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Resumen

Este estudio etnografico propone un desplazamiento en el abordaje de la endometriosis: de la
patologia organica al territorio de disputa biopolitica. Situado en Cataluia y desde mi posicion de
observadora vulnerable y ultraparticipante, analizo como la légica androcéntrica, biocapitalista y
colonial somete a estos cuerpos feminizados a procesos de mutilacion simbolica y literal. Mediante
itinerarios terapéuticos marcados por la injusticia epistémica, el estigma, la feminizacion de la
pobreza y, en definitiva, una dialégica corporal del desamparo, observo cémo estos cuerpos son
categorizados como maquinas averiadas que sabotean la cadena de montaje productiva del capital.
A través de un ensamblaje metodologico multisituado, que asumo como un encuentro afectivo y
relacional, cartografio las agencias que emergen en las grietas del sistema para impulsar la creacion
de un «cuerpo colectivo de la endometriosis». Este acto politico busca remendar identidades heridas
mediante redes de cuidado y saberes subalternos. En este trabajo, valido el humor satirico —un
monologo teatralizado— como contra-dispositivo de restitucion epistémica para politizar el dolor
sin re-victimizar, recuperando la potencia transformadora de la risa. Sostengo que la salud radica
en la soberania sanitaria colectiva para habitar cuerpos-territorios que desafien el mandato de
invisibilidad que histéricamente ha mutilado nuestras biografias.

Palabras clave: Endometriosis, antropologia del cuerpo, antropologia médica critica, itinerarios
terapéuticos, biopolitica, estudios de género.

Resum

Aquest estudi etnografic proposa un desplacament en 'abordatge de I'endometriosi: de la patologia
organica al territori de disputa biopolitica. Situat a Catalunya 1 des de la meva posici6 d'observadora
vulnerable 1 ultraparticipant, analitzo com la logica androcéntrica, biocapitalista 1 colonial sotmet
aquests cossos feminitzats a processos de mutilaci6 simbolica 1 literal. Mitjancant itineraris
terapeutics marcats per la injusticia epistemica, I'estigma, la feminitzacié de la puresa 1, en definitiva,
una dialogica corporal de la desproteccié, observo com aquests cossos son categoritzats com a
maquines avariades que sabotegen la cadena de muntatge productiva del capital.

A través d'un acoblament metodologic multisituat, que assumeixo com una trobada afectiva 1
relacional, cartografio les ageéncies que emergeixen en les escletxes del sistema per impulsar la
creaci6 d'un «cos col lectiu de l'endometriosi». Aquest acte politic busca cosir identitats ferides
mitjancant xarxes de cura i sabers subalterns. En aquest treball, valido I'humor satiric —un monoleg
teatralitzat— com a contra-dispositiu de restitucié epistemica per polititzar el dolor sense re-
victimitzar, recuperant la poténcia transformadora de la rialla. Sostinc que la salut rau en la
sobirania sanitaria col lectiva per habitar cossos-territoris que desafiin el mandat d'invisibilitat que
historicament ha mutilat les nostres biografies.

Paraules clau: Endometriosi, antropologia del cos, antropologia medica critica, itineraris

terapeutics, biopolitica, estudis de genere.
Abstract
This ethnographic study proposes a shift in the approach to endometriosis: from organic pathology

to a territory of biopolitical dispute. Situated in Catalonia and from my position as a vulnerable and
ultra-participant observer, I analyze how androcentric, colonial, and biocapitalist logics subject



these feminized bodies to processes of symbolic and literal mutilation. Through therapeutic
itineraries marked by epistemic injustice, stigma, the feminization of poverty, and a bodily dialogic
of helplessness, I observe how these bodies are categorized as malfunctioning machines that
sabotage capital’s productive assembly line.

Through a multi-sited methodological assemblage, which I approach as an affective and relational
encounter, I map the agencies emerging within the system's cracks to drive the creation of a
"collective body of endometriosis". This political act seeks to mend wounded identities through care
networks and subaltern knowledges. In this research, I validate satirical humor—a theatricalized
monologue—as an epistemic restitution counter-device to politicize pain without re-victimization,
recovering the transformative power of laughter. I argue that health lies in collective health
sovereignty to inhabit body-territories that defy the mandate of invisibility which has historically
mutilated our biographies

Keywords: Endometriosis, anthropology of the body, critical medical anthropology, therapeutic
itineraries, biopolitics, gender studies.
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1.Introducciéon

1.1.Presentacién del tema, preguntas y objetivos de la investigacion

Esta investigacion explora las narrativas subjetivas de los cuerpos de la endometriosis en Cataluiia,
cartografiando sus itinerarios terapéuticos y sus busquedas de re-composicién frente a la violencia
institucional y médica que nos mutila. El interés social de este trabajo radica en visibilizar una
enfermedad que sufre una media de 7 a 10 afios de retraso diagnostico, no inicamente debido a
una deficiencia técnica, sino como resultado de una «pedagogia de crueldad» (Segato, 2014; 2018):
un sistema de desensibilizacion, intrinseco a las légicas androcéntricas y biocapitalistas, que cosifica
los cuerpos feminizados, normalizando su dolor y reconociendo su valor tan solo como maquina
reproductiva y de fuerza al capital. Este estudio apuesta por una metodologia relacional basada en
el «encuentro afectivo» (Calixto Rojas, 2022) y la «observacién ultraparticipante» (Allué, 2013).
Asimismo, se valida el monologo satirico no solo como formato de devolucién social, sino como un
contra-dispositivo epistemologico capaz de politizar el malestar sin re-victimizar, devolviéndonos la
potencia transformadora de la risa.

1.2. Preguntas de investigacién

Para guiar este proceso, planteo la siguiente pregunta principal: ;Como habitan y resignifican los
cuerpos de la endometriosis sus procesos de salud/enfermedad/atencién (SEA)! y de qué manera
transitan desde la mutilacion sistémica hacia una re-composicion politica y colectiva de sus cuerpos?
De ella emanan las siguientes preguntas secundarias:
e De qué modo el cuerpo se vuelve un espacio-territorio de disputa entre los saberes
biomédicos y los saberes encarnados?
e (Como influye la légica del Modelo Médico Hegemonico y la normalizacion del dolor en
la invisibilizaciéon médica y social de la enfermedad?
e Coémo la creacién de un cuerpo-extenso permite re-componer las cicatrices de la
mutilacion sistémica?
e :De qué manera el humor satirico puede operar como una herramienta de restitucion

epistémica frente a las narrativas de re-victimizacion?

1.3. Objetivos de la investigacidon

El objetivo general de este estudio es cartografiar las narrativas y practicas corporales de los cuerpos
de la endometriosis, explorando qué sucede en estos transitos: desde la mutilaciéon hasta las
estrategias de re-composicion y resistencia colectiva. Este proposito se desglosa en tres objetivos
especificos que articulan los ejes del trabajo:

1. Reconstruir el viaje diagnoéstico: Analizar las trayectorias de busqueda y los espacios
transitados —consultas, redes sociales, asociaciones— para comprender como la
temporalidad y la interaccién institucional configuran la experiencia.

2. Analizar la raiz biopolitica y la re-composicion: Indagar céomo el modelo biomédico
hegemonico, fragmenta el cuerpo produciendo una mutilacién — simbolica y literal— al
tiempo que se explora cémo la agencia emerge al "coser" estas cicatrices mediante redes
afectivas, de cuidado y practicas comunitarias.

3. Ejecutar una devoluciéon performativa: Validar el humor satirico —materializado en un

monologo teatralizado— como una técnica de investigaciéon y devolucion social que actte

I Se hace aqui referencia al concepto SEA, acuiiado por Menéndez (2018) el cual define la salud y la enfermedad
como un proceso social e historico inseparable de las relaciones de poder y las practicas de cuidado — tanto
institucionales como de autoatencion—.



como una «contra-pedagogia de los vinculos» (Segato, 2018) que politice el malestar y
desborde el formato académico convencional.

1.4.Reflexividad: La investicadora como observadora vulnerable v ultraparticipante

Siguiendo la propuesta de Ruth Behar (1996), me sittio en este trabajo como una observadora
vulnerable. Esta investigacion no nace de una distancia aséptica, sino de un interés que se ha ido
gestando en la interseccion de tres factores fundamentales. El primero responde a una genealogia
de pensamiento feminista: mi admiraciéon por autoras como Rita Segato, Carmen Valls Llobet o
Silvia Federici, me ha impulsado a explorar las diversas formas de violencia que los cuerpos
feminizados recibimos en un sistema que nos invisibiliza y disciplina. El segundo factor emana de
mi practica profesional como terapeuta manual, donde en la consulta, he escuchado y tratado a
cuerpos cuyas historias estan marcadas por practicas violentas en el ambito gineco-obstétrico. Esta
experiencia me ha permitido observar cémo la violencia institucional deja una huella fisica y
emocional, validando la idea de «cuerpo-archivo» (Esteban, 2004) donde se inscriben las
desigualdades sociales. Por ultimo, este interés se ancla en mi propia carne; yo también habito un
cuerpo de la endometriosis, lo que me sitia en el campo desde una «observacion ultraparticipante»
(Allué, 2013). Inscribirme en esta posicion implica habitar una triangulacién compleja entre mi
identidad como investigadora, cuerpo enfermo y representante institucional en la junta de
Endo&Cat2. Reconozco que esta posicion genera tensiones: en ocasiones, mi voz se ha sentido
«embozada» por el peso de la representacion gremial. Estas fricciones no son errores metodologicos,
sino hallazgos etnograficos que revelan el «coste de estar con el sistema» (Brigidi et al., 2023) y la
dificultad de negociar la honestidad de la denuncia académica desde la empatia colectiva. Asumir
este lugar implica una relacion dialégica donde, siguiendo a Rosana Guber (2001), las emociones e
incertidumbres son constitutivas del saber: el conocimiento no se revela «a la» investigadora, sino
«en» la investigadora. Ademas, y desde la antropologia feminista, cuestiono el «mandato tradicional
del extraniamiento y el distanciamiento pendular», y es que, como advierte Calixto Rojas (2022:66),
existe una «crueldad absurda» en este régimen de «asepsia analitica» que nos advierte contra el
riesgo de «estar demasiado cerca, cuando en realidad es el «dejarnos afectar» lo que permite una
enunciacion verdaderamente cientifica y comprometida. Aceptar el riesgo de que el proyecto de
conocimiento se desvanezca al ser conmovido por la vida, es, en palabras de Favret-Saada (2022),
un «medio imprescindible de conocimiento». Por ello, elijo hablar de mi misma «desde una corpo-
geografia» (Escobar Colmenares, 2022:142) reconociendo mi diagnéstico como un capital
epistemologico que me permite transitar espacios de interlocuciéon y codigos de complicidad —
quizas— mas inaccesibles para una mirada ajena. Llegados a este punto, resulta necesario precisar
que la voz narrativa transita del singular al plural en el capitulo de analisis. No es un «nosotras»
mayestatico, sino una apuesta por el «cuerpo-extenso»: la endometriosis como un fenémeno de
intersubjetividad radical que desborda la piel individual para distribuirse en redes de afecto
colectivas. Hablar en plural constituye un acto de restitucion epistémica y militancia gozosa para
politizar el dolor y visibilizar que esta problematica nos atraviesa a todes.

2 Endo&cat es la Asociacion de Afectadas de Endometriosis de Catalufia (https://endometriosiscatalunya.org/),
de la cual formo parte como vocal de la junta directiva desde 2025. Esta triple adscripcion —como activista,
como cuerpo enfermo y como investigadora— me ha otorgado un acceso privilegiado a espacios de gobernanza
y toma de decisiones, no obstante, también ha sido escenario de conflictos y tensiones que se desarrollaran en las
conclusiones.



2. Estado de la cuestion

2.1. Panorama epidemioldgico v el «enigma» clinico: De las hormonas a la inmunidad

La endometriosis se define biomédicamente como una condicion inflamatoria croénica, estrogeno-
dependiente y progesterona-resistente, caracterizada por la presencia de tejido similar al
endometrio fuera de la cavidad uterina (Blanco et al., 2025; Karp & Stratton, 2023; Medel Menares,
2023). Este tejido ectopico, que responde a las fluctuaciones hormonales, provoca sangrado interno,
inflamacion sistémica, formacién de adherencias, dolor cronico (Seear, 2014; Medel Menares, 2023;
Medina-Perucha et al., 2023) entre otras sintomatologias —quizas—menos comunes como fatiga
extrema, trastornos digestivos, migrafias o problemas de salud mental. Si bien tradicionalmente se
ha estimado que afecta a 1 de cada 10 personas con ttero en edad reproductiva a nivel mundial —
lo que representa unos 190 millones de personas (Wadman, 2025). —, las investigaciones mas
recientes denuncian que este encuadre es incompleto y sesgado. Como advierten Langmann y
colaboradoras (2025) el mito de que la endometriosis desaparece con la menopausia es una falacia
que genera una profunda injusticia hermenéutica, agravando la problematica del diagnostico en
etapas de la vida donde no hay regla. Al considerar la patologia exclusivamente como un trastorno
de la fertilidad, se invisibiliza a las personas que contintian habitando el dolor en la perimenopausia
y postmenopausia, privandolas de diagnosticos y tratamientos adecuados por prejuicios de edad y
género. Por tanto, y como reivindican las autoras, resulta urgente adoptar una perspectiva de curso
de vida completo que reconozca la persistencia de la enfermedad mas alla de los ciclos
reproductivos. Heather Guidone (2020) advierte que, el encuadre de la endometriosis como una
patologia estrictamente menstrual, es una forma de reduccionismo biolégico, ignorando que la
enfermedad puede habitar cuerpos sin ttero o en etapas vitales sin menses, habiéndose documentado
casos incluso en la etapa fetal o postmenopausica. Al desvincular la patologia de la exclusividad del
sangrado ciclico, se abre paso a una comprension de la enfermedad que desborda los marcos
normativos tradicionales. Ademas, esta invisibilidad se agrava al aplicar una lente interseccional, ya
que la literatura médica clasica categoriza la endometriosis como una enfermedad de mujeres
cisgénero, excluyendo y patologizando a los cuerpos disidentes. Ellis y colaboradoras (2025) sefialan
que los pacientes LGBTQIA+ se enfrentan a procesos de misgendering regidos por un «modelo
médico hegemoénico» (Menéndez, 2020) androcéntrico que ignora las necesidades de hombres trans
y personas no binarias. Asimismo, desde los Feminist Disability Studies, Jones (2016) reclama que la
endometriosis sea reconocida como una discapacidad politica, desplazando el foco de la «cura»
hacia la necesidad de acomodaciones sociales y laborales para el dolor crénico. Este giro es
fundamental para denunciar que el sistema sanitario actual esta disefiado bajo el «paradigma de la
curacion» (Lafuente en Pié Balaguer, 2019); una légica que tiende a inhibirse ante padecimientos
crénicos, multicausales o «no medicalizables» que no encajan en el «modelo tecnocratico cientifico»
(Martinez Mesa, 2021). Este modelo se fundamenta en la primacia de la técnica sobre el relato,
donde el malestar solo adquiere estatus de realidad si es visible mediante la tecnologia o si el sujeto
logra «sufrir en cédigo» (CIE-10) (Dumit en Masana, 2016: 183). Bajo esta mirada, se opera una
deshumanizacién que reduce el cuerpo a una «maquina que falla» y al profesional a un técnico
encargado de su reparacion. En el contexto especifico de Catalunia, estudios basados en registros de
atencion primaria sitdan la prevalencia diagnostica en un 1,24% para el afio 2018, con una edad
media al diagnoéstico de 37 anos (Medina-Perucha et al., 2022). No obstante, estas cifras oficiales
reflejan Gnicamente los casos que han logrado entrar en el registro clinico, existiendo un consenso
cientifico sobre un infradiagnéstico sistematico y un retraso medio en la obtencion de la etiqueta
diagnoéstica que oscila entre los 7 y 10 afos. Este vacio se debe, en gran medida, a que la



investigacion histéricamente se ha centrado exclusivamente en factores hormonales y mecanicos,
como la teoria de la menstruacion retréograda, dejando en un segundo plano los mecanismos
sistémicos de la enfermedad (Wadman, 2025; Blanco et al., 2025). Sin embargo, en los tltimos afios
se ha propuesto un cambio de paradigma al vincular la endometriosis con la autoinmunidad y la
disfunciéon del sistema inmunitario innato. Como apuntan Blanco y colaboradoras (2025) la
endometriosis presenta mecanismos biolégicos compartidos con enfermedades autoinmunes —
como el lupus eritematoso o la artritis reumatoide— sugiriendo que la inflamacion sistémica y la
disfunciéon mitocondrial preceden y permiten el establecimiento de las lesiones. Por su parte,
Wadman (2025) destaca el papel critico de los neutrofilos en el fluido menstrual: en lugar de eliminar
el tejido ectopico, estas células inmunitarias parecen facilitar su supervivencia mediante la secrecion
de factores de crecimiento vascular (VEGF) y la creacion de «trampas extracelulares» que ofrecen
un soporte fisico para que las lesiones echen raices en el peritoneo. Este enfoque inmunologico no
solo ayuda a explicar por qué los tratamientos hormonales son a menudo ineficaces, sino que
posiciona la endometriosis como una enfermedad sistémica que desborda el aparato sexo-hormo-

reproductivo?.

2.2. Ianerarios de intervencién: Entre la cronicidad v la l6gica extractiva

La literatura cientifica y etnografica coincide en que, ante la ausencia de una cura definitiva para la
endometriosis, el sistema biomédico se articula en torno a dos ejes principales de intervencion: la
terapia hormonal y la cirugia laparoscopica (Langmann, et al.,2025; Blanco et al., 2025, Seear,
2009). No obstante, diversas autoras denuncian que estos tratamientos se inscriben en una logica
de control que prioriza la capacidad reproductiva sobre el alivio del dolor y la calidad de vida (Jones,
2016; Medel Menares, 2023). Tal y como sefiala Jones (2016), el abordaje clinico suele consistir en
regular o suprimir la menstruacién mediante anticonceptivos o farmacos que inducen estados de
pseudo-embarazo o pseudo-menopausia, una estrategia que no busca sanar la afeccion, sino forzar
al cuerpo a un estado de latencia biolégica que a menudo resulta ineficaz para eliminar el dolor
crénico. Por otro lado, la cirugia, considerada el «estandar de oro» para el diagnostico y tratamiento
(Blanco et al., 2025; Medel Menares, 2023), se revela como una solucién precaria, ya que estudios
indican que hasta un 30% de las pacientes experimentan recurrencia del dolor apenas un afo
después de la intervencion (Blanco et al., 2025; Wadman, 2025; Karp & Stratton, 2023). Relatos
recogidos en informes como el de Medina-Perucha y colaboradoras (2023) y Medel Menares (2023)
muestran que las mujeres a menudo se ven empujadas a cirugias sucesivas donde se extirpan
6rganos —ovarios, trompas, tero—, sin una explicacion clara sobre las consecuencias a largo plazo
en su identidad y salud integral. En este contexto, el tratamiento biomédico se constituye como una
promesa vacia de normalidad biolégica que, lejos de ofrecer bienestar, cronifica la incertidumbre y
desplaza a muchas personas con utero hacia el uso de Medicinas Alternativas y Complementarias
(MAC) (Perdiguero en Masana, 2016:186) en un acto de soberania para recuperar el control sobre
SUS CUETPOs.

2.3. El Modelo Médico Hegemonico vy el Tridngulo de la Aflicciéon

La construcciéon social de la endometriosis se inscribe en lo que Eduardo Menéndez (2020)
denomina el Modelo Médico Hegemoénico (MMH): un conjunto de saberes y teorias generados por

3 Uso el término «brganos sexo-hormo-reproductivos» para subrayar como el lenguaje médico y social
tradicional tiende a asociar estos 6érganos exclusivamente con una funcién reproductiva, lo cual perpetia la
division sexual del trabajo y refuerza normatividades cisheteropatriarcales que invisibilizan otras realidades
fisiolégicas y de identidad, asi como elimina las funciones hormonales y sexuales del érgano.



la medicina cientifica que, desde fines del siglo XVIII, ha subordinado otras formas de atencion.
Este modelo se caracteriza por un biologicismo radical que, segun Martinez-Hernaez (2008), se
sostiene sobre el «triangulo de la aflicciéon». En esta estructura, la biomedicina prioriza
exclusivamente la disease —la entidad patologica o alteracién anatomica objetivable—, marginando
sistematicamente la /lness —la experiencia subjetiva del dolor y la biografia del sujeto— vy la sickness
—la dimension politica y social de la enfermedad—. Esta fragmentacién ontologica convierte la
salud en una mercancia y al paciente en un consumidor pasivo, despojandolo de su autoridad
biografica, estableciéndose asi una relacion «auctoritas médica» (Perdiguero & Comelles, 2020:27):
un vinculo jerarquico entre el médico-maestro y el paciente-discipulo donde el saber encarnado de
la afectada es desautorizado y reducido a un epifenomeno fisiol6gico. En este marco, la gobernanza
reproductiva actia como el brazo ejecutor del biopoder, utilizando controles legislativos y
protocolos clinicos para moldear las subjetividades. Como advierte Menéndez (2020), esta asimetria
no solo normaliza el dolor, sino que culpabiliza al cuerpo vulnerable por su falta de «normalidad»
o productividad.

2.4. La construccion social de la endometriosis: estigma, tabu v «epidemia moderna»

Diversas autoras coinciden en que la endometriosis esta indisolublemente ligada a los discursos
socioculturales sobre la menstruacion. Kate Seear (2014) define esta patologia como una «epidemia
moderna» que, a pesar de su escala global, arrastra una profunda invisibilidad politica y un historial
de quejas desestimadas por la biomedicina. Siguiendo a Medel Menares (2023) y Valls Llobet
(2020), esta situaciéon responde a una logica androcéntrica que ha propiciado una consideraciéon
desigual de los cuerpos feminizados. Bajo este orden, Medel Menares argumenta que se ha
construido un imaginario del «femenino sufriente» que asume que su cuerpo esta disefiado para el
sacrificio y el dolor naturalizado. En este contexto, el silenciamiento de los procesos ciclicos opera
como un «estigma identitario» (Goffman, 2006) que reduce al sujeto a una condicién contaminada
o en falta. Al posicionarse el sangrado como un «atributo desacreditable» (Seear, 2009), se impone
lo que Young (en Johnston-Robledo y Chrisler, 2020) denomina el «cléset menstrual». Habitar este
espacio de reclusion implica el cumplimiento de una estricta «etiqueta menstrual» (Laws en
Persdotter, 2020) basada en el ocultamiento estratégico y el uso de eufemismos para evitar sanciones
sociales, criticas o el ridiculo. Este caracter infame del fluido, que perturba el orden establecido,
condena a las afectadas a vivir su experiencia en la mas absoluta reclusion de la esfera privada.
Heather Guidone (2020) sostiene que el discurso médico actual sobre la endometriosis sigue
encantado por la mitologia masculina del cuerpo sangrante* y donde la antigua categoria de histeria
no ha desaparecido, sino que ha mutado en etiquetas contemporaneas como la somatizacion,
permitiendo que el dolor de los cuerpos feminizados siga siendo invalidado y psiquiatrizado. Esta
cultura de la desinformacion y el shaming menstrual opera como un mecanismo de expropiacion del
saber corpoéreo: al no proporcionar herramientas de alfabetizacién corporal, el sistema desposee a
las personas de la autoridad para diferenciar entre un proceso fisioldgico sano y uno patologico.
Esta desconexion forzada con el propio cuerpo perpetta un silencio que Guidone (2020) sitGa en la
base del retraso diagnostico. En este sentido, resulta imperativo denunciar que el sistema sanitario

a menudo ignora la necesidad de una anamnesis menstrual completa; un historial detallado que,

*Aunque en este apartado se utiliza el término «sangrante» o «sangre menstrual» para dialogar con la
terminologia de Guidone (2020) y Seear (2009), se asume que el concepto mas preciso es el de flujo o efluente
menstrual. Como sefiala Wadman (2025), este fluido posee una composicion biolégica distinta a la sangre venosa
o periférica y se compone de una mezcla de secreciones vaginales y, fundamentalmente, restos de tejido
endometrial desprendido en la fase ltea del ciclo menstrual.
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como advierte la autora, constituye un componente clave para una evaluacion de salud integral y
una variable critica en la investigacion de la enfermedad. Ignorar el relato del fluido menstrual
supone tirar —literalmente—por el vater una informacioén clinica que podria resultar indispensable
para la deteccion temprana, ademas de para agenciarnos de nuestro capital menstrual.
Complementando esta vision, Guillo Arakistain (2013) propone entender la corporalidad
menstruante como un cuerpo politico-feminista; bajo este enfoque, la autora analiza las politicas de
la menstruacién como procesos de significaciéon y administracion del ciclo llevados a cabo por
instituciones médicas, religiosas y econémicas para controlar el cuerpo y la salud. Segun la autora,
la sobrerrepresentacion de la menstruacion como el eje que define «ser mujer» refuerza la rigidez
de los esquemas biomédicos biologicistas, invisibilizando a quienes no encajan en esta norma y
convirtiendo el ciclo en un terreno de discusion y negociacion del poder. Asi, la endometriosis no es
solo un padecimiento individual, sino el escenario donde se acthan y contestan las relaciones de
poder desde lo corporal, situando la menstruacién como un espacio de creatividad y resistencia
frente a la cultura cientifica hegemonica. Esta violencia institucional se manifiesta también en la
falta de normas objetivas para interpretar el malestar; tal como describe Lina Masana (2016), el
sistema sanitario suele presuponer la salud basandose en el ideal social de belleza y apariencia; de
ahi surge el recurrente comentario «pues tienes buena cara», que invisibiliza el dolor interno. Esta
deslegitimacion desplaza la queja hacia la psicologizacion o la sospecha de «invencion»,
produciendo lo que la autora denomina un sufrimiento moral: el tormento derivado de que el
entorno no crea en la realidad del dolor experimentado. Finalmente, la literatura subraya que el
acto del diagnostico adquiere una dimensiéon que trasciende lo clinico. Para Mantilla Salazar (2025)
y Masana (2016), la etiqueta diagnostica funciona como el principal recurso para recuperar la
credibilidad social y laboral. De este modo, el diagnostico actiia como una —posible— herramienta
politica para revertir la violencia institucional recibida y comenzar a reparar una autoestima que
ha sido sistematicamente mutilada por anos de descrédito, psicologizacion e infantilizacion.
Siguiendo el estudio de Ballard y colaboradoras (en Medel Menares, 2023:), a pesar del retraso
diagnostico, la recepcion que las mujeres hacen de éste suele ser positiva, manifestando una
sensacion de alivio y legitimacién al confirmar que sus sintomas son genuinos y descartando que se
«estuvieran volviendo locas» (en Medel Menares, 2023:9). Poner nombre a la enfermedad se
traduce en un sentimiento de liberaciéon y empoderamiento que —suele—reemplazar el miedo y
las dudas, proporcionando a las afectadas un lenguaje con el que explicar sus experiencias y
otorgandoles acceso a servicios de apoyo. No obstante, esta catarsis no es definitiva ni diluye el
hecho de habitar una realidad profundamente estigmatizada, invisible y desconocida en el
imaginario popular. Como advierte Denny (en Medel Menares, 2023:10) la persistencia de la
incertidumbre diagnoéstica se alarga incluso tras la confirmaciéon de la patologia debido a la
fluctuacion de los sintomas, la ambigiiedad de los enfoques terapéuticos y, la preocupacion por la
fertilidad cuando hay deseo reproductivo. En definitiva, el diagnoéstico como «ritual de paso», (Van
Gennep, 2008) ofrece a la afectada la posibilidad de atravesar el umbral del desamparo individual
y el vacio de sentido hacia una identidad de conocimiento legitima, aunque esta siga habitando las
tensiones propias de una enfermedad croénica, sistémica, incurable, invisibilizada y profundamente

maltratada.

