vida profesional del trabajador 
o la trabajadora queda incluida en la noción de discapacidad de la Directiva 2000/78. Las 
enfermedades erónicas que generen limitación en el trabajo son discapacidades. Esta es la 
actual doctrina europea, El despido por enfermedad crónica (o por enfermedades de larga 
duración) debe ser declarado milo. 
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En nuestro ordenamiento jurídico la piedra angular del derecho antidiseri- 
minatorio es el artículo 14 de la Constitución, que señala qué los españoles 
son iguales ante la ley sin que pueda prevalecer discriminación por razón 
de sexo (entre otras causas). En concreto, el tipo de discriminación que se 
produce en estas extinciones de la relación laboral que traemos a colación 
es la discriminación indirecta. Esta cuestión está regulada en la Directiva 
2006/54/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 5 de julio de 2006, 
relativa a la aplicación del principio de igualdad de oportunidades e igualdad 
de trato entre hombres y mujeres en asuntos de empleo y ocupación. La Ley 
Orgánica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y 
hombres; y el Estatuto de los Trabajadores también recogen la prohibición 
de discriminación indirecta. 

Barrere Unztieta” expone la diferencia entre la discriminación directa y 
la indirecta: la discriminación directa es el supuesto en el que una mujer se ve 
directamente perjudicada por la conducta de un tercero y resulta manifiesto 
que, si hubiera sido un hombre quien se encontrara en el lugar de la mujer, 
la conducta hubiera sido distinta y no perjudicial para el hombre. Es decir 
que, ante una misma situación, se trata de distinta manera a las mujeres y a 
los hombres, perjudicando a las primeras. La discriminación indirecta, que 
es la que ahora nos concierne, es de acuerdo con el articulo 3 de la Directiva 
antes citada, la situación en la que una disposición o práctica aparentemente 
neutra sitúa a las personas de un sexo en desventaja con respecto a las de otro, 
salvo que dicha disposición o práctica pueda justificarse objetivamente con 
una finalidad legítima y que los medios para alcanzar dicha finalidad sean 
adecuados y necesarios'”, Por consiguiente hemos de señalar que la especi- 
ficidad de la discriminación indirecta es que se oculta tras una disposición o 
práctica aparentemente neutra, Es decir, estamos ante una discriminación 
indirecta cuando la medida no es aparentemente discriminatoria pero de 
facto implica un trato menos favorable a las mujeres. Para valorar si existe 
una discriminación indirecta tanto el TJUE como los tribunales españoles 
analizaran si la medida afecta a un mayor número de mujeres que de hom- 
bres, y este análisis se abordará por medio de estadísticas. En el caso que 
nos ocupa, dado que las enfermedades erónicas afectan mayoritariamente 

'™ BARRERE UNZUETA, M. A.. Discriminación, Derecho antidiscriminatorio y acción 
pesitiva en favor de las mujeres, IVAR Civitas, Madrid, 1997, pp. 26-27 

" La Ley Orgánica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y hom- 
bres, prohibe en su artículo 3 cualquier tipo de discriminación contra las mujeres y, en el 
artículo 6 define la discriminación indirecta del mismo modo que la Directiva 2006/54/CE, 
El Estatuto de los Trabajadores recoge la noción en el articulo 4, entre otros. La noción de 
discriminación indirecta ha sido ampliamente recogids en la jurisprudencia del Tribunal de 
Justicia de la Unión Europea (TJUE), siendo este el motor de la legislación europea en la 
materia. Nuestra juris encia también ha acogido este concepto en múltiples Sentencias 
entre las que cabe destacar La TC 145/1991, la STS 203/2000, de 24 de julio, la STS 952000 o 
la STC 3/2007, Estas sentencias fortalecen el mandato dirigido a los órganos judiciales de no 
ignorar las disposiciones y prácticas aparemtemente nentrales que afecten de forma negativa 
& las mujeres, 
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a las mujeres y en algunas en concreto (las llamadas de alta prevalencia 
femenina) las diferencias son especialmente pronunciadas, tanto el despido 
basado en este motivo como las disposiciones normativas que lo posibilitan 
han de examinarse desde la óptica del principio de no discriminación. En 
el caso del despido que se deba, no a una enfermedad crónica diagnostica- 
da sino a una acumulacién de incapacidades temporales y algunas de ellas 
radiquen en dolencias especificas de mujeres o más propias de las mismas, 
también habrá de valorarse la existencia de una discriminación indirecta 
por razón de sexo, 

La argumentación jurídica del carácter discriminatorio de estos despidos 
encontraría amparo en la Ley Orgdnica de Igualdad que prohibe las discri- 
minaciones directas e indirectas por razán de sexo, que también están pro- 
hibidas por la Directiva 2006/54/CE, del Parlamento Buropeo y del Consejo 
relativa a la aplicación del principio de igualdad de oportunidades e igualdad 
de trato entre hombres y mujeres en asuntos de empleo y ocupación. Hay 
discriminación indirecta cuando una medida aparentemente neutral afecta a 
las mujeres en una frecuencia estadística mayor. Un aspecto importante que 
se ha de señalar en relación con la justificación de la medida discriminatoria 
es que la ausencia de intención de discriminar de la persona empresaria es 
irrelevante, lo relevante es que de facto esté discriminando. Sin embargo 
resulta necesario matizar que tanto la regulación europea como la española 

coinciden en exceptuar la discriminación indirecta cuando la persona em- 
pleadora demuestre que existía una finalidad legítima para la medida contro- 
vertida, y que los medios eran necesarios y proporcionados. En el caso que 
nos acupa, objetivos como la eficiencia de la empresa podrían justificar el 
despido, si bien esta conclusión ha de ser muy matizada. Lo importante serán 
las consideraciones económicas u organizativas (habrá que demostrar que el 
despido se debe a aspectos económicos completamente ajenos a estereotipos 
acerca de la mujer y las limitaciones de su salud) y se habrá de concluir que 
el despido era absolutamente necesario y proporcionado en relación con 
dichas consideraciones económicas. El empresario debe haber intentado 
cualquier otro medio que permitiese evitar la discriminación, incluyendo el 
ajuste del puesto de trabajo si la trabajadora tiene una enfermedad crónica. 
La carga de la prueba de la ausencia de discriminación corresponde a la 
persona empresaria. 

