El viaje de la endometriosis:
mujeres en busqueda de respuestas

En los ultimos afos ha tenido lugar una creciente
visibilizacién de los procesos menstruales en dis-
tintos contextos geograficos. Esto, en gran parte,
es resultado de la accién politica de varios sectores
y movimientos sociales: desde las contraculturas
artisticas hasta las politicas sobre los productos
menstruales —véase, por ejemplo, la medida de eli-
minacion del IVA sobre estos productos en México
o su distribucidn gratuita en Escocia—, pasando por
las recientes campanas de sensibilizacion y deba-
tes politicos sobre la (no) normalizaciéon del dolor
menstrual.

Este ultimo hecho ha sido de especial relevan-
cia dada la larga historia de normalizacién de los

malestares menstruales en las sociedades occiden-
tales. Por esta razén, mas recientemente, distintos
sectores de la poblacidn estan visibilizando el lugar
que tiene el dolor menstrual incapacitante en la vida
cotidiana de quienes lo padecen. En particular, en
el caso de Espafia, con resonancia internacional, ha
sido de especial interés la reforma de la Ley Or-
ganica 2/2010 de salud sexual y reproductiva y de
interrupcién voluntaria del embarazo, que incorpo-
ra la posibilidad de baja laboral por menstruaciones
incapacitantes secundarias asociadas, entre otras
condiciones, a la endometriosis.

En este contexto, en el presente articulo pre-
tendo arrojar luz sobre los recorridos y trayecto-
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rias de salud de las mujeres que han sido
diagnosticadas de endometriosis, o bien,
existe una sospecha diagndstica. Me baso
en los resultados preliminares de mi tesis
doctoral en curso titulada “El malestar del
cuerpo menstrual. Un analisis sociocultu-
ral de la endometriosis en el contexto de
Barcelona”, que desarrollo como miembro
del Grupo de Investigacion AFIN de la Uni-
versitat Autonoma de Barcelona.

En este estudio me baso en una me-
todologia cualitativa, donde utilizo la en-
trevista y la observacidon antropoldgica
como forma de acceso a las experiencias
de las mujeres. De esta forma, he realiza-
do entrevistas a 39 mujeres con edades
comprendidas entre los 22 y los 58 afios,
de distintas clases sociales y procedencias
geograficas. Asimismo, he llevado a cabo
180 horas de observaciéon participante en
una consulta especifica de un hospital pu-
blico de la ciudad de Barcelona que cuenta
con una unidad especializada para el tra-
tamiento de la endometriosis.

Con base en el conocimiento que surge
de esta investigacion, y a partir del ana-
lisis del contexto sociocultural y politico
mas amplio en que se debate este tema,
me propongo contribuir a la toma de con-

ciencia y la generacién de nuevo conoci-
miento sobre esta condicién ginecoldgica
que afecta a millones de personas alrede-
dor del mundo.

¢Qué es la endometriosis?

La endometriosis es una enfermedad cré-
nica que se caracteriza por la existencia
de tejido endometrial (el mismo que re-
cubre el Utero y que cada mes se des-
prende dando lugar a lo que conocemos
como menstruacion) fuera del Utero (ova-
rios, intestinos, recto o, lugares insospe-
chados, como los pulmones). Este tejido,
ademas, responde a las funciones hormo-
nales del ciclo menstrual, por lo que parte
de los malestares se manifiestan durante
la menstruacién.

Segun la OMS, la endometriosis afecta
aproximadamente al 10 % (190 millones)
de las mujeres y nifias en edad reproduc-
tiva en todo el mundo. Entre los sinto-
mas mas comunes se encuentran el do-
lor pélvico menstrual, el sangrado mens-
trual abundante, el dolor en las relaciones
sexuales con penetracién, las irregula-
ridades digestivas o urinarias o la fatiga
cronica, aunque también puede ser asin-
tomatica. Ademas, se le atribuye relacién

causal con la infertilidad, ya que se estima
que entre el 30 % y el 50 % de las muje-
res con endometriosis padecen problemas
reproductivos.

Actualmente, no existe un tratamien-
to especifico para la endometriosis, a lo
que se suma que muchas de las pruebas
de imagen no detectan todos los focos de
endometriosis, lo que suele generar una
gran incertidumbre y diversas repercusio-
nes en quienes la padecen. En este sen-
tido, el impacto de esta condicién sobre
la vida cotidiana se observa en diversas
esferas:

- La esfera laboral: disminucién en el

tiempo productivo, asi como la im-



posibilidad, en muchos contextos, de

disponer de derechos para una baja

laboral.

- La esfera educativa: ausencia escolar
e interrupcién de vidas académicas.

- La esfera sexoafectiva: imposibilidad
de disfrutar de las relaciones sexuales
con penetracién, quiebres en las rela-
ciones de pareja.

- La esfera reproductiva: infertilidad y
procesos de reproduccién asistida.

- La esfera psicoldgica: la ansiedad, el
estrés, y la depresidén asociada, ade-
mas de una afectacién en la autoper-
cepcion.

- La esfera social: reduccion de la vida
social.

- La esfera econémica: gasto de recur-
Sos que pueden ser consecuencia de
la busqueda de un tratamiento ade-
cuado, asi como la recurrencia a la
sanidad privada en busqueda de una
respuesta médica “eficaz”.

Ademas, se observa que las mujeres
que la padecen se encuentran con muchas
barreras y limitaciones a la hora de buscar
ayuda profesional. Esto marca decisiva-
mente los recorridos en busca de un abor-
daje médico, o lo que se conoceria dentro

de la antropologia social y cultural como
itinerarios terapéuticos.

En definitiva, la suma de todos estos
efectos da lugar a que en la actualidad
se considere la endometriosis como una
enfermedad emergente, es decir, una en-
fermedad cada vez mas presente en la
opinidn publica, en los debates politicos
o en las directrices de protocolos de salud
publica, lo cual involucra la necesidad de
producir conocimiento sobre este tdpico
especifico.

Los itinerarios terapéuticos
de la endometriosis

Para realizar esta exploracion antropo-
l6gica se tuvieron en cuenta dos puntos
de partida: por un lado, los itinerarios te-
rapéuticos; por otro lado, los itinerarios
menstruales.

