. Por qué la endometriosis

concilerne al feminismo?



Prologo’

Cuando el dolor no es respetado ni visible para la sociedad, cuando hablamos de
millones de mujeres sufriendo la incredulidad social, cuando el tejido del que te provee
tu sexo para dar vida, te la roba y te impide darla (ante la pasividad de los ojos que te
rodean), cuando todo esto sucede, hablamos de endometriosis. Quizas sea la
enfermedad mas cruenta a la que se enfrenta nuestro sexo, una enfermedad terrorifica en
sus estados graves, pero tratada sin la importancia merecida tanto por parte de los
profesionales sanitarios, como por la administraciéon publica y el conjunto de la
sociedad. Es una enfermedad que te mantiene muerta en vida, y que puede acabar
matandote (algunas de nuestras amigas ya no estdn con nosotras por culpa de la
endometriosis). Esta enfermedad la sufre un 10% de la poblacion mundial femenina, en
torno a 176 millones de mujeres y nifias, que estan olvidadas por una sociedad a la que
atn le queda mucho por aprender en materia de igualdad. Una enfermedad que bajo la
falsa sentencia la menstruacion duele, se oculta silenciosa en nuestros organismos, al
acecho, y nos va desgastando tanto fisicamente, como emocionalmente (con

repercusiones sobre la vida y el trabajo) y nos imposibilita vivir una vida normal.

Cuando una mujer tenga flujo, si el flujo en su cuerpo es sangre, ella permanecera en
su impureza menstrual por siete dias; y cualquiera que la toque quedara inmundo hasta

el atardecer. Levitico 15:19

A la mujer dijo: En gran manera multiplicaré tu dolor en el parto, con dolor daras a
luz los hijos; y con todo, tu deseo sera para tu marido, y él tendra dominio sobre ti.

Génesis 3:16

Tras estos dos versiculos, recogidos de La Biblia, se alzan una cultura y una tradicion
en la que la menstruacion es motivo de verglienza y silencio, y en la que la
endometriosis gana victimas gracias a dicho silencio. Es un silencio permitido por la
sociedad machista durante siglos, con el estigma del dolor menstrual como algo

vergonzante y a la vez normal, con el estigma de la vergiienza a menstruar y el silencio

" Est4 escrito por una persona distinta a la que ha redactado el cuerpo del texto. Cumplimos, pues, con el
anonimato de este concurso.



de cualquier alteracion de lo considerado normal. Versiculos como estos dos estan

presentes en toda la Biblia, como en otros libros sagrados de la historia.

Te preguntaran sobre la menstruacion. Responde: Es un mal. Apartaos de las mujeres
durante la menstruacion y no os acerquéis a ellas hasta que estén puras. Cuando estén
puras id a ellas como Dios ha mandado. Dios ama a los que se arrepienten y ama a los

que se purifican. Cordn 2,222

Este tabu ancestral se prolonga hasta hoy, y se expone en los testimonios de las
enfermas que acuden a la asociacion, argumentando que en su adolescencia sufrian ya
muchos de los sintomas de los que de adultas se quejan, y que sus propias madres las
tranquilizaban bajo ese extendido topico de es normal, la regla duele. Es un lema
grabado a fuego en una herencia cultural que es peor que cualquier enfermedad
hereditaria. Esta grabado a fuego hasta tal punto que la mujer acude a ginecologia
cuando es demasiado tarde, y ha pasado de los grados leves a los severos, en donde la
solucion es amputar, hormonar y vivir una vida de dolor crénico y enfermedades
asociadas a la patologia. Todo, por ser mujer y menstruar, este es nuestro pecado, esa es

nuestra ofensa y nuestra maldicion.

La endometriosis necesita del movimiento feminista para poder ser visible, para poder
obtener derechos por los que luchamos, en una lucha contra titanes que no tienen oidos,
ni ojos, ni sienten, en un mundo en el que el hombre sigue siendo el centro. ;Qué
pasaria si una enfermedad tumoral que acaba invadiendo 6rganos vitales, que produce
dolores cronicos insoportables, que impidiese una jornada laboral normal, que se
asociara a otras enfermedades en el transcurso de los afios, muchas mortales, sélo la
sufriesen los hombres? Pues sin lugar a dudas, otro gallo cantaria. No habria violencia
médica como la que sufrimos nosotras, se diagnosticaria rapidamente, habria campafias
de deteccion precoz, investigacion y posiblemente estariamos cerca de una cura, es
decir, todo lo que nos falta a nosotras. Y por supuesto, no habria castraciones ni
mutilaciones. La facilidad con la que nos son extirpados nuestros érganos sexuales es

impresionante.

Sufrimos violencia médica, por un androcentrismo que nos ahoga, que tarda en

diagnosticarnos una media de 8 afios, y ni siquiera nos escucha, incluso nos insulta. Nos



dan soluciones que sabemos que son erréneas de antemano, o nos marean de un
especialista a otro, mientras gastamos todos nuestros ahorros presas de la desesperacion.
Se pone en peligro nuestras vidas con métodos de fertilidad sin que se nos informe
adecuadamente sobre los especiales riesgos que tenemos. Sufrimos violencia
institucional, pues casi todas las comunidades auténomas carecen de unidades
especializadas y multidisciplinares, que cuando existen son producto de la buena
voluntad de ciertos profesionales médicos y no de la diligencia institucional. Estas
heroicas personas profesionales, que se ocupan de nosotras, tienen las consultas
masificadas, saturadas y no cuentan con los medios necesarios para atendernos.
Sufrimos violencia laboral, comenzando por una baja médica en la que no se especifica
que el motivo de la misma es nuestra enfermedad, no una menstruacion, y continuando
por la pérdida de nuestros empleos a causa de nuestra discapacidad, mientras la
seguridad social nos da la espalda, sin permitirnos acceder a las protecciones juridicas
destinadas a las personas excluidas por la discapacidad. Mientras organismos publicos,
como los cuerpos de seguridad del estado, niegan el ingreso en el cuerpo a las mujeres
afectadas de endometriosis aunque sean en grado leve (se nos considera discapacitadas
a estos efectos), sin embargo, no podemos acceder al reconocimiento juridico del grado
de discapacidad, ni teniendo una endometriosis grado 4, con una colostomia, un rifiéon
menos, o media vejiga, o un pulmoén invadido. Algunas de las nuestras dependen de un
respirador, o incluso, van en sillas de ruedas por la invasion de nervios pélvicos que
provocan neuropatias severas con carencia absoluta de movilidad. Sin embargo, incluso
ellas se enfrentan a desmesuradas dificultades para acceder al reconocimiento juridico
de su situacion, jimaginan perder parte del colon o la movilidad de sus piernas y que no
le den una incapacidad? Pues eso lo sufrimos a diario, y lo vemos desde la Asociacion
estatal de afectadas de endometriosis: tratos vejatorios por parte de inspectores,
negligencias médicas, y mujeres a las que toda su familia les ha dado la espalda por
considerarlas “histéricas”. Cuando una persona contrae cancer, toda su familia se vuelca
con ella, a nadie se le ocurre despedirla, y mucho menos se le niega una discapacidad si
quedan secuelas. A nosotras si, teniendo metastasis de igual forma, perdiendo 6rganos,
y perdiendo nuestra vida. ;No sera que es una enfermedad de género? ;No serd que esa
violencia antes mencionada, médica, administrativa, laboral, familiar... podriamos

catalogarla de violencia de género?



La enfermedad es comunmente catalogada como tumoral benigna. Cierto que el tumor
es endometrio, endometrio que sangra en cada ciclo interna y externamente, por sitios
que no debe sangrar, pero endometrio. El endometrio estd en nuestro cuerpo de forma
natural, luego no es maligno, pero esto seria como llamar benigno por no ser un cancer
a cualquiera de las enfermedades autoinmunes que existen incluyendo el lupus, la
esclerosis multiple o la miocarditis autoinmune. Benigna... si, el tejido lo es, no es una
neoplasia, pero llamar a la enfermedad benigna, cuando destroza la vida de la mujer en
su juventud, en sus mejores afios, es demasiado agraviante. Creo que después de haber
sido condenadas historicamente por herejes, por sangrar de manera anomala, o
posteriormente, internadas en clinicas de reposo por dementes, cuando rabiamos de
dolor en realidad, podriamos recibir ya el respeto merecido, y el reconocimiento frente a
tanta injusticia. Por todo ello, y mucho mas, necesitamos ir de la mano del feminismo,
para defender una enfermedad de género, silenciada, la llamada enfermedad del
silencio, y conseguir igualdad juridica con el resto de personas enfermas, unas unidades
capacitadas para atendernos, que no existen. Solo asi dejaremos de ser pasto de
sanguijuelas que nos hacen acudir a la via privada cuando tenemos derecho a una
sanidad publica en este pais. Hoy no todas las enfermas pueden permitirse tratar su

enfermedad.

No vamos a desistir en esta lucha, estamos enfermas, pero ni esta enfermedad podra con
nosotras, ni el heteropatriarcado disfrazado de hoy en dia conseguird hacernos callar.
Vamos a seguir reclamando a las administraciones, a los profesionales sanitarios, a la
poblacion, nuestra visibilidad, nuestros derechos, nuestra sanidad y nuestra dignidad.
No sentimos vergiienza por estar enfermas. No sentimos esa vergiienza ni la sentiremos
nunca mas, porque es algo tan absurdo, como avergonzarse de ser mujer. Seguiremos
poniendo mesas informativas para dar a conocer la enfermedad, seguiremos ayudando a
enfermas, seguiremos luchando contra los titanes, porque no somos histéricas. A
muchas feministas se las tildo de histéricas, nosotras no somos las primeras, se lo

dijeron a las propias sufragistas. Nunca dejaremos de luchar.

Ana Ferrer
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JPor qué la endometriosis concierne al feminismo?

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

mujeres respecto de los hombres”.

Carme Valls-Llobet’

Introduccion.

Las enfermedades de alta prevalencia femenina se ven lastradas por el escaso interés
que tradicionalmente la medicina les ha dedicado y, como resultado, existe poco
conocimiento sobre las mismas y escasos avances en técnicas diagnoésticas.
Consideramos que una parte significativa del problema radica en la existencia de
estereotipos sexistas. A esta situacion se enfrentan las afectadas por la endometriosis,
que son tildadas de exageradas por quejarse del dolor menstrual mientras el tejido
endometrial va invadiendo sus organos, llevando a generar significativas limitaciones
funcionales. Se ha sostenido que las enfermedades de alta prevalencia femenina, a fin de
revertir su marginacion, habrian de ser acreedoras de un tratamiento juridico
singularizado de acuerdo con el articulo 27 de la LO 3/2007 de igualdad. La situacion
de ostracismo de la endometriosis se expresa en su ausencia en el Real Decreto
1971/1999 que contiene enfermedades que son causa de discapacidad, a pesar de que la
condicion llega a ser incapacitante en estadios avanzados y produce marginacion social
al colectivo de afectadas. Esta situacion de desproteccion juridica es compartida por la
mayoria de las enfermedades feminizadas. Hay indicios so6lidos para sostener que los
estereotipos de género estan incluyendo también sobre la jurisprudencia de incapacidad
permanente, a través de la suspicacia hacia las solicitantes, dando lugar a obstaculos
extraordinarios para el acceso a las mismas. La situacion resultante para el colectivo de
afectadas por la endometriosis es que muchas quedan relegadas al desempleo cronico a

causa de la enfermedad, pero no pueden acceder a las protecciones que el ordenamiento

* VALLS-LLOBET, CARME. “Morbilidad diferencial entre mujeres y hombres”. Feminismo/s 18,
diciembre 2011, (pp. 281-290) . p.288.



juridico ofrece a las personas con discapacidad. El desdén con que el derecho parece

tratar a las enfermedades feminizadas podria calificarse de discriminacion indirecta.

Las politicas publicas sanitarias, lejos de poner en practica el obligado mainstreaming
de género, estdn consintiendo numerosas vulneraciones a los derechos humanos de las
mujeres con endometriosis a través del androcentrismo presente en la investigacion y en
la practica sanitaria. Las afectadas por la endometriosis nos hemos organizado para
poner fin a esta situacion intolerable y para exigir el trato digno que toda persona
merece. Actualmente estamos negociando para llevar al Congreso nuestras
reivindicaciones, a fin de cambiar las leyes y las politicas sanitarias injustas, y
queremos que el movimiento feminista se una a nuestra causa. La intencion de este
trabajo es presentar una argumentacion técnica y precisa, capaz de evidenciar la

existencia de dicha discriminacion y la necesidad de solventarla.

Capitulo 1. La endometriosis en las politicas sanitarias

1. Enfermedades de alta prevalencia femenina y politicas publicas

Las enfermedades de alta prevalencia femenina son aquellas que afectan a un numero
significativamente mayor de mujeres que de hombres. Carme Valls-Llobet’ sefiala que
dichas enfermedades pueden tener su origen en diferencias biologicas® con el sexo
masculino, como ocurre con la endometriosis, los tumores ginecoldgicos y las
enfermedades derivadas de embarazos y partos. En estos casos, mas que de alta
prevalencia hablamos de enfermedades especificas de mujeres. Pero también son
enfermedades de alta prevalencia aquellas que, aunque las padecen los hombres, se
presentan con una mayor frecuencia entre las mujeres. En esta categoria entran la
fibromialgia (el 90% de los afectados son mujeres), las anemias, el dolor crénico, las
enfermedades autoinmunes, las enfermedades endocrinoldgicas y el trastorno ansioso

. ., 56 . . . C. .
depresivo. La endocrindloga” ° elabora, a partir de diversos estudios, la siguiente lista

> VALLS-LLOBET, Carme, “Desigualdades de género en Salud Publica”. Quadern CAPS, n°. 30, 2001.

* VALLS-LLOBET, Carme, “La menstruacion: de la invisibilidad a la abolicién”. Duoda. Estudis de la
Diferencia Sexual. num 31-2006. p. 71-84

> VALLS LLOBET, Carme, “Morbilidad invisible y cooperacion”.  Quadern CAPS,ISSN 0213-
4462, N°. 31, 2003. (60-67)

% Segun esta autora, por edades se pueden resaltar las siguientes enfermedades prevalentes:-14-45 afios:
anemias y ferropenias (las padecen el 75% de la poblacion femenina); las metrorragias (50% de la



que muestra la proporcion de mujeres afectadas por varias enfermedades de alta
prevalencia femenina (los nimeros entre paréntesis indican la cantidad de mujeres por
cada hombre): tiroiditis (50), hipotiroidismo (8), hipertiroidismo (10), lupus eritematoso
sistemico (9), artritis reumatoide (2-4), Sindrome de sjogren (9), esclerodermia (3-4),

miastenia gravis (2) y diabetes mellitus autoinmune (5).

Entre las enfermedades especificas de mujeres, las vinculadas a la menstruacion
constituyen todavia un tabi en la asistencia primaria y practicamente carecen de
presencia en la investigacion cientifica. Esto es denunciado por la citada Carme Valls
que indica que durante mucho tiempo la explicacion de los trastornos menstruales fue la
peregrina teoria psicoanalitica del rechazo psicologico de la mujer a su menstruacion.
En cambio la medicina de hoy asocia los trastornos menstruales a problemas
endocrinos. La menstruacion es buen indicativo del estado de salud general. “La ciencia
medica ha ignorado el estudio de la menstruacion y solo a mediados del siglo XX se
inici6 el estudio del ciclo y de las hormonas hipofisarias, con el objetivo de conseguir
medicamentos anticonceptivos”’. El estudio de los trastornos menstruales no tomé
fuerza hasta los afos ochenta del siglo pasado. La endometriosis, alimentada por el
exceso de estrogenos en el organismo, es uno de estos trastornos endocrinos y
constituye (tras las neoplasias) la patologia ginecoldgica mas importante por su alcance

incapacitante. Es una enfermedad que, a pesar de su alta prevalencia® (la tienen entre el

poblacion femenina), la amenorrea o oligomenorrea (de un 15 a un 20% de la poblacion femenina),
endometriosis (15 a 20%) y el sindrome premenstrual severo (de un 15 a un 35%); las
hiperprolactinemias; los trastornos de la funcién tiroidea, como el hipertiroidismo, las tiroiditis
autoinmunes, el hipotiroidismo clinico y subclinico; y las enfermedades autoinmunes. -Mas de 45: cancer
de mama, de cérvix y de endometrio; cardiopatia isquémica; diabetes clinica y subclinica; cancer de colon
y de pulmon; deficiencia de formacioén 6sea por déficit subclinico de vitamina D; hipertension y las
dislipemias; hipotiroidismo clinico y subclinico (15 a 20% de mujeres), el hipertiroidismo (2% de
mujeres), la angina inestable, el déficit subclinico de vitamina D (30% de la poblacion femenina), y el
hiperparatiroidismo secundario (20%).

" VALLS-LLOBET, Carme; La menstruacion: de la invisibilidad a la abolicién. op. cit. p. 76.

¥ MATORRAS R, COBOS P. “Epidemiology of endometriosis”. En Garcia-Velasco JA and Rizk MRB
Editores, Endometriosis Current Management and Future Trends. Jaypee Brothers Medical Publishers,
2010. p. 10-8. Se estima que la endometriosis afecta a la apabullante cifra de entre el 10 y el 15% de las
mujeres en edad reproductiva (es rara antes de la menarquia y tras la menopausia), aunque es dificil
conocer la prevalencia real dado que es necesario realizar una cirugia laparoscopica para tener un
diagnostico de certeza. Los casos graves (grado III o IV) representan solo un 10% del total. Donde la
endometriosis ha sido mejor estudiada es en aquellos grupos en que se ha podido realizar laparoscopia.
Entre dichos grupos de mujeres, podemos destacar a las mujeres sometidas a laparoscopia por infertilidad,
también contamos con estudios de mujeres sometidas a laparoscopia por dolor pélvico y estudios de
mujeres sometidas a esterilizacion tubarica por laparoscopia.

ROGERS PA, D'HOOGHE TM, FAZLEBAS A, GARGETT C, GIUDICE L, MONTGOMERY GW, ET
AL. “Priorities or endometriosis research: recomendations from an International consensus wokshop”. 16,
2008. pp. 335-46. Se estima que la endometriosis afecta por lo menos a un 10% de la poblacién femenina



10% y el 15% de las mujeres), ha recibido escasa atencion cientifica. Todavia no existe
una explicacion causal de la endometriosis, no existe una cura para la misma, los
conocimientos epidemioldgicos son escasos y las técnicas de diagnodstico son pobres.
Como consecuencia del desconocimiento generalizado sobre la misma, no se produce la
necesaria sospecha clinica que habria de conducir al diagndstico. Las estadisticas
refieren una media de nueve afios para alcanzar el diagnostico y de cinco o seis

.. 9
especialistas consultados’.

La enfermedad consiste'” en la implantacién y crecimiento de tejido endometrial fuera
de su lugar natural. Normalmente el tejido se expande por los ovarios y el utero (75% de
los casos), pero es relativamente habitual que se extienda por otras zonas de la pelvis
como intestino, recto, vejiga y uréteres. Ocasionalmente el tejido puede alcanzar
cualquier otra region del cuerpo como el estdmago, el pulmén o el cerebro. La
afectacion intestinal incide en un 3 a 12% de mujeres con endometriosis. Los sintomas
mas comunes son la dismenorrea (dolor menstrual) y la infertilidad o subfertilidad (la
infertilidad puede alcanzar al 30-40% de las mujeres con la enfermedad). El sintoma
principal y mas frecuente es el dolor pélvico ciclico, que adopta diferentes patrones:
dismenorrea severa (75%), dispareunia intensa (44%) (en algunas pacientes impide toda
actividad sexual y en otras solo ciertas practicas), dolor al alcanzar el climax sexual
(con independencia de la penetracion), dolor limitado a la ovulacién y disquecia (este
dolor al defecar esta asociado a la endometriosis recto-vaginal). La dismenorrea propia
de la endometriosis usualmente se ve acompafiada de contracciones uterinas que
guardan cierta semejanza con las del parto, segiun refieren las afectadas que han
experimentado ambos extremos. Dichas crisis son coincidentes con los dias anteriores y

los primeros del periodo menstrual.

en edad fértil. Esta proporcion asciende al 30-50%, si consideramos tan solo a mujeres que presenten
problemas de infertilidad-esterilidad o dolor pélvico cronico.

La informacion recogida en el Conjunto Minimo Baésico de Datos al Alta hospitalaria (CMBD-AH) en
Andalucia establece una media de mujeres hospitalizadas con diagndstico de endometriosis de
aproximadamente 1.500 mujeres cada afio. La forma mas frecuente es la ovarica (60-65%), seguida de la
uterina (18%-20%) y, posteriormente las localizaciones peritoneal pélvica y otras.

’ Guia de atencién a mujeres con endometriosis en el sistema sanitario publico de Andalucia. Servicio
Andaluz de Salud. Direccion General de Asistencia Sanitaria. Marzo 2009. La asociacion Adaec
(Asociacion espaiola de afectadas por la endometriosis) confirma estos datos a partir de sus encuestas de
elaboracion propia.

' La mayoria del contenido médico aqui expuesto, incluyendo la caracterizacion de la enfermedad y sus
sintomas, ha sido extraido de la siguiente fuente: Guia de atencién a mujeres con endometriosis en el
sistema sanitario publico de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud. Direccion General de Asistencia
Sanitaria. Marzo 2009.

mn



Como la endometriosis es una enfermedad progresiva, tanto el dolor como el resto de
sintomas se van desvinculando de la menstruacion y van adquiriendo caracter
permanente, dando lugar en los casos més graves a una discapacidad que impide el
trabajo y el desenvolvimiento en muchas actividades de la vida corriente. El dolor
crénico puede ser resistente a la analgesia. Otros sintomas que pueden cronificarse son:
hemorragias anormales (hematuria, rectorragia, hemoptisis, etc), sintomas intestinales
(estrefiimiento o diarrea cronicos) y vesicales (dolor al orinar o incontinencia urinaria),
fatiga cronica (favorecida por el componente inflamatorio de la enfermedad), migrafias
frecuentes (de origen hormonal), dolor de espalda y dolor al permanecer sentada o en
pie (estos ultimos sintomas estan asociados a la endometriosis que afecta al nervio

pudendo).

El hecho de que la ciencia médica esté construida sobre modelos masculinos podria ser
la causa de la escasa atencion que se presta a las enfermedades de alta prevalencia
femenina, y de las dificultades de diagnostico que enfrentan muchas de ellas. Estas
enfermedades, al darse raramente en hombres (o nunca, en el caso de las especificas de
mujeres'"), son ignoradas y, en opinién del magistrado Lousada'?, se ven expuestas a
prejuicios como la supuesta debilidad u holgazaneria femenina. Para paliar
desigualdades, nuestro ordenamiento juridico ha establecido unas timidas bases que han
de inspirar el desarrollo de politicas sanitarias con perspectiva de género. El articulo 27
de la Ley Orgénica de Igualdad Efectiva de Mujeres y Hombres establece que la

igualdad ha de integrarse en las politicas de la salud". Normativas autonémicas, como

' Con la salvedad de los hombres transexuales.

LOUSADA AROCHENA, José F. “El tratamiento juridico de la fibromialgia en perspectiva de género”.
Aequalitas: Revista juridica de igualdad de oportunidades entre mujeres y hombres, N° 26, 2010, p. 30-
37

B Articulo 27 Integracion del principio de igualdad en la politica de salud

1. Las politicas, estrategias y programas de salud integraran, en su formulacion, desarrollo y evaluacion,
las distintas necesidades de mujeres y hombres y las medidas necesarias para abordarlas adecuadamente.
2. Las Administraciones publicas garantizaran un igual derecho a la salud de las mujeres y hombres, a
través de la integracion activa, en los objetivos y en las actuaciones de la politica de salud, del principio
de igualdad de trato, evitando que por sus diferencias bioldgicas o por los estereotipos sociales asociados,
se produzcan discriminaciones entre unas y otros.

3. Las Administraciones publicas, a través de sus Servicios de Salud y de los 6rganos competentes en
cada caso, desarrollaran, de acuerdo con el principio de igualdad de oportunidades, las siguientes
actuaciones:

a) La adopcion sistematica, dentro de las acciones de educacion sanitaria, de iniciativas destinadas a
favorecer la promocion especifica de la salud de las mujeres, asi como a prevenir su discriminacion.
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el articulo 41 de la Ley 12/2007 de Promocion de la Igualdad de Género en Andalucia
transitan este sendero, estableciendo que “se impulsaran las medidas necesarias para la
prevencion y tratamiento de enfermedades que afecten especialmente a mujeres, como
la anorexia, la bulimia o la fibromialgia”. Una Declaracion conjunta del Congreso de
los Diputados de 2005 '* expresa asimismo voluntad politica de establecer
consensualmente protocolos de diagnostico y tratamiento de las distintas patologias que
subyacen tras la fibromialgia y la fatiga cronica, difundir entre las personas
profesionales de atencion primaria y especializada las evidencias disponibles sobre
dichas enfermedades y su impacto psicosocial, fomentar la investigacion en causas y
tratamientos mediante programas de investigacion, promover un consenso autonémico
para la rehabilitacion de las personas afectadas y elaborar protocolos de evaluacion de

las incapacidades para la profesion habitual.