5. El ajuste del puesto de trabajo 

Como hemos expuesto el cóomputo de las ausencias a efectos de despido 
da lugar a que las afectadas de endometriosis estén expuestas a la posibilidad 
de sufrir despidos discriminatorios, basados en su enfermedad, Algunas de 
las bajas más comunes provocadas por la enfermedad ocurren durante la 

menstruación (los sintomas se agudizan en el periodo) o durante postopera- 
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torios con intervenciones radicales (histerectomías, anexectomías, resección 
intestinal, etc). Los sintomas de la endometriosis inciden de forma real sobre 
el trabajo, pues el dolor y el extremo agotamiento impiden tanto los esfuerzos 
fisicos como la concentración (como señala Rivas Vallejo el cansancio difi- 
culta la rápida respuesta mental y el desarrollo normal de procesos mentales 

complejos). Como señala la Guía de atención a las mujeres con endometriosis 
del Sistema Nacional de Salud'®, la endometriosis ocurre especialmente 
en mujeres en edad productiva por lo que las pérdidas de horas de trabajo 
y las repercusiones económicas pueden resultar relevantes. En los centros 
de atención primaria un 39% de las mujeres consultan por dolor pélvico 
crónico y la endometriosis parece estar presente en una parte significativa 
de estos casos, En muchos casos los dolores que se producen durante la 

menstruación (dismenorrea), que es peor momente para el promedio de las 
mujeres con endometriosis, y pueden ser tan intensos para las afectadas por 
esta enfermedad como las contracciones de un parto, llegando a provocar 
desvanecimientos (las afectadas lo califican con más de sicte en una escala 
del uno al diez, siendo diez el mayor dolor imaginable) que suele resistirse 

a la analgesia, teniendo que recturrir a opiáceos en las Unidades del Dolor. 
La profusión del sangrado puede complicar el desarrollo normal del traba- 
jo, obligando a la mujer a acudir al baño con frecuencia. Otros síntomas 
que pueden acompañar a la dismenorrea como las diarreas obstaculizan 

¢l normal desenvolvimiento de la jornada de trabajo durante los periodos 

menstruales. Estos síntomas suelen aumentar el absentismo y disminuir el 
rendimiento de la mujer con endometriosis, que se ve desprotegida ante los 
consiguientes despidos. 

El problema se agrava por el retraso del diagnóstico en una media de ocho 
años, Ha de considerarse como factor asociado a dicho retraso el descrédito 
de la trabajadora con endometriosis en su entorno laboral. Dicho descrédito 
suele añadir una carga psicoldgica a la enfermedad física. Las afectadas 
expresan que se las considera menos colaboradoras que sus compañeros, o 
incluso “varas” o "quejicas”, Estas acusaciones se deben en algunas ocasiones 
bien al absentismo, bien a la menor disposición de la mujer enferma a desa- 

rrollar actividades extrnordinarias, horas extra o esfuerzos añadidos, pero no 
podemos ignorar la influencia de los estereotipos acerca de la menstruación 
(es normal que la menstruación duela, de modo que ella exagera o finge, es 
una histérica) y la falta de sensibilidad social hacia la enfermedad (aun con 
diagnástico). Es usual la marginación de la trabajadora con endometriosis 
en su ambiente de trabajo. 

En los casos más graves los síntomas de la endometriosis se vuelven 
constantes, desvinculándose de la menstruación y de los períados postope- 
ratorios. En estos casos el problema jurídico radica en la imposibilidad de 

— N Guís de stención a las mujeres con endometriosis en el Sistema Nacional de Salud 

(SNS). 2013, 
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la mujer con endometriosis de trabajar con un rendimiento equivalente al de 
compañeros que no tienen ninguna enfermedad crónica, En algunos casos 
la enfermedad puede ser totalmente incompatible con el trabajo y la mujer 
habría de ser acreedora de una pensión, pero en la mayoría de los casos 
un ajuste decidido del puesto de trabajo permitiría a la afectada continuar 
trabajando sin verse obligada a abandonar su puesto ni de forma temporal 
ni de forma definitiva. Muchas mujeres con casos graves de endometriosis, 
a pesar de reunir los requisitos para una incapacidad permanente, descan 
seguir trabajando. Hemos de tomar en consideración que usualmente ha- 
blamos de personas jóvenes para las que la perspectiva de verse definitiva- 
mente apartadas de la vida laboral resulta muy dramática. Algunas de las 
mujeres con los casos más graves tienen que desplazarse en silla de ruedas 
(la endometriosis puede afectar a los nervios pudendo, ciútico e hipogástrico, 
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 pic y paradas en un mismo punto durante varias horas, 
también pueden sentir dolor al levantarse o sentarse y al desplazar cargas 
o realizar otros movimientos, Nos referimos a casos en los que, a pesar de 
recibir analgésica del mayor nivel, el 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 intéresa resaltar aquí es que resulta necesario afrontar la cuestión 
del ajuste del puesto de trabajo para las enfermedades crónicas. 

El ajuste del puesto de trabajo es una exigencia general que figura en 
los artículos 15 y 25 de la Ley 31/1995, de 8 de noviembre de Prevención de 
Riesgos Laborales' (pues realizar determinadas tareas en precarias condi- 
ciones de salud es contrario a dichas normas), En la mavoría de los casos la 
enfermedad no incapacitará por completo a la trabajadora para continuar 
desarrollando su trabajo, pero sus dolencias sí implicarán problemas con 
algunas de sus exigencias, En estos casos podría ser deseable una reducción 
de jornada o un cambio de horarios (para los casos de SFC o fibromialgia). 
En cl caso de la endometriosis el ajuste podría consistir en una reorganiza- 
ción del calendario de trabajo que permitiera a la mujer faltar en los días 
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 las problemas de movilidad). Como señala Rivas'™ el empresariado 
debe realizar este tipo de ajustes para evitar riesgos laborales y proteger 
la salud de sus trabajadores y trabajadoras. Esta obligación empresarial, 

" Las obligaciones de riesgos laborales recogidas en esta ley son el resultado de la traspo= 
sición de la Directiva 89/391/CEF, del 12 de junio de 1989 relativa a la aplicación de medidas 
para promover la mejora de la seguridad y de la salud de los trabajadores en el trabaje, 

'* RIVAS VALLEJO, 'Aspectos juridicos en la incapacidad y discapacidad en el Sin- 
drome de Fatiga Crónica”. En VII Jornada sobre Avances en el Síndrome de Fátiga Crónica. 
Barcelona 6 de mayo de 2009, Conferencia de elausura. 
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como sostiene Lousada aparece reforzada “desde la óptica de género como 

medida de acción positiva —art, 11 de la Ley Orgánica de Teualdad Efectiva 
de Mujeres y Hombres. Sobre estas bases normativas, se ha planteado la 
conveniencia de regular el derecho del/a trabajador/a a la reducción de la 
jornada de trabajo en los supuestos de fibromialgia, lo que resultaría muy 
adecuado cuando el dolor se incrementare a lo largo del día o no impidiere 
jarnadas parciales de trabajo"*, El artículo 25 de esta ley'** señala que la 
obligación que tiene la persona empleadora consiste en proteger a la perso- 
na trabajadora de los riesgos derivados del trabajo según las características 
personales o el estado de salud de esta. Es decir, una persona trabajadora no 
debe desempeñar un puesto de trabajo que, a causa de su enfermedad cono- 
cida o de su discapacidad reconocida, le ponga en peligro, Esta obligación de 

protección se extiende a cualquier situación transitoria psiquica o fisica que 
haga peligrosa la realización del trabajo, El artículo 15, por su parte, scn¿l¡_a 
que "grupos expuestos a riesgos especialmente sensibles deberán ser protegi- 
dos contra los peligros que les afecten de manera específica.”, como sostiene 
Pérez Bueno'”, estamos ante una protección reforzada, para determinados 
grupos singularizados en atención a razones probadas y graves de riesgo. 
Consicleramos que esta genérica protección reforzada podría aplicarse tanto 
a personas con discapacidad como a personas con enfermedades crónicas. 
Sin embargo, aunque estas normas establecen que estas personas pueden 

exigir un cambio de puesto de trabajo (pues no pueden realizar aquel que 
les pone el riesgo), en ellas no queda claro que puedan exigir otrás modifi- 
caciones como cambios de horario o reducción de jornada'*”. 