En relacion con el primer punto, el
concepto de itinerarios terapéuticos se
comprenderia como las travesias reco-
rridas para solucionar los problemas de
salud, lo que implicaria procesos de elec-
cion que se diferenciarian de un indivi-
duo a otro, y de una sociedad a otra, en
funcidn de circunstancias, recursos dis-
ponibles o representaciones sociales. Asi-



mismo, cabe resaltar que la diversidad en
los itinerarios terapéuticos resultaria de
diferencias de clase social, género y raza,
por lo que estos van mas alla del vincu-
lo médico-paciente, planteando, de este
modo, la existencia de diferentes interac-
ciones entre sujetos/comunidad-sistemas
de salud.

En lo que respecta al segundo punto,
se construyen los itinerarios menstruales,
tomando la idea de Mari Luz Esteban so-
bre los itinerarios corporales como pro-
cesos vitales individuales, pero que nos
remiten siempre a un colectivo y que ocu-
rren dentro de estructuras sociales con-
cretas. Por tanto, el cuerpo es conside-
rado un nudo de la estructura y accion,
en diferentes intersecciones econdémicas,
politicas o sexuales. Por ello, se ubican los
itinerarios del cuerpo menstrual o, como
aqui los llamaremos, itinerarios mens-
truales, partiendo de la idea de que son
procesos individuales-colectivos dentro de
una estructura social concreta en donde
se entrecruzan diversos factores.

Con base en estas ideas, el analisis que
realizo se dirige a abordar las experien-
cias alrededor del cuerpo menstrual con
malestar incapacitante. De este modo, en

los hallazgos que presento a continuacion,
mostraré los malestares menstruales
como irrupciones biograficas. Estas, en
palabras de Michael Bury, interrumpen las
experiencias de forma repentina, y condu-
cen a un proceso fundamental de resigni-
ficacion biografica, de autopercepcién, y
del reconocimiento de estos mismos ma-
lestares por lo que, consecuentemente,
los planes y las expectativas de las per-
sonas afectadas son examinadas. De esta
manera, las personas movilizan multiples
estrategias para acceder al apoyo social y
médico y a los recursos necesarios para
afrontar su malestar.

Como parte de la investigacion, y con
el propédsito de (re)construir la trayecto-
ria vital de las participantes, les solicité
que me relataran sus recorridos, desde la
menarquia hasta la actualidad, con el ob-
jetivo de analizar cémo se fueron configu-
rando sus itinerarios terapéuticos y exa-
minar los distintos puntos de disrupcion
en su recorrido menstrual. Asi, estas dis-
rupciones biograficas, teniendo en cuenta
que muchas provocan limitaciones fisicas
cotidianas, se presentan como un punto
de inflexion en la decisién de busqueda
de ayuda profesional. Ademas, como se




explicarad a continuacion, estos itinerarios
estan influidos por una serie de limitacio-
nes estructurales y discursivas dentro del
ambito sanitario y social.

Convivir con los malestares menstruales:
de lairrupcion a la incapacidad

Los resultados de mi estudio, hasta la fe-
cha, muestran una realidad que comien-
za con la vivencia de lo que se percibiria
como un malestar corporal donde encon-
tramos el dolor y/o el sangrado. En el caso
del dolor, para la gran mayoria de las par-
ticipantes, la irrupcion del dolor incapaci-
tante emerge como un punto de inflexidn
en sus narrativas, revelando el gran pro-
tagonismo de este en diversas esferas de
sus experiencias vitales, como se aprecia
en los siguientes fragmentos:

“Yo tenia el recuerdo de mis reglas
anteriores de que no me dolia o me
tomaba un Aleve o un Gelocatil por
aquello de la molestia en los rifilones
y demas. Pero después empezaron a
dolerme, a tener dolores extranos en
plan me dolia mucho una pierna. Al
mes siguiente me dolia mucho la otra
y fueron como evolucionando los do-
lores ésabes? En plan hasta que no

podia salir de la cama”. (Naomi, 40

afos).

“Las relaciones sexuales son una
m*. Porque claro, tenia toda la endo-
metriosis en la vagina. Tenia mucho
dolor. Evidentemente te cambia el hu-
mor porque estds cabreado, porque
vives con dolor toda tu vida”. (Marina,
31 afos).

En el caso del sangrado, un evento
corporal que tiene gran relevancia segun
estas narrativas es el sangrado menstrual
abundante. Este, pese a no ser percibido
como un evento disruptivo, para gran par-
te de las participantes ocupa un espacio
importante dentro sus experiencias vi-
tales, a la vez que se presenta como un
hecho limitante. Esto da lugar a un sen-
timiento de frustracién y la necesidad de
manejo de la sangre menstrual, como bien
se muestra a continuacion:

“Bueno, pues ha sido bastante
frustrante, porque que... es que un
sangrado tantas veces al mes y un
sangrado tan abundante y doloroso...
Imaginate que uno no puede tener una
vida normal porque cuando ti menos
lo esperas, pues ya viene... Tu ciclo
menstrual es una vez al mes. Y cuando



tu tienes el ciclo menstrual seis y ocho
veces al mes, pues es una frustracion
total”. (Jennifer, 44 anos).

“Ya desde el principio, yo hunca me
he podido poner un tdmpax sin dolor.
Entonces esto ya era una cosa que...
Mi tia decia: ‘Esta nifia, porque no se
puede poner un tampon’. Siempre con
la compresa cada dos por tres cam-
biandome de compresa porque tenia
mucha cantidad”. (Nerea, 31 afos).
Por otra parte, los resultados anali-

zados muestran que las mujeres que pa-
decen estos malestares se enfrentan a
numerosas barreras y limitaciones para
llevar a cabo las tareas cotidianas, dando
lugar a experiencias directamente incapa-
citantes.

“Claro, cada vez que me pasaba yo
tenia que cogerme baja, porque yo no
podia moverme. Durante tres o cuatro
dias era imposible levantarme de la
cama, imposible comer. Era horrible.
Y siempre estaba de baja, cada dos o
tres meses estaba de baja una sema-
na o diez dias”. (Mari, 30 afos).