El tratamiento especifico de las enfermedades de alta prevalencia femenina no solo
resulta coherente con la ley de igualdad, sino que responde a una estrategia promovida
por la ONU y acogida por la Unién Europea denominada “mainstreaming de género”"”.
El mainstreaming'® supone que la perspectiva de género ha de informar todas las
politicas (educacion, transporte, sanidad, etc.). En nuestro pais el mainstreaming ha sido

. . , I <1 .
traducido como “transversalidad”, aunque Maria Angeles Barrére!’ considera que la
9

traduccion se queda corta porque la palabra original significa “corriente principal”, lo

b) El fomento de la investigacion cientifica que atienda las diferencias entre mujeres y hombres en
relacion con la proteccion de su salud, especialmente en lo referido a la accesibilidad y el esfuerzo
diagnéstico y terapéutico, tanto en sus aspectos de ensayos clinicos como asistenciales.

¢) La consideracion, dentro de la proteccion, promocion y mejora de la salud laboral, del acoso sexual y
el acoso por razon de sexo.

d) La integracion del principio de igualdad en la formacion del personal al servicio de las organizaciones
sanitarias, garantizando en especial su capacidad para detectar y atender las situaciones de violencia de
género.

e) La presencia equilibrada de mujeres y hombres en los puestos directivos y de responsabilidad
profesional del conjunto del Sistema Nacional de Salud.

f) La obtencion y el tratamiento desagregados por sexo, siempre que sea posible, de los datos contenidos
en registros, encuestas, estadisticas u otros sistemas de informacién médica y sanitaria.

' Boletin Oficial de las Cortes Generales de 27 de abril de 2005.

' Plataforma para la accion de la cuarta Conferencia Mundial sobre la mujer. Naciones Unidas. Beijing.
1995. Punto cuatro: Los gobiernos y otros actores promocionaran una politica activa y visible del
mainstreaming de género, en todas las politicas y programas, para que, antes de que se tomen las
decisiones, se realice un analisis de los efectos producidos en mujeres y hombres, respectivamente.

' LOMBARDO, Emmanuela: “El mainstreaming. La aplicacion de la transversalidad en la Union
Europea”. Aequalitas. Revista Juridica de Igualdad de Oportunidades entre Mujeres y Hombres, vol. 10-
15,2003.p. 7 (6-11)

" BARRERE UNZUETA, Maria Angeles: “La interseccionalidad como desafio al mainstreaming de
género en las politicas publicas”. Revista Vasca de Administracion Publica, n® 87-88, 2010, p. 230 (pp.
225-252).
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cual enfatiza el hecho de que el sistema sexo-género atraviesa los distintos sistemas de
discriminacién (las mujeres son discriminadas por razén de sexo sea cual sea su
procedencia o clase social). En el derecho espafiol, el mainstreaming figura en el
articulo 15 de la ley de igualdad titulado “transversalidad del principio de igualdad de
trato entre mujeres y hombres”. El mainstreaming se ha incorporado a las politicas
sanitarias europeas, como quedd recogido en la Declaracion de Madrid'® en la que se
establecen las bases de la aplicacion de dicha estrategia a las politicas sanitarias de los
Estados Europeos de la OMS. La Declaracion expresa que para conseguir buenos
niveles de salud es necesario que las politicas sanitarias contemplen las diferencias
bioldgicas y los roles de género, pues estos tienen repercusiones sobre la exposicion a
factores de riesgo y sobre el desigual acceso a la atencion sanitaria. La Declaracion
contiene recomendaciones mas especificas para los Estados como que se implementen
programas de formacion en género y salud destinados a las personas proveedoras de
salud, que los sistemas de recogida de datos contengan la informacion desagregada por

sexos y que se fomente la investigacion cientifica en relacion con la salud femenina.

2. Los sesgos de género en las prestaciones por discapacidad e incapacidad
permanente

En las enfermedades feminizadas se dan una serie de particularidades que justifican un
tratamiento juridico diferenciado: la asuncidon femenina de dobles o triples jornadas
supone un riesgo afladido que incrementa los efectos estresores que pueden afectar a las
patologias, el escaso interés por parte de la investigacion cientifica en dichas patologias
dificulta el diagnostico de las mismas, la negaciéon social e institucional de dichas
enfermedades genera estrés emocional y sentimientos de impotencia e irrealidad, las
enfermedades estan sujetas a prejuicios de género (como la asociacion con el
histerismo). Pilar Rivas Vallejo sefala, en relacion con el sindrome de fatiga cronica:
“con toda probabilidad, su aparicion indiferenciada por sexos o incluso la prevalencia
masculina provocaria otro tipo de respuestas sociales (incluso entre la propia profesion
médica, en muchos casos contraria a su admision como enfermedad auténoma), ya que
su afectacion prioritaria al sexo femenino la convierte en blanco de apreciaciones

tipicamente sexistas, tales como su indole psicosomadtica o incapacidad de respuesta

' La equidad de género en la salud mediante el mainstreaming: La necesidad de avanzar. La Declaracion
de Madrid. Oficina Regional de la OMS. Programa de Mainstreaming de género. Madrid. 2001.
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frente a la tension emocional, al esfuerzo laboral o a las dificultades vitales, o la simple

., . . . 19
asociacion al “histerismo” femenino” .

A proposito de esta alusion a la histeria merece la pena hacer alusion a la etimologia del
término, porque como indica el diccionario de la RAE la palabra procede del griego
“Dotépa” que significa “Gtero”, matriz o viscera de la pelvis. La palabra significa:
“enfermedad nerviosa, cronica, mdas frecuente en la mujer que en el hombre,
caracterizada por gran variedad de sintomas, principalmente funcionales, y a veces por

20 Notese el oscuro y ancestral taba contra la endometriosis que

ataques convulsivos
subyace tras estas palabras que evocan reminiscencias de mujeres furiosas y delirantes
que se convulsionan de dolor mientras sangran. La endometriosis es, una vez mas,
enfermedad representativa de una historia de ocultamiento y violencia contra las

mujeres.

El tradicional desvalor de las enfermedades femeninas, que lastra todavia la sociedad,
motiva que estas sean merecedoras de un tratamiento especifico en las politicas
sanitarias, tal y como dispone el articulo 27 de la Ley Organica 3/2007 de igualdad.
Pilar Rivas Vallejo explica que la fibromialgia y el sindrome de fatiga crénica
constituyen enfermedades en clara expansion, con un gran numero de pacientes afectas
de la enfermedad y “en el ambito de los drganos evaluadores de incapacidades estan
siendo fuente de constante preocupacion, especialmente ante el desbordamiento de las

.. 21
consultas y solicitudes con tal causa” “ .

Existen solidos indicios de que estd
produciéndose una discriminaciéon por razén de sexo en la concesion de las
incapacidades permanentes. La abundancia de resoluciones y sentencias desestimatorias
de las discapacidades e incapacidades permanentes despierta la sospecha de que muchas
mujeres estan siendo percibidas como farsantes (de mero interés rentista) y de que los

e e , , . . . . . I3 22 I3
perjuicios de género estan integrados en las instituciones. Isabel Ruiz Pérez"” formo

" RIVAS VALLEJO, Pilar, “Aspectos juridicos en la incapacidad y discapacidad en el Sindrome de
Fatiga Cronica”. En VII Jornada sobre Avances en el Sindrome de Fatiga Cronica. Barcelona 6 de mayo
de 2009. Conferencia de clausura.

0 www.rae.es

*' RIVAS VALLEJO, Pilar. Ibid.

22 UBAGO LINARES, Maria del Carmen; PLAZAOLA CASTANO, Juncal; RUIZ PEREZ,
Isabel; OLRY DE LABRY LIMA, Antonio; BERMEJO PEREZ, Maria José. “Caracteristicas clinicas y
psicosociales de personas con fibromialgia: repercusion del diagndstico sobre sus actividades”. Revista
espafiola de salud publica, vol. 79, n°. 6, 2005, (p. 683-695); RUIZ PEREZ, Isabel; UBAGO LINARES,
Maria del Carmen. “Fibromialgia: ;un problema real o imaginario?”, Meridiam, n°. 34, 2004, (p. 37-38)
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parte de un estudio en Granada en el que se comparo¢ la situacion de hombres y mujeres
que padecen fibromialgia. Se observd que el hombre con fibromialgia estaba de baja
laboral con mayor frecuencia que las mujeres con el mismo diagndstico. Pero ademas,
los hombres en estadios graves recibian mayoritariamente la incapacidad permanente,
mientras que las mujeres en el mismo estadio obtenian una incapacidad temporal. Las
asimetrias no terminan aqui. El estudio constatd que el 94% de los hombres tenian
prescrito un tratamiento con farmacos, y solo el 78% de las mujeres accedian a dicho

tratamiento, pues a ellas se les prescribian con mayor frecuencia terapias alternativas.

Las conclusiones arrojadas por el estudio aludido apuntan en la misma direccién que un
estudio atin inédito que hemos realizado consistente en el analisis de 65 sentencias de
Tribunales Superiores de Justicia que resuelven recursos de suplicaciéon sobre
incapacidad permanente por endometriosis. Una de las conclusiones mas relevantes del
estudio es que las enfermedades de alta prevalencia femenina, y especialmente la
endometriosis, son minusvaloradas e ignoradas. La incapacidad permanente habria de
ser la categoria juridica adecuada para la proteccion social de la trabajadora con una
endometriosis grave cuyos sintomas pierden el caracter ciclico torndndose permanentes.
Sin embargo nuestro estudio pone de manifiesto que, cuando la endometriosis aparece
en el cuadro clinico entre otras enfermedades, lo mas probable es que su presencia sea
ignorada (no se tiene en cuenta ni en la argumentacion juridica, ni en el fallo y se trata
la enfermedad igual que si no apareciera). Asimismo, si atendemos a la atencion
dedicada por la argumentacion de la sentencia a las distintas enfermedades, podemos
establecer una prelacion entre las que se estiman mas relevantes y las que menos.
Observamos que las enfermedades de alta prevalencia femenina (como la fibromialgia)
se consideran menos importantes que las no feminizadas y que, entre las de alta
prevalencia femenina la endometriosis es la que recibe menos atencion (siendo nula

habitualmente)®.

Esta situacion de ostracismo no solo se percibe en la incapacidad permanente. Existe
una evidencia mucho mas clara: la endometriosis no figura en el Real Decreto
1971/1999 que establece las enfermedades que son causa de reconocimiento de

discapacidad. A pesar de que es una norma con pretension de exhaustividad, no

2 Mas adelante incluimos las conclusiones del citado estudio.
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aparecen en ella las enfermedades mas incapacitantes de alta prevalencia femenina,
como la fibromialgia. Esta ausencia dificulta mucho a las mujeres que padecen
importantes limitaciones la consecucion de un grado de discapacidad que les ofrezca
proteccion juridica frente a las consecuencias sociales de su discapacidad factica (por
ejemplo, la nulidad de los despidos a causa de la enfermedad o los incentivos a la
contratacion). La asociacion espafiola de afectadas por la endometriosis (Adaec)™
reivindica un cambio normativo que ofrezca proteccion juridica a las situaciones

empiricas de discapacidad por endometriosis.

3. La transformacion feminista de la concepcion de la salud

En 1952 la OMS modifico su definicion de la salud, pasando de una visidon biologicista
que entiende la salud como ausencia de enfermedad, a una vision que integra los
aspectos socioculturales que posibilitan la calidad de vida: “salud no es solo la ausencia
de enfermedad, sino también es el estado de bienestar somatico, psicologico y social del
individuo y de la colectividad” >. Miguel Llorente*® indica que esto supone trascender
la dimension individual y fisica de la salud, de modo que cobran sentido todo tipo de
politicas sociales encaminadas a mejorar la salud. Ya no son solo los individuos, sino
que es la propia sociedad la que tiene una serie de caracteristicas que pueden ser

modificadas para mejorar el nivel de salud de la poblacion.

Esta nueva concepcion de la salud fue imponiéndose en la agenda internacional durante
los afios sesenta, setenta y ochenta como correlato de la asuncion de la nocion feminista
de “género”. Carmen Mozo”’ sefiala que en los afios setenta el movimiento feminista
visibiliz6, mediante la nocion de género, al sexo que habia sido excluido y esta

operacion se realizd también en el andlisis del androcentrismo en la ciencia. Sin

** www.adaec.org

2 NAVARRO, VICENTE: “Concepto actual de la salud publica”. En Martinez, F., Castellanos., P. L,
Navarro, V., Salud Publica. Mc Graw-Hill. Ciudad de México. 1998. p. 49. (49-54).

* LLORENTE ACOSTA, MIGUEL: “La violencia de género y sus consecuencias sobre la salud
publica”. En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una perspectiva
de género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30
de Mayo de 2006.

*’MOZO GONZALEZ, CARMEN: “Construccion social del género y su impacto en la salud”. En Actas
de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una perspectiva de género. Instituto
Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30 de Mayo de 2006.
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embargo, como explica Carme Valls®®, en el ambito de la medicina las décadas de los
sesenta, setenta y ochenta se vieron dominadas por un enfoque que sostenia que las
mujeres y los hombres somos bdasicamente iguales en lo biologico y que las
discriminaciones sanitarias encuentran su causa en la sociedad. En los noventa la
menstruaciéon y la menopausia se perciben como problemas de salud que hay que
resolver mediante tratamiento hormonal. Esto da lugar, como reaccidn, al interés por las
diferencias bioldgicas, sociales y psicoldgicas entre mujeres y hombres. La red CAPS™
representa en Espafia el cambio de paradigma hacia uno que rechaza el patrén
masculino como definitorio de la salud. Asimismo, como indica Isabel Ruiz Pérez’’, en
los afios noventa aumenta el interés por las necesidades de salud de las mujeres mas alla
de la salud reproductiva y se denuncia el desconocimiento cientifico acerca de las
enfermedades de alta prevalencia femenina. La ultima década del siglo veinte llevo
consigo un fuerte cuestionamiento de la investigacion y las pruebas de medicamentos,
por la ausencia de participacion femenina en dichos estudios que luego se extrapolaban
a las mujeres. Carmen Mozo coincide con Valls y Ruiz Perez, situando en la década de
los noventa el verdadero desarrollo de la perspectiva de género en la medicina en
Espafia, con la reivindicacion de que las mujeres aparezcan como sujeto en las
investigaciones y protocolos, que se estudien sus enfermedades especificas y las
diferencias en la sintomatologia de las enfermedades. En 1998°' la OMS reconociese
que la violencia en general, y la violencia de género en particular, constituye un

problema de salud publica. En 1999, una Recomendacion® General del Comité para la

* VALLS LLOBET, CARME: “El derecho de las mujeres a conocer, decidir y ser protagonistas de su
salud” En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una perspectiva de
género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30 de
Mayo de 2006.

*Red CAPS. Centre d’Analisi i Programes Sanitaris. (Red de Mujeres Profesionales de la Salud”.
www.caps.cat/redcaps.html. Esta red es una organizacion informal, de ambito estatal, formada por
profesionales de la salud de las mujeres desde distintas disciplinas (médicas, enfermeras, psicologas,
trabajadoras sociales, sociologas, periodistas...) impulsada y coordinada por la asociacion CAPS. Esta
asociacion catalana funciona desde 1983, y la red estatal de mujeres funciona desde 1999.

%Y RUIZ PEREZ, ISABEL: “Sesgo de género en los estudios con medicamentos en las mujeres”. En Actas
de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una perspectiva de género. Instituto
Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30 de Mayo de 2006.

* Violencia contra la mujer. Un tema de salud prioritario. OMS/OPS, junio de 1998,

** Recomendacion General numero 24 (articulo 12 de la Convencion sobre la eliminacién de todas las
formas de discriminacion contra la mujer). HRI/GEN/1/Rev.9. vol. II: “debe prestarse especial atencion a
las necesidades y los derechos en materia de salud de las mujeres pertenecientes a grupos vulnerables y
desfavorecidos como los de las emigrantes, las refugiadas y las desplazadas internas, las nifias y las
ancianas, las mujeres que trabajan en la prostitucion, las mujeres autoctonas y las mujeres con
discapacidad fisica o mental”, “la amplia gama de riesgos que corre desproporcionadamente la salud
mental de las mujeres por efecto de la discriminacion por motivo de género, la violencia, la pobreza, los
conflictos armados, los desplazamientos y otras formas de privaciones sociales”.
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eliminacion de la Discriminacion contra la Mujer (ONU) sobre Mujeres y Salud sefiala
que debe prestarse especial atencion a la salud de mujeres de grupos vulnerables como
nifias, ancianas y mujeres con discapacidad; destaca la desigual relacion de hombres y
mujeres en el hogar y el trabajo y enfatiza los riesgos que corre desproporcionadamente

la salud mental de las mujeres por efecto de la discriminacion de género.

La nueva concepcion de la salud implica, por tanto, que la salud es algo mas que la
ausencia de enfermedad y que implica un bienestar fisico, mental y social. Sin embargo,
como indica Izabella Rohlfs Barbosa™, esto no supone que haya que tratar con
medicamentos a una persona siempre que no alcance una plenitud de todos los ambitos.
La definicién de la salud lo que pretende es incorporar el género y otras variables
sociales como la calidad de los servicios sanitarios. Para la salud son relevantes tanto las
diferencias de género como las diferencias de sexo, es decir, tanto las sociales como las
fisiologicas y hormonales. La salud femenina se extiende a cuestiones como las
violencias de género, la invisibilidad del rol de cuidadoras, la desigualdad de salarios y
recursos que padecen las mujeres, la desigualdad de oportunidades laborales y
econdmicas, las triples jornadas, la falta de descanso, la falta de corresponsabilidad, los

1deales estéticos, la violencia laboral.

La concepcion psicosocial de la salud conecta plenamente, como indica Begofa Lopez-
Doériga®, con la estrategia europea de mainstreaming de género en las politicas
publicas. La lucha contra las desigualdades en el acceso a la salud y en la atencion
sanitaria se afronta mucho mejor desde un paradigma de la salud que tiene en cuenta las
implicaciones de las experiencias de los pacientes y las relaciones de poder presentes en
la sociedad. En el derecho espafiol la perspectiva de género se ha integrado
expresamente en la salud a través de la Ley para la Igualdad Efectiva de Mujeres y
Hombres (Ley organica 3/2007) establece la obligacion de integrar el principio de
igualdad en investigaciones y programas de salud: “Las politicas, estrategias y

programas de salud integraran activamente en sus objetivos y actuaciones el principio

3 ROHLFS BARBOSA, IZABELLA: “Diferencias que generan desigualdades. Las invisibilidades en la
salud de las mujeres”. En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una
perspectiva de género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social.
Malaga. 29 y 30 de Mayo de 2006.

* LOPEZ-DORIGA ALONSO, BEGONA: “Incorporacién de la perspectiva de género en los programas
de salud”. En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una perspectiva
de género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30
de Mayo de 2006.
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de igualdad entre mujeres y hombres, evitando que, por sus diferencias fisicas o por los
estereotipos sociales asociados, se produzcan discriminaciones entre ellos en los

objetivos y actuaciones sanitarias™”.

La OMS evolucion6, desde una concepcion de la salud restrictiva, entendida como
ausencia de enfermedad, hacia una nociéon mas amplia que fue desarrollandose con el
tiempo: “La salud es un completo estado de bienestar fisico, mental y social y no

solamente la ausencia de afecciones o enfermedades’®

. Desde este nuevo enfoque, la
salud alude a la calidad de vida y estéd integrada por varias dimensiones que abarcan la
salud fisica (el dolor, la movilidad, calidad de suefio, capacidad de cuidar el propio
cuerpo, de asearse, alimentarse), la salud social (capacidad de relacionarse, de
comunicarse, de poder tener relaciones sexuales, de implicarse activamente en
actividades sociales y de ocio), la salud psicologica (estados de ansiedad, depresion y
aceptacion de la enfermedad) y la salud laboral (posibilidad de realizar un trabajo

remunerado y acabar las ocupaciones domésticas que decidas realizar).

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

John McKinlay®’ resalta que a la tradicional comprension de la enfermedad que analiza
la triada agente, huésped y medio ambiente, se hace necesario afiadir la perspectiva de
género, que nos conduce a atender a las politicas sociales gubernamentales, la

organizacion de la vida, y la atencion sanitaria a la salud femenina.

Frankenhauser y Lendherg *® destacan en este sentido que la realidad socioecondémica
afecta a la salud, generando unos riesgos relacionados con las responsabilidades
laborales, las condiciones del empleo, la discriminacidén por razén de sexo, la pobreza y
la division sexual del trabajo. Estos factores tienen efectos sobre el cuerpo de la mujer

y, como resultado de esa interaccion entre cuerpo y sociedad surgen unas enfermedades

* Ley 14/1986 General e Sanidad, articulo 3.4. Afiadido por la Ley Orgénica 3/2007 para la igualdad
efectiva de mujeres y hombres, a través de la disposicion adicional octava.

%% Preambulo de la Constitucién de la Organizacién Mundial de la salud. Conferencia Sanitaria
Internacional celebrada en Nueva York en 1946. Official Records of the World Health Organization. N°2,
p. 100.

*"MCKINLAY; John B. “Some Contributions from the Social System to Gender Inequalities in Heart
Disease”. Journal of Health and Social Behavior

Vol. 37, No. 1. 1996, pp. 1-26

* FRANKENHAUSER Y LENDHERG; “Women, Work and Health. Stress and Opportunities”. Ed.
Plenum Press. New York. 1991.
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de alta prevalencia femenina. Garcia Calvente® también ha estudiado como el sistema
de género establece los roles sexuales y como estos se reflejan tanto en la investigacion
como en la atencidon sanitaria. Consideramos que la endometriosis constituye un
ejemplo paradigmatico de la interaccion entre los aspectos fisiolégicos de una
enfermedad y la discriminacién causada por las politicas sanitarias y otros factores
sociales arraigados. Por eso vamos a concretar algunos puntos que ponen de manifiesto

esta interseccion:

Los estereotipos de género en la atencion sanitaria

La presencia de estereotipos en la atencion sanitaria es una cuestion que ha suscitado
interés cientifico desde hace varias décadas. En 1981 Berstein y Kane®” estudiaron las
actitudes de los médicos y médicas de atencion primaria hacia los pacientes (tanto
hombres como mujeres). Analizaron las actitudes de 253 profesionales frente a la
narracion de los problemas de salud que les contaban sus pacientes. Observaron que el
25% de las mujeres eran descritas como pacientes que se quejaban demasiado, los
sintomas de las mismas se atribuian con mayor frecuencia a influencias emocionales
que los masculinos y sus enfermedades fueron calificadas como de origen psicologico
en un 26%, mientras que las de los hombres solo lo fueron en un 9%. Valls-Llobet*'
sefiala que la mayor prevalencia femenina de depresion podria deberse parcialmente a
diagnésticos poco rigurosos, dado que muchas enfermedades endocrinas causan
sintomas parecidos a los cuadros depresivos, y los protocolos habituales no permiten
detectar dichas patologias. En esta linea, un estudio de Ann Hohmann** demostré que
las mujeres recibian mas ansioliticos y antidepresivos que los hombres y Ashton®
estudid que los tranquilizantes se prescriben a las mujeres habitualmente sin haber
realizado ninguna prueba fisica de diagnostico. Esta alta tasa de prescripcion de

medicamentos puede estar sirviendo para enmascarar problemas fisicos, o bien

* GARCIA CALVENTE, Mar; DEL RIO LOZANO, Maria; MARCOS MARCOS, Jorge. Escuela
Andaluza de Salud Publica “Desigualdades de género en el deterioro de la salud como consecuencia del
cuidado informal en Espafia”. Gaceta Sanitaria. Sup. 2, Vol. 25.2011 (100-7)

“* BERNSTEIN B. Y KANE R. “Physicians' attitudes toward female patients”. Med Care. 19 (6). 1981.
p. 600-8.

*' VALLS LLOBET, Carme. Mujeres invisibles. Debolsillo. 2006.

* HOHMANN, Ann, “Gender Bias in Psychotropic Drug Prescribing in Primary Care”. Medical
Care, 1989

 ASHTON, H. “Psychotropic-drug prescribing for women”. The British Journal of Psychiatry, 158.
(Suppl 10). 1991. p. 30-35.
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legitimos y racionales sentimientos de impotencia ante la division sexual del trabajo y
los roles desempefiados por las mujeres en una sociedad no igualitaria (en cualquiera de
ambos casos la medicalizacion constituiria una mala practica profesional sistémica).
Colameco™ sefiala que los médicos de ambos sexos aprecian a menudo que los
problemas de salud de los pacientes varones son mas serios y estiman con mas

frecuencia que se trata de un problema psicoldgico si la paciente es mujer.

La fibromialgia constituye un ejemplo representativo de enfermedad femenina que se
suele tratar con antidepresivos y analgésicos en lugar de indagar en sus causas. De
hecho la misma etiqueta “fibromialgia” no hace referencia a una sola enfermedad, sino
a varias patologias musculoesqueléticas que producen dolor muscular generalizado
(artritis, lupus, sindrome seco, hipotiroidismo y déficit de hierro, entre otras). Margarita
Lopez Carrillo® reivindica la importancia del diagnostico diferencial y de que el
tratamiento sea especifico para la patologia concreta de base. Izabella Rohlfs Barbosa
coincide con esta apreciacion: “cada vez hay mas quejas de dolor articular y
musculoesquelético generalizado, que ultimamente recibe el nombre de fibromialgia
(...) es una enfermedad que existe, que en muchos casos esta mal diagnosticada, de la
que habria que hacer un diagnéstico muy preciso. Actualmente se trata con paliativos

. . . .. ., 46
como antidepresivos y ejercicios de relajacion” ™.