'** LOUSADA AROCHENA, 1. “El tratamiento jurídico de la fibromialgia en perspectiva 
de género”, Aequalitas: Revista jurídica de lgualdad de oportunidades entre mujeres y homi- 
bres, 24, 2010, pp. 30-47. 

"5 Artículo 25: el empresario garantizará de manera especifics la protección de los traba- 
jadores que, por sus proplas características personales Mflado_blolég’cu_wnm:idu. n:l.c’luldu 
aquellos que tengan reconocida la siuacion de discapacidad física, psíquica o sensorial, sean 
especialmente sensibles a los desgos derivados del trabajo, A tal lin, deberá tener en cuenta 
dichos aspectos en las evshunciones de los riesgos y, en función de éstas, adoptará las medidas 
preventivas y de protección necesarias. Los trabajadores no serán cmpe]udu_s: en .aqu.ellog 
puestos de trabajo en los que, a causa de sus características personales, estado biológico o por 
sudiscapacidod fisica, paíquica o sensorial debidamente reconocida, puedan ellos, los demás 
trabajadores u otras personas relacionadas con la empresa ponerse en situación de peligro 
o, eN general, cuando se encuentren manifiestamente en estados o situaciones transitorias 
que no respondan a las exigencias pelcofísicas de los respectivos puestos dc:mh:qa 3 

@ PEREZ BUENO, L. “La configuracidn juridica de los ajustes razonables”, 200032012, I)fl 
astos de lepisfación sobre wo discrlminación de personos con discapacidad en España: estedios 
et homenaje a Miguel Ángel Cabra de Luna. 2012, pp. 159-183, p, 172. 

17 Otra norma de interés en relación con los ajustes razonables es la 13/1982, de 7 de 
abril, de integración social de los minusvilidos, Esta ley fue objeto de modilicaciones en 2003 
para adaptarse a la Directiva 2000/78/CE del Consejo. La Directiva establece un marco geme- 
ral para proteger 4 las personas con discapacidad frente a la discriminación, Esta Directiva 

establece la nación de ajuste rezonable que se incorpora a da citada ley de integración social, 

en su artículo 37 bis. El artículo establece que los empresarios están obligados a adaptar el 
puesto de trabajo con 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 equiparado ciertas enfermedades crónicas a la discapacidad hay que 
extender la obligación de ajuste razonable a las mismas. Por consiguiente 
cabe ampararse en la normativa europea de discapacidad para solicitar el 
ajuste razonable en los casos de endometriosis, fatiga crónica, fibromialgia 
y otras enfermedades crónicas aungue no exista reconocimiento del grado 
de discapacidad, Incluso siignordsemos esa sentencia (como a menudo está 
acurriends en los Estados que antes de ella no concedian esta protección 
a las personas con enfermedades crónicas) la jurisprudencia de todos los 
Estados exige que se realicen todos los ajustes correspondientes a la hora 
de considerar lícito el despido de la persona enferma. En la práctica, señala 
Fernández Martínez'*, la obligación de adaptación del puesto de trabajo re- 

presenta la tutela más importante frente al despido para estos trabajadores, 
Este tutela sería más efectiva, en opinión de Pérez Bueno'”, si se agregasen 
criterios orientaciones precisas para saber qué tipo de ajustes son razonables 
en distimas circunstancias. Esta tarea se está llevando a cabo en pronun- 
ciamientos judiciales, pero la ambigtiedad calculada podría matizarse con 
algunos desarrollos reglamentarios. La ley 51/2003 prevé como posibilidad 
en su artículo 7 el establecimiento por parte de las Administraciones de un 
régimen de ayudas públicas para contribuir a sufragar los costes derivados 
de la realización de ajustes razonables en el ámbito del empleo público, 

Cuando existan ayudas para los ajustes, el despido se considerará siempre 
nulo si la empresa no ha intentado solicitarlas antes de proceder al despido, 

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

esempeñar su trabajo y progresar promocionalmente. El artículo señala que la detenmina- 
ción de si esta carga es excesiva se realizará valorando los costes de las medidas, el tamaño 
Y El volumen de negocios de la empresa y también la existencia de subvenciones públicas o 
avudas para personas con discapacidad. Otras normas que comienen la obligación del ajuste 
razonable son el artículo 7 de la ley 51/2003, de 2 de diciembre de igualdas de oportunida- 
des, mo discriminación y accesibilidad universal de las personas con discapacidad; la Ley 
49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y sanciones 
en materia de ipealdad de oportunidades, no discriminación y accesibilidad iniversal de las 
personas con discapacidad, que en su artículo 2 señala que el incumplimiento de la exigencia 
de realizar ajustes razonables supone una infracción administradors que dará ngor a san- 
ciones; el artículo 5 de la Directiva europea 2000/78, de 27 de noviembre de 2000, relativa al 
establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en el empleo y la ocupación. 

'* FERNÁNDEZ MARTINEZ, 5. “Enfermecad crónica y despido del trabajador: una pers- 
pectiva comparada”. Revista Inreractonal y Comparada de Relaciones Laborales y Derecho 
el Empleo, Vol. 3, 19 |, 2015. p. 2. 

19 Ibid, p. 173 
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con el trabajo y los ajustes fuesen imposibles. Fernández Martínez sostiene 
que la expulsión de las personas con enfermedades crónicas del mercado de 
trabajo incide directamente en la reducción de la población activa, por lo 
que la participación estas en el mercado de trabajo resultará imprescindible 
para el sostenimiento de los sistemas de Sepuridad Social, Esta solución es 
preferible al sistema de protección basado en las pensiones derivadas de su 
expulsión del mercado de trabajo. Las pensiones implican un aumento de 
los costes económicos para el sistema de Bienestar. La sociedad debe hacer 
esfuerzos para integrar en las profesiones a las personas con enfermedades 
crónicas!*. Consideramos que por mor de la seguridad jurídica, de la garan- 
tía de la igualdad de trato de las personas con discapacidad y de la igualdad 

de eportunidades entre mujeres y hombres sería muy conveniente que los 
poderes publicos adoptasen medidas normativas concretando el alcance de la 
obligación del ajuste del puesto de trabajo para revertir distintas limitaciones 
funcionales y, especialmente, fomentando dicho ajuste mediante medidas 
que hagan atractivo para el empresariado mantener a la trabajadora con 
enfermedad crónica 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. Podría objetarse que la 
regulación del ajuste razonable desalentará la contratación de las afectadas 
por la endometriosis y por otras enfermedades crónicas. Conviene recordar 

