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RESUMEN

Este trabajo analiza la experiencia dolor crénico partiendo de una investigacién encarnada coral con
perspectiva enferma y disca. Referencias exclusivamente enfermas y enfoque cuir-crip orgullose,
antiespecista y anticapacitista.

Elabora un seguimiento de la experiencia dolor crénico, sus episodios y transitos que convivimos un
grupo de apoyo mutuo donde encuentro refugio habitualmente, reflejado en una serie de entrevistas
que nutren la propuesta practica artistica final.

Introduce el dolor como un ente mas que humano, multidisciplinario, no binario, interseccional, en
conexion con lo extrafio y anticapitalista que cohabita todas las cuerpas interespecie y se activa y se
desactiva segun el contexto. Rebate el concepto occidentalista dolor como sensacién aflictiva y
binaria ausencia de salud y analiza la construccidon cultural y las narrativas heteronormativas
capacitistas que clasifican lo que es ser y tener enfermedades y dolor. Parte de una experiencia que
atraviesa a la investigadore: convive diariamente con varios tipos de dolores crénicos, una
investigacién encarnada que empez6 cuando le identificaron varias enfermedades y sindromes
cronicos desde el verano del 2020. En resonancia con este proceso propone una practica artistica:
empezar a elaborar un fanzinejuego llamado La Guia del CrénicDolor, escoge tu flujo. Esta propuesta
esta estructurada en analogia de la misma experiencia dolor cronico: una multitrama arborescente
del tipo “escoge tu propia aventura” y confabula con narrativas de ficcion especulativas para
compartir experiencias, osadias y recursos con otras cuerpas dolientes.

PALABRAS CLAVE
Experiencia dolor crénico, capacitismo, investigacion encarnada, fanzinejuego, perspectiva enferma
y flujos.

ABSTRACT

This work analyzes the chronic pain experience based on an embodied choral investigation from the
perspective of the sick and disabled. Exclusively proud sick references and proud, anti-species and
anti-capacitist queer-crippled approach.

They elaborate a follow-up of the chronic pain experience, its episodes and transits that they live in a
mutual support group where they usually find refuge, reflected in a series of interviews that nourish
the final artistic practice proposal.

They introduce pain as an entity that is more than human, multidisciplinary, non-binary, intersectional,

in connection with the strange and anti-capitalist that cohabits all interspecies bodies and activates
and deactivates depending on the context. They refute the occidentalist concept of pain as an
afflictive and binary sensation of absence of health and They analyze the cultural construction and the
ableist heteronormative narratives that classify what it is to be and have ilinesses and pain. Part of an
experience that goes through They: They live daily with various types of chronic pain, an embodied
investigation that They began when They was identified with several chronic diseases since the
summer of 2020. In resonance with this process, They propose an artistic practice: start making a
game book(zine) called The ChronicPain Guide, choose your flow. This proposal is structured in
analogy to the experience of chronic pain itself: a tree-like multiplot of the “choose your own
adventure” type and colludes with speculative fictional narratives to share experiences, risks, and
resources with other suffering bodies.

KEYWORDS
Experience chronic pain, ableism, embodied research, fanzinegame, sick perspective and flows.
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1.INTRODUCCION
Introduccién

En este trabajo analizaré la experiencia dolor cronico partiendo de una investigacion
encarnada con perspectiva, referentes y colaboraciones enfermas y discas' del colective
LGTBQ+. Es por ello que usaré la primera persona y la terminacion “e®” del lenguaje
inclusivo accesible en toda mi redaccion. En resonancia con este proceso propongo una
practica artistica: Guia del CroénicDolor, escoge tu flujo.

Esta investigacién parte de una experiencia que me atraviesa: convivo diariamente con
varios tipos de dolor producidos por varias enfermedades crénicas. Forma parte de una
investigacion encarnada que empecé desde que me identificaron: Endometriosis severa,
Ansiedad cronica, varios Sindromes de sensibilizacion Central: Fibromialgia, Fatiga crénica
y Sensibilidad Quimica Multiple y sindrome Triple X desde el verano del 2020. La realizo en
arrebato de frustracion e inestabilidad que me genera convivir con una enfermedad crénica
con dolor diario en un contexto capacitista, binario, capitalista, heteropatriarcal y especista.

Durante todo el proceso tomaré una decision enferma: referencias, bibliografia vy
colaboraciones exclusivamente enfermas y discas que mas adelante lo desarrollo.

El texto se inicia respondiendo a las tres preguntas eje de la investigacién. Para ello
encontraréis en el apartado Marco tedrico un analisis de las narrativas heteronormativas
capacitistas, las narrativas exigidas por la medicina occidental, la construccién cultural, su
epistemologia que clasifica y define el ser o tener una enfermedad, dolor y/o discapacidad.
Rebato el concepto occidentalista capacitista de dolor como sensacién aflictiva y binaria,
entendida como ausencia de salud. E introduzco el dolor como un ente multidisciplinario, no
binario e interseccional, una experiencia interespecies, mas que humana y conectada con lo
extrafo. Para ello me apoyo en la escucha activa de mi cuerpa® durante experiencias dolor
cronico extremo inclasificables, las experiencias de dolor de animales no humanos y las
resignificaciones de diferentes personas enfermas y discas.

Seguidamente incluyo en el apartado Metodologia las diferentes herramientas que nutren el
trabajo el disefio de un cuestionario para realizar una serie de entrevistas, el seguimiento y
la reflexion de las entrevistas donde se narra las experiencias dolor crénico, sus episodios,
flujos y transitos de diversas personas enfermas crénicas que convivimos, en un entorno
capacitista, un grupo de apoyo mutuo con quién encuentro refugio habitualmente.

Introduzco en el apartado Producto Final la propuesta practica artistica: una guia del dolor
cronico en formato fanzinejuego digital llamada Guia del CrénicDolor, escoge tu flujo.

" Disca: Diminutivo de persona con discapacidad que es amplia y acoge todos los géneros y los no-generos.
Muy usada en el contexto de personas con discapacidad, asociaciones y grupos de apoyo mutuo.

2 Utilizo la “e” por el respeto y carifio a mis compafieres ciegues y de visibilidad reducida. Si uso la versién

inclusiva de la RAE (@,#,+ X,*) mis compafieres tendran dificultad en el entendimiento pues programas de

lectores de escritura no pueden leerlo bien. Esta informacién la he obtenido de mis redes de contacto y colective

disca asi como de @realidadesdiversas que difunde esta informacién con fecha 31 de mayo 2021:

https://www.instagram.com/reel/CPiC7JggqEQS/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIODBINWFIZA==

3 Cuerpa: sustituida a cuerpo, inspirada por el texto Volver a la cuerpa de Paulina Trejo (2020).



https://www.instagram.com/reel/CPiC7JgqE0S/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==

Esta confabula sobre la experiencia dolor crénico de una manera coral. Esta estructurada
en resonancia a la experiencia dolor cronico: una multitrama arborescente o rizomatica del
tipo “escoge tu propia aventura”. Es asi que cada experiencia dolor tomara diferentes
itinerarios o flujos segun las decisiones del lectore, modificando el transcurrir de la
experiencia dolor rompiendo con la linealidad cronoldgica de un texto al uso.

Para finalizar incluyo las Conclusiones finales y un Epilogo.
1.1 Preguntas de investigacion.

¢ Puede la experiencia dolor ser una construccién cultural capacitista?

¢.Puede la narrativa binaria heteronormativa alterar la experiencia dolor y
enfermedad?

¢, Se puede resignificar la experiencia dolor? ¢Dolor como un ente (u organismo)
independiente que forma parte de nuestra biologia que se puede transformar (activar
y desactivar) segun el contexto?

1.2 Decision enferma.
Hay dos decisiones que hacen de ésta investigacion una aportacién inédita:

1.2.A Referentes enfermos en exclusividad.

Para componer esta narrativa de investigacion artistica es necesaria una bibliografia y
referentes. En la actualidad existe una gran cantidad de publicaciones de caracter de
investigacion en resonancia anticapacitista, entrevistando, esbozando y definiendo la
experiencia de dolor de personas enfermas cronicas, neurodivergentes y discas. He leido
varias de estas publicaciones. Y siento que aunque con un espléndido cuidado, muchas de
estas publicaciones son escritas por personas no discapacitades, no enfermas crénicas y
neurotipicas teorizando sobre nuestra experiencia y ello me genera incomodidad y conflicto.
Un conflicto que como enferme crénica y disca me hace preguntarme si de nuevo la
academia nos objetualiza.

La pandemia nos puso de moda, Parafraseando a Clark Lee (2014) por primera vez mucha
gente se sincronizé y se sintid vulnerable por unos meses, compartiendo realidades que
nosotres estamos habituades: confinamiento en casa, mascarillas para evitar contagio,
entradas y salidas a hospitales. Durante y después de la pandemia, la academia capacitista
se volco a escribir e interesarse sobre nuestras realidades. Todo ello aunque se permita y
respalde la violencia capacitista y se avive y reproduzcan las ideas capacitistas de la
sociedad en facultades como la de Educacion en la mismisima UCM*.

¢ Que seria ser un poco menos capacitista? Facilitar subtitulos para personas sordas en
programas universitarios on line.

4 Guerra, I, V. T. L. E. (2019, 20 de septiembre). Machitos ofendidos, profesorado incompetente y violencia
capacitista. parte Il. Lucha contra el capacitismo
.https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/09/20/machitos-ofendidos-profesorado-incompetente-y-vi
olencia-capacitista-parte-ii/ (Ultima consulta 7/08/2023)



https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/09/20/machitos-ofendidos-profesorado-incompetente-y-violencia-capacitista-parte-ii/
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/09/20/machitos-ofendidos-profesorado-incompetente-y-violencia-capacitista-parte-ii/

Una vez acabado el contagio, si no prevalecen secuelas vuelves a tu estado original. En
cambio nosotres les investigadores / artistes discas, enfermes y neurodivergentes no nos
podemos desconectar de nuestras circunstancias durante nuestra propia produccion,
redaccion y escritura, ademas de en cada una de nuestras practicas diarias. Esto significa
que las investigaciones de personas no discas, no enfermes y neurotipicas, proponen un
discurso adquirido invisibilizando dimensiones del mismo discurso. Nuestra practica,
escritura y produccion enferma estan sujetas a tiempos y a ritmos tullidos y nuestro
privilegio es deforme y torcido. No podemos publicar y crear al mismo ritmo que personas
no discas, no enfermas y neurotipicas. Como decia Audre Lorde en su publicacion La
hermana, la extranjera: “La calidad de la luz con la que observamos nuestras vidas tiene un
efecto directo sobre la manera en que vivimos y sobre los cambios que pretendemos lograr
con nuestro vivir [...]" ( Lorde, 1984:5).

Necesitamos, para el simple hecho de vivir, una serie de circunstancias y accesibilidades
para cubrir nuestras necesidades basicas, que las personas “capaces” gozan sin
dificultades en este sistema capacitista.

Asi pues quiero recalcar esta necesidad y premeditacién de escoger exclusivamente
referentes y bibliografia enferma para confeccionar el total del texto de mi propuesta para
este trabajo final de master. Esta constituida por publicaciones y creaciones artisticas de
experiencias encarnadas por personas crip, dolientes, enfermas cronicas, discas y
neurodivergentes con enfoque cuir, transfeministas, no binaries, antirracistas, antiespecistas
y anticapacitistas.

Y 1.2.B Propuesta artistica final en resonancia a la experiencia de dolor crénico.

Guia del CronicDolor, escoge tu flujo es un fanzinejuego digital auto-editado, una guia del
dolor que propone una serie de narrativas de ficcion especulativa que engranan diversos
itinerarios que pueden sucederte cuando convives con dolor crénico. Cada itinerario torcido
y mutable propone compartir decisiones que muchas veces el dolor diario te lleva. Las
experiencias dolor que comparto en esta guia son analogias de los dolores que convivimos
diariamente. La experiencia dolor puntual, que podria ser una fractura de un hueso, tiene un
protocolo cronolégico. En cambio la experiencia dolor crénico no sigue un patrén concreto
pues se comporta de muchas maneras e intensidades a veces sin un contexto muy definido
y exacto. Entonces es también una decisién explicita la estructura no lineal y mudable de
las historias y desenlaces del conjunto que presenta.

La posibilidad formal que ofrecen los librojuegos tipo “escoge tu propia aventura”, la
hiperficcion explorativa, aparentemente desarticulada leida desde la comparacién a una
publicacion al uso, es desde mi perspectiva enferma, la mas cercana a mi experiencia dolor
cronico. Generar un contenido en resonancia es generar una conexion mas organica a la
comprension de experiencia dolor crénico para personas no dolientes, no enfermas
cronicas, no discas y neurotipicas.



3- OBJETIVOS

Revision de la literatura y la creacién enferma

3.1 Referenciar propuestas y proyectos exclusivamente enfermos, discas, dolientes,
tullidos y neurodivergentes.

Como decision politica y epistemologica referenciar solo trabajos de compareres vy
personas enfermas y discas hace que todo se sostenga de una manera tullida: el tiempo, el
contexto, la forma y las practicas. Creando una sintonia anticapacitista en coherencia
durante toda la investigacién, cuerpo del texto y practica artistica.

Metodologia

3.2 Hacer una investigacion encarnada individual y colectiva.

3.3 Conversar / Entrevistar viceversa (mutuamente) con perspectivas torcidas.

3.4 Tejer colectivamente desde metodologia encarnada y ficcion especulativa en base a
experiencias, intuiciones, suefos, movimientos/bailes, botanica, curas y revisiones
histéricas en torno a la experiencia dolor crénico de la Endometriosis, Ansiedad
cronica y Sindromes de Sensibilizacion Central como la Fibromialgia, Fatiga crénica
y la Sensibilidad Quimica Multiple.

Las maneras de generar conocimientos se activan desde la experiencia situada como
cuerpa enferma con perspectiva enferma y partiendo y desarrollando una investigacion de la
experiencia enfermedad y dolor que nos atraviesan a las personas humanas enfermas que
entrevisto, las que cito, a mi misme y a otros seres sintientes en igual situacion.

Creacion artistica

3. 5. Fabular una guia para compartir experiencias, decisiones y osadias de dolor
crénico a personas humanas con sintomas parecidos diagnosticadas o no en un
formato de fanzinejuego “escoge tu propia aventura”.