La negacion de la enfermedad (o la consideracion de que el dolor es de origen
psicosomatico) es una situacion contra la que las mujeres tienen que batallar para que la
sociedad reconozca sus dolencias. Esto ocurre con las enfermedades invisibles como la
endometriosis y otras enfermedades de alta prevalencia femenina. Es frecuente,
denuncian las afectadas, que cuando las enfermas de fibromialgia o endometriosis
acuden a la consulta médica expresando su dolor fisico, se las envie a psiquiatria. Es el
ancestral tratamiento de “histéricas”, que da lugar a que se traten como una depresion el
dolor y la tristeza que tienen causa en un problema fisico reforzado por una sociedad

incomprensiva y una atencidon sanitaria que refuerza estereotipos. La negacion se

4 Colameco,S; Becker,LA; Simpson,M. “Sex bias in the assessment of patients complaints”. J-Fam-
Pract. 16.1983. 1117-1121

* LOPEZ CARRILLO, Margarita. “La medicalizacién de la vida y la salud de las mujeres”. Mujeres y
salud.

% ROHLFS BARBOSA, Izabella. “Diferencias que generan desigualdades. Las invisibilidades en la salud
de las mujeres” En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una
perspectiva de género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social.
Malaga. 29 y 30 de Mayo de 2006. p. 41.
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produce en el trabajo, en casa, en el sistema sanitario y en el sistema juridico. Son
enfermedades poco visibles y poco investigadas. Todo el mundo parece decirte: ti no

estas enferma.

A pesar de la potencial gravedad de la endometriosis las mujeres se enfrentan a las
insinuaciones de que “quieren llamar la atencién” y de que exageran, fingen vomitos y
desmayos durante la menstruacion. Uno de los principales estigmas que tiene la
.. . ., .y 47
endometriosis es su vinculacién con la menstruacion, Carme Valls™' expone que el
estudio de los trastornos menstruales no tomoé fuerza hasta los afios ochenta del siglo
pasado y atn son poco conocidos por los y las profesionales. La endocrindloga afirma
contundente contra la creencia general: “La menstruaciéon no debe producir dolor y en

todo caso una ligera molestia™*®

y continlla con elocuencia: “la menstruaciéon es un
hecho fisiologico que prepara cada mes el cuerpo para la concepcion y el anidamiento,
no es por lo tanto una maldicion biblica, y sus molestias no se han de vivir en silencio,
porque en realidad, cuando se presenta fuera de los parametros normales, sus
caracteristicas andmalas son claros indicadores de problemas de salud, o de nutricion o

de estrés fisico y mental”™®.

Hemos normalizado la idea de que la menstruacion duele, de que ser mujer duele y eso
revierte en desconfianza hacia las mujeres con endometriosis, que se preguntan: ;cuanto
sufrimiento tenemos que soportar para que nos diagnostiquen? Un estigma pesa sobre la
endometriosis. Muchas sienten que es mejor no hablar de su dolor. Las afectadas
refieren’” que cuando lo cuentan otras personas solo parecen escuchar que se quejan por
la menstruacion. Una afectada nos expone que, en un proceso de evaluacion de
incapacidad, la médico de la seguridad social le dijo con desprecio “oye, que a mi
también me duele la regla”. El conocimiento cientifico pone de manifiesto que la
endometriosis no es una molestia menstrual, sino una enfermedad en la que el tejido del
endometrio invade la cavidad abdominal, los ovarios o otros 6rganos. Pero es una
enfermedad invisible, femenina, que se asocia a los dolores menstruales y al presunto

mal caracter de las mujeres menstruantes. Otra afectada explica: “nos dicen que a unas

“7VALLS-LLOBET, CARME, “La menstruacion: de la invisibilidad a la abolicion”. Duoda. Estudis de
la Diferencia Sexual. num 31-2006. p. 71-84

* Ibid. p. 77.

* Ibid. p. 77.

% Estos son testimonios de amigas afectadas por la endometriosis, que forman parte de Adaec
(Asociacion espaiiola de Afectadas por la Endometriosis).
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mujeres les duele mas que a otras y al principio te planteas ;seré mas débil que el
resto?, y mas adelante, ante la ausencia de diagndstico y el dolor extremo comienzas a
pensar que tienes un cancer, que vas a morir”’. En efecto, la agonia es tan larga como
refiere esta afectada pues el diagnostico de esta enfermedad tarda en una media de
nueve afos en llegar, lo cual manifiesta que la atencion sanitaria tarda demasiado en
tomar en serio el dolor que explican las mujeres. Otro dato que parece confirmar este
extremo es el hecho de que hay una media de cinco especialistas consultados antes de
obtener el diagndstico. La afectada continta su relato: “y cuando llega el diagnostico se
vive como una liberacion, aunque te digan que no existe una cura, que €s una
enfermedad progresiva y cronica. Pero te sientes liberada porque ahora tienes una
prueba de que tienes razon, de que no finges ni quieres llamar la atencion, de que tus
quejas respondian a que la endometriosis esta extendiéndose por los érganos de tu
cuerpo”. Izabella Rohlfs Barbosa’' sefiala que una cuarta parte de las quejas de las
mujeres atendidas en atencion primaria son consideradas de origen psicosomatico. Los
estereotipos de género tienen mucho que ver con la consideracion de que las demandas
de las mujeres son de menor importancia que las masculinas. En el caso de las afectadas
por la endometriosis estas asisten de forma reiterada a pedir ayuda por experimentar un
dolor extremo y se encuentran con que sus sintomas son enfrentados con analgésicos,
cuando no con psicofairmacos, pues muchas desarrollan un cuadro ansioso depresivo

derivado de la enfermedad.

Los estereotipos pueden influir sobre la calidad de la atencion sanitaria de multiples
formas. Las mujeres utilizan los servicios de “médicos y médicas de cabecera” con mas
frecuencia que los hombres, expresando cansancio y dolor, patologias cronicas que les
acompafian en el dia a dia durante muchos afios. Sefiala Valls Llobet: “Antes de los
noventa la mayoria de los epidemidlogos sostenian que las mujeres acudian a los
ambulatorios porque tenian mas tiempo que perder, igual que iban a la peluqueria. La
perspectiva de género en la medicina defendidé que no iban porque tuvieran ganas de
pasear, sino porque querian ser atendidas del problema de cansancio o dolor que

9552

tenian La médica explica este desdén hacia las mujeres por la existencia de

> ROHLFS BARBOSA, Izabella. “Diferencias que generan desigualdades. Las invisibilidades en la salud
de las mujeres”. op. cit.

> VALLS LLOBET, Carme “El derecho de las mujeres a conocer, decidir y ser protagonistas de su
salud”. En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una perspectiva de
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estereotipos como el que niega la division sexual del trabajo y la sobrecarga femenina
(y el subsiguiente impacto sobre la salud), o el que sostiene que las mujeres son débiles
y es normal que se quejen. Estos estereotipos operan generando dos situaciones
discriminatorias: “A la mujer que tiene un problema bioldgico se le dice que es
psicologico y a la que tiene un problema social se le dice también que es psicoldgico y

no se indagan las verdaderas causas de la enfermedad™’,

Las afectadas por la endometriosis sufren ambas caras del problema: tal y como refieren
las representantes de Adaec >* (asociacion de afectadas) su enfermedad es
sistematicamente negada, su intenso dolor es silenciado y la mujer es despachada del
centro de atencidon primaria con un ibuprofeno. Su sintomatologia es clasificada
reiteradamente en los partes médicos como “dismenorrea primaria” (dolor menstrual de
causa desconocida), de modo que la enfermedad permanece invisible incluso a efectos
estadisticos. No se produce la necesaria sospecha de la enfermedad y, como
consecuencia, no se realizan las pruebas pertinentes para visualizar la endometriosis en
los estadios anteriores a que el dolor se vuelva crénico. Para cuando la enfermedad es
detectada, esta ha comprometido Organos de la mujer generando importantes
limitaciones funcionales (dolor crénico, diarrea crénica, dificultades para la sedestacion
o bipedestacion, etc). Ademas de esto, tantos afios de negacion y dolor han generado en
muchos casos un trastorno ansioso depresivo que no deberia interpretarse como un
problema estrictamente psicologico e individual, pues pone de manifiesto la

somatizacion psiquica de una discriminacion social e institucional.

Sesgos de género en la investigacion sanitaria

Las mujeres no estan incluidas o han sido subrepresentadas en los ensayos clinicos, y
como resultado, los datos y las investigaciones obtenidos de una poblacion
predominantemente masculina, son frecuentemente extrapolados de forma inapropiada
para el uso clinico entre mujeres. Hasta los afos noventa del siglo pasado la mayoria de

los conocimientos cientificos que se utilizaban para tomar decisiones sobre diagndstico

género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30 de
Mayo de 2006. p. 61.

> Ibid. p.62.

> Representantes como Eugenia Guillén, Maria Antonia Pacheco o Ana Ferrer (entre otras, todas ellas
admirables) a quienes agradecemos su valentia y su lucha.
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y tratamiento se basaban en estudios realizados solo en hombres®’. Desde entonces ha
aumentado la informacion recopilada sobre la salud de las mujeres. Sin embargo, a
pesar de las denuncias en foros internacionales®®, la situacion no ha mejorado
demasiado ya que los ensayos clinicos solo incluyen un 24,6% de mujeres y solo se ha
realizado un analisis especifico de genero en un 14% de los ensayos’’. Los médicos y
médicas deben conocer la fisiologia de las mujeres, sus enfermedades prevalentes, y con
respecto a las enfermedades comunes en mujeres y hombres, deben conocer los
aspectos diferenciales de los sintomas y los tratamientos. Estos conocimientos son
necesarios para proporcionar una asistencia médica adecuada a las mujeres, ya sea en
atencion primaria o en las especialidades. Isabel Ruiz Pérez’® ofrece varios ejemplos
que ilustran las consecuencias del androcentrismo sanitario en los ensayos: durante
décadas se considerd que las mujeres tras la menopausia que presentaban un colesterol
por encima de 200 tenian riesgo de enfermedad cardiaca y habia que disminuir esos
niveles. Sin embargo esta recomendacion se basaba en estudios realizados en hombres
que posteriormente se demostrd que no eran extrapolables a las mujeres, ya que ellas
tenian en 295 el nivel de riesgo equivalente al 200 de los hombres. Ruiz Pérez senala
que entre los medicamentos con sesgos de género en los ensayos se encuentran algunos
tan importantes como los antibioticos, los antiarritmicos cardiacos, los antirretrovirales,

y los antipsicoéticos.

Valls-Llobet senala que existe un gran desconocimiento, por falta de investigacion y
formacion, de las enfermedades que padecen las mujeres, de las diferencias con los
hombres en los sintomas de diversas enfermedades, en las necesidades de técnicas de
diagnostico y en los efectos de los farmacos sobre las mujeres. No existe ninguna
ciencia sistematizada que permita apreciar las diferencias en la salud. La ausencia de
esta formacion en “morbilidad diferencial” fomenta, segin Valls “la cultura del

sufrimiento que intenta esconder la ignorancia cientifica de las causas del malestar y la

> VALLS-LLOBET, Carme. “Morbilidad diferencial entre mujeres y hombres”. Feminismo/s 18,
diciembre 2011, pp. 281-290

®El Council on Graduate Medical Education y las conclusiones del Primer Congreso sobre Mujeres,
Trabajo y Salud realizado en Barcelona en 1996, recomendaron que todos los profesionales de la
Medicina sea cual sea su especialidad tengan conocimientos sobre la salud de las mujeres.

3T VALLS-LLOBET, CARME, “La menstruacién: de la invisibilidad a la abolicion”. Duoda. Estudis de
la Diferencia Sexual. num 31-2006. p. 74.

¥ RUIZ PEREZ, Isabel. “Sesgo de género en los estudios con medicamentos en las mujeres”. En Actas de
las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una perspectiva de género. Instituto
Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30 de Mayo de 2006.
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sintomatologia, predicando a las mujeres la resignacion y la sumisiéon a un supuesto
destino fatal que las obliga a vivir con molestias y con dolor””’. Como consecuencia de
esta situacion las patologias femeninas padecen un déficit en métodos diagnosticos,
métodos de exploracion, criterios de valoracion de la normalidad en los analisis
clinicos, desarrollo de tratamientos especificos (o diferencias en las dosis o via de
administraciéon). Isabel Ruiz Pérez® sefiala que la ausencia de las mujeres en los
ensayos clinicos de los medicamentos provoca que no se sepa qué efectos tendran los
medicamentos al interceder con los anticonceptivos, el ciclo menstrual u otras
diferencias, y se lanzan al mercado medicamentos que presentan mas efectos
secundarios en las mujeres. Aunque esta ausencia de las mujeres se defiende con las
posibles interferencias con los anticonceptivo, el posible riesgo para un feto o las
hipotéticas mermas a la fertilidad femenina, si las mujeres no estdn en los estudios los
resultados de dichos ensayos no son extrapolables a las mujeres. El déficit de
conocimiento sobre los efectos secundarios en las mujeres tiene como consecuencia,
segun Ruiz Pérez, que se tiende a prescribir a las mujeres mds terapias paliativas o
alternativas, tratamientos menos agresivos y mas baratos. Esto no siempre es lo mas

conveniente para resolver el problema de salud de la mujer, sefiala.

La endometriosis representa un caso claro del androcentrismo en la investigacion
cientifica, pues a pesar de que es una enfermedad que afecta a mas de 170 millones de
mujeres (mds de dos millones de mujeres en Espana), la enfermedad no despierta
apenas interés cientifico. Como sefala el doctor Carmona®' (reconocido especialista en
la enfermedad), "Es una enfermedad tan frecuente que ni siquiera sabemos el porcentaje
real de afectadas”. Se calcula que la padecen entre 10% y el 15% de las mujeres,
"quizés incluso el 20%". Para que podamos ponderar el alcance de esta invisibilidad
resulta til saber que En EEUU los Institutos Nacionales de Salud financian los estudios
sobre diabetes, una enfermedad que afecta a cerca de 14 millones de mujeres, con 100
veces mds dinero que los que se hacen sobre endometriosis, que afecta a unas 8
millones de mujeres en ese pais®*. Adaec (Asociacion de Afectadas por la

Endometriosis en Espafia) denuncia la escasez de investigacion, la escasez de

* VALLS LLOBET, Carme. “Las causas organicas del malestar de las mujeres”. Mujeres y Salud. n° 16.
p. 6.

% RUIZ PEREZ, Isabel. op. cit.

' TEGUAYCO PINTO. “La endometriosis, la enfermedad de las mujeres ninguneada por la sociedad”.
Eldiario.es. 12/03/2016. consultado el 28 de agosto de 2017

62 El doctor Carmona expone estos datos.
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especialistas y la falta de formacion en atencion primaria. A pesar de la alta prevalencia
de la enfermedad no se conocen las causas de la misma, no existe un tratamiento
curativo y las técnicas de diagnostico son pobres (el diagndstico definitivo requiere una
cirugia, por lo que solo los estadios avanzados de la enfermedad en los que el dolor es
insoportable se exponen a wuna laparoscopia diagnostica). Los tratamientos
farmacologicos que se ofrecen a las afectadas fueron disefiados para otros fines (incluso

uno de ellos® para el tratamiento del cancer de prostata).

La industria farmacologica

En los afos sesenta se publico un libro en los Estados Unidos que se llamaba

. . 64
“Femeninas para siempre”

y que abordaba la menopausia como si fuese una
enfermedad. El libro explicaba que a partir del fin de la menstruacion la salud de las
mujeres se deterioraba rapidamente: ruptura de huesos, problemas cardiovasculares,
sequedad de la piel, pérdida de la libido, sequedad vaginal, etc. El libro ademads,
asociaba la feminidad con la menstruacién. Rueda® denuncia que este libro fue un
antecedente de la retdrica de la enfermedad en torno a la menopausia. La industria
acogid dicha retdrica para poder comercializar una terapia hormonal sustitutoria, que
perpetuaba la menstruacion. El producto se dispensé masivamente durante décadas
hasta que se demostrd en un macroestudio que, ademas de ser ineficaz, era peligroso y
se habia comercializado sin ninguna base cientifica. Margarita Lopez Carrillo®
considera que este tipo de situaciones son consecuencia de que la investigacion sanitaria
se reduce, casi exclusivamente, a la investigacion farmacologica. La investigacion
sanitaria estd mayormente financiada por la industria farmacéutica, que no estd

interesada en promover la salud de forma altruista, sino ante todo en vender sus

productos.

Las farmacéuticas no tienen obligacion de investigar lo mas necesario, sino aquello que

se puede vender. A menudo resulta mas rentable investigar en un tratamiento para la

%> Hemos optado por no mencionar expresamente el nombre del medicamento, pues tal vez no sea
adecuado en sede académica. No obstante, animamos encarecidamente a una pequefia indagacion al
respecto.

# ANTON WILSON, Robert. Feminine Forever. M. Evans and Company. 1968

% RUEDA, José Ramén. “La medicalizacion de la menopausia, el caso de yatrogenia mas importante en
la historia de la medicina”. Mujeres y Salud. 2004. 13-14.

% LOPEZ CARRILLO, Margarita .“La medicalizacién de la vida y la salud de las mujeres”. Mujeres y
Salud.
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numerosa poblacion sana, que en la cura de una enfermedad poco conocida, como la
endometriosis. Esta situacion tiene consecuencias negativas para la calidad de la
investigacion: no hay obligacion de publicar los resultados negativos de los ensayos
clinicos, se hacen ensayos cortos para productos con efectos a largo plazo, se hacen
ensayos en pacientes distintos a la poblacion diana (en adultos medicamentos para
nifios, en hombres medicamentos para mujeres...) y, en definitiva, las personas
investigadoras tienen que trabajar en aquello que resulte beneficioso para quienes les
pagan, y no desviarse de ese fin. Lopez Carrillo sefala que, aunque la industria no tiene
ideologia en si misma (le da igual medicar a los hombres o a las mujeres), aprovecha la
ideologia imperante (como la patologizacion de la menopausia o la invisibilidad de las

enfermedades femeninas) para aumentar sus beneficios.

Valls-Llobet®” explica que los anticonceptivos hormonales han representado un gran
negocio para las farmacéuticas. Estos se introdujeron masivamente tras un pequeio
estudio con cien mujeres. Las dosis eran tan altas que produjeron problemas de tiroides
y obesidad. Las mujeres decian que no les sentaban bien y fueron bajando la carga
hormonal hasta llegar a la dosis actual (cien veces menor). Es decir, se operd con las
mujeres mediante ensayo y error, de modo que las consumidoras fueron las auténticas
cobayas del ensayo del medicamento. Aunque ha disminuido la carga hormonal Valls
alerta de que la tercera generacién de anticonceptivos contiene un derivado de la
hormona masculina que se convierte en estrogeno en el cuerpo de la mujer, generando
el doble de riesgo de trombosis que los anticonceptivos de generaciones anteriores. Ante
las disminucion de ventas de anticonceptivos, estos han ampliado su publico
dispensdndose como tratamiento para las afectadas de la endometriosis y de otras
enfermedades vinculadas al ciclo menstrual como la dismenorrea primaria y el sindrome

de ovarios poliquisticos.

Los anticonceptivos no suponen una cura para la endometriosis, pero al inhibir la
funcién ovérica, pueden paliar el dolor en algunos casos. Una caracteristica comin a
toda la medicacion que reciben las afectadas por la endometriosis es el hecho de que no

fue disefiada para tratar la enfermedad. Fadae (federacion andaluza de asociaciones de

7 VALLS LLOBET, Carme, “Terapia hormonal”. En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud.
Mirando la Salud desde una perspectiva de género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la
igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30 de Mayo de 2006.
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afectadas que ya no existe) denuncié en 2009 a una importante empresa farmacéutica
por publicidad engafiosa porque comercializé un medicamento como si se tratase de un
producto especifico para tratar la endometriosis (cuando su composiciéon quimica era
andloga a la de otros medicamentos contraceptivos o para la menopausia que
cominmente se venian recentando para tratar la endometriosis). Junto con los
tratamientos contraceptivos o disefiados como terapia sustitutiva, hay otra gran familia
de medicamentos hormonales que son dispensados a las afectadas por la endometriosis.
Son los agonistas de la GnRH. Adaec (asociacion de afectadas) sefiala que uno de los
tratamientos estrella de este tipo (cuyo nombre no mencionaremos aqui) fue disefiado
para el cancer de prostata y se utiliza en Estados Unidos para la castracion quimica de

agresores sexuales.

La industria de la reproduccion asistida

Begofia Lopez-Doriga ® sefiala que las técnicas de fertilidad implican duras
intervenciones sobre los cuerpos de las mujeres, grandes costes econOmicos y
fundamentalmente personales. Compartimos esta consideracion de Lopez-Dériga, pues
la ratificamos con la experiencia generalizada en el colectivo de afectadas por la
endometriosis, con una elevada tasa de infertilidad. Los problemas de fertilidad, unidos
a la socializacion en la idea de que la maternidad es fundamental para la realizacion
femenina, generan en muchas ocasiones un profundo malestar que conduce a someterse
a reiterados procesos de FIV con estimulacion ovarica. Esta tiene efectos nocivos para
las afectadas, pues favorece la rapida progresion de la enfermedad (especialmente
cuando la mujer pasa por cuatro o cinco procesos infructuosos). Las mujeres con
endometriosis tienen menos probabilidades de que la FIV funcione y asumen mas
riesgos que las mujeres sin esta afeccion, llegando a estar contraindicada en algunos
casos (por ejemplo, en aquellos en los que podria punzarse un quiste durante el proceso,

generando una hemorragia interna).

A pesar de esto la industria de la reproduccion asistida encuentra un gran nicho de

negocio en la endometriosis (se estima que la endometriosis esta detras del 40% de los

% LOPEZ-DORIGA ALONSO, Begoiia, “Incorporacion de la perspectiva de género en los programas de
salud”. En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud desde una perspectiva de
género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar social. Malaga. 29 y 30 de
Mayo de 2006.
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casos de infertilidad femenina®). El limite de intentos en la sanidad publica y, sobre
todo, la ausencia de prioridad en las listas de espera contribuyen a estas ganancias
privadas. En efecto, una reivindicacion de las afectadas por la endometriosis es que la
Administracion Publica las sitiie arriba en las listas de espera, como se hace con las
afectadas por el cancer de ttero. Existe un motivo de peso para esta prioridad, que es el
hecho de que tras una intervencion quirirgica por endometriosis hay un periodo de
varios meses en el que aumenta el nivel de fertilidad (antes de que el tejido invasor
vuelva a proliferar). Ese aumento de fertilidad es irrepetible, pues las intervenciones
quirdrgicas sucesivas van mermando la fertilidad de forma acumulativa al eliminar parte
del tejido ovarico u otras partes del aparato reproductor afectadas (como las trompas).
El hecho de que la endometriosis permanezca en el ostracismo en lo concerniente a la
investigacion en técnicas curativas resulta de gran provecho para las clinicas privadas

de reproduccion asistida.

El tema de la ansiedad por lograr un embarazo no deberia banalizarse alegando una
presunta irrelevancia o improcedencia del deseo maternal pues ello no haria mas que
ocultar el drama de las mujeres que se ven inmersas en una sociedad que incentiva y
desincentiva la maternidad simultineamente. En las mujeres sin enfermedad, Lopez
Doériga’” resalta que la escasa corresponsabilidad de los hombres, la discriminacion
laboral de las mujeres (por ejemplo, mediante el techo de cristal) y la precariedad
econémica provocan el retraso de la edad materna, y eso produce problemas de
fertilidad que se viven con gran frustracion. La maternidad continta siendo un ideal de
realizacion que las condiciones econdmicas y sociales vuelven inalcanzable para
muchas. Las mujeres con endometriosis constituyen el polo més vulnerable de estas
contradicciones sociales, maxime teniendo en cuenta que un consejo habitual a las
afectadas en los servicios de ginecologia es que se queden embarazadas (en algunos
casos el prondstico de la enfermedad mejora tras este hecho). En sintesis, son mujeres

7! quedar embarazadas (realmente la mejoria se

que quieren y presuntamente “necesitan
asocia solo a un subtipo de endometriosis, e incluso en este subtipo es incierta), pero no

pueden, tanto por los motivos comunes con el resto de mujeres como por los derivados

% Los datos médicos expuestos pueden confrontarse en la Guia de atencién a mujeres con
endometriosis en el sistema sanitario publico de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud. Direccion
General de Asistencia Sanitaria. Marzo 2009.

" LOPEZ-DORIGA ALONSO, Begoiia. op. cit.

"Es un consejo médico frecuente, pero carece de suficiente evidencia.
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de su enfermedad. Simultdneamente son apremiadas a lograr el embarazo en cada

revision ginecologica.

Esta situacion tiene un complejo correlato, dado que en ocasiones la eficacia 6ptima de
estas tecnologias demanda contar con donantes de dvulos (o incluso con “vientres de
alquiler”). Como explica Begona Lopez-Doériga, las donantes de ovulos suelen ser
mujeres jovenes, estudiantes de entre 20 y 25 afios, y ultimamente también mujeres
inmigrantes del este de Europa. Aunque se prohibe lucro por la donacién de 6vulos, la
compensacion (entre 600 y 1000 euros por extraccion) parece ser un reclamo. Ademas,
aunque se sanciona la realizacion continuada de estas practicas, las mujeres estan siendo
invitadas a realizar tres o cuatro estimulaciones ovdaricas en un afio. Margarita Lopez
Carrillo” afiade que a las donantes de 6vulos no se les informa adecuadamente de
riesgos que corren como el sindrome de hiperestimulacion ovarica, padecer infertilidad
0 menopausia prematura por pérdida excesiva de 6vulos y aumento de probabilidad de
padecer cancer de mama o de ovario por el exceso de terapia estrogénica que se usa
para estimula el ovario (estas consecuencias son las mismas que sufren las mujeres con
endometriosis que se someten a multiples procesos de estimulacion ovarica con FIV).
Clase y género se convierten en dos variables de discriminacidon que se esconden tras

los beneficios de la industria de la reproduccion asistida.