que las mujeres con endometriosis severa pueden serias dificultades para 
trabajar ya sea durante su periodo menstrual o permanentemente, debido 
a que pacecen dolores incapacitantes. Tenorar juridicamente esta situación 
empírica deja a estas mujeres en una situación de vulnerabilidad ante un 
sistema laboral que las considerará poco productivas o que las calificará 
de “vagas” ante situaciones de absentismo que se deben a algo tan material 
como inmensos dolores producidos por tejido que prolifera fuera de su lugar 
natural invadiendo sus órganos, Esto da lugar a un agravio comparativo con 
otras condiciones médicas que gozan de mayor respaldo jurídico. Hablar de 
endometriosis es hablar de una enfermedad que lleva aparejada una enorme 
carga de dolor a la que se suma la incomprensión de la sociedad. Esta vul- 
nerabilidad laboral debería paliarse mediante incentivos a la contratación, 
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 Arochena le parece lamativa la exclusión de Las personas con 
fibromialgia en el Decreto Foral 7 14/2003, de 29 de diciembre, que aprueba el Reglamento de 
Personal de los Cuerpos de Policía de Navarra. Nommas excluyentes como esta, que impiden 
a personas con enfermedades crónicas acceder al empleo, resultan contrarias a la necesaria 
apuesta por la integración. 
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La asociacién de Reino Unido “Endometriosis UK" redactó una guia™ 
para aquel pais con orientaciones de interés pará el empresariado interesado 
en adaptar el puesto de trabajo a la trabajadora con esta enfermedad. La guía 
señala que el diagnóstico de la enfermedad se demora siete años en Reino 
Unido, Puede ser útil acordar con la empleada un plan de comunicación 
para evitar rumores y especulaciones que eviten suspicacias del resto de la 
plantilla, especialmente si se van a flexibilizar las condiciones del trabajo 
ose van a realizar otras modificaciones que el resto de trabajadores deben 
apoyar, Este plan de comunicación debe incluir información acerca de la 
enfermedad porque la mayoría de la población desconoce las limitaciones 
que causa y su alcance está profundamente infravalorado. También debe 
contener una breve descripción de la condición específica de la empleada 

señalando que la normativa de protección de datos no permite dar a la 
plantilla una información más exhaustiva pero que la dirección dispone de 
suficiente acreditación. Se añadirá una explicación sobre la politica de ajuste 
de la empresa, señalando que no todos los problemas médicos darán lugar 
a los mismos ajustes y que el ajuste se adaptará a la situación particular de 
la persona empleada. Aungue no se puede hacer mucho para incentivar la 
empatía de la plantilla, se ha de intentar detectar a aquellos que necesiten 
más información que permite evitar actitudes dolorosas como preguntas del 
tipo: "crealmente estás tan enferma?”, "pues no pareces enferma”. Este tipo 
de acoso es común para las personas que padecen enfermedades que no pue- 
den ser vistas externamente. La guía explica que este tipo de enfermedades 
son denominadas por ello “enfermedades invisibles” y causan sufrimiento a 
las personas con condiciones que no son visibles y que constantemente son 
acusadas de lingir sus síntomas. Se debe evitar poner a la empleada en una 
posición en la que sienta que tiene que justificar el ajuste del puesto de trabajo 
o mostrar su documentación médica para probar que no está mintiendo, 

La guía señala que una persona tiene discapacidad cuando sus activida- 
des del día a día se ven sustancialmente afectadas. La discapacidad también 
puede impedirle realizar las tareas del día a día, incluso aunque no sea de 

forma permanente sino en un ciclo repetido. Es posible que dos mujeres con 
endometriosis tengan un gracdo de limitaciones muy distinto en su actividad 
diaria. La empleada tiene derecho a solicitar un ajuste del puesto de trabajo 
que le permita seguir trabajando o que reduzca la desventaja sufrida como 
consecuencia de su discapacidad. La persona empleadora puede revisar 
el nivel de absentismo en comparación con el resto de la plantilla, puede 
estudiar qué efectos sobre costes y plazos tendría remunerar esas bajas o 
realizar ajustes del puesto de trabajo. Sc establecerán cuáles son los limites 
estructurales que determinan las posibilidades de ajuste. Algunas de las 
posibilidades de ajuste son: cambiar el puesto de trabajo, dar ese puesto a 

F ENDOMETRIOSIS UK, “An employer's guide to managing endometriosis at work”, 
hitps:/www.endometriosis-uk.orgsitendefanlyfilegfiles/Endomeriosis,pdí 
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atra persona, cambiar las funciones, reducir o cambiar el horario, permitir 
el trabajo desde casa, instalar equipamiento especial, etc. Los ajustes que 
necesitan las afectadas de endometriosis suelen ser permanentés, pues es 
muy incierta la posibilidad de mejoría. 

Al valorar el coste del ajuste debe tenerse en cuenta el coste que tendría 

reclutar y formar a una persona que pueda reemplazar a la trabajadora, 
Los ajustes no son necesariamente más costosos que sus alternalivas, Es 
necesario señalar, sostiene la guía británica, que existe una obligación legal 
de realizar un ajuste razonable. La guía enfatiza también que la endome- 
triosis es una enfermedad de alta prevalencia femenina y qué esto tiene 
implicaciones desde la perspectiva de la discriminación por razón de sexo. 
Por ejemplo, señala, si eres una mujer con una enfermedad ginecoldgica, 
deberías ser tratada de forma similar a la de un hombre con un problema 
cardiaco que requiera la misma cantidad de tiempo de baja o trabajando 
desde casa. Si un hombre y una mujer son ambos personas con discapacidad 
debemos tratarlos a ambos del mismo modo, ofreciéndoles el mismo grado 
de protección jurídica. La guía señala que las empresas pueden tener pre- 
juicios inconscientes en lo relativo a las enfermedades, pues dado el mayor 
porcentaje de hombres en puestos directivos, pueden experimentar mayor 
empatía hacia aquellas condiciones que ellos mismos pueden padecer o hacia 
aquellas que conocen mejor. Debe realizarse un ejercicio de tolerancia para 
comprender aquellas situaciones que uno mismo no puede experimentar. 

Una forma de ajuste sería paciar un horario anual, con un número de 
horas trabajadas al año. Este tipo de contrato puede ser una solución útil. 
Muchas personas empleadoras pueden sentirse incómodas ofreciendo la 
posibilidad de trabajar desde casa o fexibilidad horaria. Esto es particu- 
larmente cierto si no existe ningún modo de comprobar si el trabajo se 
está haciendo correctamente. Pero hay muchas alternativas de ajuste más 
pequeñas y simples basadas en la realidad concreta de cada empresa. Los 
trabajos desde casa y los trabajos con flexibilidad horaria suelen ser sospe- 
chosos de alentar la dejación del trabajo, simplemente porque no pueden ser 
supervisados. Esto podría remediarse estableciendo reuniones regulares por 
teléfona, skype o visitas a la oficina, En estas reuniones se puede supervisar 

el trabajo y valorar su desempeño. 