"0 sea, no puede ser que yo no pu-
diera salir un fin de semana o tantos
dias de mi casa. O sea, eso no puede,

no te puede dejar invalida la regla ésa-

bes?” (Naomi, 40 afos).

Estos puntos de inflexidon se muestran
como las casillas de salida en la busque-
da de atencidn médica para solucionar
los problemas de salud por lo que, en va-
rios de los casos, se presentaron como el
punto de partida de los itinerarios tera-
péuticos.

El valor de lo (in)visible

y los (no) diagnésticos
Varias de las participantes destacan el
impacto que ha tenido sobre sus vidas el
hecho de que la endometriosis no se diag-
nosticara tempranamente mediante prue-
bas de imagen, especialmente, a través
de ecografias. Esto apunta a la idea ana-
lizada desde las ciencias sociales segun
la cual el mundo occidental posmoderno
se caracteriza por privilegiar lo visual. En
este sentido, varios han sido los estudios
antropoldgicos que han analizado el papel
de las pruebas de imagen, en concreto,
de las ecografias, en los procesos de ges-
tacion. En estos analisis, las pruebas de
imagen se conciben como aparatos cul-
turales que forman parte de los disposi-
tivos y las construcciones socioculturales

alrededor del cuerpo reproductivo de las
mujeres.

En lo concerniente a la tematica que
presento en este texto, prima la idea se-
gun la cual “lo que no se ve no existe”.
Esto condujo a que la falta de deteccion
oportuna, las derivaciones a diversos es-



pecialistas, o bien, la invisibilizacién de
su problema, supusiera para muchas de
las personas descartar una indagacion en
mayor profundidad y, en consecuencia,
sostener un estado de malestar e incerti-
dumbre alargado en el tiempo sin contar
con un abordaje médico especifico.

“Y claro, al final no me abrian por-
gue me hacian un TAC y en el TAC no
se veia nada. Y no sé cuantos TACs
tengo ya que tengo los ovarios mas
crispados, de TACs, que no veas”.
(Mari, 30 afios).

“Entonces, claro, a ti lo que te di-
cen es: no tienes nada. (...) Y no hay
como costumbre derivarte a otros ex-

pertos. Es como ‘bueno, tu eres mi pa-
ciente, tu te quedas conmigo, yo no
sé verlo, por lo tanto, vas a casa que
no tienes nada porque yo no lo veo'.
Entonces a mi me costé cinco afios”.
(Carol, 35 afios).

“Porque es lo que yo les decia a
todos los médicos: ‘Porque es que no
puede ser, porque es que no puede ser
psicoldgico, que yo tengo ese dolor y
ese dolor y ese sangrado, eso no es
normal, no’. Yo tengo que tener algo
porque es que no puede ser, que yo
no tengo nada. Y yo con un dolor y un
malestar y un sangrado ¢Y que yo no
tengo nada?” (Jennifer, 44 afos).
Junto con lo anterior, varios de los ca-

sos analizados muestran que, en los itine-
rarios de las entrevistadas, se van encon-
trando con otros diagndsticos médicos,
muchos de ellos no relacionados con la
condicion inicial. Esto derivé en la falta de
pruebas adecuadas y de un tratamiento
especifico, alargando también el tiempo
hacia un diagndstico certero y, por tanto,
la continuidad de los malestares.

“Me cogid un ginecdlogo, un gine-
cologo especifico, y me dijo: ‘TU no
tienes Crohn’, porque me estaban es-

tudiando por un Crohn, que no tiene
nada que ver con la endometriosis,
con las pruebas de que todo esto com-
porta: me hicieron una colonoscopia,
una endoscopia, una enteroresonancia
magnética... Son todo pruebas como
muy invasivas”. (Mari, 30 afos).

“Y bueno, pues eso de médico en
médico, de especialista en especialis-
ta. De hecho, la ultima ginecdloga que
fue la que me diagnosticd, me esta-
ba mandando al traumatélogo porque
como le decia que me dolian las pier-
nas: ‘Uy, esto tienes que ir al trauma-
télogo’. (Nerea, 40 afos).

“Entonces después empecé a tener
muchisimo dolor en la parte derecha.
Y me dijeron que ya era un célico ne-
fritico. De colico nefritico nada, éeh?
O sea que todo esto han sido malos
diagnésticos. Pues eso, cada vez peor,
peor, peor”. (Nora, 31 afos).
Relacionado con esto, pude encontrar

que la transicién que se da desde la per-
cepcién de que hay un problema de sa-
lud hasta la obtencion de un diagndstico
final coloca a las mujeres en un estado
de liminalidad. Parafraseando a L. Breton,
esto implica que la persona no entra en



las clasificaciones tradicionales, en este
caso de la tradicion médica, por tanto, no
esta enferma ni en buena salud a ojos de
sus vinculos sociales ordinarios y, en con-
secuencia, es lanzada a una contradiccion
constante.

Por otro lado, si bien se presentan di-
versos casos con infradiagnosticos, gran
parte de las entrevistadas mencionan ha-
ber obtenido, en algun punto de sus tra-
yectos, un diagnéstico de endometriosis
certero, lo que conllevod varios hechos re-
levantes: un abordaje médico mas espe-
cifico y la credibilidad de las propias expe-
riencias.

Al respecto, existen varios estudios
que analizan el impacto del diagndstico
en la vida de las mujeres ya que legitima
sus malestares y provee de un lenguaje
con el que hablar de sus sintomas, y con
el que poder acceder a soporte social y
estrategias adecuadas para el tratamien-
to. Asi lo corroboran algunos de los datos
analizados:

“( ) yo vi a Dios ahi porque es que
ya por fin alguien me dio una respues-
ta. Ya yo me senti que no me estoy
volviendo loca. Ya yo me senti que
tengo algo. Hay algo ahi que me esta

causando el problema porque las otras
ginecdlogas donde yo voy me dicen
que yo no tengo nada, entonces yo lo
veo, yo le digo hasta, llorando, lloran-
do, frustrada totalmente”. (Jennifer,
44 anos).