La subversion de los roles de género

La negacion e invisibilidad que sufren muchas enfermedades femeninas tiene una
profunda relacion con los roles de género: la mujer cuida, no es cuidada y la cuidadora
no puede permitirse enfermar. La negacion sistémica es un modo de perpetuar la
inequidad que se produce tanto en el &mbito publico, como en el &mbito familiar. Todo
el mundo parece decirte: til no estads enferma. Como consecuencia de esta situacion, los
roles de género se enquistan: como mujer debes pensar siempre en los demads, no puedes
permitirte el dolor. Las mujeres afectadas por endometriosis o fibromialgia expresan
sufrimiento por la incomprension y culpa por no poder ocuparse de otros y por ser una
carga. Estos sentimientos negativos se afiaden a la carga propia de enfermedades que

ueden llegar a ser altamente incapacitantes. Lopez Dériga’> expone un estudio sobre el
p g p p g p

> LOPEZ CARRILLO, Margarita. op. cit.
" LOPEZ-DORIGA ALONSO, Begoiia. op. cit.
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impacto emocional del tratamiento en las mujeres con cancer de mama. Los roles
femeninos de cuidar a los demas pueden chocar con la necesidad de convertirse ellas en
receptoras de cuidado. Este mismo sentimiento es expresado por las afectadas de la
endometriosis’*, cuya culpabilidad se enfatiza por el hecho de que su enfermedad es
socialmente poco comprendida. En efecto, los testimonios de afectadas explican que a
menudo experimentan tanto cansancio y dolor que les resulta muy dificil realizar tareas
de cuidado a menores. Las familias no siempre comprenden el dolor que, por estar

vinculado al ciclo menstrual, sufre arraigados estereotipos.

Maria del Mar Garcia” expone un estudio en Andalucia que confirma la consabida
feminizacion de los cuidados. En dicho estudio preguntaban a la persona entrevistada
quién cuida: las mujeres respondieron “yo sola” en un 30% de los casos, y los hombres
respondieron eso en un 8§%. Sin embargo, la respuesta “cuida mi pareja” la dieron un
9% de hombres frente a un 0% de mujeres. Segun el estudio las personas que cuidan son
mayoritariamente las mujeres sea cual sea su nivel de estudios. El trabajo de cuidados
tiene todos los handicaps propios de los trabajos femeninos pues, como explica Maria
Angeles Duran’®, se realiza puertas adentro, se considera un asunto de familia, es una
actividad que no tiene precio porque no se remunera y que se minusvalora socialmente.
El hecho de que las funciones de cuidado se trasvasen desde la esfera estatal a la esfera
familiar contribuye a reforzar la presion de las mujeres cuidadoras, que no pueden

permitirse enfermar.

El deseo de cuidar (motivado por la socializacion femenina y la presion familiar) choca
con la imposibilidad de hacerlo a causa de un dolor incomprendido (o socialmente
negado). Esta situacion genera una tension que, segun la psicologia social, puede dar
lugar al surgimiento de la depresion. La paciente enferma porque sufre mas de lo que
puede tolerar y con su enfermedad enuncia algo que tiene significacion grupal. La

enfermedad se convierte, segiin Saez de Buenaventura’’, en una huelga frente al

7 Testimonios de afectadas que forman parte de la asociacion Adaec.

> GARCIA-CALVENTE, Maria Del Mar; MATEO-RODRIGUEZ, Inmaculada; EGUIGUREN, Ana P.
“El sistema informal de cuidados en clave de desigualdad”. Gaceta Sanitaria. vol.18 n°.4. 2004.

" DURAN HERAS, MARIA ANGELES. “Tiempo de salud, tiempo de enfermedad: diferencias de edad,
género y clase social”. Inguruak: Soziologia eta zientzia politikoaren euskal aldizkaria (Revista vasca de
sociologia y ciencia politica), n® 44, 2007, p. 229-248.

""SAEZ DE BUENAVENTURA, C. “Socializaciéon de género y psicopatologia: una hipotesis para la
reflexion. Madrid. Siglo XXI. 1993.
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desempefio de roles alienantes. Como sefiala Tavora’ la situacion de conflicto es un
caldo de cultivo de la depresion. Las relaciones de subordinacion enferman a las
mujeres pues se encuentran, cada una en distinto grado de intensidad, en una situacion
de tension entre atender a los mandatos de género (construir nuestra felicidad entorno al
cuidado de los otros y el amor) y el deseo de subvertirlos. Entre las afectadas por la
endometriosis es muy frecuente el trastorno ansioso depresivo. Normalmente el nexo
entre ambas enfermedades se ha explicado por el hecho de vivir con dolor pélvico
crénico, pero hay que afiadir que la incomprension social y la sobrecarga derivada de

los roles de género pueden ser también factores significativos.

La fragmentacion de las disciplinas y los cuerpos

La medicina ha desarrollado en los ultimos treinta afios un proceso de
superespecializacion, en aras de la eficacia’”. El cuerpo de los y las pacientes se trocea y
esto dificulta el estudio de las enfermedades con base endocrina y repercusion en todo
el cuerpo, que son prevalentes entre las mujeres. Las mujeres con endometriosis
profunda suelen presentar sintomas no ginecoldgicos (disquecia, estrefiimiento, sangre
en las heces, diarreas, dolor al orinar), dependiendo de los aparatos y drganos afectados.
La combinacion de los sintomas no ginecologicos con otros ginecoldgicos
(dismenorrea, aumento de la sintomatologia durante la menstruacion) habria de
despertar la sospecha de endometriosis, pero la especializacion por disciplinas médicas
dificulta la vision de conjunto. Si la fragmentacion del saber médico es un obstaculo
para el diagnostico, ain mas lo es para el tratamiento quirtrgico. Las cirugias de
endometriosis tienen una complejidad igual o superior a las oncolédgicas, pues el tejido
invade numerosos Organos y eso hace necesaria la intervencion de un equipo
multidisciplinar. Es muy frecuente que la cirugia deje focos de endometriosis sin
eliminar, de modo que estos se reproducen tras la cirugia y esta resulta inefectiva e
incluso perjudicial, empeorando la enfermedad. Muchas afectadas acumulan tres o
cuatro cirugias incompletas que les han ido dejado secuelas cumulativas. No todas las

Comunidades Autonomas cuentan con un equipo multidisciplinar con competencia para

" TAVORA RIVERO, Ana. “La investigacion sobre los problemas de salud mental de las mujeres. De la
enfermedad a la subordinacion”. En Actas de las Jornadas Andaluzas Mujeres y Salud. Mirando la Salud
desde una perspectiva de género. Instituto Andaluz de la Mujer. Consejeria para la igualdad y bienestar
social. Malaga. 29 y 30 de Mayo de 2006.

7 VALLS-LLOBET, Carme. “La menstruacion: de la invisibilidad a la abolicién”. op. cit.
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abordar estas cirugias con €xito, de modo que es frecuente que las pacientes realicen un
frustrante peregrinaje. Seguramente la escasez de especialistas en endometriosis estd
detras de la frecuencia de histerectomias totales, pues es muy dificil eliminar todo el
tejido invasor manteniendo la integridad del tejido sano (ambos estan adheridos). Como
sefiala Margarita Lopez Carrillo® sorprende la enorme facilidad con la que a las
mujeres les quitan el utero, y no asi a los hombres la prostata. La banalizacion que se
hace de la eliminacion de las trompas, los ovarios o el utero denota, segun la doctora, la
percepcion de las mujeres como objetos mejorables, a las que se les puede quitar y
poner partes del cuerpo. Consideramos que en los tratamientos habituales en las mujeres
con endometriosis también estd presente la idea de que la menstruacion es una fuente de
problemas que debe eliminarse de forma quimica o quirirgica. Esto supone un gran
desconocimiento de las muchas funciones que tienen la menstruacion y los érganos
reproductivos sobre el sistema endocrino de las mujeres y su salud general. Aunque en
algunos casos provocar una menopausia artificial puede ser la mejor soluciéon, no
deberiamos obviar que una menopausia precoz tiene consecuencias para la salud. Como
senala Valls Llobet, “La falta de respeto por el cuerpo de las mujeres, esta conduciendo
a las propuestas de abolicion bioquimica de la menstruacion. (...)Antes de abolir lo que
existe seria mejor empezar a entenderlo, ya que la intervencion agresiva sin el estudio
de las consecuencias a largo plazo puede causar mas dafios que beneficios™'. La
doctora advierte que los "tipos menstruales anovulatorios durante la fase de vida
reproductiva (...) condicionan problemas musculo-esqueléticos por el hecho de que la

»82 1 a anovulacién también

progesterona es anabolizante y ayuda a formar huesos
genera un exceso de estrégenos que incrementa los neurotransmisores estimulantes,
dando lugar a problemas de salud mental. Las soluciones anovulatorias no habrian de
tratarse como si la ovulacidbn no tuviese mas funciones fisioloégicas que las

reproductivas.
5. Principales causas epistemoldgicas discriminacion

Hemos argumentado que las discriminaciones presentes en una serie de politicas
sanitarias tienen repercusion sobre la salud de las mujeres y, en concreto, sobre las

afectadas por la endometriosis (enfermedad que hemos tomado como ejemplo

% LOPEZ CARRILLO, Margarita. op. cit.

' VALLS-LLOBET. Carme, “Morbilidad invisible y cooperacion”. op. cit. p. 83.
82 :
Ibid.
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representativo de las enfermedades de alta prevalencia femenina). Hay autoras que han
desarrollado modelos tedricos clasificando algunas de las principales causas
epistemologicas de la discriminaciéon por razén de sexo en las politicas sanitarias.
Podemos encontrar muchas de estas discriminaciones en las politicas ptblicas relativas

a la endometriosis que hemos descrito en el presente estudio.

Maria del Mar Garcia Calvente®, desarrollando un modelo de Margrit Eichler®
clasifica los problemas de sexismo que presentan las politicas e investigaciones
sanitarias en tres categorias: androcentrismo, insensibilidad al género y dobles
estandares. El primero de estos tres problemas, el androcentrismo, consiste en adoptar
una perspectiva masculina, partir de las experiencias de los hombres y equiparar lo
masculino a lo humano en general, lo que lleva a construir lo masculino como norma®.
Del androcentrismo se deriva la invisibilidad de las mujeres y sus problematicas en la
investigacion. En el ejemplo de la endometriosis encontramos androcentrismo en la
realizacion de ensayos clinicos que no cuentan con mujeres y en el hecho de extrapolar
el conocimiento recogido sobre los hombres a las mujeres. También hay androcentrismo
en el hecho de que las enfermedades de las mujeres se consideren poco relevantes como
objeto de investigacion cientifica o en el hecho de que las enfermedades cronicas (de
predominio femenino) se consideren menos importantes que las agudas (de prevalencia
masculina). El segundo problema, la insensibilidad al género, desatiende las diferencias
entre mujeres y hombres en la salud, no tomando en consideracion los condicionantes
sociales de la enfermedad (como las relaciones de poder entre los sexos). El tercer
problema es el de los dobles estandares que se manifiesta en la exageracion o invencion
de diferencias entre hombres y mujeres, asi como la reproduccion de estereotipos
sexistas. En el ejemplo de la endometriosis, encontramos insensibilidad al género en el
hecho de que se tilde a las mujeres de débiles, quejicas o histéricas, o en el hecho de que

se presuma que acuden al centro de atencion primaria para entretenerse.

% GARCIA CALVENTE, Maria del Mar. “Guia para incorporar la perspectiva de género a la
investigacion en salud”. Eds. Maria Luisa Jiménez Rodrigo y Emilia Martinez Morante. Escuela
Andaluza de Salud Publica

% EICHLER, Magrit; REISMAN, Anna Lisa; BORINS, Elaine. “Gender Bias in Medical Research”.
Women and Therapy, 1992, 12(4): 61-70.

% ORTIZ, Teresa. Medicina, historia y género. 130 afios de investigacion feminista. Oviedo. KRK, 2006.
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A partir de la clasificacion general expuesta pueden destacarse una serie de sesgos
sexistas que se producen en las politicas e investigaciones médicas y, en concreto, en

relacion con la endometriosis:

-Esencializacion bioldgica de los problemas de salud de las mujeres a la dimension
sexual- reproductiva. Este sesgo reduce a las mujeres a su capacidad reproductora y
oculta los aspectos de la salud que no estan relacionados con la reproduccion. En la
endometriosis es frecuente que la enfermedad solo se diagnostique cuando aparece
infertilidad. Esto denota que las quejas reiteradas por dolor tienen menos trascendencia
social que la afectacion a la fertilidad femenina.

-Infrarrepresentacion de las mujeres en los ensayos clinicos. El resultado es que sus
hallazgos s6lo pueden ser aplicables a una mitad de la poblacion y las mujeres quedan
excluidas del disfrute de los avances cientificos. En la endometriosis estd situacion es
especialmente flagrante, pues a pesar de ser una enfermedad femenina se les prescriben
farmacos disefiados para patologias de hombres que han recibido mayor atencion
cientifica.

-Falta de perspectiva de género en la recogida de datos estadisticos. En la endometriosis
habria que sefalar el hecho de no mencionarla en los partes de baja, siendo sustituida
por una genérica “dismenorrea” (dolor menstrual) que ademas de resultar prejuiciosa y
de desdefiar la gravedad de la enfermedad, no permite la cuantificacion estadistica.
-Ceguera de género: considerar que la perspectiva de género no aportaria nada
significativo al andlisis de un problema de salud. Este sesgo es consecuencia de una
falta de concienciacion en cuestiones de género. Por ejemplo, cuando se acepta que la
endometriosis ha recibido escasa atencion cientifica y juridica, pero no el hecho de que
esto sea consecuencia de que se trata de una enfermedad especifica de las mujeres.
-Neutralidad de género: Asumir que el hecho de no analizar separadamente a los
hombres y a las mujeres prueba que la politica no esta discriminando por razén de sexo.
Por ejemplo, el Real Decreto que regula las enfermedades que son causa de
discapacidad®® se aplica tanto a hombres como a mujeres que padezcan dichas

enfermedades tasadas, de forma indistinta. Sin embargo no es lo que dice la norma lo

% Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y
calificacion del grado de discapacidad.
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que resulta discriminatorio, sino lo que no dice: no figuran las enfermedades altamente
incapacitantes de mayor prevalencia femenina.

-Considerar que los testimonios y experiencias de las mujeres tienen un valor
meramente anecdotico. Por ejemplo, considerar que las voces de las afectadas por la
endometriosis constituyen una fuente poco rigurosa e insignificante para ser incluidas

en un trabajo de investigacion.

Consideramos que el hecho de que las voces de las mujeres con endometriosis no hayan
tenido apenas eco en la academia expresa el escaso interés que despiertan los problemas
mas frecuentes y acuciantes de las mujeres para el statu quo cientifico. Estos
testimonios no tienen apenas repercusion sobre la agenda politica y no generan
apasionadas disquisiciones, ni constituyen objeto de complejas construcciones teoricas.
Las mujeres con endometriosis (un 15% de las mujeres) son una enorme cantidad de
personas invisibles, y esto deberia resultarnos inquietante. En los casos graves (un 10%)
las mujeres pasan por un intenso dolor y sufren severas limitaciones funcionales sobre
su trabajo y sus actividades de la vida corriente®’. Sin embargo sus gritos no se

escuchan.

Capitulo 2. La experiencia de la interseccion. Mujeres y discapacidad

1. Tres modelos tedricos para pensar la discapacidad

El sujeto colectivo de las mujeres con discapacidad se piensa en nuestros dias desde tres
modelos tedricos, como explica Carmen Mafias Viejo™. El primero de ellos es el
modelo biomédico que procede del siglo diecinueve. Aunque este modelo esta
perdiendo influencia, ain resulta muy influyente. Para aquella aproximacion las

personas con discapacidad son incompletas y deben ser curadas.

En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud se aparta de dicho modelo y aquel es

sustituido por el modelo social, que entiende la discapacidad como una serie de

%7 Los datos médicos expuestos pueden contrastarse en la Guia de atencion a mujeres con
endometriosis en el sistema sanitario publico de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud. Direccion
General de Asistencia Sanitaria. Marzo 2009.

% C. MANAS VIEJO. “Mujeres y diversidad funcional (discapacidad): construyendo un nuevo discurso”.
Feminismo/s 13, 2009, pp. 9-20
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condicionantes, muchos de ellos derivados de la organizacion social. El modelo social
cuestiona la nocion de normalidad y refuerza la necesidad de adaptacion social a las
diferencias. Como indica Maria Laura Serra®, la discapacidad es un concepto cultural
porque aparece cuando la sociedad genera obstaculos a la persona. El modelo social de
la discapacidad considera que las causas que originan la discapacidad no son
individuales, sino sociales porque estan relacionadas con la manera en que esta disefiada
la sociedad. No se pretende que las personas con discapacidad se igualen a las personas
sin discapacidad en caracteristicas fisicas o psiquicas. Lo que se pretende es la inclusion
de la diferencia en la realidad humana, de modo que no se mida el valor de las personas
por su utilidad para la sociedad y que las diferencias no se consideren una razén

justificada para la realizacion de actos discriminatorios.

A pesar de las virtudes de este segundo modelo, coincide con el modelo biomédico en
que no tiene en cuenta la experiencia especifica de las mujeres con discapacidad. Por
eso surge, como expone Carmen Mafias Viejo™*, el modelo critico social que comienza a
plasmarse en la agenda politica en 1990, en el Seminario de Expertos de las Naciones
Unidas sobre Mujeres con Discapacidad y en 1995, en el seno de la Conferencia
Mundial sobre la Mujer, celebrada en Beijing. Isabel Balza’' sefiala que la teoria que
desarrolla este modelo es la critica feminista de la discapacidad, también llamada
estudios feministas de la discapacidad. Realmente es modelo puede adscribirse al
modelo social de la discapacidad ya que revindica derechos y sefiala estructuras de
discriminacion. Balza sefiala la importancia central que han tenido sobre los estudios
feministas de la discapacidad las reflexiones de Foucault sobre el par normal/anormal.
Las teorias querer y posmodernas inspiradas en el pensamiento del filésofo francés
formulan la discapacidad como una reaccién cultural ante una variacion humana y no
como una patologia a curar. Frente al modelo médico, la discapacidad no es la
desviacion de una norma estdndar (una ‘“deficiencia”) sino una respuesta social
prejuiciosa ante la diversidad. Para este punto de vista la persona con discapacidad no es

un sujeto desvalido, sino alguien con voz propia y autonomia.

¥ M. L. SERRA. “Feminismo y discapacidad”. Derechos y Libertades: revista de filosofia del derecho y
derechos humanos, n. 31,2014, pp. 251-272

% C. MANAS VIEJO. op. cit.

’'I. BALZA. “Critica feminista de la discapacidad: el monstruo como figura de la vulnerabilidad y
exclusion”. Dilemata, n° 7, 2011,pp. 57-76
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Desde nuestra experiencia como mujeres con diversos grados de discapacidad debida a
enfermedades cronicas de alta prevalencia femenina consideramos que, aunque sin duda
el modelo social resulta un progreso frente al anterior, su version posmoderna presenta
algunos aspectos insatisfactorios para dar cuenta de nuestra experiencia vital. En
particular, nos resulta problematico el desplazamiento de la nocién de enfermedad y la
consideracion de nuestras situaciones como meras manifestaciones de la diversidad
humana. Comprendemos que otras discapacidades (como las limitaciones sensoriales)
pueden ser percibidas por sus colectivos (aunque seguramente se perciban de muy
distintas maneras) como diversidades funcionales cuya vivencia negativa procede mas
de los obstaculos sociales que de las caracteristicas diferenciales. Es el hecho de salirse
de la norma habitual lo que genera la discapacidad entendida como desvalor, pues en un
mundo disefiado para personas invidentes, ser invidente no se viviria con sufrimiento.
Sin embargo, la teoria de la diversidad funcional parece poco predicable para los casos
de mujeres con casos severos de fibromialgia o endometriosis, pues se experimentan
grandes dolores cronicos derivados de alteraciones fisioldgicas que hacen dificilmente
imaginable un mundo en el que esta concreta “diversidad” fuese positiva o indiferente
(a no ser, claro estid, que se encontrase un tratamiento efectivo, en cuyo caso
desapareceria la situacion incapacitante). Una de las reivindicaciones centrales de
nuestros colectivos es que nuestras enfermedades sean reconocidas como tales y que las
mujeres con situaciones incapacitantes reciban la proteccion juridica necesaria. Esto no
implica que reivindiquemos el regreso a un modelo médico de la discapacidad, pues
sabemos que la consideracion de un estado como enfermedad es, en gran medida, una
cuestion cultural y contingente, que se ve profundamente condicionada por los

estereotipos de género.

La negacion de la enfermedad (o la consideracion de que el dolor es de origen
psicosomatico) es una situacion habitual en las enfermedades de alta prevalencia
femenina’®. Hablamos de enfermedades cronicas e invisibles cuyas afectadas, al acudir

a la consulta médica expresando su dolor fisico son enviadas con frecuencia a

%2 Enfermedades especificas de las mujeres (como las ginecologicas) o enfermedades que padecen en un
porcentaje considerablemente mayor las mujeres que los hombres. Entre ellas: endometriosis,
fibromialgia, tiroiditis, hipotiroidismo, hipertiroidismo, lupus eritematoso sistémico, artritis reumatoide,
Sindrome de sjogren, esclerodermia, miastenia gravis, diabetes mellitus autoinmune, sindrome de
sensibilidad quimica multiple, sindrome de fatiga crénica y trastorno ansioso depresivo. C. VALLS
LLOBET, “Morbilidad invisible y cooperaciéon”. Quadern CAPS, ISSN 0213-4462, N°. 31, 2003. (60-
67)
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psiquiatria o despachadas con analgésicos. A pesar de la potencial gravedad de la
endometriosis las mujeres se enfrentan a las insinuaciones de que “quieren llamar la
atencion” y de que exageran, fingen vomitos y desmayos durante la menstruacion (en el
caso de la endometriosis). La presencia de estereotipos en la atencion sanitaria es una
cuestion que ha suscitado interés cientifico desde hace varias décadas. Estereotipos
como el que sostiene que las mujeres somos débiles (y por ello es normal que nos

quejemos sin tener ningin problema significativo) explican estas discriminaciones.

Consideramos que las reflexiones de feministas como la médica Valls Llobet, cercanas
a feminismos clasicos como el pensamiento radical o de la diferencia (pero también a
corrientes de tercera ola como la ecologia feminista), pueden contribuir a iluminar la
reflexion teorica sobre la discapacidad por enfermedades de alta prevalencia femenina
dentro de un modelo social de la discapacidad. En particular, nos permiten explicar
porqué las enfermedades mas incapacitantes de alta prevalencia femenina no aparecen
en el Real Decreto 1971/1999 que establece las enfermedades que son causa de
reconocimiento del grado de discapacidad. A pesar de que es una norma con pretension
de exhaustividad, no aparecen en ella enfermedades tan incapacitantes como la
fibromialgia o la endometriosis. Esta situacion deja a muchas mujeres con discapacidad
desprotegidas frente a los despidos discriminatorios, entre otras situaciones que sufren
las personas con discapacidad. Este ostracismo juridico estd también presente en las
resoluciones de incapacidad permanente. Un estudio’” compard la situacién de hombres
y mujeres que padecen fibromialgia. Se observé que el hombre con fibromialgia estaba
de baja laboral con mayor frecuencia que las mujeres con el mismo diagndstico. Pero
ademas, los hombres en estadios graves recibian mayoritariamente la incapacidad
permanente, mientras que las mujeres en el mismo estadio obtenian una incapacidad
temporal. Las estadisticas del INE®* confirman que existe un sesgo de género el
reconocimiento de las discapacidades por parte de las instituciones publicas (y esto
denota que no se estan realizando politicas ptblicas para el logro de la igualdad efectiva

en este campo). En niimeros totales la cantidad de hombres que percibe una prestacion

% UBAGO LINARES, Maria del Carmen; PLAZAOLA CASTANO, Juncal; RUIZ PEREZ,
Isabel; OLRY DE LABRY LIMA, Antonio; BERMEJO PEREZ, Maria José. “Caracteristicas clinicas y
psicosociales de personas con fibromialgia: repercusion del diagndstico sobre sus actividades”. Revista
espafiola de salud publica, vol. 79, n°. 6, 2005, (p. 683-695); RUIZ PEREZ, Isabel; UBAGO LINARES,
Maria del Carmen. “Fibromialgia: ;un problema real o imaginario?”, Meridiam, n°. 34, 2004, (p. 37-38)
" El Empleo de las Personas con Discapacidad. Afio 2015. Notas de prensa. INE. Instituto Nacional de
Estadistica. 19 de Diciembre de 2016
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por incapacidad laboral es 743.500, mientras que el nimero de mujeres que la percibe
es el muy inferior 445.900. Con respecto a la tenencia de un grado de discapacidad,
1.023,800 hombres tienen un certificado de discapacidad, mientras que solo lo tienen

751.000 mujeres.