Dado que el sistema de prestaciones sociales está cambiando continta: 
mente, se anima al empresariado a que recomienden a sus empleadas a 
revisar cada año si pueden acogerse a alguna ayuda, Una ayuda permanente 
permitiría a la persona empleadora reducir la jornada (con el consentimiento 
de la persona empleada) sin causarle una merma económica ni discrimi- 
narla por su enfermedad, Por último la guía señala que siempre tiene cierta 
dificultad tener una empleada con una enfermedad que afecta a su habilitad 

para desempeñar su trabajo. Sin embargo realizar el esfuerzo de adaptación 
permitirá conseguir una trabajadora satisfecha que no querrá abandonar la 
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empresa, retener a una buena trabajadora, establecer un sistema de aten- 
ción a la diversidad que puede ser útil para situaciones futuras y sobretodo 
sentir la satisfacción de ayudar a alghien que desea seguir trabajando para 
la empresa. Con respecto a la extrapolación de esta guía a las afectadas de 
endometriosis de nuestro país se ha de señalar que en el Reino Unido las 
enfermedades crónicas reciben la misma protección que las personas con 
discapacidad y el empresariado es mucho más proclive a la realización 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 señala 
Fernández Martinez, en España esta obligación también está presente en la 
Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de Prevención de Riesgos Laborales y en 

las normas antes expuestas, 

Conclusiones 

Las mujeres con endometriosis conformamos redes. Solo nuestra aso- 
ciación, Adaec, reúne a 17000 mujeres alectadas por dicha enfermedad. 
Además de la nuestra hay otras asociaciones en España. También estamos 
comenzando a formar una red internacional informal y desestructurada, 
uniéndonos virtualmente a activistas de otros países, de modo que tenemos 
una incipiente y prometedora capacidad de movilización global. Podemos 
empezar a decir que constituimos un movimiento social. Como señala Ana 
de Miguel™ internet ofrece a los movimientos sociales la posibilidad de 
organizarse en portales, blogs y redes sociales que les permiten difundir 
sus propuestas, su visión de la realidad y denunciar los hechos que suceden 
bajo la indiferencia de los medios de comunicación convencionales, Internet 
constituye un espacio privilegiado para la participación no convencional 
gracias a los escasos recursos materiales que requiere el contacto. La red 
favorece la autonomía y la comunidad horizontal de la ciudadanía, conti- 
núa la autora, y se está desarrollando una esfera pública trasnacional, con 
una reubicación de lo político entre lo local, lo nacional y lo internacional. 
Coincidimos con las apreciaciones de Ana de Miguel pues la organización 
en redes sociales resulta idónea para la participación activa de mujeres 
que padecen una enfermedad, que a menudo están cansadas y algunas de 
las cuales están socialmente aisladas e inseguras con respecto a sí mismas. 
Tomar un rol activo en el movimiento no supone grandes esfuerzos, pues no 
es necesario desplazarse ni asistir a reuniones. Casi todo el trabajo activista 
e intercambio de experiencias se produce en grupos de redes sociales y de 
chat telefónico, combinada con la divulgación a través de estos grupos de 
vídeos y textos de diversos blogs y webs. Esporádicamente los grupos locales 
o autonómicos se reúnen de forma informal, con el fin de realizar alguna 

%A DE MIGUEL, Neoliberalismo sexual. El mito de la libre elección. Cátedra. 2015. 
Madrid. p. 207. 
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acción concreta o de trabar amistad, pero normalmente todo se organiza por 
internet incluyendo las renniones de la junta directiva y las asambleas, Las 
integrantes del movimiento tenemos un alto grado de autonomía, pues com- 
partimos una causa común. Lo habitual es que cada una realice las acciones 
que piense que son positivas para visibilizar la enfermedad o denunciar al- 
guna cuestión y que las redes de apoyo aporten la información, colaboración 
material o la difusión que se requiera. Aunque nuestra asociación cuenta 
con delegadas territoriales, con una representante nacional, una asamblea 
general y una junta directiva, su funcionamiento efectivo es prácticamente 

horizontal. Los auténticos liderazgos simbólicos recaen sobre aquellas que 
más sufren las consecuencias de la enfermedad, No hay criterios ideológicos 
de estratificación. 

Lo más importante de organizarse en un movimiento social como esté es 
gue nos permite rechazar interiormente la subordinación aprendida. Según 
Melueci** los movimientos sociales constituyen unos auténticos laboratorios 
culturales en los que se cuestiona lo que se tenía por real, Estas redefini- 
ciones inspiran y orientan la lucha colectiva. Los debates internos, con sus 
tendencias y tensiones, permiten delimitar los problemas y plantear estrate- 
gias de acción transformadora. Las mujeres con endometriosis, al reunirse 
e 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 carácter presuntamente aza- 
roso de una realidad concreta. Aquel hecho aparentemente fortuito pasa a 
concebirse como una discriminación estructural y los sentimientos como la 
tristeza y la rabia que parectan ser irracionales y carecían de cauces de expre- 
sión se transforman en el motor del activismo social organizado, McCaethy 
y Zald' destacan la importancia de la organizacion como catelizadora de 
la movilización dado que disminuye el desgaste personal de una lucha, faci- 
lita las realización de acciones, contribuye a reclutar participantes, asigna 
tareas, almacena información y proporciona contactos y recursos. Es decir, 
el movimiento no solo nos ayuda a redefinir la realidad, sino que también 
nos permite concluir que podemos intentar transformar esa realidad con 
un nivel de desgaste asumible (algo que sería impensable mediante acciones 
solitarias), 

Ana de Miguel, remitiéndose a Eyerman y Tamison'*, sostiene que los 
movimientos seciales abren un espacio idóneo para la innovacion y creación 
de conocimiento académico. Las obras tedricas tienen como referente la 
existencia de un movimiento secial plural y en continua evolución y polé- 

] “¿Qué hay de nuevo en las nuevos movimientes sociales?”, en E. Laraña 
y J. Gusfield (eds.), Los nuevos movimientos sociales. Medrid. CIS. 1994. 

'* [ MECARTHY Y MZALD, “Resource mobilization and secial movements: A Partial 
Theory”, en American Journal of Sociology, n® 62, 1977, pp. 1212-1241 

1% R EYERMAN Y ANDREW JAMISON, Secial Movements. A Copnitive Approach. Pen- 
silvania, The Pensilvania State University Press, [99]. 
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mica interna y externa, Este estado de continuo debate suministra nuevos 
y fructiferos paradigmas teóricos, Una de las virtudes de los movimientos 
sociales es que permiten conducir a la luz del conocimiento y la agenda 
política institucional lo que hasta hoy ha permanecido oculto. 

