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Resumen

El presente estudio se situa en el marco de la sociologia de la salud y la
violencia de género, donde la institucion médica esta atravesada por relaciones
patriarcales que influyen en la atencion que reciben las mujeres. El dolor menstrual
esta normalizado por la sociedad y por las mujeres que lo experimentan. A veces, este
dolor puede ser incapacitante y causado por una enfermedad comun pero
desconocida: la endometriosis. Esta investigacion aborda las experiencias y formas
de gestion del dolor menstrual en mujeres con endometriosis entre 30 a 55 afios que
viven en Lima Metropolitana. A través de un enfoque cualitativo, se realizaron
entrevistas semiestructuradas a profundidad para dar a conocer como sus voces han
sido deslegitimadas por el sistema médico y social, lo cual ha retrasado su diagnostico
y las ha condenado a vivir con dolor durante muchos afos. Para poder conocer esta
situacion, se ha analizado como es su relacion con la menstruacion desde la
menarquia hasta la actualidad. Luego, se ha examinado la forma en que se han
vinculado con el dolor menstrual y posteriormente, con el diagnostico de
endometriosis. Finalmente, se han identificado qué emociones atraviesan las mujeres
con endometriosis y la forma en que las enfrentan y regulan.

Palabras clave: Endometriosis, dolor menstrual, menstruacion, sociologia de la salud,
violencia de género
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Introduccion

De acuerdo con Rita Segato (2016), la violencia de género es una
manifestacion de la desigualdad estructural existente en las relaciones de poder entre
hombres y mujeres. Esto se evidencia en la esfera publica, la cual ha sido construida
en torno a las necesidades masculinas y por ende, las mujeres han sido
histéricamente excluidas en multiples niveles del sistema social y se las ha limitado al
ambito doméstico (Segato 2016). De esta forma, los temas de interés femenino han
sido entendidos como temas de interés privado que no deben trascender a la esfera
publica. Por ejemplo, en el ambito de la salud, las enfermedades que aquejan
solamente a las mujeres no son investigadas de forma integral como si sucede con
las enfermedades que aquejan a los hombres.

La violencia de género que hace parte del sistema médico debe entenderse
como una forma de violencia estructural (Segato 2016). Las enfermedades que
aquejan a las mujeres no son atendidas de forma 6ptima e integral, sino bajo prejuicios
de género que afectan su calidad de vida. Por ejemplo, en el ambito ginecoldgico, las
mujeres no suelen recibir credibilidad sobre el dolor que padecen y con frecuencia son
juzgadas por su vida sexual, impidiendo un trato respetuoso y provocando un retraso
en el diagnostico médico. De esta forma, la atencion ginecoldgica se vuelve tan
traumatica como necesaria, haciendo que las mujeres no quieran acudir a consulta y
dejen de lado sus examenes de rutina.

Es importante destacar que la institucion médica es una instituciéon social
(Cohen 1995). Como tal, esta trazada de relaciones desiguales de poder vy, por ello,
los temas de salud femenina no configuran parte de las prioridades del sistema
meédico. Por esta razon, resulta esencial ubicar esta problematica en el marco de la
sociologia de la salud, la cual estudia los factores sociales que convergen en
situaciones de enfermedad y en la atencion sanitaria que recibe la ciudadania (Acurio
Paéz 2019). La sociologia de la salud permite tener una mirada mas amplia que situa
esta problematica en las relaciones de poder que Segato (2016) menciona como parte
esencial dentro de la violencia de género.

Asimismo, es importante centrar la presente investigacion dentro de los
estudios de género. Como sefiala Joan W. Scott (1986), el género es una categoria

social que resulta util para comprender las diferencias sociales entre hombres y



mujeres. Para entender la violencia que se da en las instituciones médicas, también
es sumamente necesario conocer como este sistema esta masculinizado y dominado
por hombres. Hablar de género no implica hablar unicamente de los problemas que
atraviesan a las mujeres, sino también analizar como el patriarcado afecta la
experiencia de vida de las mujeres en diferentes areas como la salud (Scott 1986).

En este marco, se va a analizar un caso concreto vinculado con el sistema
meédico. El caso de estudio para esta investigacion sera la endometriosis. En este
contexto, el objetivo principal de la investigacion es analizar de qué manera las
mujeres con diagnodstico de endometriosis entre 30-55 afos que residen en Lima
Metropolitana, experimentan y gestionan el dolor menstrual y su enfermedad. Con ello,
se busca comprender no solo las experiencias de las mujeres a nivel individual, sino
también a nivel social con énfasis en sus vivencias en el area médica. Es fundamental
conocer como ha sido el trato recibido por los profesionales de la salud y qué
tratamientos han recibido en linea con su sintomatologia.

Es importante tener en cuenta que la endometriosis posee estigmas y creencias
tanto en el area médica como personal, que afectan el diagnéstico y tratamiento de
las pacientes con esta patologia. Por un lado, los médicos no son educados de forma
integral sobre la endometriosis y por el otro, las mujeres son socializadas para
acostumbrarse a vivir con dolor menstrual sin recibir atencion médica especializada.
Como se observa, se trata especificamente de una cuestion de salud femenina que
esta atravesada por construcciones sociales de género que afectan la vida sexual y
reproductiva de las mujeres.

Entre el 10% y 20% de mujeres entre 15 y 50 anos padecen endometriosis en
todo el mundo (Baranao, 2015). La endometriosis es una enfermedad cronica e
inflamatoria que se origina en el utero y cuyo problema reside en que el tejido que
recubre el mismo, conocido como endometrio, se esparce a otras partes del sistema
reproductor femenino tales como ovarios, trompas de falopio, etc. En consecuencia,
se crean adherencias, quistes y/o miomas que generan malestar fisico en la mujer.
Inclusive, estos implantes pueden extenderse a otras partes del cuerpo como los
intestinos, recto, vejiga y pulmones (Barafao, 2015).

Los sintomas de la endometriosis se presentan a través del dolor, no solo
durante la menstruacion, sino también en el periodo de ovulacién y cuando se
mantienen relaciones sexuales (dispareunia). Ademas, esta enfermedad puede traer

consigo deposiciones dolorosas y alteraciones del sistema digestivo como diarrea,



estrefimiento y nauseas. A su vez, la fatiga cronica, el dolor de espalda, las
infecciones recurrentes y la depresion son otros problemas que pueden padecer las
mujeres con esta afeccion. No obstante, la endometriosis sigue siendo
subdiagnosticada debido a la falta de conocimiento sobre la enfermedad, a las
dificultades para identificarla en los examenes de rutina y sobre todo, debido a la
normalizacion del dolor en la menstruacion. Por estas razones, las pacientes se
demoran entre 7 y 12 afos en obtener un diagndstico certero y que valide su
sintomatologia. Las unicas formas de detectar la enfermedad son mediante una
cirugia laparoscopica o una resonancia magnética con protocolo para endometriosis
(Barafao, 2015).

A pesar de que es una enfermedad que afecta de forma integral la calidad de
vida de las mujeres, aun no se conoce su causa ni se cuenta con una cura para esta.
Sin embargo, de acuerdo con Barafiao (2015), existen dos teorias que buscan explicar
la causa de este mal que aun siguen en debate: la menstruacion retrégrada y la carga
genética. Sobre la primera, se tiene la hipotesis de que cuando una mujer con
endometriosis menstrua, al mismo tiempo hay sangre que, en lugar de salir fuera del
cuerpo, viaja hacia atras a través de las trompas de Falopio llegando a la pelvis y
generando el crecimiento de tejido endometrial (Barafnao, 2015). Sobre la segunda,
se dice que las mujeres con familiares de primer grado que han tenido esta
enfermedad tienen mas probabilidad de tenerla también, asi como quienes tienen
algun padecimiento que genera una menstruacion atipica como ciclos mas cortos o
sangrado abundante (Barafiao, 2015). Ademas, se dice que aquellas mujeres que no
han tenido hijos tienen mayor tendencia a tener endometriosis.

Como se observa, no existe una teoria oficial sobre la que se cifia la causa de
la endometriosis en mujeres en edad fértil. Por el contrario, dichas teorias se vuelven
una especulacion generalizada sobre condiciones bastante frecuentes en las mujeres,
tales como tener periodos menstruales irregulares y/o abundantes debido a
desdrdenes hormonales. Incluso, se afirma que las mujeres que no han sido madres
tienen mayor posibilidad de tener la enfermedad, lo que lleva al cuerpo médico a
exhortar a las mujeres a quedar embarazadas como una solucién a sus sintomas, lo
cual no representa una cura ni toma en cuenta los deseos individuales de la mujer.

En sintesis, la endometriosis no puede ser estudiada unicamente desde la
perspectiva biomédica, pues es una enfermedad que esta atravesada por

construcciones sociales de género que reproducen relaciones de poder desigualdades



en el area de la salud. La ausencia de credibilidad que reciben las pacientes y el
retraso en su diagndstico, son situaciones que responden a logicas patriarcales que
impiden que las mujeres reciban una atencion integral y respetuosa. Por ello, analizar
la endometriosis desde la sociologia de la salud y los estudios de género resulta
fundamental para visibilizar y cuestionar los prejuicios que condicionan la atencién
meédica de las mujeres con endometriosis.

Justificacion:

Histéricamente, la menstruacién ha sido vista como una caracteristica que
evidencia la debilidad e inferioridad de las mujeres. Ello ha traido consigo la
legitimacion del dolor menstrual y, en consecuencia, que este se vuelva un sintoma
normal de indole indiscutible. De hecho, lo que comunmente se conocia como histeria
en el pasado, hoy se reconoce que, en algunos casos, era endometriosis ya que era
el dolor agudo lo que llevaba a las mujeres a un estado de crisis emocional y
desesperacion (Medel, 2023). Un estudio biomédico realizado en Lima encontré que
el 88.7% de las encuestadas habia experimentado dolor menstrual, de las cuales el
34.6% presentaron dolor crénico. Relacionado con esta experiencia, hasta el 60.8%
de mujeres han tenido que tomar una pastilla para aliviar el dolor (Roa, 2017).

A saber, el dolor esta normalizado como parte de los sintomas que las mujeres
experimentan dentro del periodo menstrual. Ello trae consigo que las pacientes con
endometriosis resistan al dolor sin buscar ayuda médica y al mismo tiempo que no
reciban apoyo de su entorno cercano como amigos y familiares. Ademas, cuando se
acude a una consulta médica, se desestima el dolor incapacitante como un sintoma
que podria ser indicio de endometriosis y no se envian los examenes adecuados.
Inclusive, no existe suficiente credibilidad hacia las pacientes que reportan fuertes
dolores, no solo en la menstruacién, sino también cuando tienen dolor en las
relaciones sexuales o en la ovulacién (Baranao, 2015).

Obijetivos:

En este contexto, el objetivo principal de la investigacidon es analizar de qué manera
las mujeres, con diagndéstico de endometriosis, entre 30-55 afios que residen en Lima
Metropolitana, experimentan y gestionan el dolor menstrual y la endometriosis. Desde
este objetivo principal, se han formulado tres objetivos especificos a cumplir:

A. Explorar los espacios de socializacién (familia, pares, comunidad) en los que

las participantes construyen sus vinculos con la menstruacién y el dolor.



B. Analizar las experiencias de las participantes en su interaccion con el sistema

meédico.

C. Examinar las consecuencias que dichos procesos tienen en la vida de las

participantes, considerando sus efectos emocionales, identitarios, publicos y

laborales.

Hipotesis:

La presente investigacion tiene como punto de partida las siguientes hipétesis:

1.

Primera hipdtesis: Las mujeres entre 30 - 55 afos que residen en Lima
Metropolitana han construido su relacion con el dolor menstrual a partir de la
influencia de sus espacios de socializacion, tales como la familia, amistades y/o
pareja. Cuando inicié su etapa reproductiva, no le prestaban atencion a sus
sintomas y los veian como normales porque su entorno cercano también lo
percibia asi. Con el paso del tiempo, tomaron consciencia de su dolor y a su
vez, este aumento, lo que trajo consigo la busqueda de ayuda médica. En este
periodo, el dolor las hacia sentir culpa y verguenza; y los médicos no prestaban
atencion a su malestar. Luego de varios afios en la busqueda de un diagndstico,
y después de atravesar un duelo por salud, se han amistado con la enfermedad
y con su dolor, lo que las ha llevado a sentirse mejor consigo mismas, tomar
decisiones informadas y visibilizar la endometriosis y el dolor menstrual.
Segunda hipdtesis: Las experiencias en el sistema médico de las mujeres con
endometriosis entre 30 a 55 afios que residen en Lima Metropolitana son
mayormente desagradables. Ellas han atravesado violencia médica, han sido
victimas de diagnosticos erroneos y un trato machista en las consultas
ginecoldgicas. En consecuencia, su diagnostico ha demorado afios en llegar
por la ausencia de credibilidad en sus testimonios de dolor.

Tercera hipotesis: Las mujeres experimentan consecuencias perjudiciales en el
area laboral, familiar, y también en el ambito sexual y de pareja. Su cuerpo les
impide estar presentes en estos ambitos y desenvolverse con normalidad y
disfrute, lo que les origina problemas en sus vinculos. Asimismo tienen
consecuencias emocionales como frustraciéon, debido a que no sienten
comprension hacia su dolor y tampoco encuentran un diagnostico que les
explique el motivo del mismo. Este dolor les impide realizar su vida cotidiana
con normalidad, lo que las lleva a sentir tristeza y desesperacion. Con el tiempo,

las mujeres desarrollan miedo a la llegada de su ciclo menstrual, porque este



implica verse obligadas a pausar su vida por el dolor. Con respecto a la

endometriosis, las mujeres que la padecen han atravesado diferentes procesos

de duelo al conocer su diagndstico y probablemente también al perder un
organo o sufrir un aborto, producto de la enfermedad.
Desarrollo tedrico:

Para llevar a cabo el analisis de la experiencia y gestion del dolor menstrual y
la endometriosis en mujeres entre 30 - 55 afios que residen en Lima Metropolitana, el
capitulo uno incluye una revision bibliografica sobre investigaciones en el ambito
nacional e internacional sobre esta patologia. La endometriosis es una enfermedad
cronica que comunmente recibe atencion en el area médica, pero que ha empezado
a recibir mayor atencién en el area de las ciencias sociales por sus implicancias en la
vida social y cultural de las mujeres. De esta manera, el estado del arte expone
estudios realizados en mujeres que padecen endometriosis 0 que si bien no tienen la
enfermedad, se estudia la salud menstrual y sexual femenina que son factores clave
en el desarrollo de la presente investigacion.

Seguidamente, en el segundo capitulo se plantea un analisis tedrico que busca
entender qué es la menstruacion desde la perspectiva de género y de que se trata la
salud menstrual en las mujeres, no solo a nivel fisico sino también social. Las mujeres
atraviesan estigmatizacion y exclusion debido a la menstruacion y los dolores que
padecen por esta. El sangrado que experimentan todos los meses no solo causa
cambios fisiolégicos, sino que también trae consigo cambios en su vida personal,
laboral y emocional. Por ello, resulta relevante proponer cinco conceptos que resultan
fundamentales para comprender la problematica en cuestion: el género, el modelo
ecologico, el estigma, la injusticia epistémica y la construccion social de la
discapacidad.

En primer lugar, se desarrolla el concepto de género desde lo propuesto por
Joan W. Scott (1986) y Rita Segato (2016), para las autoras se trata de una categoria
social util para entender las problematicas que aquejan a las mujeres, quienes han
sido histéricamente relegadas al ambito privado y excluidas de la esfera publica.
Ademas, se utiliza la definicion de sistema de género propuesta por Jeanine Anderson
(2019) para entender a profundidad la problematica que viven las mujeres con
endometriosis.

En segundo lugar, se desarrolla el modelo ecoldgico propuesto por Lori Heise

(1998) y se vincula con la estigmatizacion del dolor menstrual y la endometriosis,



debido a que su teoria resulta sumamente util para dejar de entender el problema
como una situacion individual y aislada en la vida de las mujeres y empezar a verlo
como una cuestion social y colectiva.

En tercer lugar, también se explica la definicion de estigma para Erving Goffman
(1970), ya que resulta util para comprender el proceso de estigmatizacion de la
menstruacion y por consiguiente, de la endometriosis. De esta forma, se explica la
diferenciacion entre estigma fisico, de caracter y de grupo y desde ello, se analiza
cada tipo en relacién a la experiencia de las mujeres con endometriosis.

En cuarto lugar, se expone la teoria de Miranda Fricker (2017) sobre la injusticia
epistémica, la misma que ella analiza desde dos perspectivas: la injusticia testimonial
y la injusticia hermenéutica. La primera hace referencia a la escasez de credibilidad
que recibe un individuo, perteneciente a una comunidad marginada, al contar su
testimonio sobre una experiencia especifica y la segunda, se relaciona con la escasez
de recursos que una comunidad vulnerable puede experimentar al querer visibilizar
una situacion determinada.

En quinto lugar, se desarrolla el concepto de construccién social de la
discapacidad propuesto por Susan Wendell (1996). Este concepto se enfoca en la
creacion de discapacidades por condiciones sociales, mas alla de condiciones
bioldgicas. Es decir, la autora sefiala que la discapacidad también es producto de la
forma en que la sociedad organiza sus espacios, normas y dinamicas, limitando a las
personas o generando nuevas discapacidades en ellas.

Desarrollo metodoldgico y analisis de data:

El capitulo tres esta dedicado al disefio metodoldgico de la investigacion. La
investigacién llevd a cabo una metodologia cualitativa que incluye entrevistas
semiestructuradas a profundidad y observacion participante. Ademas, también hubo
una etapa preliminar en la que se recolecté data por medio de fuentes secundarias
que dan a conocer la endometriosis y salud menstrual en el Pert y en América Latina.
Dicho capitulo describe los retos y logros obtenidos durante la etapa de trabajo de
campo. Se realizaron trece entrevistas presenciales semi estructuradas a profundidad
y una observacion participante.

El capitulo cuatro expone los resultados obtenidos de las entrevistas
semiestructuradas a profundidad a trece mujeres entre 30 a 55 afios con diagndstico
de endometriosis que residen en Lima. Este capitulo se divide en tres grupos: su

experiencia con el dolor desde la menarquia hasta que fueron diagnosticadas, los



efectos de la endometriosis en diferentes areas de sus vidas y finalmente, el tercer
grupo explica las emociones y efectos psicolégicos que han atravesado durante su
vida con endometriosis. En estas secciones, se habla del dolor como un tema
transversal a todas las etapas y areas de sus vidas, incluyendo no solo el dolor
menstrual sino también el dolor durante las relaciones sexuales, el dolor por
infecciones urinarias o problemas gastrointestinales producto de la enfermedad.

El capitulo cinco retoma y discute los resultados cualitativos, analizando los
resultados con los conceptos clave utilizados en el marco teérico. Desde el enfoque
de estigma, se analiza como la menstruacion y el dolor menstrual, son construidos
como temas ocultos relacionados a la suciedad y verguenza. Por otra parte, desde la
perspectiva social de la discapacidad, se propone que el dolor menstrual agudo crea
discapacidades en la vida cotidiana de las mujeres con endometriosis. Ademas, desde
la injusticia epistémica se discute como existe una lucha entre el saber experto de los
meédicos ginecodlogos que desacreditan el dolor de las pacientes y el saber vivido de
las mujeres que atraviesan por episodios de dolor sumamente fuertes.

Finalmente, se utiliza el modelo ecoldgico para comprender de qué manera la
falta de diagndstico temprano crea consecuencias que afectan la calidad de vida de
las mujeres con endometriosis. Asimismo, se utiliza la propuesta de Heise (1998) para
explicar las reflexiones finales de la presente investigacion, entendiendo que hay
multiples factores que configuran la experiencia de las pacientes con esta

enfermedad.



Capitulo 1: Estado del arte

En el presente capitulo se propone un primer acercamiento a las
investigaciones desarrolladas en el plano de la endometriosis y el dolor menstrual. Se
enfoca en el impacto de la enfermedad en la salud mental de las mujeres, la
estigmatizacion que enfrentan debido a su condicion y las barreras estructurales que
dificultan su diagnéstico y tratamiento oportuno. Ademas, se examina como los
discursos de género, los sistemas de salud y las dinamicas sociales influyen en la
experiencia de vivir con esta enfermedad, resaltando la necesidad de un enfoque
multidisciplinario y sensible al contexto sociocultural. Este acapite esta dividido en tres
secciones: 1. Mujeres, sexualidad y menstruacion, 2. Las mujeres y su relacion con el

dolor y 3. Consecuencias y reacciones a la endometriosis.

1.1 Mujeres, sexualidad y menstruacion

De acuerdo con Patricia Ames y Carmen Yon en la investigacién “Experiences
of menstruation and schooling among female adolescents in Peru: Contributions from
an ecological and gender perspective” (2022), las adolescentes peruanas sienten
culpa y verguenza con respecto a su menstruacion. Algunas de las razones que
explican esta situacion son el bullying y clima hostil por parte de comparieros varones,
lo cual afecta su bienestar emocional y las lleva a ausentarse de clases. Ademas, no
existe informacion suficiente que eduque a las adolescentes sobre su menstruacion y
sexualidad, debido a que los docentes no se encuentran capacitados para ofrecer este
tipo de ensefianza. Por si fuera poco, el 85% de las encuestadas se sienten incomodas
utilizando los servicios higiénicos de sus escuelas, ya que no hay las condiciones
adecuadas de saneamiento que les garanticen privacidad y limpieza (Ames y Yon,
2022).

Para este estudio, se utiliz6 una metodologia cualitativa en 11 localidades
rurales y urbanas en cuatro regiones de Peru: Huancavelica, Lima, Loreto y Ucayali.
Se tuvo un total de 277 participantes entre alumnas y otros informantes clave.
Asimismo, se realizé observacion participante en los colegios, asi como entrevistas
semi estructuradas a otros actores como docentes y trabajadores del area de la salud.
Finalmente, también se consulté material bibliografico para poner en contexto los

hallazgos obtenidos (Ames y Yon, 2022).



Por su parte, lo estudiado por Bragian Puicén y Anshelith Reategui (2024) en
la tesis titulada “Menarquia y el desarrollo de depresion en adolescentes de una
institucion educativa secundaria de Chiclayo”, existe relacion entre la edad en la que
las mujeres experimentan su primer periodo menstrual y los sintomas depresivos
durante su adolescencia. De hecho, los resultados arrojaron que el 44.68% de las
encuestadas que habian experimentado menarquia temprana, también habian
desarrollado depresion leve. De igual forma, el 14.66% presentaba sintomas de
depresion moderada y el 0.24% de depresion grave, lo cual da cuenta de que el
59.58% de adolescentes encuestadas que experimentaron la llegada temprana de la
menstruacion, también desarrollaron depresién. El estudio toma en consideracion que
una menarquia normal se da entre los 12 y 14 afios, por lo que una etapa temprana
esta relacionada a la llegada de la menstruacion entre los 10 y 11 afos. Ello quiere
decir que las nifas estan propensas a padecer depresiéon desde una edad muy
temprana no solo por los cambios hormonales producto del periodo menstrual, sino
también por la presidn social y estigma del que pueden ser victimas a raiz de su primer
sangrado (Puicén et al., 2024).

Para esta investigacion se utiliz6 una metodologia cuantitativa en la que se
encuestd a 423 adolescentes entre 12 a 17 anos de secundaria de la I.E. Santa
Magdalena Sofia ubicado en Chiclayo en el afio 2024. La recoleccién de datos se llevd
a cabo durante un mes y se conto con el consentimiento y asentimiento informado de
todas las encuestadas. Finalmente, para el analisis de la informacién obtenida esta se
ingres6 en una base de datos en Microsoft Excel 2016 para su posterior tabulacién y
procesamiento. Se utilizé el programa estadistico SPSS para codificar las respuestas
y obtener tablas y graficos. Para establecer la relacion entre las variables, se aplico la
prueba estadistica de Spearman (Puicén et al., 2024).

En contraste, a partir de la investigacion realizada por Ysis Roa titulada
“Dismenorrea y actitudes hacia la propia sexualidad en jovenes universitarias de Lima,
Peru” (2017), se dice que existe correlacion entre la dismenorrea, es decir el dolor
menstrual, y la forma en la que las mujeres perciben su sexualidad. Sobre lo ultimo,
se entiende que existe una relacién desfavorable hacia procesos como el ciclo
menstrual, el embarazo o las relaciones sexuales. Las mujeres que tienen actitudes
negativas hacia su sexualidad, incluida la menstruacion, tienden a ver este proceso
como algo desagradable lo cual puede aumentar la percepcién del dolor y la

incomodidad asociados con la dismenorrea. Se observé que un 55,9% a 62,2% de las
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participantes estaban de acuerdo con el deseo de que la menstruacion no deberia
existir, lo que indica una inconformidad significativa con los procesos naturales de su
sexo. Para la autora, esta percepcion negativa hacia la menstruacion y otros aspectos
de la sexualidad puede contribuir a una mayor intensidad de los sintomas de
dismenorrea, como el dolor y la incomodidad (Roa 2017).

A partir de lo estudiado por Roa, esto sucede ya que la menstruacion se
convierte en un recordatorio de los aspectos de su cuerpo que rechazan. Esto puede
traer consigo que las mujeres no busquen ayuda o tratamiento adecuado para la
dismenorrea, lo que puede llevar a una mayor incapacidad a realizar sus actividades
diarias y a una calidad de vida reducida. El 56,1% de las participantes reportaron que
la incapacidad debido a la experiencia del ciclo menstrual afecté sus actividades
diarias. Esto indica que la dismenorrea no solo impacta la salud fisica, sino que
también puede llevar a una calidad de vida reducida. En consecuencia, pueden sentir
que su dolor es una parte inevitable de ser mujer, lo que puede llevar a la
automedicacion o a la falta de atencion médica (Roa 2017).

Esta investigacién se llevé a cabo en dos momentos distintos (2002 y 2004)
utilizando un enfoque cuantitativo con disefo correlacional. Se llevé a cabo una
"Encuesta Anonima sobre Sexualidad Femenina" a una muestra de 603 mujeres
estudiantes de cinco universidades en Lima, Peru. Esta encuesta incluia escalas tipo
Likert y se centré en aquellas participantes que reportaron dismenorrea primaria,
excluyendo casos relacionados con procesos morbidos ya diagnosticados.

Por su parte, Maria del Rosario Ramirez Morales en su trabajo "La
menstruacion en la era del sagrado femenino" (2016), ofrece una profunda reflexion
sobre la menstruacién, desafiando las percepciones negativas que histéricamente la
han rodeado. La autora propone una resignificacion de este proceso bioldgico,
viéndolo no como un tabu o un signo de impureza, sino como un simbolo de sacralidad
y conexion espiritual. En este contexto, el cuerpo femenino se presenta como un
espacio sagrado, donde la menstruacion se convierte en un ritual que conecta a las
mujeres con lo divino. Asi, Morales (2016) sugiere que las nuevas corrientes de
espiritualidad femenina estan transformando la narrativa cultural en torno a la
menstruacion, promoviendo la idea de que la sangre menstrual es un fluido esencial
y purificador. En ultima instancia, la autora aboga por un cambio en la forma en que

las mujeres se relacionan con su ciclo menstrual, invitandolas a verlo como un simbolo
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de poder y conexion con lo sagrado, lo que puede tener un impacto positivo tanto a
nivel individual como cultural.

Este trabajo fue elaborado en la Universidad Autonoma Metropolitana
(Iztapalapa) en México y se utilizé un enfoque cualitativo, combinando un analisis
tedrico con la revision de literatura existente sobre el tema. También se incluyo
referencias a obras de autores reconocidos en el campo de la antropologia y la
sociologia, lo que sugiere un enfoque interdisciplinario. Ademas, se desarrollaron
entrevistas entre febrero y agosto de 2014 y se utilizaron para recopilar experiencias
y reflexiones sobre la menstruacién y su resignificacion en el contexto del sagrado
femenino (Morales 2016).

Siguiendo esta linea, la investigacion de Juan Guillermo Figueroa y Gabriela
Rivas titulada “Representacion social de la sexualidad femenina” (1992) busca
entender de qué manera las mujeres mexicanas perciben su sexualidad referente no
solo a las relaciones sexuales, sino también a la interaccion con el hombre y el uso de
meétodos anticonceptivos. Se entiende por representacion social la forma en la que se
auto perciben aspectos de la vida individual, a partir de creencias, valores y opiniones
configuradas en el entorno social. Para ello, se utiliza una metodologia cuantitativa

que incluye una encuesta en el area rural y urbana realizada en 1992 en México.

De acuerdo con Figueroa y Rivas (1992), el imaginario que gira en torno a la
sexualidad esta determinado por las diferentes narrativas que se construyen sobre
esta segun la cultura a la que se pertenezca y la socializacion que tenga cada
individuo. A saber, el concepto de sexualidad no hace referencia unicamente al acto
sexual per sé, sino también a aspectos psicoldgicos y biolégicos en el desarrollo del
ser humano. Los resultados del estudio muestran que mientras mayor es el grado de
escolaridad y conocimiento de las mujeres mexicanas, aumenta el nivel de
involucramiento en la toma de decisiones de su vida sexual. Inclusive, aquellas
mujeres que viven en zonas urbanas tienen mas facilidad para relacionar su actividad
sexual con el placer y el goce que las mujeres de areas rurales. De hecho, sobre las
ultimas, se observa que se valoran las relaciones sexuales de acuerdo a su
funcionamiento para quedar en embarazo, lo cual lleva a que los autores se
cuestionen hasta qué punto el cuerpo femenino esta o no determinado por la funcién

materna.
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La representacion social de la sexualidad, permite entender la experiencia de
las mujeres que padecen endometriosis, ya que se relaciona con la percepcion que
tienen sobre su funcion reproductiva. Muchas veces esta enfermedad limita la
fertilidad de las mujeres, debido a que su utero se encuentra con adherencias
endometriales que impiden la concepcién. Por otro lado, dentro de los tratamientos
hormonales, muchas pacientes toman anticonceptivos no con el fin de evitar un
embarazo, sino con el objetivo de cesar el dolor y avance de la enfermedad. Ademas,
el texto facilita la comprension de la experiencia femenina respecto a su diagndstico,
y como este configura su vida sexual y su percepcion del placer (Figueroa y Rivas
1992).

1.2 Las mujeres y su relacion con el dolor

A partir de la investigacion “Los procesos de estigmatizacion en mujeres que
padecen endometriosis: El silenciamiento del cuerpo menstrual” desarrollada por
Pamela Medel (2023), sostiene que las nifias viven la llegada de la menstruacion de
manera abrupta ya que empiezan a ser vistas como mujeres capaces de tener una
vida sexual activa, reproducirse y maternar. Esto trae consigo que se le adjudique
mayor importancia al cambio de etapa, que al momento traumatico que atraviesan las
nifias con la llegada de su primer sangrado, sobre todo si no han recibido informacion
previa. Ademas, la menstruacion puede llegar acompafada de sintomas nuevos y
dolorosos que suelen necesitar mayor atencion. que el significado social de la
menarquia. Esto quiere decir, que es necesario enfocar la atenciéon en los sintomas
que padecen las nifias al momento de sangrar, antes que prestarle importancia a que
se estan convirtiendo en “seforitas” y todo lo que ello implica.

Como menciona el titulo, la autora explora el silenciamiento y ocultamiento del
cuerpo menstrual, ya que aborda de qué manera el sangrado femenino ha sido
configurado como un tema privado y que se mantiene en la esfera doméstica.
Menstruar no solo implica esconder el sangrado sino también el dolor, las dinamicas
y emociones que se desarrollan con este. Por ejemplo, las toallas higiénicas aparecen
como un instrumento que evita el manchado, el cual se convierte en el mayor temor
de las mujeres ya que llevaria a evidenciar el sangrado y ser objeto de burla y
verguenza. Ademas, si se experimenta dolor, este también se vive en secreto desde
la habitacion y se entiende como un tema de indole privada que no se habla con los

otros. Por si fuera poco, el dolor en la mujer es entendido como normal, ya que el
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cuerpo femenino no solo esta asociado a la enfermedad, sino también se entiende
que esta disefiado para atravesar dolor (Medel, 2023).

El trabajo fue realizado en Santiago de Chile y se utiliz6 una metodologia de
caracter cualitativo con base en la realizacion de entrevistas a profundidad a mujeres
entre 25 a 45 afnos que padecen de endometriosis. Esta metodologia pone énfasis en
el analisis narrativo y las experiencias de las participantes con respecto a la
enfermedad, con el objetivo de describir la trayectoria de vida de estas mujeres.
Finalmente, también se realizé busqueda de fuentes bibliograficas para el desarrollo
de la teoria y analisis (Medel, 2023).

Asimismo, el trabajo de grado titulado “No doctor, mi dolor menstrual no es
normal” realizado por Gabriela Camacho, da cuenta de como la mayoria de mujeres
viven con un dolor menstrual agudo que las imposibilita en muchas areas de su vida
cotidiana. Sin embargo, se evidencia que a pesar de esta situacion, el sistema médico
no esta preparado para brindar atencion médica optima a estas pacientes puesto que
no poseen conocimiento suficiente sobre salud menstrual. Adicional a ello, se suma el
mensaje de ocultamiento del cuerpo menstrual que transmiten los medios de
comunicaciéon cuando publicitan productos de higiene o analgésicos para la
dismenorrea. Por ultimo, las madres ocupan un rol importante en la normalizacion del
dolor durante la menstruacién, pues muchas veces son ellas las que les ensefian a
sus hijas que el dolor no es un motivo de preocupacion.

Esta investigacion se llevo a cabo en Santa Cruz de Tenerife, Espana y utilizd
una metodologia cualitativa con base en la revision de fuentes secundarias y la
realizacion de entrevistas a nueve mujeres que padecian dolor menstrual.

Como se ha visto, el dolor es un factor transversal en la vida de las mujeres con
esta enfermedad, por lo cual el articulo titulado “Un abordaje interdisciplinario al dolor
fisico y emocional en pacientes con endometriosis” escrito por Natalia Diaz Alegria y
Alegria Arcos (2023), analiza la representacion de los discursos de estas mujeres
desde una mirada psicoldgica y linguistica. No solo se trata de dolor fisico, sino
también de la consecuencia que este tiene en la subjetividad de las emociones de las
pacientes. De esta forma, las autoras encontraron que cuando el dolor fisico afecta a
escala emocional, los recursos linguisticos utilizados por las entrevistadas
representan con mayor intensidad el dolor corporal que experimentan. Ellas han
atravesado procesos de duelo por el avance de la enfermedad, por su dificultad para

ser madres e incluso por las limitaciones que experimentan en el trabajo. Por esta

14



razén, han sentido emociones como insatisfaccion, aburrimiento, tristeza e
intranquilidad.

Este trabajo desarrollado en Chile utilizé una metodologia que tiene como base
la realizacion de entrevistas semiestructuradas a 30 mujeres chilenas con diagndstico

de endometriosis, asi como la revisién bibliografica de fuentes secundarias.

1.3 Consecuencias y reacciones a la endometriosis

Segun el estudio “Produccion Cientifica sobre el impacto psicologico en
mujeres que padecen de endometriosis” desarrollado por Milagros Alvarado y Lucia
Loo (2024), la endometriosis afecta emocionalmente a las mujeres que la padecen de
forma tal que les causa ansiedad y depresion. El dolor pélvico cronico producto de
esta afeccion, perjudica la calidad de vida de las mujeres ya que impide su
desenvolvimiento normal en el ambito laboral, académico y social. Ademas, las
autoras sefialan que estas pacientes presentan dificultades en sus vinculos sociales,
debido a que el dolor afecta su autoestima y autoimagen. Muchas de ellas también
experimentan problemas de pareja debido al dolor que sienten durante las relaciones
sexuales o por la infertilidad originada por la endometriosis. Por ello, se hace énfasis
en la importancia de tratar este padecimiento desde un enfoque multidisciplinario, que
no solo aborde el aspecto fisico sino también el aspecto psicolégico de las pacientes
(Alvarado y Loo, 2024).

Este trabajo utiliza una metodologia que tiene como base la revision de 68
fuentes bibliograficas, de los cuales se encontraron 32 en Scopus, 16 en Pubmed y
20 en Web of Science (Alvarado y Loo, 2024). De acuerdo con las autoras, existe
escasez de produccién cientifica sobre el impacto psicolégico que tiene la
endometriosis sobre las mujeres que la padecen. La mayoria de estudios se han
realizado en Estados Unidos y paises de Europa, lo que limita la comprension de la
situacion que viven las mujeres en Peru y en Latinoamérica. Por esta razon, se
enfatiza la necesidad urgente de la creacion de una guia psicoldgica especialmente
disefada para pacientes con esta enfermedad que permita la comprension de su
experiencia y un tratamiento especifico (Alvarado y Loo 2024).

De manera complementaria, el articulo “Endometriosis: aspectos psicolégicos”
elaborado por Maria Fernanda Quintero, Stefano Vinaccia y Japcy Margarita Quiceno

(2017), muestra que la endometriosis es una enfermedad que afecta la salud mental

15



de las mujeres que la padecen puesto que el dolor fisico limita diferentes areas de su
vida como la sexualidad o el trabajo. Este estudio revela que existen practicas de
autocuidado tales como el yoga, el mindfulness o la terapia psicolégica que mejoran
la forma en que las pacientes se relacionan con la enfermedad, lo cual también
repercute en que su percepcion del dolor disminuya. En consecuencia, la calidad de
vida de las mujeres con endometriosis mejora gracias a la disminucion de la carga
emocional asociada a la catastrofizacion e insatisfaccion del diagnostico. Este articulo
fue desarrollado en Chile con un enfoque metodologico cualitativo que utilizd la
revision de fuentes secundarias, las entrevistas semiestructuradas y las escalas
estandarizadas para encontrar los hallazgos anteriormente expuestos.