“A nivel social me ha dado mayor
credibilidad. Ahora... cada vez que
tengo un dolor abdominal y estoy mal,
la gente como que se lo cree, porque
hay una etiqueta, de lo que me pasa,
ésabes? Antes es que yo me cogia las
bajas y era como: ‘Bueno, pues por-
que le duele la barriga, se ha cogido la
baja porque le duele la barriga’, ésa-
bes? Y era como: ‘Ostras, si, pero es
que el dolor que...”. (Maria, 30 afos).

"Al final, he tenido que tener también un
hijo por in vitro"”: endometriosis y salud
reproductiva

Otro aspecto a resaltar es que la endome-
triosis también tiene un gran impacto en el
ambito reproductivo. Esto explica el hecho
de que una gran parte de la poblacién con
problemas de fertilidad lidie en muchas
ocasiones con un diagndstico de endo-
metriosis, y viceversa. Esta circunstancia
empuja, frecuentemente, a las personas

a acudir al recurso de los tratamientos de
reproduccion asistida, anadiendo un reco-
rrido mas en los trayectos terapéuticos.
Asi lo relatan algunas entrevistadas que
han vivido procesos de reproduccion mé-
dicamente asistida, expresando el males-
tar, la frustracion y el desgaste que han
sentido.

“Al final, he tenido que tener tam-
bién un hijo por in vitro. Quizd tam-
bién que me dijeran que no podia te-
ner hijos a lo mejor avanzé la idea de
tener hijos. A lo mejor también avanzo
que él en un principio no queria tener-
los y al final si que lo tuvo. Pues si,



claro, cambia muchas cosas”. (Nerea,
38 afos).

“Entonces, claro, este Unico 6vulo
que implantan y te dice que si va mal
no sabemos que vamos a hacer, por-
gue claro, no me quedan mas évulos.
Entonces te planteas decir, joder épor-
que yo? Otras, claro, estamos en edad
fértil. Todas nuestras amigas estan
embarazadas. éPor qué ellas tan facil y
por qué nosotros tenemos tantos pro-
blemas? éno? Si, te planteas muchas
cosas y te jode hablando mal y pronto.
Te duele porque bueno, porque no es

justo. Pero bueno, y me pongo asi de

tonta [llora]”. (Marina, 31 afos).

De esta forma, es posible apreciar
que, en estos recorridos, se entrecruzan
otros hechos que redirigen los itinerarios
en busqueda de un abordaje médico don-
de también se tejen las narrativas en base
a discursos sobre los cuerpos (in)fértiles
de las mujeres.

Reflexiones finales

En el presente articulo he intentado es-
quematizar brevemente parte de los re-
corridos de las mujeres, que retratan las
barreras que deben enfrentar, desde el
momento en que deciden buscar ayuda
para tratar su malestar hasta la llegada
de un diagndstico certero de endometrio-
sis, asi como su relacién con el ambito re-
productivo y las problematicas de inferti-
lidad. Asimismo, a partir de hacer visible
estas limitaciones, mediante un estudio
localizado en Barcelona, he buscado abrir
interrogantes y plantear la necesidad de
nuevos abordajes con tal de entender la
enfermedad de forma integral y recono-
ciendo que algunas de estas problemati-
cas pueden ser compartidas por mujeres
que transitan la endometriosis en diferen-

tes contextos sociales y geograficos.
Dado que el presente analisis lo he lle-
vado a cabo en base a resultados prelimi-
nares, en esta instancia me he enfocado
principalmente en las experiencias de pa-
decimiento, y no he desarrollado las na-
rrativas de resistencia y de una capacidad
mayor de agencia. De la misma manera,
tampoco se reflejan los analisis del papel
de factores como el trabajo, la economia
o el espacio intimo en estos itinerarios.
En virtud de ello, planteo la importancia
de incluir, en futuras etapas de la inves-
tigacidon, otras perspectivas y variables,
teniendo en cuenta la agencia, la clase
social y el género, con el fin de ampliar
las dimensiones de analisis y enriquecer
la comprension de un proceso que todavia
no ha alcanzado la atencién que merece
por su impacto en la vida de millones de
mujeres y nifas en todo el mundo.
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Carmona, E. (2021)
Endometriosis: la guia
para entender qué es y
como cuidarse
Editorial Grijalbo

La endometriosis es una enfermedad ginecoldgi-
ca crénica que afecta a una de cada diez mujeres
espafiolas en edad reproductiva y que repercute
profundamente en la vida de las pacientes. A pe-
sar de ello, es una gran desconocida y pocas veces
se habla abiertamente de ella. Este libro practico e
ilustrado explica de forma clara y rigurosa qué es
la endometriosis, por qué se produce, cuales son
los factores de riesgo y, también, los sintomas, el
diagndstico, los tratamientos actuales, el impacto
emocional que tiene y cdmo afecta a las relacio-
nes sociales, laborales y de pareja. La intencién de
este manual es ofrecer informacion valiosa y dar
herramientas y recursos a las mujeres para que
puedan cuidarse en su dia a dia: pautas de ali-
mentacion, ejercicios, terapias complementarias y
consejos sobre donde acudir.

Aranguez-Sanchez, T.
(2019)

éPor qué la endometriosis
concierne al feminismo?
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contcieriie al feminismo?

La endometriosis es una enfermedad de mujeres,
que a pesar de su incidencia no recibe apenas
atencién cientifica ni social. La enfermedad con-
siste en el crecimiento de tejido endometrial fuera
del Utero, normalmente dentro de la cavidad pélvi-
ca, pero puede invadir cualquier érgano del cuer-
po. En sus estadios avanzados la enfermedad llega
a provocar una discapacidad. El primer sintoma es
el dolor severo durante la menstruacién. Cuando
las mujeres acuden a ginecologia se las tacha de
hipocondriacas, y a menudo acaban en salud men-
tal. Frente a ese panorama, las afectadas estan
luchando por el derecho a la salud de las mujeres
en un movimiento social de alcance internacional.
Aungue aun queda mucho camino por delante, las
enfermedades feminizadas van saliendo de la invi-
sibilidad. Este libro contiene propuestas de politi-
cas sanitarias y una reflexiéon acerca de la necesi-
dad de una perspectiva feminista de la salud.