Muestras reivindicaciones poseen un elemento liberal o ilustrado, dado 
que reclamamos la extensión del derecho a la salud y la igualdad efectiva en 
el acceso a la salud de las mujeres y en el acceso a prestaciones sociales, pero 
nuestras reivindicaciones también contienen un importante elemento radical, 
ya que señalamos al patriarcado y tomamos conciencia de que mestra opre- 

sión colectiva es un rasgo estructural del mismo, Nuestra lucha incorpora 
también un elemento ecologista (pues nuestra enfermedad está relacionada 
con los disruptores endocrinos derivados de la contaminación industrial), El 
carácter amplio de las reivindicaciones explica que este movimiento tenga 

una composición interclasista y de gran heterogeneidad ideoldgica. Aunque 
esto pueda suscitar criticas externas (hay activistas que no se consideran 
feministas, mujeres con convicciones religiosas y compañeras de todo el 
espectro política) a nosotras nos enorgullece la fortaleza del sentimiento de 

hermandad en la diversidad, capaz de traspasar fronteras. Las negociaciones 
institucionales se combinan con las charlas en centros okupados y, aungue 
se agradece cualquier tipo de colaboración procedente de la política insti- 
tucional, no se permite la apropiación de la causa por parte de unas siglas, 
pues la endometriosis afecta a todo tipo de mujeres, 

Ana de Miguel'* señala que en los nuevos movimientos sociales la margi- 
nación no constituye un elemento tan importante como el compromiso 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 orros movimientos críticos nuestro movimiento no está constituido 
por varones jóvenes universitarios urbanitas y de izquierdas que se reúnen 
porque sueñan 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 preocupación tal que se ha visto impulsada 
a asociarse con otras mujeres para compartir sus experiencias, Por tanto, 

lo habitual es que la endometriosis haya conllevado para nuestras activistas 
algún nivel de marginación (o discriminación) 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 años 
setenta en los que las mujeres, reunidas sin presencia de hombres, com- 
partian experiencias y constataban que los problemas personales como la 
discriminación en el trabajo asalariado, la ausencia de placer sexual o la 
asignación de ciertos papeles en las luchas sociales (como servir café o me- 

— A, DE MIGUEL. óp. clt. p. 193 
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canografiar) eran producto de una estructura social, Las experiencias vitales 
de vulnerabilidad y sufrimiento constituyen el punto de partida de una re- 
Hexión colectiva (que a veces adopta la apariencia de un simple desahogo), 
La comprensión del carácter estructural de nuestros problemas privados nos 
ayuda a reinterpretar la propia vida, deshacernos de culpas y revalorizar la 
palabra de quienes nunca han sido escuchadas. La reflexión erftica sobre las 
experiencias permite comprobar que, los protocolos médicos e instituciona- 
les, con su carácter presuntamente indiferente al sexo, provocan daños al 
no contemplar la diferencia sexual y al ignorar a las enfermedades de alta 
prevalencia femenina. Las mismas diferencias sexuales que son convertidas 
por el patriarcado en causas de la marginación y el estigma constituyen 
para nosotras un vínculo común de hermandad, Los sentimientos solitarios 
de vulnerabilidad e impotencia, cuando nos unimos se transforman en una 
apasionada indignación y en un férreo afán de transformación, 

Tanto por nuestra espontánea metodología como por el espíritu de la cau- 
sa nuestro movimiento podria ubicarse dentro de la tradición del feminismo 
radical. Mackinnon'”, una de las grandes exponentes de dicha corriente 
feminista considera que los elementos comunes de las mujeres incluyen, 
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 y busca la verdad 
de la opresión colectiva. Cuando las mujeres nos reunimos descubrimos la 
profundidad de las similitudes entre nuestras experiencias. El método del 
feminismo radical "es la creación de conciencia: la reconstrucción critica y 
colectiva del significado de la experiencia social de la mujer, tal y como la 
viven las mujeres”'**, La concienciación es una forma de saber, un laboratorio 
de ideas y un generador de impulso de lucha. 

MacKinnon expone el proceso de concienciación tal y como se produjo 
en los grupos de toma de conciencia de las décadas del 960 y 1070, que 
coma vemos se corresponde totalmente con el modo en que nosotras desa- 
rrollamos nuestra amistad y nuestro activismo. Aquellos grupos de concien- 
ciación eran el primer contacto explicito de las mujeres con el feminismo, 

Surgían espontáneamente en grupos de amistad, universidades, centros 
de mujeres, barrios, iglesias y lugares de trabajo, y por tanto tenían bases 
populares. Muchos tenfan diversidad de edad, educación, capacidad física, 
sexualidad, raza, clase 1 opiniones políticas. Otros elegian la uniformidad 

en estos mismos aspectos, Algunos grupos actuaban biográficamente: cada 
mujer presentaba su vida como deseaba contarla. Algunos se movían por 
temas, como la virginidad, el lesbianismo, la maternidad, la imagen física 
y las relaciones sexuales para orientar los debates. Algunos leían libros y 
compartían bibliografia. Otros ayudaban a las mujeres en momentos difíciles. 

:: Lé_:sd(:xmuuu, C- Hacla una teoría feminista del Estado. Cdtedva, Madrid, 1995, p, 85, 
* Thid, p. 155, 

117



Tasia Ardrmguez Sámehez 

Los grupos permiten a las mujeres tomar conciencia de que nuestra 
opresión es algo común én vez de quedarnós con los malos sentimientos, la 
sensación de frustracion y de incapacidad. Expone MacKinnon: “lo que pudo 
haber comenzado como 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- 
tificación, 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 decir, como se vive. La técnica explora el mundo social que cada mujer 
habita (...} a través de la comparación con la experiencia de otras mujeres"'”, 

Continda la jurista: "las metáforas de ofr y hablar con frecuencia expre- 
san la transformación que experimentan las mujeres desde el silencio hasta 
la voz”, Cuando escuchamos las historias de otras mujeres encontramos en 
ellas nuestra propia historia. Incluso cuando las diferencias de clase o na- 
cionalidad nos puedan conducir a pensar que somos muy distintas y que no 
tendremos nada en común, podemos sorprendernos al encontrar la mayor 
de las afinidades, Como señala MacKinnon: “las particularidades se con- 
vierten en facetas del entendimiento colectivo dentro del cual las diferencias 
constituyen la colectividad, más que destruirla"?". 

Una cuestión crucial que explica la similitud entre nuestro movimiento y 
el feminismo radical de los años setenta es el carácter no mixto de nuestros 
espacios. En nuestro caso no se trata de que hayamos excluido expresamente 
a los hombres de participar, sino que la endometriosis es una enfermedad de 
mujeres. De 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 video las intervenciones, pasar el micrófono o repartir octa- 

villas- En otras ocasiones se quedan escuchando o incluso, muy raramente, 
intervienen para explicar cómo han vivido ellos la experiencia de su madre 
o de su esposa, A las conferencias sí acuden como público, aunque siempre 
emun número inferior al de mujeres. Por lo general los hombres no están 
presentes en nuestras conversaciones ni en la organización de acciones y 
si lo están, 5u presencia pasa desapercibida. En los grupos virtuales no hay 
muchos hombres, pues están conformados por mujeres con endometriosis, 

Comparto las apreciaciones de MacKinnon acerca de las ventajas de 
la organización no mixta: “la ausencia temporal del hombre ayudaba a las 
mujeres a sentirse más libres del imperativo de competir por la atención y 
la aprobación masculina, de ser pasivas o sentirse intimidadas, o de confir- 
mar la versión que el hombre tiene de la realidad, (...) Podian tratarse más 
abiertamente temas como la sexualidad, la familia, el cuerpo, el dinero el 
poder, Podía discutirse criticamente el dolor del papel de las mujeres y lo 
que se juegan en esos papeles sin la necesidad de tranguilizar a cada mo- 