No pretendemos hacer de este estudio tedrico un compendio de estadisticas pero
consideramos que algunos datos podrian ilustrar la doble discriminacion en las mujeres
con discapacidad. Ahora no nos referimos a las mujeres a las que se les deniega el grado
juridico de discapacidad, sino a la situaciéon de aquellas que lo tienen reconocido.
Observamos que los hombres representan el 58,6% de las personas con discapacidad
que trabajan, mientras que las mujeres son el 41,4%. En la poblacion general los
porcentajes de empleabilidad por sexos son 53,7% frente a 46,3%. Observamos, por
tanto, que el porcentaje de empleabilidad femenina es inferior en el conjunto de las
personas con discapacidad que en la poblacién general. Por consiguiente a las
dificultades para la integracion en el mercado de trabajo que supone tener una
discapacidad, se afaden las derivadas de ser mujer en una sociedad no igualitaria. Las
diferencias no terminan aqui, dado que los hombres acceden en un porcentaje mayor
que las mujeres a los incentivos a la contratacion por discapacidad y a la modalidad

. . . 95
contractual especial para personas con discapacidad™.

2. Pensar la interseccionalidad desde nuestra experiencia

La mujer con discapacidad no solo es discriminada como discapacitada, sino también
como mujer. Ahora bien jcomo se interrelacionan ambos factores? En 1989, la jurista
feminista estadounidense Kimberlé Crenshaw publicé un trabajo que constituye un
referente en el tema de la interseccionalidad. En dicho trabajo reflexionaba acerca de la
interrelacion entre la raza y el género en la discriminacion de las mujeres negras. La

autora sefala que a menudo se produce una doble discriminacion, es decir, que se

% Tanto en hombres como en mujeres es bajo el niimero de personas discapacitadas que accede a
bonificaciones en las cotizaciones de la seguridad social, pero las mujeres con discapacidad reciben un
porcentaje atin menor (23,9%) al de los varones (32,6%). Los hombres con discapacidad que no reciben
bonificaciones son, por tanto, el 67,4% del total de hombres con discapacidad que cotizan. Las mujeres
con discapacidad que no reciben bonificaciones representan el 76,1% del total de mujeres con
discapacidad que cotizan. El porcentaje de personas que acceden a la modalidad especifica de contrato
para personas con discapacidad también es desfavorable a las mujeres (sumandose a las dificultades
comunes del colectivo de personas con discapacidad). Asi, el 32,4% del total de cotizantes con
discapacidad son hombres con un contrato para personas con discapacidad mientras que solo un 23,8%
del total de cotizantes con discapacidad con contrato especial son mujeres.

A1



suman las discriminaciones que sufren las mujeres y las discriminaciones que sufren las
personas de raza negra. Otras veces en cambio, contintia Crenshaw, la discriminacion
no es la suma de la discriminacidn por raza y sexo, sino discriminacion especifica como
mujeres negras. Esto mismo es predicable para las mujeres con discapacidad: hay
situaciones discriminatorias compartidas con los hombres con discapacidad, hay
situaciones discriminatorias compartidas con todas las mujeres y hay otras que solo
padecen las mujeres con discapacidad. Como subraya Maria Angeles Barrére’®, en las
reflexiones de Crenshaw no se cuestionan el sistema de opresion basado en el sexo ni el
que esta basado en la raza, y tampoco el hecho de que las mujeres y las personas negras
sean sujetos oprimidos en los respectivos sistemas, sino que se sostiene que existen
opresiones especificas que no se explican mediante una suma. En esta linea, la teoria
interseccional de feminismo y discapacidad que aqui defendemos se aparta de cualquier
teoria que niegue la existencia de un sistema de opresion patriarcal que afecta a todas
las mujeres, pero ademds enfatizamos las formas especificas que adopta la opresion
patriarcal sobre las mujeres con discapacidad y que son ajenas a las experiencias
cotidianas de las mujeres sin discapacidad. Consideramos que algunas posturas
adoptadas por la teoria critica de la discapacidad no pueden ser representativas de
nuestra vision de la interseccionalidad, dadas las caracteristicas de nuestra enfermedad

(la endometriosis).

Un ejemplo de estas aproximaciones es la teoria critica de la discapacidad que defiende
Cruz Pérez”’, que se mantiene cercana a la teoria queer y se contrapone al feminismo
radical (la corriente consolidada en los afios setenta del siglo pasado). Cruz sostiene que
no existe nada que pueda ser llamado mujer u hombre, sino que existen mujeres y
hombres en los que confluyen diferencias de todo tipo. El feminismo radical (corriente
de la que Cruz se aparta) se basa en la existencia de dos clases sexuales (hombres y
mujeres) biologicamente diferenciadas y en la que las mujeres son oprimidas a través de
su cuerpo, la sexualidad y la reproduccion. La emancipacion, para esta corriente, solo es
posible devolviendo a las mujeres ese poder. Frente a esta teoria, Cruz considera, con
Braidoti®®, que las teorias posmodernas (queer, poscoloniales) han sido mas plurales,

pues han reflexionado a partir de lo que supone ser pobre, indigena, lesbiana o tener

%M. BARRERE UNZUETA, “La interseccionalidad como desafio al mainstreaming de género en las
politicas publicas”. Revista Vasca de Administracion Publica, n® 87-88, 2010, p. 230 (pp. 225-252).

’’M. CRUZ PEREZ, “Teoria feminista y discapacidad: un complicado encuentro en torno al cuerpo”.
Géneros. Revista de investigacion y divulgacion sobre los estudios de género. n° 12 . 2013. pp. 51-71.

% R. BRAIDOTTI, Feminismo, diferencia sexual y subjetividad némada. Barcelona. Gedisa. 2004.
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alguna condicion fisica o mental distinta de lo “normal”. El resto de corrientes, en
cambio, segun Cruz y Hooks®, defienden los intereses de las mujeres blancas,
burguesas y heterosexuales ignorando otros factores que se relacionan con el sexismo
para generar discriminaciones especificas. Seglin esta tesis, las mujeres en situaciones
menos privilegiadas estuvieron confinadas al silencio y fueron representadas como
sujetos de explotacion (y no como agentes activos) hasta que los debates posmodernos
cuestionaron la voz feminista unica (presente en el feminismo radical y en el resto de
corrientes clasicas) que decia defender los derechos de todas las mujeres pero en
realidad estaba cooptando las voces de las mujeres de los margenes, entre ellas las de

. . . 100
las mujeres con discapacidad .

Los feminismos queer consideran que las identidades son complejas y se producen a
través de mecanismos discursivos y relaciones de poder, dando lugar a categorias
fluidas como el género y la discapacidad. Estos feminismos se inspiran en la critica de
Foucault a las categorias dicotomicas que dividen a las personas en hombre y mujer,
normal y anormal, definiendo el lugar que cada persona ocupa en la sociedad. En esta
linea, Thomson'®' propone eludir las categorias del diagnostico médico para pensar la
discapacidad, formulando que existe discapacidad cuando la imaginacion colectiva de la
sociedad percibe a unas personas como poseedoras de unos defectos fisicos o mentales
que les excluyen de la participacion igual en el orden social. A fin de romper con las
distinciones entre normal-anormal, sano-enfermo, capaz-discapacitado Scully '*
propone que las discapacidades son expresiones de diversidad, que no son negativas per
se. Isabel Balza'®, dentro de esta linea, llega a afirmar que lo distintivo de los estudios
feministas sobre la discapacidad no es que el objeto de estudio sean las mujeres con
discapacidad, sino que se tratan temas propios de la teoria queer como la identidad, la

interseccionalidad y la corporalidad. Balza sostiene que, al igual que Butler'® (referente

P B. HOOKS, “Mujeres negras. Dar forma a la teoria feminista”. En: B. Hooks; A. Brah, et al. (Comps.)
Otras inapropiables. Feminismos desde las fronteras (pp. 33- 50). Madrid.Traficantes de Suefios. 2004. p.
37.

"N., L. SUAREZ “Colonialismo, gobernabilidad y feminismos poscoloniales”. En: L. Suérez y R. A.
Hernandez (eds.) Descolonizando el feminismo. Teorias y practicas desde los margenes (pp. 31-73).
Madrid. Catedra. 2008. p. 51.

"' R. G. THOMSON, “Feminist Disability Studies”. Signs: Journal of Women in Culture and Society, 30
(2), 2005. pp.1557-1587.

25 L. SCULLY, “Admitting All Variations? Postmodernism and Genetic Normality”. En M. Shildrick,
y R. Mykitiuk (eds.). Ethics of the Body. Postconventional Challenges. Cambridge. The MIT Press. 2005.
pp- 49-68.

' 1. BALZA. op. cit.

1% 7. BUTLER, El género en disputa. México. Paidés. 2000.
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de la teoria queer) en El género en disputa puso en cuestion la idea de que el término
mujer aludiese a una identidad comun (porque el individuo estd formado por muchos
elementos que componen su identidad), los estudios de la discapacidad se cuestionan la
existencia de personas discapacitadas. La mujer no es el objeto del feminismo queer
porque el objetivo de este feminismo es cuestionarse las oposiciones como hombre-
mujer que sustentan la discriminacion. Del mismo modo, el objetivo de los estudios de
la discapacidad (desde este enfoque) es cuestionar las categorias normal-anormal, salud-

enfermedad.

Balza retoma el concepto de monstruo de Foucault para hacer referencia a aquellas
personas cuya existencia pone en cuestion el orden social'® (como las mujeres y las
personas con discapacidad). Kristeva'”, en este sentido, considera que lo que la
sociedad rechaza por abyecto no es tanto la ausencia de salud como lo que perturba un
orden, lo que no respeta los lugares y las reglas de sociedad. Este es el fundamento del
rechazo a las personas discapacitadas y del resto de fobias a grupos oprimidos. Balza
formula la sugerente tesis de que el rechazo surge: “porque el discapacitado recuerda al
sujeto aquello en lo que puede convertirse, la posibilidad actualizada de su fragilidad y
vulnerabilidad”. La autora considera que “cada sujeto es una variacion posible de una
normalidad fantaseada e inalcanzable. Si la discapacidad se entiende como falla de un
patrén normativo, no hay, entonces, ningln sujeto capacitado o no discapacitado, pues

ningiin sujeto puede encarnar el modelo estandarizado por la ideologia biomédica™'"’.

Realmente no existen personas discapacitadas porque, con Inahara'®®

, Balza plantea que
la discapacidad no es un tipo de corporalidad, sino un momento de vulnerabilidad
presente en todos los cuerpos. Frente al binarismo entre personas con discapacidad y
personas sin discapacidad, se plantea que la discapacidad es una categoria fluida en la
que caben multiples tonos. No hay nadie que carezca por completo de discapacidad,
pues todo el mundo tiene vulnerabilidades. El hecho de que las personas discapacitadas

experimenten una vulnerabilidad mayor que el resto es producto de razones sociales y

politicas.

Con respecto a estas tesis expuestas de la teoria critica de la discapacidad hemos de

% M. FOUCAULT, Los anormales. Madrid. Akal. 2001 (Curso del Collége de France de1975). p. 64.

196 7. KRISTEVA, Poderes de la perversion. México. Siglo XXI. 1988. p. 11.

1. BALZA. op. cit.

"% M. INAHARA, “This Body Which is Not One: The Body, Femininity and Disability”. Body &
Society, 15 (1), 2009. p. 47-62.
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sefialar, en primer lugar, que compartimos la conclusion de que todas las personas
somos vulnerables en mayor o menor medida y de que la discapacidad es una categoria
fluida. Todo el mundo es extremadamente vulnerable cuando es bebé y suele volver a
serlo en la vejez. Ademas de ello, distintas eventualidades de la vida pueden hacernos
muy vulnerables y dependientes en cualquier momento, y nadie se libra de ello por
auténomo que se crea. También compartimos, como no podia ser de otra manera, la
finalidad que persiguen las reflexiones criticas expuestas, que es la de romper con el
estigma que pesa sobre las personas con discapacidad y romper una lanza a favor de la
autonomia de las mismas. Sin embargo, hemos de sefialar en segundo lugar que el
cuestionamiento de los sujetos colectivos “mujeres” y “personas con discapacidad”
puede resultar contraproducente para la lucha contra la discriminacion de nuestro
colectivo ademas de contradecir frontalmente la observacion obtenida a partir de
nuestras experiencias. Nosotras padecemos una enfermedad profundamente
incapacitante y dolorosa que est4 vinculada a aspectos propios de la fisiologia femenina.
Aunque la enfermedad la padezcan también algunos hombres (transexuales), el motivo
por el que la enfermedad es sistemdticamente invisibilizada e ignorada es que esta
asociada al desvalor de lo femenino, a la menstruacion, a la vagina y el ttero, a los
cuerpos que suelen ser de las mujeres. La enfermedad provoca un dolor intenso que
puede cronificarse volviéndose incompatible con el trabajo y con muchas actividades de
la vida corriente. Pero, a pesar de esto, la mujer con esta discapacidad tiene que
escuchar constantemente que en realidad no le ocurre nada y que se encuentra
perfectamente. De nuevo es el desvalor de lo femenino, en este caso de la palabra de las
mujeres, la causa de que el diagnostico se demore durante afios hasta que se hacen las
pruebas que permiten visualizar el tejido invasor que se extiende por distintos érganos
causando dolor y limitaciones funcionales. Incluso, una vez diagnosticadas y con
palpables evidencias empiricas de la dolencia, la invisibilidad juridica de la enfermedad
(la ausencia de mencidon expresa) perjudica la ponderaciéon numérica del grado de
discapacidad necesario para obtener una proteccion social equivalente a la que obtienen
otras enfermedades masculinizadas. Consideramos que la disolucién de la categoria
discapacidad en un continuum fluido en el que todos somos vulnerables esta demasiado
cerca de la idea de que nadie lo es especialmente. No deseamos la deconstruccion de esa
categoria juridica (al menos no antes de que consigamos la cura de nuestra enfermedad
o la igualdad material y efectiva en el acceso a las protecciones sociales que

necesitamos).
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Tampoco negamos la centralidad de la categoria “mujer” en el movimiento feminista,
pues sostenemos que la nuestra es una forma especifica de discriminacioén por razon de
sexo. En este sentido, muchos aspectos que se han teorizado desde la medicina
feminista nos afectan (el tabti de la menstruacion, la inexistencia de una medicina
diferencial, el abuso de histerectomias, las implicaciones de la reproduccion asistida, la
medicalizacion del cuerpo femenino, el paternalismo y la desinformacion en la salud,
etc.). El hecho de que nuestra enfermedad no tenga cura y de que, por tanto, vivamos
con discapacidad probablemente radique en su vinculacion con algo tan expuesto al
desvalor de lo femenino como la menstruacion. En sus estadios iniciales el dolor
pélvico se produce durante la menstruacion (posteriormente se vuelve constante) y ello
conduce a que se tome poco en serio la queja femenina de un dolor extremo e
incapacitante. En efecto, como sostiene Carme Valls'” las enfermedades vinculadas a la
menstruacion constituyen todavia un tabll en la asistencia primaria y practicamente
carecen de presencia en la investigacion cientifica. Aunque se ha avanzado desde las
teorias psicoanaliticas que explicaban la endometriosis como el rechazo psicologico de
la mujer a su menstruacion (hoy son visibles sus bases endocrinas y fisiologicas), la
enfermedad apenas comienza a comprenderse. Como sefiala Valls: “la ciencia medica
ha ignorado el estudio de la menstruacion y solo a mediados del siglo XX se inici6 el

: : 110
estudio del ciclo y sus hormonas™ ™.

A pesar de estas matizaciones coincidimos con Balza''' en que la identidad esta
conformada por muchas caracteristicas, entre las que estan el género, la edad y la
discapacidad, y la persona no puede ser reducida a una de ellas. Estamos de acuerdo con
Susan Wendell''? en las mujeres con discapacidad no quieren ser reducidas a su
enfermedad o su sufrimiento. Una anécdota puede contribuir a ilustrar este punto:
Varias amigas afectadas por la endometriosis abandonaron nuestros grupos virtuales
porque querian que la enfermedad tuviese menos peso en sus vidas y la lectura
constante de testimonios de sufrimiento les estaba mermando el animo. Frente a esta
situacion algunas amigas hicieron un llamamiento a compartir anécdotas divertidas y

momentos corrientes de nuestras vidas desvinculados de la enfermedad. Pilar Cruz

''C. VALLS-LLOBET La menstruaciéon: de la invisibilidad a la abolicion Duoda. Estudis de la
Diferencia Sexual. num 31-2006. p. 71-84

"9 C. VALLS-LLOBET. Ibid.

"1, BALZA. op. cit.

12§, WENDELL, “Feminism, Disability, and the Transcendence of the Body”. En M. Shil- drick & J.
Price (eds.). Feminist Theory and the Body. New York. Routledge. 1999. p. 324-333. p. 331.
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Pérez' " sefiala que la vision externa que se tiene de las mujeres con discapacidad se
centra mas en las limitaciones que en las estrategias de resistencia, produciéndose una
victimizacidon y una cosificacion de las mujeres, que son consideradas incapaces. En
este punto tal vez sean pertinentes dos anécdotas. La primera ocurrio este afio. La
asociacion de afectadas a la que pertenezco me llamo para que explicara en unos
informativos televisivos la situacion juridica del colectivo y los derechos que estamos
reivindicando (revision de la normativa de discapacidad e incapacidad y atencion
sanitaria especializada). Fuera de camara la entrevista fue muy bien, pues me
preguntaron con aparente interés cuestiones que respondi en calidad de investigadora
(nuestro colectivo ha dedicado enormes esfuerzos a investigar los aspectos juridicos y
sociologicos que nos afectan, con el mérito anadido de que trabajamos por afan de
justicia, sin reconocimiento institucional ni financiacion privada de ningun tipo). Sin
embargo, durante la entrevista grabada comenzaron a formularme cuestiones
inesperadas relativas a mis circunstancias personales. Yo me mostré reticente a
contestar, pero me insistieron en que eso era lo que el publico necesitaba para
concienciarse (finalmente, solo emitieron esos aspectos de mi testimonio que
alimentaban una vision victimista del colectivo y afiadieron al mismo reportaje el
testimonio de personas expertas que no estaban afectadas por la enfermedad ni tenian
conocimiento sobre las reivindicaciones que estabamos llevando a cabo). Nuestras
investigaciones, reivindicaciones y luchas, en las que ponemos tanto mimo, parecian
serles indiferentes, pues solo querian vernos como mujeres sufrientes a las que poder
mirar con compasion. La segunda anécdota se produjo antes de una entrevista
radiofonica a la que se nos habia invitado para hablar sobre nuestro colectivo. El hecho
resefiable es que una compaiera afectada por la endometriosis insistié mucho, antes de
entrar a grabar, en que procurdsemos no presentar una vision alarmista de la
enfermedad. Le preocupaba que enfatizar demasiado el sufrimiento y las limitaciones
pudiera restarnos credibilidad y apoyo. En aquella entrevista procuramos disminuir el
dramatismo e insistimos en los datos objetivos, especificando antes de grabar que no
hablariamos sobre nosotras mismas. Aunque esa entrevista logré expresar la dignidad y
el orgullo luchador de nuestro colectivo, el hecho de que tengamos que plantearnos de
forma explicita la pertinencia de desdramatizar denota que existe un temor fundado a la

expresion publica de nuestra vulnerabilidad.

"5 M. CRUZ PEREZ.op. cit.
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Este conflicto entre mostrar o no mostrar la vulnerabilidad es central en los estudios
feministas de la discapacidad. Las primeras aproximaciones, que fueron las de Jo
Campling''* en 1979 mostraban, en opinién de Cruz'", una imagen demasiado pasiva
de las mujeres con discapacidad, como si todas las mujeres con discapacidad padeciesen
una mayor exclusion social, politica y econdmica que el resto de mujeres. El enfoque de
Campling expresaba la idea de que las mujeres incapacitadas se sienten frustradas por
no poder desempeniar los roles sociales femeninos como el cuidado y la maternidad. La
discapacidad era mostrada como una tragedia personal, quedando en un lugar
secundario los logros sociales. Frente a este modelo, desarrollado por personas sin
discapacidad, surgidé un enfoque encabezado por investigadoras feministas con
discapacidad que denunciaron la marginaciéon e invisibilidad de sus voces. Estas
investigadoras lucharon contra el estereotipo (presente en la sociedad y en las
instituciones) de que las mujeres con discapacidad son pasivas y débiles. El nuevo
andlisis no pretende despertar compasion sino resaltar la capacidad de accion y
resistencia. La obra de Jenny Morris''® es de las mas importantes de esta perspectiva
que se basa en las teorias feministas posmodernas para enfatizar la imagen de
supervivencia frente a la de exclusion. Morris'' resalta que aunque las mujeres con
discapacidad se desenvuelven en un contexto especialmente discriminatorio, ello no
siempre se vive como una tragedia personal ni produce en todos los casos una vision
limitante de las propias posibilidades vitales. Coincidimos con Cruz en que el mejor
abordaje de esta cuestion es el que permite que las mujeres con discapacidad expresen
las condiciones de su opresion y desigualdad, y el que visibiliza simultdneamente las
posturas criticas y activas que estan presentes en las experiencias de las mismas. En este
punto pensamos que resultara interesante sefialar que una de las denominaciones que
utilizamos para denominar a nuestro colectivo es el de “endoguerreras”. Aunque el
término quiza resulte risible o suene a pseudo-psicologia positiva, posee la virtud de

expresar correctamente el espiritu de lucha de nuestra accion colectiva.

"4 J. CAMPLING, Better lives for disabled women. London. Virago Handbooks. 1979.

' M. CRUZ PEREZ.op. cit.

"¢ 7. MORRIS, “Mujeres discapacitadas y feminismo”. En: Jenny Morris (ed.), Encuentros

con desconocidas. Feminismo y discapacidad. Madrid. Narcea. 1996. pp.17-33. p. 19.

"7 KEITH Y MORRIS, “Blancos faciles: los derechos de la discapacidad en el debate sobre los «menores
cuidadores»”. En: J. Morris (ed.) Encuentros con desconocidas. Feminismo y Madrid: Narcea.
Discapacidad. 1996. pp. 109-138. p. 128.

AR



Retomando la cuestion de la interseccionalidad consideramos, con Thomson''®, que la
categoria de discapacidad permite enriquecer analisis feministas sobre apariencia,
aborto selectivo, sexualidad, comercializacion de la salud, el cuidado, la normalizacion
quirargica de los cuerpos y las politicas publicas inclusivas. Por ejemplo, en relacion
con la sexualidad puede ser interesante reseflar que un porcentaje significativo de
mujeres con endometriosis padece dispareunia, es decir, dolor durante las relaciones
sexuales. En los casos mas graves de este sintoma, el dolor se presenta siempre que hay
penetracion sea cual sea la postura o incluso con el orgasmo sin penetracion. Aunque la
mayoria de las mujeres con endometriosis tiene una vida sexual activa y satisfactoria,
algunas solo experimentan dolor y optan por prescindir de la sexualidad. En estos casos
entran el juego las relaciones asimétricas entre mujeres y hombres que las hacen sentir
presionadas para tener sexo con el fin de obtener la validacion afectiva de su pareja.
Para ilustrar este punto resulta de interés un estudio de Sara Velasco'' sobre el
incremento del contagio heterosexual de VIH a mujeres. Velasco sefiala que en estos
contagios hay componentes de género como la entrega incondicional de las mujeres, la
autovalidacion de las mujeres a través de sus relaciones romanticas, la dificultad a poner
limites por temor a reacciones de disgusto y, en definitiva, la dificultad para negociar
relaciones sexuales en las que se utilicen medidas de proteccion. Los hombres son la
otra cara de estos roles mediante la negativa al uso del preservativo, que representa su
dominio en una relacion de poder, el sexo como posesion y la expresion de una

sexualidad boyante, urgente e incontenible que refuerza su hombria.

Morris'* considera que las aportaciones de las mujeres con discapacidad sobre la
maternidad, el empleo o la violencia son imprescindibles para que el analisis feminista
sea completo. Balza'*' destaca que la teoria de la discapacidad puede aportar a la teoria
feminista reflexiones de interés acerca de la medicalizacion de los cuerpos y de la
subordinacién simbolica de las diferencias corporales que esta implica. Estos son temas
clasicos en el feminismo, frente a la caracterizacion del cuerpo femenino (con

elementos como la menstruaciéon y la menopausia) como una variacion anormal del

"8 R. G. THOMSON, (ed.) “Feminist Disability Studies. Signs: Journal of Women in Culture and
Society 7, 30 (2), 2005. pp. 1557-1587.

%S, VELASCO. Prevencién de la Transmision Heterosexual del VIH/sida en Mujeres. Colecciéon Salud
2. Madrid. Instituto de la Mujer, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y Secretaria del Plan Nacional
sobre el Sida, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1999.

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

21 BALZA. op. cit.
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cuerpo masculino. En relaciébn con esta cuestion nuestro colectivo denuncia las
perniciosas consecuencias del tabt de la menstruacion, el androcentrismo de las
investigaciones y politicas sanitarias, el trato paternalista del cuerpo femenino, asi como
el excesivo poder de las industrias farmacéutica y de reproduccion asistida. Palacios
indica varios tipos de obstaculos a los que se enfrentan las mujeres con discapacidad:
barreras para expresar deseos, necesidades y preferencias, carga de prejuicios sobre las
mujeres con discapacidad, sentencias judiciales que se basan en dichos prejuicios,
ausencia de apoyos y de perspectiva de género, entre otros. Serra sefiala que un punto
comin entre el movimiento feminista y las mujeres con discapacidad es la
reivindicacion del derecho al ejercicio de su sexualidad, a la decision de reproducirse o

no hacerlo y al ejercicio de la maternidad.