Seear, K. (2014)

The Makings of a Modern
Epidemic: Endometriosis,
Gender and Politics
Routledge
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Desde su “descubrimiento” hace unos 150 afos,
la forma de entender la endometriosis ha ido cam-
biando. Actualmente estimada como mas comun
que el cancer de mama y de ovario, esta afeccion
ginecoldgica crénica e incurable se ha convertido
en una “epidemia moderna”. Este libro aborda la
desatencién académica de la endometriosis por
parte de las ciencias sociales, y ofrece una eva-
luacion critica de uno de los problemas de salud
mas comunes y onerosos para las mujeres. Desde
perspectivas tedricas como los estudios de ciencia
y tecnologia, la teoria feminista y la teoria queer,
explora sus dimensiones simbdlicas, discursivas
y materiales. Demuestra como los cambios en el
pensamiento sobre el género, el cuerpo, la raza,
la modernidad vy las filosofias de la salud han dado
forma a la enfermedad y como la endometriosis
esta altamente politizada y gravemente desaten-
dida.



PARA VER

Cohn, S. (Dir.) (2016)
Endo What?
Estados Unidos, 55 min

La endometriosis es una enfermedad de la que
mucha gente no ha oido hablar. Afecta a una de
cada diez nifias y mujeres. Aproximadamente 176
millones de personas en el mundo. A pesar de su
prevalencia, las mujeres acuden a varios médicos
y pasan afios antes de conseguir un diagndstico.
Mientras, muchas se ven obligadas a faltar a cla-
se, perder trabajos que les gustan, abandonar el
suefio de tener hijos, viendo afectadas sus rela-
ciones personales. A menudo son incorrectamente
informadas por médicos de que los embarazos y
las histerectomias curan y que su dolor es nor-
mal o estd en sus cabezas. Después del diagnds-
tico, se les suelen recetar diferentes medicacio-
nes, sufriendo a veces indtiles cirugias. Es hora
de romper con este circulo. Es hora de un nuevo
paradigma que no signifique multiples doctores,
medicamentos, cirugias y diagnodsticos erréneos y
afios de dolor.

Cohn, S. (Dir.) (2023)
Below the Belt
[Documental]
Estados Unidos

Thaaitimes apuis ol
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Documental que examina los desafios que enfren-
tan las personas con endometriosis. No existe una
cura conocida para esta enfermedad y, a menudo,
las pacientes se someten a varias cirugias con la
esperanza de algun alivio. A partir de las historias
de cuatro pacientes que buscan, urgentemente,
respuestas a sus extranos sintomas, la pelicula
expone los problemas generalizados en nuestros
sistemas en torno al cuidado de la salud. A través
de la endometriosis, se muestra como las muje-
res a menudo son descartadas, menospreciadas
y desatendidas. Desde los tables sociales y los
prejuicios de género hasta los médicos mal infor-
mados y la atencion médica con fines de lucro, el
film revela como se silencia a millones de perso-
nas y como, contraatacando, podemos mejorar la
atencidon médica para todos y todas.

NOTICIAS AFIN

Maternidad, crianza y conciliacion

Con motivo del 8 de marzo, Bruna Alvarez
participd en el Telenoticies de TV3, hablando de los
resultados de investigacion sobre la maternidad y
la corresponsabilidad en Catalunya, en una noticia
titulada “Criaturas al médico, jornada reducida y
chats de familias: el peaje laboral de las mujeres”.

Alvarez explicé que las mujeres y particular-
mente las madres siguen siendo consideradas so-
cialmente las principales responsables de los hijos
e hijas. Por ejemplo, son ellas las que estan dis-
ponibles para llamadas repentinas de la escuela.
Por otra parte, también afirmé que la brecha sala-
rial no aparece por igual trabajo, distinto sueldo,
sino porque las mujeres estan menos tiempo en
el mercado laboral debido a que estan cuidando.

Para trabajar hacia la equidad de género en
relacion a la crianza y la conciliacidn, la antropologa
concluye que “las madres deberian ser mas padres
y los padres, mas madres”, y sobre todo, socializar
y colectivizar las tareas de cuidado.

Se puede ver la noticia entera en este enlace.


https://www.cinetecamadrid.com/programacion/endo-what#:~:text=(ENDO WHAT%3F,comunes y devastadoras apenas conocida. )&text=Compartir en%3A,gente nunca ha o%C3%ADdo hablar.
https://www.ccma.cat/324/criatures-al-metge-jornada-reduida-i-xats-de-families-el-peatge-laboral-de-les-dones/noticia/3216069

La memoria enfermera

El Col-legi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona ha puesto en
marcha el proyecto “Preservem la memoria”, que tiene como objetivo
conservar la experiencia y el conocimiento de enfermeras y enfermeros
en situacidon de jubilacion y hacer un homenaje a la trayectoria de estas
profesionales. Las donaciones espontaneas que diferentes personas
hacian al Servicio de Biblioteca y Documentacion Enfermera (SBDI)
del Col-legi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona, fue el origen
de la idea inicial del proyecto. Este interés se unié al de I’Associacio
Febe d'Historia de la Infermeria de Llengua Catalana, para preservar
la evolucidn de la profesion a lo largo del tiempo y poder realizar una
adecuada gestion documental de estos testimonios.

El proyecto consiste en elaborar un fondo de testimonios de
enfermeras y enfermeros y la recopilacién de materiales representativos
de distintas épocas y ambitos de ejercicio de la profesion. Los
materiales se han recogido en distintos formatos como video, fotografia,
indumentaria, documentacion, etc. Y la recogida de testimonios se ha
realizado a través de entrevistas semiestructuradas realizadas por
enfermeras historiadoras que pertenecen al Grupo Febe.

El proyecto cuenta con la participacion de las Areas del Col-legi
y de sus organos de participacién y sus impulsoras son Blanca Viros
Pujola, bibliotecaria y documentalista del SBDI y Amelia Guilera Roche,
enfermera jubilada, exdirectora del Campus Docente Sant Joan de Déu
y actualmente vicepresidenta de la Fundacié Infermeria i Societat.