2.5. Gobernanza reproductiva, itinerarios terapéuticos v estrategias de sensibilizacioén en Catalufia

En el contexto especifico de Cataluna, Mantilla Salazar (2025) identifica dos mecanismos
fundamentales de gobernanza que rigen los itinerarios de las pacientes: la normalizacion del dolor

menstrual y la invisibilizacion de la experiencia subjetiva. Esta gobernanza se materializa en lo que
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la autora define como la objetivacion de la experiencia a través de la mediacion tecnologica. En el
encuentro clinico, el testimonio del dolor es desplazado por la hegemonia de la imagen; si la
endometriosis no es visible en una ecografia intravaginal, una resonancia magnética u otra prueba
diagnostica’, el malestar se deslegitima o se deriva hacia la psiquiatrizaciéon. Como consecuencia,
estos cuerpos quedan atrapados en un limbo de sospecha que erosiona su confianza intelectual y
demora el diagnostico una media de ocho a diez afios. Ademas, y como afirma la autora, a pesar de
que Catalufia cuenta con el Model d’Atencié a I’Endometriost (2018) para visibilizar la enfermedad, la
practica etnografica y los informes participativos como el de «les ferides sin el que et queda a dins»
(Medina-Perucha et al., 2023) revelan que estos protocolos a menudo no se aplican en la atencién
primaria. Este escenario se vuelve atin mas complejo tras la aprobacion de la Ley Organica 1/2023,
que reconoce el derecho a la baja por menstruacion incapacitante, pero exige, paraddjicamente, un
diagnostico previo que el propio sistema dificulta obtener. Frente al silenciamiento sistémico, han
emergido iniciativas que buscan intervenir en la raiz socio-cultural del retraso diagnostico: la
normalizaciéon del dolor y la estigmatizacién del cuerpo menstruante. En este ambito destaca el
proyecto de ciencia ciudadana ENDO-HIT (Vall d'Hebron Institut de Recerca, 2024), liderado por
el VHIR en colaboracién con la asociacion Endo&Cat y la agencia Eduscopi; sus resultados,
presentados en el II Congreso de Género y Comunicaciéon de la Ciencia (2024), subrayan la
urgencia de desnaturalizar la «regla dolorosa» en las aulas mediante la co-creacion pedagogica con
el alumnado. Complementariamente, el activismo ha transitado hacia una profesionalizacion del
saber menstrual; la Asociacion de Cultura Menstrual (La vida en rojo), a través de su Guia de Activismo
Menstrual (Ackermann Barreiro, s. f.) y la obra colectiva Educacién menstrual (Ackermann Barreiro,
2026), propone el activismo como un acto colectivo para cambiar estructuras de pensamiento
mediante la visibilizacion de sintomas y necesidades en espacios publicos e institucionales. Este giro
ha alcanzado el ambito académico formal, como evidencia la creaciéon del Diploma de Experto en
Educacion Menstrual en la Facultad de Educacion de la UB (Universitat de Barcelona, s. f.),
consolidando un marco tedrico-practico que desborda el reduccionismo biologico. La celebracion
de las I Jornadas de Educacion Menstrual (Universitat de Barcelona, 2026) marca un hito en la
institucionalizacién de estas contra-pedagogias, validando la educacién menstrual no solo como un
recurso sanitario, sino como una herramienta de soberania sanitaria y justicia social necesaria para

transformar el primer contacto de los y las jovenes con su salud sexual y reproductiva.

2.6. Reflexion final: Los vacios del conocimiento v la urgencia de nuevos lenguajes

A pesar del transito hacia enfoques que integran la inmunidad sistémica y la gobernanza
reproductiva (Blanco et al., 2025; Mantilla Salazar, 2025), la literatura analizada revela cuatro
vacios criticos que fundamentan esta investigacién y proyectan la urgencia de futuras lineas de
indagaciéon. Primero, el sesgo de la edad fértil: ignorar la persistencia de la enfermedad en la
postmenopausia constituye una injusticia hermenéutica que despoja de recursos a estos cuerpos
(Langmann et al., 2025). Segundo, el medical Merry-go-round (Coox et al., 2003): la cirugia se ofrece
como solucién precaria pese a una recurrencia del dolor del 30%, operando una mutilacién

biografica. Tercero, la hegemonia de narrativas ptblicas que, bajo el velo de la concienciacion, re-

5> Cabe destacar que, en la actualidad, no existe una prueba tnica y no invasiva que capture la naturaleza
sistémica de la enfermedad. Aunque la laparoscopia con confirmacion histolégica persiste como el estandar de
oro, su caracter quirurgico posterga el diagnostico definitivo (Blanco et al., 2025; Guidone, 2020). Herramientas
como la ecografia o la resonancia magnética son tiles para nédulos profundos, pero presentan limitaciones para
visualizar lesiones superficiales o extrapélvicas, perpetuando el infradiagnoéstico. Investigaciones recientes
desarrollan alternativas mediante biomarcadores (miRNA en saliva y plasma, o marcadores inflamatorios en el
flujo menstrual) orientadas a una deteccion precoz que evite el actual peregrinaje quirtrgico.
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victimizan a través de la espectacularizaciéon del dolor. Cuarto, la «cis-normatividad clinica»: la
caracterizacion de la endometriosis exclusivamente como una «enfermedad de mujeres» invisibiliza
a hombres trans y personas no binarias, sometiéndoles a procesos de miusgendering y a una
«estratificacion gineco-obstétrica» que ignora sus necesidades especificas (Ellis et al., 2025; Brigidi,
2022). La confluencia de estos silencios evidencia una violencia estructural que fragmenta la
identidad segin la edad, la rentabilidad del cuerpo o la norma de género.
Frente a estas grietas, este trabajo sostiene que la superacion del estigma exige la emergencia de
nuevos lenguajes agenciales. Iniciativas de investigacion-accion como ENDO-HIT (VHIR, 2024) o
la educacion menstrual (Ackermann Barreiro, s. f.) representan el transito necesario hacia una
alfabetizacion corporal que dispute la autoridad del MMH (Menéndez, 2020). Esta urgencia politica
cristalizé durante una estancia de campo en el Ministerio de Sanidad el 20 de marzo de 2025. Alli,
rodeada de autoridades y compartieras, proyectaron el documental Below the Belt (Cohn, 2023).
Dirigido por Shannon Cohn —quien habité los sintomas durante 13 afos antes de su diagnostico—
se presenta como una obra de justicia social con una mision legislativa clara: denunciar que la falta
de diagnoéstico no es un error médico aislado, sino una decision politica consecuencia de la
desinversion econémica e investigativa. A través del seguimiento de cuatro pacientes en Estados
Unidos, el documental captura el contraste entre el acceso al poder y el calvario médico, mostrando
coémo incluso en los estratos mas influyentes, el cuerpo de la endometriosis es sistematicamente
desposeido de su credibilidad. Durante su proyeccion, recuerdo mirar a mi alrededor y ver a la sala
entera llorando, igual que yo, que lo hice desde el primer minuto al tltimo. Pero justo después, me
invadié un profundo sentimiento de rabia. Senti que aquello era una especie de «pornografia
emocional»: un enfoque sensacionalista y amarillista que, bajo una banda sonora lacrimoégena y
planos estratégicamente deliberados, ahondaba en el dolor como un espectaculo para el consumo
institucional. Entendi que este tipo de narrativas, aunque bienintencionadas, corren el riesgo de
transformarse en lo que Rita Segato (2018) denomina una pedagogia de la crueldad, dibujandonos
como simples victimas que solo alcanzan la «salvacién» mediante la cirugia o el embarazo. En ese
momento comprendi la urgencia de mi propuesta: el monoélogo satirico no es solo un formato de
devoluciéon, sino un contra-dispositivo o una contra-pedagogia de los vinculos. Frente a la
«pornografia del llanto» que humaniza la politica a través de la tragedia individualf, la satira opera
como una herramienta de restitucion epistémica que nos permite salir de la re-victimizacion.
Ademas, y como dice la antropologa Ruth Behar (1996), debemos buscar otras formas de escribir y
hacer antropologia. Y yo elegi el humor critico por una razén muy simple: porque ya hemos llorado
demasiado.

6 El documental, rodado en localizaciones clave como Utah, Nueva York y Washington D.C., cuenta con el
apoyo de figuras politicas como las senadoras Elizabeth Warren y Mitt Romney, y ha sido proyectado en el
Capitolio para presionar y demandar un aumento en la financiacién federal para la investigacion. La trama
cuenta con la historia de Emily Hatch Manwaring, nieta del senador republicano Orrin Hatch. Si bien su
historia se utiliza para «humanizar» el problema ante los legisladores, desde una perspectiva critica esta narrativa
opera como un blanqueamiento de la desigualdad estructural. El hecho de que se necesite el parentesco con el
poder para que una enfermedad sea escuchada refuerza la logica clientelar de la salud: la conclusion implicita es
que «si no tienes padrino, estas jodida». Esta mercantilizaciéon del sufrimiento para el consumo politico prioriza
la excepcidn del privilegio sobre la justicia sanitaria universal, convirtiendo la soberania del cuerpo en un bien de
acceso arbitrario.
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3. Marco teédrico

3.1. Ontologia del cuerpo: Del «Cuerpo-Maquina» al Ensamblaje Situado

Bajo el paradigma del capitalismo contemporaneo, el cuerpo ha sido sometido a un proceso
histérico de mecanizacion, cercamiento y atomizaciéon. Como denuncia Silvia Federici (2004, 2018,
2022) esta «bola de energia» que es Occidente’ (Godelier en Comas d’Argemir, 1998: 43) moldea
el cuerpo feminizado como una maquina de procreacion y fuerza de trabajo, expropiandolo de su
autonomia bajo la «moénada de Leibniz» (Federici, 2022:21): una entidad corporea estanca, sin
ventanas hacia lo comin. La endometriosis, al manifestarse —no tan solo— como un dolor que
interrumpe la productividad, sitta al cuerpo en el lugar de «maquina averiada»® que sabotea la
cadena de montaje extractivista. Cuando el cuerpo «falla» al no cumplir con los mandatos de
rendimiento laboral o reproductivo, el sistema responde con una mutilacién que es, a la vez, literal
—a través de cirugias— y simbdlica —mediante el silenciamiento de la experiencia—. En definitiva,
la biomedicina, al servicio del biocapitalismo y regida por un paradigma anatomoclinico (Martinez-
Hernaez, 2008) que prioriza la localizaciéon del mal en el érgano sobre la biografia del sujeto,
despoja a este de su autoridad biografica. Siguiendo a Rita Segato (2018), entiendo que esta
violencia institucional no es un error fortuito del sistema, sino parte de una pedagogia de la crueldad
que programa a los sujetos para la diseccion de lo vivo y la naturalizacién de la expropiacion de la
vida. Frente a esta segmentacién-mutilaciéon, propongo la categoria analitica del «cuerpo de la
endometriosis», un concepto que trasciende el binarismo mente-cuerpo y se constituye a través de
tres dimensiones fundamentales. La primera apela al concepto de mindfuld body (Scheper-Hughes &
Lock, 1987), el cual entiende el cuerpo como un nudo donde se articulan indisolublemente tres
dimensiones: la individual, la social y la politica. En esta investigacion, recalco que la dimension
politica no se agota en el control de la salud menstrual, pues considero que los cuerpos feminizados
han sido sometidos a un proceso de mecanizacién y medicalizacion sistematica de todos sus ciclos
vitales: menstruacion, parto — si se da— y menopausia. Definir la endometriosis tinicamente como
un trastorno menstrual es una forma de reduccionismo biopolitico, ya que, como demuestran los
testimonios y la evidencia clinica, la enfermedad puede persistir durante toda la vida. Este enfoque
permite desnaturalizar la enfermedad y entenderla como una experiencia situada que desborda lo
puramente organico y aflade una visiéon psicosocial al fenomeno de la endometriosis. La segunda se
construye bajo la performatividad que propone Butler (2002), la cual plantea que estos cuerpos no
son esencias biologicas preexistentes, sino que se constituyen mediante regimenes performativos
médicos y normativos. Dichos regimenes definen qué dolores son legitimos y cuales son ignorados
o patologizados como exagerados, moldeando la identidad del sujeto a través de la repeticion de
actos y discursos sancionados por la autoridad médica y social. Al ser una «enfermedad invisible»
(Massana,2016) que a menudo no muestra signos externos, el cuerpo se ve forzado a «performar»
una salud inexistente para encajar en los estandares de productividad y normalidad. La tercera
dimension conceptual hace referencia al cuerpo emergencia y ensamblaje clinico desde una
ontologia posthumanista, reconociendo que este cuerpo de la endometriosis esta co-constituido en
una ecologia de practicas y objetos materiales. Bajo esta premisa, recupero la propuesta de

7 Metafora que Godelier utiliza para describir a Occidente como un sistema articulado en torno a tres grandes
ejes —capitalismo, democracia parlamentaria y cristianismo— cuyas logicas e instituciones contribuyen a
legitimar formas concretas de organizacion social.

8 La «maquina averiada» sintetiza la critica a la mecanizacion laboral del cuerpo (Federici, 2022) y a la
desconfianza ginecologica que legitima su control (Osorio y Saulo, 2019). Bajo la «mirada médica» (Foucault en
Martinez-Hernéaez, 2008) que reduce el relato al «espacio de los rganos», se propone transitar del «Cuerpo-
Maquina» al «Cuerpo Entramado» soberano (Najmanovich, 2001)
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Annemarie Mol (2017) sobre el «cuerpo multiple», que desplaza el interés desde la enfermedad
como entidad biolégica estable hacia su escenificacion ontologica. En este enfoque, la enfermedad
no es un objeto estatico, sino un fenémeno que se materializa activamente a través de practicas
diversas que, a menudo, interfieren entre si, generando tensiones profundas cuando la realidad
producida por la tecnologia no logra coordinarse con la realidad producida por el dolor encarnado.
Para profundizar en este caracter de emergencia, incorporo el concepto de tra-accion de Karen
Barad (en Rydstrom, 2020), el cual propone que el sujeto, el sintoma y los dispositivos técnicos no
preexisten a su encuentro, sino que se configuran mutuamente en una relacion de interdependencia
radical. Asi, aplicando las premisas de Sarah Pink (2015) y Marti (2017) sobre la capacidad agencial
de los entornos materiales y sensoriales, se asume en esta investigacion que el espacio sanitario y sus
tecnologias —como el ecografo o el potro ginecolégico— ofrecen un contexto que opera como
agente politico, configurando activamente la pasividad o la intensidad del sufrimiento, penetrando
y modificando la vivencia corporal. Finalmente, esta investigacién rompe con la periferia de la piel
para proponer la nocién de «cuerpo-extenso» donde la endometriosis no se entiende como un
evento individual u organico, sino un fenémeno de intersubjetividad radical que se distribuye en
una red de afectos, cuidados y sostenes colectivos. Un cuerpo que integra incluso a quienes no
padecen la enfermedad organicamente, pero la habitan y significan a través del acompanamiento y
la interdependencia y es que como sefiala Marta Dillon, «ninguna biografia se escribe sola; los
cuerpos no son unos sin los otros» (2019:30) y esta investigacion resulta un ejemplo de ella, ya que
este cuerpo que escribe se reconoce como un receptor de historias, un altavoz para las vivencias que
otras pieles han depositado en ¢l. Para dotar de sustento politico a este tejido, recupero la propuesta
de Asun Pié sobre la urgencia de «procomunizar el cuerpo» (2019:43). Ante un sistema que ha
fiscalizado y mercantilizado el dolor, el procomun se constituye como un sistema autoorganizado
para la gestion «colectiva de la vulnerabilidad y la desmercantilizacion de los afectos y sufrimientos
cuerpo» (2019:43). Al reivindicar el singular —somos un cuerpo—, busco visibilizar un cuerpo
colectivo de la endometriosis que se niega a habitar el aislamiento de la moénada capitalista para
comenzar a re-componerse desde el lazo social. Citando a la autora: «recolonizar el cuerpo es volver
a contarlo desde otro lugar, (re)aprendiendo a afectarnos en comuan para construir comunidad y
encontrar otros espacios posibles para los cuidados colectivos» (Pi¢ Balaguer, 2019:43). Esta
apertura hacia lo comn exige, necesariamente, una des-cisgenerizacion de la patologia. Siguiendo
la intervencion tedrica de Klara Rydstrom (2020), quien afirma que el vinculo entre menstruacion
y feminidad es una construccion ontologica que excluye a las identidades disidentes, asumo que el
cuerpo de la endometriosis desborda la categoria biopolitica de mujer. Si la literatura clasica ha
invisibilizado a los hombres trans y personas no binarias bajo un modelo médico androcéntrico,
esta investigacién reconoce que la endometriosis es una realidad multiple. Al igual que los
menstruadores trans materializan la regla como un fenémeno ajeno a la «mwyeridad» (Rydstrom,
2020), el cuerpo de la endometriosis presenta una variabilidad identitaria; reconociendo que el dolor
y el sangrado no tienen un género predeterminado, sino que son inscripciones de poder que afectan
a una diversidad corpoérea. Asumo que este cuerpo colectivo es una emergencia ontologica en
constante construccion, una «escenificacion» (Mol, 2017) que se produce en la wntra-accién (Barad en
Rydstrom, 2020) entre nuestras pieles, los dispositivos médicos y las historias compartidas. Como se
advierte en el monologo que sirve de cierre y contra-dispositivo de esta investigacion (ver anexo 6)
este es un cuerpo conscientemente incompleto:

Asl que mi cuerpo es suyo, es vuestro, y a la inversa, es un cuerpo nuestro, un cuerpo colectivo,

cosido entre nosotras, remendando las heridas que otros dejaron y que atn nos hacen sangrar. Pero

este cuerpo no esta entero, faltan los cuerpos racializados, los cuerpos trans, los cuerpos que no
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quisieron o no pudieron contar. Y no quiero apropiarme de ellos. Solo abrir espacio, ofrecer piel.
Porque todavia me quedan poros vacios donde podrian anclarse historias. Aunque quizas nunca
lleguen, porque siempre habra historias silenciadas, cuerpos invisibles. Porque somos un cuerpo
incompleto, vulnerable, hecho de pedazos, pero somos un cuerpo. Y estamos aqui,
recomponiéndonos, respirando, y eso —tan solo eso— ya es rebeldia, es resistencia y es lucha.
Este acto de «ofrecer piel» para las historias de «otras-yo»? es lo que —quizas—transforme el
malestar individual en una «militancia gozosa» (Federici, 2022:181-185).

3.2. Biopolitica y Violencia Epistémica: La gestién de los cuerpos mutilados

Bajo el régimen biopolitico contemporaneo, la medicina no opera uUnicamente como una
herramienta de curacion, sino como un sistema de control social que vigila, clasifica y corrige los
cuerpos (Foucault, 2008). Como sefniala la antropologia médica critica, dicha institucion parte de un
imaginario hegemoénico que impone una manera concreta y valida de «ser cuerpo», utilizando al
varén cis-heterosexual como medida universal de salud (Vigo Mitjans, s. f.; Valls-Llobet, 2020),
sancionando toda aquella desviaciéon de la norma. El cuerpo de la endometriosis como falla y
desviacion, es etiquetado como anémalo bajo un «férceps antiemancipatorio» (Barrancos, 2019)
que intenta forzar a la persona a adaptarse a un medio hostil en lugar de cuestionar las condiciones
que agravan su enfermedad y tendiendo a la psiquiatrizaciéon del malestar. La vivencia de la
endometriosis esta atravesada por lo que Erving Goffman define como estigma: un atributo
«profundamente desacreditador» (2006:13) que reduce a la persona de un sujeto total a uno
contaminado o menospreciado. En este cuerpo, la estigmatizaciéon es doble y se fundamenta en lo
que Mary Douglas (1973) denomina el mantenimiento del orden social a través de la pureza ritual.
Segtin Douglas, la suciedad es «materia fuera de lugar» y el flujo menstrual —entendido no solo
como sangre, sino como un complejo desprendimiento de tejido endometrial y detritos— representa
una materia marginal que atraviesa las fronteras del cuerpo y los orificios de los que emana,
percibidos como puntos de vulnerabilidad y peligro, exigiendo que el cuerpo sea ritualizado u
ocultado bajo estrictas normas de higiene. El segundo proceso de estigmatizacion se visibiliza en el
imaginario de la vulva y el utero, los cuales dejan de ser 6rganos biolégicos para convertirse en
simbolos de una naturaleza salvaje que debe ser controlada. Como advierte Beteta:
La vulva y el Gtero encarnan, en el imaginario androcéntrico, la esencia castradora y destructiva |...]
Una vision esencialista de la feminidad que, ademas, acoge un simbolismo corporal que subraya la
impureza y peligrosidad de los limites del cuerpo, de los orificios que canalizan la contaminacién del
ser humano. (en Vigo Mitjans, s. £:19):
Bajo esta logica, la sexualidad se envuelve en un tabu asfixiante donde la vulva parece tener como
unica funcion legitima la de parir nuevos contribuyentes para sostener el Estado de bienestar. Al no
servir exclusivamente a la reproduccion o al placer falocéntrico, el cuerpo de la endometriosis es
sefialado como una maquinaria fallada y sus vulvas son relegadas al ocultismo simbolico,

reactivando el «crimen de fornicaciéon» (Noonan en Federici, 2004), donde cualquier sexualidad!?

9 El concepto de «otras-yo» remite aqui al giro antropologico del yo-ti propuesto por Asun Pié Balaguer (2019),
el cual desplaza la ficcion neoliberal de la autosuficiencia hacia una ontologia relacional fundamentada en la
interdependencia. Segin la autora, aceptar que el cuerpo no se posee en su totalidad, sino que se construye
socialmente en la relaciéon con el otro, permite habitar los «vacios de unos y de otros, propios y ajenos, como un
acto politico de resistencia (2019:60). Bajo esta premisa, la vulnerabilidad deja de ser un fallo individual para
entenderse como una condicién ontolégica constante —«vulnerables lo somos siempre y heridos solo en
ocasiones»— que invita a pensar al otro como un «hogar donde descansar» (2019:60).