Elaborar narrativas con ficcion especulativa en resonancia a la experiencia dolor y
enfermedad con una conexién organica a la comprension de la misma experiencia a partir
de una serie de experiencias compartidas entre un grupo de personas de apoyo mutuo y yo
misme, siguiendo una propuesta formal del tipo hiperficcion explorativa.



4-MARCO TEORICO

Voy a analizar tres cuestiones fundamentales que articulan mi marco teérico. La primera de
ellas esta relacionada con las narrativas de dolor y enfermedad en el contexto cultural,
institucional y sistematico. La segunda de ellas es analizar si esas narrativas alteran nuestra
percepcién y nuestra experiencia dolor y enfermedad. La tercera propone si existe una
resignificacion de la mismas narrativas desde cuerpas enfermas y discas.

41.;Qué se define como enfermedad y dolor en nuestra sociedad capitalista
heteronormativa?

Enfermedad podria haber sido un tema literario independiente. Pero nunca ha tomado tanto
poderio como otros géneros. Siempre intrinseco y atravesando otros géneros pero nunca en
primer plano, como comentaba Virginia Woolf a principios del siglo XX en su texto De la
enfermedad :

«Considerando lo comun que es la enfermedad, el tremendo cambio espiritual que
trae ... Resulta en verdad extrafio que la enfermedad no haya ocupado su lugar con
el amor, la batalla y los celos entre los principales temas literarios”. (Woolf, 1926: 25)

En la publicacion Games of Crohn Silvestri introduce que la primera enfermedad
diagnosticada en nuestras cuerpas es como “‘Hombre y mujer y asi como ya el régimen
heterosexual moldea y gobierna nuestras potencialidades desde el inicio de nuestra
existencia” (Silvestri, 2017). Una primera clasificacion e identificacion® que reciben nuestras
cuerpas. Asi pues la enfermedad y el dolor no es un hecho independiente de nuestra
construccion cultural y ni tampoco en nuestra vida diaria. Enfermar y la experiencia dolor es
una accion fisiolégica intrinseca en la vida. “Como cualquier otro cuerpo, funciona como
cualquier maquina, rompiéndose, danandose, ni infinitas ni por siempre.” (Silvestri, 2017).

Y para acercarnos a comprender que es una persona enferma o que convive con la
experiencia dolor crénico deberiamos de contextualizar el qué, el dénde y el cdmo hace que
unas cuerpas sean consideradas enfermas y que otras no.

Vivimos en un contexto capacitista y para entender en qué consiste es imprescindible
nombrar a la comparniere disca Itxi Guerra (Ella/elle).

En su blog https:/luchacontraelcapacitismo.wordpress.com hay varios articulos, de los
cuales me acojo a dos: el llamado Charla directo de instagram capacitismo, género y
anarquia (2019, 21 de abril) y el articulo No discapacitados hablando de discapacidad,
(2019, 13 de marzo). Explican la relacién que acontece las cuerpas cuir con las cuerpas
tullidas. Comenta que ambas son cuerpas que rompen con la normatividad de las cuerpas
binarias heteronormativas, cis, patriarcal y raciales, en tanto a la contruccién de género, de
capacidad, de sexualidad, etc. La mirada de nuestras cuerpas esta dictaminada desde la
patologizacion y la medicalizacion. Somos cuerpas que hay que remendar, puesto que

SQuiero intercambiar en todo el texto la palabra diagndstico por identificacion por la intervencion publica de mi
amigue y colective disca Tatiana Antoni Conesa (Elle/They) y el post en la rrss que hizo con fecha 7 de febrero
2023. Anexo el enlace de su post:
https:/www.instagram.com/p/CoYOfbQgSBX/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIODBiNWFIZA==



https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com
https://www.instagram.com/p/CoYOfbQqSBX/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==

cuestionamos el sistema capitalista, pues no somos productivas como se espera de
nosotres no reproducimos el canon (2019, 13 de marzo). Somos cuerpas que no
pertenecemos al bien comun, somos un error del sistema (2019, 13 de marzo). El objetivo
para personas enfermas y discas es la curacién. Siendo imposible en el total de los casos.
Vislumbrando asi que la discapacidad y las enfermedades son algo negativo. De esta
manera existe una objetualizacién y un eje de opresion cultural de nuestras cuerpas y
nuestras discapacidades. Reflejado en la religion y moral judeocristiana, las instituciones, el
sistema médico y la ciencia, en la sociedad cultural y estructural. “Toman decisiones por
nosotres sin nuestra opinion” (2019, 13 de marzo), nos invisibilizan, nos violentan, nos
medicalizan o nos ponen todas las proétesis para tener el maximo parecido posible con una
cuerpa “capaz’, una mente no disca y no enferma, nos dan la responsabilidad o nos
imponen una culpa por nacer y o desarrollar nuestras discapacidades/enfermedades e
intentan aniquilarnos antes de nacer en el caso de las practicas eugenésicas con las
pruebas de diagnostico preimplantatorio y prenatal de detencion de compaferes con
sindrome de down® y otros sindromes o identificaciones. Silvia M. Limifiana, compafriere del
master Mueca edicién 2021-22, amigue y colective, publicé un articulo en Pikara Magazine’
en referencia a ésta practica que empieza con este llamado: “Revestir el aborto eugenésico
de demanda feminista muestra la falta de perspectiva disca del feminismo hegemonico, un
tipo de feminismo anti-disca que interpreta este supuesto avance como una liberacién.”
(2023, 19 de julio).

En el fanzine y blog de Itxi Guerra llamado Lucha contra el capacitismo, anarquismo &
capacitismo recoge a modo de una sintesis de textos de activismo y pensamiento critico
disca internacional lo que se considera discapacidad o cuerpa enferma en el capacitismo y
el sistema capitalista. Para hablar de cuerpas enfermas y discas hay que contextualizarlas
en el capacitismo. En sus palabras:

“El capacitismo es el sistema social, politico y econdmico que discrimina a las
personas discapacitadas por el hecho de serlo. Se construye a partir del capitalismo.
Se crea la idea de una persona “perfecta”, es aquella que produce un beneficio
econémico maximo al sistema mediante su trabajo. Toda aquella persona que se
sale de esta idea por no poder trabajar o por supuestamente no poder hacerlo se la
discrimina y discapacita, deja de considerarse “persona” y pierde todos sus
derechos.” (Guerra, 2021: 22)

Marca seis modelos que definen lo que es una persona discapacitada; El modelo médico, el
social, el religioso, el eugenésico, el de los derechos humanos y el modelo radical. El
modelo radical® es el que muchas personas del colectivo discas nos sentimos mas
identificades, este modelo comenta

“Considera la discapacidad como un constructo social, y por tanto como un sistema
de opresion. Afirma que la discapacidad es definida por el grupo opresor, es decir,

6 En 40 afios, la poblacion Down ha descendido un 88% en Espafia y se encamina, segun las previsiones, a que
no nazca ningune para 2050, Boletin del ECEMC 2018
7 Limifana, S. M. (2023, 19 de julio). El aborto eugenésico contra las discas. Pikara

Magazine.https: (Ultima consulta

7/08/2023)
8 Withersaj -. (2012, 1 enero). Radical Model [Publicacion en un blog]. Recuperado de
https:/stillmyrevolution.org/2012/01/01/radical-model
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https://www.pikaramagazine.com/2023/07/el-aborto-eugenesico-contra-las-discas/
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las personas no-discapacitadas. A su vez, lo vincula con otras opresiones, creando
una idea interseccional de la discapacidad. Dice que todas las opresiones (género,
raza, especie, orientacion sexual...) en algun momento de la historia también fueron
consideradas discapacidades. Esta muy centrado en la deconstruccion de la idea de
normalidad asi como el reclamo de justicia, lo que en inglés se denomina “disability
justice®.” ( Guerra, 2021:11)

¢ El contexto nos influye y nos define como personas discas y enfermeras? Gloria Anzalua,
creo que contestaria a esta pregunta, con su corpo-politica surgida de su experiencia vital:
de cuerpa racializada, bollera, herida y enferma de la mujer precaria y pobre de las zonas
geograficas fronterizas (Anzaldua, 1987). La frontera como un espacio sin espacio, cruce
entre culturas, zona de contaminacion, enfermedad, marginacion y muerte. Redefine
quiénes somos nosotres y quiénes son las/los/les “otres”. Las/los/les “otres” como analogia
de la amenaza.

Asi pues ¢;Quién y desde qué posicidn se decidié y estipuld que era una cuerpa enferma o
una cuerpa sana? En el maravilloso texto multi-autores racializades Descolonizar la
enfermedad en el capitulo 31 “Visién de la Enfermedad en la cultura mapuche” Chechu
Garcia comenta: “En nuestra lengua originaria, no existe la palabra enfermedad, porque
para nosotros, la fuerza de la palabra es creadora de realidades, por lo tanto, antiguamente
no se pronunciaba aquello que no se queria crear.”(Garcia, 2021: 33)

En cambio la experiencia dolor y enfermedad en la sociedad occidental propone unas
definiciones consensuadas, historicas y politicas compartidas en todos los diccionarios
oficiales de Europa occidental. Definen dolor como: sentimiento, sensacion y afliccion
desagradable. Y la palabra enfermedad: en condicién y o alteracién de la salud u érganos.
Este consenso como una camisa inquebrantable que genera un discurso capacitista hacia
las personas y nuestras propias cuerpas.

4.2 ;Estas narrativas alteran nuestra percepciéon y nuestra experiencia dolor y
enfermedad?

Esta busqueda va muy relacionada en responder esta pregunta fundamental sobre si las
palabras que nos definen interactian en la manera de experimentar enfermedad y dolor.
Hemos visto que el contexto nos influye mucho. Es posible que las construcciones
culturales, las fuerzas ajenas estipulan los procesos internos y externos de nuestras
cuerpas, nuestro género, de la experiencia dolor y enfermedad? parafraseando a Megan
Winkelman, Haylet Becket, Megan Collins y Liat Litwin en An Anthology on Gender and
llness: “iPuede el lenguaje, la expresion, nuestras creencias, comportamientos,
experiencias colectivas y la narrativa personal ser una fuente de autoridad?” (Becket,
Collins, Litwin, 2015: 19)

Dolor aparece y lo hemos experimentado todes en algun momento de nuestras vidas.
Exceptuando la practica BDSM, el culto al cuerpo y la moral judeocristiana, la experiencia

® Traduccion libre: Justicia Disca.
' En las lenguas inglesa, espafiola, catalana, vasca, griega, alemana, bulgara y finesa.



dolor es algo a evitar lo mas inmediatamente posible y tan intimo que sélo se puede
compartir en espacios consensuados y dirigidos, muchas veces invisibilizado o enterrado en
el tabu social. En mi caso cuando, de un momento a otro, experimentas dolor crénico, es
decir pasas de tener una cuerpa “sana” a una cuerpa “enferma” delante de la sociedad, el
objetivo sistematico, social inquisitorio se convierte en la curacion de ese dolor, es decir la
no aceptacion o la negacion de ese dolor. jComo si ya no fuera dificil, para ti misme, aceptar
tu nueva situacion! Ello se refleja en el acompafiamiento social del mismo, cuando te
preguntan: ¢ sigues mal, en serio? ¢;Ya estas tomando la medicacién?;Y entonces de que
vives? ¢ Cuanto te dura esto.. no? Pero si ya te operaron.. Hay un video estupendo de Annie
Murphy (Elle/They) que se llama Shit People Say to Sick and Disabled Queers” (Murphy,
2013) que recoge con gran esmero esa supuracion social que convivimos diariamente las
personas discas, enfermas crénicas y neurodivergentes. En el video aparecen companeres i
amigues de Annie performando estas situaciones y preguntas que las personas no discas,
en ese falso cuidado a lo persecucién policial, nos obligan a contestar. El video recurre a la
ironia y el sarcasmo para hablar de las carencias y los limites que comportan nuestras
necesidades basicas. Annie comenta: “How difficult it is, as a queer sick and disabled
AFAB/transish crazy person, to tell my own story, from my own perspective and have it
believed or seen as valid at all in queer community, in the wide world of able-bodied
supremacy, and in the medical/social service systems.'?”

Los caminos de estos procesos exigidos por parte del contexto, el sistema y la cultura
capacitista son la no aceptacion, la amenaza, la negacion, la marginacién, la anestesia de
esta experiencia y la sumisién a la institucién médica para una futura reinserccion a la
sociedad la mas inmediata posible, etc.

La negacion del dolor en las narrativas cientificas aparece ya definido, en unas cuerpas
sobre otras cuerpas, en la época colonial, s. XIX, se avalé que las personas racializadas,
comparadas con animales no humanos, incluyéndolos, no sentian dolor o en su defecto
mantenian una mayor resistencia, asi lo introduce Vulva Sapiens en su video-documental
Anarcha, Lucy, Betsey y otras chicas del montdn, en este video se pretende cuestionar la
historia de la ginecologia moderna occidental y la denominacién patriarcal de partes de la
cuerpa de mujeres cis y personas con vulva, reivindicando a mujeres racializadas que
fueron torturadas, sometiéndolas a diversas cirugias sin anestesia, para investigar su
anatomia.

Por otro lado en el sistema médico occidental hay una necesidad de hacer visible la
experiencia dolor, pues el dolor es una percepcion subjetiva y la academia cientifica
necesita datos contrastables en términos de baremos y estadisticas. La base cientifica para
calcular y dar forma a la intensidad del dolor introduce la Escala Visual Analdgica (EVA)®,

"' Shit People Say to Sick and Disabled Queers# (Murphy, 2013) https://vimeo.com/65271299

Libre traduccion: Mierda que la gente les dice a las personas cuir enfermes y discapacitades.

"2 Traducido como he podido: “Qué dificil es, como AFAB/loque trans, enferme y discapacitade, contar mi propia
historia, desde mi propia perspectiva, y que sea creida o vista como valida en la comunidad queer, en el amplio
mundo de las personas sin discapacidad, supremacia y en los sistemas de servicios médicos y sociales”.