Finalmente, el estudio "El cruel abrazo del dolor: la endometriosis y sus
representaciones” desarrollado por Ida Galli, Luongo, Assunta Ramirez, Felipe
Ramirez y Roberto Fasanellifgalli (2024), explora la compleja realidad de la
endometriosis, una enfermedad cronica que afecta a muchas mujeres, pero cuya
comprension social y médica a menudo es limitada. A través de las voces de mujeres
que padecen esta condicion y de aquellas que no, se revelan las diversas formas en
que se construyen las percepciones sobre la enfermedad. Muchas mujeres describen
su experiencia como un "purgatorio epistemoldgico”, donde su dolor y sufrimiento no
siempre son validados o comprendidos por el conocimiento médico convencional.

Este trabajo pone énfasis en la necesidad de una comunicacion mas empatica
y efectiva entre pacientes y profesionales de la salud, ya que las representaciones
sociales de la endometriosis pueden influir profundamente en la calidad de vida de
quienes la padecen. En ultima instancia, se busca fomentar una mayor conciencia y
comprension sobre esta enfermedad, para que las mujeres reciban el apoyo y la
atencion que realmente necesitan.

Este estudio se realizé utilizando una metodologia de enfoque mixto en Napoli,
Italia con ayuda de investigadores colombianos. Se llevd a cabo una encuesta
exploratoria mediante un cuestionario online, que fue administrado a un grupo de
mujeres, tanto aquellas que padecen endometriosis como las que no. Este
cuestionario incluia preguntas abiertas y cerradas, lo que permitié a las participantes
expresar sus experiencias y percepciones sobre la enfermedad de manera detallada
(Galli et, al. 2024).
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Capitulo 2: Marco teorico

En este capitulo se exponen los fundamentos tedricos sobre género y violencia
para comprender a profundidad la experiencia y gestion del dolor menstrual en
mujeres con endometriosis. Asimismo, se explican las caracteristicas elementales de
la menstruacion, su relacién con dicha enfermedad y la calidad de vida de las mujeres
que la padecen. Posteriormente, se explica la perspectiva ecoldgica, la definicion de
estigma y se caracteriza la injusticia epistémica para el analisis de la problematica a

investigar.

2.1 Género y violencia

El género es una categoria social que permite entender las interacciones entre
hombres y mujeres (Scott, 1986). Cuando se habla de género, se hace referencia a
las relaciones de poder que establecen significados entre los sexos y que reproducen
desigualdades vy jerarquias entre ellos. El género organiza y legitima las relaciones
sociales, lo cual supone relaciones de subordinacibn o de dominacion. Estas
relaciones de poder permiten entender la forma en que se han definido e impuesto los
roles de género que promueven la desigualdad en la sociedad (Scott, 1986). Sin
embargo, las diferencias que existen entre las y los individuos no son cuestiones
aisladas de la sociedad. Se trata mas bien de un conjunto de creencias y costumbres
que se han desarrollado a través de la historia y el tiempo, que no se mantienen
estables sino que estan en constante cambio (Scott, 1986).

Jeanine Anderson (2019) situa esta dinamica en el sistema de género, aquel
conjunto de reglas y disposiciones sociales que transforman la sexualidad biologica
en productos culturales. Es decir, es un sistema donde se adjudican significados a los
sexos y desde estos, se les socializa y establecen roles especificos. Por ejemplo, las
mujeres han sido socializadas para creer que deben soportar el dolor menstrual
porque este es normal y responde a la naturaleza del cuerpo femenino. Inclusive, los
hombres poseen la misma creencia y no les otorgan credibilidad al dolor agudo que
experimentan algunas mujeres. Esto se asocia a que los significados que se otorgan
a los cuerpos son reproducidos en practicas cotidianas y acuerdos socialmente
establecidos.

El retraso del diagnostico de endometriosis en mujeres que padecen mucho

dolor menstrual, representa una forma de violencia de género. Como se ha visto, la
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violencia de género va mas alla de una agresion fisica o verbal, se puede entender
como la exclusion que padecen las mujeres solamente por el hecho de ser mujeres.
El sistema médico, por ejemplo, violenta a las mujeres desde el momento en el que
deja de estudiar a profundidad las enfermedades femeninas. Esto retrasa su
diagnostico y hace que reciban una atencion meédica estigmatizada que violenta sus
derechos, su salud y su calidad de vida.

Asimismo, Barafiao (2015) sostiene que existe la sospecha de que lo que antes
se conocia como histeria, hoy se entiende como endometriosis. En el pasado, el dolor
menstrual agudo llevaba a las mujeres a situaciones de desesperacion emocional y
en algunos casos, se les denominaba histéricas. Hoy, aunque la histeria no es un
diagnostico valido y la endometriosis se ha hecho mas conocida, las mujeres siguen
siendo percibidas como exageradas cuando manifiestan padecer fuertes dolores
menstruales que las limitan en su vida diaria.

Esta situacion se debe a que, como menciona Segato (2016), la esfera publica
ha sido construida en base a las necesidades masculinas. De esta manera, la
medicina es un ambito donde han primado los intereses masculinos y la salud de las
mujeres ha quedado relegada. Esto no quiere decir que el cuerpo femenino no haya
sido estudiado, sino que por el contrario, ha sido analizado desde una perspectiva
masculina dejando multiples vacios y problemas sin solucion. Por ejemplo, estudiar
los dolores menstruales nunca ha sido una prioridad médica, debido a que se
comparte la creencia patriarcal de que el cuerpo femenino es un cuerpo doliente.
Entonces, en la medida que se entiende como parte de la normalidad, también se
entiende que no merece inversion de tiempo para ser estudiado.

Sin lugar a dudas, esto representa un problema que hace parte de la violencia
de género, debido a que por mucho tiempo las mujeres han estado condenadas a vivir
con dolor porque la perspectiva masculina en el ambito médico, ha limitado la
propagacion de investigaciones sobre el dolor femenino. En consecuencia, las
mujeres con endometriosis siguen demorando muchos afios para encontrar un
diagndstico correcto y recibir el tratamiento adecuado para mejorar su calidad de vida.

Como menciona Rita Segato (2016), el espacio privado al que se ha asociado
a las mujeres, ha sido entendido como carente de politicidad. Sin embargo, el dolor
deja de ser un tema privado cuando afecta diferentes areas de la vida de las mujeres
y sobre todo, cuando estas ya forman parte de la esfera publica también. De esta

forma, el dolor se vuelve un tema de interés politico cuando el 10% de mujeres en el
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mundo tienen endometriosis y aun asi, esta enfermedad sigue sin conocerse en su
totalidad (Barafiao 2015).

Por ello, es importante entender la falta de investigacion médica en materia de
endometriosis como una forma en que se manifiesta la violencia de género a las
mujeres. La invisibilizacion del dolor menstrual y la endometriosis representa la
persistencia de relaciones de poder desiguales que estan presentes tanto en el ambito
individual como en el ambito publico. Esta situacion no solo limita el derecho de las
mujeres de recibir una atencion meédica éptima, sino que también mella su calidad de

vida y las termina por excluir de la vida colectiva.

2.2 Repensando el sistema de salud como institucion social

Entender la endometriosis no solo implica conocer las caracteristicas clinicas
de la enfermedad, sino también las dificultades sociales que atraviesan las mujeres
que padecen la misma. Desde la propuesta de Giddens (1995), la estructura social
interactua con la experiencia y agencia individual, pues no solo se trata de las normas
externas sino también de como estas forman parte del accionar de cada persona.
Considerando el sistema de género, las mujeres han sido relegadas del ambito
publico, incluso cuando se trata de temas que afectan su salud fisica y sus derechos
basicos. En el caso de la endometriosis, es necesario conocer a profundidad en qué
consiste la menstruacidon, ya que es en esta donde aparecen sus sintomas mas

importantes.

2.2.1 Endometriosis y menstruaciéon

A partir de la perspectiva de Giddens (Cohen 1995), se puede ver la
menstruacion como un lugar de encuentro entre la estructura social y la agencia
individual. La menstruacion se construye en el espacio privado, desde el silencio y la
verguenza, lo que hace que las nifias y adolescentes se relacionen de forma negativa
con su sangrado y dolor menstrual. Es asi que la sociedad moldea sus creencias y
forma de relacionarse con la menstruacién, pero al mismo tiempo, las mujeres también
poseen capacidad de agencia individual para reconfigurar y resistir a estas creencias
en sus practicas cotidianas. Entender la menstruacién va mas alla del enfoque médico
porque se busca entender sus consecuencias en la calidad de vida de las pacientes
con endometriosis, quienes han sido excluidas por las relaciones de poder presentes

en el sistema de salud.
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Siguiendo a Giddens (Cohen 1995), las estructuras que configuran la
experiencia de las mujeres con endometriosis son las siguientes: la percepcion social
que la familia y amistades tienen sobre el dolor menstrual afecta directamente la
percepcion personal que la paciente tenga sobre su menstruacion y sobre el dolor que
padece. Esta ausencia de comprension trae consigo ansiedad y frustracién en las
pacientes, ademas de retrasar un diagnéstico acertado y a tiempo (Valdez 2024). Esta
demora en el diagndstico genera que la enfermedad avance sin tratamiento, lo cual
puede causar infertilidad a largo plazo e, inclusive, que las mujeres se enteren del
diagndstico cuando encuentran dificultades para concebir.

De acuerdo con Yrma Dragustinovis Valdez (2024), la menstruacién se
entiende como el sangrado que sale del utero hacia afuera del cuerpo de la mujer y
que se repite de manera ciclica todos los meses. En promedio, la menarquia llega a
los 11 afos de edad y desde ese momento, la mujer sangra mensualmente entre 5 a
7 dias, lo que representa 2 meses de sangrado anual (Valdez 2024). Si bien la
menstruacion representa el paso de la nifiez a la madurez, ya que abre paso a la vida
reproductiva, también puede representar la manifestacion sintomatica de la
endometriosis desde el primer sangrado. Muchas veces, la menstruacion viene
acompanada de dolor y otros sintomas tales como hambre, suefio, depresion,
ansiedad, etc. Sin embargo, cuando el dolor es agudo e inhabilitante, se convierte en
un sintoma caracteristico de endometriosis. Aun asi, los médicos y entorno cercano
no les toman suficiente atencion a estos sintomas, debido a que el dolor durante la
regla se percibe como algo normal.

Con frecuencia, las mujeres con endometriosis son atendidas por otras
sintomatologias antes de obtener un diagndstico, tales como estrefiimiento crénico,
infeccion urinaria, gastritis, etc. Esto se debe a que el tejido endometrial puede infiltrar
algunos o6rganos creando adherencias e inflamacién, lo que puede ocasionar
malestares gastrointestinales segun donde se ubiquen los implantes endometriales.
Ademas, las mujeres que padecen el estadio mas avanzado de la enfermedad,
pueden recibir un diagndstico errado, ya que los médicos a veces lo confunden con
cancer. Todo ello, en conjunto con la escasa comprension y conocimiento de esta
patologia, trae consigo que la calidad de vida de las mujeres disminuya y le teman a
la llegada del periodo menstrual (Valdez 2024). Como se ve, la estructura social afecta
la experiencia individual de las mujeres, ya que aun cuando acuden al médico, este

no las atiende de forma integral y con el conocimiento suficiente. Es aqui cuando la
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capacidad de agencia de las pacientes, queda limitada por una sociedad que
normaliza el dolor menstrual y desconoce las sefales de alerta para sospechar de
endometriosis (Cohen 1995).

Por otro lado, Hilary Critchley et. al, proponen en “Menstruation: science and
society” (2020), otra mirada para comprender el ciclo menstrual femenino desde el
concepto de salud menstrual a nivel internacional. La salud menstrual se entiende
como aquel estado 6ptimo de la salud de la mujer en el que no solo se tiene en cuenta
el aspecto fisico, sino también el aspecto mental y social. Para ello, es importante
tener conocimiento sobre el impacto que la menstruacion puede tener en el bienestar
general de las mujeres. Es decir, este concepto no solo se refiere a una menstruacion
sana y normal, sino sobre todo a la influencia que esta tiene en la calidad de vida de
las mujeres a nivel integral. Ademas, la salud menstrual también hace referencia al
entendimiento que las personas menstruantes deben tener sobre su propio ciclo para
poder tomar decisiones correctas sobre su salud individual. Con esta finalidad, resulta
importante erradicar el estigma hacia el sangrado y promover la accesibilidad a la
educacion sobre salud menstrual (Critchley 2020).

Desde lo propuesto por la autora, se sabe que existe informacion insuficiente
sobre la salud menstrual, debido a una subrepresentacién en la investigacion de salud
reproductiva. Ello ha llevado a que exista muy poco conocimiento sobre la fisiologia
uterina desde los médicos hasta las personas menstruantes. En consecuencia, la
identificacion temprana de patologias dentro del periodo menstrual se convierte en un
reto dificil de abordar. Por esta razén, el aumento de investigaciones en este campo
es fundamental para que se construya una base sélida de evidencia cientifica que
combata la desigualdad de conocimiento en el area de la salud menstrual (Critchley
2020).

Como se ha visto en esta seccion, la capacidad de agencia individual de las
mujeres con endometriosis queda bastante limitada cuando la estructura social que
define el dolor menstrual como normal, afecta el area médica y condiciona el
conocimiento de los ginecdlogos. Entonces, la teoria de la estructura de Giddens
(Cohen 1995) es util para entender que, aunque exista capacidad de agencia
individual, esta se puede ver restringida cuando la estructura social se impone en
diferentes areas de la vida de las personas y sobre todo, cuando afecta a una

poblacién histéricamente excluida como lo son las mujeres.
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2.2.2. Menstruacién y modelo ecolégico

La perspectiva ecoldgica desde la propuesta de Lori Heise en su articulo
"Violence Against Women: An Integrated, Ecological Framework" (1998), hace
referencia a un enfoque multidimensional para entender la violencia contra las
mujeres. Este marco propone que la violencia no puede ser entendida unicamente a
través de factores individuales, sino que también debe ser analizada en el contexto de
las interacciones entre diferentes niveles, tales como las relaciones, la comunidad y
la sociedad. A nivel individual, hay caracteristicas personales que determinan un
contexto especifico, pero este es afectado por las dinamicas de las relaciones
interpersonales, el entorno social y cultural del individuo y las normas sociales que
configuran la desigualdad y violencia de género (Heise 1998).

El contexto individual de una persona puede marcar una pauta para que
vivencie o ejerza violencia. Influye su historia en la infancia, el consumo de sustancias
dafiinas y su comportamiento respecto a la violencia. Ademas, las caracteristicas de
sus relaciones de pareja, familia o amigos, como los conflictos, también determinan el
riesgo de violencia. De forma complementaria, el contexto cultural al que pertenezca
una persona como la cohesién social o la violencia en la comunidad también tienen
influencia en la probabilidad de experimentar violencia. Por ultimo, la sociedad
también determina la violencia en una persona, debido a las leyes, politicas y normas
culturales que se ejerzan sobre la desigualdad de género (Heise 1998).

Desde la perspectiva ecologica, existen diferentes aspectos que se
interrelacionan configurando la experiencia menstrual de las adolescentes peruanas.
A nivel macrosocial, existen factores culturales y sociales que influyen en este entorno,
tales como la prevalencia de la desigualdad y violencia de género (Ames y Yon 2022).
Esta se manifiesta en la naturalizacion de estereotipos de género que minimizan las
necesidades de las adolescentes y perpetuan la falta de informacién sobre salud
menstrual, lo que a su vez refuerza la invisibilidad de los problemas asociados a la
menstruacion, como el dolor o las alteraciones emocionales, en los espacios publicos
y familiares. Esta perspectiva también se refiere al impacto de los aspectos
institucionales y ambientales, donde no estan dadas las condiciones necesarias en
los colegios y centros de salud que garanticen la comodidad y seguridad de las
adolescentes. Esto genera un ambiente donde las adolescentes enfrentan barreras

constantes para gestionar su menstruacién de manera adecuada, lo que impacta su
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asistencia escolar, su rendimiento académico y su bienestar emocional, perpetuando
a su vez ciclos de desigualdad.

Asimismo, tienen influencia los vinculos que las alumnas tengan con sus
companeros y familiares, porque ello puede establecer redes de apoyo o al contrario,
acondicionar situaciones de bullying y estigma hacia la menstruacion (Ames y Yon
2022). Por ejemplo, de acuerdo con Ames y Yon, las adolescentes peruanas sienten
culpa y verguenza con respecto a su menstruacion (2022). Algunas de las razones
que explican esta situacion son el bullying y clima hostil por parte de comparieros
varones, lo cual afecta su bienestar emocional y las lleva a ausentarse de clases.
Ademas, no existe informacién suficiente que eduque a las adolescentes sobre su
menstruacion y sexualidad, debido a que los docentes no se encuentran capacitados
para ofrecer este tipo de ensefanza. Por si fuera poco, el 85% de las encuestadas se
sienten incdmodas utilizando los servicios higiénicos de sus escuelas, ya que no hay
las condiciones adecuadas de saneamiento que les garanticen privacidad y limpieza
(Ames y Yon 2022).

Ahora bien, es importante destacar que la perspectiva ecolégica entiende que
existe interaccion de sistemas, lo cual quiere decir que todos los aspectos
anteriormente descritos pueden relacionarse entre si y constituir un entorno especifico
para las adolescentes (Ames y Yon 2022). Siguiendo esta linea, dicha interaccion se
complementa con el concepto de que la violencia de género contra las mujeres
(VGCM) es un fendmeno multicausal y su prevencion requiere un enfoque integral que
considere multiples factores interrelacionados (Ministerio de la Mujer y Poblaciones
Vulnerables 2022). Las consecuencias de la estigmatizacion del dolor menstrual en el
diagndstico de endometriosis son una forma de violencia de género que requiere una
perspectiva global de analisis que ofrezca conocimiento y al mismo tiempo, soluciones
eficaces.

La perspectiva ecologica de Heise (1998) es util para la presente investigacion
debido al enfoque integral que reconoce que la violencia no puede ser explicada a
través de un solo factor de analisis, debido a que es sumamente compleja. En el caso
de la estigmatizacion del dolor menstrual y la endometriosis, se podria ver que el
problema no solo reside en la experiencia individual de una paciente, sino también en
su entorno cultural, social y de relaciones. De esta forma, las mujeres que no tienen
suficiente conocimiento sobre su enfermedad y consideran que su dolor es normal,

también pueden padecer la ausencia de apoyo de su entorno mas cercano debido a
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la estigmatizacion y tabu en la sociedad. A ello, se le podria sumar la escasez de
ginecologos especialistas en endometriosis, la poca representacion de la enfermedad
en los medios y la falta de politicas publicas que respondan a las necesidades de la

salud menstrual y reproductiva.

2.3 Estigma

El estigma es un fendmeno social que con frecuencia desacredita a personas
con caracteristicas que no son socialmente aceptadas. Esto se encuentra enraizado
en el imaginario de las sociedades y en la forma en que los individuos se ven a si
mismos y a los demas. En esta seccion, se abordara el concepto desde la propuesta
de Ervin Goffman (1963) y posteriormente se contextualizara en el marco de la

estigmatizacion de la menstruacién y su relacién con la endometriosis.

2.3.1 Estigma: Entre la identidad social esperada y la identidad real de una persona

Para Goffman, en su obra “Estigma. La identidad deteriorada” (1963), se
entiende el estigma como una particularidad en especifico que descalifica a una
persona como normal. De esta manera, el estigma genera una brecha entre la
identidad social esperada y la identidad real de una persona, afectando su interaccion
con los demas y su lugar en la sociedad. Estas caracteristicas pueden estar asociadas
a tres tipos de estigmas: fisicos, de caracter o de grupo.

Para el autor, el estigma fisico hace referencia a alguna discapacidad o rasgo
poco convencional asociado al cuerpo de una persona. Estas deformidades o
particularidades, ocasionan que el individuo tenga dificultades en su interaccion social
con otras personas debido a que se enfrentan a situaciones de incertidumbre en la
que no saben cdmo seran percibidos por los demas. En consecuencia, se sienten
limitados por su aspecto fisico y esto les impide desarrollarse con normalidad en
diferentes aspectos de su vida (Goffman 1963).

Sobre el estigma de caracter, este se encuentra asociado a caracteristicas que
no son aceptadas socialmente en la conducta de una persona, tales como tener
antecedentes penales, padecer algun trastorno de salud mental, tener adicciones, etc.
A diferencia del estigma fisico, que tiene base en caracteristicas visibles, el estigma
de caracter se relaciona con aspectos como la moralidad, la ética, o la conducta
personal. A partir de su comportamiento, estos individuos son juzgados desde una

percepcion negativa y también pueden ser excluidos de entornos sociales. Esta
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situacion puede afectar la autoestima e identidad del individuo, ya que puede llegar a
influir en la forma en que se percibe a si mismo y cdmo se relaciona con los demas
(Goffman 1963).

Por ultimo, como su nombre lo dice, el estigma de grupo hace referencia a la
pertenencia a un grupo al cual se le asocian ciertos estereotipos. Algunos ejemplos
pueden ser la religion, orientacion sexual, cultura, etc. Este tipo de estigma reposa en
la idea de que ciertos grupos son inherentemente inferiores o estan asociados con
caracteristicas indeseables, lo que lleva a la discriminacion y a la exclusion social.
Para el autor, este estigma cuenta con un poder peculiar, puesto que suele ser
transmitido a nivel cultural y afectar a todas las personas que pertenecen a un grupo.
Por ejemplo, las personas de una determinada raza pueden ser estigmatizadas por
prejuicios raciales que asocian a su grupo con la criminalidad o la pereza, lo que puede
resultar en discriminacion en el empleo, la educacidon y otros aspectos de la vida
cotidiana (Goffman 1963).

2.3.2. Estigma y menstruacion

Desde la perspectiva de género, se podria afirmar que las mujeres pueden ser
discriminadas desde los tres tipos de estigmas. A nivel fisico, las mujeres son
excluidas cuando poseen cuerpos no hegemonicos o cuando incumplen con algun
estandar de belleza como no depilarse el vello corporal o no vestirse de manera
femenina. Asimismo, también son discriminadas por cuestiones de caracter, ya que
se suele decir que son “intensas”, “dramaticas” o “maternales”; peor aun, se comenta
que “estan con la regla” cuando demuestran enfado o tristeza. Por otro lado, también
se las discrimina a nivel de grupo, debido a que solo por el hecho de identificarse como
mujeres, se les asignan diversos estereotipos que las estigmatiza y las ubica en una
situacion de anormalidad.

Siguiendo esta linea, la menstruacion puede considerarse como un factor
dentro del estigma fisico, pues aunque la menstruacién no es siempre visible, se
estigmatiza debido a sus manifestaciones fisicas tales como las manchas o productos
menstruales que con frecuencia son vistos como algo vergonzoso, sucio o
antihigiénico. Ademas, la menstruacion también se estigmatiza a nivel de caracter,
puesto que las mujeres suelen ser percibidas como inestables emocionalmente y por
ende, como incapaces de ser lideres o tomar decisiones racionales en entornos

laborales. Finalmente, la menstruacion, al estar asociada a la feminidad y al ser mujer,
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puede ser motivo de estigma de grupo porque se asocia con desigualdad en
comparacion con el hombre. Ello puede traer consigo problemas de discriminacion en
areas como la educacion, el trabajo, etc.

En el marco de la endometriosis, existe estigmatizacién de grupo y caracter ya
que el dolor esta normalizado en las mujeres y ademas, se les percibe como
exageradas cuando se quejan del malestar o este les impide continuar con su vida
cotidiana. Estos tipos de estigma influyen en el retraso del diagndstico y tratamiento
meédico de las pacientes, debido a que se minimiza el dolor y la importancia de atender
la sintomatologia de forma temprana. En otras palabras, las mujeres con
endometriosis padecen de dolores muy fuertes con la llegada de su ciclo menstrual,
que las lleva a pausar sus actividades cotidianas como trabajo o estudio (Medel 2023).
Es asi que en el entorno laboral o estudiantil, las mujeres con la enfermedad pueden
ser vistas como problematicas o poco confiables puesto que el dolor las lleva a

ausentarse de forma frecuente.

2.4 Injusticia epistémica

Para Miranda Fricker (2017), la injusticia epistémica hace referencia a la
desigualdad que padecen ciertas personas o grupos debido a que no se les percibe
como fuente valida de conocimiento, lo cual sucede porque no cuentan con
credibilidad que valide su experiencia o también porque no cuentan con las
herramientas necesarias para comunicar la misma. De acuerdo a esto, existen dos
tipos de injusticia epistémica: la injusticia testimonial y la injusticia hermenéutica, las

cuales se van a desarrollar a continuacion.

2.4 .1. Injusticia testimonial

Para Fricker (2017), la injusticia testimonial hace referencia a una menor
credibilidad en el testimonio de una persona debido a prejuicios sociales relacionados

a género, raza, etc.

Como menciona la autora:

[...] las injusticias testimoniales sistematicas son producidas no por prejuicios simples,
sino especificamente por aquellos prejuicios que «persigueny al sujeto a través de las
diferentes dimensiones de la actividad social: econdmica, educativa, profesional,
sexual, juridica, politica, religiosa, etcétera (Fricker 2017, p. 28).
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Es decir, se trata de prejuicios a nivel sistémico que no solo afectan a un
individuo, sino al grupo de individuos que cumplan con caracteristicas que los
excluyan socialmente. En el contexto de la perspectiva de género, se entiende que
existe injusticia testimonial hacia las mujeres como consecuencia de la
estigmatizacion de lo que implica el rol femenino en la sociedad; su voz no suele ser
tomada en cuenta como fuente valida de informacion, lo cual invisibiliza el testimonio
de una experiencia particular.

Sin embargo, para Fricker (2017), no solo existe falta de credibilidad sino
también exceso esta; pero la poblacidn que es victima de injusticia testimonial por
contar con menos credibilidad, no es la misma a la que se le adjudica un mayor grado
de fiabilidad. Esta situacion sucede cuando una persona o grupo especifico cuenta
con caracteristicas socialmente reconocidas y valoradas. Por ejemplo, en el caso del
testimonio de una mujer que asiste al ginecdlogo, se ven los dos tipos de injusticia
testimonial, ya que si bien ella padece de dolores muy fuertes durante su ciclo
menstrual, este es subestimado y no se toma en cuenta, debido a que la experiencia
del dolor femenino esta normalizado. Entonces, no se le brinda una atencién médica
optima que permita evaluar la causa del malestar y detectar alguna patologia en el
futuro, ni mucho menos aliviarla.

Por el contrario, se le dice a la mujer que debe aprender a tolerar el dolor porque
es normal y debe acostumbrarse a vivir con él. Este también es un problema de
injusticia testimonial, pero relacionado al exceso de credibilidad que se asocia al poder
de una persona. Esto quiere decir que se le otorga mas credibilidad de lo usual por la
posicidon que ocupa esta persona para la sociedad. Asi, no solo se trata de un médico
que desmerece el dolor menstrual de una mujer, sino también de que esta paciente
podria creer el testimonio del médico de manera excesiva. Esto quiere decir que ella
podria convencerse de que su dolor es normal y que debe tolerarlo, Unicamente

porque quien lo dice es un actor de poder en el ambito médico (Fricker, 2017).

2.4.2. Injusticia hermenéutica

Por otro lado, la autora define la injusticia hermenéutica como la carencia de
recursos conceptuales e interpretativos para conocer y comprender determinadas

experiencias a nivel colectivo en poblaciones marginadas. Esto sucede especialmente

27



con ellas, ya que la falta de recursos conceptuales y el desconocimiento de sus
experiencias especificas perpetiuan su exclusion y dificultan la construccion de un
entendimiento social justo. La injusticia hermenéutica puede darse por la ausencia de
conceptos para transmitir un conocimiento determinado o, también, por la dificultad en
la comunicacion como lenguajes diferentes. Como consecuencia, estas experiencias
no son comunicadas y traen consigo la invisibilizacion de la problematica. Al no
conocerse dichas experiencias, la posibilidad de representacion y comprension hacia

un grupo de personas queda excluida.

Por ejemplo, la endometriosis es una enfermedad crénica que afecta entre el
10 % y 20 % de la poblacion femenina a nivel mundial. Si bien esta enfermedad fue
descubierta en 1860, hoy en dia todavia no existe conocimiento acerca de cual es la
causa de esta enfermedad ni se tiene una cura definitiva para ella. Por si fuera poco,
tampoco existen métodos de diagnodstico especializados para la deteccion a tiempo
de esta patologia (Barafao, R. |. 2015). Por ello, la endometriosis es una enfermedad
invisibilizada y cuenta con muy poca representatividad politica, lo que trae consigo la

ausencia de politicas publicas que beneficien a las pacientes con esta patologia.

Si bien podria parecer que no existe injusticia hermenéutica dado que existe
una definicién para esta enfermedad, siguiendo a Fricker (2017), el concepto no basta
para conocer a profundidad una patologia tan compleja como la endometriosis. Si bien
existe la definicion y conocimiento médico al respecto, todavia no se cuenta con
informacion suficiente ni las herramientas necesarias para identificar, estudiar y aliviar
la enfermedad. En un pais donde la desigualdad prima, el privilegio de clase es un
factor sumamente importante puesto que la poblacion con endometriosis que puede
acceder a servicios especializados para su enfermedad es muy reducida. Sobre todo,
existen muchas mujeres que viven con dolor menstrual, pero no tienen acceso a
informacion ni a servicios de calidad que les brinden un diagnéstico temprano y un

tratamiento optimo.

Por estas razones, las pacientes se demoran entre 7 y 12 afios en obtener un
diagndstico certero y que valide su sintomatologia (Barafiao 2015). Las unicas formas
de detectar la enfermedad son mediante una cirugia laparoscopica o una resonancia
magnética con protocolo para endometriosis. Estos dos métodos no se encuentran

disponibles en todos los centros de salud, ni los realizan todos los ginecélogos, sino
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unicamente los especialistas en esta patologia, quienes normalmente laboran en
clinicas privadas. En efecto, los expertos en endometriosis son muy escasos y de

dificil acceso econdmico por el alto costo de sus servicios.

Por ello, debido a que el cuerpo médico no ha desarrollado adecuadamente los
recursos conceptuales para comprender la gravedad de la endometriosis y responder
eficazmente a ella, la complejidad y la falta de estudios profundos sobre la
endometriosis, junto con el diagndstico lento y la falta de acceso a especialistas, puede
ser interpretada como una forma de injusticia hermenéutica. Esto significa que las
mujeres que padecen endometriosis enfrentan una barrera adicional para que sus
experiencias sean comprendidas y legitimadas por el sistema médico y la sociedad en
general. Al no existir un marco conceptual solido para entender su dolor y sintomas,
las pacientes son frecuentemente desoidas, subestimadas o diagnosticadas
erroneamente, o que no solo agrava su padecimiento, sino que también perpetua la
invisibilidad y marginacién de su situacion. En consecuencia, el sufrimiento de estas
mujeres se convierte en una experiencia solitaria y dificil de comunicar, lo que a su
vez refuerza las barreras para obtener un tratamiento adecuado y una respuesta
integral por parte del sistema de salud. Esta dinamica refleja como la injusticia
hermenéutica opera a nivel estructural, impidiendo que las experiencias de ciertos

grupos sean debidamente reconocidas y atendidas.

2.5 Construccién social de la discapacidad

De acuerdo con Susan Wendell en el primer capitulo de su libro The rejected
Body: Feminist Philosophical Reflections on Disability (1996), la discapacidad se
entiende como una construccion social que no solo tiene que ver con el aspecto
bioldgico de un individuo, sino también con las condiciones externas que promueven

diferentes limitaciones fisicas. Como sostiene la autora:

Sostengo que no se puede establecer con total claridad la distincion entre la realidad
biolégica de una discapacidad y la construccion social de dicha discapacidad, y ello
debido a que lo biolégico y lo social interactian en la creacidon de la propia
discapacidad (Wendell 1996), p. 121).

Es decir, la discapacidad no debe entenderse como una cuestion de la vida
individual de quienes la padecen, sino mas bien como una consecuencia de las

normas y estructuras que estigmatizan a las personas que no cumplen con los
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estandares de una capacidad hegemonica. Para la autora, muchas personas con
discapacidad enfrentan obstaculos en la cotidianidad y son excluidas debido a que la
esfera publica no esta disefiada adecuadamente para responder a sus necesidades.
Por ejemplo, una persona que necesita de la silla de ruedas para movilizarse por la
ciudad, no puede acceder al transporte publico porque los buses no estan adaptados
a su necesidad, lo cual le crea una discapacidad. Sin embargo, si el sistema de
transporte fuera inclusivo, la discapacidad de esta persona seria mucho menor pues
tendria acceso a los buses de la misma forma que una persona que se moviliza a pie
(Wendell 2023).

Desde ello, la discapacidad no se trata unicamente de un déficit médico sino
sobre todo de un fendmeno social en el que interactuan factores culturales que
acentuan una condicion bioldgica. Es por ello que la sociedad, a partir de estigmas y
estereotipos, limita a las personas con discapacidad y las percibe como inferiores o
incapaces de realizar ciertas actividades. Esto impide su participacion activa en la vida
cotidiana y mella su calidad de vida, ya que no cuentan con la accesibilidad y
oportunidades necesarias para desenvolverse en todas las areas de forma auténoma.

El primer factor que construye socialmente la discapacidad, tiene que ver con
las condiciones que crean enfermedades o lesiones en las personas. De esta forma,
las guerras o situaciones de vulnerabilidad como invasiones crean un suelo fértil para
infecciones, disparos, etc. A pesar de que esto también puede ocasionar la muerte,
cuando esta situacion no se da, la calidad de vida de la persona se ve sumamente
afectada. Por ello, Wendell sostiene que si una sociedad fracasa en la proteccion de
su poblacion, esto se refleja directamente en el aumento de la tasa de discapacidad
(1996).

Como segundo factor, se suma el acceso a recursos basicos como agua,
alimentacioén, etc. Como sefiala la autora, el acceso deficiente a las necesidades
indispensables para vivir, crea dafno fisico en una persona, lo cual puede causar una
discapacidad que no es inherente a ella, sino que es creada por el entorno social
(Wendell 1996). Por ejemplo, la ausencia de agua potable en ciertas zonas o la
malnutricion producto de situaciones de pobreza, llevan a algunas personas a
experimentar estados de discapacidad.

Asimismo, el tercer factor se relaciona con las precarias condiciones
ambientales, las cuales también crean discapacidad debido a la contaminacién del

aire, agua o comida. Esta situacion, relacionada también con la pobreza extrema,
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puede llevar a condiciones laborales de gran riesgo con el fin de satisfacer
necesidades basicas y ademas, puede llevar al abandono de infancias por la ausencia
de estas. Es decir, la discapacidad no aparece unicamente de condiciones médicas
individuales, sino que también se produce debido a los bajos estandares de seguridad
publica (Wendell 1996).

Por otro lado, en el cuarto factor que construye socialmente la discapacidad
estan las practicas médicas deficientes, ya que estas también pueden ocasionar una
discapacidad innecesaria a personas con alguna enfermedad. Por ejemplo, un caso
de endometriosis no identificada en una consulta médica, puede condenar a una
paciente a vivir con un dolor menstrual agudo durante toda su vida. En consecuencia,
la enfermedad puede agravarse, aumentar el dolor e incluso, poner en riesgo la vida
de la mujer. Lo mismo sucede con la atencion obstétrica y prenatal, ya que si no se
brindan servicios de salud 6ptimos, se pueden crear discapacidades innecesarias en
la mujer gestante o en el recién nacido. Este factor resulta fundamental, debido a que
al no prevenir enfermedades o agravar condiciones fisicas, se producen nuevas
formas de discapacidad (Wendell 1996).

Como quinto factor, se encuentra el aumento de la esperanza de vida, que si
bien representa un avance positivo para la humanidad también incrementa la
posibilidad de que las personas mayores adquieran nuevas discapacidades debido a
su edad avanzada. Esto también forma parte de la construccion social de la
discapacidad, ya que vivir mas tiempo deberia representar mayores garantias para
una vida digna y sin limitaciones (Wendell 1996).

Como sexto factor se suma el aumento incesante del ritmo de vida, que no solo
va cada vez mas rapido, sino que a la par se espera que las personas también realicen
las mismas actividades que antes, pero en menor cantidad de tiempo y con mayores
exigencias. Cuando las expectativas sobre el rendimiento aumentan, las personas que
no pueden cumplir con ello debido a condiciones fisicas o0 mentales, se ven
perjudicadas porque son vistas como discapacitadas aunque no lo sean. Es decir,
para Wendell (1996), la discapacidad también es una construccién social en la medida
que la sociedad exige mayor rendimiento a personas que si bien no cuentan con una
discapacidad, no pueden cumplir con estas expectativas del ritmo de vida. Hay
personas que se mueven o piensan de formas mas lenta que otras y no pueden
adaptarse a esta exigencia, por lo que son percibidas como discapacitadas y se ven

obligadas a solicitar licencias o reducir su carga laboral (Wendell 1996). En
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consecuencia, la organizacion del trabajo y la vida social se desarrolla bajo este
incesante ritmo de vida, lo cual no solo puede resultar excluyente para las personas
sin una discapacidad, sino que también puede generar nuevas condiciones de
discapacidad debido a enfermedades que ocasiona el alto nivel de estrés y el aumento
de carga laboral. Por ello, para la autora es necesario adaptar las expectativas del
ritmo de vida a las necesidades de todas las personas, con el fin de hacer la vida
social y laboral mas accesible (Wendell 1996).