10 Al hablar de sexualidad en esta investigacion, lo hago «en mayusculas», refiriéndome a la relacion erética-
afectiva que una tiene consigo misma, asi como con Ixs demas, trascendiendo la mera practica coital. Es
imperante sefialar que, para los cuerpos de la endometriosis, el impedimento al placer a menudo no reside
unicamente en la penetracion, sino en el orgasmo o la excitacién misma, ya que las contracciones musculares
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o corporalidad que desborde los mandatos de productividad y procreacion es tildada de pecaminosa
o abyecta, perpetuando un rigido mandato de cis-heteronormatividad. La endometriosis, al
sabotear esta «funcion social», sittia al cuerpo en un espacio de abyeccion y sospecha moral. Para
nombrar el dafio que sufren los cuerpos de la endometriosis al ser silenciados, recupero la teoria de
la «injusticia epistémica» de Miranda Fricker (2017). Esta violencia, que lesiona a la persona en su
condicion de sujeto de conocimiento, se despliega en dos dimensiones criticas: por una parte, la
injusticia testimonial y por otra, la injusticia hermenéutica. En la practica clinica, esto se materializa
en frases como «es normal que te duela» o «tienes buena cara para estar enferma», herramientas
de deslegitimacion que erosionan la propia percepcion sensorial y confianza intelectual. Ademas, al
ser la endometriosis una enfermedad histéricamente invisibilizada y poco investigada, muchas
personas transitan un estado liminal de entre 7 y 10 afios antes de obtener un diagnoéstico. Sin esta
categoria diagnostica, el cuerpo habita un vacio de sentido donde no puede comunicar su malestar
de forma legitima, agravando el aislamiento y la vulnerabilidad institucional. Siguiendo a Brigidi y
colaboradoras (2023), la Violencia Gineco-Obstétrica (VGO) se define como una forma de violencia
estructural, simbélica y de género que puede experimentarse a lo largo de todo el ciclo vital sexual
y reproductivo de los cuerpos feminizados. En el contexto de la endometriosis, esta violencia se
instala en la cotidianidad de las consultas y quiréfanos, manifestandose a través de un trato
deshumanizado, infantilizado y ninguneado. Esta desposesion de la agencia se materializa en lo que
se denomina el «robo tecnocratico» (Brigidi et al, 2023:36) de la capacidad de decision. Este se hace
patente en la practica de exploraciones por vias internas carentes de protocolos de cuidado o
ejecutadas con violencia, asi como en la realizaciéon de intervenciones dolorosas sin anestesia o sin
el uso de farmacos paliativos adecuados. La mutilacion literal alcanza su punto maximo cuando se
practican histerectomias o extirpaciones de 6rganos que divergen del plan quirargico inicialmente
consensuado, asumiendo que el valor del cuerpo reside exclusivamente en una funcionalidad
reproductiva que, al considerarse agotada o averiada, justifica la intervencion unilateral del experto,
asi como la pérdida de soberania sanitaria y epistemolégica de quienes habitan el dolor. Como
conclusion de este eje, resulta imperativo comprender la magnitud de esta mutilacion simbélica a
través del concepto de «sistemas de opresion entrelazados» de Bell Hooks integrado por Silvia
Federici (2022:28) para explicar como las jerarquias racializadas, sexuales y de clase se funden en la
materialidad corporea. El cuerpo de la endometriosis funciona como un nodo donde convergen
diferentes violencias, cinco dimensiones interconectadas que operan como mecanismos de
mutilacion: la médica —que deslegitima el sintoma y la autonomia —, la social —que estigmatiza
el cuerpo sexual y menstrual—, la econémica —que extrae valor del cuerpo y penaliza la
fragilidad— la laboral —que perpettia el mandato de productividad— y la politica —que ignora
las necesidades de salud si no son rentables bajo una logica de mercado—. Esta violencia estructural
no afecta a todos los cuerpos por igual; se acrecienta en cuerpos trans o migrantes, donde opera una
«estratificaciéon gineco-obstétrica interseccional» (Brigidi, 2022) que decide qué vidas son
merecedoras de cuidado y cudles son tratadas como «desechos» o excedentes no rentables del
sistema. En estas identidades, el «fendmeno de la feminizacion de la pobreza» (Federici, 2004:32)
se manifiesta con especial crudeza: el capital no solo expropia la salud, sino que precariza la
existencia de quienes habitan «ciudadanias de baja intensidad» (Tajer, 2019), obligandoles a
gestionar su enfermedad en la absoluta indigencia o bajo el peso de una deuda constante.

involuntarias que esto conlleva pueden resultar severamente dolorosas, convirtiendo un espacio de gozo en una
fuente de malestar fisico.
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3.3. Fenomenologia v Geografias del Dolor

En la endometriosis, la distincién analitica entre dolor y sufrimiento propuesta por David Le Breton
(1999) se desvanece en la experiencia vivida, revelando que ambos son caras indisolubles de una
misma moneda. Si el dolor remite a la base neurofisiologica y el sufrimiento a su construcciéon moral
y cultural, en esta patologia el hecho biolégico nace ya impregnado de significados de desamparo e
invisibilidad. Como sostiene la teoria de Melzack y Wall (en Le Breton, 1999:16) el individuo no es
un receptor pasivo de estimulos; factores como el miedo, la fatiga y la contraccién —intrinsecos a
la cronicidad— abren los «portillos» sensoriales, intensificando la difusion del dolor hasta volverlo
una entidad absoluta. Esta inseparabilidad culmina en lo que el autor denomina «dolor total»: un
estado «donde el individuo ya no esta unido al mundo mas que por la irrupcion de su dolor; sus
sensaciones y sentimientos estan sumergidos en un sufrir que lo envuelve por completo» (1999:35).
Este «huracan de sufrimiento» (Le Breton, 1999:199) absorbe toda la existencia, situando a la
persona en un «afuera simbolico» donde el lenguaje fracasa y el mundo desaparece tras la irrupcion
del sintoma. En la endometriosis, este dolor totalizador no es solo fisico, sino un sufrimiento moral
derivado de no ser creida, lo que provoca un desmantelamiento del ser y aniquila la soberania sobre
la propia vida, dejando a la paciente «acurrucada en su infierno» (Le Breton, 1999:36). Bajo esta
mirada, la enfermedad deja de ser un flujo sensorial para convertirse en una inmersiéon absoluta
donde el dolor inunda, sin tregua ni palabra, cada poro de la piel. Para complementar la vision
fenomenologica, se utiliza el concepto de emplacement (Howes en Pink, 2011). Esta perspectiva, que
amplia y repensa el paradigma del embodiment de Csordas (2002), propone que el cuerpo sintiente no
puede entenderse separado de los entornos materiales, sociales y sensoriales especificos en los que
se sitia. Bajo esta optica, el cuerpo de la endometriosis —asi como el dolor y la variedad
sintomatologica que lo atraviesa— no ocurre en un vacio biologico, sino que la experiencia del
padecimiento es co-constituida por un contexto sensorial que tiene la potencia de agravar o mitigar
el sufrimiento; un dolor emplazado en geografias cotidianas y clinicas que moldean la vivencia
corporal. Por un lado, emerge el ensamblaje clinico, donde objetos como el ecégrafo o el espéculo
vaginal operan como agentes politicos; este ultimo resulta un caso paradigmatico: un disefio que ha
permanecido inalterado durante 140 afios bajo una logica de I-Methodology (Rommes en Sanz, 2012)
que prioriza la vision del experto sobre la integridad de la paciente, imponiendo una
hiperobjetivacién y una pasividad forzada que pueden re-activar traumas previos o intensificar el
dolor, silenciando el relato del cuerpo mediante la «terquedad material» (Winner, 2008) del
dispositivo. Por otro lado, emergen las geografias de la cotidianidad, donde un elemento como la
cama puede ser tanto un refugio para el autocuidado como un escenario de aislamiento forzoso.
Pero la vivencia corporal de la endometriosis desborda el ambito privado para interpelar la
configuraciéon misma de lo urbano. Si, como sostiene David Harvey (2008), el «derecho a la ciudad»
no es solo el acceso individual a los recursos urbanos, sino el poder colectivo de cambiarnos a
nosotros mismos cambiando la ciudad, la salud debe ser entendida como un ejercicio de este
derecho coman. Sin embargo, el urbanismo tradicional invisibiliza los cuidados y penaliza a los
cuerpos que no se adaptan a ritmos acelerados, traduciéndose en una injusticia espacial y territorial:
la centralizaciéon de los recursos especializados —ubicados mayoritariamente en el area de
Barcelona— condena a quienes habitan las periferias o zonas rurales a un peregrinaje forzoso en
busca de asistencia. Frente a esta exclusion, recupero el concepto de «ciudad cuidadora» de Blanca
Valdivia (2018), que reivindica un diseio urbano centrado en la sostenibilidad de la vida, la
accesibilidad y el derecho al descanso, permitiendo que personas con dolor crénico dejen de ser
invisibles en el disefio del espacio urbano. Re-componerse implica, por tanto, el derecho a habitar
una ciudad que cure y no profundice en la herida; un entorno donde el cuidado —tal como defiende
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Comas d’Argemir (2014, 2019)— deje de ser una carga recluida en el silencio doméstico para
transformarse en una responsabilidad social y politica colectiva. Esta geografia de los cuidados
constituye el pilar fundamental para transitar hacia la soberania sanitaria que se desarrolla en el
siguiente eje: una apuesta por politizar la vulnerabilidad y remendar el tejido social desde la
interdependencia.

3.4.La Insurreccion de la Vulnerabilidad v la Soberania

Frente al mandato neoliberal de un sujeto autosuficiente y productivo, recupero la propuesta de
Asun Pié (2019) sobre la «insurreccion de la vulnerabilidad». El sistema biocapitalista impone lo
que la autora denomina una «ficciéon de invulnerabilidad»: el relato omnipotente de que la vida es
un camino individual y que los cuerpos deben ser maquinas resilientes capaces de soportar, superar
u olvidar su dolor en tiempo récord para volver al mercado laboral y a lo que se entiende como una
vida funcional. En esta investigacion, sostengo que la endometriosis rompe esta ficcion. Politizar el
malestar implica reconocer que la fragilidad, como afirma Pi¢ Balaguer, «no es un fallo individual,
sino un atributo constitutivo de lo humano» (2019:18) que debe ocupar el centro de la escena
publica en un acto de democracia radical que subvierta la necropolitica que deja morir o invisibiliza
a los cuerpos «no rentables». La respuesta politica a la expropiacion de la salud es la soberania
sanitaria; siguiendo a Dora Barrancos (2019), propongo concebir la salud no como la mera ausencia
de lesiones, sino como un estatuto libertario: un estado indisociable del derecho inalienable a decidir
sobre el propio cuerpo-territorio frente al «férceps antiemancipatorio» (Barrancos, 2019:19) de la
medicina patriarcal. Recuperando a Rita Segato (2018), este territorio corporal se entiende como
el espacio primario donde el patriarcado ejerce sus pedagogias de la crueldad, convirtiendo la salud
en un campo de disputa biopolitica que debemos reclamar. Pero esta soberania no se ejerce en
soledad, no es una practica de autonomia, sino de relacién, una practica que se ejerce dentro de la
colectividad y en espacios como el asociacionismo. Como afirma Marta Dillon (2019), el cuerpo es
el «primer territorio para el reclamo de soberania», pero «un cuerpo no es nada sin otro». Esta idea
se profundiza con lo que Asun Pié denomina el giro antropolégico del yo-ti (2019:61) una apuesta
por la interdependencia que reconoce al otro como un hogar donde descansar, rompiendo con la
ficci6n neoliberal de la autosuficiencia y el Do it yourself. Llegadas a este punto, reafirmo la necesidad
de habitar una corpo-geografia (Escobar Colmenares, 2022) colectiva que promueva el acto de
«patetizar: poner el cuerpo, dejar que arda, recuperar la memoria corporal e historizarla, para tener
la posibilidad de poetizar» (Escobar Colmenares, 2022:141) nuestras vivencias, o satirizarlas,
usando el humor como arma arrojadiza. En este cuerpo-territorio atravesado por las nuevas formas
de la guerra (Segato, 2023: 27), la endometriosis se revela como una «enfermedad politicamente
incorrecta» (Masana, 2016:188) donde su — supuesta— cronicidad y su dolor desbordado,
sabotean el mito de la productividad y la ficcién de invulnerabilidad que el capital exige.

3.5.Reflexi6on final: Hacia una ontologia de la re-composicidon

Alo largo de esta cartografia, se ha pretendido vislumbrar que «la violencia que no se ve es siempre
la sistémica» (Llevadot, 2022:98). Deambulamos en un «mundo de duenos» en pleno proceso de
«refeudalizacion del planeta» (Segato 2018;2023), donde como advierte Maria Mies, «la violencia
misma se transforma en la fuerza mas productiva» (en Federici, 2004:37): una potencia que
fragmenta nuestras identidades y extrae valor de nuestro malestar mediante la medicalizacion y el
disciplinamiento. Nuestro cuerpo «modelado y construido conforme a las exigencias y normativas
de la sociedad» (Bernard en Esteban, 2013:74) ha sido encorsetado por una légica androcéntrica
que a menudo nos deja sin respiracion. Pero frente a estas dinamicas de maltrato, propongo uno de
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los conceptos nucleares de la investigacion: re-componer(se). El uso deliberado del guion subraya
una distancia epistemologica y politica con la légica clinica tradicional. Inspirado en el precedente
de Esteban (2013) y Guill6 Arakistain (2013) y el uso de «in-corporar», se subraya que no se trata
de un término técnico para arreglar algo roto, sino de un proceso de inscripcion de la experiencia
en la carne y en la biografia colectiva. Entiendo pues este proceso como un ensamblaje de saberes
subalternos, encarnados y situados (Esteban, 2013; Haraway, 1995). Una suerte de cuerpo
Frankenstein: un tejido vivo suturado por las diferentes formas de violencia que el cuerpo de la
endometriosis recibe, pero que se niega a su mutilacién definitiva. Esta re-modelacion de la
subjetividad, nos permite reivindicar la sabiduria del cuerpo por encima de los codigos del sistema
y, en definitiva, el acto agencial de tejer los vinculos sociales como una forma de contra-pedagogia
(Segato, 2018): transformar el «dolor-mercancia» en un tejido relacional capaz de resistir a la
desensibilizacion biopolitica, validando el encuentro afectivo como un espacio de restitucion de
nuestra humanidad. Tras desbordar los limites del cuerpo-moénada (Federici, 2022) y denunciar el
forceps de un sistema que nos mutila, este marco teérico culmina en un acto de «desobediencia
capilar» (Segato, 2018): una insubordinaciéon que ocurre en los poros de lo cotidiano y que
encuentra en el monologo satirico su instrumento de ejecucion. Esta pieza no es solo una
performance, es una forma de nombrar nuestra realidad fuera de los moldes del higienismo médico,
un intento por romper la injusticia epistémica (Fricker, 2017) que, mediante la paradoja de la
invisibilidad-visibilidad (Masana, 2016), intenta borrar nuestro cuerpo. Hemos transitado desde la
concepcion de la maquina averiada hacia el cuerpo-ensamblaje de la endometriosis, reconociendo
que nuestras cicatrices no son fallos técnicos, sino inscripciones de una violencia sistémica que nos
atraviesa. Frente a la expropiaciéon de la salud, reclamamos el estatuto libertario de la soberania
sanitaria (Barrancos, 2019): el derecho inalienable a decidir sobre una corpo-geografia donde la
fragilidad no sea motivo de descarte, sino el motor de una insurrecciéon de la vulnerabilidad (Pié
Balaguer, 2019). Sin embargo, soy consciente de que ninguna abstraccion académica es capaz de
contener el desgarro de un cuerpo que tiembla. Por ello, este trabajo no pretende ser un punto final,
sino el latido de una antropologia comprometida que reconoce que mi cuerpo es vuestro, y a la
inversa, un cuerpo nuestro, un cuerpo colectivo, cosido entre nosotras para remendar las heridas

que otros dejaron y que atn nos hacen sangrar.
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4.Metodologia. La busqueda del encuentro afectivo

En coherencia con el giro epistemologico de este trabajo, la investigacién se inscribe en la
antropologia a partir de una misma o antropologia at home (Esteban, 2004) asumiendo mi
diagnoéstico como capital epistemologico y mi posicionamiento como observadora ultraparticipante
(Allué, 2013) incluso antes de iniciar formalmente esta investigaciéon. También me sitio como
observadora vulnerable (Behar, 1996), donde la investigacion deja de ser una recoleccion aséptica
y extractivista para transformarse en un encuentro afectivo (Calixto Rojas, 2022) que permite
transitar del malestar individual a la potencia politica colectiva. No obstante, es necesario precisar
que, st bien utilizo mi propia experiencia como cuerpo-archivo (Esteban, 2004) y fuente de
conocimiento, este trabajo no es una autoetnografia per se. Siguiendo el planteamiento de Esteban,
entiendo mi autorreflexiéon como un dispositivo de sensibilizaciéon y un «altavoz» para las vivencias
que otras colaboradoras han depositado en este estudio, por lo que el protagonismo analitico recae
en las narrativas colectivas y en los itinerarios corporales de dichas interlocutoras y compaineras,

actuando mi cuerpo como un receptor de historias y una pieza mas de este cuerpo Frankenstein.

4.1. Técnicas de produccion de datos: El ensamblaje multisituado

Esta investigacion se inici6 formalmente el 16 de diciembre de 2024, tras una tutoria inicial con
Elisenda Ardevol donde le presenté la propuesta y le pregunté sobre la posibilidad de crear una
parte performativa: el monologo satirico. Para cartografiar este «fenémeno social y humano total»!1,
he desplegado un ensamblaje metodologico de caracter multisituado, diseiado para captar las
diversas aristas de un problema que deshorda lo puramente ginecolégico.

4.1.1. Observacién participante (Total: 37 horas)

Se ha realizado una inmersion sistematica en espacios institucionales, asociativos y virtuales para
registrar las practicas y discursos del colectivo. La observacion se ha distribuido en:
e Espacios Institucionales (Detalle de actividades):

o Ministerio de Sanidad (8h): Reuniéon entre EndoSpain!2, Rosa Maria Lopez
(Coordinadora del Observatorio de Salud de Mujeres) y Maria Fernandez Garcia
(Subdirectora General de Calidad Asistencial) para debatir sobre politicas de salud
publica, seguida del visionado del documental Below the Belt (Cohn, 2023).

o Institut Recerca Vall d’Hebron (9h): Jornada dedicada a la endometriosis, centrada en
la presentacion de investigaciones —como el proyecto de ciencia ciudadana ENDO-
HIT (VHIR, 2024)—, el didlogo médico-paciente y la ejecucion de talleres de
sexualidad y autocuidado para afectadas.

o Universitat Blanquerna (2h): Participacién como «paciente» en un grupo focal
colaborativo con el equipo de investigacion GHenderS para la validacion al catalan de
la escala internacional EHP-30 (Endometriosis Health Profile).

11 Esta propuesta conjuga el «fenémeno social total» de Mauss (1991) —convergencia de dimensiones biologicas,
econémicas y politicas— con el «fendmeno humano total» de Morin (1981), apelando a la complejidad del ser
como unidad bio-psico-social indisoluble.

12 EndoSpain es la Federacion Espaiola de Asociaciones de Afectadas de Endometriosis, la cual agrupa a
multiples asociaciones regionales como Endo&Cat (Cataluiia). Su objetivo es coordinar campaiias estatales,
promover la investigacion con perspectiva de género y actuar como altavoz comin para mejorar el diagnostico
temprano y la calidad de vida de las afectadas en todo el Estado.
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e Espacios Comunitarios y Activistas: Asamblea de Endo&Cat!3, reuniones y encuentros de
afectadas (6h), Endomarch 2025 y 2026 (6.5h) y Biblioteca Francesca Bonne Maison donde se
present6 el informe y la exposicion de «Les ferides sin el que et queda a dins» (Medina-Perucha
et al., 2023) (1.5h).

e Espacios Virtuales: Encuentro virtual sobre inmunidad con el Doctor Coloma (2h) y
webinar Endometriosis y salud femenina: claves para mejorar tu equilibrio hormonal, energia y bienestar
diario (2horas) a cargo de diferentes profesionales sanitarios y organizado por Alba Barbero.

4.1.2. Entrevistas en profundidad (Total: 20.5 horas)

Concebidas como «itinerarios corporales» (Esteban, 2004), estas sesiones buscaron reconstruir las
biografias de las colaboradoras-compafieras desde la horizontalidad. Debido a la dispersion
geografica, se realizaron encuentros virtuales via Jitsi, asegurando el registro mediante una
estrategia de doble grabaciéon —audiovisual en la plataforma y audio externo de respaldo en
dispositivo movil— para prevenir fallos técnicos y facilitar la fidelidad de la transcripcion. Mas que
una técnica extractivista, se priorizé el encuentro afectivo (Calixto Rojas, 2022): un espacio de
reciprocidad donde las companieras —Mari (3h), Lorena (6h) y Berta (6h), incluyendo la red de
cuidado de esta tltima (3h)— decidieron utilizar sus nombres reales. Solo se emplea pseudénimo
para Malaquias, marido de Berta, como parte de su cuerpo-extenso. El proceso culminé el 10 de
abril de 2026 con una sesién de cierre de campo y validaciéon (1.5h) en la que Berta reviso la
codificacion de su relato a través de un documento colaborativo en Drive, asegurando que los

resultados respetaran su vision y garantizando su autoridad epistémical4.

4.1.3. Encuesta mixta La meva veu, la nostra realitat

Con el apoyo y la difusion de la asociacion Endo&cat a través de sus canales digitales, se diseno la
encuesta cualitativa/cuantitativa «La meva veu, la nostra realitaty (LMVLNR), que obtuvo 171
respuestas, de las cuales se analizan 165. En un ejercicio de transparencia y rigor, el disefio integro
de este instrumento y el formulario de preguntas planteadas pueden consultarse a través del enlace
directo (https://forms.gle/dO7rT6LbSVEhCaqr9) o mediante el codigo QR incluido en el Anexo

6.

4.1.4. Espacio de reflexién. Grupo Focal

A partir de los resultados de la encuesta La meva veu, la nostra realitat LMVLNR) se realizaron tres
espacios de reflexion — grupo focal— virtuales a través de la plataforma Jitsi de algo mas de una
hora cada uno, donde los datos actuaron como disparadores de la narrativa. Por criterios de
viabilidad temporal y para evitar una saturacion excesiva de datos, se analiza un tnico grupo focal
formado por 4 personas que decidieron utilizar nombres propios, asi como algtn otro dato. Para
facilitar la trazabilidad de los testimonios en el capitulo de analisis, las intervenciones procedentes
de esta técnica se identificaran con las siglas (GF=grupo focal) tras el nombre de la colaboradora.

13 Endo&cat es la asociacion de afectadas de endometriosis de Cataluna, véase aqui su pagina web:
https://endometriosiscatalunya.org/.

14Si bien mi desco inicial era realizar este proceso de validacion colaborativa con todas las colaboradoras para
fomentar una soberania narrativa total, las limitaciones temporales y materiales propias de un Trabajo de Final
de Grado imposibilitaron su ejecucion en la totalidad de los casos. Aun asi, la experiencia con Berta se erige
como una declaracién de intenciones — metodoloégicamente hablando— que aspiro a desarrollar en mi futuro
itinerario académico.
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4.1.5. Diario de campo

Finalmente, el proceso de investigacion ha sido registrado de manera sistematica en un diario de
campo digital — soportado en el dispositivo reMarkable— que, en palabras de Rosana Guber, resulta
una «ventana hacia afuera y hacia adentro» (2001:71). En ¢l se han registrado tres dimensiones:
e La trastienda etnografica: El diario recoge la produccién de datos, las condiciones,
emociones ¢ incidentes de los encuentros.
e Autoetnografia y memoria corporal: Como observadora ultraparticipante, he utilizado el
diario para volcar reflexiones, dolores y recuerdos sobre mi propio cuerpo enfermo.
e Analisis de la interaccion sensorial: El diario recoge las anotaciones tomadas durante y
después de las entrevistas virtuales.

4.2.1.a socializacion del trabajo v la validacién performativa

Esta investigacion se concibe como un proceso vivo que se nutre de la «socializacion del trabajo»
(Guill6 Arakistain, 2013:234). El germen de esta dimension performativa se sitia en una tutoria con
la profesora Elisenda Ardévol, en aquel encuentro, surgi6 la propuesta de «testear» el monologo
satirico antes de la finalizacién del trabajo para observar su funcionamiento como herramienta de
indagacioén. Aunque en aquel momento la idea me parecié una meta inalcanzable por criterios de
viabilidad temporal, el posterior impulso de mi director de TFG, Josep Marti, me permiti6
materializar este reto. De este modo, el 4 de noviembre de 2025, realicé una presentaciéon de los
resultados preliminares en la Semana de la Antropologia organizada por el Institut Catala
d’Antropologia (ICA) en Ca La Dona. Este ejercicio funcioné como un tastet o prueba piloto del
tercer objetivo especifico de este estudio: la devoluciéon performativa. Dicha intervencion permitio
validar las categorias analiticas y la eficacia del humor critico como disparador de narrativas,
integrando las resonancias, dudas y reacciones de la audiencia. Fruto de este didlogo constante con
el campo, el guion original fue reescrito parcialmente para integrar la densidad de las vivencias
recogidas durante el trabajo de campo intensivo, hasta plasmarse en la pieza definitiva del Anexo
6: 21 por qué tengo que aguantar? Narratwas rebeldes y cuerpos en re-composicion. De este modo, la devolucion

performativa deja de ser un cierre para convertirse en un registro etnografico que amalgama las

voces de las colaboradoras y la propia experiencia situada

4.3. Cuerpos con rostro: autoridad biografica vy materialidad carnal

Siguiendo la premisa de que ninguna biografia se escribe sola y que los cuerpos no son entidades
aisladas, este apartado presenta a las compaiieras que han hecho posible esta investigacion. Lejos
de ser tratadas como «objetos de experimentacién» o sujetos anénimos bajo el escrutinio clinico,
Mari, Lorena, Berta, Anna, Tania, Ana, Alba y Mireia se sitian aqui como agentes soberanas de
su propio relato. Al utilizar sus nombres reales y mostrar sus rostros, se pretende realizar un acto de
restitucion epistémica que combata el continuum de invisibilidad médica y social que a menudo
borra la identidad detras del sintoma. Sus vivencias se conciben como itinerarios corporales en
constante mutacion, donde el dolor se entrelaza con la resistencia y el humor. Si bien todas las voces
citadas nutren el analisis colectivo, el peso narrativo de la investigacion recae en los relatos de Mari,
Lorena y Berta, con quienes se realizaron los encuentros de mayor profundidad. En mi objetivo de
no «mutilar» sus relatos, y ante la imposibilidad de agotar la complejidad de sus trayectorias en el
cuerpo de este texto, se adjunta en ¢l Anexo 1: El cuerpo situado. Fichas biograficas, una sintesis de
sus hitos biograficos mas relevantes. Estos perfiles pretenden ponerles «rostro» a través de capturas
de nuestros encuentros virtuales, preservando la materialidad carnal de los registros frente a la
asepsia del dato académico tradicional
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5. Analisis. Cartografias de la Mutilaciéon y la Re-composicion.

Este analisis se despliega como una narrativa fenomenologica del cuerpo de la endometriosis en
Cataluna. A través de los relatos de Mari, Berta y Lorena, asi como las voces colectivas recogidas
en los eventos de observacion participante, la encuesta (=165) y el grupo focal, se explorara como
la pedagogia de la crueldad (Segato, 2018) se inscribe en cada poro de nuestra piel. Sin embargo,
esta cartografia no se limita a denunciar el desgarro; visibiliza también las estrategias de cuidado,
resistencia y autogestion que desplegamos frente a las multiples dimensiones de la violencia
estructural, un ejemplo quizas de lo que Federici (2022) categoriza como militancia gozosa: un acto
politico de ofrecer piel para las historias del otro-yo!5, transformando el malestar individual en una
potencia colectiva.