Abierta la postulacion de aportes
al Congreso Internacional hacia la Materializacion de la Ficciéon

Hasta el 15 de mayo esta abierto el
plazo para presentar contribuciones al
“Congreso Internacional hacia la Mate-
rializacién de la Ficcién: Agencias, Re-
sistencias y Revueltas en la Contempo-
raneidad”, que se celebrara entre el 26
y el 28 de julio de este afio en la Uni-
versidad de Costa Rica, en la ciudad de
San José.

En este congreso internacional pre-
tendemos reflexionar colectivamente
sobre como se concretan los imaginarios
politicos utdpicos en las luchas que se
desarrollan en distintos contextos con-
temporaneos. Se trata de un encuentro
entre personas activistas, académicas
y artistas que trabajamos en pro de la
materializacion de proyectos politicos.

Invitamos a enviar trabajos con di-
ferentes formatos de presentacién, re-
flexiones y experiencias entre las que

CONGRESD INTERHACIONAL

HACIA LA MATERIALIZACION DE LA FICCION:
AGENCIAS, RESISTENCIAS Y REVUELTAS
EN LA CONTEMPORANEIDAD

O pmrtier eetie periete sl ssdimanr 5 slilaen
gue Prubgammi an pro de b ometerabamds de propecism podtear

faculleg o Ciesciag baciales. bnhoriisad da Ca313 Rlca.
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podrian estar: intervenciones orales individuales, mesas de diadlogo, talleres, pro-
yectos audiovisuales y/o performances. Seran bienvenidas propuestas inter/trans-

disciplinarias.

Los didlogos pueden tratar sobre las siguientes areas: Territorio/ accion comu-
nitaria, Género/ feminismos, Memoria colectiva, Geografia/ Estudios urbanos, De/
Post/Anti-colonial, LGBTI+/ Queer, Cuerpo, Resistencias, Estudios transdisciplina-
rios, Neoliberalismo/ Capitalismo, Epistemologias y metodologias y/o Ecologismo.

El envio de propuestas puede hacerse a través del formulario de la pagina web
del congreso. Fecha limite de envio de propuestas: 15 de mayo de 2023. En caso
de duda o pregunta, envia un correo a materializacionficcion.ppp@ucr.ac.cr.


http://www.febenfermeria.org/
http://www.febenfermeria.org/
https://matfic.fcs.ucr.ac.cr
https://matfic.fcs.ucr.ac.cr
https://matfic.fcs.ucr.ac.cr
https://matfic.fcs.ucr.ac.cr
https://matfic.fcs.ucr.ac.cr
https://matfic.fcs.ucr.ac.cr
mailto:materializacionficcion.ppp@ucr.ac.cr

Desplazamientos irregulares de bebés, ninos y ninas

Este mes de marzo ha supuesto la finalizacién de dos proyectos desarrollados durante el 2022, que gi-
raron en torno a una misma tematica: la recuperacién de la memoria histérica a través del analisis de
las experiencias de personas adoptadas irregularmente.

El primer proyecto “Desplazamientos y emplazamientos forzosos de nifios, nifias y bebés en Espana
(1934-1996) a través de adopciones irregulares”, financiado por el Ministerio de Presidencia, Relacio-
nes con las Cortes y Memoria Democratica del Gobierno de Espafia, tuvo como objetivo conocer las
experiencias de personas que fueron separadas de sus familias de origen a través de estrategias de
apropiacion y adopcion irregular. Durante el desarrollo de este proyecto, se han llevado a cabo cinco
actividades principales, que han incluido la recopilacion de datos que a su vez han permitido el mapeo
de la situacion actual de este fendmeno, asi como la exploracion de experiencias a través de entrevistas.

Como resultado de ello, se han generado los siguientes productos, algunos de los cuales ya estan
disponibles en abierto:

¢ Realizacidn de un video divulgativo. Se puede visualizar a través del canal de YouTube del Grupo de
Investigacion AFIN.

e Publicacion de un articulo divulgativo en la Publicacion AFIN. Se puede consultar en el siguiente en-
lace: Vidas y familias “adecuadas”: desplazamientos forzosos y adopciones irregulares en la Espafia
contemporanea.

¢ Realizacion de un seminario AFIN.

¢ Publicacion de un articulo cientifico, actualmente en revisién y, por lo tanto, no disponible en acceso
abierto.

El segundo proyecto “Fem memoria: relats de desplagcaments i adopcions forcades a Espanya”,
financiado por el Memorial Democratic de la Generalitat de Catalunya, ha pretendido iniciar un producto
donde sumar diferentes recursos en torno a la tematica mencionada. El resultado se ha plasmado en
la elaboracion de una pagina web donde se iran afiadiendo recursos a medida que se vayan generando
materiales. Se puede consultar en el siguiente enlace: Adopciones Irregulares en Espafa.

Finalmente, el 2023 también ha supuesto el inicio de un nuevo proyecto sobre memoria. El proyecto
“Construyendo memoria comunitariamente: practicas de desplazamientos y adopciones forzados en
Espafia”, financiado por el Ministerio de Presidencia, Relaciones con las Cortes y Memoria Democratica
del Gobierno de Espafia, tiene por objetivo consolidar la pagina web mencionada anteriormente. Quienes
deseen contribuir en la visibilizaciéon de este fendmeno de larga duracién, pueden hacerlo enviando
su historia a través de este formulario o bien enviando un relato escrito, de audio o audiovisual por
WhatsApp (+34 93 581 46 40).

Educacion en sexualidad
y prevencion de violencias

Entre el 25 y el 27 de abril se ha llevado a cabo
el Conversatorio por la Educacion Integral en la
Sexualidad como prevencion de violencias, en
Ciudad Juarez (México). Este evento constituyo el
cierre del proyecto SexAFIN-Ciudad Juarez, coor-
dinado por el Grupo AFIN y con la participacion
de cuatro instituciones mexicanas (Universidad
Autéonoma de Ciudad Juarez, Universidad Pedago-
gica Nacional del Estado de Chihuahua, Instituto
Nacional de Antropologia e Historia, y el Institu-
to de la Mujer de Ciudad Juarez), que ha tenido
como objetivo conocer qué saben ninos y nifias de
la ciudad sobre sexualidad a través de la transfe-
rencia y adaptacion al contexto local del proyecto
SexAFIN-Catalunya. Dicho proyecto ha sido finan-
ciado por la Fundacié Autonoma Solidaria en tres
convocatorias.