Cruz'* sefiala que uno de los estigmas sociales que pesan sobre las mujeres con
discapacidad es el de que son excesivas e irracionales, incapaces de tomar decisiones
por si mismas sobre su propio cuerpo. Corroboramos este punto en relacion con las
mujeres con endometriosis. Nuestro colectivo experimenta con frecuencia la sensacion
de que carecemos de capacidad de decision en relacion con los tratamientos y las
intervenciones quirurgicas. Es usual que no se nos informe adecuadamente sobre los
efectos secundarios de los medicamentos y que entremos en quirdéfano sin saber si
perderemos una trompa o un ovario. También es usual que durante afios no sepamos que
padecemos endometriosis y que sintamos que algo indefinido estd mal en nuestro
cuerpo. Con frecuencia la solucidon a nuestros sintomas pasa por cuantiosos
desembolsos econdémicos, por ejemplo, mediante el recurso a las técnicas de
reproduccion asistida para obtener un embarazo o mediante el pago de cirugias en la
medina privada (pues es dificil encontrar especialistas con competencia solvente para
abordar nuestras cirugias). Tanto el trato paternalista como el mercantilista (que nos
concibe como nicho de clientela) tienen en comun que producen la sensacion de que las
soluciones y protocolos médicos estan mas alld de nuestra comprensién y de nuestro

control.

Las mujeres con discapacidad estan tan sujetas como el resto de mujeres a los ideales de

género como la maternidad, la belleza, el amor de la pareja y el cuidado de los seres

"2 M. CRUZ PEREZ. op. cit.

N



. - 123
queridos. Estamos de acuerdo con Morris

en que la discapacidad puede impedir en
grado variable la realizacién de esos roles (ya sea por causas fisioldogicas o porque la
percepcion social que se tiene sobre el colectivo dificulta las relaciones interpersonales).
En particular, las mujeres con endometriosis tienen altas tasas de infertilidad y la
frustracion por no poder ser madres es muy habitual, no siendo infrecuente que se
asuman importantes riesgos para la salud en pro de alcanzar dicho objetivo (la
estimulacion ovdrica artificial favorece la progresion de la endometriosis). La
enfermedad puede causar otros problemas en relacion con los roles femeninos: el dolor
en el coito puede chocar con el deseo de complacer sexualmente a la pareja, la barriga
muy hinchada por la acumulaciéon de liquido y tejido invasor puede dar lugar a un
sentimiento de no ser bellas (o la extrema delgadez provocada por los problemas
digestivos), el agotamiento, el dolor y el consecuente estado de animo deteriorado
pueden chocar con el rol de mujeres sonrientes y entregadas a la pareja y seres queridos.
No poder desempenar con la méxima eficacia las tareas laborales, de cuidado y los
compromisos sociales choca, en definitiva, con lo que se espera de nosotras y eso puede
generar sentimientos de culpabilidad, impotencia y baja autoestima. La generalizada
falta de empatia y comprension hacia las mujeres con endometriosis conduce a algunas

mujeres de nuestro colectivo a desarrollar sentimientos de profunda tristeza y temor a

las interacciones sociales.

Kathleen Barry'** sefiala que en la sociedad patriarcal la sexualidad constituye para las
mujeres una identidad social. Ellas son sexo, son objetos sexuales. La imagen de la
mujer se vincula a su rol a desempefiar en la servidumbre sexual. En cambio, sostiene
Serra, las mujeres con discapacidad son consideradas una mujer (alguien/algo)
asexuada. En el imaginario colectivo la mujer con discapacidad estd limitada para el
sexo, y ello supone una infravaloracion de su persona y de su condicion de sujeto de
derechos. Serra'> enfatiza que este hecho se enmarca dentro del sistema patriarcal. El
poder de los hombres es tan grande que muchos deciden, a través de su experticia, si
una pues mujer debe ser esterilizada o no (mientras que no es una practica habitual que

a los hombres con discapacidad se les practique la vasectomia).

'2 J. MORRIS. Mujeres discapacitadas y feminismo. En: Jenny Morris (ed.), Encuentros con

desconocidas. Feminismo y discapacidad. Madrid. Narcea. 1996. pp.17-33

"2 K. BARRY, “Teoria del feminismo radical: politica de la explotacion sexual”, trad. de R. Castillo, en
C. Amoroés y A. De miguel (eds.), Teoria feminista: de la Ilustracion a la globalizacién. Del feminismo
liberal a la posmodernidad. Vol. 2. Minerva Ediciones, Madrid, 2005, p. 198.

' M. SERRA, op. cit.
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Sin embargo, como sefiala Lopez'*® la mayoria de las mujeres con discapacidad suelen
tener vida sexual, romantica y reproductiva. Las mujeres con discapacidad luchan
contra los obstaculos que les alejan de la realizacion de estas metas. Algunas metas
estan relacionadas con los roles de feminidad y otras no lo estan, pues la pluralidad en
sus deseos es tan variada como la existente entre todas las mujeres. En relacion con la
maternidad en nuestro colectivo se recurre a cirugias que aumentan las posibilidades de
ser madre y se reivindican modificaciones normativas que otorguen prioridad para las
afectadas en las listas publicas de fecundacion asistida (tras las cirugias la fertilidad se
incrementa durante unos meses, antes de que el tejido vuelva a proliferar, por lo que es
necesario buscar el embarazo con premura), también muchas se decantan por la
adopcidn y nuestras redes comparten informacion sobre la misma. Algunas compafieras
son defensoras de la maternidad subrogada y algunas han recurrido a ovodonacién. Por
otra parte, entre las afectadas por la endometriosis hay mujeres que prefieren no tener
hijos, otras que enfatizan las numerosas vias de realizacion personal que existen,
muchas son muy criticas con la industria de la reproduccion asistida alertando ademas
sobre los riesgos para la salud de sus procedimientos, y algunas se oponen activamente
a los vientres de alquiler. Hace poco hubo en uno de nuestros grupos virtuales una tensa
discusién porque una companera sefiald que estaba cansada de leer tantos mensajes
obsesionados con la idea de la maternidad. Esto provocd el enfado de varias
compafieras que estdn inmersas en una busqueda extenuante. Estas defendieron que las
mujeres con endometriosis necesitan espacios donde expresar sus preocupaciones y
frustraciones sintiéndose acogidas, y no contribuye a ello el hecho de que otra
compaifiera les diga que son pesadas. El tema de los vientres de alquiler también ha
suscitado roces, pues mientras unas consideran que se trata de una solucion posible para
un problema del colectivo, otras se oponen a que el deseo de maternidad justifique

cualquier cosa.

La lucha contra la exclusion econdmica representa una de las més caracteristicas de las
afectadas por la endometriosis. Muchas compaiieras han sido despedidas a causa de la
enfermedad (ausencias reiteradas al trabajo justificadas por baja médica) y otras han
padecido acoso por parte de compafieros y compafieras de trabajo debido al estigma de

que son vagas, quejicas, cuentistas o malhumoradas (es muy habitual el recelo cuando

26 M. LOPEZ GONZALEZ. Mujeres con discapacidad. Mitos y realidades en las relaciones de pareja y
en la maternidad. Madrid. Narcea. 2008. p.46.
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se menciona que la enfermedad se manifiesta con especial virulencia durante la
menstruacion). A ello se suma que la ausencia de mencion expresa de la enfermedad
como causa legal de discapacidad dificulta el acceso a protecciones sociales frente a la
exclusion. Como resultado, encontramos muchas compafieras que han sido expulsadas
del mercado laboral debido a la enfermedad pero que no tienen acceso a ningln tipo de
prestacion. A pesar de esta dificil situacion, las afectadas por la endometriosis no
aceptan esta marginacion, sino que realizan importantes esfuerzos para desempefar sus
trabajos con una eficacia sobresaliente, para divulgar en la sociedad un conocimiento
basico sobre la enfermedad y para lograr que las instituciones pongan medidas frente a

la marginacion laboral o econdmica del colectivo.

Foucault'*’ sostiene que las personas con discapacidad son consideradas incapaces,
dependientes y asexuadas por lo que son sometidas a mecanismos de normalizacion de
tipo legal y médico que promueven o reprimen ciertas conductas. Los fuertes
tratamientos hormonales que “normalizan” el ciclo menstrual y las cirugias que mutilan
partes del cuerpo como “tratamiento” son el mal menor que se ofrece a las mujeres con
endometriosis en su lucha contra el dolor y otros sintomas limitantes. Estos tratamientos
funcionan como mecanismos de normalizacion que chocan con el deseo sexual, el deseo
genésico y el control del propio cuerpo (existe una gran opacidad en torno a nuestras
complejas cirugias). Dichas practicas constituyen una suerte de esterilizacion forzosa
cuando las mujeres desearian conservar su aparato reproductor intacto, pues son
“despiezadas” sin consentimiento previo (hasta que no comienza la cirugia no se sabe
con precision qué organos estan comprometidos) en beneficio de su salud, sin que exista
un significativo interés por parte de la investigacion cientifica por encontrar soluciones
menos lesivas. Ademds, las instituciones juridicas forman parte de este “biopoder”
cuando en las sentencias de incapacidad permanente se considera que una histerectomia
constituye un tratamiento curativo (y no una pérdida organica importante). Pilar Cruz'*®
senala que todas las mujeres son objeto de mecanismos de normalizacién cuando la
maternidad y el amor se constituyen como el objeto de su deseo. Para lograr
satisfacerlo, las mujeres deben cumplir unas condiciones de salud y normalidad. Pues
bien, las mujeres con endometriosis se ven atrapadas entre dos sistemas de biopoder,

entre las imposiciones de dos mecanismos distintos de normalizacion. Uno de ellos

'’ M. FOUCAULT, Vigilar y castigar. El nacimiento de la prision. Buenos Aires, Siglo Veintiuno. 1976.
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exige la renuncia al deseo genésico o la disminucion de su libido. Otro de ellos les
recuerda que si no son madres ni experimentan deseo sexual no seran aceptadas en la
normalidad femenina. Frente a esta situacion insostenible no queda otra alternativa que
defraudar algunas expectativas sociales: o no ser la mujer que se espera o no ser la
enferma que se espera. Cuando las mujeres escogen el dolor y el peligro para intentar
ser madres saben que se las acusara de cuentistas, de que “no estan tan enfermas”, pero
cuando se mantienen hormonadas (como buenas enfermas) soportan constantes
recordatorios del “reloj bioldgico” y la odiosa tesis: “;sabes que la maternidad puede

mejorar el pronostico de la endometriosis?”’

3. Mujeres y discapacidad en el Derecho

Hay enfermedades que, de facto, son altamente incapacitantes y que, debido al histérico
ostracismo cientifico derivado de su prevalencia femenina no estan recogidas en la
normativa que establece las enfermedades que son causa del grado de discapacidad
(minusvalia, en el término del Real Decreto 1971/1999). Estas enfermedades son
invisibles, no solo en lo relativo al grado de discapacidad, sino que también lo son en el
presupuesto de investigacion y en las politicas sanitarias. Muchas mujeres sufren dolor
y limitaciones funcionales de importante alcance derivado de una atencion sanitaria
deficiente (por desconocimiento de estas enfermedades, como la endometriosis, la
fibromialgia y el sindrome de fatiga cronica) y numerosas compaieras son despedidas a
causa de la incomprension que pesa sobre las enfermedades de alta prevalencia
femenina. La ausencia de reconocimiento juridico les enajena también el derecho a
recibir una prestacion que palie los efectos de su exclusion social. En el lenguaje de uso
comun, diriamos que estas mujeres estan sufriendo una discriminacion, por ejemplo,
diriamos que es discriminatorio el hecho de que las enfermedades feminizadas no
tengan una proteccion juridica analoga a la de otras enfermedades no feminizadas (en
una norma que pretende ser exhaustiva). Sin embargo, como sefiala Afion Roig'*’, para
el derecho una discriminacion es una diferencia de trato y no una desigualdad o

diferencia de estatus sistémica. La situacion de las afectadas por la endometriosis se

2 M.J. ANON ROIG, “Autonomia de las mujeres: una utopia paradodjica” en M.A. Ramiro y P. Cuenca
(eds.), Los derechos humanos: la utopia de los excluidos, Debates del Instituto de Derechos Humanos
Bartolomé de las Casas, nim. 11, Dykinson, Madrid, 2010, p. 132.
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consideraria mas bien un caso de subordinacidon, es una discriminacioén sistémica
conectada con los valores sociales y con el falso universalismo de los derechos humanos
en la que no es posible sefialar una conducta concreta a la que importar la prohibicion
juridica de discriminacion. Habria falso universalismo en la idea de que el Real Decreto
1971/1999 contempla por igual a mujeres y a hombres, dado que no contiene un trato
diferenciado explicito. No podemos sefalar un precepto concreto de esta norma y decir:
“mira, aqui hay un trato discriminatorio”, aunque si podemos indignarnos cuando
apreciamos que a las enfermedades ginecoldgicas (sin especificidad alguna) se les
dedica un espacio irrisorio (apenas un parrafo cuando el resto de enfermedades ocupan
una extension mayor), asignandoles un porcentaje maximo de discapacidad
insignificante. Podemos tomar una lista con las enfermedades especificas de mujeres o
de alta prevalencia femenina y practicar sobre este Real Decreto la hermenéutica de la
sospecha. Dime si la enfermedad que buscas suelen padecerla las mujeres y te diré si la
enfermedad estd incluida en esta norma “exhaustiva” que constituye la puerta de entrada
al sistema espafiol de derechos de las personas con discapacidad. Salvo en el caso de las
neoplasias del aparato reproductor femenino (que reciben un tratamiento equivalente al
del resto de canceres), la hermenéutica de la sospecha nos conducird a constatar la
subordinacion sistémica de las mujeres. Como sefiala Barrere *° el derecho
antidiscriminatorio se queda corto porque no es capaz de enfrentarse a las desigualdades
estructurales y sociales. Por ello la autora sefiala que es necesario avanzar hacia un
derecho antisubordiscriminatorio, que integre las desigualdades estructurales. Maria
Serra”! considera que este es el tipo de derecho antidiscriminatorio que necesitan las

personas con discapacidad y nosotras estamos de acuerdo.

Uno de los asuntos mas controvertidos dentro del abordaje juridico a los estudios
criticos de la discapacidad es el de las denominaciones que habriamos de emplear para
designar a las personas con discapacidad. Como sefiala Cruz'** este sujeto colectivo ha
sido denominado con términos despectivos como idiota, imbécil, subnormales,
impedidos, deficientes, invalidos, minusvalidos, incapaces o incapacitados. Frente a
esas denominaciones peyorativas se han debatido en las ultimas décadas

denominaciones como capacidades diferentes, diversidad funcional o discapacidad,

50'M. BARRERE UNZUETA, “Problemas del derecho antidiscriminatorio: subordinacién versus
discriminacion y accion positiva versus igualdad de oportunidades” Cuadernos electronicos de filosofia
del derecho, num. 9, 2003.
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todas ellas con sus inconvenientes. El término capacidades diferentes se acufi6 como
forma politicamente correcta de denominarlos, pero como sostiene Jiménez, el termino
resulta impreciso por no distinguir las limitaciones y necesidades especificas del
colectivo. El mismo problema estd presente en el término diversidad funcional, que fue

promovido en 2005 por la asociacion “el Foro de Vida Independiente”'*® '3

partiendo
de un enfoque posmoderno de la discapacidad. El término quiere expresar que las
caracteristicas de las personas con discapacidad son muestra de la diversidad humana y
no una “dis-capacidad”. Cruz'? considera que estos términos no han satisfecho sus
expectativas, pues no logran eliminar la estigmatizacion de este sector y continuan
enfatizando sus diferencias como adjetivos que definen a las personas en su totalidad.
La preocupacion por evitar que el lenguaje ampare la subordinacion conduce a Serra'>°
a plantear que los Informes del Comité para la Eliminacién de la Discriminacion contra
la Mujer discriminan cuando, en un tono paternalista, sefialan que las mujeres “sufren”
de una discapacidad y necesitan de una “atencion especial”. En este punto al que alude
Serra consideramos que tal vez habria que diferenciar entre las palabras que utilizan las
personas con discapacidad para hablar de si mismas y el uso que encontramos en el
derecho o por parte de terceros para aludir a ellas. No hay nada censurable en el hecho
de que nuestro colectivo, con fines reivindicativos, exprese que sufre una discapacidad
0 que necesita una atencion especial, al igual que tampoco lo hay en que otras personas
con discapacidad se autodefinan (con humor) como retronas o tullidas. La diferencia
estd en la existencia de un matiz paternalista y despectivo que no se produce cuando se

habla de una misma.

Como explica Cruz, el término “discapacidad” (que es el que tiene mayor
predicamento) se volvié comun a finales de los afios setenta en el movimiento social a
favor de los derechos del sector y se acepto por la RAE en los noventa por considerarse
menos ambiguo y con menos connotaciones negativas que otros términos anteriores. La
palabra denomina “la disminuciéon de una capacidad en algin area especifica” que,
supone limitaciones para realizar ciertas acciones”. Pese a esto la autora sostiene que el
prefijo “dis” antes de “capacidad” refiere una carencia y esto puede entenderse como

“sin capacidad”. Por eso la forma adecuada es decir personas “con discapacidad” y no

133 C. MANAS VIEJO. op. cit.
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“discapacitadas”, pues la limitacion no abarca a la totalidad de la persona, sino que solo
afecta a ciertas areas. Las mujeres con endometriosis no han prestado demasiada
atencion a la cuestion del lenguaje con el que se denomina a las personas con
discapacidad, probablemente porque han estado ocultas socialmente y ello ha impedido
que fuesen visualmente percibidas como “minusvalidas”, solo ahora timidamente
comienzan a reivindicarse como parte de este amplio colectivo que les otorgaria un
amparo social del que siempre han carecido. Los calificativos que se han dirigido a este

colectivo han sido mas bien los de “locas” e “histéricas”.

Con respecto al lenguaje acogido por el ordenamiento juridico hemos de senalar que el
término “minusvalido”, preferido hace unas décadas, esta cayendo en desuso. Aunque el
criticado Real Decreto 1981/1999 utiliza el término “minusvalidos”, las normas mas
recientes hablan de “discapacidad”, siendo este el término por el que se decanta la
jurisprudencia. Como explica Rivas Vallejo'”’, la Convencién Internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad establece el consenso terminoldgico
internacional acerca del uso estandarizado del término “discapacidad” y de “persona
con discapacidad”. En nuestro ordenamiento la denominacion ésta recogida en el
articulo 1.1 de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad. Nuestro
ordenamiento también estd abandonando el término “invalidez” laboral y acogiendo el
de “incapacidad” laboral. El que mas nos disgusta de los que se utilizan en nuestro
derecho es el término “deficiencia”, que aparece en relacion con el grado de
“minusvalia” (en el Real Decreto 1981/1999) para aludir a la anormalidad o pérdida de
una estructura o funciéon fisica o psiquica. Es decir, juridicamente las deficiencias
pueden dar lugar a una discapacidad, pero también es posible tener deficiencias que no
generen ninguna discapacidad (por ejemplo, por no alcanzar el porcentaje de gravedad
necesario para obtener la calificacion de discapacidad). Para el derecho las
enfermedades producen deficiencias tasadas (o reducciones funcionales, si estamos
intentando conseguir una incapacidad laboral) que conducen a la asignacion de un grado
de discapacidad. La OMS, por su parte, opera con las categorias juridicas de deficiencia
y discapacidad. La discapacidad es la ausencia, debida a una deficiencia, de la

capacidad de realizar una actividad de la vida corriente (comunicacién, cuidado

B7Pp. RIVAS VALLEJO, “Aspectos juridicos en la incapacidad y discapacidad en el Sindrome de Fatiga
Cronica”. En VII Jornada sobre Avances en el Sindrome de Fatiga Cronica. Barcelona 6 de mayo de
2009. Conferencia de clausura.
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personal, movilidad, etc.).

Barranco destaca que el derecho internacional intenta poner freno a las actitudes
paternalistas que suelen desplegarse sobre las mujeres con discapacidad, pues dichas
actitudes son contrarias a los derechos humanos y estan prescritas por los articulos 1, 3,
12, 13, 23 y 25 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
Como sefiala Serra'’® a las mujeres con discapacidad se las juzga como personas
dependientes, y eso da lugar a la infantilizacién de las mismas. Se las habla y toca como
si fueran nifias e incluso se las esteriliza sin su consentimiento. Las intenciones de la
esterilizacion pueden ser de tipo eugenésico, punitivo, anticonceptivo o terapéutico. A
veces las expresiones paternalistas pueden ser realizadas (por parte de familiares,
profesionales sanitarios e instituciones juridicas) con buenas intenciones, a fin de
proteger a una persona que se considera vulnerable. Aunque dicho tratamiento responda
a intereses benévolos constituye un mecanismo de perpetuacion de la subordinacion de

las mujeres con discapacidad.

Barrére'?” sefiala que la mayoria de aproximaciones del derecho internacional a la
cuestion de las mujeres con discapacidad han operado con el esquema teodrico de la
“doble discriminacion”, es decir, partiendo de la yuxtaposicion de factores de
discriminacién. Sin embargo, la nueva aproximacion que esta abriéndose camino en el
derecho internacional y en el europeo, el mainstreaming de género, supone un modelo
tedrico distinto y de mayor complejidad. Este modelo considera que el género es la
“corriente principal” sobre la que se cortan el resto de sistemas de subordinacion
(cuestion que queda confirmada con la constatacion de que las mujeres aparecen
subordiscriminadas en todos los paises y sociedades del mundo, en todas las clases
sociales). Aunque los intereses de los distintos grupos de mujeres pueden diferir eso no
debe hacernos olvidar que existe un sistema que vertebra factores de discriminacion
compartidos por todas las mujeres. Personalmente suscribo esta aproximacion a la
interseccionalidad. El mainstreaming de género (es decir, considerar que el género es el
sistema de discriminacion central) es necesario porque, como expone Alda Facio “la
historia de las luchas de liberacion de muchos grupos oprimidos (...) nos demuestra que
partir de la eliminacion de la discriminacién contra esos grupos, es partir de la

eliminacion de la discriminacion que sufren los hombres de esos grupos. Es decir,

38 M. SERRA, op. cit.
¥ M. BARRERE UNZUETA. op. cit.
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debido a que los hombres se perciben y son percibidos como el modelo de lo humano,
también los hombres de los grupos marginados se perciben y son percibidos como el
modelo de ser humano oprimido. (...) Es asi que si luchamos (...) contra la opresion de
clase o la discriminacion de las personas con alguna discapacidad o la homofobia, la
experiencia nos ha demostrado que nuestra participacion en esas luchas no nos garantiza
que estariamos eliminando a su vez el sexismo que sufren también las mujeres

pertenecientes a etnias discriminadas, clases pobres, lesbianas, etc.”!40

Barrére '*' expone una serie de normas en las que el derecho internacional ha
manifestado interés por la situacion especifica de las mujeres con discapacidad. Asi la
recomendacion general numero 18 de 1991 del comit¢ de la ONU expresa su
preocupacion por la situacion de “doble discriminacion” que viven estas, aunque no
entra en mas detalle. Otra recomendacion general, la nimero 24, de 1999 esta dedicada
desarrollar la CEDAW en la tematica de la mujer y la salud. La recomendacion subraya
que debe prestarse atencion a la salud de las mujeres con especial atencidon a grupos
vulnerables y desfavorecidos como las mujeres con discapacidad fisica y mental (entre
otros grupos). Esta recomendacion se refiere también a la relacion de poder desigual
entre la mujer y el hombre en el hogar y el trabajo, como factores que influyen sobre su
salud, asi como a las repercusiones sobre su salud mental de la discriminacion por razon
de género, la violencia y la pobreza, entre otras. El Comité de Derechos Humanos
referido al Pacto Internacional de Derechos civiles y Politicos dedica la observacion
general 28 a la igualdad de derechos entre hombres y mujeres. Esta observacion sefiala
que los Estados Partes deberan tener en cuenta la forma en que algunos casos de
discriminacién por otros motivos afecte a la mujer y deberan tomar medidas para

contrarrestar dichos efectos.

El mainstreaming de género se desarrolla a partir de la IV Conferencia Mundial sobre la
Mujer (Beijing) en 1995 la ONU y la Unién Europea'** con el planteamiento de que la
lucha contra la discriminacion por razoén de sexo debe abordarse de modo transversal en
todos los ambitos (en la salud, el transporte, la educacion, etc) y que la discriminacion

por razén de sexo es la corriente principal sobre la que se interseccionan el resto de

140 A. FACIO, “El Derecho como producto del patriarcado”, en Facio, A. y Camacho, R. (eds.), Sobre
patriarcas, jerarcas, patrones y otros varones (Una mirada género sensitiva del Derecho), Ilanud, San José
de Costa Rica, 1993. p. 17.

'“' M. BARRERE UNZUETA. op. cit.