— bidp. 160, 
29 Jbid. p. 160. 
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mentó a los hombres y decirles que ésos cambios no eran una amenaza”. La 
jurista considera que el contexto exclusivamente femenino permite valorar 
más a las mujeres como fuentes de percepción, de consejo, de información 
y estimulación: “facilitando un sitio en el que las mujeres pudieran estar 
próximas, estos grupos demostraron hasta qué punto estaban alejadas y 
cómo este alejamiento las privaba del acceso a la forma de sistematizar 
sus experiencias de impotencia ™. El 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 y vitales suelen ser hombres, y solemos buscar 
el éxito a través de la proximidad laboral e intelectual con estos. Además se 
fomenta socialmente que enfoquemos nuestras energías hacia la búsqueda 
y el mantenimiento de las relaciones románticas, y encontramos en ellas la 
principal fuente de autoexploración y autoa firmación, A veces percibimos a 
las otras mujeres como competencia y estamos tan aistadas entre nosotras 
ue tenemos una percepción cosificada de las demás mujeres, como si con- 
prmasen una masa indistinta y carente de interés. Los espacios separados 
nos predisponen a escuchar a orras mujeres y a encontrar en ellas respaldo 
social y comprensión. Para miuchas de nosotras estos espacios suponen el 
surgimiento de relaciones profundas y enriquecedoras con otras mujeres, 
Podemos tomar conciencia abruptamente de lo poco que hemos admirado a 
otras mujeres hasta entonces y de la inmensidad de genialidad y valentia que 
podemos encontrar en miestras compañeras de lucha. Este descubrimiento 
puede incluso poner en cuestión todo lo que hasta entonces hemos admirado 
en la ciencia, la filosofía y la literatura. El separatismo puede ser el germen 
de una forma de organización capaz de hacer frente a las cndogámicas redes 
del poder masculino que limitan nuestro avance social. Podemos comenzar a 
experimentar que nuestra propia voz (incluso cuando estamos a solas con los 
hombres) está reforzada por el respaldo invisible de miles de compañeras, La 
inseguridad entonces se marchará y nuestras palabras y acciones alcanzarán 
una proyección superior a la que nos considerábamos capaces de alcanzar. 
Desde este punto hasta la participación politica solo hay un pequeño paso. 

Muchos mitos y mentiras construidos para silenciarnos caen cuando 
compartimos nuestros sentimientos y percepciones y descubrimos que todas 
hemos pensado lo mismo. MacKinnon señala: “Examinando minuciosamente 
la vida de las mujeres caso por caso, detalle por detalle, no es extraño que 
las mujeres sean quienes son tal y como han sido tratadas. Las pautas de 
tratamiento que crearían una sensación de incapacidad en cualquiera se 
descubren conectadas perfectamente con actos de discriminación abierta 
para privar a las mujeres de herramientas y técnicas, creando por fuerza 
la situación a la que se supone que están destinadas por su anatomía”*, 
Cuando descubrimos el peso de la socialiración. los fallos individuales dejan 

35 Jbid, p. 144. 
209 Jhid, p. 165, 

115



Tasta Aránguez Scnchez 

de parecer individuales. "Las mujeres se enfadan cuando ven qué la vida de 
las mujeres es una sucesión de avenidas bloqueadas por el sexo”?3, 

La enfermedad hace que estemos cansadas y que sintamos dolor, La in- 

comprensión social ante la misma y la carencia de soluciones, incrementa 
esas sensaciones de impotencia, Esta situación se une al hecho de que nor- 
malmente el trabajo de las mujeres se paga menos, tiene peores condiciones, 
y menor interés, en sus contactos con la gente y posibilidades de progreso. 
Las cargas familiares aumentan la percepción de incapacidad. MacKinnon 
señala: “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 posición 

de poder de los hombres sobre las mujeres es una parte básica de lo que 
define a los hombres como hombres ante sí mismos, y a las mujeres comao 
maujeres ante sí mismas"?4, 

En sintesis, el método feminista de la organización en grupos de conversa- 
ción (denominado concienciación) implica, con MacKinnon, que “puesto que 
los problemas de una mujer no son suyos individualmente, sino que son los 
de las mujeres en su conjunto, no pueden resolverse si no es como conjunto”. 
La concienciación “postula que el ser social de la mujer puede conocerse 
a través de la percepción vital que las mujeres tienen de sí mismas". Este 
modo de conocer es aparentemente circular según el paradiema cientifico 
dominante, pero en realidad lo circular es la realidad masculina y es desde 
$u epistemología desde donde el feminismo se percibe como circular, La 
concienciación “redefine los sentimientos de descontento de la mujer como 
naturales de su situación y no de ellas mismas porque están locas, inadap- 
tadas, tienen problemas hormonales, son maliciosas o desagradecidas. Es 
válido verse a una misma privada de validez y no inválida. Los sentimientos 
de las mujeres se interpretan como respuestas apropiadas a su condición”?", 
La concienciación no permite un análisis del mundo distanciado, no carece 
de perspectiva. Es colectivo y crítico. Crea una realidad compartida del 
mundo en el que las mujeres pueden empezar 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 comprensión de que las 
mujeres, al misme tiempo, no se reconocen en ese lugar, no lo sienten, ni 
lo han elegida™, 

El proceso que conduce hacia la acción de transformación de la realidad 
social tiene dos fases: La primera fase aparenta ser una queja despolitizada. 

p- 184, 
il p. 173. 

* Thid. p, 182, 
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Cuando observamos las similitudes entre las quejas nos damos cuenta de 
que nuestra sensación de incapacidad ha sido moldeada por la opresión 
hacia nosotras como mujeres con discapacidad. La segunda fase es la lucha 
contra esa opresión, Para afrontarla es necesario identificar todos los ele- 
mentos de poder que nos han atrapado en esa posición de subordinación. 
Tras identificarlos, procedemos a desarticularlos de manera organizada, 
concreta e incansable. La toma de conciencia puede parecer paradójica 
por el hecho de que nuestras ideas estén moldeadas por la opresión social 
y, simultáneamente, nos ofrecen las herramientas para acabar con ella. La 
transformación social emerge asi de las condiciones concretas de las vidas 
de las personas subordinadas, 