Asimismo, esto tiene que ver con las normas culturales hacia el cuerpo, las
cuales disefian el espacio publico para un perfil masculino, joven y totalmente sano.
Esto trae consigo la exclusion de otros perfiles laborales, como el de las mujeres o
personas mayores. Entonces se crean discapacidades, aunque las personas no
necesariamente las tengan sino que simplemente no encajan dentro del perfil
hegemadnico. Como menciona Wendell (1996): “Los resfriados comunes pueden ser
reconocidos publicamente, y se hacen concesiones para ellos, pero la menstruacion
no es reconocida y no se hacen concesiones para ella”. Esta situacién se debe a que
la vida publica esta disefiada para lograr la maxima productividad, asumiendo que
nadie tiene necesidad de descanso y que todas las personas son capaces de ir al
mismo ritmo.

Como séptimo factor, esta la estructura fisica y organizacional de la sociedad,
las cuales también configuran la discapacidad debido a que el espacio publico esta
disefiado para personas que pueden movilizarse sin ninguna limitacion fisica. Esto
parte de la premisa de que toda la ciudadania es capaz de caminar de la misma forma
y a la misma velocidad. Sin embargo, hay quienes necesitan de sillas de ruedas o del
uso de rampas porque no pueden subir escaleras. Esto crea discapacidad, porque de
haber la infraestructura necesaria en la esfera publica, estas personas no se verian
limitadas en el desarrollo de su vida social. Por ello, la autora menciona que no existe
voluntad para facilitar las capacidades de quienes no cumplen con los estandares
requeridos por el sistema. Para Wendell (1996), no se trata de aspirar a suprimir las
discapacidades de las personas, sino mas bien adaptar la estructura social a ellas
para que las diferencias entre una persona con discapacidad y una que no lo es,
disminuya y no exista brecha en el acceso a las areas de la vida social.

En efecto, el octavo factor que propone Wendell (1996) es la ausencia de
voluntad de brindar ayuda a las personas que cuentan con una discapacidad. En

consecuencia, esto las imposibilita para rehabilitarse de forma adecuada o a recibir
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atencion médica 6ptima, lo cual les genera graves limitaciones en su vida cotidiana.
Por ejemplo, puede causar desempleo, pobreza o educacion sumamente precaria
creando asi nuevas situaciones de discapacidad y agravando las mismas. De este
modo, no se respetan los derechos humanos de estas personas y se perpetua su
exclusion en la sociedad.

El noveno factor propuesto por Wendell (1996), tiene que ver con la pobreza,
la cual agudiza cualquier estado de discapacidad previo. Esto debido a que la pobreza
impide acceder a recursos basicos necesarios para la sobrevivencia, pero aun mas
para cubrir gastos médicos para el tratamiento de una discapacidad. En consecuencia,
la discapacidad se agrava y genera mayores dificultades a una persona que vive en
condiciones de pobreza en comparacioén a una persona que cuenta con los recursos
necesarios. De esta forma, se limitan las posibilidades de inclusion social y se
incrementa la vulnerabilidad de quienes viven con una discapacidad y a la vez, en
situacion de pobreza.

En el contexto de la endometriosis, esta puede ser vista como una discapacidad
en la medida que el retraso del diagndstico médico genera estragos y limitaciones en
la calidad de vida de las pacientes con esta enfermedad. Ademas, el ritmo de vida
incesante no es compatible con el cansancio cronico y dolor menstrual agudo que
causa la endometriosis. Eso quiere decir que las pacientes no pueden trabajar de la
misma manera en que lo haria una persona sin una discapacidad, debido a que el
sistema esta disefado para personas con Optimo estado de sus capacidades. En
consecuencia, las pacientes se ven limitadas en diferentes areas de su vida como el
trabajo, los estudios, vida social, etc. Ademas, la ausencia de adaptacién de la
estructura social, hace que las mujeres con endometriosis sean invisibilizadas en el

espacio publico y tengan mayores problemas para enfrentar la cotidianidad.
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Capitulo 3: Metodologia

3.1. Marco metodologico

El objetivo principal de la presente investigacion fue conocer la experiencia y
gestion del dolor menstrual y la endometriosis, teniendo como publico objetivo a las
mujeres entre 30 - 55 afos que residen en Lima Metropolitana. En esta linea, se busco
analizar y comprender las transformaciones, vinculacién al tratamiento y emociones
en relacion con la estigmatizacion del dolor menstrual. Para ello, se utilizd una
metodologia cualitativa que incluy6 entrevistas semi-estructuradas a profundidad y
una observacion participante.

Desde lo explicado por Cristina Pérez Andrés, (2002), la metodologia cualitativa
es un enfoque de investigacion que aborda la exploracién de informacion desde una
perspectiva no centrada en numeros. Esta metodologia pone énfasis en comprender
las experiencias de los participantes poniendo mayor atencidén en las percepciones y
significados (Pérez Andrés 2002).

En el contexto del presente estudio, fue fundamental hacer uso de esta
metodologia ya que el objetivo principal del mismo fue analizar la experiencia y gestion
del dolor menstrual en mujeres que padecen endometriosis. Es importante mencionar
que el dolor es una cuestidon subjetiva que cambia segun la persona que atraviese por
el y que esta acompafnado de emociones y diversas experiencias. Por esta razon,
resultdé esencial utilizar un enfoque cualitativo que permita profundizar en el mundo
individual de cada participante.

En esa linea, se realizaron entrevistas semiestructuradas en profundidad a
mujeres entre 30 a 55 anos con diagndstico de endometriosis que residen en Lima
Metropolitana. Los criterios de seleccion de la poblacion entrevistada fueron los
siguientes: Diagndstico y experiencia clinica, rango de edad, y residencia. En primer
lugar, se selecciond entrevistar a mujeres que hayan sido diagnosticadas con
endometriosis y que posean experiencia en el sistema de salud con relacién a su
enfermedad, ya que ello permitié obtener informacion sobre el tiempo y las dificultades
que enfrentaron para encontrar un diagnostico y el proceso emocional por el que
atravesaron.

En segundo lugar, se selecciond el rango de edad de 30 a 55 afios con el fin

de que las participantes posean experiencia suficiente sobre la transformacion de su
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percepcion hacia el dolor. Ademas, es importante mencionar que la endometriosis es
una enfermedad cuyo avance no esta relacionado con la edad, por lo que el rango
etario seleccionado no fue dirigido a encontrar experiencias de maternidad o
menopausia, sino mas bien a conocer su experiencia con la enfermedad en relacion
al tiempo que la padecen.

En tercer lugar, se seleccion6 a mujeres que residen en Lima Metropolitana,
debido a que es es lugar donde se lleva a cabo la investigacion, lo cual facilité la
ejecucion del trabajo de campo. Asimismo, esta delimitacion geografica permite mayor
facilidad de realizar entrevistas de forma presencial y acceder a espacios clave para
realizar observacion participante. Esta decision también respondié al interés de
conocer y comprender las dinamicas especificas que atraviesan las mujeres con
endometriosis que viven en Lima, siendo este un entorno centralizado, urbano y

culturalmente diverso.

3.2. Preguntas de investigacion

La pregunta general que se propone resolver en esta investigacion es la siguiente:
e ;De qué manera las mujeres entre 30 - 55 afios que residen en Lima
Metropolitana experimentan y gestionan el dolor menstrual y la endometriosis,
y cuales son las emociones y factores que influyen en su relaciéon con estas
condiciones y su tratamiento?
Desde la pregunta principal, se han formulado tres preguntas especificas a resolver:
A. ;De qué manera los espacios de socializacion (familia, pares y comunidad)
configuran la construccion de los vinculos con la menstruacion y el dolor en
mujeres de 30 a 55 afios que residen en Lima Metropolitana?
B. ¢(Cdmo son las experiencias de las mujeres de 30 a 55 afios que residen en
Lima Metropolitana en su interaccion con el sistema médico?
C. ¢Qué consecuencias tienen estos procesos en la vida de las mujeres de 30 a
55 anos que residen en Lima Metropolitana, considerando sus efectos

emocionales, identitarios, publicos y laborales?

3.3. Objetivos

En este contexto, el objetivo principal de la investigacion es el siguiente:
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e Analizar de qué manera las mujeres entre 30-55 afios que residen en Lima

Metropolitana experimentan y gestionan el dolor menstrual y la endometriosis,
identificando las emociones asociadas y los factores que influyen en su relacion

con estas condiciones y en su vinculo con el tratamiento.

Desde este objetivo principal, se han formulado tres objetivos especificos a cumplir:

D. Explorar los espacios de socializacion (familia, pares, comunidad) en los que

las participantes construyen sus vinculos con la menstruacién y el dolor.

E. Analizar las experiencias de las participantes en su interaccion con el sistema

medico.

F. Examinar las consecuencias que dichos procesos tienen en la vida de las
participantes, considerando sus efectos emocionales, identitarios, publicos y
laborales.

3.4. Hipdtesis

La presente investigacion tiene como punto de partida las siguientes hipoétesis:

1.

Primera hipétesis: Las mujeres entre 30 - 55 afos que residen en Lima
Metropolitana han construido su relacion con el dolor menstrual a partir de la
influencia de sus espacios de socializacion, tales como la familia, amistades y/o
pareja. Cuando inicio su etapa reproductiva, no le prestaban atencion a sus
sintomas y los veian como normales porque su entorno cercano también lo
percibia asi. Con el paso del tiempo, tomaron consciencia de su dolor y a su
vez, este aumento, lo que trajo consigo la busqueda de ayuda médica. En este
periodo, el dolor las hacia sentir culpa y verguenza; y los médicos no prestaban
atencion a su malestar. Luego de varios afios en la busqueda de un diagndstico,
y después de atravesar un duelo por salud, se han amistado con la enfermedad
y con su dolor, lo que las ha llevado a sentirse mejor consigo mismas, tomar
decisiones informadas y visibilizar la endometriosis y el dolor menstrual.

Segunda hipétesis: Las experiencias en el sistema médico de las mujeres con
endometriosis entre 30 a 55 afios que residen en Lima Metropolitana son
mayormente desagradables. Ellas han atravesado violencia médica, han sido
victimas de diagnosticos erroneos y un trato machista en las consultas
ginecologicas. En consecuencia, su diagnostico ha demorado afios en llegar

por la ausencia de credibilidad en sus testimonios de dolor.
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3. Tercera hipodtesis: Las mujeres experimentan consecuencias perjudiciales en el
area laboral, familiar, y también en el ambito sexual y de pareja. Su cuerpo les
impide estar presentes en estos ambitos y desenvolverse con normalidad y
disfrute, lo que les origina problemas en sus vinculos. Asimismo tienen
consecuencias emocionales como frustracion, debido a que no sienten
comprension hacia su dolor y tampoco encuentran un diagndéstico que les
explique el motivo del mismo. Este dolor les impide realizar su vida cotidiana
con normalidad, lo que las lleva a sentir tristeza y desesperacion. Con el tiempo,
las mujeres desarrollan miedo a la llegada de su ciclo menstrual, porque este
implica verse obligadas a pausar su vida por el dolor. Con respecto a la
endometriosis, las mujeres que la padecen han atravesado diferentes procesos
de duelo al conocer su diagnéstico y probablemente también al perder un

organo o sufrir un aborto, producto de la enfermedad.

3.5 Trabajo de campo

Se inicio la investigacion acudiendo a un evento organizado por y para mujeres
con endometriosis. En este evento, se realizaron conferencias sobre temas
importantes para la endometriosis como: alimentacion anti inflamatoria, atencion
psicologica para casos de infertilidad, medicinas alternativas, etc. Se acudi6 a este
evento con el fin de establecer conversaciones informales con las organizadoras y
entrevistadas para que pudieran conocer la investigacion y posteriormente invitarlas a
participar en calidad de entrevistadas.

Luego, se did inicio al trabajo de campo. Este se realizd entre los meses de
febrero, marzo, abril y mayo del afio 2025. Se llevaron a cabo trece entrevistas en
total, de las cuales doce fueron realizadas de manera presencial y una, de forma virtual
por la plataforma Zoom. Todas las entrevistas fueron grabadas y transcritas con la
plataforma en linea Good Tape. Es importante mencionar que la concrecion de las
entrevistas fue facil y rapida debido a que la investigadora forma parte de la poblacion
de estudio, lo cual favorecié el acceso y la construccion de confianza hacia las
participantes.

Para el recojo de informacion, se elabor6 una guia de entrevista, la cual se llevo
a cabo en dos ejes: relacion con el dolor menstrual y proceso de vinculacion al

tratamiento de endometriosis. El objetivo de disefarla de esta forma, fue comprender
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primero como era su relacién con el dolor menstrual agudo, desde que empezaron a
menstruar hasta la actualidad. De esta manera, luego se pudo abordar como habia
sido su proceso de diagndstico y vinculacion al tratamiento de la enfermedad.

Asimismo, se realizé observacion participante el dia 26 de abril del 2025 en un
evento dirigido a pacientes con endometriosis. Este evento fue organizado por dos de
las entrevistadas, quienes son activistas de la enfermedad en Instagram y han creado
una comunidad llamada Endo Tribu. Esta comunidad busca ayudar a las pacientes
con endometriosis a entender la enfermedad y a acceder a especialistas de forma mas
sencilla y econdmica. El evento pasado fue denominado Endo Tribu Fest y ofrecieron
dos actividades: charlas informativas y feria de mujeres emprendedoras con
endometriosis. Las charlas fueron brindadas por especialistas de diferentes areas:
ginecologos, psicologas y fisioterapeutas. Ademas, la feria fue de acceso libre para
las mujeres que contaban con un negocio, esto con el fin de ayudarlas a solventar la
enfermedad.

El evento tuvo una duracién de ocho horas en las que se observaron diferentes
dindmicas de cooperacion entre las mujeres de la comunidad. En principio, las
organizadoras del evento lo planificaron con tres meses de anticipacion, acudiendo a
diferentes clinicas y marcas orientadas a la salud menstrual para contar con su apoyo
durante el evento. Asimismo, el acceso fue gratuito tanto para la feria como para las
charlas informativas y talleres de autoconocimiento. También hubo presencia de
voluntarias con endometriosis, quienes no tenian un emprendimiento, pero se
ofrecieron a ayudar en la organizacion y logistica del evento. Ellas se encargaron de
orientar a las participantes, ordenar los stands de las marcas y preparar los ambientes
del evento.

Por otro lado, se observo la presencia de las parejas y familiares de las
pacientes durante el desarrollo del evento. Las mujeres que participaron en las
charlas, mayormente iban acompafadas de sus parejas o alguna figura femenina de
apoyo como madres 0 amigas. Por su parte, las mujeres participantes de la feria
también fueron acompafiadas por sus parejas o familiares, quienes las apoyaron con
el armado del stand y a cargar los productos que iban a vender. Asimismo, se observo
que existian redes de apoyo entre emprendedoras, quienes cuidaban entre ellas sus
puestos para poder ir a participar de las otras actividades del evento. También se

observd que las emprendedoras compraban productos entre ellas y se interesaban
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por saber qué vendian sus compafieras. Ademas, ante la escasez de ventas, se

desarrollaron dinamicas de trueque de productos entre emprendedoras.

Tabla 1:

Entrevistas a profundidad y observacion participante
Fecha Modalidad y Entrevistada Duracion
05/02/2025 Presencial - Maria 42 minutos
06/02/2025 Presencial - Cathy 36 minutos
07/02/2025 Presencial - Yolanda 57 minutos
09/02/2025 Presencial - Verde 54 minutos
10/02/2025 Presencial - Mariana 45 minutos
17/02/2025 Presencial - Valentina 51 minutos
18/02/2025 Presencial - Maribel 48 minutos
20/02/2025 Presencial - Fro 31 minutos
21/02/2025 Presencial - Susy 51 minutos
23/02/2025 Presencial - Paola 51 minutos
12/04/2025 Presencial - Ana 50 minutos
26/04/2025 Observacion participante 7 horas
30/04/2025 Virtual - Isabel 51 minutos
20/05/2025 Presencial - Gladys 58 minutos

Elaboracion propia
Una vez que se realizaron las entrevistas semi estructuradas a profundidad,

estas fueron transcritas y posteriormente analizadas. Se seleccionaron las citas de
mayor relevancia y se las etiqueto por ejes para el posterior analisis. Las herramientas
de analisis incluyeron el modelo ecolégico, el concepto de estigma, la perspectiva

social de la discapacidad y la injusticia epistémica.
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Capitulo 4: Hallazgos

A lo largo de este capitulo, se expondran los hallazgos obtenidos en las
entrevistas a profundidad realizadas entre febrero y mayo del 2025. Este apartado se
dividira en tres ejes tematicos: Dolor y diagnostico, efectos en sus vidas y dimension
subjetiva. El primer eje sobre dolor y diagndstico, explica la experiencia con el dolor
menstrual desde la menarquia hasta la obtencion del diagnostico. El segundo aborda
los efectos que las mujeres con endometriosis han tenido en diferentes areas de sus
vidas. Finalmente, el tercer eje describe la dimension subjetiva, la cual hace referencia
a las emociones y efectos psicolégicos que ha tenido la endometriosis en la vida de
las entrevistadas.

4.1 Perfil de las entrevistadas

Paola: 31 afios de edad, es médica general y actualmente trabaja en remoto.
Su primera menstruacion fue a los 12 anos y su diagnostico a los 27. El diagnéstico
cambio su vida y también su relacion con las mujeres de su familia, que alzaron la voz
y le contaron que ellas también habian padecido de mucho dolor al igual que ella. Esta
comprometida y quiere ser mama, pero no esta dispuesta a pasar por tratamientos de
fertilidad. Si no puede concebir de forma natural, entonces se hara una histerectomia
y pensara en adoptar.

Cathy: 38 afos de edad, es profesora de inicial y actualmente trabaja de forma
presencial. Su primera menstruacion fue a los 12 afios y su diagnéstico a los 22. El
diagndstico ha permitido que su familia comprenda su sintomatologia, pero a pesar de
eso le ha afectado no tener la energia suficiente para jugar con su hijo. Nunca ha
faltado al trabajo porque su mama nunca le permitié faltar al colegio cuando era
pequefia y hoy, ella tiene un alto sentido de responsabilidad. Cuando tiene dolor, se
toma un momento fuera del aula.

Fro: 34 anos de edad, es comunicadora y actualmente esta desempleada. Fue
diagnosticada a los 33 anos. Fue despedida de su ultimo trabajo, debido a que le
dijeron que el puesto le quedaba grande porque siempre se ausentaba debido al dolor.
Ha tenido ideas suicidas producto del dolor, pero después del diagndstico siente que

ha renacido. Sus padres son un apoyo econdmico fundamental para su enfermedad.

Maria: 37 afos de edad, es marketera y actualmente trabaja en remoto. Su
primera menstruacién fue a los 12 afios y su diagndstico a los 37. Fue diagnosticada

cuando intentaba quedar embarazada sin tener éxito, pero luego se di6é cuenta que no
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deseaba tanto la maternidad y que en el futuro, su pareja iba tener que aceptar eso.
Trabaj6é por mucho tiempo en la industria automotriz y aprendié formas de resistencia
cuando tenia dolor menstrual.

Mariana: 34 afios de edad, es comunicadora y actualmente trabaja de forma
presencial. Su primera menstruacién fue a los 14 afios y su diagndstico a los 30. Su
temor principal era no poder ser madre, pero ahora que lo ha logrado se siente mas
tranquila con respecto a la enfermedad. Tiene un trabajo flexible y puede quedarse en
casa cuando siente mucho dolor.

Maribel: 31 anos de edad, es optdmetra y trabaja de forma presencial. Su
primera menstruacion fue a los 11 afos y su diagndstico a los 22. Fue diagnosticada
a raiz de u n episodio de dolor muy fuerte que no la dejaba trabajar. Actualmente, ya
no tiene mucho dolor y se siente tranquila con la enfermedad. Por el momento no
desea la maternidad, pero esta abierta a ella en el futuro.

Susy: 33 anos de edad, es psicologa y trabaja de forma independiente. Su
primera menstruacion fue a los 12 afios y su diagndstico a los 28. Tomo la decisidon
de ser independiente producto de la enfermedad. Actualmente tiene la enfermedad,
pero tiene miedo de lo que pueda pasar en el futuro. Ha terminado vinculos que no
entendian su nuevo estilo de vida a consecuencia de su diagndstico.

Valentina: 33 anos de edad, es comunicadora y trabaja de forma independiente.
Su primera menstruacion fue entre los 11 0 12 afios y su diagndstico a los 15. Recibio
un diagndstico temprano, pero vivio muchos afios con dolor hasta que decidio
someterse a una histerectomia radical. Ha renunciado a la idea de ser madre desde
Su cuerpo, pero esta abierta a maternar de otras formas en el futuro. Su salud mental
se ha visto muy afectada por la enfermedad e inclusive por la histerectomia.

Verde: 30 afos de edad, es médica y trabaja de forma presencial. Su primera
menstruacion fue a los 13 afos y su diagndéstico a los 22. Se ha sentido presionada
por su pareja para ser madre aunque ella no lo desea tanto. Actualmente ha decidido
no ser mama porque la unica forma es mediante congelacion de évulos y para ello,
tiene que subir de peso. Sin embargo, el trabajo que tiene no le permite alimentarse
de forma adecuada para lograrlo. Se siente incomprendida en el trabajo a pesar de
ser parte del area médica.

Yolanda: 35 afios de edad, es administradora hotelera y actualmente esta
desempleada. Su primera menstruacion fue a los 12 afios y su diagndstico a los 30.

Ha atravesado por muchas cirugias producto de la enfermedad, pero aun asi los
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meédicos no logran encontrar el motivo por el cual no menstrua a pesar de tener utero.
Se siente frustrada y deprimida.

Ana: 52 anos de edad, es antropologa y actualmente trabaja de forma
presencial. Su primera menstruacién fue a los 16 afos y su diagndstico a los 51. Vivio
con dolor normalizado durante mucho tiempo y también con infecciones urinarias que
se hicieron mas frecuentes a raiz de la menopausia. Siente que su vida ha estado
limitada por el dolor en muchas areas. En algun momento intenté ser madre pero se
dio cuenta que realmente no deseaba serlo.

Isabel: 46 afos de edad, es operadora bancaria y actualmente trabaja de forma
presencial. Su primera menstruacion fue a los 9 anos y su diagndéstico a los 36. Antes
de ser diagnosticada, confundieron su diagnéstico con cancer y la enviaron al
oncologo. Intentd ser madre pero luego desistidé porque se dio cuenta que no lo
deseaba tanto. Hoy ya no tiene tanto dolor producto de la menopausia, y de las
cirugias a las que se sometio.

Gladys: 53 afios de edad, es historiadora y actualmente trabaja de forma
presencial. Su primera menstruacién fue a los 12 afios y su diagndstico a los 47. Logro
ser madre aunque con dificultad durante el embarazo. Encontré su diagndstico cuando
la enfermedad estaba poniendo en riesgo su vida y tuvo que someterse a una
histerectomia. Hoy siente que tiene una nueva vida y ayuda a otras mujeres a
reconocer y validar su dolor.

4.2 Dolor y diagndstico

Para comprender la experiencia y gestion del dolor menstrual de las mujeres
con endometriosis entre 30 a 55 afios que viven en Lima, resulta necesario conocer
cémo fue su primer acercamiento al sangrado menstrual. Por ello, se describiran las
vivencias que atravesaron las entrevistadas con respecto a la menarquia. Tras
conocer su historia, se desarrollara a detalle como ha sido su experiencia con respecto
al dolor menstrual agudo. Luego, se relatara como ha sido su trayectoria como
pacientes en el area médica hasta ser diagnosticadas con endometriosis. Finalmente,
se explicaran las transformaciones personales que trajo consigo el diagnoéstico en sus

vidas.

Menarquia
En promedio, las entrevistadas vivieron la menarquia entre los 11 y 13 afios de

forma inesperada y con asistencia de una figura femenina, sea madre u otra
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cuidadora. Describen el evento como algo inesperado que las asusté y confundié por
los cuidados que tenian que tomar esos primeros dias. Por ejemplo, las siguientes

entrevistadas sefialaron lo siguiente:

Cathy: [02:26] Si, totalmente. Primero, yo no me lo esperaba porque yo habia hecho
una encuesta a toda mi familia y esperaba como que a la edad de 13 afos. Entonces,
me vino a los 12 y yo: "4 Qué es esto?", decia, "Estoy muriendo", pensaba yo, ¢no?
Yo dije: "Estoy sangrando, ¢qué esta sucediendo? No sé qué..." hasta que mi mama
vino y me explicéd qué era lo que estaba pasando. Pero si, eso no me lo esperaba v,
claro, el dolorcito. Yo pensaba que era que tenia ganas de ir al bano y ahi es cuando
me doy con la sorpresa.

Verde: [01:03] Estaba en segundo de secundaria. Entonces tenia como 13, 13, si, yo
creo que 13, 13, 14, 13 creo. Y pase todo el dia como pensativa. Y entonces, como no
me dolia la panza ni nada, y mi cabeza era, se me esta saliendo la popd, y bueno,
entonces llegué a mi casa y le dije a mi nana, y mi nana es la que me dice, no, me
dice, te ha venido la regla. Entonces ya ella llamé a mi mama y mi mama le dijo: ‘Anda,
comprale toallitas y ensénale como ponerse’, y asi fue.

Susy: [01:31] y recuerdo que cuando ya era la salida del colegio estaba en sexto,
octubre no habia ni frio ni calor, era como medio estable, pero me senti rara y quise ir
al bafio senti como que estaba mojado mi calzén entonces en mi colegio era dos
cuadras de mi casa me acuerdo que regreso a mi casa y lo primero que entré fue el
bano me bajo el calzén y vi todo el calzon marrdn y lo primero que pensé es que estaba
mal del estbmago y que me habia hecho la caca y en verdad no, era sangre y le mostré
a mi mama y le dije ma este no sé qué pasa estoy manchada en el calzén y mi mama
me dijo, “ay, te ha venido la regla que no sé qué” y me trajo una toalla higiénica me
ensend como usarla en ese momento fue horrible porque me senti stper incémoda.

Yolanda: “[00:58] Complicado. Complicado porque no habia tenido informacion
adicional anterior. O sea, todo fue de un momento a otro”.

Como lo mencionan, la llegada de la menarquia las tomo por sorpresa y les
generd confusion. Sumado a esto, tuvieron que aprender a ponerse una toalla
higiénica, tener cuidado de no mancharse o revisarse constantemente. Lo que
caracteriza estos testimonios, es que fue un evento inesperado porque aparentemente
ellas no habian recibido informacién previa. Sin embargo, la situacién cambia cuando
la llegada de la menstruacion era esperada o les habian hablado al respecto con
anticipacion. Por ejemplo, algunas entrevistadas mencionaron:

Valentina: [01:26] La primera vez, uy, me has hecho recordar. Llegaba del colegio,
claro; en el colegio ya nos habian hablado de que en cualquier momento iba a pasar.
No lo esperaba, no senti dolor ni nada, simplemente llegué del colegio a la casa, me
fui al bafo y cuando vi mi calzoncito, estaba manchado un poquito de sangre, no
demasiado, y fue como mama: ‘Ay, le vino la regla’, y asi fue, y bueno, y asi fue, pero
no recuerdo mucho debo haberlo tenido entre 11 a 12 afios aproximadamente.

Gladys: [02:29] Mi mama nos habia preparado, a mi hermana y a mi, sabiamos que

cuando empezaron los cambios fisicos, entonces ella nos iba diciendo, les va a crecer
los senos, les va a aparecer el vello pubico, vello en las axilas, y van a menstruar,
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duele mucho. Entonces ya sabiamos previamente que eso iba a doler, ;no? Que era
sangre y que no seé.

Ana: [04:16] Si ya imaginate a los 16 ya todas mis amigas del colegio ya les habia
venido yo era como la unica, la rara que todavia no le venia de hecho como soy alta,
todas me decian ah, seguro por eso sigues creciendo y no, ya estaba completamente
informada de que me iba a venir.

La informacién previa resulta crucial para que el primer contacto con la
menstruacion no sea tan traumatico. Ademas, la edad cumple un rol clave: mientras
la menarquia demora en llegar, se recibe mayor informacion al respecto y ya no resulta
tan sorpresivo como para algunas entrevistadas que experimentaron la menarquia aun
sintiéendose nifias. Esto ultimo también puede ser contraproducente para algunas
entrevistadas que, en ese momento, todavia tenian intereses propios de una nifa.

Como sefala la siguiente entrevistada:

Isabel: [04:17] En la ceremonia o en la reunion que se hace en el colegio por el Dia de
la Madre, empecé a sentirme un poquito mal, yo no sabia qué cosa era, ya cuando
llegué a casa, este, vi que estaba manchada la trusa, avisé y me puse a llorar, me
acuerdo porque yo era muy chiquita y este, y yo decia, no, pero es que esta misma
habian dicho que me iba a pasar a los 11 0 12, yo todavia tengo 9, no, no, no esta, no
esta bien todavia, luego ya llegd mi mama, mi abuelita y bueno, ya como que me
tranquilicé y todo, pero digamos que era algo que ya me habian comentado, pero que
no esperaba tan pronto.

Susy: [02:24] Luego mi mama, sin mucha explicacion y muy toscamente me dijo que
desde ese momento le empiece a contar cosas si yo tenia algo con un enamoradito,
yo era una nifia, no entendia bien lo que me decia y que yo era una mujer y no entendi
nada y me senti muy incbmoda, muy muy incomoda y lo Unico que queria era
concentrarme en mi disfraz en verdad y no queria usar esa cosa de plastico que me
pusieron y bueno me la puse y tenia mucha verglienza.

Segun lo relatado por las entrevistadas, la llegada de la menarquia cuando son
muy pequefias o0 aun se sienten nifias, puede resultar inesperado y generar
preocupacion en el momento. Como lo menciona una de ellas, solo estaba interesada
en su fiesta de Halloween y en qué disfraz iba a usar, por lo que sentia mucha
incomodidad al tener que llevar puesta la toalla higiénica. Sumado a ello, no entendia
a qué se referia su mama cuando le pidid6 que desde ese momento le contara todo
acerca de su vida amorosa porque ella aun se sentia una nifa. En contraparte, hay
otros testimonios que indican que la llegada de la menstruacion las emocion6 debido
a que las mujeres cercanas a ellas ya menstruaban y les habian ensefado que era

sinénimo de ser grande. Como sefalan las siguientes entrevistadas:
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Maribel: [00:52] Fue cuando estaba en sexto, aproximadamente a los 11 afos.
Recuerdo que estaba, eran vacaciones, estaba jugando, estaba jugando en la calle,
como todos los nifios de esa época. Y recuerdo que entré a ducharme y es ahi donde
veo la mancha de mi trusa. Yo soy la hija del medio, de tres mujeres. Entonces ya
sabia mas o menos a lo que iba. Y ademas creo que en la mujer siempre esperamos
el dia que nos venga nuestra regla como algo emocionante, sno? Esperar ese dia.

Maria: “[03:33] Pero como toda la vida mi mama me habia dicho que cuando eso me
pase ya iba a ser seforita, yo lo tomé como "ya soy grande", como algo positivo, esa
fue la primera vez”.

Como se observa, el entorno configura un papel importante para las
entrevistadas. Es decir, si su entorno las informd anticipadamente, suelen tener
experiencias menos sorpresivas a comparacion de cuando no recibieron informacién
adecuada. lgualmente, la forma en que su entorno ve la menstruacion, en la mayoria
de casos, define también las emociones que sintieron en ese momento, que pueden
ir desde la verguenza hasta la felicidad. Por ejemplo, una de las entrevistadas
menciono lo siguiente:

Gladys: [01:02] Cuando por fin me dormi, amanecid, tenia que ir al colegio, embarrada,

toda mi cama con sangre, me causo verglenza, asco pero el dolor era insoportable y

mi mama al verme gritdé que era algo sucio, me hizo lavar las sabanas frente a mis

hermanos y después ya se apiadé y me dié un tecito caliente y cosas asi, pero fue una

experiencia muy dura para mi, me avergonzé frente a mi familia, a mis hermanos.

Ademas, el dolor era insoportable y mi mama decia: ‘pero asi es, asi es el dolor’. Y de

ahi irme al colegio, no me acuerdo haber escuchado ninguna clase, porque estaba

partida en cuatro de dolor, y mi mama no, solo me decia que asi era la menstruacion
dolorosa, que tenia que aguantar, que las mujeres aguantamos, ¢ no?.

Como se evidencia, si el entorno mas cercano y particularmente las figuras
femeninas de la familia, ven la menstruacion como algo sucio y vergonzoso, les
transmiten eso a las adolescentes desde su primera menstruacion y configuran en
ellas la idea de que es algo que debe ocultarse y que ademas, se debe tolerar el dolor
como muestra de fortaleza femenina. Este tipo de experiencias afectan la percepcion
que las mujeres tienen sobre su dolor y la forma en la que aprenden a transitar sus
periodos menstruales.

Experiencia con el dolor

Las entrevistadas han enfrentado una vida con dolor recurrente durante la
menstruacion desde que eran pequefias, pero no podian dejar de hacer sus
actividades cotidianas porque no dependia de su decisidon individual. En algunos
casos sus cuidadoras no las dejaban faltar al colegio y a veces, salian antes del

horario habitual debido a que tenian mucho dolor y la enfermeria de la instituciéon no
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sabia como atender su malestar. Por ejemplo las siguientes entrevistadas mencionan

lo siguiente:

Paola: [01:04] Y siempre en el colegio los primeros dias de cada mes era que yo tenia
que faltar si o si. Y el colegio no entendia eso, lo veia bastante exagerado que yo
faltara por dolor y cada vez que yo me esforzaba a ir al colegio estando con la
menstruacién, en el topico no tenian los suficientes analgésicos o no conocian sobre
el tema y solamente era darme un té, nada mas y no era indicativo para que yo vaya
a casa.

Yolanda: “[02:17] Y eso también afect6 en el tema del colegio porque a veces habia
dias en que o tenia que ausentarme a pesar de que mis papas no me creian porque
me dolia, o tenia que salir temprano del colegio”.

Maribel: [02:47] Entonces, es mas, yo para ese momento, yo ya sabia que tenia que
tomar mi pastilla para el dolor, para los clasicos cdlicos. Y recuerdo que en esa fecha
no la tomé. Y del dolor era de lo que me descompenseé. Y tuve que esperar a que
venga mi mama para que pueda recogerme en el colegio.

Susy: [04:05] Las primeras reglas fueron tranquilas, pero ya llegé un momento donde
sangraba bastante y no entendia mucho y luego tenia siempre mucho dolor y lo
normalicé siempre y yo era de las nifias adolescentes que faltaba al menos una vez al
mes al colegio porque era muy doloroso.

Es posible notar que su vida escolar se veia limitada por el dolor, y aunque no
contaban con el entendimiento total de su entorno, a veces tenian que ausentarse o
salir de clases. Si bien sus cuidadoras no comprendian totalmente el nivel de dolor
que ellas experimentaron, si las acudian cuando se sentian muy mal fisicamente y
necesitaban que las recogieran antes del colegio.

Ademas, durante la etapa escolar se observa que las entrevistadas no recibian
comprension ni validacién por parte de sus profesores, quienes no creian que su dolor
era real y lo percibian como exagerado o como una excusa para no hacer algunas
clases que requerian mayor exigencia fisica. Asi, las entrevistadas mencionan lo

siguiente:

Paola: [02: 53] Bueno, desde toda mi etapa escolar era pura exageracion. No validaban
nada el que yo estuviera en dolor. Incluso recuerdo mucho el hecho de hacer
educacion fisica. Era un martirio para mi, era horrible. Porque ya sabia que iban a
hacer bromas o el mismo profesor iba a hacer bromas, que yo me hacia la enferma
para no hacer el curso.

Valentina: [03:39] Me acuerdo de la directora tener que ir a decirle una vez mas que
me traigan ropa porque me habia vuelto a manchar y la directora era como: "Oye,
¢acaso no te sabes poner bien una toalla?". Pero tu deberias andar con toallas, y era
como que, ¢cémo le explico que estoy con toalla y las toallas higiénicas no me
aguantan?.
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De esta forma, desarrollaron estrategias para que su vida académica no se vea
tan afectada por el dolor menstrual agudo como asistir unicamente a dar los examenes
y volver a casa, o inclusive optar por opciones mas cémodas que el uniforme para
lograr asistir a clases. Por ejemplo, una de las entrevistadas menciono:

Isabel: [05:40] [...] no podia ponerme ni el jean cuando estaba adolescente ajustado,
porque no se podia, tendria que andar en buzos y asi, ;no? Entonces si tenia que ya
por obligacion ir al colegio, no, iba pues con el uniforme, iba con el buzo de educacién
fisica que era super suelto. [...] [07:51] especialmente cuando estaba en secundaria,
entonces igual yo iba, y recuerdo que el dolor a veces era tan fuerte que hasta me
daba escalofrios, trataba de dar el examen volando y pedir permiso para irme a mi
casa, y me la pasaba en cama echada.