'3 Escala Visual Analdgica (EVA): 1 = El dolor es muy leve, casi no se nota. Usted no piensa en él la mayor parte
del tiempo. 2 = Dolor menor. Es molesto. Es posible que tenga un dolor agudo de vez en cuando. 3 = Dolor
notable. Es posible que el dolor lo distraiga, pero puede acostumbrarse a él. 4 = Dolor moderado. Si esta
haciendo una actividad, es capaz de ignorar el dolor durante un tiempo. Pero aun asi el dolor lo distrae. 5 =
Dolor moderadamente intenso. Usted no puede ignorarlo durante mas de unos pocos minutos. Pero, con
esfuerzo, todavia puede trabajar o hacer algunas actividades sociales. 6 = Dolor algo mas intenso. Usted evita
algunas de sus actividades diarias habituales. Tiene problemas para concentrarse. 7 = Dolor intenso. Le impide
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ésta permite medir lo que describe le paciente con la maxima reproducibilidad entre les
observadores. Consta de una enumeracion cuando 0 = No hay dolor y 10 = El peor dolor
imaginable. En todas mis visitas con especialistas he tenido que pasar por ese tramite.
jComo si en mis experiencias dolor créonico fueran del mismo patrén! Mi dolor fluctua, del 2
al 8 atravesando episodios de 10 y 5 cada dia. De nuevo esta percepcion y definicion
capacitista de la experiencia dolor me hace pensar en lo que nos comparte Valentina
Stutzin:

“‘Me harta el flujo inundante de discursos pre-formateados sobre como escribir y
decir el dolor. [...] Nuevamente primacia de la palabra, de la presencia y del orden
oculocentrista por sobre otros sentidos -ya hay suficiente con el oculocentrismo
médico dominante obsesionado con la tecnologia de la imagen digital para percibir,
diagnosticar, clasificar y validar el dolor.” (Stutzin, 2020: 168 )

En su texto Contrapoéticas y fibro-temporalidades del dolor cronico propone otras
propiedades de la experiencia dolor y otras maneras de poder escribirlo. Con un deseo
claro: “sentir-pensar-con-dolor”. Una sincronizaciéon con tu cuerpa, entender y sentir las
otras narrativas de la experiencia dolor.

“Nomen est omen, cuando el nombre define la materia” Steffi Fock abre asi el programa
Repensar la Endometriosis repensar la enfermedad con cuerpos & palabras, imagenes &
plantas (Fock, 2019) proponiendo deconstruir lo que sobre entendemos por la identificacion
Endometriosis o por lo que nos han influido e inducido a pensar: “; Influye lo que la persona
afectada entienda por endometriosis en cédmo la experimenta, representa, cuida?’(Fock,
2019:1). Para mi como investigadora encarnada esta pregunta me ha dado un chute
creativo que no veas. Seguidamente pensé en las siguientes cuestiones de partida ¢ Es
posible que la medicina occidental heteronormativa capacitista y binaria me ha hecho
permanecer en una actitud y performatividad sumise y desenpoderade con mi experiencia
dolor? ¢Es posible que dicha institucion me induce a pensarme o me hace experimentar
dolor y mi enfermedad crénica de una manera determinada? Si, si, la misma que en sus
manos me he encomendado ciegamente, cuando anteriormente me ejercio violencia! jSi, si
la misma que he ayudado a rellenar articulos como cuerpa-objeto enferma en las revistas
cientificas de élite sin yo ser nombrade!

Steffi cuestiona y replantea puntos de partida en torno a la Endometriosis. En su texto
Naturopatia ginecoldégica (Fock, 2018) introduce que la definicidén y la identificacion de la
misma fue un hallazgo casual intrinseco en el campo de la reproduccién asistida. Cosa que
sigue pasando a dia de hoy cuando se diagnostica en estados avanzados. Nos comenta
Steffi: “La infertilidad como problema primario de las personas afectadas por la
endometriosis. [..] Mi propia experiencia es [..] que se me pregunten una y otra vez sobre el
deseo del embarazo y la preocupacién por una posible infertilidad®, (Fock, 2018: 9)

La Endometriosis estda muy relacionada a una interpretacion de cuerpas binarias
heteronormativas, se define en la medicina institucional occidental como una enfermedad
para mujeres cis heterosexuales, excluyendo otras practicas sexuales, cuerpas disidentes y
por supuesto identidades de género. Sigue Steffi :

hacer actividades habituales. 8 = Dolor muy intenso. Le resulta dificil hacer cualquier cosa. 9 = Dolor que es muy
dificil de tolerar. Usted no puede llevar una conversacion.
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“Con un esquema normativo a todas las mujeres heterosexuales impuesto una y otra
vez, el papel socialmente previsto como madres-matrix. No es de extrafar que —al
igual que con las preguntas sobre la dispareunia (dolor durante o después del sexo),
se asuma una sexualidad heterosexual y centrada en la penetracion con un pene de
por medio.” (Fock, 2018:10)

Si ya de por si en el sistema médico occidental heteronormativo cis, patriarcal, racista y
especicista no nos toman en serio en cuestiones de dolor, tardando una identificacién, en lo
que se refiere en fibromialgia una media de 12 afios y endometriosis, una media de 7 a 9
afios, (las mias tardaron 29 y 26 afos) entonces los hombres que padecen endometriosis
enfrentan una doble discriminacion debido a su enfermedad y su identidad de género.
Quisiera citar el activismo enfermo de hombres con endometriosis, uno de ellos es Eli Smith
Cori Louis™ (He / they) con su podcast The man with endometriosis™ y el clip Living With
Endometriosis as a Transgender Patient’® donde comparte su experiencia y su romeria en el
sistema médico estadounidesnse heteronormativo cis y las violencias que ha recibido como
cuerpa disidente: hombre trans no binario con endometriosis.

@Endo_daddy en 1G, Sam (he /they) de Australia, visibiliza en sus redes sociales la
actividad del colectivo LGTBIQ+ disca y la deconstruccién del género en enfermedades
decretadas como “femeninas”.

E imaginaos si eres negra o chicana o persona racializada trans, no binarie y o lesbiana el
“viaje endo” se complica debido al borrado en los espacios médicos y en linea'. Aqui Les
Henderson (she/her/they), crea la plataforma Endoqueer'®, después de una serie de
intervenciones de gran riesgo con varias salidas y entradas al hospital y una coleccion de
violencias experimentadas empezé a crear comunidad en grupos de apoyo mutuos
racializados para luego crear esta plataforma con el objetivo de visibilizar y compartir
experiencias en un entorno de cuidados y colective disca LGTBIQ+ racializado. Incluyo su
ultimo post en Instagram con fecha 14 de junio 2023 “One Thing I'd like people to know
about surviving endometriosis within the queer community is to not make assumptions
based in someone looks like or their body parts.’”

™1G: @cori5mith hifps://www.instagram.com/cori5mith/?hl=es

S The man with endometriosis. https://tr.ee/RQ6k-KsOpa

'8 [ iving With Endometriosis as a Transgender Patient https://youtu.be/eczxrObYAxw

7 Recuerdo un articulo que nos pas6 una enfermera del hospital de barcelona que me lleva en un grupo de
introduccion a esta enfermedad y cit6é un articulo que presentaba la idea de que la endometriosis era una
enfermedad de mujeres blancas de clase media, le preguntamos si solo era una enfermedad para personas
blancas y nos comentd que en ese estudio solo habian participado personas menstruantes blancas con acceso
a la sanidad publica.

8 Endoqueer: IG: @endoqueer https://www.instagram.com/en

'® Libre traduccién o como he podido: "Una cosa que me gustaria que la gente supiera sobre cémo sobrevivir a
la endometriosis dentro de la comunidad queer es que no deben hacer suposiciones basadas en la apariencia
de alguien o en las partes de su cuerpo”.
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Imagen 1

Imagen 1 propiedad de @Endo_daddy. Descripcion de la imagen®: llustracion de la bandera trans encima una
escritura en mayusculas con contorno negro y fondo amarillo que dice “Endo has no gender”, alrededor
pegatinas de purpurina 3D.

Una de las mas frecuentes narrativas para convivir con la experiencia enfermedad y dolor
es la narrativa bélica. La batalla contra el cancer, las endo guerreras, los virus atacan,
combatir las bacterias, les profesionales de la salud que salvan vidas, etc este tipo de
metaforas, perspectiva y légica de la dominacién convierte en enemigos: la enfermedad, el
dolor, seres mas que humanos y la muerte. Sontag critica las metaforas del cancer
“extraidas del lenguaje de la guerra” en su texto lllness as Metaphor (Sontag, 1978). Este
modelo dominante repercute mucho en cédmo convives con tu experiencia dolor y
enfermedad. Te apunta directamente, si no te curas o no te enmiendas y fracasas tuya y
solo tuya es la responsabilidad. Si el cancer es una batalla, morir de cancer significa perder.

20 \Joy a hacer la descripcién de las imagenes a lo largo de todo el trabajo, para que este documento sea méas
accesible para personas ciegas que lo vayan a escuchar mediante aplicaciones de audio lectores. Este tipo de
practica se realiza en redes sociales y en la mayoria de documentos discas y de difusion disca.
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Parafraseando a Hedva, en su texto Teoria de la mujer enferma: el lenguaje bélico es la
unica herramienta que nos proporciona el sistema médico occidental para relacionarnos con
nuestra experiencia enfermedad y dolor. Una guerra y batalla en contra de la enfermedad y
nuestra propia cuerpa (Hedva, 2015).

&Y qué relacion he tenido y tengo con mi propia cuerpa? Siento que fue un divorcio lo que
yo tenia con mi cuerpa. No relacioné la menstruacion con mi sintomatologia. La regla debia
de doler y lo asumi y normalicé. Me parti varios dientes y labios, me hice contusiones en la
cabeza mas de una vez cuando me desmayaba de dolor y al cabo de unos minutos, aunque
siguiera doliendo, me incorporaba y seguia trabajando como una cuerpa autémata. Tenia
una relacién fascista con mi propia cuerpa. Siento que fui el triunfo del capacitismo
capitalista. Ahora el estado no me ofrece amparo. He tenido que dejar de hacer todo lo que
hacia. Segun los baremos institucionales no soy persona discapacitada. Aun ahora después
de cada brote me sigue provocando frustracién y una especie de culpa y rabia, también
miedo. He tenido y sigo teniendo ganas de suicidarme. Ahora mis dolores crénicos no me
permiten trabajar las 8h reglamentarias y sinceramente lo siento como una liberacién. Lo
escribo aqui, aun con miedo y verglenza: preferiria no curarme.

El tratamiento que la medicina occidental me ha estado recetando estos tres ultimos anos
ha sido puramente quimico, exceptuando las sesiones de fisioterapia y visitas con
psicologia, acompanado de visitas y pruebas de seguimiento. La farmacopolitica que me
encomiendan y me proporcionan son instrumentos de reinsercion. Actualmente para mis
enfermedades solo existe un tratamiento paliativo: analgésicos comunes y derivados
opiaceos, antiinflamatorios, neuromoduladores, hormonas de sintesis, sedantes vy
antidepresivos. La llamada clinica del dolor me propone inyecciones cada 3 meses con una
mezcla de sustancias anteriores (exceptuando las hormonas que van a parte) para poder
llevar una actividad laboral la mas cercana a la completa. Normalmente ese chute solo dura,
con suerte, del medio mes al mes. Es tan grande el vacio quimico que deja después que
experimentas una sensacion de angustia y demas malestares psicolégicos diversos, efectos
secundarios y la carencia del mismo coctel reparador.

Abandonando éste tratamiento me estoy exponiendo a una especie de rebelidn de mi
productividad. Para que nos hagamos una idea para escribir este TFM estoy necesitando 2
convocatorias, aun estando de baja laboral, y espero poder acabarlo para la convocatoria
de septiembre. Cada 15 dias tengo brotes de dolor agudo que me impiden seguir el ritmo de
trabajo. Durante esos dias no puedo mirar una pantalla, pierdo focalizacion, concentracion y
memoria inmediata. Valentina Stutzin lo relata asi:

“‘Mi escritura [..] ha cambiado con el tiempo y con el tiempo-dolor. No se puede
escribir el dolor y sus intensidades en la sistematicidad de la pagina. La fatiga va alternando
los modos de mi pensar, que se ha vuelto mas espiralado. Ya no pienso tan de corrido, no
escribo todo de una vez. [...] Llego casi siempre tarde a todo, en sentido literal y figurado,
pero llego con otras y nuevas cosas que decir, sentir y experimentar, porosa y a flor de piel.”
(Stutzin, 2016: 179 )

Mi dolor y fatiga corporal me impide concentrarme, sentarme o hacer mis necesidades

basicas. Hay dias que tengo migrafas muy intensas, dolores intermitentes en las
articulaciones y otros dias convulsiono y pierdo el conocimiento. Esto se combina con una
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fuerte ansiedad delante de compromisos o deadlines que he de cancelar repentinamente.
En mis dias verticales (los que no tengo brotes) no puedo sentarme en una silla mas de una
hora seguida porque esa postura me produce dolor y no puedo exceder mis energias
porque sino he de reposar el dia siguiente. Eso hace que 7 meses se conviertan en
escasos 90 dias, como si se pudieran calcular asi de exactos, para poder realizar TODA mi
vida, compromisos, obligaciones, alegrias y escribir este TFM. De esta manera
parafraseando a McRuer en su texto Crip Theory voy a compartir conocimientos que vienen
desde mi experiencia y cultura de tener una discapacidad, una enfermedad y dolor crénico.
(McRuer, 2006).

4.2 ;Como definen dolor y enfermedad con perspectiva enferma? ;Se resignifica
dolor y enfermedad?

Mi amigue Tatiana Antoni Conesa (Elle)?', también comparfiere en el colective site specific
Hogar Diska, hizo un post publico en la red social instagram donde introduce la palabra
identificacion para desechar y sustituir el término diagnédstico. Con esta nueva
resignificacion legitimé su empoderamiento disca delante de un sistema médico
patologizante. Dice “Siento haber legitimado mas el criterio médico que el mio y el de la
comunidad. Un criterio médico que esta lejos de abrazar la realidad ya que sigue siendo
profundamente capacitista. [...] Me gusta quien soy y a quienes he conocido y no quisiera
perder esto. No sufro ningun trastorno. Soy autista.“ Cuando elle escribe “soy autista” se
atribuye una cualidad o predicado a un sujeto: el sujeto es “yo” y “autista” es la cualidad o
predicado.