El Conversatorio en Educacion Integral en la
Sexualidad pretendia ser un encuentro de distintos
agentes sociales -profesorado, personal sanitario,
activistas, feministas y representantes religiosos-
para fomentar y contribuir a la educacion sexual
integral, como una herramienta para fomentar la
autoestima y el acceso a la informacién de nifios,
ninas, adolescentes y jovenes, como una medida
de prevencion de violencias.


https://youtu.be/R2gH5SXuzkU
https://youtu.be/R2gH5SXuzkU
https://ddd.uab.cat/pub/afin/afinSPA/afin_a2022m12n138iSPA.pdf
https://ddd.uab.cat/pub/afin/afinSPA/afin_a2022m12n138iSPA.pdf
https://portalrecerca.uab.cat/en/projects/fem-mem%C3%B2ria-relats-de-despla%C3%A7aments-i-adopcions-for%C3%A7ades-a-espanya
https://adopcionesirregulares.com/enviar-testimonio/

MSCA Postdoctoral Fellowships
en AFIN

AFIN ha obtenido dos de los siete proyectos
MSCA-Postdoctoral Fellowships (PF) recibidos
por la UAB en la convocatoria MSCA-PF-2022
del programa Horizon Europe de la Comunidad
Europea:

e CripRJ: Advancing Crip Reproductive Jus-
tice: Understanding women with intel-
lectual disabilities’ experiences of repro-
ductive control in Spain. La investigadora
principal es Diana Marre, del Grupo de
Investigacion AFIN del Departamento de
Antropologia Social y Cultural, y la bene-
ficiaria es Hannah Gibson. El proyecto se
desarrollara en dicho departamento y ten-
drd una duracion de dos afios.

e CryOVAlue: A political economy of ova
banking in Spain and Ukraine. La investi-
gadora principal es Diana Marre, del Grupo
de Investigacion AFIN del Departamento
de Antropologia Social y Cultural, y la be-
neficiaria es Polina Vlasenko. El proyecto
se desarrollara en el Departamento de An-
tropologia Social y Cultural y tendra una
duracién de dos afos.

Anna Molas en 30 minuts

El pasado 5 de marzo TV3 emitié el reportaje “"Gens ano-
nims”, en el programa 30 minuts, en el que participé Anna
Molas, investigadora posdoctoral Juan de la Cierva del
Grupo AFIN. El reportaje tiene como protagonistas a Maria
y Miquel, dos personas nacidas a partir de donaciones de
esperma en Espana que reivindican la abolicién del anoni-
mato en las donaciones de gametos. A lo largo del repor-
taje se pusieron sobre la mesa los diversos temas a partir
de las voces de los diferentes actores implicados, como
madres que han concebido a partir de dichas donaciones,
profesionales de la reproduccién asistida, de la bioética y
de las ciencias sociales. Anna Molas aportd su conocimien-
to a partir de su investigacion etnografica de la bioecono-
mia de la donacién de évulos en Espana, centrandose en
la funcidn del anonimato. A partir de esta intervencion, la
investigadora ha escrito un articulo de opinién en el diario
Ara (en el que colabora ocasionalmente) y ha participado
en diversos articulos en medios de comunicaciéon que se
han interesado por la cuestién del anonimato y otros as-
pectos de la bioeconomia reproductiva espariola.

La bioeconomia
de la donacion de 6vulos

Anna Molas ha publicado en la revista cientifica
Science, Technology and Human Values, en
coautoria con la professora Andrea Whittaker,
el articulo “Tempting Luck: Temporalities
and Risk Anticipation among Egg Donors in
Spain”, que ha surgido de su etnografia sobre
la bioeconomia de la donacién de dvulos
en Espafia. El argumento principal gira en
torno al hecho de que las diversas practicas
clinicas y elementos contextuales en el
contexto espanol —como la (poca) informacion
disponible sobre los riesgos asociados, el
desconocimiento acerca del uso de los 6vulos
extraidos y su contexto habitual de juventud y
necesidad econdmica-, sitian a las donantes
en un presente inmediato en el que pensar en
el futuro se hace dificil, si no imposible. Este
articulo sitta la nocién de temporalidad como
eje central y se pregunta cuales de los cuerpos
estan posicionados para anticipar riesgos y
cudles lo estan para no pensar en ellos para
poder obtener ingresos econdémicos a corto
plazo.


https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/01622439231164666
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/01622439231164666
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/01622439231164666

Atencion a las personas que han sufrido pérdidas reproductivas precoces

En Espafia, las pérdidas reproductivas precoces suceden en un 25 % del total de embarazos y tienen un gran impacto en las mujeres que las sufren,
los profesionales que las atienden y sus entornos cercanos. Un equipo de investigacion multidisciplinar, coordinado por la investigadora de la Universitat
Autonoma de Barcelona (UAB) Diana Marre, ha iniciado el proyecto “Pérdidas reproductivas precoces: del malestar fisico y emocional invisible al posible
duelo personal, familiar y social” para llevar a cabo un diagnostico de las caracteristicas y la magnitud de estas pérdidas precoces. El objetivo es detectar
las necesidades de asistencia, acompafiamiento y duelo en gestantes que sufren pérdidas tempranas, asi como en su red familiar y en el personal sanitario
gue las atiende, con el fin de poder ofrecerles una atencion adecuada, personalizada y basada en evidencias que permita paliar su malestar y sufrimiento y
atenuar los efectos adversos.