5.1. El Viaje Diagndstico: Del desamparo a la legiimaciéon

El diagnéstico de la endometriosis no constituye un punto de partida, sino la meta de una carrera
de fondo extenuante que dura, de media, entre 7 a 10 afios. Este vacio no es una deficiencia técnica
aislada, sino una forma de injusticia epistémica que nos mantiene en un estado liminal de sospecha
que deja una huella indeleble en nuestra salud. Los datos recogidos en la encuesta LM VLNR (Grafico
1) revelan la magnitud de esta mutilaciéon del tiempo vital y el desamparo institucional que la
sustenta. Al analizar los datos por grupos de edad, observamos una brecha generacional que parece
dividirnos en dos: por un lado, las veteranas, mujeres de mas de 40 anos en adelante que encarnamos
la época de silencio absoluto y normalizacién del dolor, donde el retraso diagnoéstico supera
frecuentemente la década, como el caso de Ana «a mi tardaron 30 afios en diagnosticarme de

Quants anys van passar entre els teus primers simptomes i el diagnostic d'endometriosi?
165 respuestas

@® Menys d'1 any
® 1-3anys
4-6 anys
® 7-10 anys
@ Més de 10 anys

Grdfico 1. Resultados encuesta “La meva vew, la nostra realitat”( n=165)

endometriosis y me lo diagnosticaron porque me tuvieron que abrir por una hemorragia» o el de
Mari «yo he estado 14 anos sin diagnostico». Por el otro lado, las jvenes, de menos de 30 afios,
presentan diagnosticos mucho mas rapidos, situandose en una media de 1 a 3 afios. Sin embargo,
esta celeridad encierra una trampa biopolitica: la privatizacion del diagnoéstico. La rapidez
diagnoéstica parece no responder a una mejora estructural de la sanidad publica, sino a un
desplazamiento hacia el sector privado por parte de quienes poseen el capital para costearlo. Como
vemos en el grafico 2 el 56,4% de la encuestadas, han recibido el diagnostico en la privada. Esta
realidad confirma lo que Federici define como la «institucionalidad de la precariedad» (2022:128):
el sistema puiblico, asfixiado por una saturacion estructural de recursos y una falta crénica de tiempo
para la escucha, se ve a menudo incapacitado para abordar la complejidad de los padecimientos
crénicos feminizados. Esta desatencion no responde necesariamente a un desinterés individual del

profesional, sino a una deficiente légica asistencial. En este escenario, la sanidad privada no emerge

15 Se hace alusion al giro antropologico del «yo-ti» propuesto por Asun Pié (2019) asi como la premisa de Marta
Dillon (2019) de que «ninguna biografia se escribe sola (2019:30).
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On vas rebre el diagnostic?
165 respuestas

@ Sanitat publica

@ Sanitat privada
Ambdues

@ Altra

Grdfico 2. Resultados encuesta “La meva veu, la nostra realitat” ( n=165)

como un espacio de mayor sensibilidad intrinseca, sino como un mercado donde se «paga el tiempo»
necesario para que el sintoma sea finalmente legitimado y los tiempos de espera acortados. Como
relata Berta, mientras la ptblica opera bajo la urgencia de una peivateria —donde el paciente es un
nuimero en una cadena de montaje—, la privada ofrece el «lujo» de una consulta de dos horas que
permite reconstruir una anamnesis mas compleja. Esta distinciéon no es meramente técnica, sino
que se traduce en una ecologia sensorial (Pink, 2015) disefiada para el bienestar o para la disciplina.
Frente a la frialdad, el ruido y la oscuridad de muchos Centros de Atenciéon Primaria (CAP) —
descritos por Mari como entornos intrinsecamente estresantes—, clertos centros privados se
configuran como «una casita» acogedora, con butacas para charlar y ambientes silenciosos que
buscan mitigar la alerta traumatica de nuestros cuerpos. En este ensamblaje clinico, el espacio deja
de ser un escenario neutro para convertirse en un agente activo: mientras el disefio de la publica
ignora la dimension emocional, la privada mercantiliza el confort. Para Berta, este contraste es vital
para desactivar la memoria corporal del dolor; al entrar en una sala de espera convencional, su
cuerpo reacciona con palpitaciones, sudor en las manos y nauseas, sintomas de un trauma que se
despierta antes de ver al médico. Asi, la re-composicién sensorial que ofrece la privada es, en
realidad, la compra de un entorno que no violente los sentidos, confirmando que, en el
biocapitalismo, la paz fisiologica y la asistibilidad se han convertido en un privilegio de clase.
Pero ja no només en endometriosis, sin6 que la tendéncia de la sanitat és aquesta. Que st tu, per sort,
pots pagar-te certs tractaments, no tens la mateixa qualitat de vida que la gent que no sen pot
permetre [...] I al final, és aquesta injusticia que tenim totes les pacients en endometriosi. Perque a
mi m'ha de costar diner que no se m’hagi diagnosticat abans? [...] Molts de diners mos gastem les
pacients al mes (...) Ja no només per arribar al diagnostic, sin6 per poder mantenir més o menys una
qualitat de vida normal. (Tania, fisioterapeuta, GF)
Pero ademas del sistema privado, el deseo y busqueda reproductiva, también pueden servirnos
como disparadores del diagnostico. Como se observa en el grafico 3, un 15,2% recibimos el
diagnostico a raiz de problemas de fertilidad, mientras que un 10,3% lo hicimos de forma parcial
por dicho motivo.

El diagnostic d'endometriosi es va produir arran de buscar embaras o tractar problemes de
fertilitat?
165 respuestas

®si
® No
Parcialment
@ Prefereixo no respondre

Grafico 3. Resultados encuesta “La meva vew, la nostra realitat” ( n=165)
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El caso de Berta resulta un ejemplo paradigmatico de este robo tecnocratico (Brigidi, et al., 2023:36)
de la atencion. Tras afios de normalizar un dolor que requeria varios enantyums al dia, solo fue
interpelada por la posibilidad de la endometriosis cuando decidié buscar un embarazo:
Fue a raiz de decidir con Malaquias que queriamos buscar el embarazo [...] alli fue cuando ella me
dijo: ';te has visitado alguna vez con una especialista en endometriosis?’. Yo decia: 'no, no me hace
falta porque a mi no me duele esto'... me tengo que enchufar 6 enantyums al dia durante una semana
cada mes, [...] pero como todo el mundo (Berta, 33 afos)

5.1.1. La menarquia v la pedagogia de la crueldad

Ese «como todo el mundo» de Berta funciona como el epitafio de la propia soberania corporal, un
proceso de habituacién sistémica que nos programa para desoir el grito de nuestro propio cuerpo
en favor de una vida funcional e hiperproductiva. Esta mutilacién biografica no ocurre de golpe,
sino que se infiltra en los capilares de la infancia desde la menarquia. En este umbral, atravesamos
el paso hacia la etiqueta y el cléset menstrual (Laws en Persdotter, 2020; Young en Johnston-
Robledo y Chrisler, 2020): un estricto c6digo de conducta basado en el ocultamiento de cualquier
signo visible del ser menstruante, un estado de autovigilancia y control corporal (Foucault, 2008)
para evitar el estigma de ser percibidas como «sucias» o encarnar el descrédito. El itinerario de esta
normalizacién se fragua, primero, en la intimidad del hogar, donde el dolor se hereda como un
destino biologico inevitable:
En mi casa el dolor de regla era normal [...] porque mi abuela tenia muchos dolores de regla, cuando
menstrué mi madre, el dolor era normal, igual que cuando menstrué mi hermana. Por lo tanto,
cuando yo empecé, todo era normal porque todas las mujeres de casa lo habian padecido [...] aunque
el recuerdo de mi primera vez fue una tortura porque yo pensaba: iesto tiene que pasar durante
todos los meses de mi vida? (Lorena, 44 anos)
Este legado familiar se encuentra con una injusticia testimonial (Fricker, 2017) en consulta, donde
nuestros relatos son despachados bajo la premisa: «existen mujeres un poquito mas sensibles» o la
sentencia, recogida de forma recurrente en mis notas de campo, de que «es normal que la regla
duela». Esta pedagogia del sacrificio y el femenino sufriente (Medel Menares, 2023) alcanza un tinte
casl profético cuando el dolor se justifica como una utilidad: «te esta preparando para los dolores
del parto», una especie de entrenamiento macabro que nos adoctrina para nuestra mision
reproductiva. Pero este cerco de silencio y ocultamiento también inunda la escuela:
No sé si fue viendo una serie o algo que salia una chica adolescente que en el instituto se manchaba el
pantalon. Y yo tuve que pagar la serie y decirle a Malaquias: “;tu eres consciente del espacio mental que
ocupaba este tema en la cabeza de todas tus compaiieras de instituto durante afios? Osea la sensacién de
estar en clase y tener siempre ese miedo, flojito pero constante, de... si me baja la regla ahora en medio
de clase y me mancho o... ;como digo que tengo que salir? [...] Pasamos por el instituto con este handicap,
con esa mochila que vosotros no llevais, cabrones. Un respeto. (Berta, 33 afios)
Tania recuerda que, aunque su malestar era evidente para todo el entorno escolar, nadie intervino:
«Jo me'n recordd que tot l'institut sabia quan jo tenia la regla perque me n'anava de clase [...] 1 ningi
va a anar més enlla». Esta ceguera institucional no es pasiva; a menudo es activamente punitiva:
Quien me diga que esto no traumatiza a una nifla... Estaba haciendo un examen. Octavo de EGB.
Me baja la regla y se me descompone el estbmago, con lo cual necesito urgentemente salir al lavabo.
Le digo a la maestra “me estd pasando esto y necesito salir de clase e ir al lavabo” y me dices “pues
no te vas a ir. Si te vas este examen queda suspendido” un examen de aquellos largos de dos horas y
media. En ese momento tu tampoco sabes exponer tus argumentos y ponerte fuerte (alza el tono de
voz). ;Cual fue mi Gnica solucién? Cagarme encima. Acabar el examen cagado. Tendria 15-16 anos.
Y me tuve que ir a mi casa con el pantalén lleno de caca [...] estas cosas, aunque seas una luchadora
te acaban marcando, esto no se olvida (Lorena, 44 afios)
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Estas escenas de sufrimiento moral (Masana, 2016) abren una herida que nos ensena que la
productividad esta por encima de la integridad fisica y el bienestar. Esta logica de la eficiencia se
traslada al ambito laboral, donde el cuerpo menstrual es leido bajo mitos androcéntricos de
impureza y peligrosidad (Douglas, 1973), como ilustra la anécdota de Lorena en sus practicas
laborales, donde el dueno no permitia la entrada de cuerpos menstruantes al area de microchips
por creer que los «desprogramaban». En este escenario, lo que Persdotter (2020) define como
monstruacion (menstrual monstering) —el proceso de posicionar al sujeto que menstrda como un ser
animalesco e incompatible con la racionalidad productiva— opera como un atributo
profundamente desacreditador (Goffman, 2006) que justifica nuestra exclusion de los espacios de
saber y poder. A esta estigmatizaciéon externa se suma la violencia lateral entre pares: «yo también
tengo la regla y no descuido mi trabajo». Bajo esta presion, las compaiieras actian como agentes
de la ficcion de invulnerabilidad (Pi¢, 2019), castigando la fragilidad ajena para validar su propia
identidad como sujetos productivos. En este acto, el cuerpo con endometriosis es forzado a
performar una salud inexistente para no ser expulsado del engranaje laboral. Sin embargo, esta
normalizacion del dolor y la violencia social también infectan nuestros espacios de ocio:
Planeamos con un grupo 4 amigas una salida a la Isla Fantasia con tal mala suerte que llego y a los
10 minutos me viene la regla ;qué hace la Lorena? se encierra en el lavabo. Pasa media hora, pasa
una hora, pasa hora y media...y que yo no puedo salir del lavabo, que no me puedo mover, es que
me duele muchisimo, es que estoy doblada del dolor. Es que estoy vomitando, es que estoy con
diarrea... es que lo estoy pasando fatal y claro, mis amigas seguian disfrutando del parque acuatico y
dices ¢y porqué yo no puedo? |[...] pero es que los padres de una de mis amigas estaban y sabian que
yo estaba con ese problema, que me habia venido la regla. Y nadie se preocupaba, porque claro “solo
tenia la regla”. Llamé a mi madre, que tuvo que pedirle a un vecino que me fueran a recoger. En ese
momento no lo vives como tal porque tienes 14 afios, las adoras, son lo mas importante de tu
vida...pero ahora si es verdad que, pasando los aflos piensas “qué poca empatia tuvieron conmigo”,
ya no solo ellas, sino las personas adultas. (Lorena, 44 afios)
Estas huellas de abandono se graban en nuestra corpo-geografia (Escobar Colmenares, 2022:142),
convenciendo al cuerpo de que su desgarro es un grito irrelevante para el mundo. El éxito de esta
violencia se alcanza cuando la propia percepcion sensorial se fractura, como muestra el caso de
Mari, quien ante la pregunta de si le dolian los miomas de gran tamaiio recién detectados respondio
rotundamente que no, «;hasta qué punto se tiene normalizado el dolor para decir que no?». Esta
negacion no es falta de veracidad, sino la culminaciéon de un borramiento del yo. Esta invisibilidad
permea la anamnesis clinica, donde rara vez se indaga en la historia del dolor menstrual o sexual
como rutina médica (Karp y Stratton, 2023; Langmann et al., 2025), desperdiciando una
informacion vital para el diagnoéstico. En definitiva, la menarquia no funciona solo como un hito
biolégico, sino como un enclave de desposesion donde el retraso diagnostico es el resultado de
mecanismos de gobernanza que operan sobre nuestro cuerpo feminizado; un sistema que nos
entrena para habitar un cuerpo-moénada (Federici, 2022): una entidad estanca, atomizada y

orientada exclusivamente a la acumulacién de capital productivo o reproductivo.

5.1.2. El Limbo de la Sospecha: Del Medical Merry-go-round a la Autoridad de la Etiqueta

Este vacio en la anamnesis clinica y la normalizaciéon del malestar nos empujan al Medical Merry-go-
round (Cox et al., 2003): un peregrinaje extenuante de consulta en consulta donde la falta de una
evidencia tecnolégica inmediata se traduce en la deslegitimacion sistematica del sintoma. Esta
deriva y orfandad informativa se reflejan en los demoledores datos de nuestra encuesta (Grafico 4):
el 60,4% de nosotras consideramos que la formaciéon del personal sanitario sobre nuestra
enfermedad no es adecuada, frente a un 31,7% que creemos que lo es solo parcialmente. En el polo

27



opuesto, apenas un 6,1% logramos validar el conocimiento de los profesionales que nos han

atendido.

Consideres que la formacié del personal sanitari sobre 'endometriosi és adequada?
164 respuestas

@ si

® No
Parcialment

@ No ho sé

~

Grafico 4. Resultados encuesta “La meva veu, la nostra realitat” (n=165)

No sabien res... a part... Em deien que potser era que estaba deprimida, que per aixo estava com més
esgotada. Pero jo sabia que algo estava passant. No entenia com em deien que estaba bé st jo em
sentia malalta. I amb aixo he estat molt enfadada molt temps (Alba, infermera, GF).
Desencadena en un dia en concreto, yo era una persona muy activa fisicamente, me encantaba bailar.
Un dia me voy a dormir bien y al dia siguiente me quiero levantar y no puedo. Voy al médico y me
dice que tengo una gastroenteritis: “para tu casa con almax”. Pasan dos semanas y ese dolor sigue
ahi, y aumentando. Voy al médico y me dicen que me van a hacer pruebas, pero en 6 meses. Por
suerte yo tengo mutua y me fui a urgencias. ““I'enemos una duda st es digestivo o apéndice... también
observamos unos miomas que no tienen el tamariio ni la forma para causarte estos dolores, pero los
vamos a mirar”, lo que me lleva a estar ingresada dos semanas en el hospital haciéndome todo tipo
de pruebas y salir sin un diagnostico. En la misma mutua y después de estas dos semanas sigo yendo
al traumatélogo, digestivo, ginecéloga, nutricionista, todas las especialidades que te puedas llegar a
imaginar, sin que ninguno viera claro de dénde venia ese dolor que empezaba a limitarme la
deambulacién. Pero tuve suerte que me dieron un médico internista que iba recopilando toda la
informacion. Un dia me dice: “hay una enfermedad que se llama endometriosis que no descarto, que
sospecho que puede ser eso. Y me gustaria que fueras a un médico especialista que me han
recomendado, aunque no te lo cubre la mutua” y pensé “el dinero el importante pero la salud lo es
mas” y esa persona no vio la endometriosis, pero si que ese nervio (el pudendo) estaba atrapado y me
derivé a un compafero suyo. Entonces llegué a un equipo de una clinica privada que me recibid
super bien, que me examind, que me extirparon esos miomas y me hicieron un corte para ver que si,
que habia focos de endometriosis. (Lorena, 44 anos)
Este periplo de consultas y diagnoésticos fallidos ilustra la vigencia del paradigma anatomoclinico y
la consecuente mutilacién de una visiéon holistica de nuestra salud. Al fragmentar el cuerpo en
organos aislados que «no hablan entre si», la biomedicina incurre en lo que Martinez-Hernaez
(2008) denomina la «desautorizacion sistematica de las narrativas del paciente». La gravedad de
este descrédito testimonial alcanza su ctspide cuando el diagnostico es negado activamente a pesar
de existir evidencias en la historia clinica. Tania se encuentra actualmente en proceso de denuncia
por esta negligencia institucional:
Jo tinc proves, esta a la moa historia clinica escrit totes les vegades que he anat a urgéncies, totes les
vegades que he anat a ginecologia 1 m'han negat lo diagnostic. I he passat per diferents professionals,
no sempre era el mateix. No és que una persona no tingui informaci6 en endometriosi, no, és que he
anat passant, inclis... ginecolegs homes, dones, grans, joves, 1 sempre se m’ha negat. Jo arribo a
aquest diagnostic per un procés d’'infertilitat, se’'m deriva a (un hospital de Barcelona) i em menys de
dos minuts tinc un diagnostic de endometriosi profunda [...] Aquella ginecologa va flipant en colors,
perque ¢és de llibre, o sigui, se veu, només en falta que surten focs artificials (Tania, fisioterapeuta,

GF).
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El relato de Tania revela una invisibilidad médica (Masana, 2016) que no responde a la falta de
tecnologia, sino a una mirada que solo «ve» el desgarro cuando sabotea la funcién reproductiva. Su
caso también evidencia el castigo de la centralidad territorial; siendo de las Terres de ['Ebre, su etiqueta
diagnostica llegd cuando la derivaron a un hospital de referencia en Barcelona. Esta asimetria
geografica condena a quienes habitamos la periferia a un abandono politico, donde nuestra salud
depende de un peregrinaje forzoso hacia la capital. En esta misma logica de ceguera estructural,
Berta reflexiona sobre su propio diagnoéstico que, tras anos de fallos sistémicos, resultdé casi
milagroso: «Yo no sé si esa chica tiene rayos X en la mirada... pero ¢por qué todos los ginecologos
que me han visto antes no lo habian visto? ;Por qué no forman a todo el mundo en esto?». Esta
brecha de conocimiento convierte el acceso a la salud en una loteria diagnostica y un espacio de
abandono politico. Siguiendo a Masana (2016), la falta de una categoria diagnostica precisa no es
un vacio técnico, sino un mecanismo que nos desposee de nuestra asistibilidad: el derecho social a
ser reconocidas como enfermas y, por tanto, a ser atendidas. Al no poder sufrir en cédigo (CIE-10)
(Dumit en Masana, 2016: 183), miles de nosotras somos despojadas de nuestra identidad como
enfermas, quedando desterradas de la posibilidad asistencial —la «A» del proceso S/E/A
(Menéndez, 2020)— y de los mapas de lo real.

5.1.3. La mutilaciéon del Padecimiento: Del paradigma ginecobiolégico al caos sistémico
Este peregrinaje diagnostico se ve intensificado por la extrema variabilidad sintomatologica de la
endometriosis. A pesar de que investigaciones recientes proponen un cambio de paradigma al
vincular la enfermedad con la autoinmunidad y la disfuncién del sistema inmunitario (Blanco et al.,
2025; Wadman, 2025), la practica clinica habitual contintia perpetuando una explicaciéon
puramente hormonal y reproductiva. Como define acertadamente Mari, la endometriosis no es un
problema localizado, sino una «enfermedad de todo el cuerpo». Los datos de la encuesta LMVLNR
son demoledores al respecto: ante la pregunta abierta sobre la sintomatologia, la palabra «dolor» es
nombrada en 143 de las 165 respuestas analizadas. El dolor actiia como el invitado omnipresente
que vertebra nuestra existencia, pero convive con una constelaciéon de sintomas que desbordan el
utero: migrafias cronicas, fatiga extrema, trastornos digestivos — nauseas, hinchazoén, diarreas—,
infecciones de orina recurrentes, brotes de dermatitis, dispareunia o dificultades graves para la
deambulaciéon. Al no existir una comunicacion transversal entre especialidades, el sintoma es
expropiado de su contexto sistémico. Esta falta de vision de conjunto nos lleva a menudo a no
identificar el origen de nuestro malestar; como reflexiona Berta «creo que en mi caso el dolor no es
el sintoma mas representativo; de hecho, eso me llevé a que yo no fuera consciente de que tenia
endometriosis, porque siempre lo relacionamos con mucho dolor». En este limbo, la desesperacion
nace de la sospecha de que todas esas piezas sueltas deben formar parte de un mismo rompecabezas.
Sin embargo, cuando las pruebas tecnolégicas —disenadas para buscar la disease (1o biologico) y no
la 2llness (lo vivido) (Martinez-Hernaez (2008) — resultan negativas, el sistema activa un mecanismo
de defensa: la psicologizacion del sintoma.
Yo estaba desesperada porque me hacian pruebas de mil cosas y todo siempre salia bien. Todo sale
bien, las pruebas salen bien y al final siempre me decian “psicosomatico, sera ansiedad”. Como
también tenia ansiedad... todo es ansiedad. Y me acuerdo un dia, muy desesperada y llorando, que
le dije a Malaquias: "sé que un dia me van a encontrar algo muy gordo". Porque no puede ser que
todas estas 50.000 cositas que me pasan no estén relacionadas. Porque yo era una persona sana y
normal y de repente me empieza a pasar todo esto. (Berta, 33 afos)
Este «todo es ansiedad» funciona como un dispositivo de silenciamiento y una manifestacion de

injusticia testimonial (Fricker, 2017) que nos devuelve a los sotanos de la historia médica. Como
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sostiene Guidone (2020), el viejo paradigma de la histeria persiste bajo etiquetas contemporaneas
como la «somatizacién» o el «estrés», permitiendo nuestro el dolor sea invalidado y psiquiatrizado.
La primera vez que me miraron de todo [...] yo acabé en el psiquiatra porque me decian que era un
cuadro de estrés, porque como todo estaba bien pues que tenia que ser un cuadro de estrés. El
psiquiatra me mandé una medicacion que me tomé durante 15 dias y tuve que dejar porque no me
podia levantar del sofa [...] Yo no tengo un problema psiquiatrico. El estrés lo tengo porque no puedo
hacer las cosas que tengo que hacer, no al revés (Mari, 53 afios).
Su vivencia ilustra lo que Kidd y Carel (en Langmann et al., 2025) definen como una doble carga
de injusticia hermenéutica: el sistema no solo falla en proporcionarnos un marco conceptual
adecuado, sino que nos despoja de nuestra agencia al imponernos un diagnoéstico de salud mental
erréoneo. Como advierte Valls Llobet (2020), este es el reflejo de una medicina androcéntrica que,
al utilizar al varéon como medida universal, invisibiliza las dolencias especificamente femeninas. En
este desierto de sentido, el presentimiento de Berta no es hipocondria o un rasgo neurético, sino la
respuesta racional ante una sintomatologia sistémica que el paradigma anatomoclinico es incapaz
de ensamblar. El dafio de este limbo, marcado por una hipervigilancia forzada, constituye una lesién
en la confianza intelectual que nos obliga a dudar de nuestra propia cordura frente a la
omnipotencia de una maquina que insiste en que «no hay nada». Por ello, alcanzar la etiqueta
diagnéstica constituye una restitucion del sentido, un ritual de paso (Van Gennep, 2008) que nos
permite cruzar el umbral del desamparo individual hacia una identidad de conocimiento legitima.
El diagnostico, siguiendo a Mary Douglas, (1973) opera como una forma de purificacion simbolica
de nuestro ser «sucio» y estigmatizado, una forma de que la materia vuelva a su lugar y nosotras
dejemos de perturbar el orden clinico y social. Al obtener la etiqueta, nuestro cuerpo-territorio
(Segato, 2018;2023) a la deriva se ordena y clasifica, rescatandonos del limbo de la invisibilidad y
otorgandonos, aunque sea momentaneamente, un estatus de reconocimiento frente a un sistema
que nos tildaba de «locas» o «exageradas». Esta catarsis identitaria transforma el caos de esas
«30.000 cositas» en lo que Byron Good define como una neéfita cosmologia (en Martinez-Hernaez,
2008): un nuevo marco de sentido que reorganiza nuestra identidad.