Como se aprecia, el dolor limitaba la vida escolar de las entrevistadas,
llevandolas a tomar decisiones individuales que no afecten sus estudios y tampoco su

salud fisica. En este sentido, el colegio aparece como un espacio donde no existe

entendimiento ni facilidades para ellas debido al desconocimiento de la enfermedad.

Ademas, el colegio es un lugar donde las relaciones sociales entre las
adolescentes configuran parte importante de su comprension del dolor menstrual. El
dolor generaba muchas dudas en cada entrevistada, lo cual las llevaba a hablar de su
dolor con sus amigas o0 que les pregunten si a ellas también les dolia igual. Por
ejemplo, las entrevistadas mencionaron lo siguiente:

Cathy: [09:42] Bueno, la primera vez cuando, o sea, estaba como adolescente en el
colegio, ¢no? Cuando a mis amigas les contaba. O sea, todavia recuerdo una amiga
que me decia: ‘No, pero a mi nunca me duele. A mi nunca me duele y me viene tres
dias y ya'. Y yo, o sea, a mi me duele todos los dias, son ocho dias, ¢no? de periodo
intenso, como de sangre, o sea, abundante. ‘No sé, o sea, hay dias como que baja el,
no, el flujo, otros dias no’. ;Los coagulos, no sientes nada de eso? ‘No’. Yo, o sea,
estoy pagando algo, decia. O sea, ¢,qué esta sucediendo?, porque a mi me viene asi
y a otras no. Pero bueno, otras amigas también me decian: ‘Si, a veces me duele y
me tomo esta pastilla y ya se me pasa’. Entonces yo, ‘pero yo a veces me tomo dos y
no se me pasa’.

Verde: [03:50] O sea, yo tenia una amiga a la que le vino la regla muy tempranamente,
muy temprano, 10 afios, 11 afios para mi, que vino a los 13, y ella siempre se quejaba
de dolor. Entonces, cuando yo le decia ‘me duele’, me dice ‘es normal’.

Maribel: [05:13] Pero a veces cuando yo me olvidaba las pastillas, mis otras
comparieras eran como: ‘Aca tengo el clasico Ponstan’. Yo decia: ‘Oh, eso no me hace
ni cosquillas’. Si, entonces era, pero, ah, pero que tengo dos. Era como rechazar el
favor de mis amigas porque yo sabia que esas pastillitas a mi no me hacian nada.

Como se manifiesta en los testimonios, las respuestas que recibian usualmente
creaban mayor confusién sobre su malestar o, en todo caso, la normalizaciéon de su

dolor. Es decir, algunas de sus amigas manifestaban que ellas no tenian dolor nunca
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y eso aumentaba su confusion y sus dudas sobre por qué ellas si sentian dolor. Por
otro lado, a veces les decian que a ellas también les dolia, que era normal y les
ofrecian una pastilla, lo cual también reforzaba la idea de que la menstruacion iba
acompanada de dolor. Todo esto, cred una situacion en la que ellas no se sentian
identificadas con su entorno porque aprendieron que su dolor era distinto y reacio a

los analgésicos. Por ejemplo:

Cathy: “[08:39] Pero siento una vez que yo sentia, sentia que me iba a morir, algo me
iba a pasar porque me estaba retorciendo. Literal estaba en mi camay, o sea, ninguna
pastilla me hacia”.

Yolanda: [17:17] Al inicio, te estoy hablando cuando recién estaba en el colegio, recién
empezando con los periodos, esas famositas pastillas, Ponstan, esas cosas, que
aliviaban de alguna u otra manera, hasta que llega un momento como que a los 18 y
tal, ya no me hacian nada. Entonces ya empecé a tomar otras pastillas, creo que
apronax, tomaba apronax, naproxeno ya en las ultimas. Por ejemplo, naproxeno a mi
si me ayuda pero yo no me tomo una, me tomo dos, si no me tomo dos es como si no
me hicieran nada[...].

Maribel: [03:31] Entonces, las clasicas pastillitas que todo el mundo piensa que con
eso te van a solucionar, eran las que yo tomaba, pero en mi caso no me hacian efecto.
[...] (Sus companeras) No tenian como que la misma sintomatologia y en este caso yo
me sentia mas chévere porque las pastillas que yo tomaba para el dolor eran de mayor
impacto. Estaba tomando, me acuerdo en esa época, ibuprofeno de 500.

Ellas crecieron aprendiendo que su dolor las hacia diferentes, porque el
malestar que sentian se caracterizaba por ser mas intenso al de otras mujeres y
resistente a las medicinas indicadas para la menstruacion. Por ejemplo, el Ponstan no
les hacia efecto y tenian que recurrir a pastillas mas fuertes y muchas veces, tomar
mas de una para conseguir alivio. En un entorno adolescente, esto podia hacerlas
sentir mal, o en algunos casos como el de Maribel, podian desarrollar satisfaccion por
sentirse diferente a las demas compafieras.

Sin embargo, a medida que ellas iban creciendo el dolor incrementa y tenia
otras formas de manifestarse-. Ya no solo se presentaba como célico menstrual sino
también como dolor de espalda, diarrea, fiebre, vomitos, etc. Asi, las entrevistadas
mencionaron lo siguiente:

Paola: [01: 44] Sin embargo, los dolores a los 12 afios recién eran 3 dias con dolor y
luego pasaba. Recién a los 17 anos fue cuando tuve dolor aproximadamente 2
semanas enteras con sangrado intenso, entonces ahi es donde me di cuenta de que
no era tan normal como decia el resto de la gente porque eran 2 semanas.

Mariana: “[10:50] Si, si, fue aumentando y después ya no era solo en la menstruacion,

sino también fuera de la menstruacion. En dias... Hoy dia podria tener dolor de
espalda”.
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Verde: “[06:14] Si, en el 2017, de pronto ya no solo era dolor, sino que era fiebre y
diarrea. Y entonces yo... eso me pasaba uno o dos dias antes de que me venga la
regla”.

En la medida que su dolor incrementd, ellas empezaron a desarrollar
estrategias para tolerarlo: tomar pastillas desde dias previos a la menstruacién, tomar
altas dosis de analgésicos, usar compresas calientes, etc. Inclusive, su dolor iba
acompanado de flujo abundante, lo que las llevaba a cuidarse mucho del manchado
y usar toallas higiénicas grandes. Por ejemplo, las entrevistadas mencionaron lo

siguiente:

Maribel: [24: 16] [...] Es mas, ¢como es? Uno se adapta a lo que se cree normal, que
hasta esa época todas las mochilas, desde el colegio hasta la universidad, hasta mi
diagndstico, todas mis mochilas eran cruzadas, porque yo sabia que si o si iba a tener
un accidente y me iba a manchar y es por eso que todas mis mochilas eran cruzadas
para que si sucedia eso, yo podia taparme con la mochila. Uno va adaptando sus
cositas a eso.

Maria: [04:45] [...] Desde mi primera menstruacion me acuerdo de que cada vez que
me venia era mucho el trauma del dolor, mas el trauma de la inexperiencia y de
mancharme. Me manchaba mucho. Yo pensaba: ";Por qué las toallas higiénicas no
sacan un calzén que indique de donde a donde va la toalla?", porque me la ponia muy
adelante y me manchaba por atras. Entonces, me acuerdo de que tenia estos dos
problemas: el trauma por mancharme en el colegio y el dolor [...].

Dichos testimonios revelan que el dolor menstrual y el sangrado abundante
tipico de la endometriosis, puede tener un papel importante en la configuracién de la
vida cotidiana de las entrevistadas. Elegir una mochila parece algo totalmente aislado
del dolor, pero no lo es cuando se vive con dolor permanente y el temor a pasar
verglienza en un entorno que no solo ha normalizado el dolor menstrual, sino que
también lo ha configurado como un tema que debe ser escondido y experimentado
desde la esfera privada. Como se observa, la mayoria de las entrevistadas
normalizaron su dolor y adaptaron su vida a él, hasta que atravesaron un episodio de
dolor muy fuerte que marcd un hito en su vida. Por ejemplo, las entrevistadas

mencionan lo siguiente:

Susy: [05:08] Tengo muchos episodios con mucho dolor, pero dolores asi que para
irme a emergencias no recuerdo ninguno, pero si me he desvanecido ya de adulta. Ya
estaba en la universidad, estaba en la calle con una amiga y me vino un
desvanecimiento que yo pensé que me iba a desmayar en la calle. Habré tenido unos
24, 25 afios y tuvieron que llamar a los bomberos. Me dio diarrea, estaba con la regla,
se me bajo la presién mucho, me dieron primeros auxilios, y era simplemente por un
episodio de regla, pero se me bajé mucho la presion.
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Ana: [...] [07:20] Un dia que fue un segundo dia de la menstruacion o sea, me sentia
con mareos, con nauseas, que me desmayaba y llegué al bano arrastrandome porque
tenia nauseas y sentia que iba a vomitar pero no podia caminar, entonces fui como
gateando y me puse en el lavatorio asi, porque dije, tengo que, puse el water para
sentarme y no sabia bien qué hacer, si vomitar ahi era terrible, pero al mismo tiempo
senti que me daba diarrea o sea, todo junto y recuerdo ese episodio en el bafio como
una cosa que no sabia qué hacer con diarrea y con vomitos al mismo tiempo y luego
me quedé tirada en el bano un rato hasta que me como que me recuperé, no? y ya
como que me fui a mi cama, me eché y yo ya sabia, ya se me pasa porque ha sido
como uno de los dias asi que me ha quedado en la memoria como mas terribles de
dolor y de molestias sistémicas en general, vinculadas con la regla.

Maribel: [03:41] En uno de esos episodios parecidos del dolor, yo llegué casi
desmayandome a mi casa. Fue tanto el susto. Yo no me vi en el espejo porque, claro,
me subi al transporte con mucho dolor, pero mi mama, al momento en que me abre la
puerta, ella se asusté. Yo estaba palida solamente por el dolor y es ahi donde mi mama
recién tuvo en consideracion que mi dolor no era una cosa mia ni que yo estaba
exagerando.

Mariana: [03: 54] [...] Entonces, ahi, esa vez que te estoy contando que estaba
manejando, llegué al trabajo con bastante dolor y cuando estaba en la oficina, recién
habia llegado, tenia una reunién de equipo y cuando sali de esa reunién, que se
terminaba a las nueve y media, voy al bafio y me di cuenta de que me habia manchado
todita. Me tuve que ir tapandome; me iba a manchar el carro, todo. Y ahi sospeché
que habia algo que no estaba bien.

A raiz de estos episodios, algunas entrevistadas deciden buscar ayuda médica
porque ese evento en particular las llevé a desnormalizar su dolor y a preocuparse por
€l con mayor importancia. En algunos casos, esos eventos hicieron que sus familiares
prestaran mas interés en su malestar. Sin embargo, para otras entrevistadas, estos
episodios eran parte de su normalidad y no validaban su dolor con el espacio que este
merecia. Hasta hoy, hay mujeres que distinguen su dolor entre o que veian como
soportable y lo que no, e incluso se comparan con casos de mayor complejidad. Por

ejemplo, mencionan lo siguiente:

Mariana: [02: 48] Siempre he tenido reglas dolorosas. Pero dolorosas que me tomaba
un ibuprofeno y se me pasaba. O sea, nunca senti que, O sea, dejaba de hacer mi
vida por la regla. Pero ya mas o menos desde el 2015 o 2016, no recuerdo la fecha
exacta, empecé a sentir mucho mas dolor. [...] La verdad que hasta ahi, hasta lo que
te cuento, en 2019 lo tenia totalmente normalizado. Tenia totalmente normalizado
tener dolor menstrual, pero totalmente. No me sorprendia ni nada. Me parecia lo mas
normal del mundo.

Verde: [05:13] No, yo pensaba que asi era, muy doloroso. Porque yo lo recuerdo, que
incluso, ahora que lo veo en retrospectiva, yo no podia ni siquiera tender mi cama.
Tenia que... estiraba un ladito, y me tiraba en la cama unos 20 minutos y de ahi tenia...
me decia a mi misma, tienes que volver a coger fuerza para terminar de tender tu
cama. Luego, otro ladito 0 yo me quedaba en casa sola. Tenia muchos cdlicos y tenia
que esperar un momento donde la intensidad bajara para poder ir a la farmacia y
comprar. Entonces, en ese momento, yo no sé, pensaba que asi era.
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Susy: [08:48] Hay algunas que han sido sin dolor y hay algunas que han sido muy
dolorosas. No es que era una permanente, pero casi la mayoria, el primer dia y el
segundo dia, eran muy dolorosas. De ahi ya, normal. Lo que si era muy abundante en
sangre, ;no? Y eso también me incomodaba mucho. En el 2020 me empieza un dolor
muy fuerte en el lado izquierdo y yo no sabia bien si era el rifién o era el ovario. Y ahi
es cuando me diagnostican endometriosis a partir de una ecografia que me hacen.

Segun se puede ver, las entrevistadas han minimizado su dolor y se han
adaptado a él como parte de su proceso de normalizacion del malestar que vivian
frecuentemente. Entre sus testimonios, establecen una jerarquia implicita del dolor,
en el que si este pasaba con una pastilla 0 no generaba mucha interferencia con sus
actividades, era un dolor normal. También se evidencia que la forma en que hoy
hablan de su dolor, muestra cdmo aun les es dificil validar sus experiencias pasadas
sin subestimarlas.

Experiencia en el area médica

La experiencia médica de las entrevistadas ha sido violenta, estigmatizante y
traumatica. Tomando en consideracién que la mayoria de entrevistadas acudieron a
una consulta médica después de mucho tiempo de padecer dolor menstrual, su
experiencia fue desconcertante al encontrar que los doctores deslegitimaron su
malestar. Asi, algunas entrevistadas mencionaron lo siguiente:

Paola: [32:14] Recién a los 17 afios yo fui a revisarme con una ginecéloga en donde
sali totalmente maltratada en el aspecto emocional y psicolégico porque me tildé desde
la A hasta la Z, diciendo que yo era una chica de 17 afos promiscua, que tenia
infecciones por todos lados y no quise regresar. NoO quise regresar, me cerré
totalmente a ir a otros ginecdélogos y recién, ya cuando tenia 22 afios, los dolores eran
mas intensos, mas fuertes y ya venian acompafados de otros sintomas como
nauseas, dolor abdominal y mareos.

Cathy: No, no, porque el trauma, pues, me dijo que era... este, la primera doctora me
dijo que mi dolor era psicoldgico. Entonces, o sea, yo ahi me eché la culpa, porque
obviamente era mi culpa, yo sentia el dolor, era por... Y después la segunda vez que
fui a un doctor, pero no fue que fui a consulta, sino que fui a una emergencia por el
dolor. Le explico a la otra mujer ginecdloga, yo le explico: "Mira, o sea siento dolor".
Entonces ya lo que me dice: "No, es que estas embarazada". O sea, le dijo a mi mama:
“No, es que ella debe estar embarazada". Otra vez no me cree. Entonces, obviamente
yO... ya pues.

Gladys: [07:51] fui pues a mi control ginecoldégico mencioné al doctor que a mi me
venia la regla con muchisimo dolor y no me hizo caso me dijo es normal y le dije ¢ es
normal tener dolor? ‘si, es normal’, pero mi hermana... ‘es su hermana, es su hermana’
pero ¢ me podria hacer una ecografia? no, me dijo que no era necesario que me haga
ecografia ni nada porque los cuerpos son diferentes y que yo me estaba como
haciendo ideas que lo que le habia pasado a mi hermana me podia pasar a mi.

Como se muestra en los testimonios, ellas recibieron una mala atencion médica
porque no solo no recibieron credibilidad sobre su dolor sino que ademas, se les faltd
el respeto al decirles que su dolor era psicologico y etiquetarlas como promiscuas
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debido a su estado de salud. Sumado a esto, varias mujeres recibieron la
recomendacion médica de embarazarse como una solucién a su malestar. Por
ejemplo, algunas entrevistadas sefialaron:

Paola: [41:49] Yo creo que si, si ha habido abuso emocional y psicolégico. Y si,
sinceramente ha sido un abuso para mi constante. Desde tildarme de muchas cosas
a una nifa de 17 afios hasta ya de adulta decirte que tienes que salir del consultorio y
solamente tienes que embarazarte con el primero que pasa. Eso para mi es un abuso
en todo sentido porque te dana, te daina como mujer, te dafia como persona, te dafa.
Y eso es lo que ellos no comprenden.

Yolanda: [33:34] [...]Cuando me tomaron mi primera ecografia, lo primero que esa
doctora me dijo en ese momento fue que tenia que tomar anticonceptivos, uno, para
que ese quiste o se baje, pero ya por el tamafo era un poco complicado, o
embarazarme.

Al no encontrar razén a su dolor, les recomendaban buscar un embarazo con
el fin de cesar su malestar, sin saber si ellas tenian pareja o si querian ser madres.
Ademas, el desconocimiento de la enfermedad llevo a estos médicos a asumir que
lograr un embarazo iba a ser facil para ellas, cuando realmente puede ser muy dificil
para las mujeres con endometriosis. A raiz de este desconocimiento, las
entrevistadas también tuvieron experiencias en las que se les dio un diagnostico

equivocado:

Isabel: [15:26] Entonces ya fui al ginecdlogo, ¢,no? Igual no fue una bonita experiencia
porque al comienzo me tocd un ginecologo que no me dio inicialmente un buen
diagndstico para él, de frente me dijo, ah, no, lo que tienes es cancer de ovario, ¢no?
Entonces yo ¢ qué?.

Verde: [22: 26] EPI es enfermedad inflamatoria pélvica. Que las dos causas principales
son por ITS, 4no? Clamidia y gonorrea. Y yo tengo una pareja, 0 en ese momento
tenia una pareja estable, ;no? Y, o0 sea, habia tenido dos parejas sexuales en mi vida,
entonces yo dije, yo no tengo EPI, pero bueno, como el examen, que es, digamos que
el criterio diagnostico es hacer esta palpacion, y si hay dolor es EPI, y si no hay dolor
no es EPI, el doctor examing, ¢te duele? si ya, no, EPI, entonces me dieron durante
tres meses antibiéticos y antifingicos y yo me los tomaba no me pasa el doctor al
tercer mes me dijo ya mira sabes que una mas si con esto no te pasa operamos [...].

Ana: “[28:38] Después el otro internista que me decia que era candida, candida,
candida. Y que me tuvo con tratamiento para la candida, no sé, y unas dietas para la
candida, no sé cuanto tiempo”.

Como se evidencia, una de ellas tuvo un gran susto al pensar que tenia cancer
y las demas, tuvieron que tomar antibidticos para tratar una posible infeccion de
transmision sexual no comprobada. Esto resulta interesante porque sus médicos
tratantes pensaron en un contagio antes que en la posibilidad de endometriosis, lo

cual evidencia que la atencidn médica recibida fue precaria debido a que no se tenia
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informacion suficiente sobre la vida sexual de las pacientes. Seguido de ello, también
fueron victimas de mala praxis debido a la prescripcidén de tratamientos sin contar con

un diagndstico antes.

Maria: [01: 19] [...] voy a la ginecébloga y le digo: ";Qué puedo hacer? Me estoy
muriendo de dolor". Otra ginecéloga me recomendd una T que no es la de cobre, es
una T llamada de plata. Y claro, ella me la puso sin tener mi diagndstico de
endometriosis. Y lo peor que puedes hacer con una paciente que ya esta inflamada es
meterle la T, que funciona por inflamacion. O sea, te inflama todo ahi adentro para que
nada pase. Y si algo pasa, la cabecita de cobre, en este caso de plata, mata cualquier
esperma. Fue terrible.

Ademas, cuando las entrevistadas reciben un tratamiento médico para el dolor,
independientemente de si ya tenian un diagndstico o no, tampoco recibieron
informacion suficiente sobre los posibles efectos secundarios en su cuerpo. Por

ejemplo, algunas entrevistadas mencionaron:

Verde: “[44:01] No, cuando me pusieron el Lupron, solo creo que la Unica advertencia
fue: "Vas a estar como si fueras menopausica”. Como si yo supiera lo que es estar
menopausica”.

Maria: [14:23] Tuve el Nuva Ring, muchos afios, anticonceptivos... Sin saber que el
Nuva ring daba muchisima migrafia. De hecho, yo pasé de tomar 20 pastillas al mes
para la migrafia a tomar 2 o 3 cuando me la quité. No sabia que los estrogenos
causaban tanta migrafia. [...] Yo en ese momento me estaba atendiendo también con
un neurdlogo porque tenia muchisimas migrafas y cuando me saqué el anillo fue
maravilloso O sea, mis migrafas bajaron, que en ese momento yo sopesé: “4Qué
prefiero? ¢ Tener una menstruacion bonita y después 25 dias de dolor de cabeza o
menos dias de dolor de cabeza y ya me aguanto la menstruacion?” O sea, que es algo
que tuve que elegir en su momento.

Inclusive, cuando atravesaron la experiencia de los efectos secundarios del
tratamiento hormonal y se lo comentaron a su médico tratante, no encontraron una

respuesta empatica sino todo lo contrario. Por ejemplo, Paola senalé lo siguiente:

Paola: [43:19] Si, yo solia ser una persona bastante delgada y con los tratamientos
hormonales llegué a subir casi 15 kilos. y a veces comiendo de la misma forma que lo
hacia antes y era algo inevitable porque cuando uno conversa con el especialista y le
dice: "Estoy subiendo mucho de peso" y haciendo lo mismo. Ellos dicen: "Bueno,
bueno, es parte de... 0 sea, o te quieres salvar o quieres vivir sin dolor o, bueno, eres
una persona con 15 kilos encima, o sea, tu decides.

Por otro lado, varias entrevistadas sintieron presion médica por ser operadas,
sintiendo que era una medida desproporcionada para su caso. Asi, algunas

mencionaron:
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Yolanda: [23:96] [...] cuando yo decido cambiar de médico, porque cada vez que iba a
emergencia, el médico anterior me queria operar. No importaba las fechas, ya pasaban
dos semanas, y él me queria operar otra vez. Entonces, tampoco es sano estar
operandome por operar, porque eso es invasivo, ;no? O sea, la anestesia y todo
también te da efectos que no deberian ser, y menos en tan poco tiempo. Entonces,
ahi es donde yo decido cambiar de médico al otro médico que me recomiendan.

Isabel: [16:37] [...] Me dijo no lo que tu tienes es cancer de ovario, ni siquiera vio mis
examenes, no me pidié nada adicional, s6lo me dijo eso y me dijo que él operaba en
tal clinica, que era una clinica particular que no cubria mi seguro y yo le dije pero yo
tengo un seguro por mi trabajo y entonces me puedo operar en esta clinica y me dijo
no pero es que en esta clinica no opera, no me dejan ingresar con todo mi equipo, yo
trabajo con oncélogos y no sé qué, y toda la operacion te va a salir como 8000 soles,
me dijo en esa época, en el 2015, y yo le dije, no, pero yo tengo un seguro que cubre
todo eso, entonces, ¢por qué tenia que operarme por fuera, ;no? Entonces, me dijo
no tiene que ser rapido porque yo te opero ahora y si encuentro algo tendria que
abrirte... no, me dijo y me quedé llorando.

Gladys: [50: 30] Si, esta doctora que incluso me llamé un par de veces para concertar
la cita, y le dije, no, no voy a ir a la clinica [privada] estoy buscando otra opinion. ‘Ay,
sefnora, caray’ le corté. Me volvio a llamar, ‘que ya con el cirujano estamos listos’ y dije
no, ya le he dicho que no me voy a operar en la clinica [privada] ni con usted. No me
siento comoda con usted. Y le colgué antes que me diga nada, ¢no? Pero una mujer
muy tirante, muy déspota, ¢no? Pero ademas creo que pensaba que los pacientes no
tienen por qué preguntar nada. Simplemente es el paciente y se le va a operar,
intervenir, ;no? Si, feo. Yo me senti muy mal.

Mariana: [14:29] Y bueno, desde la primera consulta me gustd un monton porque se
notaba que sabia del tema y bueno, pude tener un diagnéstico por fin. Lo que no me
gustaba era que no trabajaba con seguros, o sea, me parecia que todo era muy
mercantilista, pero no quise juzgar, o sea, pagué todo y cuando fui por mis resultados,
con mi resonancia, fui con mi esposo a esos resultados y bueno, él me dijo tal cual,
dénde estaba la endometriosis, todo lo que tenia y de momento uno me dijo que me
tenia que operar. Y yo lo cuestioné porque €l me decia que me tenian que operar por
calidad de vida, pero para mi que solamente me dolia mientras estaba con la regla y
que con el Bellaface me venia en la regla 2-3 dias, de los 2-3 dias me dolia uno ya no
era para mi algo tan duro no me parecia tan necesaria la operacion yo solamente le
decia que yo queria saber si iba poder ser mama y él me decia que de repente si se
podia como que no se podia que la operacidon no me aseguraba eso pero me queria
operar si 0 si y eso no me gustd, no me gustdé nada cédmo abordd el tema de la
operacién senti que su unico objetivo era operarme y eso que todavia no habia dado
el presupuesto dias después me llegé el presupuesto y en ese momento estaba mas
de 40 mil soles la operacion.

Como se muestra, detras de la presion por ser operadas se encuentra el

beneficio econdmico para algunos médicos ginecélogos que aprovechan el dolor y

desesperacion de las pacientes para obtener una ganancia. Asimismo, una de las

entrevistadas comentd que un médico la estafé con la medicina que ella tomaba en

ese entonces:

Susy: [41:20] Ah, con el primero no, el primero era un doctor con mucho cargo en el
hospital [...] y en una desesperacion el Visanne; en pandemia estaba muy escaso, muy
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escaso. El Visanne estaba carisimo, me acuerdo que yo pagaba 150 soles la caja, no
sé si sigue costando igual porque yo ya no lo tomo y seria insostenible para mi también
pagar eso y el doctor me dice: ‘Yo te puedo vender una caja a 100 soles’, y yo no me
di cuenta, lo pagué y era una muestra médica. Me vendié una muestra médica a 100
soles y, en mi desesperacion y ansiedad, lo compré. Pude haberlo denunciado a ese
doctor. Me estafé, me vendié una muestra médica y le pagué 100 soles.

Este testimonio revela como la desesperacidon de las pacientes puede
convertirse en un suelo fértil para practicas médicas abusivas. Ademas, es importante
mencionar que la dificultad para acceder a tratamientos médicos como el Visanne,
también abre paso a espacios de corrupcion en los que la salud integral de las mujeres
queda en segundo plano. Asimismo, el acceso a consultas médicas con especialistas
es sumamente costoso, muchos de ellos no trabajan con seguro médico o si es que
si, a veces las pacientes no pueden acceder a un seguro meédico debido a que la
enfermedad no esta cubierta por las compafias aseguradoras. Por ejemplo, las

entrevistadas mencionaron lo siguiente:

Maria: [09:58] Si he notado que algunas son mas capas que otras. O sea, he notado
la que me dice: ‘De ninguna manera lo tienes’, y otra que, ni bien me revisa, me dice:
‘Pero por supuesto, aca esta’. O sea, que no es especialista en el tema, pero claro, la
consulta de 75 soles versus la consulta de 400 o 600 soles, seguro que hay una
diferencia porque es especialista y no atiende por seguro. O sea, si he encontrado,
pero no especialistas en endometriosis. Simplemente son ginecodlogas con mas
experiencia y mas caras.

Susy: “[41:01] Y ya no visité a nadie mas. No he conocido a ningun especialista. Ya no
he querido ir a todos los doctores que siempre recomiendan. Aparte, sus tarifas son
carisimas. No estaba dentro de mi realidad”.

Como se muestra, una consulta médica de calidad para un tratamiento
adecuado y respetuoso de la enfermedad, cuesta mucho dinero. Entonces, cuando
las pacientes encuentran a un médico con el que reciben empatia y entendimiento,
prefieren no seguir buscando y deciden quedarse con él. Por ejemplo, algunas

entrevistadas mencionaron:

Mariana: [16:58] [...] y después de eso, en este grupo, llegué al doctor [nombre
reservado] [en clinica privada] y para mi él fue como un angel que se cruzdé en mi
camino me encantdé su esfuerzo cdmo me explicd, su tacto me dijo que no era
necesario que me opere porque bueno me mandé hacer unos examenes de fertilidad
y para la edad que tenia me tenia poca reserva ovarica y él me dijo que si me operaban
me iba a afectar mas la reserva ovarica entonces que él no lo recomendaba y que si
yo queria ir a un win win para ser mama, me recomendaba congelar évulos.

Verde: [36:59] Ya, el que me dice: ‘Ponte el dispositivo’ es él, el Dr. [nombre reservado]
Yo amé su consulta, yo dije: ‘Es el primer médico que me pregunta hasta en qué

posicién sexualmente genera mas dolor’ y yo dije: ‘Yo con este doctor, yo me quedo”.
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Susy: [38:56] Mi ginecdlogo no trabaja por seguro, es un ginecélogo privado, entonces
yo ya tengo miedo de cambiar; es como cuando te cambian de psicéloga, empezar
otra vez. Ya no quiero, estoy ahi. Confio mucho en mi ginecélogo, porque siento que
es especialista; me da tranquilidad. Confio mucho en mi psicologa, me da tranquilidad.

Por otra parte, es importante mencionar que la endometriosis afecta el sistema
digestivo, lo que hace necesario que las pacientes acudan a especialistas en ese area.
Sin embargo, en su experiencia no han encontrado ginecdlogos que tengan
conocimiento sobre los efectos gastrointestinales de la endometriosis e inclusive, ha
sido dificil encontrar médicos gastroenterdlogos que conozcan lo suficiente sobre la

endometriosis. De esta forma, algunas entrevistadas mencionaron:

Verde: [37: 17] El afio pasado yo volvi con él a decirle: ‘Doctor, cuando me va a venir
la regla me duele mucho el cuerpo, mucho la cintura, me da muchas nauseas, el reflujo
se me exacerba, me da mucho asco todo’ y su trato fue pésimo; ‘eso no tiene nada
que ver. ¢ Tienes dolor pélvico fuerte? No. ¢ Tienes sangrado abundante? Entonces no
tengo nada que hacer contigo’, entonces yo me quedo asi... y en mi cabeza era: oye,
la endometriosis no solo es dolor pélvico y sangrado abundante, va mas alla de eso.
Y me dijo: ve con tu gastro, pero no, no es nada ginecolégico. Le dije "ah, ya", y fue
tan cortante y tan seco que la consulta habra durado siete minutos a lo mucho. Y
bueno, antes de llegar con él, pasé por varios ginecos y todos eran muy asi como ‘ah
ya tiene endometriosis, no tiene que ver eso’.

Susy: [42:54] Para buscar a un gastroenterdlogo ha sido dificil; también iba a alguno y
me decia: "No todos es endometriosis, por si acaso", porque a todos los especialistas
que voy les digo que tengo endometriosis. Ay, es que tu eres ansiosa, pues anda al
psiquiatra, me acuerdo que me dijo un gastroenterdlogo, o sea, los problemas
intestinales no es que una pastilla con una fluoxetina me va pasar [...].

Como se puede notar, los médicos no tuvieron el conocimiento suficiente para
brindar la atencion y tratamiento adecuado a estas pacientes. Ademas, su trato
despectivo y estigmatizante, contribuye a que las mujeres con endometriosis no
encuentren centros médicos donde se valide su dolor, lo cual aumenta el tiempo de

busqueda para encontrar tratamientos adecuados.

Dentro de un consultorio médico, usualmente las mujeres con endometriosis no
son escuchadas y su dolor no es validado. Son juzgadas por su vida sexual y también
toman la salud mental como un motivo por el cual sienten malestar. Por ejemplo, las

entrevistadas mencionaron:

Maria: [12:51] Le dije que era virgen y me hizo un estudio que era bastante doloroso
porque tienes que tener la vejiga muy llena de agua, y te la apoyan encima y te
empiezan a apretar y tu sientes que el pichi te sale por todas partes. Y la ginecéloga
me decia: ‘Si me dices la verdad, te la podria hacer en dos segundos intravaginal’. Y
yo: "Te estoy diciendo la verdad, soy virgen’. O sea, ya bueno. ‘Tq, si dijeras las cosas
como son, si, te la haria en dos segundos’.
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Ana: [26:08] Cuanta ignorancia hay en los médicos en este camino de médicos un
internista al que fui, de plano me dijo, sin mandarme ningun examen y nada: ‘Ay, eso
que tienes es estrés, entonces toma antidepresivos y vas a ver como ya se te regula
un poco, porque seguramente tienes algun sistema de, me dijo, de envio de la sehal
del dolor que se te ha quedado activado por el estrés, porque si ya no tienes ninguna
infeccion ya no tiene por qué dolerte’, entonces ya es una cosa mas de yo por supuesto
sali de ahi tirando la puerta de que yo no me meto pepas, o sea si yo no me siento
deprimida en absoluto, o sea porque tendria que tomarlo.

Como se evidencia, la practica médica se ve afectada por prejuicios de género
de tal forma que no se tiene confianza en la palabra de una paciente y se justifica el
dolor de un procedimiento con la idea equivoca de que ya empezo su vida sexual pero
no lo quiere decir. Ademas, se observa que el dolor fisico en una mujer es
desacreditado y se patologiza su salud mental sin antes tener una evaluacion médica
adecuada o sin contar con la opinidon de un psiquiatra. Por si fuera poco, la siguiente
entrevistada cuenta como ella desea someterse a una cirugia en la que le extirpen el
utero con el fin de no sentir mas dolor y poder recuperar su vida. Sin embargo, el

meédico no la deja debido a sus interpretaciones personales. Asi, ella menciond:

Yolanda: [24:04] Entonces, cuando yo, a la segunda consulta con este médico y me
empieza a explicar un poco mejor como va el proceso, que es el tratamiento que vamos
a utilizar, qué es lo que vamos a hacer, ahi es donde yo le digo al médico: ‘Por favor,
ya, si vamos a entrar a una operacion mas, que me retire el utero, que me retire todo
y que me haga una histerectomia’. Y él, en realidad, primero me dijo que esa no era
una solucién, que tenia que pensar muy bien, porque tenia que decidir si queria tener
hijos o0 no. Entonces, ahorita mis posibilidades son casi nulas, son nulas en realidad.
Entonces, ¢ya para qué? Pero entonces, él siempre es medio provida, que no esta
mal su pensamiento. Pero bueno, al final es una decisiéon propia. Entonces, yo
prefiero... Si, le he dicho, que retiremos todo.

Este testimonio revela que las decisiones que las mujeres con endometriosis
toman sobre sus cuerpos, son mediadas por el juicio de los profesionales de la salud
incluso cuando estas decisiones podrian devolverles la calidad de vida. Entonces, el
dolor con el que viven diariamente es desplazado por la idea de maternidad aun
cuando sus posibilidades de concepcion son nulas, debido al avance de la
enfermedad. Esto parece responder a la idea de que el significado de ser mujer reside
en la funcion que cumplen sus 6rganos reproductivos y no en lo que ella decide sery

hacer.

Influencia de figuras femeninas
Las figuras femeninas han sido fundamentales en la vida de las entrevistadas,

sean mujeres dentro de su familia, amigas o personas de la comunidad con

57



endometriosis. En primer lugar, se observa que las mujeres de su familia normalizaron
el dolor de forma transgeneracional, lo cual ha hecho que ellas prestaran menor
importancia al dolor menstrual. Por ejemplo, las entrevistadas mencionaron lo

siguiente:

Maribel: [03: 11] Lo que sucede es que hicimos con toda mi familia mal en normalizar
el dolor. Y como te comento que yo soy la hermana mujer del medio, mi mama, mi
hermana la mayor y mi abuelita normalizaban lo que era el dolor de la regla. Y yo era
la exagerada.

Verde: [04:31] Mi mama siempre me dijo: ‘A mi también me doli¢’, y luego me decia,
asi me decia: ‘Si, duele feo, tu tia incluso se desmayaba’. Y entonces dije, asi, digamos
que tenia por ahi una amiga que se quejaba igual de mucho dolor, pero no era que
alguien me dijera: ‘Oye, eso no es normal’. anda al médico. No, era como ‘Ah, no, esta
con la regla, le duele’.

Gladys: [07:21] [...] y cuando le preguntaba a la tia, a la otra tia, mi abuela, cuando
visitAbamos a la abuela, decia que era normal y que ella habia sido una mujer fuerte
que crié no sé cuantos hijos, que did a luz no sé cuantos hijos entonces cada vez yo
me sentia mas deébil, mas pusilanime realmente.

Cathy: [10: 35] Mi mama lo que me decia era: ‘Si, a mi me mandaban a mi casa del
trabajo, me mandaban a mi casa’. Asi era normal. Y yo: ‘Si, pero mi mama, por
ejemplo, no me dejaba ni siquiera faltar al colegio. Era como que tenia que ir al colegio,
aunque sintiendo el dolor intenso’. Entonces, ‘tu si podias ir a tu casa a descansar y
yo tengo que venir al colegio a concentrarme con un dolor intenso’, pero bueno.