Como cuerpas enfermas, que no queremos “batallar en contra” de nuestra propia cuerpa,
que no queremos ser remendades, que nos gusta ser lo que somos os presento el video y
performance: | will not be purified,??> de Sophie Strand y Amanda Palmer del afio 2022
presentado en el 0+Festival. O+ es una organizacién que empodera a las comunidades, con
seguros médicos deficientes, para que tomen el control de su bienestar colectivo a través
del intercambio de arte, musica y bienestar en el contexto de Estados Unidos. Este video
nos lo introdujo Steffi Fock (Alkimila, 2019) en su programa. El visionado estaba sujeto a
una dinamica de las sesiones llamado el Impulso creativo. En el video Sophie se empodera
de su toxicidad, suciedad, bacterias, gusanos porque ésta combinacién, ese caos y lio de
substancias le convierte en una cuerpa fértil y llena de vida. “Cleaning was killing me, | need
to compost my body and | need to compost my spirit”. Como cuerpa enferma orgullose se
niega a pasar por ese proceso de limpiar y erradicar “sus enemigos”. Ser tdxica y enferma le
empodera.

Para experimentar dolor se necesita un aspecto basico: tener una cuerpa. Actualmente,
convivo con dolor crénico, es para mi, como dice mi companere Paulina Trejo, “cédmplice y

2! @tatianaantoniconesa (2023, 7/02). Diagnéstico = Identificacion. Autista. [Formato publicacion fija).
Instagram.https://www.instagram.com/p/CoYOfbQqSBX/?utm_source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWF
IZA== (Ultima consulta 08/08/2023).

22 | will not be purified, hitps://www.voutube.com/watch?v=S_WTkVXLvO8
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fiel compariero” (Trejo, 2023)?. El coctel de mis dolencias me genera una experiencia
poliédrica de dolor.

Después de mantener y someterme a un tratamiento puramente anestésico farmacolégico
bajo las directrices de la medicina occidentalista durante dos afios y medio seguidos, he
decidido suspender este procedimiento. Asi he empezado a escuchar mis flujos, mis brotes,
conocer como y qué despierta este ente-dolor en mi. Escuchar y conversar con mis
6rganos. Con ello he suspendido tener que consumir medicamentos que usan
experimentacion animal provocandoles mis dolencias a cuerpas que por su metabolismo,
genética y fisiologia no desarrollan este tipo de enfermedades por si mismes. Estos
experimentos cientificos no generan un conocimiento valorable y a la misma vez este tipo
de practica es obsoleto?. Entonces son cuerpas explotadas, torturadas y violentadas por el
mero hecho de ser productivas para una industria. Existe mucho paralelismo con las
cuerpas discas, varias son las publicaciones, citaré el video Animal & Disability Liberation
with Sunaura Taylor .* En este video se narran textos de su publicacion Beast of burden:
Animal & Disabled Liberation del 2017. Se inicia con la narracion de cémo la caridad de un
hombre (no disca, no enfermo, neurotipico) se manifiesta en asesinar un zorro disca salvaje
con una motivacion final, claro esta capacitista, “para que no sufra’. Algo que,
sorprendentemente, aunque ya penalizado, se sigue haciendo en clinicas veterinarias a
mascotas que se han quedado discas por algun motivo. Asi como con las ratas wistar,
cuando se dan por concluidas las experimentaciones farmacolégicas. Y un largo y terrorifico
etc de la industria alimentaria y quimica normalizada.

Muestra como el capacitismo y el especismo se entrelazan, trabajando uno con el otro como
opresiones. Taylor utiliza una perspectiva interseccional para mostrar que, a menudo, las
posiciones capacitistas se utilizan para justificar acciones especistas. O en su misma voz:
“Veganism ... is an embodied practice of challenging ableism through what we eat, wear,
and use and a political position that takes justice for animals as integral to justice for
disabled people”. Sunaura Taylor es artista, escritora y activista por la discapacidad y los
derechos de los animales.

Somos la analogia de “les otres” cémo lo nombra Gloria Anzaldua, las identidades de
frontera “border identities” (Anzaldua, 1987). Esas “otres”, marginades, sin espacio,
inapropiades, cuerpas disidentes y rares incluso para los discursos feministas hegemonicos.
Se constituyen desde la rebeldia cuestionando la normalidad y la capacidad proponiendo
otras realidades complejas y multiples. Habitar la frontera “es vivir sin fronteras”
(Boderlands/La frontera, 1987). Mi interpretacion de ello es seguir proponiendo otras formas
de vida, quizas mas “anarco-discas” (Guerra, 2021). ¢ Podriamos responder al capacitismo
sistematico  discapacitando  espacios/instituciones/ritmos/gestos?;Nos  deberiamos
preguntar qué cosas/personas/entes/posturas desbancan a las “cosas importantes”
definidas por el capitalismo capacitista como la productividad? ;Qué tipo de otras
realidades podemos activar? Esta agitacion disca y enferma se deberia proponer fuera de
los flujos del capitalismo y mas desde las redes de las relaciones intimas como son familias
escogidas como los GAMS y otres seres sintientes y familias de sangre o de tierra.

23 Texto Viva la Vida, Un texto sobre la enfermedad. Paulina Trejo, Mayo 2023
https://lacatartica.wordpress.com/2023/05/29/viva-la-vida-un-texto-sobre-enfermedad/

24 Datos que sostienen por qué la Experimentaciéon Animal es un método ineficaz y obsoleto por la F.D.A.Food
and Drug Administration) es la Agencia Federal del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados
Unidos de América.

% Animal & Disability Liberation with Sunaura Taylor https://youtu.be/1RokWAuUCKVw
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¢ Podriamos seguir modelos de entes mas que humanos que ya tienen ese tipo de redes
para sobrevivir como son los rizomas del micelio? Imagen 2

Imagen 2% propiedad de @anna_con_doble_ene. Descripcidon de
la imagen: llustracion de la cabeza de una orca con la boca abierta
que asoma en el medio del mar, con una pancarta que dice en
letras negras y fondo azul-violeta “No quiero terapia, quiero
venganza”. En el fondo un sol y estrellas y olas y en su cuello un
tatuaje de un corazén con el nombre Gladys.

Segun el capacitismo “les otres” no podemos decidir,
ni maniobrar por nosotres mismes. ;Seguro? Este
mes de mayo 2023 Gladys se hizo viral. La(s) orca(s)
que ataca veleros y yates en el estrecho de Gibraltar.
La orca rebelde y punk. Llevo un tiempo, siguiendo la
rebelion de Gladys y demas orcas. Empez6 “a atacar” e

el afo 2020 en el mar del norte y en el 2022, un grupo

de orcas organizades en la costa portuguesa y este afio en el estrecho con la misma
operacion: arrollar y asaltar embarcaciones. Investigando a ésta hermane mamifera he
hallado que fue embestida por una embarcacién, provocandole lesiones y heridas muy
profundas. Muy probablemente sufriera un trauma grande, posiblemente si estaba en etapa
de cria la perderia, quizas le rompieron unas costillas, o la mandibula, generando un dolor
insoportable y probablemente le acompanie en la actualidad. Gladys es disca. Y cuando ve
un barco se siente amenazade y responde. Les orcas son animales que tienen una cultura
identitaria y transmiten sus comportamientos a sus descendientes. Gladys y su colective
estan sometides al capacitismo en su dia a dia, el trafico maritimo intenso, la contaminacién
acustica, la captura accidental, la limitacibn de recursos alimenticios, a posibles
embestidas, y en general, a una degradacion de su habitat natural.

Imagen 3

Imagen 3% que lo comparte @infusion_ideologica, desconozco la propiedad.
Descripcion de la imagen: llustracién de dos orcas una encima de otra, una
en negro y otra en rojo en fondo blanco y dentro de un circulo en blanco y
negro con la inscripcion “Antifascist action”.

El veganismo es una de las razones por las que actualmente
estoy conviviendo de una manera mas activa y asertiva la
experiencia dolor de mis enfermedades. Esta decisidn
comporta conocer el ente dolor®* muy a fondo, su
epistemologia, construccion cultural y desarrollando un
conocimiento heuristico, politico y practico de mi experiencia
dolor y mi cuerpa.

% post de @anna_con_doble_ene del dia 1 de junio 2023.
https://www.instagram.com/p/Cs7MUI-u3uN/?utm_source=ig web copy link&igshid=MzRIODBINWFIZA==
(Ultima visita 10/08/2023

2 Post de @Infusion_ideoldgica introducido el 6 de junio 2023.
https://www.instagram.com/p/Cs7MUI-u3uN/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIODBINWFIZA==
(Ultima visita 10/08/2023)

2 Presentacion propia del concepto dolor substituyendo la definicion oficial en la RAE de una sensacion aflictiva
con toda la carga cultural que soporta, resignificandola por el de ente: Lo que es, existe o puede existir.
Organismo. Dotando de independencia el concepto dolor a cualquier sentimiento infundado culturalmente.
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Steffi Fock realiza muchas actividades enfermas en su plataforma Alkimila, hay unos
encuentros abiertos y gratuitos mensuales llamados Juntas & vulnerables®. Dice Steffi:
“para compartir la vulnerabilidad y colectivizar los sentimientos sin tener que levantarnos de
la cama.” (Fock, 2021). Participé, por primera vez, del ultimo encuentro antes del verano,
con la letra: E de Entusiasmo. Este tipo de encuentros genera un espacio de cuidados al
estilo GAM, grupo de apoyo mutuo con la diferencia que Steffi propone unas dinamicas
bastante organicas que dependen de la energias que las personas tengamos en cada
reunion. El video raiz de todas estas sesiones es la pieza filmica y performativa de Karin
Michalski y Ann Cvetkovich realizada en Alemania en el 2012, con una duraciéon de 13
minutos llamada Abecedario de sentirse mal *°.

En este film se definen términos de la A a la Z como “depresion”, “alivio”, “veneno”, etc, pero
también sentimientos negativos cotidianos como la impresion de estar atrapade en un
callejon sin salida, de sentirse incapaz de trabajar, de estar abrumade por las exigencias, de
no ser adecuade y las dota de un significado diferente. Una apuesta politica y critica de
estar orgullose de nuestras circunstancias incapacitantes, como parte de un proceso
transformador y de desobediencia a la norma capacitista. Orgullose de tener un dia
depresivo, de no poder y querer trabajar, de desear tener mas dias horizontales®'.

Su trabajo artistico y con perspectiva enferma feminista cuir no se queda en la investigacion
artistica sobre la depresion sino activa y coordina propuestas y plataformas como “Feel Tank
Austin", uno de varios grupos activistas en los EE. UU. que organizan reuniones y
intercambios ademas de manifestaciones y mitines publicos entorno a la neuro divergencia,
realizaron los “Desfiles Internacionales de los Deprimidos Politicamente” (2003, 2004 y
2007) y se manifestaron en pijamas y batas de bafo con el lema: “4 Deprimidos? jPodria ser
politico!. En palabras de Cvetkovich “The Alphabet of Feeling Bad se basa en la idea de que
los términos pueden entenderse como herramientas que nos permiten sentirnos juntas vy,
por lo tanto, negociar nuevamente el significado de los sentimientos y politizarlos de una
manera crip-queer-feminista.”

Estas dinamicas de encuentros me recuerdan a las videollamadas que mantengo con un
GAM llamado “fiebre del sabado noche” en la aplicacion Telegram. Nos reunimos los
domingos alternados en videollamadas. En una de éstas videollamadas pude compartir mis
investigaciones en torno a como el clitoris y llegar al climax me desvanecia de mis
sentimientos agobiantes, del miedo antes que se manifestara el brote de dolor e incluso
minimizarlo, para evitar tomarme sedantes. Algunes de les comparieres disca compartieron
que elles también les habia ayudado hacerse masajes en ese érgano en mitad de un ataque
de ansiedad y durante menstruaciones muy dolorosas. Debatimos si el 6rgano clitoris
podria tener un uso “terapéutico” evitando ser adicta a analgésicos farmacolégicos para
convivir de una manera mas asertiva la experiencia dolor. Como apunte comentar que es el
unico organo de cuerpas con vulva funcionalmente y exclusivamente dedicado al placer y
esta conectado con el cerebro sin pasar por la columna vertebral.

2 Encuentros Juntas y vulnerables http:/alkimila.com/juntasyvulnerables/

3 Abecedario de sentirse mal, http://www.karinmichalski.de/alphabet of feeling bad 1.html (Ultima visita
10/08/2023)

31 Cuando nombro “dia horizontal” me refiero a un dia que no puedo levantarme de una cama porque el dolor me
impide alzarme y mantener la postura vertical bipeda, caminar y/o hacer mis necesidades basicas. Evito asi la
definicion y clasificacion binaria de dias buenos y dias malos. Pues considero que mi experiencia dolor tiene
muchos mas matices y complejidades.
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Leonor Silvestri en su publicacion Games of Crohn, diario de una internaciéon mencionada
anteriormente presenta otra perspectiva enferme de una manera consciente “jElegirias
enfermarte si pudieras hacerlo?”*2. @Oyirum orgullose tullida, activista en redes y feminista
anticapacitsita se lo replantea muchas veces a nivel publico, hubiera conseguido tanto si su
cuerpa se pareciera al su hermana melliza no disca, no tullida. Continta hablando Silvestri y
comparando su enfermedad como una relacién sentimental con alguien. “Conozco que
Crohn mas adelante me causara dolores, me enfermara y me internara..;Pero que novia no
lo hace? Esta al menos me hace sentir viva, y eso algo que no siempre acontece.” (Silvestri,
2017). Ademas agradece a Crohn por ayudarle a comprender emociones, intensidades con
Su propia cuerpa y con otras cuerpas. Introduce a su enfermedad como un ente organismo
mas que humano y como una condicién como tener altura o tener un color de piel. “Ya
nunca ando sola, la tengo a ella y ella me tiene a mi en esta relacién simbidtica.” (Silvestri,
2017). Propone una rebelién al despotismo de la salud y las cuerpas sanas como norma.
Destruyendo el binarismo salud ausencia de enfermedad. Aqui, a esta declaracion se une el
Fibromanifiesto y su Fibroescritura de Valentina Stutzin “estar bien y mal al mismo tiempo.”
(Stutzin, 2020:167). Y si es posible, romper con los binarismos. Pues para Stutzin se
interconectan. “Como si el dolor y el placer no fuesen interconexiones
biolégicas-afectivas-socioculturales” (Stutzin, 2020:172). Silvestri comenta: “Para estar sana
se es enferma al mismo tiempo. Sin que se descomponga el significado de salud.” (
Silvestri, 2017). Parafraseando a Karin Michalski y Ann Cvetkovich cuerpas que
desobedecen a la normalidad de accion. ;Podria ser esta una accion al desacato a la
normalidad, de forma, de mente desafiando asi a la humanidad capacitsita.? (Michalski y
Cvetkovich, 2012).