5.1.4. La catarsis de la etiqueta: Alivio v mutacién identitaria

Al llegar al final de este extenuante peregrinaje, se produce lo que podemos denominar la paradoja
del diagnoéstico. En la mayoria de los padecimientos crénicos, recibir la confirmaciéon de una
enfermedad incurable suele vivirse como una tragedia, sin embargo, en el cuerpo de la
endometriosis, la etiqueta es celebrada como una victoria momentanea. A la pregunta (en
LMVLNR) sobre como nos sentimos al recibir el diagnostico, la respuesta fue abrumadoramente
univoca: Alleujament, con 41 menciones frente a 14 de tristeza y 12 de enfado. Este alivio no nace de
un deseo de estar enfermas, sino de la restitucion de nuestra cordura, ya que, durante afios, nos han
sugerido que nuestro huracan de sufrimiento (Le Breton, 1999:199) era fruto de nuestra
imaginacion, de una baja tolerancia al dolor o de un cuadro psicosomatico. Por ello, el diagnoéstico
actila como un proceso cultural que nos devuelve la verdad sensorial, una forma de revertir nuestra
maltratada autoestima. No obstante, esta catarsis es profundamente agridulce, y el alivio inicial es
seguido, de forma casi inmediata, por la incertidumbre y el miedo. Pasamos de ser «presuntas sanas»
a ser reconocidas como enfermas crénicas, atadas a una patologia que, st bien tiene nombre, carece

de cura. Esta dicotomia es verbalizada con crudeza por las colaboradoras:
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e Rabia por el tiempo perdido: «Com una gilipollas pel temps perdut» (mujer, 33 anos,
LMVLNS!6) o el relato de Tania, quien siente que se ha hecho justicia, pero a la vez
experimenta una profunda rabia al pensar como habria sido su vida si la hubieran
diagnosticado a los 20 y no a los 31.

e Laamenaza reproductiva: El diagnéstico a menudo llega de la mano de una sentencia sobre
la maternidad: «Fatal. Queria ser madre y fue como jDate prisal». (mujer, 36 anos,
LMVLNS)

e [El vacio de informacion: Recibir el nombre no siempre implica recibir comprensién. Ana
destaca que, aunque ahora «tiene nombre», se topa con el gran desconocimiento social:
«Vale si, tienes endometriosis y jeso qué esn.

Tras afios de ser desautorizadas por una injusticia testimonial (Fricker, 2017), nuestros cuerpos han
aprendido a habitar un estado de alerta constante; una sospecha crénica hacia nuestra propia salud
y hacia la mirada médica que —tememos— pueda volver a invalidarnos en cualquier momento.
Esta hipervigilancia constituye lo que Michel Foucault (2008) denomina una «tecnologia del yo»,
pero en su vertiente mas disciplinaria: una autovigilancia internalizada donde el sujeto se ve forzado
a monitorizar cada pliegue de su experiencia sensorial ante la falta de una autoridad externa
legitima. Como sefiala Masana (2016), el sufrimiento moral no desaparece con la receta, pues nace
de la herida de no haber sido creidas cuando mas vulnerables éramos.

5.2. Geografias del Cuidado: Itinerarios terapéuticos expandidos

Como se ha evidenciado en el analisis previo, el cuerpo de la endometriosis es un territorio donde
las violencias no solo emanan del Modelo Médico Hegemonico, sino que se filtran a través de una
pedagogia de la crueldad (Segato, 2018) que permea todas las estructuras socio-politico-econémicas.
Como consecuencia, los itinerarios terapéuticos, entendidos como el conjunto de actividades y
decisiones tomadas en busca de alivio y mejora de la calidad de vida, no pueden limitarse al espacio
sanitario «oficial». En este apartado, se cartografian los transitos y trayectorias que exploramos y
generamos en nuestra busqueda de bienestar y soberania sanitaria. Utilizando la nocién de «clinica
expandida», hago referencia a un ensamblaje que integra tratamientos —oficiales, complementarios
y alternativos— junto con redes de cuidado e interdependencia. Esta propuesta exige atender a lo
que David Howes (en Pink, 2011) define como emplazamiento (emplacement): la comprension de que
el cuerpo no es una entidad aislada, sino que su experiencia es co-constituida por los entornos
materiales, sociales y sensoriales donde habita. Estos contextos operan como territorios de
afectacion (Najmanovich, 2001) donde el dolor y el sintoma cobran significado en funcién de la
historia sociocultural del sujeto. Siguiendo a Nadia Seremetakis (en Esteban, 2013:45), el transito
hacia las redes de apoyo y las terapias complementarias permite la emergencia de un paisaje
sensorial donde el dolor se despsiquiatriza para ser integrado en una memoria colectiva y afectiva.

5.2.1. La clinica «oficial»: Parches mecdnicos y mutilaciéon simboélica

A pesar del giro hacia la autoinmunidad y la inflamacién sistémica propuesto por la literatura mas
reciente (Blanco et al., 2025; Wadman, 2025), seguimos atrapadas en una praxis clinica que nos
reduce a un mecanicismo ginecolégico. Aunque Catalufia cuenta con unidades especializadas en
hospitales de referencia como Vall d'Hebron, Sant Pau o el Hospital del Mar, la realidad etnografica
demuestra que el acceso a estas es una «loteria» marcada por la dificultad de derivacion desde el

16 Los testimonios identificados bajo la formula (mujer, edad, LMVLNS) proceden de las respuestas abiertas de la
encuesta «La meva veu, la nostra realitat». Se utiliza el término “mujer” en estricto cumplimiento con el criterio
de autoidentificacién de las participantes.
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primer nivel asistencial. Esta centralizacion de la excelencia clinica en el area metropolitana de
Barcelona no es neutral; constituye una forma de injusticia espacial y territorial que penaliza a los
cuerpos situados en las periferias o zonas rurales. Como se observa en el Grafico 3, los datos de la
encuesta revelan que el 18,3% de nosotras debemos recorrer mas de 50 kilémetros (solo ida) para

nuestras visitas de seguimiento, mientras que un 7,9% recorremos entre 31 y 50 km.

Quina distancia aproximada has de recérrer (anada) per a les teves consultes de seguiment de
I'endometriosi?
164 respuestas

@ Menys de 5 km
®5-15km
16 — 30 km
@ 31-50km
@ Més de 50 km
@ No tinc consultes de seguiment

Grafico 5. Resultados encuesta “La meva vew, la nostra realitat” (n=165)

En este escenario, el viaje hacia la salud se transforma en una barrera que agrava el padecimiento,
donde el derecho a la ciudad (Harvey, 2008) deja de ser un ejercicio de derecho comtn para
convertirse en un privilegio de clase y geografia. Al priorizar el flujo de cuerpos sanos y territorios
rentables, el urbanismo androcéntrico desahucia nuestras necesidades de cuidado, demostrando
que no habitamos una ciudad cuidadora (Valdivia, 2018). Esta hostilidad se encarna en el relato de
Berta, quien se ve forzada a viajar sentada en el suelo del metro ante la invisibilidad de su dolor-
enfermedad, o en el peregrinaje de Tania desde las Zerres de I'Ebre, cuyo diagnostico —negado
durante afos en la periferia— llegd en apenas dos minutos al pisar un hospital de la capital. En este
escenario, los Centros de Atencion Primaria (CAP) y los servicios de Atencion a la Salud Sexual y
Reproductiva (ASSIR), que deberian ser el primer punto de contacto, carecen a menudo de las
herramientas y la formaciéon necesaria para identificar la patologia. Como denuncia Lorena
«cuando llegas al médico de cabecera con tu informe muchas veces este no tiene ni idea de lo que
es la endometriosis, a lo mejor te deja con mas duda y te lo mira por internet». Esta falta de
curriculum impide que se activen alarmas ante sintomas que desbordan el aparato sexo-hormo-
reproductivo, como la fatiga extrema, la migrana o los trastornos digestivos. Lorena recalca la
urgencia de politizar la atencién primaria:
Que todas las ninas que llegan con un dolor de regla que sea invalidante y que se repita, la deriven a
un gineco6logo |...] que ya el profesional de atencion primaria diga «posible alarma» [...] Vamos a
enfocarnos sobre todo en ellos, que son el primer contacto, campanas de sensibilizacion a los
profesionales. Que después nunca se hace... uno de los grandes problemas. (Lorena, 44 afios)
Incluso cuando se accede a especialistas, la calidad de la atencién es desigual o resulta una falsa
experticia: «el problema es que no todas las personas que se anuncian como profesionales de esto,
lo son» (Lorena, 44 afios). Al no existir una mirada transversal, el tratamiento se reduce a la aplicacion
de «parches» hormonales que buscan silenciar el sintoma para mantener la productividad laboral o
la latencia reproductiva, induciendo estados de pseudo-menopausia o pseudo-embarazo (Jones,
2016) que a menudo resultan ineficaces para eliminar nuestro dolor crénico totalizador (Le Breton,
1999).
Les pastilles anticonceptives és 1"inica solucid que et donen des del sistema [...] Jo penso que al final
també et canses de lluitar. [...] Crec que el sistema no esta oferint una soluci6 real al problema (Tania,
fisioterapueta, GI). Jo penso igual que la Tania 1 formo part del sistema sanitari (Alba, enfermera,
GF). A los 13 ya me dieron la pastilla anticonceptiva (Ana, GF). Vaig tenir una escena bastant

32



traumatica, perque el dia del meu aniversari vaig comengar a vomitar, s'endormien les cames 1 vaig
anar a urgencies on en van donar les pastilles anticonceptives, perd no em van donar cap mena de
diagnostic (Anna, GF). Desde los 18 hasta los 28 estuve ya con anticonceptivos hormonales para
quitarme el dolor (Berta, 33 afios).

No obstante, la relaciéon con la farmacologia es ambivalente y a menudo se presenta como un pacto
de supervivencia para mantener la funcionalidad social. Lorena defiende la medicacién como un
recurso necesario para habitar un sistema que no perdona el dolor: «para mi lo que mas ayuda [...]
es la medicacion. Yo cuando escucho chicas que se niegan a tomar medicacion pues la verdad que
no entiendo nada, pero bueno también lo respeto». En su itinerario, el discurso médico reforzo esta
abolicion del ciclo como tnica via para no quedar fuera del mundo: «T1 no puedes tener todos los
meses este dolor [...] lo primero que tienes que hacer es que no te venga la regla. Que tiene efectos
secundarios, si, pero ahora estas dejando de vivir cada mes. Es lo primero que vamos a quitar». Esta
logica nos sitta ante una injusticia hermenéutica (Fricker, 2017) donde se elige la mutilacion
sensorial para evitar la muerte civil que supone el dolor total que, siguiendo a Le Breton, «impone
una reorganizacion completa del sentimiento de si mismo y de la vida cotidiana» (1999:9). Como
contrapartida a esta pragmatica, el itinerario de Mari ilustra el fracaso de este «ensayo y error»
quimico, donde su cuerpo se convirti6 en un laboratorio de reacciones no advertidas: desde la
sequedad extrema con Suavuret, hasta ingresos en urgencias por alergias al Cerazette y el impacto
devastador del Decapeptyl — menopausia inducida—, que le provoco pérdida de vision, dolores 6seos
y sofocos. En este marco de reduccionismo ginecobioloégico donde la clinica oficial articula su
respuesta terapéutica sobre dos ejes: la supresion hormonal y la cirugia laparoscopica, los datos de
la encuesta corroboran la centralidad de esta via: un 22,4% nos hemos sometido a una o varias
intervenciones quirargicas (véase Grafico 6 en el apartado 5.2.5). Sin embargo, desde una
perspectiva antropologica, la cirugia se presenta a menudo como un «parche mecanico» que ignora
la naturaleza sistémica de la enfermedad (Medel Menares, 2023; Mantilla Salazar, 2025). Bajo esta
mirada, el cuerpo es tratado como un «mosaico de piezas desmontables» (Braidotti en Medel
Menares, 2023:99) donde el ciryjano actia como un técnico encargado de extirpar la «pieza
fallada». Sin embargo, esta busqueda por forzar una normalidad biolégica precaria se revela a
menudo como una promesa vacia: la persistencia del dolor crénico y una tasa de recidiva que
alcanza al 30% de las pacientes apenas un afio después de la intervencién (Cox et al., 2003; Blanco
et al., 2025) convierten al quiréfano en un eslabon mas del medical merry-go-round (Cox et al., 2003)
donde el alivio es solo un breve intermedio antes de la siguiente recaida o intervencion. Esta logica
de «reparacion de piezas» no solo ignora la naturaleza sistémica de la enfermedad, sino que opera
una auténtica mutilacioén del goce erdtico; como se ha denunciado previamente en relacion con la
ausencia de una historia menstrual completa, esta expropiaciéon del placer comienza en la propia
anamnesis clinica, que se revela como un espacio de invisibilidad programada. Rara vez se indaga
en la calidad de la vivencia sexual; las preguntas institucionales suelen estar sesgadas por una mirada
cisheteronormativa y coitocentrista, limitandose a métricas funcionales o reproductivas: numero de
parejas, practicas penetrativas o el método anticonceptivo utilizado. Este vacio informativo silencia
sistematicamente el autoplacer y la masturbacion, ignorando que, para muchas de nosotras, el
desgarro no emana necesariamente del contacto con un falo ajeno!’, sino de las propias
contracciones musculares e inflamatorias vinculadas tanto a la excitacién como al post-orgasmo.

Este «orgasmo dolorido» queda registrado en testimonios como el de la participante P8 del proyecto

17 Como se analizara en el apartado 5.3.4, me refiero aqui a la linea de investigacion androcéntrica (Hammerli et
al., 2018) que prioriza la satisfaccion del pariner sobre el dolor de la paciente, bajo un paradigma profundamente
heteronormativo y coitocentrista
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«LLes ferides son el que et queda a dins» (Medina-Perucha et al., 2023), quien confiesa con amargura: «No
puedo tener un orgasmo porque me duele. Tenia tantas ganas que lo sofié y me desperté dolorida».
Esta realidad obliga a las pacientes a una gestion solitaria del sufrimiento, como ilustra la
experiencia de Mari, quien lleg6 a normalizar cambiar de postura constantemente durante el coito
para intentar esquivar un dolor que entendia como «propio de ser mujer». Del mismo modo, el
estigma que rodea al cuerpo sexual se manifiesta en el silencio culposo de Berta, quien, tras sufrir la
ruptura de un quiste ovarico durante una penetracion, oculté el contexto de la lesion ante el médico
por miedo a ser juzgada. Este vacio en la anamnesis no solo nos desposee de nuestro relato, sino
que restringe nuestras opciones terapéuticas; al ignorarse el historial completo de nuestro goce, el
sistema omite por defecto derivaciones hacia la fisiosexologia o la sexologia clinica. Resulta
revelador que la urgencia asistencial parezca activarse inicamente cuando el dolor interfiere en el
contrato sexual con el partner masculino. En una reunién de afectadas, una de nuestras compaieras
compartia con indignaciéon como su lista de espera para pruebas ginecologicas se redujo de seis
meses a uno y medio tras anotarse la dispareunia en su historial, bajo la premisa médica de «pobre
marido, cémo lo debe estar pasando». Esta mirada androcéntrica alcanza niveles de mutilacion
literal en practicas como el denominado «punto del marido»: una intervencién gineco-obstétrica
consistente en coser un exceso de tejido tras una episiotomia para estrechar el hiato vaginal,
priorizando un supuesto mayor placer sexual masculino a costa de cronificar el dolor y la
imposibilidad de relaciones coitales para la mujer!8. Sin embargo, esta forma de mutilaciéon no se
agota en la prescripcion de farmacos o cirugias ineficaces o anamnesis sesgadas; se materializa con
mayor crudeza en la interacciéon directa dentro de la consulta. La deshumanizacion del trato y el
ninguneo del sintoma conforman lo que Silvia Federici denomina «rituales de degradacion».
(2022:29): estocadas de poder que buscan pulverizar nuestra voluntad y naturalizar el saqueo de
nuestra propia piel.

5.2.2. Violencia gineco-obstétrica v rituales de degradacién

Dicha desposesion constituye el nicleo de la violencia gineco-obstétrica (VGO) la cual se hace
patente, en primera instancia, en la gestion del tiempo asistencial: la sanidad publica opera bajo una
dindmica de «venga el siguiente» que anula la posibilidad de un didlogo conjunto. La
deshumanizacién comienza a menudo con la violencia del lenguaje: «Para que lo entiendas... tu
utero es Auschwitz» le dijo el ginecologo a Berta. Esta metafora —empleada mientras la
colaboradora buscaba un embarazo— no es un simple error comunicativo; es una mutilacion
simbolica que anula nuestra sensibilidad y reduce nuestro aparato sexo-hormo-reproductivo a un
territorio de exterminio. Como senala Berta con acidez satirica: «no hacia falta una comparacion
con el III Reich». Esta crueldad se extiende a la ejecucion de procedimientos técnicos sin protocolo
de cuidado donde el relato de Berta sobre su histerosalpingografia es un ejemplo de este abandono
institucional. Tras serle recriminado no haber tomado un Valium —del cual nadie la informé—,
fue obligada a entrar a la prueba sin preparacion: «ah bueno, pues ahora ya no tienes tiempo,
entra». En una situacion de extrema vulnerabilidad sensorial y fisica «ahi, abierta de piernas», la
desproteccién se vio agravada por comentarios inapropiados del técnico de rayos sobre su
parentesco con un médico del hospital «ah, ti eres la hija de...» convirtiendo la exploracion en una

13 1.a episiotomia innecesaria —catalogada por autoras como Sadler (2022) como una forma de mutilacién
genital— deja cicatrices fisicas y psiquicas de por vida (Osorio y Saulo, 2019). Es imperativo sefialar que, pese a
la creencia de que estas intervenciones estan en desuso, testimonios recientes —como una comunicacion
personal externa a este proyecto cuya hija tiene actualmente dos anos— demuestran su vigencia en la clinica
actual.
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escena de hiperobjetivacion. A esto se sumo una intervencion sin previo consentimiento: el personal
médico procedi6 a «destaponar» una trompa mediante la inyeccion brusca de liquido, causandole
un dolor atroz: «me has hecho un procedimiento al que yo no he venido, no me has informado y
me ha dolido mucho. Al final es violencia». Ademas, el encuentro clinico en la endometriosis esta
frecuentemente atravesado por lo que Rita Segato (2023) define como un «menosprecio sexual».
una légica androcéntrica que asume que la actividad sexual —eminentemente cisheteronormativa
y falocentrista—nos otorga una suerte de invulnerabilidad al dolor. Berta ilustra esta desposesion
de la agencia al recordar como, tras confirmar que era sexualmente activa, el profesional introdujo
un instrumento de forma tan violenta que la hizo gritar: «perdona, me has dicho que eras activa
sexualmente», «ya, pero asi no» reivindic6 Berta. Esta escena revela una percepcion de nuestras
vulvas como un territorio de libre acceso, desposeido de su derecho a la privacidad y al cuidado una
vez que ha sido «inaugurado» sexualmente»!9. Esta violencia no es solo una cuestiéon de trato; es
una violencia inscrita en la propia terquedad material (Winner, 2008) de los dispositivos que
colonizan nuestras vaginas. El espéculo vaginal de Graves es la prueba de este asalto: un disefio que,
tras 140 anos de inmovilismo, sigue siendo para nosotras un instrumento frio, mecanico y
traumatico (Taylor et al., 2017). Desde una ontologia posthumanista, este encuentro debe
entenderse como una intra-accién (Barad en Rydstrom, 2020): el sujeto, el dispositivo técnico y el
sintoma no preexisten a su encuentro, sino que se configuran mutuamente en una relacién de
interdependencia radical. Al habitar el potro ginecologico, la postura de litotomia, asi como la
introduccion de objetos en nuestras vaginas, experimentamos el peso de una /-Methodology (Rommes
en Sanz, 2012) que ignora nuestra integridad sensorial para priorizar la visibilidad clinica del
experto. Como se ha reflexionado recurrentemente en nuestros encuentros entre socias, esta
posicion nos sittia en un estado de vulnerabilidad sensorial y desproteccion extrema; Berta describe
graficamente esta desnudez forzada como estar «como un cranc», una escena de hiperobjetivacion
donde el cuerpo se siente expuesto ante la mirada ajena. En este ensamblaje médico, que Pink (2015)
define como un agente politico de pasividad forzada, la sonda ecografica deja de ser una
herramienta de visiéon para convertirse en un actante protético (Mol, 2017) de la violencia fisica,
epistémica y verbal del clinico. En anatomias inflamadas, repletas de focos de endometriomas,
nervios pinzados o musculatura rigida, la introduccién abrupta de estos dispositivos se experimenta
como un auténtico elemento de tortura. El abuso sensorial vivido por Tania ejemplifica esta colision:
mientras lloraba de dolor por la sonda, la ginecéloga sentencié friamente que «Tu no tens
endometriosis, la visita s'ha acabat aquiija te'n pots anar». alo que la companera respondié: «;Que
m'estigués fent mal no t'ha indicat res?». Esta respuesta no solo ignora el dolor como signo clinico,
sino que ejerce una violencia epistémica que cuestiona diagnoésticos ya recibidos, confirmando que
la atencién es una «loteria» de profesionales sin la formacion adecuada. Del mismo modo, Alba
relata un episodio de abandono institucional en urgencias donde la profesional, sin entrar siquiera
en la sala para explorarla, cuestion6 su desgarro durante una crisis: «;En serio te hace tanto dafio?».
Ante estos hechos, Ana es tajante: «esto no es falta de empatia, estas son escenas de abuso». Frente
a este descrédito, la compafiera destaca la importancia de «conocerse a si misma en el dolor»,
reivindicando su propia autoridad biografica frente a un médico que le negd un retorcimiento de
ovario alegando que «se hubiera muerto de dolor», a lo que ella respondio: «t no sabes qué dolor
soy capaz de soportar. Para mi es normal morirme de dolor». Este descrédito sistematico sobre la
verdad sensorial del cuerpo no solo profundiza la herida biografica, sino que fomenta el tiovivo

19 Esta logica profesional perpetta el mito de la virginidad y la construccién simboélica del himen como un «sello
de clausura» o frontera de la integridad corporal. Bajo este paradigma, la ruptura de dicha barrera imaginaria se
interpreta como una «entrada libre» a nuestras vaginas.
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médico (Cox et al., 2003), atrapandonos en un peregrinaje interminable de desautorizacion y
precariedad asistencial, donde la clinica transmuta en un territorio hostil donde la arquitectura
misma actia como un agente politico que agrede antes de la intervencién. Bajo la logica del
emplazamiento de (Csordas en Pink, 2011), el espacio clinico co-constituye el sufrimiento y re-activa
la memoria del trauma. Berta describe con crudeza como su cuerpo entra en un estado de alerta
fisiologica al cruzar el umbral de la consulta: «al entrar en la sala de espera, yo ya empezaba con
palpitaciones, me sudaban las manos, me entraban ganas de vomitar... mi cuerpo se ponia asi en
alerta como diciendo: bueno, viene la ostia por algin lado». Esta escena revela que la sala de espera
no es un lugar de calma, sino un escenario de hipervigilancia forzada donde el entorno ya esta
produciendo sintomas traumaticos, confirmando que la violencia institucional se graba como una
huella fisica en nuestra corpo-geografia (Escobar Colmenares, 2022:142). La gravedad de esta
desatenciéon material se recrudece ante la ausencia total de protocolos de entrada para las
exploraciones por via interna. A lo largo de nuestro multidimensional itinerario etnografico, a
excepcion de una Unica compafiera, la constante entre nosotras fue el ingreso abrupto: la
inexistencia de una fase de sensibilizacion o informacién previa a la introduccion de dispositivos o
dedos en nuestros cuerpos. Este vacio de cuidado constituye una forma de violencia gineco-
obstétrica especialmente lacerante cuando nuestras anatomias habitan patologias que cursan con
dolor —como la dispareunia o el vaginismo— o cuando cargamos con la memoria del trauma y el
abuso sexual. Frente a esta inercia deshumanizante, propuestas como el redisefio del espéculo de
Gual (2024) demuestran que la técnica puede y debe ser politizada para rescatar nuestra integridad
sensorial y situar la vida en el centro del ensamblaje clinico.

El ego médico y la mercantilizaciéon de la salud también forman parte de estos rituales de
degradacion. Lorena detalla una «visita de pago» marcada por el endiosamiento profesional y la
explotacién econémica, donde se le propuso una cirugia de 17.000 euros bajo la amenaza de una
incapacidad total si no aceptaba: «si yo no te puedo ayudar, nadie mas lo hara». Este tipo de
practicas, donde el profesional desprestigia a otros colegas y se niega a reconocer errores —llegando
a dar de alta a una paciente alegando que su caso es «incurable» tras una intervencion fallida—,
manifiesta de forma cruda lo que Correa-Urquiza (2021) denomina una «dialégica corporal del
desamparo». En este escenario de desproteccion, el sistema biomédico confirma su logica
extractivista: se interesa por el malestar mientras puede extraer valor de él —como en la propuesta
de cirugia de 17.000 euros—, pero desahucia y abandona a los cuerpos que no pueden ser
«reparados» bajo su estricta y limitada vision mecanica. Esta autoridad incuestionable, que impone
el dogma oficial sobre la experiencia encarnada, se manifiesta también a través del estigma. En una
muestra de violencia gordofébica, el neurélogo que trataba las migranas de Berta—sintoma que
descubriria después que era provocado por la propia endometriosis— prioriz6 el control del peso
—«a ti te va mejor bajar que subir»— sobre la raiz del dolor, imponiéndole un tratamiento que
derivé en una depresion quimica devastadora. Para la colaboradora, esta fue la peor experiencia
médica de su vida, una fragilidad forzada que ella misma define como una situaciéon denunciable.
Sin embargo, esta mutilacién alcanza su expresion literal en el espacio del quiréfano, donde la
asimetria de poder se extrema bajo el efecto de la anestesia. Segun los testimonios recogidos en el
estudio de «les ferides son el que et queda a dins» (2023), es frecuente que entremos en una cirugia con
un plan consensuado y despertemos habiendo perdido 6rganos —en especial ovarios o trompas—
cuya extirpaciébn no nos habia sido comunicada ni autorizada explicitamente. Una de las
companeras (P4) relata con pavor esta desposesion: «A mi me operaron y en teoria solo me tenian
que quitar los quistes, y sali sin una trompa [...]. TG antes de entrar firmas un papel, y lo firmas
todo: «si te tenemos que vaciar, te vaciamos» (P4 en «Les ferides sin el que et queda a dins», 2023). Esta
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realidad, que también ha emergido con insistencia durante nuestras diversas estadias de campo?20,
revela que el sistema utiliza el consentimiento informado no como una herramienta de autonomia,
sino como un dispositivo de impunidad. Como relata una de las compaiieras (P6), los cirujanos a
veces «te abrian y te decian que te harian una cosa y te hacian otra», generandonos un sentimiento
de abandono y soledad profundo en el postoperatorio. Este robo tecnocratico (Brigidi et al., 2023)
de nuestra capacidad de decidir convierte el cuerpo de la endometriosis en un territorio de
expropiacion biopolitica. Se trata de una praxis amparada en una presunciéon médica que decide
eliminar la «pieza fallada» sin despertarnos para consultar, bajo la premisa de que, si no hay deseo
gestacional inmediato, nuestros 6rganos carecen de valor funcional. Esta mutilaciéon unilateral no
solo profundiza nuestra herida biografica, sino que siembra un panico legitimo ante futuras
intervenciones y una desconfianza croénica hacia una «clinica oficial» que persiste en tratarnos como

maquinas averiadas.