Como se muestra, la normalizacion del dolor ha estado presente en varias
generaciones dentro de las familias de las entrevistadas, influyendo en la percepcién
normalizada de su propio dolor. Ademas, segun el ultimo testimonio algunas figuras
femeninas les impedian faltar al colegio aunque tuvieran dolor a pesar de que ellas
tampoco podian hacer sus actividades cotidianas en el pasado. Esto debido a que
ellas habian crecido entendiendo que el dolor menstrual era parte natural de la vida
de una mujer. Por ejemplo, una de las entrevistadas comenté lo siguiente:

Gladys: [04: 03] Y ya cuando yo empezaba a llorar de mucho dolor, me compraba una
pastilla. En ese tiempo no me acuerdo cémo se llamaba. Solo existia una pastilla para
el dolor menstrual. Y ahora hay variedad, no? Entonces, solo cuando ya yo lloraba,
mi mama me daba una pastilla. Pero con todo ese sermdn de que no resistes, tu no
eres tan fuerte, eres muy débil. Las mujeres somos las que resistimos, el dolor es
normal. Y cuando mi hermana empezo a tener dolores también, mi mama decia que
las dos éramos muy débiles o que nos habiamos puesto de acuerdo para que nos de
la pastilla.

Como se evidencia en el testimonio, el dolor no solo estaba normalizado dentro

de las familias de las entrevistadas, sino que se relacionaba con la idea de que las
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mujeres eran fuertes y por ello debian tolerar el dolor. Por ello, tomar una pastilla
significaba que ellas no tenian dicha fortaleza.

Asimismo, las figuras femeninas de su circulo cercano aparecen como
personajes centrales con los que se comparaban para entender y conocer mejor su
dolor. Por ejemplo, algunas entrevistadas mencionaron lo siguiente:

Yolanda: No, porque, por ejemplo, tengo una hermana. Mas o menos, bueno, nos
llevamos cuatro afios, entonces ella también esta ahorita con menstruaciones y eso
[06:53], y entonces hacia un poco la comparacién, ¢no? Porque yo si tengo que estar
tirada en mi cama un periodo y ella esta tan tranquila... Mas frecuente era con ella la
comparacion. Con amigas no mucho porque a veces era como que No NoS queriamos
contar mucho ese tema de dolores, como que tratabamos de ver otras cosas para
olvidarlo también yo no preguntaba, pero con ella si.

Isabel: [08: 37] [...] El problema es que bueno yo no tengo hermanas, tengo hermanos
hombres, yo soy la mayor entonces tampoco es que no tenia mucho a quien
consultarle si era o no normal cuando... como te dije eh... mi entorno de mujeres era
mas que todo mis amigas del colegio porque yo estaba en un colegio de puras chicas
y la y muchas me decian si duele, duele entonces yo asumia que era normal que
siempre iba a venir con dolor.

Valentina: [08:51] Entonces, si sentia esa parte de que me comparaba con los demas,
¢no? O las veia a ellas siempre bien. Y, pues, sabia que de alguna manera no era
normal, pero bueno, luego después le decia, [09:06] el doctor me dice: "Si, es normal".
Mi mama me dice que es normal; las tias, las abuelas, todos dicen: "Si, es normal,
pasa con el primer embarazo", entonces como que, bueno, ya son cosas de mi cabeza,
¢no?.

Esta comparacién llevdo a algunas entrevistadas a entender que el dolor
menstrual era un factor de suerte, es decir, que habia mujeres que tenian dolor y otras
que no, pero que no habia algo preocupante en eso. Por ejemplo, algunas
entrevistadas mencionaron lo siguiente:

Susy: “[08: 16] Entonces yo habia normalizado el dolor en la menstruacién. Y yo en mi

cabeza decia: ”Solo por el hecho de ser mujer tenemos que doler, qué injusta la vida™.

Ana: [08: 31] O sea yo sabia que la regla... Habia internalizado esta idea de que la
regla es con dolor y que hay mujeres que les duele mas que a otras. Pero como que
todo eso es parte de las posibilidades naturales del cuerpo de la mujer, ;no? Entonces
dije, ah, yo soy pifa, soy de las que les duele. Nada mas. No me parecia un motivo
para ir al médico porque habia aprendido que si pues a las mujeres algunas nos duele
mas a otras menos hay unas lecheras que no les duele pero que forma el dolor forma
parte de esos procesos [...] Claro, yo se lo comentaba a algunas amigas, a otras
mujeres, ;no? Y, este, pero era como, claro, descansa o tdmate esta pastilla, 4no? Lo
que todas hacen, ¢no? Es como te viene el dolor y ya Postan, pues, tébmate cuatro,
Postan, ¢ya?.

Es decir, habian entendido el dolor menstrual como algo intrinseco a ser mujer,

lo cual las llevo a tolerar el dolor sin preocupacion y sin buscar ayuda médica. Sin
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embargo, al encontrar el diagnostico mas de una entrevistada se dio con la sorpresa
de que las mujeres de su familia también tenian endometriosis y esa era la razoén
detras de la normalizacion. Por ejemplo, las entrevistadas sefialaron:

Susy: [07: 48] Pero empecé a ver que a mi hermana también le dolia un montén, que
a mis primas mayores también les dolia igual. Entonces yo empecé a normalizarlo
también, porque dije: ‘Ah, bueno, es normal, debe ser un grupo de mujeres que nos
duele asi’, y hay algunas privilegiadas que nunca les duele. Pero en mi familia, yo
tengo dos primas hermanas con endometriosis. Entonces, claro, estaba normalizado
de ambas familias, o sea, tengo una primera hermana de parte de mama con
endometriosis y tengo una prima hermana de parte de papa con endometriosis.

Paola: [13:15] De hecho, fue un tema bastante hablado en mi casa. Ahi como que las
mujeres de mi familia se sintieron mas en confianza de poder expresar su dolor, ‘si yo
también tuve el mismo dolor’. Incluso mi hermana, que también es muy conservadora,
llegd a expresar su dolor después de verme a mi en esa situacién bastante critica, que
yo tenia que ser intervenida, etc. Ella logré abrirse conmigo y expresar que también
habia pasado por lo mismo, solamente que, como era la mayor, tuvo que guardar
silencio, callarse. Y salieron a relucir también mis primas, mis tias y el diagnéstico. Yo
siempre he dicho que la endometriosis no solamente es ginecoldgica, abarca todos los
sistemas y es increible como se ha podido relacionar esta enfermedad con otras
enfermedades, sean inmunoldgicas, inflamatorias, en las cuales todas mis tias, por
ejemplo, por parte de madre, llegaron a expresar y apoyarme y decirme: ‘Yo también
tuve esto y a raiz de esto tengo esto, solamente que yo lo callé, lo callé porque no
queria tener prejuicios del resto, 4no?. Entonces, pero ahora que tu has hablado, yo
me siento en confianza de también poder hablar’. Y de verdad que fue para mi algo,
fue un hito en mis 31 anos, porque supe darme cuenta de que la gente, las mujeres,
no tenemos ese apoyo de ningun lado. Entonces, la Unica forma en que uno se sienta
en confianza de poder expresar su dolor es sintiendo una comunidad que te apoya. Y
eso paso6 en mi familia y por eso es que es que me animé también a la larga a tener
un blog y tener una comunidad a través de esto.

Como se manifiesta, una de las entrevistadas mencioné que las mujeres de su
familia empezaron a alzar la voz cuando la vieron tan mal, generando una reunién
familiar en la que todas se sinceraron y contaron que ellas también habian pasado por
dolores menstruales, pero que le habian quitado importancia por miedo a las
consecuencias en su entorno social. Ademas, es comun que en algunas familias de
las entrevistadas, donde el dolor se habia normalizado, luego llegue el diagndstico
para varias de estas mujeres.

Ademas, dos de las mujeres que se entrevistaron son activistas que visibilizan
la enfermedad en redes sociales. Justamente una de ellas sefiala que se dio cuenta
que las mujeres con endometriosis no tienen espacios para poder expresar su dolor y
por esa razon decidié abrir un blog en Instagram para crear una comunidad. Esto
resulta importante porque varias de las entrevistadas mencionaron que la enfermedad

las ha ayudado a ser canal de ayuda para otras mujeres. Por ejemplo Gladys comento:
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Gladys: [44:55] Yo hago mi apostolado, en cada clase cuando se trata del tema, les
meto ahi, existe la endometriosis, no sé qué, no sé cuantos, y todos los chicos, tienen
hermanas, hablen con sus hermanas. [...] Entonces esta chica me escuché y después
me contd que en una clase me escucho esto y ella tenia muchisimo dolor. Entonces
habl6é con su mama, [...] para que la lleve al ginecélogo y la mama le dijo, ¢ qué cosa?
Aguantate el dolor, tienes que ser fuerte. Y ella se fue solita, [...] y le encuentran en
endometriosis a su edad. Entonces me escribié un correo diciéndome no voy a ir a
clase, me van a operar, tengo esto, tengo lo otro, ;no? Y yo le di animos. Entonces
cuando regreso a clase, siempre nos escribiamos, ¢no? Me iba contando, voy a entrar
ya a sala de operaciones, tal fecha, y yo le iba dando animos, ¢no? Y lo que mi cuhada
me habia ensefado de como agradecer al cuerpo para estar en equilibrio emocional y
todo eso le ensefié a ella incluso hasta me dijo: ‘profesora ¢la puedo llamar?’ ‘Si,
llamame’, entonces conversamos todo. Estuve hablando con ella antes de que entre a
sala de operaciones [...].

Gladys: [36: 21] Y ya mi sobrina empez6 a quejarse conmigo de que le dolia, le dolia
mucho hasta que un dia le dije, no hijita, no puede ser esto, vente a la casa y aqui nos
vamos a ir a la ginecéloga. Ya no voy a pedirle permiso a tu papa ni a tu mama. Esto
es un par de... es indignante, No, no, no. Y nos fuimos a la ginec6loga y ahi nomas le
hicieron la ecografia. Tenia un montén de quistes, un montén de quistes.

Estos testimonios muestran como algunas mujeres han transformado sus
experiencias de dolor, en activismo cotidiano hacia otras mujeres. Sea en el aula, en
la familia o en redes sociales, ellas trabajan para visibilizar la enfermedad y acompafar
a otras mujeres a transitar la endometriosis desde una perspectiva distinta. Han
aprendido que el dolor no es normal y que se debe buscar ayuda médica, por ello hoy
alzan la voz para que otras mujeres no sufran como lo hicieron ellas.

Diagnéstico

Las entrevistadas padecieron en la busqueda de su diagnostico porque,
independientemente de si demoraron o no en obtenerlo, vivieron mucho tiempo sin
ponerle nombre a su dolor. Esto llevd a que la mayoria de ellas tuvieran momentos de
mucho dolor que marcaron un hito en su vida. Asi, algunas entrevistadas

mencionaron:

Yolanda: [04:05] Hubo una vez en que casi me desmayo. Pero eso ya no fue en el
colegio, eso fue ya cuando trabajaba, que mas o menos ahi tenia 23 mas o menos. Y
si, casi llego a desmayarme, no recuerdo y esa fue mi primera ecografia. Ahi fue mi
primera ecografia donde me descubren el primer quiste que tuve. Mas o menos,
claro... Para esto, cuando me hacen la ecografia, el quiste ya tenia un tamano
considerable, estamos hablando de casi 60 milimetros. Si, entonces esa fue mi primera
ecografia, esa fue mi primera visita al ginecélogo porque no se sabia por qué estaba
mal. Empezaron a sacarme analisis y todo.

Maribel: [13:45] Llegué a hacerme el diagndstico o en ese momento a acudir a primera
instancia porque el dolor que yo tuve aquella vez fue demasiado fuerte. Si yo no
hubiese tenido ese episodio de dolor que me dejé a mi imposibilitada de poder estar
parada, hubiese esperado uno o dos pares de meses o de repente cuando... como te
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digo, estaba en el internado, no tenia tiempo para irme a hacer el chequeo, entonces
la clasica: ‘Ah, esto en las vacaciones de julio’ para hacerme los chequeos, pero en
ese momento me llegd ese episodio y tuve que recurrir a ver qué estaba pasando y es
ahi por el dolor porque si no hubiese sido por la intensidad del dolor, probablemente
hubiese demorado en hacerme el control [...].

Como se evidencia, las entrevistadas soportaron muchos afios de dolor y lo
normalizaron, hasta que atravesaron un momento de dolor algido que las hizo recurrir
a buscar ayuda médica de inmediato para saber qué estaba sucediendo en su cuerpo.
Algunas de ellas tuvieron la suerte de encontrar un diagnostico rapidamente. Por

ejemplo Susy y Valentina comentaron:

Susy: [09:29] No, voy a un ecégrafo y el ecografo muy especialista me dice: "Tienes
quistes endometridsicos no, endometriales". Y le dije: "sQué es eso?" Y me dice, ando
a un ginecologo y eso puede ser o por operacién o por tratamiento, dependiendo. Pero
estoy segura de que esos son quistes endometridsicos, el ecografo me dijo. Voy al
ginecdlogo y en esa época no sabia bien a donde ir y me recomienda un doctor y me
opera un doctor y me hace un corte. Yo no tengo laparoscopica, yo tengo un corte de
10 centimetros tipo cesarea en el vientre. Aca.

Valentina: [06:55] De hecho, fue la primera vez que fui a emergencias. [...] Yo ya tenia
dolor y todo. Pero un dia, un sabado, llegaron mis papas de trabajar y me encontraron
en el bafo; yo ya no podia de dolor. Las piernas se me adormecian feo, o sea, era
algo ya fuera de lo normal, y mis papas dijeron: ‘La llevamos de emergencia’. Para
esto, mi mama si, desde muy chiquita a mi siempre me llevé al ginecélogo, ¢no? [...]
Pero ese dia en especial, justo este doctor que me veia a mi no estaba de turno.
Entonces me tocé verme con un doctor, en ese momento para mi un doctor X, ;no?
[...] este doctor le dijo a mi, a mis papas, que hablaran con su ginecélogo, porque lo
que ella tiene posiblemente sea endometriosis. Entonces ahi fue cuando mis papas,
bueno, mama mas que todo, que estaba conmigo, me lleva a mi ginecologo de
siempre, me hacen examenes, el famoso CEA 125, que salié elevado, y claro, era,
tiene endometriosis, ¢no? Y si. Y a partir de eso, pues, o0 sea, eso es como que marco
un hito, porque fue mi primera visita, y fue algo para mi muy rapido en tener el
diagndstico, porque no me lo esperaba, pero claro, ya habian afos que venia yo con
el dolor, ¢no?.

Es a raiz de un episodio de dolor muy fuerte, que ellas o sus familiares acuden
a un médico con el fin de encontrar respuestas. La suerte de encontrar un buen
ecografo o que su médico tratante no esté en el turno de emergencias, hicieron que
ellas puedan obtener un diagndstico correcto y por consiguiente, un tratamiento para
la enfermedad. A pesar de que su diagnostico fue rapido, es importante destacar que
ellas ya habian pasado muchos afios viviendo con dolor menstrual agudo. Ademas,
no todas las entrevistadas contaron con la suerte de obtener un diagnéstico de forma

casual. Por ejemplo, algunas entrevistadas sefialaron lo siguiente:

Maria: [05:19] [...] Pero a cada momento yo tenia que convencerlos, o sea, con mi
muestra de documentos: "Aca esta, mira las fotos." "No, que es super dificil." "; Quién
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te lo ha dicho?" Y tengo unos doctores que después de mil pruebas, mil pinchazos, mil
aberturas de piernas, super incomoda y miles de soles, “si, tienes." Pero fue un
diagndstico que yo busqué, o sea, me lo autodiagnostiqué y después fui a buscar la
confirmacién. Asi fue en mi caso.

Ana: [18:34] Y de pronto en la resonancia magnética, él decia, yo creo que tu tienes
un diverticulo en la uretra, por eso tienes estas dificultades. Entonces sale y yo veo el
informe y salia que habia una adherencia de endometriosis entre la vejiga y el utero.
Entonces yo dije, esto es, pense, porque si esta en la vejiga, esta presionando la
vejiga, entonces la vejiga esta inflamada, por eso toda mi vida he tenido esa
sensaciones de que, o sea, tengo infecciones o rapidamente la vejiga siento que esa
cosa como para orinar, ;no? Yo, para mi, ahi estaba la explicacion. Y cuando llegué
donde el urélogo me dijo, ay, a ver, uy, no tienes el diverticulo en la uretra. No, doctor,
pero tengo endometriosis. Aca dice que tengo un nédulo de endometriosis aca, ah, ya
no se, esa no es mi especialidad. Entonces yo dije, o sea, dijo, no, no hay el diverticulo
en la uretra que yo estaba esperando, entonces ya, ah, no sé, no sé, eso yo no te
puedo decir.

Verde: [07: 30] Si, las cuatro veces, entonces yo ya en el tercer o cuarto mes yo les
decia: ‘Doctor, yo le aseguro que en dos dias me viene la regla y esto se corta, no es
una infeccién’. No, esto no existe. Doctor, el ginecélogo cree que es algo ginecoldgico.
Mira, ahi creo que todavia no llevaba gineco en la universidad. Y me decian no, es que
no tiene nada que ver. No tiene nada que ver la parte ginecoldgica ni con la fiebre ni
con la diarrea. Y claro, no me lo decian bonito.

Como se muestra, estos testimonios revelan que algunas entrevistadas
tuvieron que convencer a los médicos de su diagndstico para poder encontrarlo.
Ademas, ellos no tomaban en cuenta su palabra y subestimaban su experiencia con
el dolor y con médicos anteriores, lo cual las ponia en una situacion de vulnerabilidad
y deslegitimacion. Es decir, tuvieron que justificar que su malestar era real para
obtener un diagndstico que les permita acceder a un tratamiento que alivie sus

sintomas.

Por otro lado, algunas de las entrevistadas encontraron su diagnostico cuando
iniciaron la busqueda de un embarazo, pero al no conseguirlo rapidamente y de forma

natural acudieron a un meédico. De esta forma, Maria y Ana comentaron:

Maria: “[02:45] En realidad, yo obtengo el diagnéstico cuando empiezo a buscar
activamente ser mama, muchos afos después. Yo empece a buscar la maternidad a
mis 36 afos”.

Ana: [12: 58] Yo descubri que tenia endometriosis cuando tenia 38, 39 afios. Estaba
viviendo en Alemania, como que ya me habia, este, me habia juntado pues con mi
pareja de afnos y estdbamos viviendo alla y estabamos pensando en la posibilidad de
abrirnos a ver si yo quedaba embarazada. Y bueno, y no quedaba embarazada,
entonces fuimos a hacer una consulta médica, todo, y vieron que yo tenia miomas,
quistes, no sé qué, y dijeron ya vamos a hacer una laparoscoépica para sacarlo. Y me
hicieron la laparoscopica y ahi me dijeron, bueno, si hemos sacado estas cositas que
tenias, pero hemos encontrado endometriosis. Y a mi me entré por un oido y me sali6
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por el otro, ¢qué sera? Si, son como unas adherencias me dijeron, pero ya las hemos
sacado entonces para mi en ese momento me enteré que tenia, pero también me
enteré que ya no tenia, porque se supone que ya las habian sacado entonces no le di
ninguna importancia a eso.

Como se observa, a pesar de que algunas mujeres con endometriosis han
vivido muchos anos con dolor constante y sin encontrar soluciones médicas, recién se
acercaron a la posibilidad de un diagnostico cuando no conseguian quedan
embarazadas debido al avance de la enfermedad y el crecimiento de adherencias
dentro del utero. Sin embargo, la busqueda de un embarazo fue solo un primer alcance
a encontrar respuestas, ya que el diagndstico no llegd inmediatamente. Por ejempilo,
algunas mujeres pasaron por varios médicos que les dijeron que no tenian nada. De

esta forma, Mariana menciona lo siguiente:

Mariana:[07:27] varios me dijeron que no tenia nada. Luego otros me dijeron que me
tenian que operar para decirme qué cosas tenia y asi pasé por un montén de
ginecologos hasta que un ginecodlogo [...] me dijo que sospechaba que tenia
endometriosis, pero nunca me mandé un mapeo de Ecodopler ni nada, ni una
resonancia, y él me dijo que sospechaba que tenia endometriosis, pero que me iba a
poder dar un diagndstico certero si me hacian una operacion exploratoria y me dio
como solucién tomar unos anticonceptivos de una marca en especial [...].

Finalmente, cuando las mujeres encuentran un diagndstico atraviesan
emociones muy diversas segun su contexto. Por ejemplo algunas entrevistadas

mencionaron:

Mariana: [29:23] Me senti con paz de saber qué es lo que tenia. Me dio bastante
tranquilidad saber que tenia. Pero ya cuando tuve el diagnéstico, yo estaba recién
comprometida. Y ya yo sabia que queria ser mama. Y ese era mi temor. Eso a mi me
quitaba el suefio. No sé, ver que uno se pasaba el tren porque ya tenia 32 afios y ya
supuestamente a los 35 afios ya es un embarazo que tiene un nombre que le dicen.

Gladys: [49:19] No lo podia creer, estuve en shock. A medida que la doctora me iba
diciendo que tenia los ovarios fuera de sitio, pegados a los intestinos. Me iba
describiendo eso, era yo, no podia creer que me estaba hablando de mi, y de mi
cuerpo, mi interior, y la posibilidad de perder el Utero, los ovarios, incluso que era tan
riesgoso, tan riesgoso. Me senti en shock.

Mariana, recibio el diagndéstico a los 30 afios y sintié paz, pero al mismo tiempo
temor de no poder ser mama porque sentia que se le pasaba el tren. Por otro lado,
Gladys, recibio el diagndéstico a los 46 anos y sintio sorpresa al encontrar el
diagndstico, debido a que la endometriosis estaba en una fase muy avanzada y lo mas
recomendable era quitarle el utero para no arriesgar su vida. Estas dos mujeres se

encontraban en dos etapas totalmente distintas al momento de recibir el diagndstico,
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lo cual también generd que sus emociones respecto a la endometriosis sean muy
diferentes.
Asimismo, varias entrevistadas mencionaron sentir alivio al encontrar el

diagndstico. Por ejemplo, ellas comentaron lo siguiente:

Paola: [38:45] Aliviada, cambié mi vida totalmente y también asustada porque era
como que ya te tienes que operar, te tienes que operar porque es la unica solucién
que le estamos dando a tu enfermedad para que puedas tener calidad de vida. Senti
miedo, estaba asustada, estaba con terror y fue una combinacion de muchas
emociones, pero en gran parte estaba aliviada, aliviada. Senti como si hubiera ganado
la carrera de mi vida, [...] Entonces, yo senti que gané la carrera de mi vida el dia que
sali con el diagnéstico en mano y que todas mis dudas y mis sospechas eran
confirmadas ese dia.

Cathy: “[24:44] Me senti mas aliviada, o sea, como que no estoy loca, ¢no? O sea,
como que por fin me creyeron y por fin se explica lo que tengo”.

Como se observa, esta sensacion de alivio que experimentaron esta
relacionada a la sospecha que ellas tenian de padecer endometriosis. A su vez, el
alivio que sintieron se debid a que el diagndstico llegd para confirmar que no estaban
locas ni habian exagerado, lo cual facilité que su entorno cercano las comprendiera.
No obstante, este diagndstico suele llegar con mucha informacién confusa. Por

ejemplo, Valentina comentd lo siguiente:

Valentina: [29:02] O sea, fue como que raro porque me dijeron: ‘Si, tienes
endometriosis’. Eso quiere decir que cuando sangras, tu también sangras por otro lado,
como cuando tienes, o sea, como que tenia 15 afos, o sea, y yo intentaba buscar y
cada vez que buscaba en internet, todo estaba en inglés, no habia demasiada
informacion, o sea, no habia redes sociales, no... O todo estaba en inglés o todo era
demasiado técnico. Y lo que te salia era que no vas a ser madre, no?

Después de vivir tanto tiempo con dolor menstrual normalizado, ahora tenian
que lidiar con la informacion que trajo consigo el diagndstico de endometriosis. Esta
informacion muchas veces venia con mitos o teorias que no habian sido probadas.
Por ejemplo, lo que describe Valentina es la teoria de la menstruacion retrégrada, que
hoy ya no se usa como una posible. causa de la endometriosis porque se ha
comprobado su inconsistencia. Lo mismo sucede con la maternidad, debido a que con
el paso del tiempo se ha comprobado que si bien la endometriosis puede dificultar la

concepcion, no sucede en todos los casos.
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Por otra parte, es importante mencionar que el diagndstico permitié que las
entrevistadas accedan a un diagnéstico adecuado para la enfermedad. Ello generé

que empiecen a vivir sin dolor. Por ejemplo Verde menciond lo siguiente:

Verde: [10:21] y me ponen leuprorelina, me inducen a la menopausia. Y yo fui la
persona mas feliz del mundo todo ese tiempo. O sea, que fue cinco meses. Porque
dije, por fin, no me duele. Es que era una cosa, pues, de cuatro semanas; tres eran
incapacitantes. Y una podia vivir tranquila. Entonces, ya de pronto vivir sin dolor era
espectacular. Sentia que podia volver a comerme el mundo. [...] Si, si me devolvi6 la
vida, un renacer. Ya no tenia dolor, ya podia salir a comer, ya podia tener relaciones
sin que me duela. Y pues, sobre todo el malestar gastrico, ¢no? Ya no tenia fiebres,
ya no tenia diarrea.

Este testimonio muestra como el diagndstico abre puertas a una vida sin dolor
que resignifica la cotidianidad de las mujeres con endometriosis. Encontrar el
diagndstico no solo implica saber por qué la menstruaciéon es tan dolorosa, sino
también entender que el dolor es transversal a diferentes areas de la vida como la
sexualidad o los vinculos sociales. Por ello, la importancia del diagndstico reside en la
posibilidad de acceder a tratamientos médicos y en consecuencia, a tener una vida
sin dolor.

A lo largo de esta seccion, se ha dado a conocer la forma en que las mujeres
con endometriosis que viven en Lima, gestionan y experimentan el dolor menstrual
desde la menarquia hasta la obtencion de su diagnéstico. Como se ha visto, el dolor
puede aparecer desde el primer sangrado o no manifestarse hasta la adolescencia o
edad adulta. Sin embargo, sin importar la etapa en la que se encuentren, todas las
entrevistadas atravesaron problemas de validacién o credibilidad al manifestar su
dolor a familiares o médicos ginecdlogos. Se les veia como exageradas y se habia
normalizado la idea de que la regla duele. Es asi que el diagndstico cambid sus vidas,
brindandoles comprension, apoyo y un tratamiento médico que pudiera devolverles

calidad de vida.

4.3 Efectos en su vida cotidiana

La endometriosis produce diferentes sintomas, entre los cuales estan el dolor
menstrual agudo, la fatiga cronica, el dolor en las relaciones sexuales o dispareunia.
También produce infecciones urinarias recurrentes, estrefiimiento, colon irritable o
diarrea. Ademas, la endometriosis esta asociada con otras enfermedades como la

fibromialgia y adenomiosis. Por si fuera poco, la endometriosis también esta asociada
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a problemas de fertilidad en casos avanzados. Toda esta sintomatologia causa
efectos adversos en la calidad de vida de las pacientes, afectando areas como el
trabajo, la educacion, la vida social, familiar o de pareja. En esta seccion se abordara
cuales son los efectos que ellas atraviesan en las diferentes areas y etapas de sus
vidas.
Efectos en el trabajo

La mayoria de las entrevistadas han enfrentado el problema de tener que
trabajar con dolor, lo cual las ha llevado a conocerse mejor y por ende, a construir
sus propios limites en torno al trabajo y a sus propias necesidades. Por ejemplo,

Paola y Valentina comentaron lo siguiente:

Paola: [30:51] Por el mismo tema de la endometriosis, fue remoto porque siento que
puedo manejar mis tiempos. Puedo manejar mi dolor. Puedo estar en mi cama. Puedo
estar sentada. Y de hecho mientras nosotras estemos sentadas, el dolor puede estar
ahi, pero es mas manejable. En cambio, estar en actividad fisica es lo que yo siento
que empeora mas el cuadro de inflamacion.

Valentina: [19:57] [...] hay muchas que nos dedicamos a emprender porque sentimos
que no podemos mantener un trabajo a tiempo completo, normal. De hecho, yo cuando
me fui de la empresa, claro, yo sabia lo que queria hacer, pero si mis papas no
hubieran tenido empresa, yo hubiera tenido que buscar un trabajo normal. ;Hubiera
podido cumplir? Definitivamente, no. [...] O sea, definitivamente, por ejemplo, yo me
comparo con mis amigas que tienen un trabajo normal de oficina en super empresas
con super sueldos y todo. Y claro, ahorita yo he pasado de ganar regular dinero,
comisiones en la empresa de mis papas, a sustentarme solamente de mi
emprendimiento. Para mi es un cambiazo fuerte. § No?

Como se observa en los testimonios, ellas decidieron trabajar remoto o
emprender, debido a que el dolor no les permitia desenvolverse con normalidad en el
trabajo y tampoco las hacia sentir cdmodas. Como menciona Paola, la necesidad de
estar sentada para reducir el dolor resulta fundamental en mujeres con endometriosis
y no todos los trabajos se pueden realizar de esa manera. Asimismo, Valentina
comenta que ella no hubiera podido desempefiar un trabajo de oficina como sus
amigas, si sus padres no habrian tenido una empresa en la que ella pudiera trabajar
sintiéndose comprendida y cdmoda con respecto a su dolor. Es decir, es consciente
de que ella no hubiera podido trabajar en otro lugar que no fuera ese. En la actualidad,
ella ya no trabaja con sus padres porque decidié mudarse a Lima y emprender en lo
que le gusta. Sin embargo, es necesario tener en cuenta que trabajar de forma

independiente, no es una decision aislada del dolor ni de la endometriosis.
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No solo se trata de como el dolor afecta la vida laboral de estas mujeres, sino
también de como el trabajo afecta la calidad de vida de quienes padecen
endometriosis. Por ejemplo, Susy, quien también es independiente, menciond lo

siguiente:

Susy: [23:33] Somos proveedores de servicios. Y creo que también eso es una
decision importante para poder llevar mejor mi vida saludable. Porque un trabajo de
ocho horas con exigencias no siempre sentia que me respetaban mis horas de comida
0 ese estrés constante me hacia mal. En algun momento he trabajado como en nidos
alternativos y siempre el ir corriendo, llegar en metropolitano y la gente, todo eso me
abruma. Todo me abrumaba mucho y también me di cuenta, y bueno, el ginecélogo
me dijo y la psicologa también, que esos efectos secundarios de las pastillas afectan
nuestra vida, nuestro sistema emocional, ¢no? Animico. Entonces, a mi me daba
bochornos, el metropolitano me molestaba demasiado, llegaba corriendo y a veces no
desayunaba y ya me dolia el estémago. Entonces, si, opté por esforzarme a ser
independiente y si es importante tener en cuenta mi enfermedad en esta decision. Si,
si opté por eso, para estar mas tranquila.

Para ella, trabajar de forma independiente significa cuidar su salud de forma
integral porque el sistema laboral tiende a aumentar sus niveles de estrés y perjudicar
sus necesidades basicas como la alimentacién. Ademas, los efectos secundarios
propios de los tratamientos para la endometriosis se tornan mas dificiles de tolerar
cuando la vida cotidiana es muy demandante. En otras palabras, el trabajo se vuelve
un factor que puede incrementar la sintomatologia de la enfermedad debido a los
horarios y rutinas exigidas. De hecho, hay momentos en que ellas necesitan quedarse
en casa debido al dolor menstrual agudo y a pesar de que ya saben como tratar su
enfermedad y muchas veces las empresas donde laboran también saben de su
condicion, se ven igualmente obligadas a sustentarlo con un descanso médico. Por

ejemplo, Verde comenté lo siguiente:

Verde: [46:26] pero cuando ya trabajas, en ningun trabajo te van a dar... Lo ideal seria
que te apoyen, pero mayormente tienes que pedir permiso y tienes que justificar. Y
entonces, la semana pasada, como te comentaba, tenia mucho dolor abdominal que
para mi no amerita llamar a un médico porque lo que me va a dar el médico me lo voy
a dar yo misma. Yo sé que tengo que tomar Yosina; yo sé que si no me pasa, le agrego
algo mas, Buscapina, y en mi casa tengo todo, pero tengo que terminar gastando,
llamando a un médico para que me pueda dar el descanso, o sea, por la formalidad,
¢ sabes?.

Esto evidencia que existe control sobre el cuerpo de la mujer, aun cuando ya
se tiene un diagnostico y ella conoce como regular su dolor. Las mujeres con
endometriosis se ven obligadas a justificar su dolor porque es la unica forma en la que

su derecho al descanso es aceptado y validado. Por ello, trabajar de forma
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independiente, aunque sea un reto econdmico, resulta una opcidon mas amigable con
su salud fisica y emocional.

Ademas, esta situacion se agrava en trabajos donde el entorno es mayormente
masculino y las mujeres son relegadas a puestos de menor jerarquia. Por ejemplo,

Maria menciond lo siguiente:

Maria: [19: 42] [...] Yo trabajé hasta hace un afo, menos de un afo en marcas
automotrices, en una empresa automotriz. Veia muchas marcas y es un mundo
extremadamente machista, donde las mujeres en los autos sirven como anfitrionas.
Entonces, yo no me sentia a gusto pidiendo dias porque me habia venido y ya sabia
que tenia un tema. O sea, ya sabia que no, que aca hay un diagndstico. Es mas, hay
cinco diagndsticos juntos, pero no me sentia comoda. Lo que si hacia era ir con la cara
que tuviera que ir a la reunion y decir: ‘Estoy menstruando’. Y claro, todos los varones
de la sala como que se ponian a ver qué hacian: ‘Me voy por un café’ porque, pero era
bueno, no puedo faltar, voy a venir y voy a decir lo que me esta pasando. Pero si senti,
hubo falta de apoyo, en lo laboral principalmente.

Este testimonio muestra como la incomodidad aumenta en un entorno laboral
masculinizado y ello limita la posibilidad de solicitar permiso por menstruacion. Sin
embargo, la actitud de Maria también evidencia una forma de resistencia ue si bien no
satisface su necesidad de descanso, si invita a los hombres a desnormalizar y
visibilizar el dolor menstrual

Dicha falta de entendimiento laboral hacia las mujeres, se relaciona con un

deseo constante de renuncia. Por ejemplo, Verde manifesto lo siguiente:

Verde: [14:50] [...] Hoy por hoy, que trabajo y que hago la residencia y que es tan
esclavizante en este pais, faltar es... yo siento que cometo un delito cada vez que digo
que me siento mal. Entonces me he planteado renunciar; creo que de los 30 dias del
mes, 25 me planteo renunciar. Me dan medicamentos nuevos, entonces cada vez que
pruebo un medicamento le tengo terror, porque es como, jme va a chocar?, ;cémo
voy a ir a trabajar asi?, y si me duele, ;qué hago en el trabajo? Saben que yo tengo
endometriosis y junto con otras patologias, y entonces es como que ya solo me miran
y me dicen: ‘Bueno, doctora, si desea, vaya a comprar su medicamento’. No me dicen
nada mas. [...] Entonces a veces quisiera buscar trabajos remotos porque como que
una cosa es estar en tu casa manejando el dolor y las molestias y otras cosa es estar
en un hospital manejando el dolor.

Como se observa, la ausencia de reconocimiento de dolor menstrual crea un
ambiente hostil para las entrevistadas, causando asi que la renuncia sea vista como
una buena opcion para ellas. Sin embargo, no todas las entrevistadas han tenido

malas experiencias en el trabajo. Por ejemplo, ellas comentaron lo siguiente:

Ana: [41: 26] En general si, porque yo he trabajado en un régimen flexible siempre,
¢,no? Siempre me he dedicado a la investigacion, a la ensefianza, y normalmente he
tenido mi autonomia. Entonces, si por alguna razén no podia trabajar, bueno, ya decia,
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ya, pues ahora esta tarde voy a descansar y mafana lo retomo, jno? Es como que yo
misma organizo mis horarios. Quizas lo mas fuerte son las clases que siempre son
fijas, pero en el peor de los casos siempre puedes hacer una reprogramaciéon de la
clase si te sientes muy mal. Entonces, en ese sentido no he tenido tantos problemas
por las caracteristicas de mi trabajo, digamos.

Valentina: [13:20] Igual cuando yo trabajaba con mi papa porque antes trabajé en la
oficina con papa en el tema corporativo era si estoy mal llegd un par de horas tarde o
mandenme mi laptop y yo sigo trabajando, ¢ no? Pero trataba siempre de mantener mi
mente en otras cosas, porque si no, era como que yo misma deprimirme sola o jalarme
mas a deprimirme, ¢no?

Mariana: [25:20] Bueno, en mi trabajo, mi jefe y mis padres estan al tanto de la
endometriosis y cuando tengo dolores o cuando me viene, tengo la posibilidad de
trabajar desde mi casa. Entonces, por ese lado no me puedo quejar; en mi trabajo han
sido bastante comprensivos y también han estado al tanto de la dificultad que tuve
para quedar embarazada.

Como se observa, su experiencia privilegiada les permite trabajar de manera
flexible escuchando las necesidades de su cuerpo sin dejar de cumplir con sus
labores. De esta forma, trabajar en una empresa familiar o ensenar en una universidad
pueden ser trabajos privilegiados que no todas las entrevistadas han experimentado.
Esto les ha dado la posibilidad de descansar y reprogramar sus actividades sin
perjuicio o inclusive, seguir trabajando desde casa sin perjudicar su bienestar fisico.