"2 Se recoge en el articulo 3.2 del Tratado de Amsterdam y en el 9 del Tratado de Lisboa
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discriminaciones. El articulo 32 de la Declaracién de Beijing ejemplifica este enfoque
cuando afirma que los gobiernos participantes se muestran decididos a “intensificar los
esfuerzos para asegurar el disfrute, en condiciones de igualdad, de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales, a todas las mujeres y las nifias que se enfrentan
con multiples barreras para su empoderamiento y su avance por factores tales como la

raza (...) o ladiscapacidad (...)".

4. Conclusion

Consideramos que la problematica de las mujeres con endometriosis no puede ser
entendida desde un enfoque completamente despatologizante de la discapacidad. La
discapacidad de las mujeres con estadios avanzados de endometriosis tiene entre sus
causas un factor fisico, un incorrecto funcionamiento de un aparato corporal. La
enfermedad produce dolor, fatiga y variados problemas organicos. Por consiguiente, la
solucion para las afectadas no puede limitarse a una aceptacion tolerante de su
diversidad ni a la afirmacién de que son personas completamente ‘“normales” y
autonomas. Tampoco es suficiente con que la sociedad realice ajustes organizativos de
los espacios y modos de trabajo para su integracion, ni con que la legislacion considere
que se trata de un colectivo que requiere una proteccion especifica. Ambos cambios son
necesarios (el trato respetuoso y los ajustes a la diversidad) pero también es necesario
partir de que el colectivo tiene una enfermedad en cuyo tratamiento y diagnostico debe
avanzar la ciencia. Nuestro colectivo critica el androcentrismo del sistema sanitario y el
sexismo presente en la metodologia y la organizacion de la ciencia biomédica, pero
sostenemos que la investigacion cientifica, con todas sus limitaciones, es la esperanza
para las mujeres con endometriosis. Del mismo modo, consideramos que la
vulnerabilidad no debe ser estigmatizada, pero tampoco ha de ser negada. El
sufrimiento y la sensacién de impotencia son emociones que nos conducen a la union, y
es de la unién de muchas personas vulnerables de donde surge un enorme poder del que
todas salimos inusitadamente fortalecidas. La vulnerabilidad se convierte en el motor de
la accion colectiva y a menudo vemos que mujeres que experimentan mucho dolor, han
pasado por multiples cirugias, estan polimedicadas y llevan vidas dificiles, (que
experimentan en carne propia la marginacidn social) resultan ser las mas aguerridas y
brillantes activistas. La negacion compasiva de la enfermedad y el uso de términos
politicamente correctos para designar a las mujeres con discapacidad dejan de ser

estrategias adecuadas cuando se contempla de cerca el inmenso potencial de sus
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capacidades. Solo las personas que experimentan con frecuencia la vulnerabilidad

pueden manifestar tan alto grado de fortaleza.

Capitulo 3. Hacia una nueva regulacion juridica de la discapacidad y la
incapacidad laboral

1.Introduccion.

El Real Decreto sobre procedimiento para el reconocimiento del grado de minusvalia,
recoge los baremos que permiten atribuir a cada persona evaluada un porcentaje de
discapacidad. Numerosas enfermedades y limitaciones figuran en estos baremos,
distribuidas por aparatos, sistemas u organos. Sin embargo, el dato que nos resulta
sorprendente y que motiva el presente estudio es la ausencia en el mismo de varias
enfermedades de alta prevalencia femenina que, en casos graves, llegan a tener gran
alcance incapacitante. Una de estas enfermedades ausentes es la endometriosis, en la
que nos centraremos en este articulo, aunque queremos alertar sobre este vacio
normativo poniéndolo en relacién con la situacion andloga de otras enfermedades
feminizadas. Como sefiala el magistrado de lo social Lousada “a pesar de la supuesta
exhaustividad del Anexo I.A de dicho Real Decreto —en el sentido de recoger todas las
enfermedades invalidantes—, la fibromialgia no aparece expresamente recogida como
una dolencia de la cual se derive ninguna concreta discapacidad, a pesar de que, a la
vista de la fecha del Real Decreto, la fibromialgia ya era entonces reconocida por la

Organizacién Mundial de la Salud” '**.

Cuando una enfermedad no aparece en los baremos se utilizan unas reglas generales,
atendiendo a las distintas limitaciones que genera la enfermedad y que suelen suponer la
aplicacion de la llamada “tabla de valores combinados”. Sin embargo, como sefiala
Lousada esto cubre la laguna normativa pero ‘“supone, de manera tendencial, una
infravaloracion de la fibromialgia como enfermedad causante de discapacidad (...)
porque la ausencia de contemplacion especifica impide valorar adecuadamente su

entidad discapacitante y porque ese vacio de valoracion no se cubre totalmente con (...)

' LOUSADA AROCHENA, Jos¢ F. “El tratamiento juridico de la fibromialgia en perspectiva de
género”. Aequalitas: Revista juridica de igualdad de oportunidades entre mujeres y hombres, N° 26,
2010, p. 30-37. p. 35.
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tablas de valoracion pensadas para otras enfermedades
por la endometriosis también se ve perjudicada por este vacio normativo, y da lugar a la
atribucion de un porcentaje de discapacidad irrisorio que provoca al colectivo
desamparo juridico y marginacion social. Rivas Vallejo'* sefiala que el Sindrome de
Fatiga Cronica (otra enfermedad de alta prevalencia femenina) tampoco tiene acomodo
expreso en el Real Decreto, porque no se la menciona y solo cabe valorar la posible
discapacidad que se derive de cada una de las afectaciones concretas en las que se
manifiesta el sindrome. La valoracion de las enfermedades que no aparecen tasadas

“implica un menor porcentaje, en cuanto que los diferentes valores individuales se

diluyen parcialmente al resultar combinados”.

2. Caracterizacion de la enfermedad

La endometriosis es una enfermedad que, a pesar de su alta prevalencia'* (la tienen
entre el 10% y el 15% de las mujeres), ha recibido escasa atencion cientifica. Todavia
no existe una explicacion causal de la endometriosis, no existe una cura para la misma,
los conocimientos epidemioldgicos son escasos y las técnicas de diagnostico son
pobres. Las asociaciones de afectadas estan realizando importantes esfuerzos para dar a
conocer la enfermedad pero a pesar de estos esfuerzos, la endometriosis se ve castigada
por una historia de androcentrismo del sistema sanitario, y como consecuencia del
desconocimiento generalizado sobre la misma, no se produce la necesaria sospecha
clinica que habria de conducir al diagnostico. Las estadisticas refieren una media de
nueve afios para alcanzar el diagnostico y de cinco o seis especialistas consultados. Este

estado de la cuestion explica perfectamente la invisibilidad juridica de la enfermedad.

Los sintomas mas comunes son la dismenorrea (dolor menstrual) y la infertilidad o
subfertilidad (la infertilidad puede alcanzar al 30-40% de las mujeres con la
enfermedad). El sintoma principal y mas frecuente es el dolor pélvico ciclico, que
adopta diferentes patrones: dismenorrea severa (75%) que suele ser progresiva (aumenta
con la edad), dispareunia intensa (44%) (en algunas pacientes impide toda actividad

sexual y en otras solo ciertas practicas), dolor al alcanzar el climax sexual (con

" bid. p. 35.

43P, RIVAS VALLEJO, “Aspectos juridicos en la incapacidad y discapacidad en el Sindrome de Fatiga
Cronica”. En VII Jornada sobre Avances en el Sindrome de Fatiga Cronica. Barcelona 6 de mayo de
2009. Conferencia de clausura.

'Los datos de prevalencia ya fueron referenciados.
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independencia de la penetracion), dolor limitado a la ovulacion y disquecia (este dolor
al defecar esta asociado a la endometriosis recto-vaginal). La dismenorrea propia de la
endometriosis usualmente se ve acompafiada de contracciones uterinas que guardan
cierta semejanza con las del parto, segun refieren las afectadas que han experimentado
ambos extremos. Estas contracciones suelen cursar en crisis que duran pocos minutos y
dichas crisis son coincidentes con los dias anteriores y los primeros del periodo
menstrual (aunque con el tiempo suele aumentar el nlimero de crisis y los momentos del
ciclo hormonal en los que se dan). El dolor pélvico puede desvincularse de la
menstruacion y volverse cronico (70%) en las zonas donde tengan los implantes. Otros
sintomas que pueden cronificarse son: hemorragias anormales (hematuria, rectorragia,
hemoptisis, etc), sintomas intestinales (estrefiimiento o diarrea cronicos) y vesicales
(dolor al orinar o incontinencia urinaria), fatiga cronica (favorecida por el componente
inflamatorio de la enfermedad), migrafias frecuentes (de origen hormonal), dolor de
espalda y dolor muy intenso en la bipedestacion o en la sedestacion prolongada (estos
ultimos sintomas estan asociados a la endometriosis que afecta al nervio pudendo).
Como la endometriosis es una enfermedad progresiva, tanto el dolor como el resto de
sintomas se van desvinculando de la menstruacion y van adquiriendo caracter
permanente, dando lugar en los casos més graves a una discapacidad que impide el
trabajo y el desenvolvimiento en muchas actividades de la vida corriente. A los
sintomas aqui mencionados hay que afiadir las consecuencias psicolégicas'*’ derivadas
del dolor, la infertilidad y la incomprension personal, social y laboral que genera tener
una enfermedad desconocida y que no se manifiesta de forma visible. Las mujeres con
endometriosis avanzadas suelen presentar depresion y ansiedad, en una prevalencia
similar a las observadas en otras poblaciones de pacientes con enfermedades cronicas.
El dolor puede cronificarse, con mayor frecuencia en la endometriosis del subtipo
“profunda”, desvinculdndose de la relacion con el periodo menstrual y con la ovulacion.
Este dolor puede ser resistente a la analgesia corriente y requerir otro nivel de atencion a
través de las Unidades del Dolor, no siendo infrecuente en estos casos el tratamiento

con parches de morfina.

En los casos graves de endometriosis, que suelen ser los casos avanzados de

147 Guia de atencién a las mujeres con endometriosis en el Sistema Nacional de Salud (SNS). 2013
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endometriosis profunda (solo un 10% de las enfermas presenta este subtipo), los
sintomas de la enfermedad han progresado desde el caracter ciclico hacia el caracter
permanente por lo que, entre las solicitantes del grado de discapacidad, encontraremos
dolor crénico e intenso, fatiga crénica, afectacion a otros sistemas (con limitaciones
funcionales como incontinencia fecal, urinaria, estrefiimiento con fisuras anales, dolor
intenso en la deposicion, necesidad de sondaje para orinar, secuelas en la anatomia
provocadas por las cirugias que comprometan movilidad, sedestacion, bipedestacion,

transporte de cargas, y resecciones organicas como consecuencia de cirugias.

3. Actual regulacion de la discapacidad por endometriosis

La discapacidad se define en la Convencion Internacional sobre los derechos de las
personas con discapacidad y, en Espana, en la Ley 51/2003: hace referencia a las
limitaciones funcionales y factores sociales'*® que afectan al desenvolvimiento de las
actividades de la vida corriente. Por su parte la categoria juridica de la “incapacidad
permanente”, que establece nuestro Derecho de la Seguridad Social, se refiere a las
dificultades que impiden o dificultan la actividad profesional y que tienen un caracter
sobrevenido. Por tanto, incapacidad permanente solo es aquella enfermedad (o conjunto
de limitaciones) que sobreviene durante la vida laboral de la persona y que le impide
realizar su trabajo (o cualquier trabajo) en las mismas condiciones que antes. Mientras
que la incapacidad permanente se centra en la esfera del trabajo, la discapacidad valora
el alcance que las limitaciones tienen sobre multiples esferas de la vida. Ademas, una
incapacidad permanente solo pueden solicitarla las personas que cumplan requisitos de
tiempo trabajado y cotizacion (se trata de una pension contributiva), mientras que la
discapacidad no exige dichos requisitos y, si se alcanza el grado suficiente, puede dar
lugar a una pension no contributiva. En suma, la valoracion de la minusvalia atiende a
las dificultades personales, familiares y socio-laborales a las que se enfrentan las
personas que padecen determinadas limitaciones funcionales fisicas o psicoldgicas (STS

15-7-85, 10-2-86 y 29-9-87).

Otra diferencia significativa entre ambas figuras juridicas es que la valoracioén de la

minusvalia estd tasada, atribuyéndose un valor numérico a limitaciones especificadas

148 «deficiencias fisicas, psiquicas o sensoriales”, que se desprende del art. 7 de la Ley 13/1982, de 7 de

abril, de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI)
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normativamente, mientras que la valoracién de la incapacidad implica un juicio mas
discrecional. No hay para la incapacidad permanente un listado de enfermedades ni
orientaciones especificas para la determinacion de su alcance incapacitante, de modo
que es la persona juzgadora quien pondera los requerimientos de las profesiones y el
alcance especifico de las lesiones que padece una persona concreta, atendiendo a los

informes médicos.

El reconocimiento del grado de minusvalia puede dar lugar al establecimiento de una
pension no contributiva (no es necesario haber trabajado para obtenerla). Para ello se
requiere que exista una “deficiencia”, que €sta tenga una repercusion en las capacidades
funcionales, y repercusion en la integracion social y, finalmente, que la misma sea
oficialmente declarada como tal. Para poder acceder a las protecciones del derecho es
necesario que sea certificado al menos un 33% de discapacidad, segun los criterios
recogidos en el RD 1971/1999. La barrera del 33% tiene la finalidad de que las personas
protegidas sean aquellas que se encuentren en riesgo de exclusion social, cuyas
enfermedades o pérdidas funcionales disminuyan su capacidad de movilidad o
desenvolvimiento en la vida social. El marco juridico de la proteccion a la persona con
discapacidad estd conformado fundamentalmente por la Convencion Internacional sobre
los derechos de las personas con discapacidad de 2016 (ratificada por Espafia), la Ley
13/1982, la Ley 51/2003 y la Ley 49/2007. La Convencion Internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad de supone el consenso terminoldgico
internacional acerca del uso de la palabra “discapacidad” (frente a minusvalidos). En
Espana esta palabra ésta recogida en el art. 1.1 de la Ley 51/2003 de igualdad de
oportunidades, no discriminaciéon y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad y desde entonces ha ido sustituyendo a la de “minusvalia” en el uso
juridico. La Ley 13/1982 de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI), aunque
utiliza una terminologia obsoleta, acoge la nocion social de discapacidad que constituye
el enfoque actual en la materia. La minusvalia (ahora discapacidad), viene definida en
su articulo 7 por la combinacioén de limitaciones funcionales junto a factores sociales, es
decir, la repercusion social de las “deficiencias fisicas, psiquicas o sensoriales™: “a los
efectos de la presente Ley se entenderd por minusvalidos toda persona cuyas
posibilidades de integracion educativa, laboral o social se hallen disminuidas como
consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente, de caracter congénito o

no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales”.
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La Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad complementa a la anterior para ampliar la
proteccion social del discapacitado. Esta norma se centra en hacer efectivo el derecho a
la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad en relacion con la
participacion plena en la vida politica, econdmica, cultural y social. Por eso establece
medidas de acceso al sistema educativo, al empleo, a la movilidad, y mecanismos de
tutela reforzada contra la discriminacién, que incluyen medidas de accion positiva.
También establece la proteccion social directa mediante servicios y prestaciones
econdmicas. Por su parte la Ley 49/2007 de régimen de infracciones y sanciones en
materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad, establece sanciones para el incumplimiento de las

obligaciones en relacion con la discapacidad.

Como sefiala Pilar Rivas Vallejo'*’ existe una ausencia total de proteccion para las
personas que no han sido oficialmente declaradas con un 33% de discapacidad pero que
sufren enfermedades cronicas que interfieren con el empleo. La jurisprudencia rechaza
que en los casos de enfermedades cronicas los despidos (u otras decisiones
empresariales basadas en la enfermedad) deban considerarse discriminatorios por causa
de discapacidad, dado que es necesario que la discapacidad esté declarada previamente
para que afirmemos su existencia (SSTS de 29 de enero de 2001, de 12 de julio de
2004, de 23 de mayo de 2005 y de 18 de diciembre de 2007). Las personas con estas
enfermedades tampoco pueden acogerse a la clausula del articulo 14 de la Constitucion
que prohibe la discriminaciéon por “cualquier otra condicién o circunstancia personal o
social” (SSTC 75/1983, de 3 de agosto, 31/1984, de 7 de marzo, 37/2004, de 11 de
marzo, y 62/2008, de 26 de mayo). Por tanto, sefiala Rivas Vallejo, “la frontera entre la
declaracion formal no sélo marca el limite de la proteccion por el sistema de la
Seguridad social —en su caso otros beneficios derivados de la condicion de
discapacitado- sino también de la tutela frente a la discriminaciéon”. La ausencia de

mencion en el Real Decreto citado de enfermedades feminizadas como la

' RIVAS VALLEJO, P. “Aspectos juridicos en la incapacidad y discapacidad en el Sindrome de Fatiga
Croénica”. op. cit. p. 61.
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endometriosis, la fibromialgia o el sindrome de fatiga crénica tiene un importante

alcance juridico.

Las medidas de proteccion que nuestro ordenamiento ofrece a las personas
discapacitadas (y que quedan sustraidas a las afectadas de las mencionadas afectadas)
segun la Ley 13/1982 de Integracion Social de los Minusvalidos incluyen: medidas de
acceso al sistema educativo ordinario y a la educacion especial, reserva de cuotas de
empleo en empresas de mas de 50 trabajadores, colocacion en centros especiales de
empleo, prestaciones en dinero y en especie especificamente establecidas, servicios
sociales especificos y normas especiales sobre movilidad y barreras arquitectonicas. Por
su parte la Ley 51/2003 establece medidas suplementarias en materia de no
discriminacién, accesibilidad, accidon positiva adicionales, actuaciones administrativas

de fomento y normas de tutela judicial.

La mencién expresa de una enfermedad en el RD 1971/1999 no excluye la posibilidad
de que una persona obtenga el grado de discapacidad del 33% o superior sumando sus
“deficiencias” individualmente, lo que normalmente requerird recurrir a la tabla de
valores combinados que genera porcentajes inferiores a los que se atribuyen a las
enfermedades que si aparecen expresamente en los baremos contenidos en el Anexo 1
de la norma. Esta tabla de valores combinados se utiliza cuando coexisten dos o mas
deficiencias, en cuyo caso habra que combinar los porcentajes de las deficiencias

obteniendo un nuevo valor en esta tabla.

Las afectadas por la endometriosis encuentran importantes dificultades para la
obtencion del grado de discapacidad dado que, al retraso e imprecision en el diagndstico
derivado del desconocimiento sobre la enfermedad se suma su ausencia en la norma
juridica que sirve para valorar el grado. El diagndstico y el tratamiento son condiciones
necesarias para la valoracion del grado juridico de discapacidad, y la prueba del alcance
limitante de la enfermedad sobre las actividades de la vida diaria estd conformada por
documentos médicos, que muchas veces tienen poca calidad en los casos de

endometriosis.

Para obtener una pension no contributiva es necesario que la discapacidad sea muy

grave y que el porcentaje sea igual o superior al 65%. La endometriosis arroja una
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irrisoria valoracion en el actual Real Decreto, que dedica un mismo capitulo al aparato
genitourinario (obsérvese que las enfermedades ginecologicas no merecen un capitulo
separado). Dentro de este capitulo, el espacio dedicado a las enfermedades del aparato
genital y de mama es de unas pocas lineas en las que se atribuye un porcentaje de entre
el 0% y el 5% (porcentaje completamente vergonzoso). Se sefiala que las repercusiones
sobre aparato urinario, intestino, estructuras pélvicas, asi como las psicoldgicas, seran
valoradas de acuerdo con los criterios descritos en su capitulo correspondiente, lo que
obliga a recurrir a la tabla de valores combinados, ademés de conllevar una dificultad
afiadida a los aplicadores juridicos. Esta situacion resulta muy desfavorable para las
afectadas por la endometriosis, que encuentran demasiados obstaculos para conseguir
un porcentaje de discapacidad que se corresponda con su situacion real, produciéndose

una marginacion efectiva del colectivo.

Se ha de sefialar que esta deficitaria regulacion supone un auténtico agravio
comparativo, dado que la mayoria de enfermedades cuentan con una regulacion mucho
mas extensa y detallada que contempla un amplio espectro de niveles de discapacidad
para las personas que las padecen. Podemos tomar como ejemplo la regulacion de las
cardiopatias, las neoplasias o el vih, pero podriamos escoger cualquier otra enfermedad
regulada, pues la situacion de las enfermedades ginecoldgicas (no se menciona ninguna
en concreto) constituye una excepcion que, dado el alcance incapacitante de la

endometriosis, afecta especialmente a sus afectadas.

4. La ausencia de razones cientificas que justifiquen la exclusion normativa de la
endometriosis

Una cuestion central, de cara a valorar la inclusion de la endometriosis en el Real
Decreto 1971/1999 es la de si es factible determinar objetivamente la existencia de la
endometriosis y el grado concreto de reducciones funcionales (en el Real Decreto
llamadas “deficiencias”, aunque rechazamos esta palabra) que esta causa. La
sintomatologia de la endometriosis que resulta incompatible con las actividades de la
vida diaria se presenta acompafiada de evidencias empiricas que se observaran mediante
cirugia laparoscopica, que es la prueba que permite estadificar la enfermedad. Noétese
que la enfermedad, debido a un escaso interés por la investigacion en técnicas de

diagnoéstico de endometriosis, solo puede diagnosticarse con precision mediante
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cirugia', lo que dificulta mucho la deteccion de la enfermedad y es causa de que
cuando se diagnostica la enfermedad tenga un estadio avanzado. La cirugia permite ver
el tejido, manipularlo e incluso analizarlo, por lo que cuando hablamos de
endometriosis estamos hablando de una enfermedad altamente objetivable y que de
ninguna manera puede ser achacada a simulacion o reducida a sintomas psicosomaticos.
Tampoco puede sostenerse la denegacion del grado de minusvalia por el caracter no
permanente de lesiones. La endometriosis es una enfermedad cronica que va
empeorando progresivamente en al menos el 50% de los casos'’' y recurrente también
en un 50% de los casos (porcentaje superior en el caso de las endometriosis mas graves,
que son las que suelen evaluarse), de modo que es muy habitual que vuelva a aparecer
tras una o varias intervenciones quirtrgicas. Un historial de recurrencia habria de ser un
argumento muy cualificado para considerar que las reducciones funcionales son

previsiblemente permanentes.

La severidad de la enfermedad se establece mediante dos clasificaciones distintas. La
primera es la de la Sociedad Americana de Fertilidad y la Sociedad Americana de
Medicina Reproductiva. Esta clasificacion se realiza de forma cuantitativa, segin el
namero, el tamafo de las lesiones, su localizacion, profundidad y densidad. Clasifica la
enfermedad cuatro grados, siendo la endometriosis grado IV la mas severa. Otra
clasificacion que divide la enfermedad en tres subtipos principales: endometriosis
peritoneal superficial (tipo 1), endometriosis ovarica (tipo II) y endometriosis profunda
(tipo III), siendo al endometriosis profunda la considerada de mayor gravedad'’* porque
es la que comprometa a otros érganos como uréteres, la vejiga y el intestino. Dentro de
las endometriosis clasificadas como profundas, ain puede estadiarse mas la gravedad de
la enfermedad atendiendo a la profundidad de las lesiones, coexistiendo un dolor
maximo cuando la penetracion en profundidad del peritoneo es mayor o igual a 6 mm.
Las endometriosis de mayor gravedad dentro de las que son graves son aquellas que
tocan el nervio pudendo, causando neuralgia del mismo, y siendo mayor el dolor cuanto

mayor es la afectacion de dicho nervio.

Debido a las distintas limitaciones funcionales que genera cada grado/tipo de

%" Endometriosis. Revision de la evidencia cientifica. Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias

(AETS) Instituto de Salud Carlos I1I Madrid, noviembre de 2007

Bl os datos médicos aqui expuestos han sido recogidos de la Guia de atenciéon a las mujeres con
endometriosis en el Sistema Nacional de Salud (SNS). Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad. 2013.

132 Endometriosis. Revision de la evidencia cientifica. op. cit.

AQ



endometriosis podriamos sefialar como indicaciones preliminares para una futura
inclusion de la endometriosis en el Real Decreto 1971/1999 que las endometriosis grado
II o IV y las endometriosis profundas, habrian de ser susceptibles de un grado de
discapacidad del 33% en casi todos los casos, pues el dolor y la sintomatologia se
habran agravado dificultando el normal desempeio laboral y social (las lesiones que
justifican el estadio de la enfermedad generan el agravamiento de los sintomas). A partir
de aqui habra que ir precisando la afectacion a drganos concretos y las consecuencias de
cada caso para la vida diaria. El grado del 65%, que es el que da lugar al acceso a una
pension no contributiva, habrd de plantearse especialmente en los casos de
endometriosis graves en los que se den una serie de manifestaciones incompatibles con
el desempefio laboral y con la vida social corriente: dolor crénico e intenso (tratado
normalmente en las Unidades del Dolor), polimedicacion, analgesia muy fuerte, fatiga
cronica, afectacion del descanso nocturno, historial de multiples o radicales cirugias,
incontinencia fecal, urinaria, estrefimiento con fisuras anales, dolor intenso en la
deposicion, necesidad de sondaje para orinar, secuelas en la anatomia provocadas por
las cirugias que comprometan movilidad, sedestacion, bipedestacion, transporte de
cargas, resecciones organicas como consecuencia de cirugias (anexectomias o
histerectomias, entre otras), presencia de otras dolencias como lumbalgia, fibromialgia o
trastorno ansioso depresivo, adiccion a la morfina consecuente al tratamiento, etc. Hay
argumentos muy cualificados para conceder el grado del 65% en aquellos casos en los
que la endometriosis cause neuralgia del pudendo por ser una condicion
extremadamente dolorosa y que causa considerables limitaciones a la movilidad,

esfuerzos o sedestacion.