En el proyecto, coordinado desde la UAB, participan el Grupo de Investigacion AFIN (UAB), dirigido por la profesora Diana Marre; el Grupo de Medicina
Perinatal y de la Mujer del Instituto de Investigacién del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau - IIB Sant Pau, asi como el Servicio de Psiquiatria y Salud Mental
del mismo hospital y el de Obstetricia y Ginecologia del Hospital de Sant Pau (HSP)-Fundacié Puigvert (FP), dirigido por Elisa Llurba —también profesora de
la UAB—, y el grupo de investigacion Poblacién, Medio ambiente y Desarrollo (POMADE) de la Universidad de Alicante, coordinado por la profesora Maria José
Rodriguez Jaume. La investigacion esta financiada en el marco de la convocatoria Conecta de la Fundacién “la Caixa” y cuenta con la colaboracién de diversas
asociaciones de personas afectadas y entidades profesionales, asi como con la participacion de una treintena de servicios de salud maternoinfantil del Estado
incluidos en la red RICORS en salud maternoinfantil y del desarrollo, financiada por el Instituto de Salud Carlos III y coordinada también por la doctora Elisa
Llurba, en la que la doctora Diana Marre coordina el subproyecto dedicado al estudio de la experiencia y el bienestar de pacientes y profesionales en salud
maternoinfantil.

El proyecto permitira disefar una encuesta para dimensionar adecuadamente la problematica e incorporarla a las estadisticas generales de poblacion, asi
como plantear posibles intervenciones en la salud fisica, psicoldgica y social de quienes sufren pérdidas gestacionales y de su entorno. La sistematizacion, la
reproduccion y la escala de estas intervenciones y la evaluacion de su impacto se pondran a prueba en el Servicio de Ginecologia y Obstetricia del Hospital
de Sant Pau y su area de asistencia en atencion primaria, donde se atienden anualmente 12.000 visitas de gestacién, con unas 400 pérdidas gestacionales,
y se realizan 600 ciclos de reproduccién asistida, de los cuales 400 resultan en fracaso o pérdida. Se contara con todo el personal sanitario que atiende a las
mujeres en algun punto del proceso, y con el apoyo del servicio de psiquiatria del hospital, concretamente su unidad de salud mental perinatal, para contribuir
a una propuesta de mejora del duelo y de la salud mental en general y de sus efectos adversos.

“El sufrimiento por una pérdida gestacional es significativo y su intensidad y su impacto personal, familiar y social no estan asociados a la semana
de gestacién en que se produce”, explica Diana Marre, investigadora del Grupo AFIN del Departamento de Antropologia Social y Cultural de la UAB. “Una
pérdida temprana puede tener tanto impacto emocional como una en el segundo o tercer trimestre. Sin embargo, aunque el 95 % de las pérdidas ocurren
en el primer trimestre de embarazo, los protocolos clinicos y los programas de apoyo emocional disponibles se centran mayoritariamente en las pérdidas
de segundo y tercer trimestres”. “Los profesionales tratamos las pérdidas precoces como algo habitual y asumible, dentro de circuitos quirdrgicos que no se
adecuan ni consideran la pérdida como tal y, por tanto, no contemplan la posibilidad de duelo. La ausencia de intervencion sensible aumenta el trauma, lo que
puede favorecer situaciones de violencia reproductiva”, remarca Llurba. “Las gestantes deben poder decidir si esperan a expulsar el feto espontaneamente
o provocando la expulsion en casa o quirdrgicamente en el hospital, y contar con apoyo no solo fisico, sino también emocional y social, asi como con la
posibilidad de verlo o conservar alglin recuerdo, como se aconseja en otros contextos”.



Empenos ethograficos en Bolonia

Cambiando las Repro-Etnografias: Movilidad y traduccién en la antropologia de la reproduccion
fue el nombre de un taller internacional que se celebrd en la Universita di Bologna (Italia) los
dias 23 y 24 de marzo de 2023. Estuvo acompafiado de una conferencia publica de la profeso- DISERlinary plssbud ey
ra Dana-Ain Davis sobre “La desobediencia disciplinaria como empefio etnografico”. Los actos Ry i
tuvieron lugar gracias a una beca concedida por la Fundacién Wenner-Gren al Dr. Marcin Smie-
tana, investigador afiliado a AFIN, asi como a la colaboradora y amiga de AFIN, la Dra. Corinna
Guerzoni (Universita di Bologna). La miembro de AFIN Alexandra Desy y la directora de AFIN
Diana Marre participaron en el evento para presentar su premiado trabajo sobre antropologia - oleri b ETIN
publica “Creacién de vinculos entre la investigaciéon y la antropologia aplicada”. También disfru- ' :
tamos de la participacion en el taller de otras colaboradoras de AFIN, como la Dra. Giulia Zanini.
Debatimos las formas en que, como académicos en reproduccion, tenemos que desarrollar
metodologias de investigacion creativas debido al propio caracter de la reproduccién contempo-
ranea, que a menudo es transnacional, multisituada, online-offline y mediada de muchas otras
formas. Por este motivo, los participantes en el taller demostraron hasta qué punto los estudios
sociales de la reproduccion pueden contribuir a metodologias de investigacion etnografica mas
amplias. Esto puede requerir no sélo innovacion disciplinaria y la consideracién y actualiza-
cion de lo que significa la etnografia, sino también, a menudo, “desobediencia disciplinaria”, .
como la ponente principal, la profesora Dana-Ain Davis, expuso en su conferencia. Citd el trabajo de varios etndgrafos negros, feministas y queer para
mostrar cdmo desafiaban las normas para realizar investigaciones etnograficas y antirracistas. Esto soné aun mas fuerte en el contexto de la actual po-
litica de reproduccidén en varios lugares del planeta, que sigue siendo heteronormativa y racista. Como destacaron los organizadores, este taller se cele-
braba en Italia pocos dias después de que las medidas gubernamentales contra las familias con progenitores LGBTQ provocaran protestas en todo el pais.
Por tanto, fue muy inspirador escuchar las fascinantes ponencias que los participantes compartieron durante el primer dia del taller sobre “Etnografias
transnacionales de la reproduccién” y, el segundo dia, sobre “Etnografias de la reproduccién en la traduccién”. También fue maravilloso pasar tiempo juntos
y charlar, disfrutando del privilegio de un retiro con un grupo muy especial en la hermosa ciudad universitaria de Bologna. La reunién también pretendia ser
un punto de partida para el desarrollo de una red transnacional de académicos y activistas de la reproduccién vinculados a Italia, que esperamos también
ayude a consolidar los estudios sociales de la reproduccion en ese pais. La revista Ethnography ya ha aprobado la propuesta de publicacion de un nimero
especial basado en el encuentro, que esta en preparacion.
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