Igualmente, el caso de Mariana representa una situacion laboral privilegiada,
porque si bien no se trata de una empresa familiar, la comprensién y facilidades que
le brindaron al saber la enfermedad que tenia, resulta una condicién ventajosa frente
a las demas entrevistadas que tuvieron que experimentaron entornos laborales con

mayor rigidez. Por ejemplo, Yolanda menciond lo siguiente:

Yolanda: [29:29] yo, como te contaba, trabajaba en un hotel. Entonces, me quedaba
en el hotel para no ser trasladada entre mi casa y el hotel, porque eso también,
después de una operacion con un corte de cesarea, te duele pero hasta el cabello. Es
horrible. Imaginate el trayecto, por mas que vaya en taxi, por mas que me lleven, por
mMas que vaya como sea, esos baches, eso... me dolian, pero todo. Asi que para evitar
eso, iba los lunes temprano al hotel con toda mi maleta y mis cosas, y me quedaba
hasta el viernes en la tarde, que regresaba recién a mi casa. Esa era la propuesta que
ya me habian aceptado y que estaba aprobada para yo poder trabajar y seguir
haciendo mis cosas normal.

Como se observa, Yolanda desarrollé una estrategia de adaptacion para poder
sequir trabajando sin perjudicar su salud fisica. Esta estrategia evidencia la capacidad
de agencia que deben desarrollar las mujeres con endometriosis para sobrellevar su
vida laboral con normalidad ante la falta de comprensién que suelen recibir. El sistema

laboral no se adaptd a ella, por lo cual ella tuvo que adaptarse a él para seguir
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trabajando, una situacion que termina adjudicando total responsabilidad a Yolanda y
alejandola de otras areas de su vida como la familiar, social, etc.
Efectos en sexualidad y pareja

La endometriosis no solo ocasiona dolor menstrual agudo, sino también genera
dolor durante las relaciones sexuales, debido a la ubicacion de las adherencias que
causa esta enfermedad. Esto ha llevado a que muchas entrevistadas experimenten

su sexualidad con dolor. Por ejemplo, algunas de ellas mencionaron:

Cathy: [ 04:25] Hasta con mi primera experiencia sexual me dolia horrible, pero de
tanto eso no pude, no pude, no pude, no pude llevarlo a cabo. Entonces a mi me
preocupaba. Yo tenia un novio serio, al menos en eso me entendia. Bueno,
esperemos, esperemos.

Maribel: [29:04] Como te comento, lo sentia mas en el tema de las relaciones, porque
habia mucho dolor al momento de las relaciones. Digamos que un poquito de
inseguridad porque la clasica me fastidia, me duele, ver la reaccién de mi pareja, de
decir ‘¢ por qué te duele?’ y yo, no sé, me duele, no sé si es mi cuerpo, no sé si lo
estamos haciendo mal, lo estamos haciendo mal tu, entonces es un poquito como que
de inseguridad por ahi, pero como que bueno, se me duele ya, no continuamos.

Gladys: [53:08] Si, antes yo tenia mucho dolor, entonces ya no podia tener vida sexual
por ratos, por tiempos, resentia a mi pareja, porque él mas bien lo tomaba, por mas
que habldbamos, lo tomaba a que yo no queria estar con él. Luego ya yo fui con él
todo el tiempo a la ginecdloga y ahi le explicaron que este es un problema que va mas
alla de querer o no querer, sino es cuestion fisica.

Este dolor constante durante las relaciones sexuales y sin encontrar un motivo
que lo explique, llevé a que algunas normalizaran el dolor en la intimidad. Por ejempilo,

algunas entrevistadas mencionaron:

Susy: [27:24] Eso es importante, super importante. Este... jAy, qué complejo! Siempre
tuve relaciones sexuales dolorosas, siempre. Y siento que afecté mucho mi placer. [...]
Pero siempre lo relacionaba las relaciones sexuales con un poco de dolor y no era que
las relaciones sexuales dolieran, sino que yo tenia endometriosis y yo no lo supe. Y yo
penseé que dolian.

Ana: [11: 49] Pero he de decir que desde que empecé a tener relaciones y me dieron
algunas infecciones urinarias, siento que me quedé como con una, vamos a decir asi,
vulnerabilidad, a que si hago mucho esfuerzo fisico o, en fin, igual si tenia sexo como
mucho y asi, como que rapidamente sentia como un dolor parecido al de la infeccién
urinaria, pero que al final no era, 4no? Y yo sabia que si descansaba un poco ya se
me pasaba. Y lo normalicé a lo largo de, te digo, hasta hace poco, hace dos afios.

Esta situacion las llevo a construir la creencia de que era normal sentir dolor
durante las relaciones sexuales, lo cual afectaba su placer. Al no conocer que tenian

endometriosis, se acostumbraron a mantener intimidad de forma dolorosa vy limitar su
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vida sexual. Inclusive, algunas entrevistadas tuvieron problemas con su pareja debido
a que el dolor se confundia con falta de deseo o problemas en la relacién. Por ello,
algunas entrevistadas tuvieron que explicarles a sus parejas. Por ejemplo, Paola
comento lo siguiente:

Paola: [20:28] [...] ahi es donde nosotras nos ponemos en hacer tres veces mas el
trabajo que una mujer que no tiene esta enfermedad, porque es uno, es como
explicarle a tu pareja que tienes este dolor, cédmo explicarle a tu pareja cémo saber
tratarte en la intimidad, codmo saber sobrellevar todos estos cambios de humor, los
tratamientos hormonales, el dolor en tu dia a dia. Y sinceramente no es que siempre
que salgas con alguien vas a querer una relacion; a veces solamente estas saliendo
con alguien y como explicarle a esa persona, que es totalmente un desconocido para
ti, que tienes esta enfermedad es muy muy muy dificil.

No solo se trata de dolor en la intimidad, sino también del dolor en diferentes
areas de la vida. Por ello, las mujeres con endometriosis enfrentan la carga emocional
de explicar constantemente su condicién, sea una pareja estable o no. Sin embargo,
algunas mujeres también encuentran nuevas formas de vincularse sexualmente y
redescubren su placer. Por ejemplo, Susy menciond lo siguiente:

Susy: [28:58] Y la verdad es que después de eso he tenido pocas, he tenido
poca vinculacion con hombres porque soy bisexual y luego de eso, conoci una
chica, pero por primera vez en mi vida sexualmente estuve con una chica, o
sea, tampoco supe que era bisexual, y mi placer fue totalmente diferente sin
necesidad de penetracion. Entonces, ya no sé qué es tener relaciones sexuales
con hombres, no sé. Entonces, mientras no me duela y tenga placer, estoy feliz.
Me di cuenta de que no necesito también la penetracion para tener placer, que
soy mas clitoriana que vaginal [...] Creo que una de las cosas de las que tengo
miedo es de volver a estar con chicos por si tengo dolor. Hace como tres afos
que no tengo relaciones sexuales, como dos afos y medio que no tengo
relaciones sexuales con un hombre. Yo estoy ahorita tranquila.

Este testimonio muestra como la exploracién de la propia sexualidad puede
configurar parte de la resistencia al dolor femenino, puesto que se encuentra que al
tener relaciones sexuales con otras mujeres ya no existe el dolor por penetracion y el
placer aumenta. Esto resulta interesante porque va mas alla de comunicar el dolor a
la pareja sexual, al priorizar la experiencia individual y el placer. De forma tal que se
desarrolla miedo a futuras relaciones sexuales con hombres porque se asocia con
dolor.

Ademas, cabe resaltar que el dolor cambia a través del tiempo y que la

endometriosis también puede afectar la vida sexual después de la menopausia. Por
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ejemplo, las siguientes entrevistadas, que se sometieron a una histerectomia producto
de la endometriosis, mencionaron lo siguiente:

Gladys: “[53:50] Claro, porque tenia un miedo, no queria reiniciar mi vida sexual.
Entonces pasé por terapia y aceptar mi cuerpo como estaba, con ese vacio interno”.

Valentina: [23:03] o el tema de, no sé, lubricacion, dolor en la intimidad. Me estuvo
pasando recién, ahorita, a raiz de la menopausia, que tuve un tema de falta de
lubricacién y para mi era super incémodo y me trajo abajo, bueno, ahorita porque estoy
super emocional con todo, pero me trajo abajo y era porque yo nunca he tenido estos
problemas [...].

Estos testimonios evidencian que la endometriosis afecta la vida sexual aun
después de la menopausia o de una histerectomia. En otras palabras, la endometriosis
no debe entenderse como una enfermedad reproductiva o que afecta sélo a mujeres
en edad fértil. De esta manera, Gladys de 53 afios y Valentina de 33, aunque se llevan
20 anos de diferencia vivieron lo mismo: tener que despedirse de su utero debido a
que el dolor y el avance de la enfermedad, les estaba quitando la calidad de vida. En
consecuencia, fue dificil hacer las paces con su vida sexual luego de la cirugia, ya que
no solo se traté de cambios fisicos sino también de un proceso de transformacién
emocional por la pérdida de un 6rgano.

Efectos en la maternidad

Algunas de las entrevistadas encontraron el diagnostico de endometriosis a raiz
de la busqueda de la maternidad. Al no lograr un embarazo o demorarse mucho para
conseguir la concepcion, acudieron al médico. Por ejemplo, algunas entrevistadas
mencionaron lo siguiente:

Maria: [21: 25] En realidad, yo obtengo el diagnéstico cuando empiezo a buscar

activamente ser mama, muchos afos después. Yo empeceé a buscar la maternidad a

mis 36 afios. [...] Sin embargo, la pasé muy mal, porque la endometriosis esta

relacionada directamente con la infertilidad, y mi pareja, con quien ya no estoy, lo tomé
pésimo, pésimo. O sea, cuando yo le dije que tenia endometriosis, fue como: ";Y
ahora...?" Como que él si anhelaba la paternidad muchisimo mas de lo que yo queria.

Entonces, lo tomé mal, triste muchos dias. [...] Entonces, como me dieron tantos

diagndsticos adversos a mi utero, en realidad, lo que hizo para mi fue darme la certeza

de que la maternidad va a estar super complicada y que el dia de mafiana, si quiero
una pareja, va a tener que ser alguien que acepte que, si quiere una familia que

implique hijos o hijas, conmigo no va a ser. Entonces, me da paz por ese lado de saber
qué buscar.

Ana: [13:30] Justamente me junté con mi pareja para vivir juntos Y fue como...
Intentamos ya pues a ver qué pasa, pero ninguno de los dos como que tenemos que
tener hijos. A ver, no? Y no pasaba, pues, ;no? Y por eso fue que fuimos al médico
y finalmente me hicieron la laparoscépica y salié lo de la endometriosis. Pero luego no
segui intentando. No, mas bien poco tiempo después dije, no, en verdad, no. No tengo
tantas ganas de tener hijos, ¢no?.
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Como se muestra, la endometriosis las llevd a conocerse mejor y entender que,
en sus casos, lograr la maternidad iba a ser muy dificil. Sin embargo, esto les permitié
darse cuenta que en realidad no deseaban ser madres tanto como lo habian pensado
y que sus parejas iban a tener que entenderlo. De hecho, en algunos casos la
enfermedad les permitié entender que iba a ser dificil lograr un embarazo mucho antes
de intentarlo y ello hizo que prioricen su salud. Por ejemplo, Paola coment6 lo
siguiente:

Paola: [22:51] Si, ha sido un tema bastante delicado y es un tema que me lo he
preguntado muchisimas veces desde que tenia 17 afios. Nunca tuve el suefo en si de
ser mama, pero creo que también yo he sido una persona que he visto mucho mis
limitaciones y los médicos como que eran muy claros conmigo y me decian, bueno,
parte de las tonterias que hablaban de que tenia que embarazarme a los 17 afios, es
como que ellos me dejaron en claro que existia un problema conmigo en la fertilidad y
que tenia que pensar en eso todo el tiempo que queria ser mama. Entonces, cada vez
que queria ser mama, me acordaba de las palabras de los médicos. Entonces mi
suefo siempre era intentarlo, pero sin perjudicar mi salud al 100%.

El testimonio de Paola evidencia como el discurso médico puede afectar la
proyeccion que las mujeres tienen sobre la maternidad. Para ella, esto significé una
tensién entre el deseo de ser madre y el temor a poner en riesgo su salud. De esta
manera, se muestra como la endometriosis no solo afecté fisicamente su cuerpo sino
también emocionalmente su vinculo con la maternidad. Esto también sucedié con
otras entrevistadas. Por ejemplo, Susy y Maribel mencionaron lo siguiente:

Susy: [31: 29] O sea, mi tema, soy especialista en crianza, y siempre la tuve clara que
no me mataba la maternidad, pero el dia que el doctor me dice que tengo el 98% de
ser estéril, me afectd bastante porque me lo dijo asi como te lo estoy diciendo aqui y,
por si acaso, este puedes ser estéril, hijita. Y una cosa es decidir, y otra cosa es que
te dejen las alternativas. Entonces me quedé confundida, eso fue hace cinco afos y
luego lo he pensado, no me quita el suefo, no sufro por eso.

Maribel: [36:39] Cuando yo tuve el diagndstico, el doctor me dijo: "Tienes que
congelarlos". Yo me asusté. Y me acuerdo que en ese momento, con toda la
inmadurez y a puertas de finalizar mi carrera, tanto él como yo, yo me acuerdo que le
dije: "Quiero un hijo". No me importa cédmo estemos, no me importa que seamos dos
jovencitos, pero me asustoé tanto del diagndstico y del que tienes que congelar, porque
mas adelante no vas a poder [Ininteligible].

Como se observa, el diagndstico afecto la idea de maternidad de varias formas
distintas. Para Susy fue desconcertante saber que su cuerpo no iba ser capaz de
concebir, en contraste con su deseo inicial de no ser madre. Mientras que Maribel, se
propuso ser madre en el momento en el que supo de su diagnostico debido a que

temia no poder serlo con el paso del tiempo y el avance de la enfermedad. En
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conjunto, se evidencia que el diagndstico de endometriosis a trastocado la idea de
maternidad de las entrevistadas, aunque de forma diferente dependiendo de su
contexto e historia.

Ademas, se ha visto que la pareja juega un rol fundamental en el proceso de
decision sobre la maternidad y la endometriosis afecta de manera significativa en él.
Por ejemplo, algunas entrevistadas mencionaron lo siguiente:

Isabel: [23:30] [...] Como que cuando tenia 41, 40, si, dejé de tomar las pastillas porque
intenté ver la posibilidad de que pudiera ser mama. [23:39] No era algo que yo habia
pensado asi muchisimo que, ay, ya que ilusionada, pero habia decidido ya vivir con mi
pareja. Y entonces él me dijo que entre los dos coordinamos que se podia. Quizas yo
lo veia mas por el lado de él, por el tema de que lo veia ilusionado con ese tema, ;,no?
Pero yo dije, bueno, vamos a ver qué pasa, ¢,no?

Verde: [17:17] Yo, la verdad, es que nunca me planteé ser mama, pero mi pareja, mi
novio, como que si quiere serlo. Entonces, yo ya en el 2020, cuando me ponen el
dispositivo, el doctor me dice: ‘Oye, tu antimulleriana esta baja para tu edad’, pensando
que en dos afios deberias congelar. Averiglié... Insostenible ese precio. Recién
egreso, a mi edad de la carrera, pagar 15.000... No, dije, bueno, no seré mama y
punto. Pero ahora siento un poco la presién por su parte. Oye, yo quiero ser papa,
entonces yo le he dicho: mira, la Unica forma es que congelemos; entonces hemos
vuelto a pasar por como cotizando y me han dicho: ‘Tienes que congelar ahora’ [...].

Como lo muestran los testimonios, la endometriosis introduce una urgencia
particular por la reproduccion y las entrevistadas suelen sentirse presionadas a
responder al anhelo de paternidad de sus parejas a pesar de que ellas no tengan ese
anhelo de forma individual. De esta forma, la maternidad aparece mediada por el
deseo del otro, los costos econdmicos y las limitaciones fisicas de la mujer. No
obstante, también existen circunstancias en donde las mujeres con endometriosis
renuncian a la maternidad de forma voluntaria, debido a que deciden someterse a una

histerectomia. Por ejemplo, Valentina menciono lo siguiente:

Valentina: [23:42] Pero también un tema muy importante es que también la
endometriosis afecta tu fertilidad. Bueno, puede afectar, puede que no. Pero en mi
caso, también el renunciar a ser madre, o sea, desde mi cuerpo, porque hay muchas
formas de maternar, también, pues es una constante que a mi, por ejemplo, desde
muy nifia, siempre decia como que, o0 sea, no es algo que yo necesite ser madre para
sentirme realizada, nunca lo he visto asi, y siempre decia, no, no quiero tener hijos y
no sé qué, y a mi siempre me dijeron que si yo, que nunca diga eso, porque si yo no
podia tener hijos, ningun hombre me iba a querer. Entonces, es super complicado,
¢no? Y al final yo tuve que tomar la decision. O sea, cuando yo evalué el hacerme la
histerectomia, tuve que dejar de lado la idea de ser mama. Y con mi doctor era como
que, a ver, las posibilidades de que puedas, que tu Utero, tus posibilidades son estas
que no sé qué, que no sé. Pero luego cuando ya el doctor me saco, escuché.
[ininteligible] ‘Este utero no iba a aguantar un embarazo’, no, estaba totalmente
destrozado.
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Como se observa, aunque la decision de no ser madre sea voluntaria, para las
mujeres con endometriosis que se someten a una histerectomia esta decision esta
mediada por multiples aspectos que van desde recuperar su calidad de vida hasta
confrontarse con mandatos sociales que relacionan su realizacion personal con su
capacidad reproductiva. En este caso, ella tuvo que sobreponer su salud fisica y la
erradicacion del dolor cronico antes que a la idea de ser madre. Ademas, como su
meédico lo menciond, el avance de la endometriosis hacia imposible que un embarazo
llegue a término.

En contraste, algunas entrevistadas si lograron la maternidad, pero de igual
forma atravesaron dificultades producto de la endometriosis.

Gladys: “[39: 29] Si, yo queria ser mama. Y queria tener una hija. Me demoré un tiempo
y yo dije, qué raro. Hasta que sali embarazada. Como un afo después sali
embarazada”.

Mariana: [23: 58] Ya habiamos gastado un montdn de plata en el tratamiento, mi
esposo habia quedado sin trabajo, o sea ya no habia posibilidad de volver a hacer otro
tratamiento y este y quedé con mi ginecologo que en enero del 2024 me iba a hacer
la transferencia en embridn. No la pude hacer porque cuando voy, me vino la regla y
todo, le digo ya estoy lista para hacerla, me dice ya comenzamos en tal fecha, porque
hay una fecha después de que te viene la regla que empiezas con las inyecciones y
coincidia con la despedida de soltera de mi hermana que yo habia planeado,
organizado. Entonces lo pasamos para febrero y finalmente en febrero nunca me vino
la regla, me quedé embarazada de manera natural. Un milagro.

Cathy: [20:07] Como milagro llegd. Y el doctor que me atendié en mi parto me dijo, o
sea, después de la cesarea, porque habiamos concretado una cesarea para evitar
otras complicaciones... Entonces me dijo: "O sea, estas llena de endometriosis.
Estas... No, este... full de verdad. ‘Que Guillermo es un milagro porque, Dios mio,
¢,como llegd y cdmo se sostuvo ahi con todo eso que tienes?’ Pero bueno, si, fue un
milagro.

Lo mencionado por las entrevistadas revela como la endometriosis afecta la
maternidad, incluso en aquellos casos donde si se ha logrado. Ellas, si bien lograron
ser madres, se demoraron en conseguir la concepcion y algunas, se sometieron a
procesos de fertilidad asistida, lo cual no solo representa una alta inversion econémica
sino también una fuerte carga fisica y emocional. Esto evidencia que la endometriosis
dificulta la maternidad en relacién a muchos aspectos, pero si se puede lograr

dependiendo del avance de la enfermedad.

Estas dificultades han llevado a algunas mujeres con endometriosis a pensar
en formas diferentes de maternar y a sobreponer su salud fisica ante todo. Por

ejemplo, estas entrevistadas mencionaron lo siguiente:
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Paola: “[25:03] Exacto. Si, yo creo que si ya no se podria, lo ultimo seria hacer una
histerectomia y poder vivir mi vida tranquila y quizas tener otras opciones como
adopcion, ;no? Una adopcidén quizas, pero si he vivido tanto y siento que me he
maltratado tanto fisicamente por el dolor que es como que ya no acepto volver a pasar
por ese maltrato fisico. [...] Entonces, yo lo he tenido que conversar miles de veces
con mi pareja y hacerle ver que mi prioridad siempre va a ser mi salud. Y bueno, hemos
conversado bastante sobre el tema, afios de anos y hemos llegado a la conclusién
recién, hace poco, que vamos a priorizar mi salud y que nuestro deseo de ser padres
pues va a tener que existir otras opciones realmente sin poner en riesgo mi vida”.

Valentina: “[...] [33:44] Tener, o sea, el cariio de los nifios, de él, o sea, yo de alguna
manera, ahorita no, pero en un futuro cuidarlos o llevarlos o compartir con ellos [los
hijos de su pareja] también es una forma de maternar, ;no?. Y si se da en el futuro
que yo quiero [...] adoptar, lo tendré que evaluar y lo haré, s no? O sea, claro, ahorita
en el momento estoy como que no puedo mantenerme yo sola, que voy a poder
mantener un hijo, pero o sea, no lo he descartado para nada, /no? Todavia los planes
estan”.

Como se muestra, su experiencia con el dolor, las ha llevado a ver la
maternidad desde una perspectiva distinta. Paola sigue viendo la maternidad como
una opcion en la medida que esta no perjudique su salud. Por su parte, Valentina, ve
la maternidad desde el cuidado a los nifios de su pareja e inclusive, menciona que
podria adoptar en el futuro. En otras palabras, la enfermedad ha hecho que ellas vean
la maternidad como una rama de posibilidad y no como una obligacidn social respecto
a lo que significa ser mujer.

Efectos en el area familiar

La familia de las entrevistadas ha jugado un papel diferente respecto a la
enfermedad. En primer lugar, se evidencia que en algunos casos, la influencia de la
familia ha retrasado el diagnéstico de endometriosis. Por ejemplo, algunas
entrevistadas mencionaron lo siguiente:

Paola: “[05:30] Y aparte, mis padres son muy conservadores, entonces pensaban
que uno solamente va al ginec6logo cuando ya inicia sus actividades sexuales, ;no?.
Entonces no iba antes por eso”.

Ana: “[10:25] pero yo me fui de la casa de mis papas a los 21, que en aquella época
era raro, ahora es mas comun entonces como que no estuvo muy cerca mi mama de
esos procesos de dolor, entonces no hubo mayor participacion y dentro de todo era
como que un dia o dos jodidos al mes y de ahi trataba de no darles mucha
importancia, tampoco hablaba tanto de eso, como que pasaba y ya esta, a seguir
con la vida”.

Como se observa, el contexto particular de su vida familiar determiné el retraso
de su diagndstico. En el caso de Paola, las creencias conservadoras de su familia le
impidieron asistir al ginecélogo a revisar el motivo de sus dolores menstruales agudos

y por ende, le impidieron obtener un diagnéstico temprano. En el caso de Ana, su
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temprana independizacion del hogar familiar, generé que su familia no fuera testigo
de sus malestares menstruales y por ende, su diagndéstico también se retrasé.

Por otra parte, cuando algunas de las entrevistadas lograron obtener el
diagnostico de endometriosis, sus familias empezaron a aprender sobre la
enfermedad y aumentaron su credibilidad hacia ellas. Por ejemplo, las siguientes

entrevistadas mencionaron:

Maribel: “[22:14] Mis hermanas, mi familia, mi papa, como que fueron mas conscientes
de que mi dolor no era exagerado”.

Maria: ”[18:42] Mi familia si, fue como que, bueno, ahora ya sabemos por qué te
mueres de dolor. Mis amigas también me fueron un apoyo”.

Yolanda: “[42: 21] [...] Ya con ese diagndstico, mi propio hermano también, mi familia
empiezan a ver qué mas se puede hacer, como puede ser la alimentacion, qué debe
ser diferente, o sea, ya va cambiando el panorama”.

Verde: “[16:25] Definitivamente, o sea, igual mis papas como que le han terminado de
entender bien o han terminado de darle la importancia que se merecia recién cuando
fueron conmigo a la cita con el especialista. Claro, antes yo no me veia con
especialistas. Hablo de la segunda operacion en el 2021. Antes de entrar al quiréfano,
yo los llevé porque obviamente tenian que saber con quién me operaba y ahi fue un,
ya que el doctor les explicé en un tema de ‘ah, ok, o sea, si, no estaba mintiendo’. O
sea, no, No es que mienta, sino era un... ‘Ah, ok, o sea, si le dolia de tal magnitud’,

Como muestran los testimonios, el diagndstico fue un punto de partida para que
las familias de las entrevistadas empezaran a tomar conciencia de la enfermedad y
aprender de qué se trataba para poder darles el apoyo necesario. Ademas, resulta
interesante que el diagndstico haya traido consigo la credibilidad de su dolor y dejen
de percibirlo como exagerado. Es decir, empezaron a recibir comprension y validacion,
algo que nunca antes habia sucedido.

No obstante, el diagndstico también trajo consigo algunas limitaciones y
momentos dificiles dentro de las familias de las entrevistadas. Por ejemplo Yolanda y
Valentina, comentaron lo siguiente:

Yolanda: “[41: 20] En mi misma casa queriamos salir todos y yo: ‘Yo no’. Me venia el

dolor, entonces a todos los obligaba a quedarse, 0 ya no querian ir por mi culpa.

Bueno, no por mi culpa, sino que era como que: ‘No, es mejor, si vamos a salir a comer,

mejor ya pedimos la comida en la casa para que tu también puedas estar’. Claro, no

era por mi culpa de esta manera, pero era como que buscar la manera de que no
interfiriera en algunas cosas. A veces yo también ponia de mi parte: ‘Ya bueno, vamos'.

Pero ibamos, y era como que ya almorzabamos y ya, ‘yo me regreso a la casa, me

voy, adids, quédense ustedes’ y me iba. Y a veces ellos sentian que yo me alejaba,
me aislaba, pero no era eso, era el dolor”.
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Valentina: “[17:41] Y en un momento si, mi papa me dijo, Valentina, saca a pasear al
perro. Y yo le dije que no podia porque el perro me iba a jalar. Saca a pasear al perro.
Una pequena discusion; lo saqué a pasear al perro, pese a que dije: ‘No voy a pode,
me va a doler no sé qué’. Ese dia me doli6 muchisimo mas, no por la jalada del perro
que pese a que mi perro no es gigante, pero yo sabia qué tan sensible estaba.
Entonces si senti que para mi papa fue un tema de ‘la cagué’, o sea, ella me dijo esto,
me advirtié porque ese dia me puse muy, muy mal, no me pasaba con nada, o sea,
fue una pesadilla, no?”

Gladys: “[26:05] Tuve que ir al notario para arreglar también sobre mi casa, sobre mi
hija. Hablé con mi hermano, no quise decirle a mi mama y a mi hija la gravedad del
asunto, sino que era solo una operacién ambulatoria. Pero fui al notario para hacer un
documento interno que mi hermano se iba a hacer cargo, que iba a ser el tutor de mi
hija. Hace tiempo, hace siete afios, ella estaba entre 16 y 17 afos, creo, estaba en el
colegio todavia”.

Como se observa, los efectos del diagnéstico en las familias de las
entrevistadas resultan sumamente diversos. En el caso de Yolanda, se evidencia
como afectd dentro de su dinamica familiar y tuvieron problemas con respecto al
tiempo de calidad que ella podia pasar con ellos. En el caso de Valentina, su familia
atraveso un proceso de entendimiento para poder comprender la enfermedad en su
totalidad y respetar las limitaciones que ella tenia en ciertas actividades. Finalmente,
en el caso de Gladys, el diagnéstico la llevd a someterse a una cirugia de alto riesgo,
por lo que tuvo que tomar decisiones legales respecto a su hija y esposo, debido al
temor a morir en el quiréfano.

Luego de atravesar por estas experiencias, sus familias han logrado
comprenderlas con mayor conocimiento sobre la enfermedad. De hecho, algunas de
las entrevistadas han construido una red de apoyo con la que cuentan siempre que se
sientan mal o necesitan descansar debido al malestar de la endometriosis. Por
ejemplo, Cathy menciond lo siguiente:

Cathy: “[14:03] Entonces, esos dias son los que mas estoy como ‘down’, pero gracias

a Dios ya mi familia me entiende. Entonces, como que tengo mi buen sistema de

apoyo. Mi mama esta aca conmigo desde que esta el bebé, o sea, mi esposo también

me entiende completamente. Entonces, ahi ya yo me siento con un poco mas de que

puedo dejarme ser. Si necesito acostarme, necesito acostarme. Y voy a tener a gente
que me apoya”.

Con este testimonio se da cuenta que el diagndstico permite una mejora en la
calidad de vida, debido a que brinda comprension por parte de los familiares de las
entrevistadas y ellos estan dispuestos a ofrecer apoyo en momentos donde

experimentar dolor o malestares similares. Esto resignifica su vida con endometriosis,
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debido a que ya no estan solas ni viven su dolor en silencio. Por el contrario, reciben
reconocimiento y validacion sobre su dolor y necesidad de descanso.
Efectos en relaciones sociales

Las entrevistadas han experimentado perjuicios en su vida cotidiana debido a
la endometriosis. Esto quiere decir que el dolor las ha limitado en sus actividades. Por

ejemplo, algunas de ellas mencionaron lo siguiente:

Maribel: “[25:50] Entonces, siempre era ese temor. Me va a doler y voy a tener que
parar la actividad o la responsabilidad que yo tengo en ese momento. En ese tiempo,
como te digo, como fue un diagndstico entre terminar el colegio y empezar y llevarlo a
la universidad, entonces era como que: ‘Mama, no puedo faltar porque yo soy la
delegada, tengo que ir a la universidad. Mama, no puedo faltar porque tengo practicas

9

en el hospital, tengo que ir”.

Verde: “[48:53] Sobre todo es cuando no estoy con la regla, pero hago muchas
actividades. Entonces, me da como mucho dolor corporal y a veces me da fatiga, o
sea, mucho suefo. Entonces, por ejemplo, yo hoy dia hice compras, ¢no? Fui a Wong,
estuve una hora, hice las compras de la casa, llegué a mi casa; no me pidas que
cocine, no me pidas que guarde las compras, no me pidas nada. Yo necesito tirarme
en mi cama, aunque sea media hora, a reposar porque llego con el cuerpo adolorido.
Y no he hecho nada mas que hacer compras. Entonces, cualquier actividad que me
demande caminar mucho o no estar en mi casa tranquila sentada me agota bastante,
entonces es bien limitante”.

Como se observa, los sintomas ocasionados por la enfermedad no solo las
limita, sino que también les genera una sensacion de incertidumbre que esta en
constante lucha con la responsabilidad. Maribel, por ejemplo, sabe que tiene que
cumplir con deberes innegociables como ir a la universidad o al hospital, pero no sabe
si su cuerpo se lo va permitir. Lo mismo sucede con Verde, quien sabe que después
de hacer comprar en el supermercado, ya no puede hacer nada mas en el dia porque
su cuerpo se lo impide. Esta sensacion de incertidumbre, también se refleja en otras
areas de su vida como las relaciones sociales. De esta forma, algunas entrevistadas

mencionaron lo siguiente:

Isabel: “[12:55] Por ejemplo, si tenia alguna reunion de amigos, salir o algo, si me venia
yo no iba”.

Verde: “[41:10] Hacia que no hiciera muchas cosas. A veces igual queria salir con
amigos, no podia porque me dolia”.

Ellas se veian limitados no solo por el sangrado menstrual y los sintomas que
este les generaba, sino que en otros dias del ciclo también tenian malestares fisicos

que les impedian salir a divertirse. Ante esta situacion, la comprension de su entorno
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es escasa Y les ha generado problemas en sus relaciones sociales. Por ejemplo,

algunas entrevistadas mencionaron lo siguiente:

Verde: “[47:51] El afio pasado, cuando estaba bastante malita, era dificil decirte ya
mafana vamos a la playa porque de pronto manana amanecia con dolor y tenia que
cancelar todo y por ahi como que mi novio un dia me dijo ‘s vamos a poder planear
cosas, 0 no?’. Entonces, yo no sé, yo también quisiera tener la respuesta, pero no la
tengo. Ya como que entendié que, bueno, me apoyd felizmente, pero con amigas,
también me ha pasado. ‘;Oye, cuando quedamos?’ ‘en dos semanas’, ya chévere, y
de pronto ese dia yo me siento muy mal y es como que, ‘oye, no puedo ir’, ‘pero ¢ por
qué nos cancelas a ultima hora?”

Susy: “[...] [15: 22] Es un cambio de vida y de rutina y de alimentacion, [15:26] que no
siempre las personas de tu alrededor estan dispuestas a entender. Yo dejé el alcohol
hace cinco afnos; el dia que me dijeron ‘tienes esto’, dejé de tomar radicalmente. No
necesito el alcohol para divertirme, pero muchas personas en las reuniones te dicen,
‘pero una copita, pero un poquito’, puedo tomarme de repente un champan, un
espumante por ahi, si se casa mi amiga, pero no es que algo que me mate el suefo,
me compro un jugo, un trago virgen, igual en la alimentacion, vivimos en una sociedad
donde es poco comun encontrar espacios o0 lugares donde haya alimentacién
saludable. Creo que cada vez mas, pero las personas de tu alrededor no siempre lo
van a entender. Entonces si siento que ha sido como un estrés para mi en algun
momento poder explicar eso. Ahora yo no explico, simplemente esto no puedo comer
y al final es mi dolor, es mi estdbmago, es mi vida.”

Estos testimonios revelan como la endometriosis afecta las relaciones sociales
de quienes padecen esta enfermedad. Sus dinamicas cambian porque deben priorizar
su salud y prestar mayor atencion a lo que comen, beben e incluso a los lugares que
asisten. De esta forma, sus vinculos sociales se ven afectados debido a que no
reciben la comprensién necesaria sobre su dolor y tampoco sobre el estilo de vida que
deben llevar. Su ausencia a reuniones sociales es interpretada como desinterés o su
decision de no beber alcohol es irespetada, lo cual les hace sentir presion social por
planificar salidas y tomar bebidas alcohdlicas. Por ello, ellas han sobrepuesto sus
necesidades de autocuidado y han aprendido a priorizar su salud fisica y mental con

el fin de evitar que los sintomas de la enfermedad se agraven.

Con todo, los testimonios expuestos en el presente capitulo revelan que la
endometriosis no es una enfermedad meramente ginecoldgica, sino una experiencia
profundamente marcada por el silencio, la violencia médica y la normalizacién del
dolor menstrual. A lo largo de este capitulo, se ha evidenciado que la enfermedad
muestra diversidad de experiencias segun el contexto e historia de vida. Por ejemplo,
hay quienes encontraron el diagndstico de forma rapida, mientras hay quienes

demoraron muchos afios en obtenerlo. También hay quienes lograron ser madres,
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mientras otras que decidieron despedirse de su utero y también de la posibilidad de
maternar desde su cuerpo. A pesar de la heterogeneidad de sus experiencias, todas
ellas comparten el sufrimiento de un dolor invisibilizado y poco comprendido por la
sociedad. Estos hallazgos dan cuenta de que la endometriosis es una enfermedad
sistémica que limita exponencialmente la calidad de vida de las mujeres que la

padecen.

4.4 Dimension subjetiva

En esta seccion del capitulo se abordaran los hallazgos de la dimension
subjetiva de la investigacién, la cual se relaciona con las emociones que han
atravesado las entrevistadas y los efectos psicoldgicos que la endometriosis ha tenido
en su vida. Finalmente, se compartiran y analizaran los personajes de ficcién que ellas
eligieron para representar su vida con la enfermedad y el dolor menstrual.
Emociones y efectos psicologicos

El dolor menstrual agudo y otros malestares producto de la endometriosis, ha
generado emociones muy variadas en las entrevistadas. Entre ellas, la tristeza y
frustracion ha predominado en diferentes etapas de su vida con la enfermedad. Por

ejemplo, algunas de ellas mencionaron lo siguiente:

Isabel: “[12:05] Entonces creo que si, estaba triste un poco que no ayudaba mucho el
dolor para nada y si, para mi era como que lo peor, creo que en esa época hubiera
esperado, o sea, pensaba cuando el dolor era muy fuerte, me hubiera gustado ser
hombre en cuando el dolor era muy muy fuerte o interrumpia muchas cosas que queria
hacer entonces digamos que no era un bonito momento, un bonito recuerdo o no lo
relacionaba con algo natural hermoso o bonito, no.

Valentina: “[42:54] Mira, todos los tratamientos que he tenido, siempre lo mas notorio
ha sido el tema de la depresién. A los 15 [edad de diagndstico] también empecé a ir a
mis primeras citas con psicologos, con psiquiatras. [...] Pero para mi si diria que lo mas
complejo es como que el tema de la salud mental para mi ha sido como que lo mas
dificil con lo que me ha tocado batallar en todo este tiempo”.