5.2.3. La «clinica expandida» v los espacios digitales

La emergencia de lo que denomino «clinica expandida» no responde a una voluntad deliberada del
personal sanitario de ocultar informacién, sino a una omisién estructural en su propia formacion,
también consecuencia de los rituales de degradacion expuestos con anterioridad. Como se puso de
relieve en las jornadas de endometriosis de Vall d’Hebron (2025), esta patologia ocupa a menudo
apenas un mediodia en el curriculum de la carrera de Medicina; una brecha educativa que resulta
una injusticia hermenéutica, ergo una mutilaciéon de nuestro cuerpo. Ante este vacio epistemolégico,
la informacién circula por canales subalternos: «la informacién me ha venido por los WhatsApp,
no porque el médico me lo haya dicho2!». Como demuestran nuestras vivencias, el reconocimiento
de la propia condicion no sucede —en demasiadas ocasiones—en la asepsia de la consulta, sino en
escenarios de cuidados complementario-alternativos asi como redes de apoyo. Para Mari, asistir a
la Endomarch 201822 supuso romper una injusticia hermenéutica de décadas al entender que su
dolor no era una cuestion localizada:
Hubo muchos testimonios de mujeres y yo dije “esto es lo que me pasa iporque el ginecdlogo
solamente me habia hablado de la zona pélvica?” Nadie me habia hablado de todo eso. Recuerdo
que acab6 la reuniéon y me fui llorando a mi casa. Llorando porque decia “joder, es que es esto lo
que me ha estado matando en vida. (Mari, 53 afios)
Del mismo modo, Ana sitha su momento de epifania en unas jornadas feministas en Mataro:
«escuché una conferencia y dije: “esto es mi vida”». Este transito hacia lo comunitario y lo digital
no es solo una busqueda de datos, sino un ejercicio de asistibilidad (Masana, 2016) en un entorno
que favorece a cuerpos que, como los nuestros, enfrentamos dificultades fisicas para el
desplazamiento o crisis de dolor invalidantes. Al eliminar las barreras arquitectonicas y sensoriales
del hospital tradicional, el ciberespacio se constituye como un espacio contracultural que disputa el

saber y el espacio hegemonico. En este escenario emergen las «endoguerreras?3»: compafieras que,

20 Testimonios en esta misma linea han sido recogidos de forma recurrente a lo largo de nuestro itinerario
etnografico, especificamente durante la Endomarch 2025, el grupo focal realizado en Blanquerna, la
presentacion de los resultados de Fotovoz y las jornadas en el Ministerio de Sanidad.

21 Aqui Mauri se refiere a complementos alimentarios, diferentes tipos de medicacion, asi como otros itinerarios
terapéuticos que desbordan la clinica oficial.

22 Iniciativa internacional conocida como «la marcha amarilla» que une a pacientes, familiares y profesionales
para dar voz a la endometriosis. En Cataluna, la asociacion responsable de su organizacion es Endo&cat, de la
cual Mari es vocal y tesorera desde 2019.

23 Instagram, como nodo de activismo e identidad, sugiere una investigacion futura. Segin Ascher (2004:32),
estas redes manifiestan una «sociedad hipertexto» donde el ciberespacio facilita estrategias creativas ante la
incertidumbre y el desamparo, activando una solidaridad conmutativa para la re-composicion colectiva.
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a través de redes sociales y blogs, transforman el silencio del cléset médico en una reivindicacion
publica de derechos negados, compartiendo desde bibliografia técnica hasta denuncias sobre
practicas médicas violentas. Este ciimulo de saberes compartidos es el que construye, finalmente, la
figura de la paciente experta, una identidad que no nace por deseo de profesionalizacién, sino como
una estrategia de supervivencia ante el desamparo institucional y que, frente la falta de respuestas
claras, debe poseer un conocimiento profundo de su patologia y sintomas para dirigir su propio
cuidado. La construccion de la paciente experta encuentra una de sus infraestructuras mas potente
en los espacios virtuales, a menudo promovidos por asociaciones de afectadas, que funcionan como
dispositivos de democratizacion de la informacion, permitiendo el acceso a especialistas que, de otro
modo, resultarian inaccesibles por barreras econémicas o territoriales. Un hito significativo en esta
cartografia fue el encuentro virtual «Endometriosis y autoinmunidad» con el Dr. Coloma,
organizado por EndoValencia. En este espacio, la patologia fue abordada desde su complejidad
sistémica y su vinculacion con la disfunciéon inmunitaria (Blanco et al., 2025; Wadman, 2025),
alertando de que el retraso diagnostico es, en parte, consecuencia de la normalizaciéon de los
sintomas, asi como reivindicando la ausencia de marcadores de detecciéon rapida. Pero, aun sin
desprestigiar la relevancia de los datos técnicos, la potencia politica de este encuentro —
considero— residi6 en su dimension afectiva. Frente a la omnipotencia médica que se ha referido y
visto en la etnografia, el Dr. Coloma reconoci6 ante alguna de las preguntas que se le hicieron:
«siento no tener una respuesta clara», un ejercicio de humildad que «rompe con la autoridad médica
incuestionable y abre paso a una narrativa amable, donde el conocimiento es un capital compartido
y no una herramienta de disciplina» (Notas de campo, 1 de julio de 2025). Esta btsqueda de una
atencion integral 360° se manifiesta también en webinars como el organizado por Alba Barbero,
donde profesionales de ambitos diversos —fisiosexologia, nutricién, ginecologia e incluso
odontologia— colaboran para ofrecer herramientas aplicables a la vida cotidiana. La inclusion de
la perspectiva odontolégica resulta especialmente transformadora, pues permite entender la
endometriosis como un proceso que afecta a nuestra integridad total, ofreciéndonos una
informacién que normalmente se desconoce en y desde la consulta tradicional. De este modo, estos
espacios digitales no solo proveen de datos, sino que activan una soberania del cuerpo, un intento
por procomunizar-nos (Asun Pi¢, 2019), transformando la soledad diagnostica y terapéutica, en una
re-composicion colectiva basada en la sinceridad, la horizontalidad y la cercania.

5.2.4. Terapias complementarias: La re-composicion fuera de la norma

La limitacién de la respuesta habitualmente estandarizada del sistema publico nos empuja hacia un
«pluralismo asistencial» (Perdiguero & Comelles, 2020) que integra Medicinas Alternativas y
Complementarias (MAC) (Perdiguero en Masana, 2016, 186) y que se articula con el «modelo de
autoatencion» (Menéndez, 2018, 2020). Como relata Berta, ante su pregunta sobre qué mas podia
hacer para mejorar, la respuesta facultativa fue el vacio: «los médicos siempre me dicen que “nada”.
Que pienso... no es verdad». Este «nada» institucional no refleja una ausencia de opciones
terapéuticas reales, sino los limites de un modelo que raramente indaga en abordajes no
farmacologicos o quirtrgicos. Los datos de la encuesta LMVLNR (grafico 6) ilustran esta busqueda
de complementariedad: aunque el tratamiento hormonal (70,3%) y la cirugia (22,4%) son los pilares
oficiales, emerge con fuerza el uso de la alimentacion (53,3%), las MAC (30,9%) y la fisioterapia de
suelo pélvico (27,9%).
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Quins tractaments segueixes actualment? (Selecciona totes les que apliquin)
165 respuestas

Medicacié hormonal 116 (70,3 %)

Cirurgia 37 (22,4 %)

Fisioterapia 46 (27,9 %)

Alimentacié o dieta especifica 88 (53,3 %)
Terapies complementaries o alt... 51 (30,9 %)
11 (6,7 %)

18 (10,9 %)

0 25 50 75 100 125

Grdfico 6. Resultados encuesta “La teva veu, la nostra realitat” (n=165)

Ante la pregunta de si han recurrido a terapias alternativas, la respuesta es contundente: 54 mujeres
afirman haberlo hecho frente a 14 que no. Esta busqueda de alternativas, sin embargo, habita en
una ambigiiedad terminologica y cientifica; mientras algunas compafieras se preguntan qué significa
exactamente lo «alternativo», otras lo rechazan por la falta de evidencias. No obstante, para la
mayoria, estas practicas —acupuntura, esterillas calientes, técnicas de relajacion, yoga o la gestion
del estrés— se convierten en herramientas de autocuidado y una forma de mejorar nuestra calidad
de vida. Pero, recurrir a estas vias no supone un rechazo de la medicina convencional, sino una
respuesta a la insuficiencia de un sistema que a menudo ofrece los farmacos paliativos como tnico
recurso, sin considerar el impacto de sus efectos secundarios o su pérdida de eficacia con el tiempo.
Berta ejemplifica esta necesidad de buscar «algo mas» tras descubrir, a través de una nutricionista
PNI, que tenia la «mucosa del estbmago reventada» debido al consumo masivo de analgésicos
necesarios para sobrevivir a un dolor que el sistema habia normalizado. Su itinerario expandido
integra ahora desde el ejercicio de fuerza hasta actividades creativas como la ceramica o el arte
textil, significadas como herramientas meditativas de re-composicion sensorial. Por su parte, Lorena
relata haber probado «todo y mas alla» —dietas, flores de Bach, yoga y rehabilitacion pélvica—,
aunque advierte que lo que mas le ayudo fue la medicacién. Sin embargo, esta labor de autogestion
es profundamente paradoéjica, como advierte Alba, la hipervigilancia constante para encontrar el
equilibrio «ocupa molt espai al teu cap», transformando el autocuidado en una jornada laboral
invisible. Siguiendo a Silvia Federici (2022) y Comas d'Argemir (2019), esto constituye una carga de
cuidados que el Estado ha delegado en nuestros cuerpos, un intento por suplir las carencias de una
atencion publica saturada; la creacién de, como dice Tania un «minihospital a casa». Pero mas alla
de la farmacologia oficial y del pluralismo asistencial, emerge una «terapia» de Gltima instancia, a
menudo invisibilizada por su caracter pasivo: la cama. En nuestras geografias de la cotidianidad, la
cama deja de ser un mero mueble para configurarse como un agente material que co-constituye la
vivencia del dolor. Para muchas de nosotras, este espacio representa una paradoja existencial: es el
unico refugio posible para el cuidado, pero también la carcel donde el cuerpo queda confinado
cuando el sistema no ofrece respuestas. Lorena describe el acto de dormir no como un descanso,
sino como una estrategia de analgesia biopolitica: ante la insuficiencia de los tratamientos, el suefio
forzado se convierte en el tnico modo de suspender la conciencia del cuerpo mutilado. Como ella
misma relata: «intentaba dormirme el maximo tiempo posible». Aqui, el suefio funciona como una
«desconexion» técnica del terminal sensorial que es el propio cuerpo. Por su parte, Mari cartografia
este itinerario de inmovilidad forzada que reduce el mundo a un circuito entre sabanas y sofas: «El
dia malo es estar todo el dia en la cama. No puedo hacer nada, me arrastro a la cocina a comer algo
y vuelvo al sofa». En su relato, la soberania sobre el propio tiempo desaparece y la actividad solo es
posible mediante un ensamblaje quimico de rescate; el uso de Zaldiar o Enantyum no busca la
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curacion, sino «espabilar» el cuerpo —un despertar farmacolégico— para poder cumplir con
minimos sociales. Desde una éptica poshumanista, la cama actiia como un territorio de aislamiento
forzoso que disecciona nuestra biografia del espacio publico. En este desierto de recursos pablicos,
la clinica expandida busca su equilibrio en la colectivizacion del malestar y en la reivindicacion de
lo banal frente a la tirania de la identidad enferma. Lorena denuncia esta inercia sefialando que
«parece que solo podamos vivir como afectadas de endometriosis», instando a las companeras a
romper con la rigidez de los regimenes terapéuticos —como las dietas restrictivas— para permitirse
espacios de disfrute. En esta misma linea, Berta concluye que, ante la tirania del monotema de la
enfermedad, «tomarse una cerveza con mis amigos y hablar de la Isla de las tentaciones... es tan
importante como ir a la psicéloga», activando una razoén vincular que remienda el tejido social alli

donde la biomedicina —en demasiadas ocasiones— solo nos dejo cicatrices.

5.2.5. El privilegio del cuidado y la feminizacién de la pobreza

La busqueda de salud en la endometriosis esta atravesada por una profunda brecha de clase que
transforma la gestion de la enfermedad en un «lujo» inaccesible para gran parte de nosotras. Como
sefiala Lorena «tienes que tener dinero para llevar esta enfermedad». Esta realidad desplaza la
atencion del malestar fuera de un sistema publico saturado, obligandonos a habitar la
institucionalizacion de la precariedad (Federici, 2022): un escenario donde el Estado desatiende las
necesidades de salud cronicas, delegando la responsabilidad del bienestar en el mercado —que
opera a través de mutuas, clinicas privadas y la industria del autocuidado paliativo— o en las redes
de solidaridad familiar. Esta precariedad estructural nos fuerza a «comprar» nuestra credibilidad
médica en la sanidad privada, no solo acortando el tiovivo médico de anos, sino también sortear el
vacio de un sector publico que, asfixiado y sin tiempo, a menudo nos condena a la invisibilidad
diagnoéstica. Como relata Mari, la diferencia entre ambos sistemas no es solo tecnolégica, sino de
humanidad y tiempo, la privada ofrece el «lujo» de consultas de larga duraciéon donde el relato es
finalmente validado. No obstante, esta legitimacién tiene un precio prohibitivo: visitas con
especialistas de hasta 300 euros y tratamientos farmacolégicos que a menudo no estan cubiertos por
los seguros. Ana resume esta expropiacion econémica diciendo: «yo llevo anos diciendo que tendria
un piso en primera linea de playa en Cadaqués... porque son 20 anos de gastos». Mari detalla una
inversion mensual de entre 50 y 100 euros solo en suplementacion y farmacos —como el Visannette,
cuya caja costaba inicialmente 53 euros—, a lo que se afade el sobrecoste de una alimentaciéon
especifica: «no es lo mismo comprar leche normal que leche vegetal, todo siempre es mas gasto».
Para quienes requerimos fisioterapia de suelo pélvico, psicologia o nutricion —servicios que el
sistema publico apenas ofrece o limita a un nimero de sesiones insuficiente—, la factura puede
volverse inasumible. Lorena ilustra esta magnitud al estimar un gasto acumulado de 6.500 euros
solo en fisioterapia y osteopatia. Ante la inaccién institucional, la supervivencia fisica depende a
menudo de la «obra y gracia» de las redes familiares, lo que oculta una dependencia econémica
forzada bajo la apariencia de autonomia personal. Tanto Berta como Mari admiten que, sin el
apoyo financiero de sus padres, les habria resultado imposible costearse visitas médicas o procesos
de reproduccién asistida, cuyos ciclos pueden ascender a los 6.000 euros. Como advierte Tania, es
una injusticia estructural que la calidad de vida e incluso la capacidad de ir a trabajar dependan de
la capacidad adquisitiva: «perque a mi m'ha de costar diner que no se m’hagi diagnosticat abans? o
poder tindre una minima qualitat de vida?». En consecuencia, el acceso a la salud se fragmenta bajo
un eje de privilegio econémico, una palabra que ha resonado con insistencia a lo largo de este
trabajo etnografico. Como reconoce Alba «és un privilegi poder permetre totes aquestes coses per
poder-ne estar bé». Lorena encarna esta trampa biopolitica: reducida a trabajar cuatro horas por
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un salario de 550 euros que resulta insuficiente para cubrir los gastos de una enfermedad sistémica,
su supervivencia no depende de la proteccion social, sino de la alianza conyugal, confirmando que,
en este sistema, tener una red afectiva solida es el determinante de salud que permite no caer en la
marginalidad absoluta ante una enfermedad sistémica y discapacitante. Sin embargo, este
reconocimiento de las propias redes nos obliga a mirar las costuras de nuestra investigacion y
admitir que el «cuerpo de la endometriosis» aqui cartografiado es un cuerpo incompleto. En este
punto, y habitando momentaneamente el «yo», me reconozco como una privilegiada: poseer una
piel blanca y acceso a capitales sociales y educativos me ha permitido no solo transitar este proceso,
sino tener la voz y el tiempo para escribirlo. Si para nosotras, que contamos con el apoyo de padres,
maridos y una mutua privada, el sistema resulta hostil y agotador, no puedo ni imaginar el calvario
que deben estar pasando aquellas companeras desposeidas de todo capital. ;Qué sucede con las
ciudadanas de baja intensidad (Tajer, 2019)? ;Coémo sobreviven las personas migrantes o en
situaciones precarizadas para quienes la enfermedad es un muro de invisibilidad atn mayor?
Aquellas que no tienen opcién a la seguridad social o que no pueden permitirse el «lujo» de no
trabajar ni un solo dia habitan una periferia politica y existencial que este estudio no ha podido
alcanzar. Resulta imprescindible nombrar este vacio sociodemografico para denunciar que el
sistema no solo mutila nuestros cuerpos, sino que borra directamente del mapa sanitario a quienes

no son "rentables" ni tienen redes que las sostengan en el desamparo.

5.3. Agencia v Re-composicion: Hacia una militancia gozosa

Tras haber cartografiado las multiples violencias que nos mutilan, asi como la variabilidad de
nuestras narrativas terapéuticas, este ultimo apartado explora el transito necesario desde la herida
individual hacia la potencia politica colectiva. Iniciamos este recorrido con la micropolitica de los
afectos, para alcanzar la dimensién puablica en proyectos de ciencia ciudadana como ENDO-HIT
y en el activismo asociativo que, a través de la investigacién-accion participativa («Les ferides son el que
et queda a dins», Medina-Perucha et al., 2023), nos permite amplificar nuestras voces. Finalmente,
validamos la satira como un contra-dispositivo epistemolégico: el humor critico y el monoélogo
teatralizado operan aqui como una insurreccién de la vulnerabilidad (Pié¢ Balaguer, 2019) y una
militancia gozosa (Federici, 2022); herramientas para politizar nuestro dolor sin re-victimizar y
reivindicar que, en este cuerpo incompleto y hecho de pedazos, reside hoy nuestra mayor rebeldia.

5.3.1. Militancia en el circulo social: Contra-pedagogia de los vinculos

Frente a una pedagogia de la crueldad (Segato, 2018) que nos ha entrenado para normalizar el
sufrimiento y habitar el silencio, desplegamos una micropolitica de la resistencia basada en la
palabra y el reconocimiento mutuo. Nuestra agencia se manifiesta, en primera instancia, en la labor
pedagogica de educar a nuestro entorno cercano —padres, parejas, amistades— para desmantelar
el fantasma de la histeria y validar nuestra realidad sensorial. Esta contra-pedagogia de los vinculos
busca rescatar la sensibilidad frente a la desensibilizacién sistémica:
Yo ahora soy una talibana de la dismenorrea, cualquier amiga o conocida que me dice que tiene
dismenorrea, es como “miratelo” (da un golpe en la mesa). [...] Antes tenia tendencia a ni siquiera
decir en voz alta si me encontraba mal. [...] Me di cuenta de que tampoco podia vivir callandome
todo eso y fingiendo normalidad. [...] Creo que es de justicia que la gente sepa que vivimos siempre
manejando todos estos sintomas... estamos jugando la vida en modo experto y merecemos un
reconocimiento. Es importante aduefiarnos del discurso y que se nos escuche (Berta, 33 afios)
Este «aduenarse del discurso» convierte cada interacciéon social en una oportunidad politica para
formar al otro-yo. Como sefiala Alba, romper este aislamiento es un acto «super alliberador», pues

la validacion de una igual nos devuelve la cordura que el sistema intent6 arrebatarnos. Sin embargo,
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esta labor pedagégica choca a menudo con la estructura de un mundo disefiado por y para el
estandar masculino. En un sistema sustentado sobre las raices del patriarcado, la menstruacion y
nuestras vulvas han sido histéricamente construidas como elementos de estigma y «suciedad». Esta
construccion cultural explica la brecha de empatia que sefialan nuestras colaboradoras: Anna
destaca que explicar la enfermedad a un varén resulta mas complejo, particularmente en el ambito
sexual, donde el dolor crénico es a menudo ignorado o malinterpretado como falta de deseo. Para
Tania esta desconexion es estructural: «hauriem de cremar-ho tot 1 comencar de zero; la societat
esta creada per a ’home 1 pels seus cicles». En esta misma linea, Ana describe como una «utopia»
que se respeten nuestros tiempos en un sistema que prioriza la productividad lineal sobre la
ciclicidad. Frente a este desamparo, las jornadas de la Endomarch 2025 y 2026 (ver anexo 4) se

revelaron como espacios de re-composiciéon colectiva donde muchas de nosotras acudimos
acompanadas de vinculos afectivos para forzar una pedagogia del descubrimiento que desplace la
enfermedad desde el secreto del hogar hacia la luz del reconocimiento publico. Finalmente, este
esfuerzo de micropolitica individual se proyecta hacia las futuras generaciones a través de proyectos
de ciencia ciudadana como ENDO-HIT (VHIR y Endo&Cat): una respuesta colectiva
institucionalizada para educarnos sobre el ciclo menstrual. Como resalta Lorena el impacto de
proporcionar datos reales a adolescentes —como la cifra devastadora de que una enferma puede
pasar una media de 5 anos y medio de su vida en cama debido al dolor incapacitante— opera como
un «choque epistémico» capaz de romper el tabt de forma inmediata. Durante una estancia de
campo en la «Jornada del dia de ’endometriosis» en el Hospital Vall d’Hebron (14 marzo 2025),
tuve la oportunidad de presenciar la devolucién de resultados de este proyecto a través de las voces

de sus protagonistas: alumnado, profesorado y familias (véase registro fotografico en el anexo 2). En
mis notas de campo, «aplaudo» la potencia de unos discursos que demuestran que la alfabetizacién
menstrual es, ante todo, una herramienta de salud global. Result6 especialmente transformador el
testimonio de un profesor, quien reconocié como estas sesiones le habian permitido comprender
una realidad que desconocia profundamente. Asimismo, una de las alumnas comparti6 como el
tema habia «saltado» de las aulas al espacio doméstico, forzando conversaciones en hogares donde
la regla nunca habia sido nombrada. Este salto de la herida privada a la luz pablica evidencia que
nuestra insurreccion de la vulnerabilidad (Pi¢ Balaguer, 2019) no busca tan solo una mejora
asistencial, sino un choque ontologico que dinamite los marcos que nos desposeen de nuestra propia
realidad. En definitiva, lo que pedimos no es solo «asistencia», sino, como resume Alba:
«accestbilitat, escolta activa 1 tenir els recursos» para que nuestra voz sea soberana sobre nuestros
cuerpos. Se trata, al fin, de romper el mandato de ocultamiento estratégico para convertirnos en
sujetos politicos que habitan el mundo desde una militancia gozosa (Federici, 2022), recuperando
la autoridad sobre nuestra propia piel y la verdad sensorial de nuestra historia.

5.3.2. Activismo asociativo: Del «yo» al «nosotres»

La agencia asociativa se manifiesta en la creacion de espacios de soberania sanitaria que desbordan
el hospital oficial; un ejemplo es el proyecto de ciencia ciudadana ENDO-HIT recién nombrado,
una iniciativa de participacion y co-creacion entre el grupo de investigacion biomédica Gynelab
(Hospital Vall d’Hebron), la agencia Eduscopi y la asociacion de afectadas de endometriosis de
Cataluna (Endo&Cat). Aqui resulta imperativo explicar la historia de Lorena, que, tras recibir la
incapacidad absoluta, decidié en 2021 asumir la presidencia de la asociaciéon: «Como no trabajaba
y me sentia valida para hacer ciertas cosas, acepté sin saber muy bien en qué consistia [...]dar voz a
las afectadas me motivaba». Su labor trasciende lo administrativo; implica una gestion emocional y

de cuidados que debe equilibrar con sus roles como madre y ama de casa, estableciendo limites para
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no ser devorada por la enfermedad: «Me puse el horario: de martes a jueves de 9:30 a 12:30 porque
yo tampoco puedo dedicar cinco dias a la semana al 100% [...] hasta que lleg6 mi hijo me daba
igual el horario». Para ella, la asociaciéon es el lugar donde ha conocido todas las facetas de la
endometriosis y donde ha construido vinculos que desea mantener siempre, compartiendo desde las
conversaciones mas duras hasta hitos vitales como los embarazos de las socias: «;De verdad soy una
persona tan importante en tu vida como para ser merecedora de ser de las primeras personas que
se enteran? [...|me hace mucha ilusiéon». El corazon de esta potencia coral late en proyectos como
el estudio de investigacidon-accion participativa «Les ferides son el que et queda a dins» (Medina-Perucha
et al., 2023) (ver anexo 3) donde y como relata Lorena, participar en ese grupo fue una experiencia
transformadora y segura: «Sabia que nadie me iba a juzgar y podia hablar como me diera la gana.
Era como quedar con tus amigas [...] me rei lo mas grande». Segun el informe final del proyecto,
este tipo de conocimiento generado colectivamente permite «amplificar las voces» de las personas
afectadas, transformando el sufrimiento moral privado en una reivindicaciéon publica de derechos
negados. No obstante, esta militancia gozosa no ignora el conflicto institucional. La agencia
asociativa también se manifiesta en la disputa por la gobernanza sanitaria, tal como evidencia la
denuncia de Lorena sobre el protocolo de atencion redactado conjuntamente con la Generalitat de
Catalunya, el cual lleva mas de un ano «parado» sin explicacion oficial: «Cada vez que pedimos
informacion [...]se nos contesta de forma muy ambigua». Este bloqueo demuestra que la asociacion
no solo cuida, sino que disputa el poder politico frente a un «muro institucional». Como concluye
Mari, tesorera de la entidad, la asociacion ha sido su ancla contra el desamparo: «No sé¢ como
hubiera sobrevivido sin Endo&cat [...] Reconocernos, compartir cosas entre nosotras, es lo mas
importante. Si no, estaria sola perdida». Su trabajo administrativo es una forma de ofrecer piel y
apoyo para «las que vienen detras». Por motivos de extension, este analisis no alcanza a detallar la
multiplicidad de proyectos que la asociaciéon impulsa ni la ingente labor asistencial cotidiana que
Lorena desempena a través de decenas de contactos mensuales por correo, teléfono o redes sociales.
No obstante, es imperativo senalar que esta red de apoyo no es un mundo de fantasia y perfeccion;
como se profundizara en las conclusiones, los espacios asociativos no estan exentos de perpetuar
violencias y dinamicas biocapitalistas y androcéntricas; la propia asociacion puede verse empujada
a validar prioritariamente los tratamientos oficiales o a reproducir una jerarquia del saber que
margina otras formas de cuidado, cayendo en lo que Federici denomina un «activismo triste»
(2022:81) basado en la inercia institucional. Esta realidad evidencia que el cuerpo incompleto de la
endometriosis —en su vertiente asociativa— necesita urgentemente una mayor diversidad. La
construccion de una verdadera soberania sanitaria requiere que mas voces, CUEIPOs y experiencias
se unan a la junta y a la base de la asociacion para romper con el pensamiento univoco y enriquecer
el lazo social. Solo a través de una re-composicion colectiva que abrace la pluralidad de relatos, en
especial los mas disidentes, podremos asegurar que la asociacién sea un procomun del cuerpo que

no solo cuide, sino que transforme radicalmente las estructuras que nos mutilan.