Haciendo la dinamica que nos propuso Fock, me planteo si elegiria estar enferma, entre
vergienza e inseguridades varias me digo a mi misme que si. Me complace tener mis
tiempos de dolor conmigo, escuchar y entender los devenires y fluctuaciones de mi cuerpa
enferma. Me seduce explorar la experiencia y tiempos tullidos, las narrativas dolor y
enfermedad desde mis brotes extremos. Me convence estar fuera de la rueda de la
productividad vertical®®, poder generar espacios de cuidados y ternura y compartir mis
experiencias y trucos con otras cuerpas enfermas y discas. Me fascina mantener un diadlogo
multidimensional de cuidados con mi familiar no humano neurodivergente. Descubriendo y
activando otros canales de contacto con el entorno en el que cohabito. Desarrollando asi
algo como un superpoder que lo llamo endomagia, fiboromagia, fatigamagia, etc. Me
proporcionan una diversa y plural manera de relacionarme con animales humanos, animales
no humanos y entes mas que humanos.

32 Steffi Fock (Alkimila, 2019) nos propuso una dinamica escribirle una carta a nuestra enfermedad después de
leer a Silvestri. Adjunto mi carta en la seccion Anexos (1).

33 Alin con la conciencia social de que tengo una red de apoyo economica de mi pareja y familia. Pues la
suficiencia econdémica juega un papel muy importante en ésta afirmacion. Las persones discas o enfermas
sostenemos una precariedad econdmica que se agudiza cuando nos echan de los trabajos, no recibimos
pensiones, nuestras jornadas se ven reducidas por nuestras circunstancias, etc. Lo tengo presente. Para esta
afirmacién me apoyo y suefio en la propuesta de anarco lisiada que propone Itxi Guerra en su fanzine.(Lucha
contra el capacitismo, s. f.-d)(2021:35)
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Imagen 4
Imagen 4: Mani-zine anti-capacitista de
@_glitterglitch.zines (Irene Pe). Descripcion de la
imagen: llustracion en Blanco y negro, con fondo en
blanco, de tres pancartas, la primera de izquierda a
derecha sale escrito: “ No os engarieis en el capitalismo
é ningun cuerpo es un cuerpo sano”. En la siguiente, la
central, dice: “Si no eres anti-capacitista no me cuentes
milongas sobre tu anti-capitalismo.”En la tercera pancarta
escribe: “No me desees -poder hacer una vida normal-
deseemos colectivizar el mal/estar y el sufrimiento en
contra del productivismo.”

NO 0% ENGANEIS,
EN EL
CAPITALISMO
NINGUN
CUERPO ES
UN CUERPO

SANO

SiNO ERES
ANT | - CAPRCITHTA
NO ME CUENTES
MILONGAS S0BRE
TV ANTI- {AP"TALBN\O

Irene Pe o su seudonimo glitterglitch.zines
(elle), es une de las personas enfermas
orgullose que entrevisto para desarrollar la
guia del dolor cronico. Artista y en mi opinion
agitadore disca, convive con fibromialgia y
demas dolencias que le dejan sin poder tener
una vida vertical al uso y un ritmo capacitista normalizado. En su espacio se presenta como
“fanzines, escrituras y lecturas de una cuerpa enferma crénica”, tiene una serie de fanzines
que hablan de que solo se puede estar en rebelién con el capitalismo si tienes una cuerpa
enferma, tullida, disca, cuir. Esta desobediencia a la produccién te la da con inmediatez y
sin rodeos intelectuales una cuerpa con dolor cronico. Propone una mirada y postura
enferma, comenta: “En el capitalismo ningun cuerpo es sano”. La lectura de que son
cuerpas sanas en el capitalismo le produce ardor. Y es mas propone “colectivizar el mal
estar y el sufrimiento como desobediencia en contra del capitalismo productivo.”

Para terminar quisiera compartir la resignificacion de enfermedad y dolor de mi compariere
Paulina Trejo (they/them/elle/ella) y su texto jViva la vida! un texto sobre la enfermedad®
(Trejo, 2023), elle también es una persona de las que he invitado para confabular juntes
esta guia del dolor créonico. Me gusta pensar que Paulina escribié este texto durante el
programa que compartimos junto Steffi Fock esta primavera 2023. Nuestros devenires
tienen cierta sincronia. Este texto, esta colgado en su blog la catartica y es de acceso
gratuito, su blog esta lleno de articulos encarnados sobre la endometriosis. En este texto
comparte las agridulces circunstancias de vivir con endometriosis severa. Del tiempo que le
generd y que aun le genera aceptar la sentencia de esa durabilidad en el tiempo. La
endometriosis tiene la particularidad que son dolores escandalosamente fuertes e
incapacitantes. Cada mes vienen a visitarte, oscilando, jugueteando tu cuerpa. Vivir la vida
es el titulo de una pintura de Frida Kahlo. Al principio me causé reaccion, no le tengo
especial carifio al personaje. Pero a lo largo del texto da un giro tirabuzon y conectas con
una persona enferma como tu, doliente como tu, fuera del mundo vertical como tu. Esa
sintonia se vuelve cascada al saber que Kahlo unos meses antes de morir pinté un cuadro
repleto de sandias, de colores llameantes, con aspecto jugoso y fresco. Una persona que
llevaba postrada en la cama por afios como tu misme. “La ultima pintura de Kahlo surge en
tiempos de dolor.” (Trejo, 2023). Y lo titula: jViva la vida!. Esa es la imagen que nos

34 Irene Pe o su seudonimo _glitterglitch.zines https://www.instagram.com/_glitterglitch.zines/# publicada en
redes 2 de julio 2023. (Ultima consulta 08/08/2023).
% https://lacatartica.wordpress.com/2023/05/29/viva-la-vida-un-texto-sobre-enfermedad/
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compartié en la dinamica del programa para reflejarse a si misme y en el momento actual de
su enfermedad. El texto es encarnado, comenta un momento muy intimo después de una
cuarta laparoscopia. Su horizontalidad, su manera de convivir el espacio con el dolor,
resignificandolo como ente u organismo. “mi fiel y complice compariero”. Compara también
la experiencia dolor como un fluir de un rio. “El dolor es un rio de corrientes agitadas en las
que lo mejor es dejarse llevar [..] No es batalla, aunque ese sea el lenguaje dominante. El
rio es rio y no esta haciendo mas que seguir su cauce. El dolor no intenta someter, no
intenta, soélo es.”

Imagen 5

Imagen 5. Cuadro de Frida
Kahlo titulado jViva la vida!
Descripcion de la imagen:
Cuadro colgado en una
pared blanca con su marco
de madera clara. El cuadro
se titula jViva la vida! y es
de Frida Kahlo. En el
cuadro con fondo azul y
situados en una superficie
marrén hay 7 trozos de
sandia de diferentes tonos
de color verdes y rojos,
unas partidas por la mitad,
otros rajas y otros sandias
verdes sin abrir. En una de
las rajas esta el titulo de la
pintura y una fecha y un
lugar:  Coyoacan 1954
México.

A modo de conclusion el capacitismo existe, nos margina y es compleja su interactuacion
como cuerpas enfermes, discas y neurodivergentes. Nuestra experiencia dolor y
enfermedad esta muy influida por el capacitismo endémico. Ser animal humano, no humano
y mas que humano disca, enferme, doliente y neurodivergente te convierte en una
herramienta de rebelién anticapitalista. Resignificas y deconstruyes cultura, sociedad,
institucion y el sistema como una bomba de relojeria. De este chute hay que tomar partido
como cuerpas disidentes “les otres” orgulloses y empoderades, les que amenazamos el
orden establecido, los errores del sistema.

Dolor, entendido como ente, no es simil a ninguna lucha o batalla, propone en cambio de
perspectiva o mirada, mantener una relacion distinta con tu propia cuerpa, con las demas
cuerpas sintientes y otres seres mas que humanos. Es oportunidad en amplios y versatiles
sentidos: simbdlicos, politicos, fisicos, inconscientes, literales, ilegales y extranos.

iViva nuestras vidas discas, enfermes, dolientes y neurodivergentes!
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5. METODOLOGIA
5.1 Revisién de la Literatura, filmografia, fanzinegrafia y webgrafia enferma.

Para responder a los objetivos planteados con anterioridad, este trabajo se ha llevado a
cabo mediante la contaminacién cruzada de dos metodologias, una de ellas procedente de
la teoria encarnada del conocimiento situado que plantea Itxi Guerra en su fanzine Lucha
contra el capacitismo (Guerra, 2021) partiendo y proyectando desde ser cuerpas
disidentes enfermas, dolientes y neurodivergentes atravesadas por el capacitismo
influenciades por el contexto cultural, social y politico y el planteamiento de Gloria
Anzaldua, “es una de las otras” ( Anzaldua, 1987) que reflexiona sobre las relaciones entre
género, cuerpo, razay la interrelacion con las zonas geograficas fronterizas. Varios son los
poemas en su Borderlands/La frontera: The New Mestiza (1987) que encarna la
enfermedad y la experiencia dolor. Cito fragmento del poema Matriz sin tumba, “o bafio de
la basura ajena” En sus escritos autobiograficos, el dolor y la miseria se materializan en
violencia meédica, tratamientos que van dejando huellas y marcas su cuerpa débil:

“Tendida estoy en una cama angosta,
calzones empapados en sangre,
Sé que yo callada no soy nada.
[...] Siento algo reventandose
en un lugar interno.
Estoy parada en la orilla
de una noche oscura.“(1987:191)

Y la metodologia de ficcion especulativa, la que imagina y propone otros mundos, en este
caso imagina futuros distopicos y utépicos discas. Conocia pocos referentes y le pregunté a
mi Gam y mi amigue y colective Silvia M. Limifiana y me compartieron muchos nombres. En
la literatura ficcion la mirada no disca nos regala una representacién de la discapacidad que
responde a varios estereotipos citados en The Disabled People Destroy Science Fiction
Manifesto®:
“Destroy. That's the brief of this issue. Destroy science fiction. Why? Because
disabled people have been discarded from the narrative, cured, rejected,
villainized, idealized. We've been given few options for our imaginations to
run wild within the parameters of an endless sky.”’ (The Disabled People
Destroy Science Fiction Manifesto - Uncanny Magazine, 2018)

En esta plataforma se dieron a conocer propuestas como la de Problem Daughters,
co-editada por tres autores discas cuir y racializades, que ponen en el eje la perspectiva
disca: Nicolette Barischoff*®, Rivga Rafael®® y Djibril al-Ayad*’. Esta propuesta amplifica,

% https://www.uncannymagazine.com/article/the-disabled-people-destroy-science-fiction-manifesto/

% Traduccién libre o como he podido: “Destruir. Este es el resumen de este nimero. Destruir la ciencia ficcién.
¢ Por qué? Porque las personas discapacitadas han sido descartadas de la narrativa, curadas, rechazadas,
villanizadas, idealizadas. Se nos han dado pocas opciones para que nuestra imaginacion vuele libremente
dentro de los parametros de un cielo infinito”. Manifiesto: Las personas discapacitadas destruyen la ciencia
ficcion.

38 hitps://www.uncannymagazine.com/authors/nicolette-barischoff/

% https://www.isfdb.org/cqi-bin/ea.cqi?223234

40 hitps://www.isfdb.org/cgi-bin/ea.cqi?126915
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desde el 2017, las voces disca, racializadas, del colective LGTBIQ+, trabajadoras sexuales
que son excluidas del feminismo hegemonico.

En lengua castellana escogi a dos: @Fision Ciruja y su blog: contrapulpo*!, nobinarie y
disca, sin revelar nunca su nombre oficial. Que publica historias distopias discas
anticapacitista, antiespecistas, neurodivergentes cyberpunk. Ademas adjunta sus historias
con ilustraciones digitales que van del ciberjuego, memes e ilustraciones realizadas por IA.
Una de sus publicaciones es la llamada: Fabulas anti-humanas:

“Es un conjunto de relatos contra-hegemadnicos, bien mala-onda y animalosos. Los
ejes narrativos van desde la identidad trans, el anti-especismo y la mutacion
monstruosa como una desadaptacion del capitalismo gore, hasta la
neurodivergencia, la venganza y las fugas posibles de este orden esclavista.”
(Ciruja, Fision 2023, 4 de mayo).

Y Lola Robles investigadora literaria y activista feminista cuir ademas de escritora disca
sensorial y de ciencia ficciéon. Con datos auto-biograficos sobre la ceguera fusiona lo
cotidiano y elementos magicos. Trabajé como Agente Judicial en los Juzgados de Distrito,
Penal e Instruccion de Madrid. Tiene una extensa produccion. En E/ Informe Monteverdeel,
la ceguera es el eje central para desarrollar toda la trama “los fihdia, habitantes de Aanuk,
tienen una lengua Unica en la galaxia debido a que todas son personas ciegas”. (Robles,
2005) entre muchas otras joyas.

En mi fanzinejuego las narrativas representan las realidades encarnadas mezcladas con
especulaciones basadas en experiencias extra sensoriales, y a partir de la conversacion
especulativa se convierte en texto, construyendo asi entre les participantes y yo misme, la
persona que investiga, la informacién concreta que seran fuente de analisis en el proceso.

Con ambas metodologias no recopilo informacion sino que compongo informacion tejida de
una manera comunitaria, como un proceso de creacion, en ambas metodologias lo
relacional y las diversas posibilidades del lenguaje, intuiciones, suefios, predicciones,
telepatia, la precogniciones y clarividencias son el chute necesario para mi propuesta
enferma.

5.2 Cuestionario.

El cuestionario esta dividido en dos partes, el cuestionario en si mismo y la otra parte son
las llamadas coordenadas para mini descripcion de cada une. En esta segunda parte
introduzco a cada participante a modo de presentacion.

Durante el proceso de creacion de este cuestionario me he apoyado en diversas propuestas
y fuentes de saberes, una de ellas es la investigaciéon personal encarnada, la compartida en
GAMS grupos de apoyo mutuos y personas cercanas que anteriormente hemos compartido
experiencias, el programa llamado Repensar La Endometriosis - Repensar La Enfermedad

41 https://contrapulpo.blogspot.com
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con cuerpos & palabras, imagenes & plantas conducido por Steffi Fock de la plataforma
Alkimila y mi colective disca.