5. Los despidos de las trabajadoras con endometriosis

Es evidente que las personas afectas de una enfermedad crdnica e incapacitante, como
es el caso de la endometriosis, tenderan a ausentarse del trabajo en los momentos en los
que la enfermedad se agudice. Aunque las bajas estén justificadas, e incluso aunque
exista un diagnoéstico claro de la enfermedad crénica, el articulo 52 ET autoriza el
despido por ineptitud sobrevenida. De hecho, la jurisprudencia estd avalando los
despidos que se producen a causa de reiteradas bajas justificadas por enfermedad, pues

considera que quedan fuera de la prohibicion de discriminacion por discapacidad. Como
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sefiala Rivas Vallejo'>, esta situacion resulta discriminatoria, dado que la enfermedad
es precisamente la causa del despido. El Tribunal Supremo ha avalado estos despidos.
Enfatizamos que esta desproteccion de la trabajadora es una de las consecuencias de la
desproteccion de las enfermedades feminizadas (dado que no aparecen en el Real
Decreto 1971/1999). En el derecho espaiol, el articulo 17 del Estatuto de los
Trabajadores sefala que son nulas las decisiones unilaterales del empresario que
contentan discriminaciones directas o indirectas por motivos de discapacidad o sexo,
entre otros y el articulo 55.5 ET declara la nulidad de los despidos discriminatorios. Sin
embargo, la doctrina jurisprudencial hegemodnica impide aplicar la nocion de
discapacidad mas extensiva que la espafola a estos supuestos, de modo que las personas
que no obtengan el grado de discapacidad no son consideradas discapacitadas a estos
efectos. A pesar de esto, hay dos sentencias del TSJ de Catalufia (Sala social) que
declararon la nulidad del despido en tal situacion, la Sentencia de 12 de julio de 2006,
dictada en Sala General, num. 5340/200623 y la Sentencia de 30 de marzo de 2007,
Recurso num. 8192/200624. La primera sentencia declara nulo el despido de muchos
trabajadores de la empresa SEAT que se habian dado de baja anteriormente por
enfermedad. A todos se los despidid en las mismas fechas. Se aplico el articulo 14 de la
Constitucion para estimar la discriminaciéon, dado que se consider6 que todos los
trabajadores despedidos formaban parte de un mismo colectivo. La segunda sentencia
también recurre al articulo 14 de la Constitucion para alegar una discriminaciéon que
considera extensible a las personas enfermas. Este articulo se complementa con el 10.2
seflalando que el trabajador tiene derecho a la salud y lo protege legitimamente
mediante la baja médica, y de hecho, el trabajador no puede evitar el tratar de preservar
su integridad. El derecho de la salud despliega la correlativa obligacion empresarial de
respetarlo. Aunque estas sentencias contienen argumentaciones valiosas, la
jurisprudencia posterior no las ha avalado, y el Tribunal Supremo ha seguido avalando

los despidos de personas enfermas.

Sin embargo, el hecho de que las enfermedades de alta prevalencia femenina no queden
protegidas por la nulidad del despido de personas con discapacidad, no obsta a una
posible linea de argumentacion juridica alternativa basada en la nulidad a causa de una
discriminacion por razén de sexo. Asi, sostiene Lousada: “al ser la fibromialgia una

enfermedad feminizada, el despido de una trabajadora podria ser considerado

'3 RIVAS VALLEIJO. op. cit. p. 62.
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discriminatorio por razoén de sexo, en especial si hay indicios de que es practica de la
empresa despedir a los/as trabajadores/as en cuanto se les ha diagnosticado dicha
enfermedad”'™*. Consideramos que aunque son infrecuentes los casos de reiterada
discriminacioén en una misma empresa por idéntica causa, la discriminacion por razon
de sexo en estas enfermedades si parece existir en el conjunto de la sociedad. Segun
sostiene la Asociacion de Afectadas por la Endometriosis en Espana (Adaec), entre las
afectadas son habituales los despidos que se producen tras bajas médicas o que son
consecuencia directa de la enfermedad. La situacion de marginacion del colectivo, que
queda atrapado en el desempleo crénico, se ve agravada por la ausencia de prestaciones

econdmicas, pues la enfermedad no es considerada causa de discapacidad.

El componente sexual de la discriminacion se enfatiza si atendemos a los paralelismos
entre enfermedades de alta prevalencia femenina en lo relativo al ostracismo juridico
(no inclusion como causa de discapacidad, ausencia de sentencias incapacidad
permanente hasta hace poco tiempo) y social (tardio reconocimiento oficial de las
enfermedades, frecuente atribucion a causas psicosomadticas, retraso injustificado en el
diagnéstico, escaso interés en la investigacion de las mismas, atribucion a la histeria, la
exageracion y la debilidad femeninas, etc). Estos argumentos nos conducen a la
conclusion de que probablemente asistiremos a un reforzamiento de la proteccion
juridica de las afectadas por la endometriosis en los casos de despido, ya sea por un
refuerzo en la tutela de las enfermedades cronicas (asimilacion a la discapacidad) o por
la extension del derecho antidiscriminatorio por razén de sexo a las enfermedades de

alta prevalencia femenina.

Aunque todavia no se ha planteado una nulidad del despido en enfermedades de alta
prevalencia femenina, como sefiala Rivas Vallejo, hemos de tener “en cuenta que la Ley
Organica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva entre mujeres y hombres,
modifica incluso la Ley General de Sanidad para dar una atencidon especifica a las
enfermedades femeninas o prevalentes en la mujer, lo que justifica este refuerzo de
proteccion. (...)Hasta el momento no se ha abordado dicho analisis en nuestro pais, pero

la 16gica no puede apuntar hacia otro lugar™'™.

La argumentacion juridica del caracter discriminatorio de estos despidos encontraria

"1 OUSADA ARROCHENA, op. cit. p. 7.
S RIVAS VALLEJO. Op. cit. p. 60.

gle]



amparo en la Ley Orgénica de Igualdad que prohibe las discriminaciones directas e
indirectas por razon de sexo, que también estan prohibidas por la Directiva 2006/54/CE,
del Parlamento Europeo y del Consejo relativa a la aplicacion del principio de igualdad
de oportunidades e igualdad de trato entre hombres y mujeres en asuntos de empleo y
ocupacion. La jurisprudencia europea sefiala que existe una discriminacién indirecta por
razon de sexo siempre que una medida aparentemente neutral afecte mayoritariamente a
las mujeres. La prueba determinante en estos casos es de tipo estadistico'®. Los
despidos a mujeres con enfermedades de alta prevalencia femenina constituyen esas
medidas aparentemente neutrales que generan una discriminacion indirecta por razon de
sexo. De dicha discriminacidén son también responsables las instituciones publicas por

no incluir a estas enfermedades en la norma que posibilitaria su tutela juridica.

6. Conclusiones de nuestro estudio de sentencias de incapacidad permanente por
endometriosis

La incapacidad permanente es la categoria juridica adecuada para la proteccion social
de la trabajadora con una endometriosis grave cuyos sintomas pierden el caracter ciclico
tornandose permanentes. Sin embargo, a tenor del estudio jurisprudencial de 65
sentencias de Tribunales Superiores de Justicia que resuelven recursos de Suplicacion,
la endometriosis parece ser tratada con desdén en la jurisprudencia, ignorandose su
presencia en la fundamentacion juridica (se trata a la enfermedad igual que si no
apareciera) y considerando que cualquier otra enfermedad tiene mas gravedad que la
misma'>’. La correccion juridica de un hipotético sesgo de género en las incapacidades
permanentes se hace muy dificil pues el escaso interés de la medicina por la enfermedad
se plasma en la vaguedad de los informes médicos y estos se trasponen sin
cuestionamiento a los equipos de valoracion de incapacidades y a los Tribunales. La

judicatura, como es razonable, no quiere usurpar la funcion de la medicina y muchos

136 Actualmente estamos elaborando una encuesta que tendrd una gran difusion y que nos permitird
extraer cifras precisas sobre la situacion laboral del colectivo de afectadas por la endometriosis.

"*7En la gran mayoria de las 65 sentencias analizadas, la endometriosis aparece en el cuadro clinico pero
no vuelve a mencionarse en la argumentacion juridica. En muchas de ellas se dice expresamente cuales de
las enfermedades del cuadro clinico son mas relevantes para valorar el caso. La endometriosis es la
menos relevante de todas, seguida de la fibromialgia. Ejemplos de sentencias en los que la endometriosis
aparece en el cuadro clinico pero no vuelve a mencionarse en la argumentacion juridica son las
siguientes: STSJ/Murcia 2137/2016, de 10 de Octubre, STSJ/Galicia 5044/2016, de 7 de Julio, STSJ/Pais
Vasco 1531/2016, de 10 de Mayo, STSJ/Madrid 4937/2016, de 25 de Abril, STSJ/Andalucia 1488/2016,
de 14 de Marzo, STSJ/Valencia 6069/2015, de 30 de Octubre, STSJ/Oviedo 1741/2015, de 26 de Junio,
STSJ/Cataluiia 12199/2014, de 17 de Diciembre, STSJ/Andalucia 10556/2014, de 27 de Noviembre,
STSJ/Pais Vasco 1096/2016 de 12 de Abril, STSJ/Galicia 1939/2016 de 18 de Marzo, STSJ/Galicia
10123/2015 de 11 de Diciembre, STSJ/Galicia 8721/2015 de 16 de Noviembre (entre otras muchas).

72



informes carecen de la informacion necesaria para poder realizar una valoracion
objetiva de la gravedad del caso, dado que se percibe la ausencia de indicadores

imprescindibles: grado de la endometriosis y reducciones funcionales que produce.

Un motivo de denegacion de la incapacidad por endometriosis es la consideracion de
que las lesiones valoradas no son permanentes ° y han desaparecido tras los
tratamientos. Pero entre las mujeres con endometriosis “profunda”, que son la mayoria
de las que piden incapacidades permanentes (por la gravedad de sus reducciones
funcionales), lo mas frecuente es que el tejido vuelva a reproducirse tras las cirugias y
tratamientos hormonales, acumulando ademés los efectos secundarios y secuelas
derivados de los mismos. La jurisprudencia parece considerar que las cirugias
constituyen una cura'>’ para la endometriosis y tal vez esto sea consecuencia de que los
informes médicos no especifican si la enfermedad ha reaparecido tras una intervencion,
o si la intervencion ha dejado secuelas. Como consecuencia comprensible, el fallo
ignora la relevancia de la endometriosis. Esto contradice la evidencia cientifica, que
pone de manifiesto que la endometriosis grave es recurrente y que los actuales
tratamientos solo aspiran a paliar el dolor. Consideramos que un prudente criterio
jurisprudencial habria de reconocer el caricter previsiblemente permanente de las
limitaciones funcionales causadas por la endometriosis, especialmente en los casos

graves y con recidiva tras una o varias cirugias.

También hemos de destacar el tratamiento juridico de la histerectomia, que parece
abordarse como si constituyese una cura. Aunque esta cirugia radical tiene altas
posibilidades de eliminar el dolor causado por la endometriosis, no es una opcioén
inofensiva: supone renunciar a toda posibilidad de gestar una criatura, sufrir dolores o
incontinencia urinaria como consecuencia de los cambios anatdmicos generados por el
vacio de la pelvis, someterse a una menopausia con la consiguiente decalcificacion
precoz que puede tener secuelas en la salud dsea de la mujer joven y causar mayor
riesgo de infarto de miocardio, y asumir la posibilidad de que a pesar de esto, la

endometriosis sobreviva a la histerectomia (como ponen de manifiesto muchos casos

158 1as lesiones valoradas no se consideran permanentes: STSJ/Asturias 1973/2017, de 13 de Junio,

STSJ/Catalufia 8378/2016 de 23 de Septiembre, STSJ/Galicia 5586/2016 de 17 de Julio, STSJ/Cataluiia
9789/2015 de 14 de Octubre, STSJ/Galicia 3154/2015 de 23 de Abril.

"% Las cirugias pasadas se abordan como si constituyesen una cura: STSJ/Catalufia 932/2017 de 30 de
Enero, STSJ/Murcia 2040/2016 de 5 de Octubre.
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aqui citados). La histerectomia se aborda como si constituyese un tratamiento efectivo y
este punto de vista nos resulta escandaloso pues normalmente nadie considera la
amputacion de un miembro corporal funcional un tratamiento ideal a una enfermedad.

Otro problema que hemos encontrado es la denegacion del caracter permanente de las
limitaciones funcionales a causa del argumento de que la enfermedad cursa en brotes de
agudizacion. Lo peculiar de tales casos es que no se trataba de supuestos de
endometriosis leve o moderada, sino de endometriosis graves y recidivada tras cirugia.
Consideramos sospechosos estos casos pues es extrafio que en este estadio todas las
limitaciones funcionales cursen en brotes, dado que la endometriosis es una enfermedad

progresiva que tiende hacia la cronicidad de sus sintomas.

Con respecto a la objetivacion de la gravedad de las reducciones funcionales
consideramos que habria que valorar la incapacidad permanente especialmente en los
casos de endometriosis grado III-IV y en los de endometriosis profunda, atendiendo a la
afectacion de o6rganos concretos (concediéndose automaticamente en aquellos casos
excepcionales en los que la endometriosis cause neuralgia del pudendo). Normalmente
los casos IV o de endometriosis profunda verdn acompafiados por referencia
documental al tratamiento de la mujer en las Unidades del Dolor, pues la analgesia
corriente habrd resultado insuficiente. En los casos de endometriosis profunda o III-IV
los sintomas de la enfermedad usualmente han progresado desde el caracter ciclico
hacia el cardcter permanente con dolor, afectaciébn a otros sistemas y resecciones

organicas como consecuencia de cirugias.

Parece que un problema habitual en la endometriosis es que los informes médicos no
precisan las limitaciones funcionales (y a menudo, ni siquiera el tipo de la
endometriosis, a pesar de que el historial sugiera que se trata de un caso de gravedad).
La jurisprudencia de la incapacidad permanente tiende a exigir que las reducciones
funcionales deban figurar expresamente en el informe médico, a pesar de que en la
endometriosis existe una importante correlacion entre el grado/tipo y las limitaciones
funcionales del caso concreto. Esto conduce a las asociaciones de afectadas a plantearse
batallar por una regulacion tasada de la incapacidad permanente, que tal vez podria
paliar el desconocimiento generalizado y los estereotipos que penden sobre la

enfermedad.
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El analisis de casos de sentencias estimatorias de la incapacidad permanente total'®’

por
endometriosis pone de manifiesto una serie de factores que componen el actual criterio
jurisprudencial en la materia: la mayoria de los casos que hemos encontrado
corresponden a profesiones con requerimientos fisicos (siendo dificil conseguirla desde
una profesion sedentaria), en casi todos los casos hay un trastorno ansioso depresivo,

multiples o drésticas cirugias y afectacion del aparato digestivo. En todas las sentencias

estudiadas hay limitaciones funcionales a la movilidad, sedestacion o bipedestacion.

Por su parte los criterios jurisprudenciales para la incapacidad permanente absoluta'®'
manifiestan una menor importancia de la profesion habitual (de modo que puede
concederse a una profesion liviana y sedentaria, aunque sigue siendo mas probable
obtenerla desde una profesion fisica). El resto de factores son coincidentes con los de la
incapacidad permanente total aunque en general se percibe en ellos una mayor gravedad
(mas cirugias o mas drasticas, mas limitaciones a la movilidad, etc). La afectacion
intestinal puede ir acompafiada de incontinencia fecal, en varios casos esta presente una
lumbalgia y pueden presentarse enfermedades asociadas a la endometriosis como la

fibromialgia y el sindrome de fatiga cronica, con afectacion al descanso nocturno.

Conclusiones

Las mujeres con endometriosis conformamos redes. Solo la asociacion espaifiola
cibernética de la que formamos parte'® retne a 17000 mujeres afectadas por dicha
enfermedad. Pero estamos comenzando a formar una red internacional informal y
desestructurada, uniéndonos virtualmente a grupos muy numerosos y activos de otros
paises, con una incipiente y prometedora capacidad de movilizaciéon global. Podemos
empezar a decir que constituimos un movimiento social. Como sefiala Ana de Miguel'®’
internet ofrece a los movimientos sociales la posibilidad de organizarse en portales,
blogs y redes sociales que les permiten difundir sus propuestas, su vision de la realidad

y denunciar los hechos que suceden bajo la indiferencia de los medios de comunicacion

1% Casos estimatorios de la incapacidad permanente total: STSJ/Islas Canarias 3233/2016 de 26 de Julio,
STSJ/Madrid 463/2016 de 20 de Enero, STSJ/Murcia 2475/2015 de 2 de Noviembre. STSJ/Cantabria
959/2015 de 24 de Julio. STSJ Andalucia 1274/2015 de 19 de Marzo.

1! Casos estimatorios de la incapacidad permanente absoluta: STSJ/Andalucia 4422/2017 de 20 de Abril.
STSJ/Baleares 715/2016 de 15 de Julio. STSJ/Cataluiia 12015/2015 de 10 de Diciembre. STSJ/Catalufia
6016/2015 de 11 de Junio.

12 Adaec.

'3 A. DE MIGUEL. Neoliberalismo sexual. El mito de la libre eleccion. Catedra. 2015. Madrid. p. 207.
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convencionales. Internet constituye un espacio privilegiado para la participacion no
convencional gracias a los escasos recursos materiales que requiere el contacto. La red
favorece la autonomia y la comunidad horizontal de la ciudadania, contintia la autora, y
se estd desarrollando una esfera publica trasnacional, con una reubicacion de lo politico
entre lo local, lo nacional y lo internacional. Coincidimos con las apreciaciones de Ana
de Miguel pues la organizacién en redes sociales resulta idonea para la participacion
activa de mujeres que padecen una enfermedad, que a menudo estan cansadas y algunas
de las cuales estan socialmente aisladas e inseguras con respecto a si mismas. Tomar un
rol activo en el movimiento no supone grandes esfuerzos, pues no es necesario
desplazarse ni asistir a reuniones. Casi todo el trabajo activista e intercambio de
experiencias se produce en grupos de redes sociales y de chat telefonico, combinada con
la divulgacion a través de estos grupos de videos y textos de diversos blogs y webs.
Esporadicamente los grupos locales o autondomicos se retnen de forma informal, con el
fin de realizar alguna accion concreta o de trabar amistad, pero normalmente todo se
organiza por internet. Las integrantes del movimiento tenemos un alto grado de
autonomia, pues compartimos una causa comun. Lo habitual es que cada una realice las
acciones que piense que son positivas para visibilizar la enfermedad o denunciar alguna
cuestion y que las redes de apoyo aporten la informacion, colaboracion material o la
difusion que se requiera. Aunque nuestra asociacion cuenta con delegadas territoriales y
con una representante nacional, su funcionamiento efectivo es practicamente horizontal.
Los auténticos liderazgos simbolicos recaen sobre las pioneras de la lucha y sobre las
que mas sufren las consecuencias de la enfermedad. No hay criterios ideoldgicos de

estratificacion.

Lo mas importante de organizarse en un movimiento social como este es que nos
permite rechazar interiormente la subordinaciéon aprendida. Segun Melucci'® los
movimientos sociales constituyen unos auténticos laboratorios culturales en los que se
cuestiona lo que se tenia por real. Estas redefiniciones inspiran y orientan la lucha
colectiva. Los debates internos, con sus tendencias y tensiones, permiten delimitar los
problemas y plantear estrategias de accion transformadora. Las mujeres con
endometriosis, al reunirse e intercambiar sus experiencias, descubren que muchos de sus

problemas personales son comunes en el colectivo. Este hecho contribuye a despertar la

1% A, MELUCCI, “;Qué hay de nuevo en los nuevos movimientos sociales?”, en E. Larafia y J. Gusfield
(eds.), Los nuevos movimientos sociales. Madrid. CIS. 1994.
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sospecha sobre el relato de normalidad o el cardcter presuntamente azaroso de una
realidad concreta. Aquel hecho aparentemente fortuito pasa a concebirse como una
discriminacion estructural y los sentimientos como la tristeza y la rabia que parecian ser
irracionales y carecian de cauces de expresion se transforman en el motor del activismo
social organizado. McCaethy y Zald'® destacan la importancia de la organizacion como
catalizadora de la movilizacion dado que disminuye el desgaste personal de una lucha,
facilita las realizacion de acciones, contribuye a reclutar participantes, asigna tareas,
almacena informacion y proporciona contactos y recursos. Es decir, el movimiento no
solo nos ayuda a redefinir la realidad, sino que también nos permite concluir que
podemos intentar transformar esa realidad con un nivel de desgaste asumible (algo que

seria impensable mediante acciones solitarias).

Ana de Miguel, remitiéndose a Eyerman y Jamison'®®, sostiene que los movimientos
sociales abren un espacio idoneo para la innovacién y creacion de conocimiento
académico. Las obras tedricas tienen como referente la existencia de un movimiento
social plural y en continua evolucién y polémica interna y externa. Este estado de
continuo debate suministra nuevos y fructiferos paradigmas tedricos. Una de las
virtudes de los movimientos sociales es que permiten conducir a la luz del conocimiento

y la agenda politica institucional lo que hasta hoy ha permanecido oculto.

Nuestras reivindicaciones poseen un elemento liberal o ilustrado, dado que reclamamos
la extension del derecho a la salud (para abarcar la dimension de género), pero también
contienen un rasgo democratico (en el sentido radical del demos), pues pretendemos que
se visibilicen identidades que hasta ahora han sido ignoradas. Por ultimo incorporamos
un elemento ecologista y posmaterialista (pues nuestra enfermedad esté relacionada con
los disruptores endocrinos derivados de la contaminacion industrial y es empeorada por
el estrés generado por la division sexual del trabajo). El cardcter amplio de las
reivindicaciones explica que este movimiento tenga una composicion interclasista y de
gran heterogeneidad ideoldgica. Aunque esto pueda suscitar criticas externas (hay
activistas que no se consideran feministas, mujeres con convicciones religiosas y
compaiieras de todo el espectro politico) a nosotras nos enorgullece la fortaleza del

sentimiento de hermandad en la diversidad, capaz de traspasar fronteras. Las

5], McCARTHY Y M.ZALD, “Resource mobilization and social movements: A Partial Theory”, en
American Journal of Sociology, n° 82, 1977, p. 1212-1241.

1 R. EYERMAN Y ANDREW JAMISON, Social Movements. A Cognitive Approach. Pensilvania. The
Pensilvania State University Press, 1991.
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negociaciones institucionales se combinan con las charlas en centros okupados vy,
aunque se agradece cualquier tipo de colaboracion procedente de la politica
institucional, no se permite la apropiacion de la causa por parte de unas siglas, pues la

endometriosis afecta a todo tipo de mujeres. Ana de Miguel'®’

sefiala que en los nuevos
movimientos sociales la marginacion no constituye un elemento tan importante como el
compromiso con una nueva sociedad. Sin embargo, en este punto el activismo de las
mujeres con endometriosis toma distancia de los nuevos movimientos sociales. A
diferencia de otros movimientos criticos nuestro movimiento no estd constituido por
varones jovenes universitarios urbanitas y de izquierdas que se reinen porque suefian
con una sociedad distinta. En nuestras filas hay mujeres de todas las edades, de todos
los niveles de estudios y de todas las profesiones. El rasgo habitual de nuestra activista
“perfil” es que la endometriosis ha llegado a constituir para ella una preocupacion tal
que se ha visto impulsada a asociarse con otras mujeres para compartir su frustracion.

Por tanto, lo habitual es que la endometriosis haya conllevado para nuestras activistas

algiin nivel de marginacion (o discriminacion) social o institucional.

En este sentido las redes de afectadas por la endometriosis presentan similitudes con los
grupos de feministas que se constituyeron en los afios setenta en los que las mujeres,
reunidas sin presencia de hombres, compartian experiencias y constataban que los
problemas personales como la discriminacion en el trabajo asalariado, la ausencia de
placer sexual o la asignacion de ciertos papeles en las luchas sociales (como servir café
o mecanografiar) eran producto de una estructura social. Las experiencias vitales de
vulnerabilidad y sufrimiento constituyen el punto de partida de una reflexion colectiva
(que a veces adopta la apariencia de un simple desahogo). La comprension del caracter
estructural de nuestros problemas privados nos ayuda a reinterpretar la propia vida,
deshacernos de culpas y revalorizar la palabra de quienes nunca han sido escuchadas.
La reflexion critica sobre las experiencias permite comprobar que, los protocolos
médicos e institucionales, con su caracter presuntamente indiferente al sexo, provocan
dafos al no contemplar la diferencia sexual y al ignorar a las enfermedades de alta
prevalencia femenina. Las mismas diferencias sexuales que son convertidas por el
patriarcado en causas de la marginacién y el estigma constituyen para nosotras un
vinculo comin de hermandad. Los sentimientos solitarios de vulnerabilidad e

impotencia, cuando nos unimos se transforman en una apasionada indignacién y en un

17 A. DE MIGUEL. op. cit. p. 193.
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férreo afan de transformacion. Nuestro siguiente paso es conquistar derechos en el

Congreso. Amigas feministas, jLuchad a nuestro lado!
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