Ana: “[34:49] De hecho, en el momento mismo del dolor es como que te bajoneas,
pues, ;no? Y te sientes hasta las patas, Pero claro, después se pasaban y ya me
sentia bien. Y como te digo, nunca, como lo tenia normalizado como parte de la
condicion de ser mujer y de menstruar, no es que me sentia enferma, no decia, ay,
tengo un mal que no sé qué es”.

Paola: “[19:13] porque es un dolor que abarca todo, abarca todo y te limita en todo, no
solamente en lo fisico, y logra perjudicarte en varias etapas de tu vida y es como que
el dolor va creciendo junto contigo, tu te vas haciendo mas adulta y el dolor también a
la par va creciendo y te va perjudicando en todas esas areas que tu recién estas
explorando. Por ejemplo, en la etapa de tener pareja, en la etapa de querer ser mama.

82



Entonces, es como que ese dolor también va creciendo contigo y te va afectando en
todas las areas posibles”.

Como se muestra en los testimonios, el dolor les ha generado tristeza en
diferentes etapas de su vida. Desde las primeras experiencias menstruales cuando
eran nifas o adolescentes, hasta cuando tienen pareja y piensan en la posibilidad de
ser madres. Ademas, los efectos secundarios de los tratamientos hormonales también
les ha causado la misma emocion e incluso ha incrementado casos de depresion como
la experiencia de Valentina. Esta tristeza y frustracion, no se relaciona con una
experiencia individual sobre el dolor, sino mas bien con la normalizacion del dolor
menstrual de forma histérica.

Este silenciamiento del dolor menstrual les ha generado tristeza, pero también
miedo y ansiedad a experimentar dolor y a que su enfermedad avance. Por ejemplo,
algunas de ellas mencionaron lo siguiente:

Susy: “[17:49] Pero no quiero romantizar que vivo tranquila, siempre feliz, no, siempre
tengo el miedo. Yo creo que toda paciente endometriosis siempre tiene el miedo de
que el ginecdlogo le diga que te tiene que operar otra vez. Es el miedo que mas temo,
¢no?. Ahora solamente voy una vez al afio solamente a revisarme con este ginecélogo,
el chequeo, y siempre, cada vez que voy, ahora me toca a inicios de este afo; es ahora
un poco dentro de poco y siempre tengo ese miedo de: tienes otro quiste o te tienes
que operar. Siempre tengo ese miedo. Siempre voy con esa ansiedad; al fin y al cabo.
[...] Ahora tengo miedo, Grecia. Ahorita porque estoy a puertas de ir al ginecdélogo.
Pero nada mas. Ahorita estoy tranquila por ese lado que ya te expliqué que superé,
pero si tengo miedo; el miedo siempre va a existir. Pero me toca ir al ginecélogo, a ver
qué descubrira ".

Yolanda: “[54:48] Un dia con dolor es estar preocupada en qué pastillas vas a tomar,
qué tecito también por ahi te puedes tomar, que a veces ayuda un poquito aunque sea
para relajarme un poco. A pesar de que estaba en el trabajo, trataba de no pensar en
el dolor, de estar con un animo de ‘vamos a hacer las cosas productivas, vamos a
hacer que el dia de hoy sea un dia productivo’. Porque si no... lastimosamente, yo en
estos ultimos afos me doy cuenta de que me estoy deprimiendo mas con los dolores
que antes. Antes, como te decia, no le tomaba mucha importancia. Pero ya a esta
edad, que uno es mas consciente, ya como que...”.

Verde: “[20:16] Solo me tiro a llorar , la verdad, porque le tengo tanto miedo al dolor
que asi sea un dolor chiquitito en mi cabeza, ya se extrapol6. Sufro de ansiedad,
entonces llevo terapia psicologica hace ya como dos afios y, bueno, cuando tengo
dolor, simplemente he aprendido a escucharme y que si me tengo que quedar tirada
en mi cama, asi mi madre me ponga mala cara, asi mis amigas me pongan mala cara
y asi mi novio me ponga mala cara, yo me quedo tirada en mi cama porque lo siento,
mas no puedo hacerlo. Me hace sentir mal también porque digo: ‘Escucha, tienes 30,
deberias estar saliendo igual que tus amigas, disfrutando de la vida’, pero no puedo,
entonces me hace sentir triste. Cuando me siento muy triste o muy cargada, escribo y
ya es lo unico que hago”.
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Como se observa, el miedo que sienten las entrevistadas varia segun las
circunstancias donde la enfermedad se hace presente. Por ejemplo, el miedo de qué
dira el ginecdlogo, la preocupacion a no poder ser productiva en el trabajo o la
ansiedad cuando aparece un dolor pequefio, son emociones transversales a toda su
vida. Estas emociones afectan su autoestima y la forma en que se perciben a si
mismas y a su enfermedad. De esta forma, algunas entrevistadas mencionaron lo

siguiente:

Ana: “[45:46] Si tuviera que decir una palabra, diria cautela indeseada y normalizacion
de algo que no esta bien. Hoy he hecho las paces porque ya sé que esta ahi, 4no? y
mas bien ha sido una tranquilidad saber, a veces cuando tienes algo que no funciona
en ti, dices, ay, yo soy medio freak, ¢no? Es como, no sé, una cosa de, no sé si hay
algo de culpa en eso, como decir, yo soy defectuosa, pues, ;no? Soy asi. Y luego
saber que, en verdad, no es como un defecto intrinseco de mi ser, sino que, pues, es
una condicién de salud, ¢no? que explica un conjunto de cosas, pues ya solamente
eso es un alivio y te ayuda a sobrellevarlo mejor”.

Isabel: “[27:39] O sea, yo sé que hay otros casos un poco mas graves que el mio en
que ni siquiera una medicacion oral las ayuda. Yo diria que el mio ha sido manejable,
pero claro que en algunos momentos, mas que todo de nifia, el dolor de nifia y de
adolescente, quizas me afectd un poco en el tema de lo incomodo y lo insegura que
me hacia sentir, ;no? Estar en tener este fastidio y esta molestia, pero fuera de eso
no pienso que haya sido muy demasiado marcado, que me haya traumado o algo asi,
¢,no?”

Como se observa, ellas construyeron una forma de ver su propio dolor. Ana,
por su lado, lo veia como un defecto o algo mal dentro de ella antes de obtener un
diagndstico. Isabel, por su parte, considera que hay casos de mayor gravedad y que
su experiencia ha sido tolerable. Sin embargo, esto se relaciona con la minimizacion
que las entrevistadas hacen sobre su dolor. Por ejemplo, algunas entrevistadas

mencionaron lo siguiente:

Mariana: “[30:39]. Si me he lamentado, me he quejado, he llorado, pero en general
sentia que tener dos dias de dolor versus chicas que tenian todo el mes dolor. O sea,
sentia que mi escenario era el mejor escenario de lo que podia pasar. [...] La verdad
es que ahora que soy mama, que logré mi objetivo, ya estoy super tranquila. Ya como
no me importa qué pueda pasar. Nunca me... nunca me... tengo bastante tolerancia
al dolor. De hecho, tuve parto natural y no me parecié gran cosa”.

Ana: “[35: 40] Quizas tenga que ver con mi, con mi personalidad. Un poco. Tengo una
amiga que me dice que soy survivalist. O sea que. Como que las incomodidades,
Como que no les doy bola. Hay que seguir adelante. Es como, no les doy bola, no, hay
que seguir adelante es como no ya pues asi sera, me dolera ya, no importa, seguir”.
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Estos testimonios revelan que ellas no suelen validar su dolor debido a que
comparan su experiencia con la de otras mujeres con endometriosis, o incluso porque
tienen el umbral del dolor bastante alto. Ademas, Ana muestra como ha construido
resiliencia a partir de sus experiencias de malestar, para no verse limitada en su vida
diaria. Esta situacion les impide reconocer su propia experiencia de dolor como
legitima y aumenta su exigencia en sus actividades cotidianas cuando su cuerpo
necesita una pausa.

Sin embargo, algunas de las entrevistadas han desarrollado ciertas estrategias
de afrontamiento cuando el dolor se vuelve muy fuerte e incluso cuando las emociones

las agobian. En este contexto, ellas mencionaron lo siguiente:

Cathy: “[20:42] Busco algo que me gusta hacer. O sea, si estoy en mi casa, me pongo
a ver una serie, que eso como que me nubla, no sé cémo decirlo, como que se me
olvida el dolor y me concentro en otra cosa. O si estoy en otro lado, me meto al
teléfono. Tengo un juego ahi como para cuando estoy asi, y ya. Hablarlo con mi esposo
también me ha ayudado mucho. O sea, decir los sintomas en voz alta es algo que yo
no habia hecho en afios, no?”

Mariana: “[39:50] Algo que me ha faltado decirte es que ya hace varios afios que hago
terapia psicologica. He tenido diferentes terapeutas y hace un poco mas de dos afos
que estoy con una terapeuta que es conductual, que eso me ha ayudado
tremendamente, y era una persona yo super ansiosa, con miedos, pero la verdad que
ahora hasta mi ginecologo me dice que ya estoy demasiado relajada. Entonces, o sea,
yo tengo la suerte de tener un buen trabajo, un seguro médico, de tener a mi grupo de
apoyo, de si tengo dolor, poder ir a una clinica privada que me atiendan. Entonces, es
algo que yo siempre agradezco y soy bien consciente de todos los beneficios que
tengo, ¢no? De todos los privilegios. Y eso me hace sentir bien agradecida”.

Maria: “[17:31] Mi primer y segundo dia de menstruacién yo si me doy muchas
licencias. Soy bastante estricta en mi dia a dia con mis horarios, lo que tengo que
comer. Esos dias si suelto un poco. Es como que si me provoca McDonald's, me lo
voy a pedir. No todos los meses, no? Si hoy no quiero hacer ejercicio, no lo voy a
hacer. Soy un poquito, un poquito mas indulgente conmigo”.

Gladys: “[27:13] Pero si, la que me ayudé mucho es mi cufiada que es psicologa y ella
habia pasado también por endometriosis y entonces con ella hablabamos y ella me
dijo por ejemplo de una noche antes como despedirme de mi utero, de mis ovarios,
agradecerles por todo que habia tenido una hija, no habia logrado la otra, porque tuve
esa pérdida de mi hijita, pero despedirme también, y por si acaso si me quedaba fria
en la sala de operaciones, también agradecer toda mi vida lo que habia podido hacer
en este mundo. Y bueno, pues, rogarlo nomas amanecer al dia siguiente”.

Estos testimonios muestran formas de regular su dolor fisico o emocional, sea
con estrategias de distraccion como juegos o0 series 0 busqueda de espacios de
contencién emocional como terapia o exteriorizar sus sintomas. De igual forma, ser

compasivas con ellas mismas en su alimentacion y actividad fisica también es una
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manera de regular su malestar y ser amables con ellas mismas. Estas dinamicas de
afrontamiento personal, muestran diversidad de formas de gestion del dolor y también
evidencian que estas estrategias dependen del contexto personal de cada paciente.
Sin embargo, no todas las estrategias responden a una plena aceptacion del
diagnodstico de endometriosis. En algunos casos, esto interactua con algunos
mecanismos de negacion. Por ejemplo, Cathy comentd lo siguiente:
Cathy: “[14:50] ahorita la endometriosis la tengo como en mi fo-do list, ;sabes? O sea,
como que sé que esta ahi, sé que me tengo que chequear, sé que tengo que
organizarme con eso, pero todavia no me quiero meter, porque me van a volver a decir

que tengo que operarme, etc., etc., entonces estoy como en la etapa de negacién
ahorita, como que sé, pero todavia puedo aguantar”.

Este testimonio no implica negacion total de la enfermedad, sino mas bien una
forma de proteccion emocional, y a su vez, una manera de retar su tolerancia al dolor.
Al postergar su cita médica, Cathy también posterga la posibilidad de una cirugia y
prioriza la continuacion de su vida cotidiana. Como se observa, esta negacion coexiste
con estrategias de afrontamiento del dolor fisico y emocional, que revelan la
complejidad de vivir con una enfermedad cronica.

Representacion de emociones a través de personajes

En la parte final de las entrevistas, se les pregunté a las participantes con qué
personaje de ficcidon relacionaban su vida con dolor y con endometriosis. Esta
pregunta se realiz6 con el objetivo de comprender a mayor profundidad la forma en la
que ellas perciben su experiencia con la enfermedad. Los personajes que ellas
describieron, revelaron emociones que resultan importantes de mencionar.

Admiracién y orgullo

Mariana: “[42:33] Yo me siento super poderosa. O sea, me admiro un montén. Me
admiro de todo lo que he tenido que pasar para llegar a mi objetivo, [...] a pesar de
varias cosas que me han pasado bien seguidas, siempre he sabido como que ver todo
con optimismo y me siento como una guerrera, por asi decirlo. Y ahora que he dado a
luz y todo, mas todavia”.

Como lo cuenta Mariana, la endometriosis también puede generar admiracion
propia y orgullo de haber pasado de forma satisfactoria todos los retos que conlleva
la endometriosis. Definitivamente, el privilegio de clase juega un papel fundamental
en la superacién de estas situaciones dificiles. Es ahi donde la gratitud y la conciencia

social dan lugar a la confianza y alegria consigo misma. Hoy Mariana se siente super
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poderosa, porque logroé ser madre a pesar de que atraveso por situaciones complejas
para poder lograrlo.

Resulta interesante entender la admiracién y orgullo que ella siente hacia si
misma como “la superpoderosa”, que representa a Bombon, Burbuja y Bellota. Estas
tres hermanas que fueron creadas en un laboratorio, se caracterizan por ser heroinas
que siempre se encuentran luchando contra villanos para combatir el mal y defender
la paz, justicia y seguridad. En el contexto de la endometriosis, esta enfermedad se
situa como la villana que finalmente es vencida por “la superpoderosa”, entendiéndose
como el logro de la maternidad y el bienestar a pesar de las dificultades que atraveso

Mariana.
Curiosidad y cuestionamiento

Verde: “[52:00] Nunca me he hecho esa pregunta. Yo creo que la endometriosis te
invita mucho a cuestionar muchas cosas. Entonces, no sé por qué se me viene en la
mente Mafalda. Que era una nifia que siempre cuestionaba todo, ¢no? Y que buscaba
darle, como que darle vueltas y tratar de encontrar una respuesta. Y que finalmente
era ella. Yo creo que eso”.

Para Verde, que siempre supo que algo estaba mal dentro de ella y que luego
del diagnodstico empezo6 a investigar mas sobre su enfermedad, la endometriosis es
como Mafalda. Este personaje representa una nifa que cuestiona el orden social de
forma permanente gracias a su interés por la paz y la justicia. Verde comentd, por
ejemplo, que la endometriosis le causa muchos problemas gastrointestinales que
aprendié a identificar como parte de la endometriosis y relacionado a su ciclo
menstrual a pesar de que los médicos no le creian ni relacionaban sus sintomas con
la endometriosis. Entonces, ella empezé a investigar de forma individual para entender
mejor su padecimiento, lo cual quiere decir que su experiencia ha estado marcada por
la curiosidad y la necesidad de sentirse comprendida.

De la desesperanza a la aceptacion

Maribel: “[46:07] Yo diria... es que hay un antes y un después. Yo diria que la
endometriosis y el dolor antes de mi cirugia era Thanos. Hacia un clic y me
desaparecia, me limitaba en mis responsabilidades basicas. El estudiar para mi
siempre va a ser como que una de mis responsabilidades . Yo puedo faltar a una fiesta,
puedo faltar a una salida, pero faltar a mis clases, a mi estudio, a mi trabajo... no. Ya
no es un personaje malvado. Ahora ya no es malo. Mi endometriosis era, antes de
satanizarla, del temor. Ahora ya no. Ahora es mas, me identifico mucho. Podria ser
que sea Mujer Maravilla ahora”.
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Aqui Maribel muestra una gran diferencia entre como ella se sentia antes y
después de su diagnodstico. Antes, sentia desesperanza al encontrarse frente a
Thanos, un villano poderoso que le arrebataba su autonomia y bienestar. El dolor
menstrual la limitaba y le quitaba control sobre su vida. Hoy, después de la cirugia, se
siente orgullosa de la enfermedad que tiene debido a que el dolor ha disminuido, lo
cual le ha permitido aceptar la enfermedad y se identifica mas con ella. La Mujer
Maravilla representa eso, una heroina que se caracteriza por el amor, la justicia y la
empatia: la endometriosis ya no la limita, sino que se convierte en una fuente de
fortaleza y autocompasion.

Miedo y pérdida de identidad

Paola: "[47:58] Eso lo tengo clarisimo. Yo siempre digo que la endometriosis es como
Venom, literal. Es Venom, porque se puede mimetizar en tu cuerpo, se puede
expresar, y llega un punto en que la endometriosis toma las riendas de esto, y ya no
eres tu, ya no eres tu. Entonces, yo lo veo mas que todo asi, ;no? Que esa enfermedad
es muy agresiva, muy mala, tiene mucha maldad y a veces toma control de ti misma 'y
tienes que luchar contra eso para encontrarte ti misma."

Susy: “No sé€, [49:26] sé por qué se me ha venido a la cabeza Spider-Man el negro,
que era malo, ¢no? Y a Spider-Man el rojo. Yo creo que el malo fue todo el tiempo que
nunca entendi el camino, el negro. Y ahora ya estoy rojo, no? Pero por momentos
quiere regresar a ser malito, pero no lo dejan tanto. Pero ya es Spider-Man normal,
pero fue mucho tiempo el negro porque era horrible, no entendia sobre todo por qué
duele, pero todos dicen: ‘Es normal, es normal, es normal’. Y dices, pero esto no es
normal, pero todos, por afios, te dicen que es normal, es normal, y luego dices: a ver,
yo siempre entendi que no era normal y ahi tiene una respuesta. Creo que todos
merecen tener un diagnostico y una respuesta a eso, que sienten que no esta bien,
que no esta bien”.

Paola y Susy coincidieron al representar a la endometriosis como Venom, quien
es el personaje que representa la sombra y el lago negativo de Spiderman y de otros
personajes de Marvel. El necesita alojarse dentro de un humano, para poder tomar
posesion del mismo y mostrar su lado mas oscuro. La endometriosis aparece como
aquella enfermedad que toma posesion de su vida y que muchas veces no les permite
ser ellas mismas, lo que revela emociones de miedo, frustracion y desesperanza.

Como ellas lo mencionan, encontrarse de nuevo con su esencia, implica un
trabajo en contra de esas emociones hacia la enfermedad. La lucha no es solo contra
la enfermedad en si, sino también contra esa sensacién de ya no sentirse ellas
mismas. Tienen miedo de sentir dolor, pero también miedo de que este dolor se
apodere de su vida y de su emocionalidad. No poder trabajar o estudiar, no poder salir
con amistades o incluso, no poder ser madres son situaciones que afectan su

identidad y que reconfiguran su vida cotidiana.
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Ansiedad y resiliencia

Maria: “[20:53] Qué buena pregunta. Un personaje de ficciébn para elegir, para
simbolizar mi vida... Bueno, no sé si lo has visto, hay esta superheroina que me
encanta de Marvel, Jessica... Ay, se me fue. Sale en Marvel, es una investigadora que
es como que, pucha, pero a esta mujer le cae una tras de otra. Siempre sale adelante,
pero le cae esto, después esto, después la mejor amiga, después la mama, después
el novio... ¢Jessica Strange? ¢Jessica Lange? Bueno, no me acuerdo. Pero si, un
personaje al que constantemente le cae una tras de otra y, bueno, lo surfeo porque no
me queda otra”.

Ella se ha sentido atacada por la endometriosis, lo que le ha generado
ansiedad, pero a pesar de ello ha sido resiliente. Jessica Jones es un personaje
atravesado por el trauma, pero también por la fortaleza que tiene para resistir ante la
adversidad. En el caso de Maria representa una vida marcada por el dolor, pero aun
asi tiene que seguir adelante. Inclusive cuando no se tiene el apoyo de la pareja o la
compresion total de la familia, como lo comentaba Maria durante su entrevista. Maria
se apropia de la experiencia de Jessica Jones al final de su testimonio, lo cual muestra
la resiliencia que ha tenido frente al dolor causado por la endometriosis.

Estas representaciones permiten entender la endometriosis no s6lo como una
condicion médica, sino también como una experiencia sumamente compleja y
subjetiva al contexto personal de cada mujer. Sentirse alegre y orgullosa de la
enfermedad, o por el contrario sentirse limitada y temerosa de ella, son dos extremos
por los que han tenido que navegar en su experiencia con el dolor y la endometriosis.
A través de este imaginario, las entrevistadas han logrado manifestar emociones
profundas sobre su enfermedad mas alla de una perspectiva médica.

A modo de cierre, es posible notar que la endometriosis es una enfermedad
que trae consigo efectos en las areas cotidianas de las mujeres que la padecen, como
el trabajo, la educacion, la familia, pareja o amistades. Sin embargo, también es una
enfermedad que genera efectos adversos a nivel emocional, puesto que puede causar
emociones como tristeza o miedo hasta trastornos de la salud mental como ansiedad
y depresion. Asimismo, la deslegitimacion constante de la que son victimas, intensifica
el malestar emocional causando que se sientan frustradas e incomprendidas. De esta
forma, la endometriosis construye un espacio subjetivo fundamental, que resulta

necesario visibilizar al momento de hablar de esta enfermedad.
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Capitulo 5: Discusion de resultados cualitativos

En el presente capitulo se presentara la discusion de los resultados cualitativos.
Esta seccion ha sido dividida en tres subsecciones de analisis. En primer lugar, se
retomara la idea de estigma para Erving Goffman, la cual se discutira con los hallazgos
en torno a la menstruacion y dolor. En segundo lugar, se hara uso de la propuesta de
Miranda Fricker sobre injusticia epistémica para explicar y comprender la experiencia
meédica de las mujeres con endometriosis y el retraso en su diagnéstico. En tercer
lugar, se interpretaran los hallazgos con respecto a la construccion social de la
discapacidad propuesta por Susan Wendell, en ella se explorara cémo la
endometriosis puede ser vista como una condicién que afecta la funcionalidad de las
mujeres.

5.1. Estigma, menstruacion y dolor

Histéricamente, la menstruacion ha estado acompafada del estigma de
suciedad e impureza, haciendo que las mujeres sientan verglenza de su propio
sangrado. A esto se suma el estigma del dolor menstrual normalizado, con el cual se
percibe como natural que las mujeres sientan dolor al sangrar mensualmente.
Ademas, cuando las mujeres manifiestan este dolor y buscan ayuda médica, no
encuentran validacion ni credibilidad.

Como se ha visto en la seccién de hallazgos, la llegada de la menstruacién trajo
consigo que las entrevistadas sientan miedo de mancharse y también verglenza por
estar menstruando. Esto configura parte del estigma fisico segun Goffman, ya que a
pesar de no ser visible, estas situaciones desacreditan y excluyen a las adolescentes
en lugares como la escuela o la casa. Esto hace que las mujeres sientan rechazo
hacia su propia sangre menstrual desde el primer contacto con ella y luego, al sentir
dolor durante el periodo, atraviesan esta experiencia en silencio o construyen la idea
de que es normal.

De esta forma, muchas de las entrevistadas vivieron la menarquia como un
evento sorpresivo e incobmodo, donde tuvieron que adaptarse a ciertas dinamicas de
ocultamiento para pasar desapercibidas y controlar la sangre menstrual. Se les
ensefid como usar productos menstruales tales como toallas higiénicas y desde ese
momento, sintieron miedo a mancharse y a pasar verguenza frente a los demas. Esto
se intensifico en el tiempo, puesto que empezaron a desarrollar nuevas estrategias de
ocultamiento para evitar el estigma, por ejemplo, usaban dos toallas higiénicas o

shorts debajo de la ropa, incluso una de ellas comento que utilizaba mochilas cruzadas
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para poder taparse en caso de manchado. Estas situaciones muestran cémo fueron
educadas desde el estigma y por ende, desarrollaron estrategias que eviten potenciar
dicho estigma.

Este tipo de estigma relacionado al ocultamiento de las practicas de
autocuidado menstrual, también esta relacionado a mitos que no tienen sustento
cientifico. Por ejemplo, Gladys comentd algunas ideas normalizadas en su familia:

Gladys: “[35: 26] Todo ese discurso que tenia mi mama, también lo tiene mi cufiada.

Entonces le decia a su hija que se aguante. Es mas, tenia la costumbre, hasta ahora

lo tiene, de que cuando menstrua no se bafa. Yo nunca habia escuchado hablar de

€s0, que no se bafia para no cortar la menstruacion. Y mi sobrina pasaba dias en mi

casa con mi hija, ¢no? Hacia pijamada, etcétera. Y me decia, tia, estoy menstruando,

pero ahora si voy a aprovechar para bafiarme aqui. [...] Y en mi casa tomaba pastillas
para el dolor y se llevaba escondidito para el siguiente mes [...]".

El testimonio compartido, muestra como la gestion del estigma también implica
hacer lo que para Goffman es el passing. Es decir, intentar pasar por alto ciertas
caracteristicas desacreditadoras, para no experimentar exclusiéon o rechazo de la
sociedad. La sobrina de Gladys se bafia y toma pastillas para el dolor menstrual a
escondidas de su mama, lo cual significa que ella no sélo esta intentando pasar
desapercibida frente a su figura femenina principal, sino también en el entorno social.
Esto evidencia que vive su menstruacion en silencio y con miedo, pero al mismo
tiempo esta en proceso de resignificar el estigma gracias al apoyo y espacio seguro
que le brinda su tia.

A partir de esta situacion, es importante mencionar que, si bien la mayoria de
entrevistadas se han relacionado con su menstruacion de forma estigmatizante, hoy
en dia varias la han transformado a partir de su diagnéstico. El estigma con el que
crecieron ha sido reconfigurado por su capacidad de agencia para cuestionar el dolor
menstrual y ayudar a las mujeres de su entorno a darse cuenta de que no es normal
y brindarles formas de gestion del dolor como lo hace Gladys con su sobrina. En
contraste con Goffman, se observa que de la misma forma en que el estigma se
construye mediante las interacciones sociales, este también se puede transformar y
derribar por medio de las relaciones.

Por otro lado, a raiz de la llegada de la menstruacion, algunas entrevistadas
pasaron momentos de incomodidad e incomprension con sus madres. Por ejemplo,
Gladys fue obligada a lavar sus sabanas manchadas de sangre y Susy, fue interpelada
por su madre al exigir que desde ese momento le contara todo sobre su vida sexual.

En el caso de Gladys, se observa que la menarquia estuvo acompafiada de la llegada
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del estigma de suciedad e impureza. Para Susy, se evidencia que la menarquia llegé
acompanada del estigma de que al menstruar, dejaba de ser una nifia para convertirse
en una mujer. Ambos casos revelan coémo ellas han tenido que gestionar el estigma
desde su primera menstruacion, donde las ideas de ocultamiento y disciplinamiento
del cuerpo estan muy presentes.

Ademas, algunas de las entrevistadas aun se sentian nifas cuando
atravesaron por la menarquia. Desde lo propuesto por Goffman, esto generd que se
produzca una ruptura entre la identidad social esperada, es decir el ser mujer, y la
identidad real de las entrevistadas que aun se veian a si mismas como nifias. Esta
situacion pudo haberles generado sentimientos de exclusion y desvinculacion con su
entorno de amistades en el que aun tenian intereses relacionados a la nifez. De este
modo, la llegada de la menstruacién aparece como un hecho que las obliga a crecer
e introducirse en el mundo de la adultez. Esto también configura parte del estigma
fisico, pues la menstruacion viene acompanada de una etapa de cambios corporales
en las mujeres. Sin embargo, ellas no siempre estan listas para ser percibidas como
mujeres grandes ni mucho menos para enfrentar dolor agudo legitimado por la
sociedad.

Como se ha visto, el estigma no se construye a partir de su propia experiencia,
sino mas bien es algo que ha traspasado generaciones en las familias y que se
transmite a ellas cuando empiezan a menstruar. Es asi que ideas como “la regla duele”
0 “estas exagerando”, quedaron grabadas en el imaginario de las entrevistadas,
quienes a pesar de que sabian que algo no estaba bien con su cuerpo, no lo
externalizaban debido a la estigmatizacién de su entorno. No cuentan con validacion
del dolor por parte de su circulo mas cercano, sino que por el contrario, se refuerza el
ideal de resistencia femenina. De esta forma, no solo se trataba de la invalidacién de
su dolor, sino también de la adjudicacidn del estigma de caracter hacia su experiencia.
Es decir, muchas veces se estigmatizé su salud mental gracias a la poca credibilidad
de los médicos o familiares que les decian que “el dolor estaba en su cabeza” o que
“era estrés”, lo cual provocaba que ellas sientan que habia algo mal dentro suyo que
tenian que solucionar para no sentir ese malestar.

En este punto el estigma aparece como una responsabilidad individual para
cada mujer que atraviesa dolor menstrual y que es percibida como exagerada. En
consecuencia, su identidad se construye con una sensacién de exclusion, debido a

que sienten que su experiencia es aislada y unica, lo cual limita que accedan a una
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experiencia colectiva del cuerpo menstrual. Ellas deciden callar y aguantar el dolor,
incluso cuando no se trata de una decision consciente sino mas bien de adaptacion.
Entonces, aprenden a convivir con el dolor y a protegerse del maltrato que reciben
cuando manifiestan su dolor menstrual, lo que las lleva a no volver al médico y
gestionar su malestar en silencio y soledad. Esto sucede hasta que llega un episodio
de dolor muy fuerte, que las lleva nuevamente a ver el sistema médico como una
opcion. No obstante, el servicio de salud que reciben también esta colmado de
vivencias estigmatizantes que obstaculizan su credibilidad y proceso de diagndstico.

En suma, el estigma esta presente desde la llegada de su primera menstruacion
hasta su proceso de diagndstico. Por ello, el dolor moldea su identidad en la medida
que crecen con ideas estigmatizadoras de la menstruacion y aprenden a vivirlo de
forma oculta e individualizada. Sin embargo, en el camino ellas son capaces de
reconfigurar la estigmatizaciéon de la que han sido victimas y transformarla para
cambiar la percepcidon del dolor menstrual en otras mujeres y en ellas mismas. Esto
abre la posibilidad de crear colectividad y mejorar las experiencias futuras de aquellas
mujeres que aun no cuentan con un diagnostico. Con todo, el estigma puede
convertirse en un punto de partida para abrir espacios de cuestionamiento y construir
comunidad.

5.2. Entre el saber experto y el saber vivido: injusticia epistémica en contextos
médicos y familiares

A lo largo de su vida con dolor, las mujeres con endometriosis han aprendido
mucho sobre su malestar. Es decir, como y cuando les duele, qué actividades o
alimentos potencian o minimizan su dolor e incluso, han aprendido a reconocer otros
sintomas mas alla del dolor menstrual, como molestias musculares, gastrointestinales
o urinarias. Sin embargo, cuando acudian al médico ginecélogo este conocimiento era
invalidado y omitido, generando asi una lucha entre el saber vivido de la paciente y el
saber experto del profesional. Para Fricker, esto es denominado injusticia epistémica,
por ello su propuesta sera abordada a continuacién para analizar los hallazgos en
relacion a la experiencia médica de las entrevistadas.

En primera instancia, la injusticia testimonial, un tipo de injusticia epistémica,
permite entender que las entrevistadas no han recibido credibilidad por parte de sus
médicos tratantes, debido a que se ha asumido que ellos poseen mayor conocimiento
sobre el cuerpo femenino que las mismas mujeres. Entonces, cuando una paciente

acude a consulta médica por padecer fuertes dolores menstruales, no se valida ni se
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adjudica la importancia necesaria a su testimonio, puesto que se entiende que es
normal que la menstruacion duela y que, en todo caso, se trata de una exageracion o
intolerancia al dolor. Esto causa que, en muchos casos, no se busque una solucién al
malestar o solo se recetan analgésicos sin entender la causa central del dolor.

Por si fuera poco, este desconocimiento médico lleva a que las pacientes sean
juzgadas durante la consulta y no se brinde el espacio de comprension necesario.
Ellas son victimas de una practica médica violenta y ausente de empatia, que no da
lugar a la experiencia individual de la mujer, sino que la minimiza y la explica como
parte de la naturaleza del cuerpo femenino. Esta injusticia testimonial, lleva a que los
ginecologos recomienden un embarazo a las pacientes, lo que agrava su malestar
porque son tratadas como objetos dafiados cuyo arreglo reside en la maternidad, lo
cual responde a una loégica patriarcal en la que se normaliza la idea de que la
experiencia femenina debe contar con dos elementos esenciales: el dolor y la
reproduccion.

Inclusive, varias entrevistadas tuvieron que convencer a los médicos de que
podian tener endometriosis, ya que habian investigado previamente de manera
individual al no encontrar respuestas en el servicio de salud. Muchas veces tuvieron
que llevar pruebas que respalden su experiencia con el dolor, como examenes
ginecologicos anteriores. Esto también revela injusticia testimonial en la practica
médica, ya que el saber vivido de las pacientes resulta insuficiente para los doctores
de forma tal, que deslegitiman su conocimiento y lo perciben bajo prejuicios de género
que les impiden brindar un diagndstico oportuno.

Entonces, la ausencia de credibilidad en los testimonios de las pacientes, lleva
a que ellas no quieran acudir al médico nuevamente por temor al maltrato, cuando en
realidad deberian recibir respuestas y tratamientos adecuados para su sintomatologia.
Esta injusticia en sus testimonios afecta significativamente el diagndstico de
endometriosis, puesto que la falta de legitimidad genera que no se estudie con
detenimiento su dolor ni se ordenen los examenes médicos necesarios. En
consecuencia, ellas se acostumbran a vivir con dolor y entienden que es normal vivir
asi. Muchas veces aceptan la respuesta brindada por el profesional que visitaron, lo
cual también representa un caso de injusticia testimonial en el que se brinda exceso
de credibilidad a lo que dice el médico, debido al poder que representa su profesion

en el vinculo con la paciente.
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Esta situacion hace parte de un primer obstaculo, pero cuando logran
convencer a los médicos que pueden tener endometriosis o les recomiendan tomarlo
como una opcion, ellos se niegan y tampoco toman en cuenta este testimonio porque
han aprendido que los casos de endometriosis son escasos y no les han ensefiado lo
suficiente sobre la enfermedad. La medicina no ha estudiado a profundidad esta
enfermedad y esto evidencia injusticia hermenéutica. Es decir, no hay conocimiento
suficiente que explique y permita entender el dolor agudo que produce la
endometriosis porque los médicos no cuentan con suficientes herramientas
interpretativas para entender la experiencia de las mujeres con dicha enfermedad.

Sucede algo similar cuando se habla de la experiencia de las mujeres
entrevistadas, puesto que las limitaciones hermenéuticas que tienen han impedido
que encuentren un diagnéstico de forma temprana. En otras palabras, la
normalizacion de dolor de su entorno cercano como familia y amistades, ha llevado a
que ellas tengan las mismas creencias y por ende, no cuenten con las herramientas
necesarias para cuestionar su malestar y buscar ayuda médica desde el inicio.
Inclusive, el dolor también se presenta durante las relaciones sexuales, haciendo que
ellas crean que el dolor durante el sexo es normal o se acostumbren a vivir su
sexualidad de forma limitada. Cuando acudieron al doctor por este motivo, se les dijo
que era psicoldgico y en ningun caso se sospech6 de endometriosis. Esto hizo que
las entrevistadas pensaran que el dolor se debia a problemas de pareja o que era
parte de su normalidad porque no contaban con las herramientas necesarias para
manifestar su experiencia. Asi, la injusticia hermenéutica esta compuesta tanto por
desconocimiento médico como por la forma en que el circulo cercano de las
entrevistadas percibe su dolor.

A ello se suma que la mayoria de entrevistadas resistieron el dolor por mucho
tiempo y se acostumbraron a vivir con él hasta que un episodio de dolor agudo marco
su vida y acudieron al médico nuevamente. Esto puede verse como una articulacion
entre la injusticia testimonial y hermenéutica, ya que al no recibir credibilidad por los
doctores ellas deciden no regresar a un servicio de salud. Sin embargo, ellas tampoco
cuentan con las herramientas epistémicas necesarias para ponerle nombre a su dolor,
lo que las lleva a normalizarlo. Como conté Yolanda durante su entrevista, en un
episodio de dolor muy fuerte, ella buscé en internet el tipo de dolor que estaba
experimentando e inmediatamente los resultados arrojaron que tenia apendicitis y asi

fue. Pero cuando se trata de dolor menstrual, no existe conocimiento de facil acceso
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que sugiera la existencia de endometriosis, ni en internet ni en una consulta médica.
La falta de marcos interpretativos situa a las mujeres con endometriosis en un terreno
de confusion y desinformacion frente a sus propios cuerpos.