El cuestionario ha surgido de la necesidad de cancelar las narrativas impuestas de lo que es
y lo que no es el dolor crénico y las enfermedades cronicas por el capacitismo cultural.
Anteriormente he participado en muchos cuestionarios sobre la endometriosis para
diferentes estudios e investigaciones de caracter académico. Donde el objetivo era
cualitativo en primera instancia y las preguntas que tenia que intervenir tenian poco margen
de respuesta, eran preguntas que orientaban unas respuestas concretas. En mi caso he
querido salir de ese patrén y me inclino a preguntas que no contengan unas respuestas
predecibles. En un primer intento estaba centrade que me compartieran un episodio de
dolor, pero creo que para construir nuevas narrativas sobre experiencias dolor crénico hay
que empezar a estimular la metodologia de la ficcion especulativa en las misma entrevista,
confabular con las experiencias para tejer y supurar narrativas liquidas.

Es asi como algunas de las preguntas proponen otras preguntas, otras proponen
resignificar conceptos y acciones muy implantadas, otras preguntas invitan a abrazar y
compartir narrativas intimas desde la ficcion, tejiendo un espacio menos directo y agresivo,
y estimulando con ésta practica reformular el significado que nos han obligado a tener. Esta
investigacion, la observacion de las aportaciones, se ha realizado en un doble rol de
persona enferma y como investigadora con perspectiva enferme.*?

5.3 Participantes de la investigacion

Las narrativas orales que presento pertenecen a siete*®* personas dolientes, discas, no
binaries, cuir y cis del colectivo LGTBQ+, que han participado de forma voluntaria
compartiendo sus experiencias intimas.

He decidido que estas siete personas fueron elegidas por varios criterios: la proximidad, la
amistad y la comodidad para compartir, en tan breve espacio/tiempo, nuestras intimidades.
Otra por la diversidad de perfiles, en cuanto a edad, situacion personal, diversidad del
momento de su identificacion, lugar de nacimiento, mas o menos familiarizades con el
capacitismo, etc. Y quizas también la intuicion. (PR), (IP) y (SL) son activistes disca i
agitadores enfermes de sus enfermedades con una larga trayectoria, publicando articulos,
creando piezas o fanzines o performances en torno al dolor y la discapacidad ademas de
activando redes. (R ) es casi ciega y también es agitadora enferma del boca a boca, ella
desde hace mas de 60 afnos ha aconsejado y a hecho ir a revisar muchas personas
menstruantes, con vulva y mujeres cis de su alrededor para tener una identificacion
anticipada, ella estd muy enfadada con la normalizacion de la conjuncion regla y dolor. (B) y
(R ) son amistades y familiares, nos conocemos desde la infancia y escarbando, con el
tiempo, nos hemos dado cuenta que compartimos enfermedades. (B) la mas jéveny ( R)
cuando descubrié que cohabitamos las mismas dolencias se reactivd su activismo agitador

“2 En el Anexo 2 se puede leer el cuestionario en su totalidad.

43 En el Anexo 4 encontraras el cuestionario en relacion de las coordenadas para una mini descripcion de cada
persona entrevistada y un resumen de cada una de las siete personas en total. En el Anexo 5 estan transcritas
todas las entrevistas en su totalidad.
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enfermo. (K) es una amiga que conoci en Bulgaria oriunda de Tenerife, convivimos varios
anos pero nunca compartimos tan valiosa informacion. Cuando me identificaron fue la
primera que me llamé por teléfono para comentarme su romerias varias, seguimos en
contacto activo. (TL) le conoci estudiando el master Mueca y fue elle que me contacté a mi
y quizads es mi unique amigue trans, en transito activo, con endometriosis que conozco
conscientemente. (S) que no he podido incluirla finalmente, ademas de enferma cronica es
sorda, nos conocimos en una practica artistica con relacion a la endometriosis en un centro
civico de Barcelona.

En esta investigacion queria incluir una version lo mas poliédrica posible para poder acercar
a las personas no discas, no enfermas y neurotipicas diferentes acercamientos a las
experiencias dolor crénico.

He realizado ocho entrevistas. Y presento siete de ellas. Estoy satisfecha que fuera un
cuestionario no muy extenso. La media de tiempo para realizar las entrevistas ha sido entre
los 16 minutos a los 35 minutos. Ello me ha facilitado mucho el trabajo posterior: las
transcripciones.

Presento solo siete porque he tenido varios errores en las grabaciones de las entrevistas.
Normalmente he utilizado la aplicacion de videollamadas y reuniones virtuales Zoom, pero
al no tener cuenta, tenia que realizar la entrevista en dos sesiones. Algunes de les
entrevistades no les funcionaba dicha aplicacion en sus dispositivos y ha sido con Silvia y
Sophia que tuvimos que repetirlas. Con Sophia, no he logrado incluirla, porque la repetimos
una segunda vez con la aplicacion de reuniones virtuales Jitsi y solo se grabé mi voz.
Sophia tenia asuntos personales en el extranjero y ya ha sido imposible volver a quedar. Al
final he incluido a Remedios, una prima politica de mi abuelita que ha vivido en contexto
rural toda su vida y me pareci6 interesante por el salto generacional. Remedios es la Unica
persona entrevistada que no pertenece al colective LGTBIQ+ abiertamente.

(SL): Silvia Limifiana (Elle, 32 afos), (PR): Paulina Rebeldia (Elle, 38 afos), (K): Krishova
(Ella, 41 anos), (IP): Irene Pe (Elle, 48 anos), (TL): Tau Luna (Elle, 38 afos), (B): Babel
(Ella/Elle, 21 anos), (R): Remedios (Ella, 85 afos).

Las edades estan comprendidas entre 21 y 85 afos. Dos de elles son racializades y
migrantes. Endometriosis, fibromialgia, fatiga crénica, tiroides, artrosis, osteoporosis,
ansiedad crénica, toc, autismo, depresidn cronica y ceguera son las enfermedades,
espectros y sindromes que cohabitan con elles. Todes conviven y se relacionan activamente
y desde la ternura con animales no humanos.

5.4 Entrevistas (Pasajes que confrontan con el marco tedrico y/o que aportan luz).

Todas de les entrevistades han convivido con dolor desde la infancia o la pubertad. En su
totalidad contestaron en la pregunta qué significa para ti ser enferme algo que nos narra el
capacitismo. Cabe recalcar aqui que no todas las personas que entrevisto estan
familiarizadas con el capacitismo. (K),(B) y (R ) lo definen como las limitaciones,
incapacidades y los impedimentos para realizar tu vida. Incluyendo como la sociedad o el
contexto en el que habitan también es capacitista.
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(K): “Quizés la enfermedad la asocio con la limitacion, ;no? con estar limitada o.. tener
impedimentos a la hora de hacer cosas que yo quiero hacer. [..] estar limitado en cuestion
de movimiento, estar limitado en cuestion de comprensién, porque llega un punto que
incluso hasta las personas de tu entorno te dicen: joder es que siempre estas mala..”.

(B): “Ser enferma es tener algo que te produce una incapacidad para hacer algo en la vida.”

(S) Introduce una diferente version nombra a su cuerpa defectuosa y por ello su reaccién es
defectuosa a la norma.

(S): “Mi cuerpo es defectuoso y reacciona de una manera defectuosa [..] defectuoso, no
quiere decir que yo no pueda o [..] no merezca respeto, ;no? O sea, que mi cuerpo sea
defectuoso [..] es un hecho. Mi cuerpo es asi en ese sentido.”

Tanto (PR) como (IP) comentan la normalizacién de la salud y los aspectos negativos que
comprender ser enferme, disca que nos impone el capacitismo. (PR) comenta que esos
aspectos le han ayudado a su negacion de su propia enfermedad. Una actitud de reaccién
enfrente la enfermedad que se hace presente en las narrativas médicas también.

(PR): “Siento que mi entendimiento de lo que es ser enferme como que ha ido cambiando
mucho en estos ultimos dos afios y que ha sido todo un proceso reconocerme como tal,
como que habia una parte de mi que se negaba a pesar de la evidencia..[..] Incluso
aspectos como negativos relacionados a la enfermedad, pero también porque lo que implica
en muchos sentidos como salirse de esa norma de lo que es la salud.”

(IP) en cambio le da la vuelta y se pregunta cual seria la cuerpa realmente sin
enfermedades en el sistema capacitista capitalista. La denominada cuerpa “sana”. De ésta
manera subraya como el capitalismo destruye todas las cuerpas que encuentra a su paso.
Que nadie se salva realmente es una idealizacién o utopia pensar lo contrario. Muy en
conexion con el texto de Silvestri “Para estar sana se es enferma al mismo tiempo. Sin que
se descomponga el significado de salud.” ( Silvestri, 2017).

(IP): “,Qué significa estar sano? En el sistema en el que vivimos, ;no? En el sistema
capitalista, ;jno? [..] Estamos todas ahi, como...hechas polvo a muchos niveles. [..] la utopia
de pensar que existe el cuerpo sano, de pensar que hay una normalidad sana que se
convierte como un ideal inalcanzable para muchas de nosotres.”

La segunda pregunta “Si elegirias ser/estar enferme” surgi6 del programa Repensar la
Endometriosis (Alkimila, 2019) es una pregunta que se hace Leonor Silvestri en su
publicacion Game of Crohn's. Es una pregunta que te hace reflexionar, aunque a primera
estancia tu respuesta sea automatica. Quién , sinceramente, escogeria estar jodida?” dice
(PR). Para ello mas adelante pregunto si tu patologia te ha dado algo que no esperabas.
Haciendo relectura deberia haber cambiado el orden de las preguntas.

Son seis de las entrevistades que no elegiria conscientemente ser enferme. Sea por el
sufrimiento fisico en si mismo, la marginalidad y la violencia social que recibimos las
cuerpas enfermas, discas y tullidas. Todo ello reflejo del capacitismo sistematico. Quizas
una de las preguntas que podria haber formulado para incentivar otras respuestas seria 4,Si
nuestra sociedad fuera diversa y disca o para que nos entendamos mejor, estuviera muy
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bien adaptada para las personas enfermas estarias sintiéndote asi? ;Cual seria una
adaptacion para no sentirte al margen? De alguna manera hubiera hecho reflexionar y
direccionar la responsabilidad mas al contexto que a elles mismes. Por ejemplo (K) tenia un
referente en su familia, posiblemente la misma enfermedad, que socialmente habia sido
marginada, (K) no queria ser como su tia.

(K) Claro..imaginate, llega un momento que siempre estas mal, la gente empieza a dudar
de tu fortaleza. O sea, la gente empieza a pensar, ;y Si es que la pibas es quejica?|[..] y la
gente ya no te invita a cosas o no quiere compartir contigo ciertas experiencias o ciertas
vivencias porque saben que no puedes “Joo, otra vez esta la pesada, esta que tiene la
regla”. [...] y no quieres ser asi, no quieres aparentar enfermedad, quieres aparentar fuerza,
entonces al final, pues te lo vas a comiendo y vas haciendo cosas en situaciones o en
momentos los que deberias estar en tu casa, lo mejor estas en la calle, aguantando y
sufriendo por asi, y no quieres ser esa persona enferma, como mi tia..”

(IP) introduce una reflexibn sobre que tampoco elegiria ser una cuerpa sana en el
capitalismo. Tal como relaciona el capacitismo con la salud y la productividad en los textos
de (Guerra,2021) una reflexion que muchas de nosotres no nos hicimos hasta que nos
reventamos nuestras cuerpas.

(IP):”Pero tampoco elegirias ser un cuerpo sano en el capitalismo, (rie) es que es como... es
una de las violencias maximas también, o sea, el querer estar sana para poder ser
productivo. ;No? ;WTF!? ;Qué es eso? ;tampoco quiero vivir asi?(rie).”

(PR) Hace referencia a los tiempos capacitistas y actividades capitalistas, como éstas son
excluyentes para personas enfermas. Asi como la programacién inconsciente de nuestras
cuerpas a la productividad capitalista.

(PR): “Pero ser enferme creo que es muchas cosas. A veces es solo eso, es salirse de esa
norma, ya sea la norma de poder tener como la energia para hacer cosas, de poder como
cumplir con todos estos mandatos sociales, incluyendo los mas como capitalistas de
productividad. [..] a veces me doy cuenta que sigo exigiéndome ir o estar o cumplir con
cosas cuando sé que lo que deberia estar haciendo es estar en mi cama o estar en el sofa y
listo.”

(TL) es la unique que no responde a la pregunta si elegiria ser enferme, pues su
enfermedad le ha hecho mas consciente de su posicion en el mundo, su agencia sobre su
cuerpa, dolor y enfermedad e identificacion.

(TL) “No me pregunto si elegiria o no estar enferme la verdad. Ahora que el dolor es parte
de mi vida trato de conocer mi cuerpo y de relacionarme con él de manera consciente.
Siento que de alguna manera convivir con el dolor nos hace tener una empatia distinta, una
escucha otra a los otros cuerpos, no solo al propio. [...] Creo que la enfermedad, en mi caso
y por ello, hace parte de la manera en que afronto mi lugar en el mundo, desde la duda, la
curiosidad y la toma consciente de decisiones sobre donde poner mi tiempo, mi energia, mis
preguntas y mi capacidad de resolver o acompanar.”

Ademas (TL) habla de la interseccionalidad de unas enfermedades versus otras, en su caso
endometriosis y comenta la necesidad de su posicionamiento como cuerpa disidente.
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(TL): "Por otro lado pienso que tener una enfermedad que se ha asociado patriarcalmente al
cuerpo feminizado y por ende infantilizado implica que habitar una enfermedad sobre la cual
se tiene poca informacién y divulgacion. Esto me pone en un estado de alerta que en mi
caso ha implicado que sea consciente de la necesidad de activar mi agencia sobre mi
cuerpo, mi dolor, mi enfermedad y mi diagndéstico.”

Cabe comentar que absolutamente todes han sufrido violencia médica en algun momento
vital asi como del procedimiento de su identificacion o relacion actual. Y su relacion con el
sistema médico occidental es complicada oscilando entre la incomprensién, descuido,
desconfianza, les produce estrés emocional, la sumision y el odio.