5.3.3. El Cuerpo-Extenso: Intersubjetividad radical

Nuestra existencia desmiente la ficcion de la autonomia y el cuidado, habitando un cuerpo
Frankenstein sostenido entre suturas de interdependencia:
Yo creo que eso me va a quedar para siempre, o sea de esos recuerdos que, el dia de manana cuando
¢l ya no esté, siempre pensaré que fue el gran apoyo que tuve |[...] va a ser un recuerdo bonito, porque
en cada momento que yo necesité un desplazamiento cuando yo no podia moverme lo tuve ahi,

sosteniéndome como si fuera mi muleta y esto hasta me emociona (nos emocionamos las dos) (Lorena,

44 anos)
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La figura de Martin, el padre de Lorena, es la persona que no se ha perdido ni una sola de sus visitas
médicas y que la sostuvo literalmente cuando el dolor le impedia deambular. Este acompanamiento
masculino, aunque a veces carezca de las herramientas conceptuales para entender el desgarro
interno, se manifiesta en la voluntad de «estar ahi», como Dario, el padre de Berta, un médico
radi6logo jubilado que dedicé su primer mes de vacaciones tras el diagnoéstico de su hija a apuntarse
a unas jornadas sobre endometriosis para poder comprenderla y ayudarla mejor. Sin embargo,
como advierte Dolors Comas d’Argemir (2019), el cuidado en nuestra sociedad sigue siendo una
dimension profundamente feminizada y recluida a menudo en el silencio doméstico. Las madres
emergen como las cuidadoras primarias, enfrentando sus propios procesos de culpa y aprendizaje:
Em va sapiguer greu no haver-me donat compte (de que tenia endometriosis). Jo la vaig portar al
ginecoleg molt d’hora 1 tot estava bé...a mi no em van portar mai a la vida al ginecoleg [...] tu si la
portes a un professional et creus que esta tot bé, si li fa visites 1 revisions anuals jo no m’he de
preocupar |[...] jo no coneixia 'endometriost [...] em sap greu perqué mai se’'m va passar pel cap |[...Jel
meu marit és metge 1 tampoc se li va ocorrer [...] A mi m’agradaria donar-li tot. Intento sempre estar
al seu costat (Mireia, madre de Berta)
Esta potencia del lazo materno, ademas de en la entrevista mantenida con Mireia y Berta, fue
palpable durante una estancia de campo en el Ministerio de Sanidad, donde observé a madres que
se constituian como escudos politicos de sus hijas. Recuerdo especialmente a una mujer que,
mientras sostenia el andador de su hija, sentenciaba: «aqui estoy para luchar con ella». O a la que
apodé «mama rasta», quien acudi6é en representacion de su hija con una mezcla de orgullo y
reivindicacion donde, su compromiso desbordoé la mera asistencia, involucrandose activamente en
la recepcién de las personas que llegaban al ministerio, ofreciendo no solo su voz politica, sino su
tiempo, su cuerpo y una dedicacién absoluta para asegurar que el encuentro fuera un lugar de
acogida y reconocimiento para todas (véase registro fotografico en el Anexo 5). Como advierte

Dolors Comas d’Argemir (2019), aunque la figura de la cuidadora sigue estando profundamente
feminizada y a menudo invisibilizada, aqui el cuidado sale del ambito doméstico para colectivizarse,
convirtiéndose en el motor de una soberania sanitaria que se ejerce a través de la interdependencia
y el apoyo mutuo. En el ambito de la pareja, la re-composicion exige un ejercicio de empatia radical.
Malaquias, marido de Berta, ha tenido que aprender a leer los ritmos de un cuerpo que no es el
suyo, identificando los estados de dolor por la sutil irascibilidad o la falta de humor de Berta. Su
propio transito por un padecimiento créonico — tinnitus— le permiti6 entender que el dolor de
Berta, aunque a veces se convierta en un «monotema» agotador, es una realidad que condiciona su
existencia compartida. Finalmente, este concepto de cuerpo-extenso me atraviesa en primera
persona. Como observadora vulnerable (Behar, 1996), mi propia familia constituy6 mi red de
seguridad el pasado 4 de noviembre durante mi intervencién en el ICA. Su presencia alli no fue un
mero acto de acompafnamiento, sino la validaciéon de que esta investigaciéon, como mi salud, se
sostiene en ellos. Al igual que Berta se siente «afortunada» por un entorno que la sostiene econémica
y emocionalmente, yo reconozco que mi capacidad de escribir estas lineas depende de esa «red
social de manos» que nos sujeta cuando caemos. No obstante, esta red de apoyo no es una constante
garantizada, y su ausencia constituye uno de los desgarros mas profundos en la biografia de la
enfermedad. Frente a los relatos de acompanamiento incondicional, emerge la realidad de la
soledad que muchas de nosotras habitamos cuando los circulos primarios fallan. El testimonio de
Mari es demoledor al respecto: «nadie ha estado ahi [...]mi hija no me entiende... y mi madre, que
creo que también tenia endometriosis, tampoco me acaba de entender». Esta incomprension
familiar evidencia que el dolor, cuando no es nombrado ni legitimado institucionalmente, acaba

por aislar al sujeto incluso de sus seres mas queridos, quienes acaban por psicologizar el malestar o
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agotarse ante su cronicidad. Es precisamente en este vacio donde las «quedadas» y el activismo
asociativo cobran una importancia vital como escenarios de re-composicion. Para Mari, la
asociacion no es solo un espacio de gestion, sino el anclaje que le ha permitido sobrevivir al
desamparo. A la pregunta de quién ha sido su ancla, Mari responde con una honestidad punzante
que nos apela directamente: «no hay nadie, no hay ancla... vosotras». Menciona la relacién con
Lorena, a quien define como un «angel», y los encuentros con otras compaieras como momentos
donde «es como si te conocieras de toda la vida», activando una complicidad que el sistema médico
y el entorno familiar muchas veces nos niegan. Procomunizar el cuerpo (Pi¢ Balaguer, 2019)
significa precisamente esto: transformar la vulnerabilidad individual en una herramienta de
resistencia colectiva. La salud deja de ser un estado organico privado para revelarse como una
potencia politica que solo es posible en el encuentro con el otro-yo.

5.3.4. La satira como contra-dispositivo v la militancia polifénica

En este cierre del analisis, validamos el humor y la satira no como una forma de evasion, sino como
un contra-dispositivo capaz de politizar nuestro dolor total y restituir nuestra experiencia
encarnada. Esta propuesta nace de un intento deliberado por abarcar nuestra problematica desde
un lugar que eluda la re-victimizacion y el drama paralizante de la «pornografia emocional». Con
ello, no pretendemos ignorar la legitimidad del llanto o el derecho a la queja; habitar el malestar es
una parte constitutiva y respetable de nuestro cuerpo; sin embargo, resulta imperativo dar la vuelta
a esos discursos institucionalizados que nos estudian como «ratas de laboratorio», despojandonos
de nuestra propia realidad para convertirla en un objeto de consumo académico-clinico. Pero esta
potencia de la satira y el humor como contra-dispositivo no solo palpita en el en el texto «;Y por

qué tengo que aguantar? Narrativas rebeldes y cuerpos en re-composicion» (Anexo 6), sino que, a

lo largo de nuestro itinerario etnografico, la risa emergié como un mecanismo de resistencia que
permiti6 nombrar lo inefable o transitar momentos de vulnerabilidad desde una complicidad
compartida; en especial en las entrevistas con Lorena, Berta y Malaquias. Un ejemplo de esta
agencia ocurri6 con Lorena: al relatarme el drama de haber perdido el control de sus esfinteres
debido a la distension intestinal y al letargo de los 6vulos de diazepam, transformaba su desesperacion
en carcajada al verse obligada a elegir entre el punzamiento crénico del nervio pudendo —una
contractura que nos devuelve al uso de muletas y nos impide o limita la deambulacion— o la
incontinencia: «Es una paradoja entre el dolor y la caca (...) una paradoja de mierda, vamos». De
igual modo, Berta y yo transitamos por el humor negro para desmantelar la violencia del lenguaje
médico de «Tu utero es Auschwitz»; respondiendo con chascarrillos que nos permitieron
reapropiarnos de la metafora del horror: «tengo una camara de gas en mi Gtero» o «tengo ninos
judios muertos en mi vientre». Este uso estratégico de la satira funcioné también durante la
devolucion de resultados de LMVLNR en la Endomarch 2026, permitiéndonos transitar por el
drama sin quedar atrapadas en ¢l. Pero entre tantas escenas me gustaria rescatar una que sucedio
el pasado 4 de diciembre de 2025 durante un encuentro entre afectadas. Regina, una de las
compaiieras, se desmay6 victima de la colisiéon entre los sintomas de la enfermedad y el estrés
sensorial del transporte publico. En ese instante, la cafeteria —un espacio de aparente ocio— sufri6
una transmutacioén ontologica: dej6 de ser un lugar de consumo para convertirse en un «mini-
hospital» improvisado. Mientras Gemma —vocal de la junta y TCAE de profesion— y yo nos
sentabamos en el suelo junto a Regina para abanicarla y esperar la ambulancia, el aire se tensé con
la gravedad de la escena. Sin embargo, fue la propia Regina quien activé el humor critico como
herramienta de rescate emocional: «Mira el que faig pel teu estudi», provocando una carcajada

compartida. Esta escena revela dos cuestiones fundamentales para esta investigaciéon: primero, que
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el humor no es una evasion del dolor, sino un agente de resistencia que permite «quitar hierro» a la
tragedia para mantener la soberania sobre el relato; segundo, confirma la intuiciéon de Tania sobre
el «mini-hospital» itinerante: nuestras anatomias forzadas a la autogestién cargan con la clinica a
cuestas, transformando cualquier cafeteria, portal o plaza en un territorio de cuidados colectivos.
Esta risa en el suelo es la prueba de que, en nuestro cuerpo-extenso, incluso el desmayo se colectiviza
para ser suturado por la complicidad y la satira. Sin embargo, esta potencia vincular que nos
devuelve la soberania en la precariedad choca frontalmente con la légica de una academia que, a
menudo, nos prefiere como «objetos de estudio», antes que como «sujetos de derechos». En este
punto, la inercia extractivista del sistema —aquella que captura nuestra vitalidad para convertirla
en un producto académico mensurable y util para el mercado del saber— alcanza niveles de humor
negro involuntario al ejemplificar lo que Rita Segato (2018) denomina la pedagogia de la crueldad.
Recuerdo cuando Lorena denuncié que el sistema a menudo desperdicia «millonazos de euros» en
estudios redundantes: «no puede ser haya cuatro hospitales haciendo el mismo estudio, si tienen 10
puntos, 9 son comunes. ;Por qué no intentamos que sea un tnico proyecto y se colabore mas? [...]
vaya pérdida de tiempo y de recursos». Mientras nuestros cuerpos esperan anos por una unidad
especializada, la academia parece mas interesada en coleccionar datos clonicos que en financiar
soluciones clinicas reales. Ademas, resulta una vergiienza histérica que la ciencia invierta recursos
en conocer la «calidad» de nuestra historia mediante sesgos cisheteronormativos y falocentristas.
Por un lado, nos encontramos con el estudio de Vercellini y colaboradores (2013) sobre la
«atractividad» de las mujeres con endometriosis rectovaginal, el cual permaneci6 publicado durante
slete aflos como sl nuestros Uteros estuvieran participando en un bizarro concurso de belleza
ginecologico. En este «casting» de «Mis Vagina Bonita», los médicos puntuaban del 1 al 5 nuestra
belleza fisica y median nuestras proporciones mamarias, sugiriendo que la gravedad de la lesion se
vinculaba a una mayor feminidad estética. Esta cosificacién resuena con la experiencia de Mari, a
quien un ginecoélogo, durante una ecografia, le espeto: «Este tero esta feo», demostrando que el
ideal de belleza patriarcal coloniza incluso nuestras entranas. En la misma linea, trabajos como el
de Hammerli y colaboradoras (2018) priorizan si la enfermedad afecta la satisfaccion sexual del
«companero masculino», midiendo nuestra salud segtn la frecuencia de coitos y la «felicidad» del
varén ante nuestro desgarro. No se trata de negar que la endometriosis impacte en la esfera sexual,
sino de denunciar una jerarquia investigadora que invisibiliza nuestro dolor para centrarse en la
comodidad del falo ajeno, y es que como denuncia Lorena: «Me parece bien que se estudie sobre
coémo vivimos [...]pero quizas estariamos mas contentas si estuvierais investigando soluciones |...]
Queremos dejar de estar enfermas (por qué no estudias eso?. Si bien desde esta etnografia
reivindicamos el cuerpo-extenso, lo hacemos para visibilizar redes de intersubjetividad radical, no
tan solo la satisfaccién heteronormativa. Reclamamos una ciencia que deje de asumir que nuestra
vida solo tiene valor si estamos emparejadas con un hombre cisgénero; como grita nuestra polifonia
de voces, exigimos un enfoque abierto que reconozca la potencia de las amigas, las madres, los
padres y las redes de apoyo mutuo como los verdaderos andamios que sostienen nuestra biografia.
Esta conviccion de que la salud reside en procomunizar el cuerpo cristaliz6 el pasado 4 de
noviembre de 2025. En esa fecha, se realizé un «tastet» de esta herramienta performativa en el
marco de la novena edicion de la Setmana de ’Antropologia del ICA en Ca la Dona, validando asi la
eficacia del humor critico no solo como formato de devolucién, sino como una técnica de
indagacién y un potente disparador de narrativas colectivas.

«Estoy muy nerviosa. He llegado 2 horas antes al lugar para adaptarme a ¢él. El espacio es precioso,

acogedor. Siento que esto me acerca mas a mi objetivo de ser antropdloga, aunque estoy cagada de
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miedo: jcomo reaccionaran al mondlogo? ¢Alguien se sentira ofendida?» (Notas de campo, 4 de

noviembre de 2025).
Esta propuesta de investigacion-acciéon no culminé en el monoélogo, sino que se desplegd en un
ejercicio de «diseccion colectiva» posterior; Tras la teatralizacion, se abrié un espacio de dialogo
donde los cuerpos alli presentes pudimos explicar(nos) malestares y resonancias; un encuentro
apoyado por un PowerPoint donde compartimos resultados en curso y preguntas diseiadas para
incentivar la conversacion colectiva. De este encuentro germiné el sentipensar de un grupo de
investigacion sobre antropologia médica, cuerpo y emociones, demostrando que la performance es
capaz de tejer alianzas afectivas-académicas. El mondlogo, centrado en la figura del «Doctor
Manolo», ponia el foco en la violencia del ambito sanitario. Es necesario precisar —como se hizo
aquel dia—que este personaje no constituye una critica individual al personal médico, sino una
representacion de la estructura perversa del MMH que deshumaniza tanto a pacientes como a
profesionales. Asimismo, aunque se denunci6 la omnipotencia clinica, se reconocié que el sistema
ofrece ayudas y tratamientos vitales. El formato performativo nos permiti6 romper la burbuja de
irrealidad académica; frente a una ciencia que a menudo se queda estanca en terminologias
ininteligibles y complejas, este acto de socializaciéon del trabajo (Guillé Arakistain, 2013) reclama
que la investigacion solo sirve si se comparte y se pone en practica con la sociedad. Bajo esta premisa,
el guion original del mondlogo fue reescrito parcialmente para in-corporar la densidad de las
vivencias recogidas durante el itinerario etnografico posterior hasta concretarse en la pieza que se

adjunta en formato audio mediante un cédigo QR (Anexo 6). Al utilizar el audio, rescatamos la

ironia y la intenciéon que el papel silencia, permitiendo que la palabra hablada actie como un
registro vivo de la experiencia situada; si bien asumo la ausencia de lo gestual, el formato sonoro
logra mitigar el vacio del texto y preservar la vibraciéon de este contra-dispositivo. Esta propuesta no
busca el entretenimiento banal; sino, mas bien, provocar un cortocircuito en la mirada aséptica de
quienes nos observan como objetos de estudio; no queremos vuestros pafuelos ni vuestras
palmaditas en la espalda; lo que reclamamos desde esta polifonia de voces?? es:

e Deteccién precoz y circuitos de alarma: Exigimos que «salten las alarmas en la atenciéon
primaria», que es nuestro primer contacto. Reclamamos que las «campanas de sensibilizacion
a profesionales» dejen de ser promesas vacias que «después nunca se hacen» para convertirse
en protocolos reales de derivacion rapida.

e Atencion multidisciplinar publica y gratuita: Reclamamos el derecho a una «hoja de ruta» clara
donde se nos proporcione, por defecto, acceso a «psicologas, nutricionistas y fisioterapeutas» sin
tener que «buscarnos la vida». Es una injusticia estructural que el «sistema proporcione
rehabilitaciéon para una lumbalgia, pero nos abandone ante una endometriosis». Exigimos
poder ir al médico y sentir la «confianza de que existe una planificacién para nuestro bienestar».

e Educacion desde la raiz y reparacion historica: Reclamamos una «alfabetizacion menstrual que
comience en la infancia». Puesto que es dificil re-educar a una generacion universitaria en el
respeto a la salud de las mujeres, exigimos «una asignatura sobre la historia de la mujer donde
se tome conciencia del dafio histérico del machismo» y la necesidad de repararlo. En el ciclo
escolar, exigimos invertir tiempo real en hablar de nuestra salud y problemas sexuales.

¢ Reconocimiento de la cronicidad sistémica: Que se acepte como una «enfermedad real y no
silenciosa» que desborda el utero para afectar «toda la vida diaria» incluso cuando ya no hay

24 Esta polifonia se compone de las demandas escuchadas a lo largo de la etnografia, especialmente de las
preguntas abiertas de la encuesta LMVLNR «:Qué te gustaria que cambiase en la sociedad respecto a la
endometriosis?» y «;Quieres anadir alguna cosa mas sobre tu experiencia?». Todos los testimonios han sido
traducidos al castellano para garantizar la fluidez narrativa.
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regla. Exigimos que se «valide el dolor como una alteracién y no como si fuera normal» y que
se abandone el estigma de la «exageracion».

e Soberania laboral y reproductiva: Exigimos que la salud menstrual deje de ser tratada como
una «excusa para no ir a trabajar». Reclamamos que el acceso a la baja (Ley 1/2023) sea un
derecho efectivo y no un espacio de presion empresarial. Asimismo, exigimos que «la sanidad
publica aumente la edad de fertilidad hasta los 35 anos», garantizando una atencion
multidisciplinar real y no solo parches hormonales.

e Investigacion ética y no androcéntrica: Urge «investigacion en la salud de las mujeres» con la
misma inversion que la de los hombres. Queremos soluciones reales que superen los
«tratamientos hormonales» y una ciencia que deje de medir nuestra salud segtn la satisfaccion

del falo ajeno. También «pruebas diagnosticas no invasivas».

En este cuerpo suturado, nuestras heridas son la cartografia de una re-composiciéon que grita, un
ensamblaje de memoria y lucha que, bajo la incisiéon de la violencia, sigue respirando y sonriendo
como sabotaje al sistema que nos mutila; porque nuestra vulnerabilidad es hoy nuestra mayor
insurreccion politica.
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6.Conclusiones reflexiones y nuevas lineas de investigacion

6.1. Conclusiones de la investigacion: El grito v la re-composicién del cuerpo mutilado

Tras poner nuestra propia piel —vulnerable y ultraparticipante— a disposicion de otros-yo y a la
inversa, una conclusiéon supura entre los poros de este cuerpo ensamblado: la endometriosis no es
un fallo técnico biologico, sino un cuerpo-territorio donde se disputa una guerra biopolitica, donde
se inscriben rituales de degradacion y donde se nos educa en una pedagogia de la crueldad (Segato,
2018) que acaba por mutilar-nos. Nuestra cartografia revela que una de las batallas que se libran
en este cuerpo-territorio resulta un duelo feroz de saberes: el Modelo Médico Hegemoénico (MMH)
(Menéndez, 2020), bajo un biologicismo radical, intenta disciplinarnos mediante un férceps
antiemancipatorio (Barrancos, 2019) que nos exige ser pacientes pasivas, dociles y mudas. Sin
embargo, hemos demostrado que nuestra salud reside en validar nuestro saber encarnado, ese
conocimiento que nace de las entrafas y se niega a ser reducido a un epifenémeno fisiologico. Es
imperativo precisar que nuestra denuncia no constituye un ataque ciego a la biomedicina,
reconociendo que existen grietas de luz que demuestran que otra clinica es posible; no obstante,
estas vivencias siguen siendo excepciones en un sistema que, mayoritariamente, prioriza la entidad
patolégica sobre nuestra experiencia vivida. Aunque la biomedicina disponga de herramientas y
técnicas valiosas para aliviar nuestro dolor, concluimos que la salud no puede seguir siendo un
monologo experto, reivindicando una soberania sanitaria que transforme el encuentro clinico en un
espacio de dialogo, cocreacion y ensamblaje, diluyendo las jerarquias de todo tipo. Pero esta herida,
como advierte Llevadot (2022), «ya existia antes que nosotras»; sustentada en un mundo de duefios
(Segato, 2023) gobernado por el biocapitalismo y el patriarcado como orden politico fundacional
(Segato, 2018; 2023) que nos exige ser cuerpos dociles, univocos y, sobre todo, rentables para la
maquinaria productiva y reproductiva (Federici, 2004; 2022). Hemos confirmado que la
invisibilizacién meédica y social no es un accidente, sino el mayor éxito de estas pedagogias de
crueldad. Pero entre los escombros de una violencia que lo arrasa todo, un hilo rojo remienda
nuestro cuerpo Frankenstein; nuestra re-composicion, entendida como una contra-pedagogia de los
vinculos, pretende suturar las cicatrices que la deficiencia sistémica diseccioné en nosotras: desde la
ausencia de una educacion sexual real en las aulas hasta la violencia gineco-obstétrica (Brigidi et al.,
2023) en una sanidad publica desbordada. En definitiva, confirmamos que este bisturi que nos
desmiembra no es técnico, es ideolégico. Reivindicamos que nuestro cuerpo no es una monada
aislada, sino un cuerpo-extenso; un tejido de interdependencia donde la soberania sanitaria nace de
procomunizar el cuerpo y re-aprender a afectarnos en comun (Pié Balaguer, 2019:43).