En sintesis, la ausencia de credibilidad por parte de los médicos, constituye un
caso de injusticia testimonial que mas tarde afecta el proceso de diagndstico de
endometriosis. La experiencia que atraviesan en una consulta médica las trauma y
violenta, por lo que no vuelven a acudir a un servicio de salud. Esto las condena a vivir
con dolor sin sentirse comprendidas ni respaldadas, acostumbrandose a una vida de
sufrimiento en silencio lo cual se puede entender desde la injusticia hermenéutica. La
falta de recursos interpretativos hace parte de la naturalizacion del dolor femenino, ya
que las entrevistadas construyen las mismas creencias de sus familias o amistades y
se acostumbran a vivir con malestar cronico hasta que un episodio de dolor les cambia
la vida. De esta manera, el diagnéstico se presenta como una respuesta a la suma de
esfuerzos individuales para encontrar especialistas en endometriosis y evidencia
cientifica que respalde sus sintomas. La oportunidad de nombrar su dolor, les cambia
la vida porque les permite el acceder a una experiencia nueva en la que su dolor
disminuye o desaparece. Asi, la injusticia epistémica aparece como un eje central para
poder comprender a profundidad la experiencia y gestion del dolor de las mujeres con
endometriosis.

5.3. El dolor como discapacidad

El dolor limita la vida de las mujeres con endometriosis, en la medida que
impide que realicen sus actividades cotidianas. En diferentes etapas de su vida, han
tenido que ausentarse del trabajo, universidad o colegio debido al dolor. A ello se suma
que el dolor también les impide disfrutar de una sexualidad plena e incluso, de una
vida social activa. Para Wendell, esto configura una discapacidad que ha sido
socialmente construida, puesto que estas limitaciones son creadas por una esfera
publica que es ajena a las necesidades de las mujeres con esta enfermedad.

No se trata de entender la endometriosis como una discapacidad biolégica o
intrinseca al cuerpo fisico, sino mas bien de entenderla como una condicién que
necesita de adaptaciones en la estructura social que faciliten la vida de las mujeres
con esta enfermedad. Por ejemplo, con frecuencia deben ausentarse del trabajo por
dolores muy fuertes, pero la mayoria de las entrevistadas no tienen la posibilidad de
trabajar desde casa o tomar una licencia menstrual. Por el contrario, usualmente son

ellas las que se tienen que adaptar a sus necesidades individuales, llevandolas a
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tomar decisiones como renunciar a un trabajo estable y trabajar de forma
independiente. De hecho, el estrés y el ritmo de vida incesante también forman parte
de esta decision, ya que estos factores producen mayor inflamacion en su cuerpo lo
que luego deviene en mayor dolor.

De esta manera, las mujeres con endometriosis son coaccionadas por la
sociedad para renunciar a un trabajo estable. En consecuencia, su economia se ve
afectada porque pierden la posibilidad de tener un trabajo y salario estable que les
permita tener el estilo de vida necesario para su condicién: alimentacion anti
inflamatoria, fisioterapia de suelo pélvico, suplementos vitaminicos, medicamentos
hormonales, etc. Dichos elementos les facilitan tener calidad de vida pese a la
complejidad de su enfermedad. Sin embargo, el sistema econdmico no se adapta a
las necesidades de estas pacientes, sino que por el contrario, las excluye debido a
que no cuentan con el nivel de productividad esperado. De las trece mujeres
entrevistadas, solo tres afirmaron que habian contado con flexibilidad y comprension
por parte de sus centros laborales, cuando ellas necesitan ausentarse debido al dolor
menstrual. Como se evidencia, se trata de un privilegio al que muy pocas mujeres
pueden acceder, cuando deberia ser una necesidad basica respetada por las
empresas.

El problema no son las mujeres con endometriosis, sino que la sociedad no
adapta sus dinamicas y estructura para que ellas puedan tener una vida con
normalidad. Lo mismo sucede cuando no cuentan su experiencia de dolor en el sexo
o los médicos no les otorgan credibilidad, son incapacitadas para mantener relaciones
sexuales con plenitud lo cual afecta su salud mental y reproductiva. El entorno médico
y cultural de la paciente, no brinda las respuestas que ella necesita y por ende, se ve
limitada en el area sexual y de pareja. Inclusive, una de las entrevistadas comentoé que
siempre creyo que el sexo era doloroso hasta que descubrio otras formas de placer
cuando empezd a tener relaciones sexuales con mujeres. Esto también responde a
una construccion social de la discapacidad, ya que eso limita a las mujeres porque
obstaculiza su comunicacion en pareja o genera temor de tener relaciones sexuales
con hombres.

De hecho, el diagnodstico tardio, la normalizacion del dolor menstrual y el
desconocimiento médico, terminan causando discapacidad debido a las
consecuencias del avance de una enfermedad que no recibe tratamiento. Hay

entrevistadas que demoraron mucho en lograr obtener el diagnéstico de endometriosis
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0 que incluso, lo recibieron durante la menopausia. Hoy, ellas pueden entender
situaciones que antes no, como por ejemplo su demora en lograr un embarazo, sus
infecciones urinarias recurrentes, etc. Todo esto hubiera podido explicarse con el
diagnostico de endometriosis y también, hubiera podido prevenirse con una atencion
meédica adecuada en el momento oportuno. Entonces, ellas han perdido muchos afios
por vivir con dolor y eso es justamente lo que configura una discapacidad creada por
la sociedad. Si hubieran tenido un diagndstico temprano, le hubieron podido poner
nombre a su dolor y con ello, recibir un tratamiento que prevenga los malestares que
hoy padecen.

Siguiendo esta misma linea, hay mujeres entrevistadas que si bien lograron
encontrar un diagnéstico rapido, el tiempo que transcurrié hasta que decidieron acudir
donde un médico fue mucho. Es aqui donde interactuan la injusticia epistémica y la
construccion social de la discapacidad, puesto que la normalizacion del dolor lleva a
que ellas, a pesar del rapido diagndstico, hayan vivido muchos afios con un malestar
que limita sus actividades cotidianas desde nifias hasta adultas. Entonces, se observa
como la sociedad crea nuevas discapacidades en la medida que invisibiliza las
experiencias de dolor en las mujeres que viven con endometriosis.

Por otro lado, su vida social también se ve afectada no solo por el dolor sino
también por el cansancio crénico que genera la endometriosis. Al ser una enfermedad
que inflama el cuerpo, las pacientes tienen menos energia y por ende, mas
agotamiento fisico. Esto quiere decir que el ritmo de vida rapido y productivo que ha
normalizado la sociedad, no encaja con las necesidades de las mujeres con
endometriosis, ya que varias entrevistadas sefialaron como las actividades cotidianas
por mas simples que sean, generan cansancio. Verde, por ejemplo, sefiald que tender
su cama o ir al supermercado son tareas que pueden agotarla mucho. Sin embargo,
el entorno social como amistades, familiares o pareja usualmente no comprenden su
necesidad de descanso y ausencia en eventos sociales como salidas a comer, a la
playa, etc. Esta situacion muestra cdmo la exigencia del ritmo de vida, aun cuando se
trata de actividades de ocio, crea discapacidad en las mujeres con endometriosis al
impedirles ser parte de momentos de esparcimiento que también son necesarios para
ellas.

Esto tiene un impacto directo en la esfera emocional, porque muchas veces se
aislan y viven su dolor en privado mientras su entorno se divierte. Peor aun, a veces

los familiares o parejas se ven afectados emocionalmente por la ausencia de esta
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persona, porque segun lo mencionado por las entrevistadas, piensan que no desean
pasar tiempo con ellos o que no pueden planificar actividades cuando en realidad se
trata del dolor incapacitandolas de disfrutar de su tiempo libre. De esta forma, se
observa que ya no solo es el dolor, sino también lo que este causa en la vida personal
de cada paciente de tal manera que tienen que explicar de sobremanera por qué no
pueden hacer ciertas cosas como beber alcohol, salir, entre otras. Esto lleva a las
entrevistadas a terminar vinculos que no comprendan su situacién y priorizar su
bienestar y autocuidado.

A esto se suma la discapacidad que construye la sociedad en torno a su
dificultad para ser madres. Algunas entrevistadas manifestaron que no habian
deseado la maternidad, pero por ejemplo a Valentina, su familia siempre le decia que
no dijera eso porque si no ningun hombre la iba querer. En su caso, el diagnéstico de
endometriosis influyé en que su expectativa sobre la maternidad se redujera, debido
a que le dijeron que no iba poder ser mama. Sin embargo, algo que no le dijeron a
Valentina ni a las demas entrevistadas, es que la enfermedad podia llegar a avanzar
tanto que en algun momento iban a tener que despedirse de su utero. La sociedad
tiende a definir el valor de las mujeres en funciéon de su capacidad reproductiva sin
tomar en cuenta que muchas mujeres no pueden hacerlo. En otras palabras, se ve
como la sociedad configura la idea de incompletud en una mujer que no quiere
maternar o no puede serlo porque su cuerpo se lo impide, pero no presta atencion al
estado de salud detras de esa decision.

Asimismo, se evidencia que algunas de las entrevistadas intentaron lograr un
embarazo para satisfacer el anhelo de paternidad de su pareja, aun cuando ellas no
lo deseaban tanto. Esto también responde a una discapacidad social ya que algunas
veces, las entrevistadas se sometieron a tratamientos de fertilidad o revisiones
meédicas para responder al deseo de la pareja y a encajar en expectativas de género.
Alfinal, varias entrevistadas se dieron cuenta que en realidad no deseaban ser madres
y en uno de los casos, la relacion termind y quedo el aprendizaje a futuro de que una
pareja suya tenia que entender que no podia tener hijos. Entonces, esta discapacidad
social también permite que las entrevistadas se conozcan mejor a si mismas y
establezcan limites afectivos necesarios para vincularse con una pareja.

Como se ha visto a lo largo de esta seccidn, la sociedad moldea las
discapacidades de las mujeres con endometriosis porque las limita en diferentes

areas, en lugar de darles herramientas que faciliten su vida y las ayude a integrarse
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al sistema. Ellas no suelen tener acceso a un salario estable por las limitaciones
laborales, pero si deben solventar un estilo de vida caro por la complejidad de su
enfermedad. Sumado a esto, deben responder a estandares de género como la
maternidad, que no siempre les es posible sea por decisidn propia o por un
impedimento fisico. Por si fuera poco, el sistema médico es incapaz de escuchar y
validar su dolor, estigmatizando su experiencia e impidiéndoles tener un diagnostico
temprano. A pesar de esto, desarrollan dinamicas de resistencia que las mantienen

de pie y les permiten conocerse mejor tanto de forma individual como colectiva.
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Conclusiones
La falta de diagndstico desde el modelo ecoldgico

Retomando la propuesta ecoldgica de Heise, la experiencia y gestion del dolor
menstrual en mujeres con endometriosis, se puede ver desde una perspectiva
multidimensional que incluye tanto aspectos individuales intrinsecos a la particularidad
de la vida de cada entrevistada, como a aspectos sociales que afectan a todas las
pacientes. Por ello, en este acapite se desarrollaran los elementos que componen la
experiencia de las entrevistadas con respecto a su enfermedad y la experiencia que
han tenido antes y después de su diagnostico.

Antes de iniciar, es importante mencionar que se ha identificado una secuencia
comun en la experiencia de las entrevistadas: (i) normalizacién del dolor menstrual,
(i) no buscan ayuda médica o son victimas de violencia médica y no regresan, (iii) un
hito de dolor marca su vida y el inicio de busqueda de respuestas médicas, (iv)
encuentran el diagndstico, (v) reciben un tratamiento y/o son operadas, (vi) toman
consciencia de su diagnéstico y (vii) empiezan una busqueda individual de informacion
para entender su enfermedad.

En primera instancia, las entrevistadas tuvieron un acercamiento inicial al
sangrado menstrual con la llegada de la menarquia. De esta forma, la reaccion y
percepcion que tuvieron sus figuras femeninas principales como madres o cuidadoras
en esta situacion, tuvo repercusion en la forma en que ellas se empezaron a relacionar
con su ciclo menstrual. Esto quiere decir que desde un primer momento, se les enseid
a ocultar su sangrado y evitar experiencias vergonzosas lo cual configuré la idea de
que debian evitar mancharse a toda costa. Ademas, si su primera menstruacion
estuvo acomparnada de dolor, también recibieron la informaciéon de que esto era
normal. Entonces, su primer acercamiento a la menstruacion estuvo acompafado de
estigma y dinamicas de ocultamiento dentro del ambito familiar.

Luego, acudieron al colegio mientras menstruaban, lo que hizo que aprendieran
la forma en que sus docentes y amistades percibian no sélo la menstruacién, sino
también el dolor proveniente de esta experiencia. Encontraron que a sus amigas no
les dolia tanto como a ellas o que también lo entendian como normal y en sus
docentes, encontraron critica e indiferencia cuando manifestaban su dolor o se
ausentaban a clase por causa de este. En consecuencia, aprendieron que el dolor y
la menstruacién no eran aceptados ni validados a nivel social por lo que resultaba mas

conveniente callar y vivir la experiencia en silencio. Por ello, el colegio es una etapa
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fundamental en la que no se sintieron comprendidas, porque los demas pensaban que
exageraban o que no querian hacer educacion fisica por flojera. En el tépico del
colegio tampoco tenian herramientas suficientes para atenderlas, solo infusiones. A
esto se puede sumar que algunas tenian mamas que no las dejaban faltar al colegio
y eso hace que hoy no se permitan faltar al trabajo a pesar del dolor.

Como se observa, las figuras femeninas como amigas, madres o tias son
fundamentales desde que les vino la regla por primera vez y durante el tiempo que
sentian mucho dolor. Esta presencia puede ser positiva o negativa: positiva por el
acompanamiento durante este proceso o negativa por la normalizacién del dolor.
También esta presente la comparacion de su dolor con el de otras mujeres cercanas,
lo cual las ha hecho sentir mal por la diferencia que veian en la magnitud de su dolor
versus el de otras personas o las ha hecho pensar que era normal porque sus amigas
o familia también padecian de lo mismo.

Los aprendizajes recibidos en estos dos ambitos, construyeron una base para
que las entrevistadas normalizaran su dolor menstrual y otros malestares
relacionados, haciendo que asistir a una consulta médica no sea visto como una
necesidad urgente. Hay casos, por ejemplo, en los que ellas pedian ir al ginecélogo
cuando eran nifias o adolescentes, pero sus mamas tenian la idea de que solo se iba
cuando se empezaba la vida sexual, entonces no las llevaban. También hay casos
donde no las llevaban porque lo veian como algo normal y que ellas también pasaron.
Sin embargo, hay pocos casos donde acudieron al médico desde pequefias.

Por esta razon, varias mujeres entrevistadas no acudieron al médico hasta que
un episodio de dolor fuerte, cuando ya eran adultas, las insté a buscar ayuda. Pero no
encontraron respuestas sino mas bien maltrato e indiferencia, haciendo que se sientan
responsables de su malestar y decidan no regresar al médico por afos, lo que
prolongd su dolor por mucho tiempo. Han pasado por violencia médica constante en
esa busqueda por entender su dolor, y también hay casos de mala praxis, donde se
omitieron pasos en la atencion o no habia suficiente conocimiento de la enfermedad
y se confundia con otras causas como enfermedad pélvica inflamatoria (EPI), ETS,
estrés o incluso cancer. Aqui se puede ver como el marco ecoldgico esta presente, en
la medida que hay varios factores sociales que interactuan entre si y contribuyen al
retraso del diagndstico de endometriosis.

Ademas, se debe tomar en cuenta que hay un grupo de entrevistadas que si

bien obtuvieron el diagndstico de forma rapida desde que iniciaron la busqueda de
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ayuda médica, ellas lo relacionan a factores de suerte individual como por ejemplo,
que su meédico de cabecera no haya estado en el turno de emergencias o que
casualmente le haya tocado un ecégrafo con experiencia en casos de endometriosis.
Estos elementos también interactuan con un modelo ecolégico que se ve afectado
tanto por aspectos individuales como sociales y que finalmente crean un escenario
similar, ya que el problema no reside unicamente en el retraso del diagndstico sino,
sobre todo, en el tiempo que las entrevistadas vivieron sin él. Es decir, mas alla de si
fueron diagnosticadas de forma rapida o no desde que acudieron al médico por
primera vez, se trata del tiempo que vivieron con dolor desde que este malestar
empez6 hasta que pudieron encontrar la causa. Por ello, cuando se habla de retraso
en el diagndstico se hace referencia a todo el tiempo que convivieron con el dolor de
forma naturalizada.

También es importante mencionar que hay entrevistadas que encuentran el
diagndstico antes de recibirlo de un médico porque se ven identificadas en la
informacion y buscan ayuda médica. Entonces, aqui se observa una ruptura en el
patrén usual entre el vinculo médico-paciente donde el primero ya no tiene la ultima
palabra y la razdn maxima. Ahora, es la paciente quien intenta convencerlo de que
puede tener endometriosis y le sugiere el envio de examenes para ser diagnosticada.

Sin embargo, cuando son diagnosticadas la batalla no ha terminado.
Usualmente, los médicos no les explican en qué consiste la enfermedad y cual es su
nivel de complejidad, por lo que ellas son diagnosticadas pero no salen del consultorio
meédico con un entendimiento total de qué es lo que les sucede. Es aqui donde entran
a tallar otros factores como el tratamiento que reciben, la busqueda individual de
informacion, la toma de consciencia y aceptacion de su enfermedad. Se ha visto que
las entrevistadas han pasado por tratamientos muy diversos, como tratamientos
hormonales con pastillas anticonceptivas o ampollas, cirugias laparoscépicas o
incluso, histerectomias. En otras palabras, el diagndstico significa el inicio de una
nueva vida para quienes padecen endometriosis y esto implica un proceso de
aceptacion que requiere de conocimiento soélido sobre la enfermedad. Se ha
identificado que la mayoria de entrevistadas no tomaron conciencia de su
padecimiento hasta que empezaron a entenderla a profundidad, lo que posteriormente
las llevé a aceptar la endometriosis como parte de su estilo de vida. Esto también esta
relacionado con el tratamiento que reciben cuando obtienen el diagnéstico, lo cual a

su vez determina el grado de afeccion emocional que sienten y el trato médico que
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reciben. Como se observa, se trata de elementos clave que interactuan entre siy que
no son independientes el uno del otro, sino mas bien vinculantes.

Su vida sexual y de pareja también se ve afectada por el diagndstico, ya que
en la mayoria de casos sienten dolor durante la penetracidn y a pesar de tener parejas
comprensivas les ha afectado emocionalmente. Mas alla de la reaccion de su pareja,
también hay un malestar personal de insatisfaccion en el sexo que las aqueja
emocionalmente. Ademas, les ha tocado explicarles mucho a sus parejas sobre lo que
sienten a nivel fisico y emocional, lo cual también ha afectado su idea de maternidad.
Por ejemplo, algunas entrevistadas han intentado concebir mientras estaban en una
relacion, pero no lo lograron debido a la endometriosis y luego, se dieron cuenta de
que en realidad no querian ser madres. También hay entrevistadas que si quieren ser
madres, pero tienen claro que no van a someter a su cuerpo a tratamientos de
fertilidad porque consideran que su cuerpo ya ha sufrido lo suficiente con la
endometriosis, lo cual también ha afectado sus relaciones de pareja en algunos casos.

Por si fuera poco, sus relaciones sociales también se han visto afectadas por
su dolor, debido a que se han visto obligadas a no asistir a reuniones con amistades
como salir a comer o ir a fiestas. Como ellas comentaron, usualmente las personas
piensan que no les interesa ir o vincularse con ellxs, pero realmente es el dolor él que
les impide estar presentes. Por esta razdn, varias entrevistadas han tenido que cortar
vinculos con quienes no se han adaptado a su nueva vida con endometriosis ni les
han brindado comprension.

A ello hay que sumarle que la endometriosis afecta su vida laboral. Por ejemplo,
hay entrevistadas que decidieron emprender producto de la enfermedad y de las
limitaciones que tienen para ser productivas dentro del sistema, hay otras que trabajan
remoto o que tienen facilidad de quedarse en casa trabajando cuando se sienten mal.
Pero también hay mujeres desempleadas, a quienes la enfermedad ha afectado su
desempeno en el trabajo. Son muy pocas las entrevistadas que trabajan de forma
presencial usualmente tienen flexibilidad o de lo contrario, se adaptan a los obstaculos
que encuentran y son muy exigentes consigo mismas.

Asimismo, resulta relevante mencionar que el acceso que tienen las
entrevistadas al servicio de salud, estd mediado por un factor econémico que merece
consideracion puesto que facilita la asistencia médica en clinicas privadas y la toma
de examenes especializados. Aun asi, la atencion que reciben suele ser precaria y

violenta, de forma tal que no garantiza un diagnostico rapido ni una consulta médica
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de calidad. Sin embargo, este eje sigue siendo transversal a la experiencia de las
mujeres con endometriosis, pues esta presente desde su proceso de diagndstico
hasta en su desempefio laboral e incluso, en sus relaciones de pareja o familia. Perder
el trabajo o verse limitada en él debido al dolor, configura su experiencia, asi como lo
hace el apoyo econdmico que brindan las personas cercanas a las entrevistadas para
que logren tener el tratamiento adecuado.

Por otro lado, la estructura social también interfiere en la experiencia y
diagnostico de las mujeres con endometriosis en la medida que no se adapta a sus
necesidades ni responde a sus demandas. Por ejemplo, el sistema de salud peruano
no garantiza el acceso a atencion medica con especialistas en dolor pélvico cronico,
lo cual lleva a las pacientes a visitar muchos médicos antes de encontrar una
respuesta que explique su malestar. A esto se suma la ausencia de licencias
menstruales y politicas publicas que garanticen una atencion de calidad para
pacientes con enfermedades crénicas. Todo ello, muestra como el sistema excluye a
quienes no son parte del estandar de productividad y capacitismo, dejando su
supervivencia como un tema de interés individual y privado.

A partir de esta exclusion de la estructura social, las mujeres con endometriosis
atraviesan por emociones como tristeza, miedo o ansiedad debido a las dificultades
que enfrentan. El miedo, por ejemplo, esta presente cuando menstruan porque le
temen al dolor que limita su vida y es resistente a las medicinas. Enfrentan tristeza
cuando el dolor las obliga a descansar o a cancelar actividades importantes para ellas.
También sienten ansiedad cuando piensan en el futuro y no tienen certeza de si la
enfermedad avanzara o no. La mayoria de las entrevistadas tienen la enfermedad
“bajo control” pero coinciden en el sentimiento de miedo a la incertidumbre porque
creen que en cualquier momento la enfermedad puede empeorar y hacer que se dejen
de sentir bien. Todo ello ha llevado a que el autocuidado y autoconocimiento sean
parte central de sus vidas: Ellas han aprendido qué necesitan cuando sienten dolor,
qué cosas pueden hacer y cuales no, qué pueden comer y que no, han aprendido a
validar su dolor. Esto no solo tiene que ver con una dinamica individual, sino también
afecta en sus vinculos con otrxs, ya que conocen que es lo que necesitan en sus
relaciones y ponen limites para cuidarse. Esta experiencia emocional, puede ser
entendida mediante el modelo ecoldgico pues muestra cdmo los factores estructurales
anteriormente expuestos, pueden tener consecuencias en la salud mental de las

pacientes.
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En suma, la perspectiva ecoldgica de Heise es util para visibilizar que en el
proceso de diagndstico de las mujeres con endometriosis, existen multiples factores
que configuran su experiencia, tanto a nivel individual como a nivel social. Se puede
notar influencia del entorno mas cercano como las madres, amistades o pareja hasta
la afecciébn de la esfera publica como la experiencia médica que reciben, las
dificultades en el area laboral y econémica. En conjunto, todo ello tiene consecuencias
en la subjetividad personal de cada entrevistada, generandoles emociones y efectos
psicoldgicos con los que también tienen que lidiar de manera privada e individual.

Para cerrar este capitulo, es clave reconocer que la experiencia y gestion del
dolor menstrual de las mujeres con endometriosis esta mediada por una sociedad que
ve el dolor femenino como algo intrinseco al ser mujer, lo que dificulta que las
pacientes distingan su malestar como alarmante e inaceptable. Esto representa
violencia de género, ya que sus vivencias estan atravesadas por desigualdades
estructurales presentes en el sistema médico y social. Ellas crecen siendo
estigmatizadas desde que son increpadas con la llegada de la menarquia hasta que
son adultas y un ginecdlogo deslegitima y normaliza su dolor. Sus palabras no tienen
validez suficiente para ser examinadas de forma adecuada, entonces dejan de ser
vistas como sujetas de derecho y pasan a ser percibidas como exageradas,
intolerantes 0 mentirosas. Es mas facil adjudicar caracteristicas negativas a una
mujer, que creer en su testimonio de dolor y es ahi donde reside la injusticia
epistémica, que impide una atencion médica de calidad y un diagndstico oportuno.

En este contexto, la vida de las entrevistadas esta condicionada por la
discapacidad transversal que la sociedad construye al no otorgarles credibilidad ni
facilidades en la esfera publica y privada. Si bien la endometriosis no las convierte en
personas con discapacidad, la sociedad si lo hace en el momento que les impide
trabajar, estudiar o socializar como lo hacen quienes no padecen esta enfermedad. El
dolor no limitaria sus actividades, si el entorno social seria flexible y se adaptaria a las
necesidades de estas mujeres. Por lo tanto, es posible afirmar que su experiencia esta
mediada por multiples factores que interactuan entre si de forma tal, que las violentan,
retrasan su diagndstico y las invisibilizan a toda escala de la vida social.

Retomando las hipotesis

En linea con la primera hipotesis propuesta, conocieron su menstruacion a

partir de las creencias que sus familiares y entorno cercano tenian y con el paso del

tiempo, estas creencias fueron cambiando y reconfigurando. Ademas, las
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entrevistadas tomaron consciencia de su dolor con el paso del tiempo, pero esto se
dio a raiz de un hito en su experiencia con el dolor. Esto las hizo cuestionarse y buscar
ayuda médica. Sin embargo, hoy no estan amistadas con su dolor pero si con la
enfermedad, lo que resulta distinto e incluso empoderador. A pesar de ello, no todas
las mujeres entrevistadas han aprendido a validar su dolor, puesto que siguen
comparando su experiencia y reconociendo que el dolor de otras mujeres es peor.
Tampoco todas las entrevistadas han hecho las paces con la endometriosis, debido a
que algunas de ellas siguen en busqueda de respuestas.

Sobre el diagndstico, es importante destacar que hay dos factores principales
que retrasan el mismo: la normalizacién del dolor menstrual en el entorno familiar y
social de las entrevistadas y la violencia médica recibida por ginecologos que también
entienden el dolor menstrual como normal. Esto responde a la segunda hipoétesis
propuesta, que plantea que el proceso de vinculacion al tratamiento de endometriosis,
esta mediado por el retraso del diagnostico. A ello se suma que cuando son
diagnosticadas, no se les comunican los efectos secundarios de los tratamientos
hormonales, sin contar con que estos son costosos. En complemento con los
hallazgos, se observa que las entrevistadas han atravesado por efectos secundarios
que han implicado tratamientos adicionales, como por ejemplo la atencion psicoldgica
o psiquiatrica. Ademas, como también planteaba la hipdtesis, en algunos casos la
infertilidad si es un factor importante que determina la vinculacion a tratamientos que
mejoren la endometriosis en aras a poder quedar embarazadas.

La tercera hipotesis propuesta mencionaba que las entrevistadas habian
experimentado frustracién y tristeza por no sentirse comprendidas con respecto a su
dolor, lo cual se confirma con los hallazgos obtenidos. Asimismo, también han
desarrollado miedo a menstruar porque es sinébnimo de sentir dolor y pausar sus vidas.
En contraste con esta hipotesis, la mayoria de entrevistadas sienten alivio cuando le
ponen nombre a su malestar y son diagnosticadas. Es decir, aunque hay casos en los
que si, la mayoria no ha atravesado procesos de duelo con respecto a su diagndstico.
Por el contrario, el diagndstico les abre las puertas al mundo porque pueden acceder
a un tratamiento que quite su malestar, les da entendimiento de su entorno cercano.
También les permite conocerse y entenderse a si mismas.

Hacia el reconocimiento de la endometriosis
La endometriosis ha pasado desapercibida durante muchos anos, lo cual

evidencia el poder que tiene el sistema patriarcal para silenciar el dolor de las mujeres
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aun cuando este limita su calidad de vida y las impide desarrollarse en el ambito
publico con normalidad. Como se ha visto, no se puede explicar la experiencia de las
mujeres con endometriosis desde una sola perspectiva o dimensién, porque es una
enfermedad condicionada por la violencia de género. Esta se encuentra presente en
el area médica, familiar, laboral e, inclusive, en el area emocional y mas subjetiva de
las entrevistadas. Existen creencias normalizadas en el imaginario social, que afectan
el ambito mas privado e individual de cada paciente y se extienden hasta el espacio
publico, configurado por instituciones estatales y relaciones de poder histéricamente
masculinizadas.

A nivel académico, esta investigacion aporta a los estudios de género y a la
sociologia de la salud en la medida que muestra que el dolor menstrual esta
atravesado por desigualdades estructurales producto de relaciones de poder
determinadas por el sistema patriarcal. Ademas, este estudio ha tenido el propdsito
de visibilizar las voces de las mujeres con endometriosis, a quienes se les ha excluido
tanto en la esfera publica como en la privada. Es necesario entender que el dolor
femenino debe dejar de ser visto como normal, para lo cual resulta urgente que el
sistema meédico sea un espacio seguro, respetuoso e inclusivo. Asimismo, es
importante que, quienes padecemos de dolor menstrual, validemos y compartamos
nuestra experiencia para que los significados culturales entorno a la menstruacion se
reconfiguren y cambien en el tiempo.

En esa linea, es fundamental que la endometriosis se reconozca como un
problema de salud publica, que necesita de la implementacién de politicas que
garanticen un diagnostico temprano y el acceso a un tratamiento adecuado para las
ciudadanas. Para ello, es necesario brindar una formacion integral a los profesionales
de la salud y también crear marcos laborales que reconozcan las limitaciones de las
mujeres que padecen esta enfermedad. Esto implicaria cuestionar las logicas

patriarcales y poner en el centro los problemas que atraviesan a las mujeres.
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Anexos

Anexo 1: Guia de entrevista
Introduccion

Presentacion de la entrevistadora y explicacidn del propdsito de la entrevista.
Asegurar confidencialidad y anonimato.

Solicitar consentimiento informado.

Eleccién de seuddnimo

Datos Demograficos Iniciales

¢ Cual es tu edad?

¢ Podrias contarme un poco sobre ti? Por ejemplo, tu ocupacion, si has
estudiado algo y donde, en qué distrito vives.

¢;Desde cuando resides en Lima Metropolitana? ;De doénde eres
originalmente?

Relacién con el dolor menstrual

¢, Recuerdas cuando te vino la regla por primera vez? ; Como fue?

¢ Desde cuando empezaste a sentir dolor menstrual y otros sintomas?

¢, Coémo percibias tu dolor en ese momento? ;Lo asociabas con la menstruacion
0 con otra cosa? ¢ Recuerdas algun “hito” que marcé el que determines que el
dolor estaba vinculado a la menstruacién? ; cual?

¢, Como reaccionaban las otras personas cercanas a ti cuando sefialabas que
sentias dolor? (las madres o personas cuidadoras/reconocimiento o no de su
malestar)

¢, Consideras que tu dolor es mas intenso o diferente al de otras personas?

¢, Consideras que tu dolor menstrual ha cambiado desde tus primeros ciclos
hasta ahora? ; Como? ;En qué sentido?

¢, Coémo te sientes cuando experimentas dolor menstrual?

¢, Coémo has manejado el dolor menstrual antes de recibir un diagnéstico? ;Y
cémo fue después?

¢, Consideras que la percepcién de las personas cercanas a ti sobre el dolor ha
cambiado luego del diagnostico?

¢, Sientes que el dolor menstrual ha afectado tu vida? ; Como? ¢ En qué sentido?
¢ Ha afectado tu idea de maternidad, tu dimensién laboral, afectiva?

¢, Como manejas/regulas tus emociones con respecto al dolor?

Proceso de vinculacion al tratamiento de endometriosis

¢ En qué momento decidiste buscar ayuda médica para tu dolor menstrual? Y,
¢,.como fue el proceso? ;Alguien te acompané en ese proceso?

¢, Cuanto tiempo transcurrié6 desde que comenzaste a buscar ayuda médica
hasta que obtuviste el diagndstico? ;Por qué crees que demord tanto (o tan
poco) el contar con el diagnostico?

¢, Como te sentiste al recibir el diagndstico de endometriosis?

¢, Como te has sentido desde ese momento hasta ahora?

¢, Como lograste encontrar profesionales especializados en endometriosis?

¢, Como describirias el trato recibido por los médicos durante este proceso?
¢,Como fue tu experiencia?
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¢ Qué tratamientos te ofrecieron los médicos? ¢ Cual o cudles elegiste?
¢, Cuales son los tratamientos por los que has pasado a lo largo del tiempo?
¢, Has sentido que tu cuerpo ha experimentado cambios por estos tratamientos?
¢, Cuales? ; Como te has sentido con estos cambios?

e ; Has tenido algun tipo de apoyo emocional durante este proceso?

e ;Cdomo manejas/regulas tus emociones con respecto al dolor?

Preguntas Finales

e ;Cbmo describirias tu experiencia con el dolor menstrual a lo largo de tu vida?

e Situvieras que pensar en tu dolor como un personaje de ficcién en tu vida con
el dolor y la endometriosis. ¢, en quién pensarias?

e ;Hay algo mas que quisieras agregar sobre tu experiencia?
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Anexo 2: Protocolo de Consentimiento Informado

Estimado/a participante,

Le pedimos su apoyo en la realizacion de una investigacion conducida por Grecia
Jurado de los Reyes Oliver, estudiante de la especialidad de Sociologia de la
Facultad/Departamento Académico de Ciencias Sociales de la Pontificia Universidad
Catdlica del Peru, asesorada por la docente Aranxa Pizarro. La investigacion, tiene
como propédsito analizar de qué manera las mujeres entre 30-45 afios que residen en
Lima experimentan y gestionan el dolor menstrual y la endometriosis.

Se le ha contactado a usted en calidad de participante. Si usted accede a participar
en esta entrevista, se le solicitara responder diversas preguntas sobre el tema antes
mencionado, lo que tomara aproximadamente entre 40 y 60 minutos. La informacion
obtenida sera unicamente utilizada para la elaboracion de una tesis. A fin de poder
registrar apropiadamente la informacion, se solicita su autorizacién para grabar la
conversacion. La grabacion y las notas de las entrevistas seran almacenadas
Unicamente por la investigadora en su computadora personal protegida
mediante contrasefia por un periodo de tres afios, luego de haber publicado la
investigacion, y solamente ella y su asesora tendran acceso a la misma. Al
finalizar este periodo, la informacion sera borrada.

Su participacién en la investigacion es completamente voluntaria. Usted puede
interrumpir la misma en cualquier momento, sin que ello genere ningun perjuicio. Se
considera que este estudio no implica un riesgo para usted. Ademas, si tuviera alguna
consulta sobre la investigacion, puede formularla cuando lo estime conveniente, a fin
de clarificarla oportunamente.

Al concluir la investigacion, en el correo electronico o medio de contacto que le
solicitaremos, le enviaremos una infografia que le permita conocer los resultados del
estudio realizado.

En caso de tener alguna duda sobre la investigacion, puede comunicarse al siguiente
correo electronico: grecia.juradodelosreyes@pucp.edu.pe o al numero 966405374.
Ademas, si tiene alguna consulta sobre aspectos de ética de la investigacion, puede
comunicarse con el Comité de Etica de la Investigacién de la universidad, al correo
electronico etica.investigacion@pucp.edu.pe.

Yo, , doy mi consentimiento para
participar en el estudio y autorizo que mi informacion se utilice en este. Asimismo,
estoy de acuerdo con que mi identidad sea tratada de manera:

Confidencial, es decir, que en la tesis no se hara ninguna referencia
expresa de mi nombre y la tesista utilizara un codigo de identificacion o
pseudonimo.
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Finalmente, entiendo que recibiré una copia de este protocolo de consentimiento
informado.

Firma Fecha

Correo electronico del participante:

Grecia Jurado de los Reyes Oliver

Nombre del Investigador responsable  Firma Fecha

114



Anexo 3: Recomendaciones

Al final de cada entrevista, se entregd esta hoja de recomendaciones con base en la
experiencia de la investigadora.

jHola Nombre de la entrevistada!

Gracias por tu tiempo [ Queria recomendarte algunos remedios naturales que he
descubierto y me han ayudado mucho con los dolores:

- Vitex Berry: son capsulas a base de plantas que venden en amazon y regulan el
sistema hormonal. Son dificiles de encontrar pero valen la pena.

- Aguaje: Las tomo en capsulas junto con lo anterior cada mafana y parece ser
efectivo con mi dolor, o al menos lo reduce.

- Magnesol: Magnesol sin sabor que venden en todas las farmacias. Es una mezcla
de cloruro de magnesio + zinc que puedes tomar en la mafiana o en las noches. Una
persona con endometriosis me dijo que eso le paso T O D O y empecé a tomarlo. Diria
que en conjunto con lo demas esta funcionando.

- Aceite de cannabis: Hay muchas sepas (0 no se si asi se dice) y hay una
especificamente para el dolor que se llama Dinamed. Es caro, si. Pero diria que me
ha cambiado la vida.

- Agua de jamaica: Canela, kién, curcuma y flores secas de jamaica con agua
hirviendo y juro que sale el refresco mas rico y desinflamatorio del planeta.

Es importante aclarar que todo esto lo todo sieeeempre, asi esté 0 no menstruando
para preparar a mi cuerpo todo el mes y que la regla lo encuentre mas desinflamado.
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