(R ): “Los de Baza aquellos primeros médicos, pa matarlos. [...] Por lo menos 11 o 12
operaciones. A la seguridad social si que le he hecho un gasto. Pero a mi me han dejao
muy perjudica también los médicos.”

(SL):”Sumisién para que te hagan caso si,[..] como que me ha costado siempre mucho, que
me creyeran y que... y poder...obtener el diagndstico adecuado, porque...porque me ha
costado afios, para... para... para...la fibromialgia al principio no me trataron bien, el Toc,
incluso, al principio me dijeron que era esquizofrenia ...y me... me mandaron unos
medicamentos que me tomé 2 meses y ya. Los dejé porque me destrozaron.”

(TL): “No es muy feliz porque nunca me he sentido escuchado ni cuidade. Soy una persona
no binaria y soy lesbiana. Ir al ginecdlogo para mi siempre ha sido una tortura porque nunca
he dado con alguien que respete mis pronombres, mis necesidades o mis dudas con
relacién a mi propio cuerpo.”

(PR) incluye la violencia ejercida por la medicina occidental cuando atiende a personas
enfermas migrantes.

(PR): “Y bueno, es una relacion siempre complicada también, porque no esta libre de
violencias. Y luego mas también el tener que hacerlo en diferentes paises, en otros idiomas,
es como el ser migrante, todo eso, como afecta el acceso, la calidad o el trato también.”

Para reflexionar sobre si alteran las narrativas heteronormativas capacitistas nuestra
percepcidn y experiencia de dolor, propuse dos preguntas en el cuestionario:

3-¢Qué sentimiento-sensacion te invade durante tu experiencia dolor?
4-;Qué le dirias a la Endometriosis/ fibromialgia /Sensibilidad Quimica Multiple/ Fatiga
cronica/ Neurodivergencia/ Ansiedad si le pudieses hablar de ti a ta?

Las sensaciones y/o sentimientos que mas provoca la experiencia dolor en las entrevistades
son: la rabia, la frustracién y la tristeza. Preguntandoles sobre las sensaciones lo que
estaba interesade en mostrar otra vez es la exclusion y la marginacion que como cuerpa
enferma, tullida y disca recibes. Las actividades, la arquitectura, las dinamicas, los tiempos
y diversas dimensiones de la vida no estan adaptadas para todas las cuerpas y sus
circunstancias. El capacitismo impide cohabitar en diversidad. (B) Comenta las ganas de
morirse y el miedo que le suscita la pérdida de control de su cuerpa por las intensas crisis.
(R ) La envidia por no conseguir lo que sus amigas “sanas” podian conseguir. (S) y (PR)
introducen la resignacion y la rendicién. A veces con humor, a veces para evitar seguir
sufriendo, a veces para conseguir identificaciones.
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(SL): “Al principio tenia rabia y enfado, pero ahora es como que todos los sentimientos asi
de rabia me cansan mucho, entonces es como que es la rendicién.”

(K) “La frustracion, porque el cuerpo no podia acompafiarme a las cosas que yo queria
hacer.”

(IP): “Mucha frustracion, mucha rabia, mucha tristeza, profunda a veces, desesperacion..”
(TL): “Creo que en primera instancia es frustracion, rabia y tristeza, siento que estas
sensaciones tienen que ver sobre todo con no tener el control sobre mi tiempo.”

(B): “ Y a veces incluso también he pensado como prefiero morirme.. Porque es como si te
desgarraron, ;sabes? [..] jQuiero que termine yal.”

(R ): “Tristeza Mucha. Mucha. Envidia también. Y cuando tu veias a tu amigas, que estaban
mejor que tu y que tenian crios ya, y que...Pos to eso..”

(PR): “Un monton de emociones. A veces va como desde rabia, encontrarme en ese mismo
lugar. A veces ya un poco de resignacion. A veces me rio, me rio de lo ridiculo que es igual,
como encontrarme en el mismo lugar una y otra vez, [..] también ensefia ese dolor es que
no hay control.”

Frustracién ha sido quizas la sensacién mas compartida. Lo relaciono con las narraciones
de la medicina occidental dirigen la responsabilidad a las personas enfermas, que no
“vencen” sus enfermedades. Ese lenguaje y narrativa bélica, que comenta (Sontag, 1978)
en su texto lllness as Metaphor y Hedva, en su texto Teoria de la mujer enferma. (B) Lo
tiene muy presente y se siente culpable de no poder curarse aun cuidandose.

(B)” Yo tengo un habitos sanos, ¢sabes? A lo mejor, no digo que pueda tener un poco de
estrés, a veces...Pero no se.. Intenté no tenerlo.”

En la pregunta numero cuatro propongo una conversacion con tu propia enfermedad, ésta
pregunta surgié también de una actividad que nos propuso Fock en el programa Repensar
la Endometriosis [..] (Alkimila, 2019). La actividad proponia escribirle una carta a tu
patologia. Poder dirigirte a tu enfermedad genera una relacion distendida que rompe esa
posicién violenta y agresiva de la narrativa propuesta por el heteropatriarcado. En esta
propuesta mantienes un didlogo sin ningun tipo de objetivo de dominacién o imposicién. Las
Narrativas que surgieron eran de mantener un didlogo activo de comprension y cuidados.
(B), (IP) y (R ) hacian una llamada de empatia con sus cuerpas. (SL) y (K) quisieran llegar a
un pacto para cohabitar en paz. (SL) matiza que mantendria diferente tipo de dialogos pues
sus enfermedades son muy diversas.

(B): “ Pues le diria que no se comportara tan mal conmigo, que me dijera las cosas como
mas claras.”

(R): “ Pos que no me apretara mucho.”

(SL): “Entonces, mi manera de hablar, de tu a tu seria muy distinta con cada enfermedad.
[..] era como llegar a un pacto, ;vale? Estas aqui, no puedo hacer nada, puedo hacer
hasta cierto punto, pero vamos a llegar a un punto en comun, [..] vamos a ver, venga

como lo hacemos esto, vamos a sobrevivir ambas.(Rie).”

(K), (PR), (TL) y (IP) Introducen enfermedad como un ente con personalidad propia. (PR) y
(IP) Ademas les agradece en sus procesos.
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(K): “La veria como veo a una persona toxica..;Sabes esas personas que son un poco
téxicas y cargantes? Pero tienes que estar con ellas, porque toca estar en el trabajo o algo
asi, ¢no? Pues creo que simplemente lidiaria con ella, con el mismo temple que lidio con
esas personas.[..] tienes que acompafarme, pues vamos a llegar a donde tengamos que
llegar juntas.”

(PR): “Le diria que es la relacion mas larga que he tenido en mi vida. Que si lo celebramos o
lo lloramos o qué, pero Ufff, no, que ha sido una joda también. Que ha sido una joda
conocerle. (rie) Y que no puedo esperar por la menopausia. [..] también le diria que si, que
he aprendido mucho, que me ha confrontado en absolutamente todas las formas posibles.
Me ha hecho repensar la existencia, los mandatos de género, las normas. Pero que ya
estuvo, gracias.”

(IP) “.Qué es lo que necesitas de mi? ;Qué me estas pidiendo para ya no estar?[..] Es
como que vienen los brotes y viene todo, porque te estan pidiendo algo, es mi sensacioén, o
que pongan la mirada en algo, [..] pero yo la conexion que hago es un periodo de trauma
muy, muy hevy en mi infancia y entonces bueno, estoy procesando eso. [..] Y por otra,
también agradecerle, porque que haya llegado, pues me ha hecho coger como... Bueno,
me ha mostrado muchas cosas de las que no era realmente consciente.”

Para hablar de las resignifiaciones de dolor y enfermedad con perspectiva enferma tercera
pregunta eje, propuse 2 preguntas en el cuestionario:

5-;La Endometriosis / Fibromialgia / Sensibilidad Quimica Multiple/ Fatiga crénica
/Ansiedad/ Neurodivergencia te ha dado algo que no esperabas? (Sientes mas..escuchas
mas, telepatia, sincronizacion con personas humanas, no humanas o mas que humanas
que te cuidan-cuidas, predicciones..placeres.. plantas..Endomagia / fibromagia / fatigamagia
/ neuromagia, etc.).

6-¢Si dolor fuera organismo(ente), que se activa y se desactiva segtn un contexto y fuera lo
contrapuesto a placer.. ;Que entiendes por experiencia placer? ;Y experiencia dolor?

En unanime todes han respondido que sus enfermedades les han dado la oportunidad de
aprender y de relacionarse con su cuerpa y con otres seres sintientes que conviven y
cohabitan, respondiendo a la pregunta cinco. Muches de elles contestaron la telepatia con
sus seres queridos y empatia con otras cuerpas que padecen. Las causas de éstos
superpoderes son la ralentizacion del tiempo y los ritmos. Asi como la escucha activa de
otras cuerpas. Muy relacionado con el texto de Valentina Stutzin y su “tiempo-dolor.” (TL) y
(IP) lo resumen en ciertas conexiones que gracias a la experiencia dolor se les ha
agudizado, incluso (IP) introduce la idea y metaférica de “mundo herido”. Personmalmente
esa concepcion la he leido en los poemas de Gloria Anzaldua en su publicacién La
Frontera.

(TL). “Siento que tengo una sensibilidad mas facil con otras vidas, creo que me hace mas
compasive y atente al cuidado de la energia y del tiempo, mio y de les otres, mi compi
perra, mis compis las plantas, Me gusta mucho pensar en la endomagia, o la neuromagia,
gracias <3”

(IP): “No es que no fuera consciente de eso, antes, conexion con, animales, plantas, el
mundo, el aire, todo, pero ahora es como, que no puedo obviarlo, es todo el tiempo, ;no? Y
esto me hizo mas click una vez que, que estaba hablando con una amigue, y que me dijo,
que también tiene enfermedad cronica, y me dijo: “Es que somos cuerpos enfermos en un
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mundo herido”. y esa conexion con el mundo, con el planeta, con los seres verdes, con los
seres mas que humanos, o sea, es una pasada, se ha multiplicado por 2.500, o sea, salgo a
la calle, y, siento conexion fisica, lo que digo, con los arboles, las plantas porque atravieso
un parque para ir a coger €l tren, tal, y es como, no sé, si, eso, lo sensitivo a nivel fisico de,
de varios sentidos, pues, super agudizado.”

(TL) Da un paso mas alla y mantiene un dialogo con Dolor, como ente independiente, mas
consciente y comenta que ello le proporciona una relacién con su cuerpa diferente de la que
le proporciona el miedo.

(TL): “Tratando de hacer ejercicios de visualizacion del dolor. Me pregunto dénde esta, por
donde anda, qué esta pasando dentro... siento que al hacer estos viajes imaginarios
adentro de mi cuerpo de alguna manera me relaja porque siento que convivimos, empecé a
sentir que es algo mio y no un ser ajeno que lleva a invadirme. Desde que empecé a pensar
el dolor como parte de los seres con los que convivo y no como un invasor mi relacién con
él ha cambiado. Siento que tengo agencia sobre mi cuerpo, que le puedo hablar a mis
organos, ayudarlos a desinflamarse.”

Estas respuestas las relaciono mucho con la relacibn que mantienen con su cuerpa, la
pregunta para hacer sus minidescripciones. Menos dos de elles, todes habian tenido
conflicto con su propia cuerpa, sea con aspectos y factores exteriores como presiones
sociales, diversas violencias, asi como relaciones de desapego. Es solo la generacién mas
longeva (R ) y la entrevistada mas joven (B) que quieren a su cuerpa desde el principio. (B)
Da un poco de luz a esas relaciones quebradas:

(B): “Creo que todos los cuerpos son muy bonitos. Sean como sean. Gordos, flacos, con
pelos, sin pelos asimétricos de todos los colores. Porque siento que tengo que amarlo con
toda mi fuerzas porque si no tiene sentido esta vida. ;Si no quieres lo que tu tienes, lo que
ha fabricado la naturaleza por ti? ella sabe por ti.”

Quiero compartir que algunes de les entrevistades me comentaron, que les suscitaban
mucho esas preguntas, que les hizo reflexionar. A la misma vez la sexta pregunta,
proporciond algunos conflictos. Desde mi responsabilidad, quizas un error en redaccion y/o
en conceptualizacion de la misma. La he ido adaptando en cada entrevista. Esta
transformacién ha sido concretizar, que me describan una experiencia de placer y una
experiencia dolor. He podido observar que algunes de les entrevistades no han tenido
dudas con la misma. Ello me ha hecho pensar que quién ha podido responder sin conflicto
son las personas que entienden dichas experiencias como complementarias,
interconectadas y no binarias. Asi pues la resignificacion de Valentina Stutzin “Como si el
dolor y el placer no fuesen interconexiones bioldgicas-afectivas-socioculturales” (Stutzin,
2020). No es compartida por todes les entrevistades. Para (R ) y (B) el Dolor no guarda
ninguna relacion con el placer. Aunque para (TL) no toda experiencia de placer implica dolor
y prefiere sus experiencias placenteras desligadas del dolor siempre y cuando pueda
comunicarse con Dolor.

(TL): Dolor no es necesariamente contrapuesto al placer en tanto pueda comunicarme con
él”

También (TL) interpela sus sensaciones y genera ese concepto de Dolor como ente u
organismo vivo y no binario dentro de elle:
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(TL): “Tratando de hacer ejercicios de visualizacion del dolor. Me pregunto donde esta, por
donde anda, qué esta pasando dentro... siento que al hacer estos viajes imaginarios
adentro de mi cuerpo de alguna manera me relaja porque siento que convivimos, empeceé a
sentir que es algo mio y no un ser ajeno que lleva a invadirme. Desde que empecé a pensar
el dolor como parte de los seres con los que convivo y no como un invasor mi relacién con
él ha cambiado. Siento que tengo agencia sobre mi cuerpo, que le puedo hablar a mis
organos, ayudarlos a desinflamarse.”

(K) Propuso una interpretacion donde Dolor, como ente mas que humano, puede
racionalizar y repartir equitativamente las incédmodas sensaciones de una manera
comunitaria entre las diferentes cuerpas humanas, no humanas y mas que humanas del
planeta.

(K): “se me ocurrio, rollo super de flipada, que como estamos todos flotando en una nube
cosmica, que quiza este dolor me venga porque de alguna manera alivio algo el dolor de
otros seres que ya tienen mucho, asi se reparte un poco.”

(PR) visualiza a ente Dolor como estar en una relacion amorosa. Como una relacion
simbidtica al igual que Silvestri propone en (Game of Crohns, 2017).