Dentro de los grupos del feminismo radical de los años sesenta hay uno 

con el que tenemos una alinidad especial: el Colectivo de Mujeres de Bos= 
ton?", Este colectivo comenzó como un grupo de discusión sobre las mujeres 
y sus cuerpos en 1969. Las mujeres que iniciaron este grupo habían pasado 
por frustraciones y angustias provocadas por el sistema sanitario. En este 

colectivo compartian experiencias sobre los médicos condescendientes, pa- 
ternalistas y poco informativos. En ese proceso de compartir experiencias 
las mujeres adquirieron conocimientos acerca de la salud, el funcionamiento 

del sistema sanitario, y sobre temas como la menstruación, las enferme- 
dades de mujeres, las violaciones, el embarazo o la menopausia. Señalan: 
“reunimos entre mujeres fue emocionante. Éramos personas que elegiamos 

reunirnos y lo haciamos con coraje. Y como el centro de nuestra vida hasta 
ese momento era el hombre, esto se transformó en liberador. También era 

liberador estar legitimando nuestra necesidad de las unas por las otras. La 

mayoría habíamos vivido con mujeres cuando ibamos a la escuela, pero 
habíamos enfocado esas amistades como una etapa transitoria para llegar 
auna vida centrada en el hombre, Nos habíamos perdido algo. Antigua- 
mente, las familias grandes proveían contactos estrechos entre mujeres que 

inconscientemente se daban apoyo, compartian experiencias y sabiduría. La 

mayoría de nosotras no vivimos en las ciudades donde vive nuestra familia 

{...). Como casi todos los grupos de mujeres, hablábamos de lo que la vida 
había supuesto para nosotras, por ser mujeres, (...} Al principio temiamos 
Facilitar información personal. Todas pensamos que nos verfamos ridiculi- 

zadas, rechazadas, malentendidas o calumniadas por las demás. Nuestros 
temores de otras mujeres eran exagerados. Resultó que tenfamos mucho en 
común y, a medida que nos comunicábamos más sincera y directamente, se 
posibilitaban las relaciones genuinas™®, 

Añaden: "lo que era excitante en nuestras reuniones era descubrir que 
lo que todas habíamos tomado como una inferioridad personal era un pro- 

— Colectiva Mujeres de Boston. Nuestros cuerpos, nuesiras vidas. Publicado por el Colectivo 

de Mujeres de Call. Cali. 1976. 
25 jhid. p. 17. 
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blema compartido. (...) Los hombres son considerados superiores porque 
tienen el poder. Y las mujeres, inferiores por no tenerlo. Lo que tenemos que 
hacer es cambiar las relaciones de poder entre los sexos, (...) Vimos que una 
de nuestras fantasias principales era el deseo de encontrar un hombre que 
diera un sentido a nuestra vida, que hiciera por nosotras algo que nosotras 
no podiamos hacer: hacernos sentir vivas y afirmar nuestra existencia ( 
No habfa ninguna razón real por la que no pudiéramos imponer y afirmar 
nuestra propia existencia y hacer y actuar en nuestro propio interés. (...) 

Ahora tenemos que tomar y aceptar responsabilidades políticas porque hay 
otras que cuentan con nosotras”*, El libro del colectivo, “Nuestras cuerpos, 
nuestras vidas” recoge testimonios de las mujeres que lo componen, Deborah 
señala; "básicamente; la diferencia es que ya no te sientes sola, Cuando estás 
con alguien tienes todo el movimiento feminista detras”, y Susanne afirma: 
“ahora cuento realmente con otras mujeres, como algo fundamental en mi 
vida. Ya no pienso que compartimos el tiempo porque no estamos casadas 
9 no estamos con hombres™', 

Al igual que aquel clásico colectivo, nosotras criticamos la relación 
vertical y paternalista médico-paciente, hombre experto-mujer obediente 

y rechazamos el papel de guardianes de la moral sexual o de la entrega 
materna qué a veces adoptan los y las profesionales de la ginecología o la 
pediatría. Denunciamos algunas prácticas de las consultas que enfatizan 
las relaciones autoritarias: esperas excesivas, médicos que no contestar a 
las preguntas y que parecen no descar dar información. Apostamos por la 
virtud de la empatía en la práctica de la medicina, 

Señala el Colectivo de Mujeres de Boston: "muchas veces no te sientes 
autorizada para argumentar o protestar, para conseguir información y comu- 
nicación abiertas. (...) no debemos permitir que nos precipiten a una decisión 
Tepentina, a aceptar una medicación o medicamento que no comprendemos. 
Se trata de nuestro cuerpo, (...) Muchas instituciones son impersonales y 
alienantes. Cuando entramos a un hospital grande somos tragadas por una 
maquinaria enorme que a veces funciona mal, a veces bien. Cuando nece- 
sitamos atención médica somos vulnerables. No tenemos garantias de que 
la que nos hacen sea en nuestro interés. Se espera que aceptemos la mayor 
parte de las cosas por fe, sin preguntar demasiado. No se espera que sepamos 
mucho. Si protestamos o pedimos explicaciones, la carga de insistir sobre 
nuestros derechos recae sobre nosotras. Si persistimos, a veces nos llaman la 
atención, a menudo nos ignoran, y otras veces nos castigan. En sitios como 
estos podemos perder rápidamente el sentido de nuestro propio valor ™1 

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

27 [bid. p. 21. 
0 fliid. p. 65. 
211 Jbid. . 335, 
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tales y la búsqueda de médicos y médicas, o las dudas sobre la enfermedad. 
En los grupos aprendemos de las demás y compartimos experiencias. No 
hay otra manera para que una mujer pueda conseguir información veraz 
acerca de cómo están funcionando los distintos especialistas, quiénes saben 
hacer diagnósticos y quiénes saben hacer cirugías con más posibilidades 
de éxito. La asociación también nos permite influir sobre la calidad de la 
alención que recibimos, La organización de las mujeres con endometriosis 
permite que tomentos un papel activo en la gestión de nuestra salud. Podemos 
protestar si los tratamientos son deficientes, la medicación es inadecuada 
o si no nos escuchan. Conocer la maguinaria legal es útil para vehicular 
algunas de nuestras protestas. En los grupos encontramos a mujeres que 
han experimentado la misma suerte y nos ofrecemos compañía en el sufri- 

miento que solo una afectada puede entender, Seguramente la amplitud que 
está adquiriendo nuestro movimiento constituye un caso especial entre las 
asociaciones de pacientes. Esto tiene mucho que ver con la marginación 
que sufrimos las afectadas en el sistema médico, en las políticas públicas y 
en el derecho. Nosotras analizamos de forma colectiva nuestras experien- 
cias y huego tratamos de desafiar o cambiar procedimientos para evilar las 
prácticas destructivas del sistema médico. También realizamos labores de 
divulgación sobre la enfermedad en colaboración con las personas profesio- 
nales del sistema sanitario, Esta participación activa en la salud implica un 
cierto desafío al sistema existente. Nuestra experiencia con los medicamen- 
tos, las cirugias y la completa información de la que disponemos gracias a 
la extensión 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 autoridad patriarcal del médico sobre su paciente, (...} somos grupos 
de mujeres relacionándonos entre nosotras para desmitificar la atención 
médica, a los profesionales y nuestros propios cuerpos, implica ser capaz 
de tomar decisiones personales basadas en nuestros propios conocimientos 
y nuestras válidas experiencias"?, 

Cuando nos ponemos en contacto con otras mujeres afectadas de endo- 
metriosis experimentamos una rápida identificación. Tenemos tantos intere- 
ses comunes que desarrollamos de manera natural una misma perspectiva 
acerca del hecho de ser mujerés con una enfermedad femenina en el contexto 

de una sociedad androcéntrica. Como decían las mujeres del Colectivo de 
Boston: “somos cada vez más conscientes de nuestras conexiones con las 

curanderas del pasado, conexiones que fueron quebradas con la aparición del 
dominio masculino en la medicina. También vemos similitud entre el actual 
movimiento sanitario de mujeres y otros muchos movimientos sanitarios de 
mujeres a lo largo de la historia”. 
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