Ala pregunta de como transitamos de la mutilacion a la re-composicion, la respuesta mas cruda es:
como podemos y como nos dejan. La salud en este sistema se ha convertido en un articulo de lujo
que nos exige, ademas de recursos, un capital epistemologico extenuante. El sistema nos obliga a
«sufrir en codigo» (Masana, 2016) para que nuestro dolor sea real ante la institucion; si la tecnologia
no nos «ve», somos despojadas de nuestra asistibilidad (Masana, 2016:188), donde nuestra
autoridad biografica es borrada por una injusticia hermenéutica sistémica (Fricker, 2007). Esta
etiquetacion, como hemos visto, trae una paradoja: la del alivio epistémico al saber que no somos
unas histéricas, pero también la de la incertidumbre terapéutica, ya que, al no tener una cura
especifica, acabamos vagando por un tiovivo médico (Cox et al., 2003) que resulta a menudo mas
exhausto que el propio peregrinaje previo. Por ello, nuestra re-composicién como agencia y formas
de cuidado no solo late en el activismo asociativo; habita también en la militancia gozosa (Federici,
2022:181) de lo cotidiano. Sin embargo, nos negamos a cerrar este trabajo romantizando nuestra
propia lucha. Debemos denunciar que la figura de la paciente experta es, en demasiadas ocasiones,
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una agencia forzada. No nos hacemos expertas por un deseo de profesionalizacién, sino por una
estrategia de supervivencia ante el desamparo de un Estado que nos ignora, desarrollando una
jornada laboral invisible y extenuante que se cobra un precio altisimo en nuestra salud y en nuestro
tiempo. Del mismo modo, el asociacionismo no constituye, por definicién, un puerto seguro libre
de violencias. Reconocemos el peligro de habitar lo que Federici denomina un activismo triste
(2022:181): una militancia basada en la inercia institucional que acaba por perpetuar el mismo
paradigma biocapitalista y androcéntrico que pretendemos combatir. Hemos sentido como la
colectividad puede transformarse en un nuevo férceps antiemancipatorio cuando se impone un
pensamiento univoco que solo valida los tratamientos oficiales.; decisiones disidentes como la de no
medicarse o no someterse a cirugias laparoscopicas, pueden ser recibidas con sospecha o descrédito,
reproduciendo la jerarquia del Modelo Médico Hegemoénico (Menéndez, 2020) en el corazén de
nuestra «mini-familia». Resulta doloroso constatar cémo en estos espacios de apoyo pueden
ridiculizar los saberes que se escapan de la norma clinica con comentarios despectivos o jocosos
sobre terapias energéticas u otros rituales, tachandolos de «chamanismo» o de un mero «pasar el
palo santo», demostrando que todavia no hemos aprendido a respetar la eficacia simbélica como
una fuente legitima de sentido y alivio?>. Al endiosar la biomedicina como el Gnico summun del
conocimiento, negamos la pluralidad de formas de manejar nuestro dolor totalizador (Le
Breton,1999); una hegemonia que no solo silencia nuestros saberes subalternos, sino que nos impone
una «geometria de la verticalidad» (Segato, 2018) —propia del sujeto moderno y soberano— que
nos obliga a performar una salud inexistente. Pero re-componernos, como hemos visto
especialmente en los relatos de Lorena y Mari, implica reclamar también el derecho a —
literalmente— la horizontalidad. Sin embargo, es imperativo precisar que habitualmente esta no es
una decision libre, sino una agencia forzada ante un sistema que no nos aporta herramientas de
alivio reales; al igual que la figura de la «paciente experta» es a menudo una estrategia de
supervivencia frente al desamparo del Estado. Por ello, cuando el dolor nos tumba, la cama, ademas
de ser un refugio, se constituye como una trinchera de desobediencia capilar; quedarnos
acurrucadas en nuestro dolor, evadiendo el mandato de hiperproductividad, es hoy nuestra mayor
insurreccion. Porque en este cuerpo colectivo, incompleto y vulnerable, incluso nuestro cansancio
es un acto de soberania. Finalmente, validamos la satira como nuestro contra-dispositivo de
investigacion y lucha, reconociendo que esta no se limita a la pieza teatral final, sino que se ha
entretejido como una contra-narrativa en muchos de nuestros encuentros etnograficos. A través de
la risa critica, hemos logrado politizar nuestro dolor total y restituir nuestra experiencia encarnada,
eludiendo la re-victimizacién que a menudo impregna los discursos institucionales. Nuestra
conclusion tras la experiencia del 4 de noviembre en Ca la Dona —asi como en las entrevistas donde
el humor emergié organicamente para nombrar lo inefable— es que el humor critico funciona como
un disparador de narrativas, permitiendo nombrar lo que mas duele desde una complicidad
compartida que rompe el aislamiento del cuerpo-moénada. Asumo que este ejercicio performativo
me ha exigido, como observadora vulnerable (Behar, 1996), ponerme en el centro de la escena y
«ofrecer piel» para que las demas también pudieran exponerse después. Este acto de desnudarse
ante la mirada ajena no ha estado exento de miedos; reconozco que habité el proceso «cagada de
miedo» ante la posibilidad de que alguien se sintiera ofendida por el uso del humor negro para

25 Estos testimonios y percepciones emergen de un pulso autoetnografico (Calixto, 2022) y se basan en
comentarios reales recibidos por parte de miembros de la propia comunidad asociativa en espacios de
interaccion informal. Su inclusién en estas reflexiones finales responde al compromiso ético de visibilizar las
fricciones posicionales y poner algo mas de contexto sobre lo ya mencionado en el apartado 5.3.2 donde se
puntualiza que estos espacios no tienen por qué ser «un mundo de fantasia y perfeccion».
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tratar una herida tan profunda. Sin embargo, acepto y reivindico ese riesgo: prefiero una
antropologia que se atreva a interpelar y a «romper el corazén (Behar, 1996) —o la carcajada—»
que una ciencia aséptica que nos trate como «ratas de laboratorio» para el consumo cientifico-

académico.

A la luz de esta cartografia, concluimos que es urgente desbordar el paradigma ginecolégico
reduccionista para que la naturaleza sistémica de la endometriosis deje de ser una evidencia
cientifica y se convierta en un hecho en la consulta. Los «parches» mecanicos que ofrece la clinica
oficial resultan a menudo escasos y operan bajo una logica de «reparacion» de piezas que ignora la
integridad de la vida. Esta deficiencia nos obliga a un peregrinaje constante entre la sanidad privada
para «comprar tiempo» y credibilidad, y los tratamientos alternativos para recuperar la soberania
sobre el propio cuerpo. Asimismo, denunciamos la injusticia territorial que centraliza los recursos
en el area de Barcelona, condenando a quienes habitamos la periferia a un desamparo politico y
asistencial. Reclamamos una «ciudad cuidadora» (Valdivia, 2018) donde la atencion especializada
no sea un lujo prohibitivo, garantizando un verdadero derecho a la ciudad (Harvey, 2008) para los
cuerpos que sufrimos. Esta transformacion requiere una educacion transversal que no se limite al
personal sanitario; necesitamos alfabetizacion en todos los ciclos vitales para romper los tabtes sobre
la regla que todavia actian como barreras de asistibilidad. Frente a un mundo que nos obliga a
performar como mdaquinas hiperfuncionales y productivas, reclamamos el derecho a ser
humanamente vulnerables, resistiendo a la mecanizacién. Finalmente, es imperativo reconocer que
el cuerpo de la endometriosis es extenso: incluye también a las madres, padres, parejas y amigas que
sostienen la biografia del dolor; ellas también requieren recursos y apoyo para no quedar varados
en el desamparo. Al final de este itinerario, la pregunta de Mari —«gquién no necesita del otro?»—
resuena como una verdad ontologica: «todos somos vulnerables o al menos potencialmente en algin

momento de nuestra vida» (Pi¢ Balaguer, 2019:18).

6.2. Reflexiones metodoldgicas: asomar los fallos v problematizar el «Yo»

Al iniciar este sub-apartado, recupero la primera persona del singular para responsabilizarme de
mis propios sesgos y de esa mutilaciéon consciente de los relatos realizada para este formato
académico. Llegados a este punto, resulta imprescindible asomar mis fallos y problematizar mi yo.
En primer lugar, debo destacar que estas conclusiones no son verdades asépticas ni estaticas, sino
fragmentos de un encuentro afectivo (Calixto, 2022) atravesado por mi propia piel y abiertas a
revaluacion. En este proceso, he habitado el miedo constante a mutilar los relatos de mis
compaieras para que encajaran en los margenes de un TFG, seccionando sus biografias y
reduciéndolas a datos legibles para la academia. También asumo que he sobresaturado la
investigaciéon con datos y, quizas, bibliografia; un exceso del que ya se me advirtié en las tutorias
realizadas, pero que, bajo mi ilusiéon y seguramente mi desconocimiento y atrevimiento, 1ignore.
Hoy entiendo que esta «hambre de datos» es un reflejo de la urgencia que siento por visibilizar un
fenémeno tan complejo, pero también una limitacién que ha podido embozar la claridad de los
relatos asi como la sintesis de los mismos. Reconozco también, un marcado sesgo sociodemografico:
mi cartografia esta habitada mayoritariamente por mujeres cis, blancas y con acceso a ciertos
capitales. Asimismo, es necesario problematizar el abordaje de la sexualidad; st bien en el capitulo
de analisis he integrado esta dimensiéon como una pieza clave de la mutilacién simbélica y literal
(véase apartado 5.2.1), asumo que el disefio original no preveia la profundidad que el tema
demanda. Resulta revelador que, en el guion de las entrevistas, no existiera un bloque especifico
destinado a la sexualidad, a pesar de que el tema emergié de forma organica y persistente en
nuestros encuentros. Del mismo modo, en el apartado de terapias de la encuesta, se ofrecio6 la opcion
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de «fisioterapia», pero se omitié la fisiosexologia o la terapia sexual. Esta omision reproduce
involuntariamente la misma invisibilidad institucional que denuncio, donde el cuerpo se entiende
como una maquina a reparar y no como un territorio de goce y sitia el estudio de la sexualidad, no
como un tema cerrado, sino como el germen de una futura linea de indagacion urgente que explore
el deseo desde nuestra propia perspectiva encarnada, desvinculada de la métrica de falos ajenos.
Habitar esta investigacién ha supuesto una triangulaciéon extenuante entre mi identidad como
paciente, investigadora y vocal de la junta de Endo&Cat. Esta multidentidad, aunque muy util para
permitir transitar y adentrarme en ciertos espacios, conversaciones y acciones, me ha traido
disonancias y fricciones posicionales. Reconozco que, en ocasiones, mi voz se ha sentido
«embozada» por el peso de la representacion institucional —no en el analisis, sino en la practica
etnografica en si?6— ese coste de estar con el sistema (Brigidi et al., 2023) me ha generado tensiones
y creo vislumbra la dificultad de negociar entre la lealtad colectiva y la honestidad de la denuncia
académica. Reconozco que mi entrada en la asociacion no fue facil; mi propio proceso y gestion
terapéutica —quizas—disidente me hizo sentirme juzgada y con miedo a explicar mi caso, aunque
resulta honesto destacar que, tras conocer mas en profundidad los entresijos de la entidad y los
conflictos previos a mi incorporacion, he logrado comprender la raiz de ciertas dinamicas, aunque
no siempre las comparta. Por todo ello, considero vital que las juntas de las asociaciones se
conformen con perfiles diversos que aporten narrativas polifénicas a este cuerpo colectivo.
Finalmente, me pregunto si este TFG no corre el riesgo de ser otro producto acabado de la academia
neoliberal: un trabajo individual y atomizado. Resuena en mi la denuncia de Lorena sobre el
extractivismo de un sistema que desperdicia recursos en estudios redundantes que operan en una
individualidad que solo beneficia a la carrera del investigador. Si apelo a un cuerpo de la
endometriosis, mi propia practica investigadora debe ser coherente con ello. Por eso, valido este
trabajo no como un punto final, sino como un pulso autoetnografico (Calixto, 2022) que busca
procomunizar la investigaciéon. Entiendo que mi cuerpo ha actuado como un cuerpo-archivo
(Esteban, 2004) donde se han inscrito vuestras historias, y que mi labor futura sera trabajar con mis
«otras-yos», compartiendo datos y piel en un proceso radicalmente colaborativo.

6.3. Futuras lineas de investigacién

Esta investigacion no se agota en estas paginas, sino que se enuncia como un punto de partida para
mi futuro como —espero— antropologa médica. En primer lugar, me propongo «abrir la caja
negra» (Aibar, 2006) de la materialidad clinica. Tras observar la gestion de pérdidas reproductivas
por parte del personal sanitario y sus demandas —especialmente en relaciéon con la mejora del
circuito asistencial y los protocolos de intervencion— en el marco de mis practicas en el grupo
AFIN, me urge investigar como el disenio del software médico y las interfaces de anamnesis acttian
como «decretos legislativos materiales» (Winner, 2008). Mi objetivo es analizar como estas
herramientas predefinen qué informacion de la paciente «existe» para la institucion y cual se borra.
Resulta imperativo investigar si estas interfaces invisibilizan informacién relevante como los
antecedentes de abuso sexual, un dato vital para activar protocolos de sensibilizacion y evitar la
violencia gineco-obstétrica en exploraciones internas. En segundo lugar, y tal como se ha expuesto
en el subapartado anterior, asumo el compromiso de abordar el estudio de la sexualidad desde

26 Un ejemplo de esta autocensura ocurrié durante una estancia de campo en el Ministerio de Sanidad durante el
visionado del documental Below the belt (Cohn, 2023). En aquel momento me hubiera gustado criticar la
espectacularizacion del dolor que impregnaba el evento, pero como representante de Endo&cat y EndoSpain —
responsable de la jornada— no quise alzar una voz que salia de mi «yo» mas reivindicativo como paciente,
activista e investigadora.
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nuestra propia perspectiva encarnada; resulta urgente abrir una linea de indagaciéon que explore
cémo la endometriosis y su medicalizacion sistematica —puede—mutilar el goce erético. Asimismo,
resulta imperativo abordar los sesgos detectados para avanzar hacia un conocimiento polifénico.
Mi compromiso es trascender el sesgo de la edad fértil, integrando una perspectiva de curso de vida
completo. Cabe aqui destacar un hallazgo que emergi6 al cerrar el «campo»: Mari fue dada de alta
en su hospital de referencia tras ser catalogada como menopausica, bajo la asuncion institucional
de que la enfermedad «abandonaria» su cuerpo por el fin de la regla. Siguiendo a Langmann y
colaboradoras (2025), quisiera indagar sobre la endometriosis en la postmenopausia, desafiando el
mito de que la enfermedad cesa con el fin de la etapa reproductiva; una falacia que hoy genera una
profunda injusticia hermenéutica y despoja de recursos y derechos asistenciales a los cuerpos en este
momento vital. Del mismo modo, la investigaciéon debe expandir su perfil sociodemografico para
captar la realidad de cuerpos racializados, migrantes e identidades trans y no binarias, rompiendo
con la estratificacién gineco-obstétrica interseccional que decide qué vidas son merecedoras de
asistencia. En este sentido, un horizonte de estudio urgente sera examinar el impacto real de la Ley
Organica 1/2023 en los itinerarios laborales de Catalufia. Aunque los datos preliminares de la
encuesta LMVILNR revelaron una tension critica entre el desconocimiento institucional sobre como
tramitar estas bajas y la dificultad del personal sanitario para ofrecerlas, la saturacion informativa
de esta investigacion impidié un analisis profundo de dicha arista en el presente texto. Me propongo
investigar si la implementacion de esta ley sufre un bloqueo por falta de capacitaciéon transversal —
desde la atencion primaria hasta el ambito empresarial— y si el requisito legal de un diagnostico
previo se constituye como una barrera de asistibilidad insalvable ante un sistema que demora una
media de diez anos en otorgar dicha etiqueta.

Por otro lado, mi compromiso presente ya habita las grietas de la instituciéon como parte del grupo
motor del Programa de Pacient Expert (PPE-CAT) (Gonzalez-Mestre, 2016) en endometriosis del ICS
y el ASSIR. En este espacio, habito una triangulacién compleja entre mi identidad como paciente,
investigadora y vocal de Endo&cat; si bien mi integracion oficial en el grupo responde al objetivo
de dar voz a los requerimientos y demandas de las pacientes, asumo esta posicion,
fundamentalmente, como un modo de produccion de saber, entendiendo mi propio cuerpo en este
entorno institucional como un laboratorio de resistencia donde la experiencia encarnada se
convierte en una herramienta legitima para disputar el poder. Mi objetivo sera investigar si este
programa fomenta verdaderas «tecnologias de uno mismo» (Foucault, 2008) destinadas al
epimelesthar (cuidado de si) como una forma de vida que se sittia en una libertad estratégica, o si, por
el contrario, se limita a una formacion docil orientada exclusivamente al autocontrol de la
cronicidad bajo la loégica del biopoder. Finalmente, consolidaré una linea de devolucion
performativa de los resultados a través de la teatralizacién del mondlogo que se adjunta (ver anexo
6). Entiendo que esta investigacion solo adquiere pleno sentido a través de la socializacion del
trabajo (Guill6 Arakistain, 2013:234), una praxis que rompe la burbuja de irrealidad académica.
Me propongo buscar espacios comunitarios —centros culturales, civicos o asociaciones— donde el
monologo funcione como un disparador de narrativas y una forma de colectivizarnos. Este
compromiso es mi excusa politica para mantenerme con los pies en la tierra, ofreciendo piel y
entrelazandome con otros-yo para abrazar un encuentro afectivo donde la carcajada sea el hilo que
nos suture.
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Anexos

Anexo 1: El cuerpo situado: Fichas biograficas

BERTA, 33 afios

2 Historiadora del Arte y estudiante de master en
diseno e interiorismo

I Trabaja como guia desde hace 10 afios

? Badalona (Barcelona)

« Malaquias (su marido) y Bixu (su perro).

Hija de Mireia (empleada de banca) y Dario

(médico radiélogo)

Cartografias corporales

Diagnosticada en abril de 2023 con endometriosis profunda estado 4. Su diagnostico llegd tras decidir
buscar un embarazo. Describe el momento del diagnéstico como un shock frio e impersonal.
Sintomas: Migranas incapacitantes, problemas digestivos (hinchazén, nauseas) y brotes de
dermatitis vinculados al ciclo. Itinerarios terapéuticos: Uso de Decapeptyl para «atacar» la
enfermedad, lo que elimind sus migranas. Sigue una dieta con nutricionista PNI para reparar su
mucosa estomacal dafiada por el abuso de analgésicos. Utiliza la ceramica y el deporte como
herramientas de re-composicion sensorial. Esta en pleno proceso de reproduccion asistida.

Militancia gozosa

Se define como una «talibana de la dismenorrea»: cualquier persona que le hable de dolor de regla
es instada a revisarse. Reivindica el derecho a la queja y al reconocimiento del «modo experto» en el

que vivimos.

LORENA, 44 aiios

Z Electricidad Industrial

I Tiene reconocida la incapacidad laboral absoluta.
Presidenta de Endo&ecat desde el 2021

? Badalona

% Oscar (su pareja) y Martin (su hijo)

Hija de Martin y Maria. Tiene una hermana mayor

Cartografias corporales

Diagnosticada a los 37 afios tras un colapso fisico que la llevo a urgencias, donde inicialmente fue
diagnosticada de gastroenteritis. Transit6 un peregrinaje de dos semanas de pruebas en la sanidad
privada hasta que un médico internista sospecho la enfermedad. Sintomas: Sindrome miofascial
asociado a la endometriosis con inflamaciéon cronica y atrapamiento del nervio pudendo, lo que le
provoca graves dificultades para caminar, requiriendo en ocasiones el uso de muletas. Sufre lo que
ella denomina la «paradoja de la mierda»: el uso de 6évulos de diazepam para mitigar el dolor
pélvico le provoca una pérdida del control de esfinteres. Itinerarios terapéuticos: Se ha
sometido a cirugias para extirpar miomas y focos de endometriosis. Amplio espectro de cuidados:
desde la rehabilitacion pélvica y dietas, hasta una alta dependencia de la analgesia pura (opiaceos)

para mantener una funcionalidad minima.

Militancia gozosa
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Defiende la fuerza del asociacionismo como respuesta al desamparo del Estado. Su activismo se ha
cristalizado en proyectos como Endo-Hit, la redacciéon de protocolos de atencion junto el ICS y el
proyecto Fotoveu. Reivindica que la ciencia deje de medir su salud bajo estudios sobre «calidad de

vida» redundantes, exigiendo soluciones clinicas reales y marcadores no invasivos.

MARI, 53 afios

g Ingenieria superior en Informéatica

=1 Actualmente en paro. Tesorera de Endo&Cat.

? Cerdanyola del Vallés

9 Lila (su perra) y Kitty, Fiona, Grisin, Gordi y Vichi (gatitos)

Hija de Lola y Angel. Tiene una hermana y una hija.

Cartografias corporales

Diagnostico en marzo de 2017, tras afios de injusticia hermenéutica severa. Antes de esto, fue
derivada al psiquiatra bajo la etiqueta de «estrés», recibiendo una medicacion que la dejé postrada
durante 15 dias. Sintomas: Fatiga y cansancio cronico. Dolor y fibromialgia derivada de la
endometriosis. Itinerarios terapéuticos: Peregrinaje por la sanidad publica y privada. Ha
probado multiples hormonas con efectos secundarios como pérdida de vision, dolores 6seos y sofocos.

Realiza fisioterapia de suelo pélvico y utiliza muchas almohadas para dormir.

Militancia gozosa

Se uni6 a la junta de Endo&Cat en 2019 en un acto de restitucién epistémica, trabajando para que
«las que vienen detras» no habiten el mismo vacio de sentido. Define la asociaciéon como su «ancla»
y salvacion frente a la incomprension familiar y médica. Reclama que los profesionales ejerzan una
escucha activa y abandonen la practica de psicologizar el desgarro corporal.

61




Anexo 2: Jornada del Dia de la Endometriosis

Fecha: 14 de marzo de 2025. Lugar: Edifict de I'Institut de Recerca Vall d'Hebron (VHIR), Barcelona. Autora:
Laura Diaz Garduio.

Caira g
STEAM Camg

Taula rodona | MA! Taula rodona

Fotografia 5. Taller sexualidad para pacientes con endometriosis
Fotografia 4. Mesa redonda manejo clinico intregal de la

Endometriosis
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Fotografia 6. Hall del edificio: lugar de recepcion, comida comunitaria y exposicion de proyectos
sobre endometriosis

Jornada del Dia Mundial de
I'Endometriosi

SIGNES
y SIMPTOMES

« NpERTIITAT
. aaLes0L0RE  §
. 0oLORDURANT
. pATIGA CONSTA

. ReGLES AN

Fotografia 8. Infografia sobre endometriosis

Fotografia 7. Parte de la exposicion sobre
proyectos entorno la endometriosis
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Anexo 3. Presentacion v exposicion «Les ferides son el que et queda a dins» Fotoveu

Fecha: 13 de marzo de 2025. Lugar: Biblioteca Francesca Bonne Maison, Barcelona.
Autora: Laura Diaz Gardufio

procés de recerca

i Métode de Fotoveu
Disseny

+ Persp

Qui va participar?

Fotografig o Presen{acton del proyecto «Les J er'tdes son el que .et, Fotografia 10. Foto de después de la presentacion. Sala La Cuina
queda a dinsy. En la imagen podemos ver a Mari, la cual participo en
el estudio. Sala La Cuina.

EL 8 DE MARG
Dia Internacional
FEM. de les Dones
NESME St/
SUMA .
SR
A :

diba.cat/diadones

% Activitats

Dimarts 11de margales 9 h

Jornada institucional

Accié enfront de la reaccié.
Estratégies i aliances

per un futur feminista

Inscripcio prévia /

Dimecres 12 de marc a les 18 h a La Cuina

Xerrada amb la Sandra Gonfaus, periodista
Pressi6 estética: formes,

efectesi alternatives Sanda Gontvs

Dijous 13 de marg a les 18 h a La Cuina.
Inauguracié de I'exposicio

Les ferides son
el que et queda dins:
les implicacions de viure

amb endometriosi Exposcis

Fotografia 11. Exposicion “Les ferides son el que et queda a dins”
(FOTOVEU). Vestibulo Biblioteca Francesca Bonne Maison.

'gl N

NG
B Dimarts 18 de marg ales 19 h a La Cuina

Monblegs feministes

Monolegs d'Asaari Bibang,

Oye Sherman, Irene Minovas

i Pintxo de Tortilla

(Cristina Guiu i Mai Boncompte)

Inscripci6 prévia

P00

OpeSherman  leraMinoves P de tortis

#8M Totes les activitats compten amb un
#DiaDones  espai de cures per a infants.
s.politiquesigualtat@diba.cat

Diputacié ERANcesca
Barcelona SENNENASon

‘Q\" Fotografia 13. Cartel «El feminismo sumay donde
Fotografia 12. Exposicio’n «Les ferides son el que et queda a dins» Zit;n;icoriiyLli’:;grfa}’”:siZ;aleonuJ; ZC‘D 2:;;02 j;ls»
(FOTOVEU). Vestibulo Biblioteca Francesca Bonne Maison. : ’ a a
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Anexo 4. Endomarch 2026 y encuentro de afectadas

Fotografia 14. Sesion de yoga para socias de Fotografia 15. Presentacion de los resultados «La meva veu, la nostra

Endo&cat en Ca la Dona (Endomarch 2026). EI realitaty a cargo de una servidora en la reunion de afectadas de

encuadre visibiliza la «trastienda etnogrdficay: el endometriosis (abierta a todos los publicos) en el marco de la
diario de campo en el dispositivo reMarkable Endomarch 2026 (14 marzo 2026). Ca La Dona. Fotografia realizada

por Alba

Fotografia 16. Encuentro de afectadas en el Centre Civic Ateneu Fort Pienc (31 de mayo de 2025).
En la foto podemos ver a varias a Lorena, Mari y a una servidora.
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Anexo 5. Ministerio de Sanidad

Fecha: 20 de marzo de 2025. Lugar: Salon de actos Ernest Lluch, Ministerio de Sanidad, Madrid.
Autora: Laura Diaz Gardufo.

EEE
N

X

Fotografia 17. Selfie en el lavabo del Ministerio
de Sanidad. Imagen enviada a mi familia con el
mensaje: «Al igual no conseguimos nada, pero yo
al menos he cagado en el ministerioy.

Fotografia 16. Recepcion en el Ministerio de Sanidad para la
acreditacion al visionado del documental «Below the Belty. Aparecen
«mama rastay, «endovikinga» Mari y Cristina (EndoMadrid)

Fotografia 18. Salon de actos Ernest Lluch del
Ministerio de Sanidad tras la proyeccion del
documental «Below the Belty. La imagen registra el

escenario institucional donde se situo el debate
sobre politicas de salud publica y endometriosis

AADRI
ADO 18:20 -

Fotografia 19. Fotografia 18. Salon de actos Ernest
Lluch del Ministerio de Sanidad tras la proyeccion del
documental «Below the Belty. La imagen registra el
escenario institucional donde se situo el debate sobre
politicas de salud publica y endometriosis




Anexo 6: Monélogo v enlace encuesta «l.a meva veu la nostra realitat»

Codigo QR para escuchar el mondlogo: ;1
por qué tengo que aguantar? Narratiwas rebeldes y
cuerpos en re-composicion

Nota de autoria y transferencia: Fsta pieza
constituye un resultado de investigaciéon en
formato performativo y una obra artistica
original. Actualmente se encuentra en fase de
produccioén para su representacion en
espacios civicos, culturales y de ocio. Se
solicita el acceso al audio con fines

exclusivamente académicos e investigadores.

Coédigo QR para consultar el instrumento de
investigacion: Encuesta mixta: La meva veu, la
nostra realitat( LMVLNR)
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