Para concluir comentar que las demas cuestiones me han ayudado para configurar las
reacciones, respuestas, personajes no humanos y mas que humanos y episodios del
Fanzinejuego y que se pueden leer en los flujos de cada trama propuesta.

En el apartado Anexo 4 se pueden leer todas las transcripciones de las entrevistas integras.
Estas transcripciones son de forma literal y natural. Algunas de las personas entrevistadas
han querido responder parcialmente o en su totalidad por escrito al cuestionario. Para
generar una minima manipulacién de los escritos he decidido dejarlos intactos. También se
puede observar que el interlocutor 1 siempre soy yo misme vy el interlocutor 2, seguido de
las siglas del nombre de la persona entrevistada.
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6-PRODUCTO FINAL

Guia del cronicDolor, escoge tu flujo

Si clicas en este enlace* te dirigirds a una carpeta en mi drive donde podras acceder al
documento interactivo. jATENCION!: Para acceder y hacer funcionar fanzinejuego
interactivo tienes que hacer estos pasos, sino es imposible que se pueda ejecutar:

Abrir el enlace que va a una carpeta Drive.

Escoger alguno de los archivos (.twee o .html)

Debes de descargarlo en tu dispositivo (ordenador, mévil, tablet..).
Y desde tu dispositivo abrirlo.*® jA jugar!

e

Desde el principio he querido proponer una autoedicion de la propuesta final. Algo mas
analdgico, que se pueda tocar, babear, ensuciar. No es mi especialidad, de hecho nunca
realicé fanzines analégicos, aunque si he consumido muchisimos de ellos. Mi hermana me
propuso, fuera del contexto TFM, hacer una guia de mis experiencias dolorosas y generé un
indice al uso con sus apartados, subapartados, etc. Pensé presentarlo como TFM, hasta lo
propuse a mi tutore. Dandole vueltas me di cuenta que, una guia al uso, quizas no tenia
mucho que ver con mi practica artistica hasta la fecha. Entonces investigué en cémo otres
compafieres y amigues habian plasmado el mismo tipo de contenido. Fanzines como:

-Sujeto benzo, procesos de autodisciplinamiento y resistencias farmacopornograficas de
Benzo Canela iniciado en 2018 en el marco de estudios PEI, se desarrolla en un cuerpo
textual alterado que convierte a las patologias fisicas y psiquicas en claves de interpretacién
social para “explorar malestares colectivamente” (Canela, 2018). Es un recorrido emocional
que le provocan los medicamentos benzoides, y las diferentes formas de lidiar con la
depresién, revisar la farmacopolitica, etc. Explica como va tomando la medicacion, la
enumeraciéon de todos ésos farmacos, como se siente, y convierte las patologias fisicas y
psiquicas en claves de interpretacion social, una especie de alternativa formal y discursiva a
los manuales mainstream de autoayuda. Tiene varias ediciones, todas ellas cambiadas,
editadas y tuneadas.

- Full of pain. Gam.diskuir*® (2022) Es una publicacion que se hizo colectivamente desde el
grupo de apoyo mutuo Gam diskuir. Este fanzine recoge las pluri experiencias de 7
personas dolientes, tullidas, disca, enfermas. Sus suefios y necesidades o en sus propias
palabras:

"El dolor crénico es algo que no se puede definir a través de un marco temporal. El
dolor crénico es algo que nos atraviesa. El dolor crénico es una cosa mas en

4https://drive.google.com/drive/folders/1F 1xtBtwgJt4FH9_QNICtdk_i8613HMqu?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1f3dxRQa9-EMQSPI-I3WpQX SF gvVvgF/view?usp=drive link

48 Adjunto en el Anexo 5 el enlace para descargar los documentos html del Fancinejuego. Ademas incluyo las
instrucciones para poder hacerlo funcionar con normalidad. Enlace:
https://drive.qoogle.com/drive/folders/1F1xtBtwgJt4FH9 QNICtdk i8613HMqu?usp=drive link

46 Gam.diskuir (2022) Full of pain.
https://www.instagram.com/p/CZfO2iNKBjQ/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIODBiINWFIZA==

(Ultima consulta 7/08/2023)
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https://drive.google.com/drive/folders/1F1xtBtwgJt4FH9_QNICtdk_i8613HMqu?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1f3dxRQa9-EMQSPl-l3WpQX_SF_gvVvqF/view?usp=drive_link

nosotres. El dolor cronico es a momentos la Unica cosa que podemos notar. El dolor
cronico es algo que nos gustaria olvidar. El dolor crénico es algo que nos gustaria
que no existiera. El dolor créonico es algo con lo que peleamos. El dolor crénico es
algo que escondemos. El dolor crénico es algo que necesitamos gritar..."
(Gam.diskuir*’, 2022, 2 de febrero)

Se puede adquirir por internet y las ganancias del mismo van a parar a la caja de resistencia
para poder afrontar diferentes gastos en relacién a accesibilidades, espacios de encuentros,
espacios de cuidados.

-Endozine, un fanzine sobre la endometriosis de Paulina Rebeldia alias Paulina Trejo de
este ano 2023 compafiere que participa en la entrevista para realizar el fanzinejuego. En
sus paginas podemos encontrar un refugio de cuidados “Con perspectiva feminista e
inclusiva de las disidencias sexogenéricas.” (Trejo, 2023:2). En el periplo por su experiencia
y por las futuras experiencias que companeres con cuerpas disidentes también puedan
cruzarse. Comparte datos historicos en relacion a la historia violenta y racista de la
ginecologia occidental academicista, la relacidon con la Histeria, introduce otres personajes
histéricos y sus practicas como las Parteras Mayas, Hildegarda de Bingen e introduce una
vision de la endometriosis como enfermedad sistémica, entre mas informacion.

-Ser Enferma de Silvia Limifana 2022, muestra como, nosotres, las personas enfermas
cronicas, gracias a las redes sociales -y a los memes, que tan importantes son para
nosotres— viven y exponen sus enfermedades politizandolas. Las rrss, IA y el meme como
herramienta politica disca, por su facil elaboracion y su comodidad a la hora de publicarlos,
“ahora ya no es necesario escribir largos textos [..] con todo el desgaste de energia que ello
supone —’(Limifiana, 2022:4). Toda la publicacion refleja las estrategias disca para visibilizar
la lucha desde los atajos de la cibertecnologia.

-Un grito Diska!, Mani-zine contra el capacitismo capitalista y No Llego tres fanzines de
Irene Pe de este mismo afio 2023. También participa de las entrevistas. Estas
publicaciones, dos de ellas comentadas mas arriba. Contienen un discurso disca insurrecto
anticapacitista. No Llego refleja los tiempos tullidos que implican a todos nuestros
quehaceres. En este fanzine comenta que no le ha sido posible participar de una actividad
artistica, aun organizandose, por un brote de dolor. Este fanzine lo he tenido muy presente
en la realizaciéon de éste TFM. Cuando no puedes organizarte o planificarte a un horario al
uso, capacitista claro, donde no se toma en cuenta las deficiencias y posibilidades de cada
persona en equidad de circunstancias, en su caso ha de dejar de participar en esa y
multiples actividades.

En su totalidad son propuestas lineales y unidireccionales. Senti que la estructura lineal no
me ayudaba a traducir mi/nuestra experiencia dolor crénico. Siempre he trabajado con la
performance y el video. Performance procesual. Sin guion o estructura. Mi formula es
liquida: propongo un punto de partida, hago una invitacién colectiva e introduzco una serie
de herramientas. En mis propuestas anteriores, o la mas cercana, el video colaborativo con

47 Gam.diskuir (2022) Full of pain.
https://www.instagram.com/p/CZfO2iNKBjQ/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIODBiINWFIZA==

(Ultima consulta 7/08/2023)
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mi colective site especific Hogar Diska que tiene por titulo Madrigueras Diska, mis
aportaciones son exploraciones performativas, sin edicién, con dialogo poroso entre forma 'y
contenido, con todo lo que el formato video te puede ofrecer.

Investigando sobre narratologia di con la multitrama. En este tipo de textos la estructura no
es lineal. Me cameld el librojuego o también llamada la multitrama arborescente o
rizomatica. Este tipo de estructura tiene aspecto, forma y desarrollo similar al de un arbol.
Asi como el rizoma que crece de manera subterranea y en sentido horizontal, dando lugar al
surgimiento de brotes y raices a través de sus nudos. Senti, con este tipo de estructura,
como un orgasmo intelectual (jYESSS!) pues creo que hay bastantes similitudes con la
experiencia dolor cronico en enfermedades invisibles. Pensamiento compartido en el
colective, un ejemplo que nos compartié Fock en su programa seria el texto de Sophie
Strand : La enfermedad del tejido conjuntivo como metafora micelial: “La investigacion [..] ha
demostrado que los hongos rizomaticos se fusionan con las raices de los arboles y
conectan bosques enteros, transmitiendo nutrientes, compuestos que combaten*® las
bacterias.” (Strand, 2021). Esas extensas redes como tejido conectivo y simbiotico. Una
orgia de cuidados. También esta estructura me daba espacio protagénico a seres mas que
humanos. Muy presentes y latentes en el desarrollo de la propuesta final. Los seres mas
que humanos, estan muy presentes en los diferentes nudos de las tramas. También los he
introducido en el cuestionario.

Aproveché también a hacer guifios a mi colective enferme. En algunos de los flujos a elegir,
he puesto decisiones engafiosas, es decir flujos que no te llevan a ninguna parte, pues si la
persona que lee esta publicacion no pertenece al colective puede encontrarse en que
debera empezar otra vez, porque esos flujos no son posibles en nuestras circunstancias
tullidas, horizontales, dolientes y discas.

A partir de aqui vi que ya tenia un punto de partida, hacer un fanzinejuego en relacion a las
experiencias dolor crénico, y parecia suficientemente seductor. En esta propuesta incluyo
ideas recogidas de las entrevistas, ademas de suefios con los efectos del huevo obsidiano
introducido en mi vagina todas las noches desde el mes de marzo, visualizaciones durante
mis brotes y auto-tiradas de las cartas del tarot Florilegio de Jeleton.

8 Es dificil salir de la perspectiva y logica de la dominacion en tanto a enfermedades, virus, etc.
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Imagen 6 Imagen 7

Imagen 6. Foto de ilustracion de la investigacion para el fanzinejuego. Descripcién de la imagen: aparece un
fragmento de una pagina de una libreta blanca, un texto escrito a mano con boligrafo rojo “Yo los observaba y
les seguia advirtiendo sobre las oruguitas verdes.” Hay unos dibujos de 4 gusanos horizontales y una rata con la
cola hacia arriba.

Imagen 7. Foto de ilustraciéon de la investigacion para el fanzindejuego. Descripcion de la imagen: aparece un
fragmento de una pagina de una libreta blanca, unos dibujos acompafiados de textos escritos a mano con
boligrafo azul. Al lado de un dibujo de una trona del wc “Trona voladora”. Al lado de un dibujo de una cuerda en
vertical encima de un pubis peludo triangular “Cuerda dorada” y “Pubis canoso de mi madre”. Al lado de un
dibujo de una mano sefialando un botén con el dedo indice “Aaaaaaarg!”.

Empecé a dibujar y escribir algunos capitulos en una libreta y otros en formato notas de voz
segun mis circunstancias fisicas y dolor. Cadtico, aun ordenando todos los materiales,
también me producia mucha ansiedad cémo iba a paginar todo ello. Asi pues, me impregné
de herramientas disca y me tiré al mundo ciberjuego y descubri programacion libre que me
ha ayudado para disefar, ordenar y organizar todo mi material.
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Imagen 8

Imagen 8. Foto esbozo de la primera pagina del fanzinejuego Guia del crénicDolor, escoge tu flujo. Descripcion
de la imagen: encima de una arca verde con marqueteria de aluminio dorada hay una cuartilla dn3 blanca, con
dibujos. Hay un dibujo en la parte central y debajo cajas de textos escritos a mano con rotulador verde.
Aparecen unos bloques de edificios en vision cenital/translateral con un cartel que pone Shop y forman con otro
grupo de bloques un callejon estrecho. Detras hay una pared de roca y unas pozas en el suelo. Atravesando el
cielo hay unos palos de electricidad y encima muchas golondrinas sentadas en los hilos y revoloteando en el
aire.

En concreto dos programas llamados: Twine y DALL-E. Twine Es una herramienta gratuita y
de cadigo abierto, con ella puedes realizar ficciones interactivas y ficcion de hipertexto en
forma de paginas web, videojuegos, etc. DALL-E es un programa de inteligencia artificial
que crea imagenes a partir de descripciones textuales o estimulos. Utiliza redes neuronales
de aprendizaje profundo entrenadas en grandes conjuntos de datos.

Estas herramientas son super adictivas. Se formatean de una manera automatica. Y hay
cientos de tutoriales en la red de funcionamiento y efectos.

La imagen que veis a continuacion es la estructura en la que estoy trabajando. El vector
verde seria el inicio de la multitrama. Como podéis ver hay muchas ramificaciones que
conectan cajitas de color blanco. Cada caijita contiene un titulo que esta en letra negrita y
seguido de un texto, sin negrita, que seria la trama. He iniciado con solo un punto de partida
que llamaré “A” y 6 finales posibles (a fecha de 30 agosto hay 9 finales, que no aparecen en
esta imagen) que se pueden ubicar en algunas de las cajitas: Al final del titulo aparece la
palabra FIN, un ejemplo véase la cajita que estd mas abajo del conjunto que se titula:
“Ortigada_FIN".
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“A” tiene dos paginas y es a partir de la segunda pagina que empiezas a elegir diferentes

itinerarios o flujos. A fecha de 30 de septiembre hay 33 pasajes (o cajitas) con 32 enlaces.

Es una multitrama unidireccional, aun, pues empezamos en “A” y solo puedes acabar en
uno de esos finales, no puedes volver hacia atras. Y digo aun porque tengo otros puntos de
inicio que aun estoy probandolos. No se pueden ver en ésta imagen. Significa que ahora
mismo estoy explorando la posibilidad de generar mas de un punto de partida y que fuera
oblicuo, torcido o translateral es decir que se pueda ir en varias direcciones, que aparezcan
informaciones cruzadas entre tramas, etc.

Imagen 9

Quiero dejame
llevar_FIN

La Curiosidad

Te vas con las
Nutrias

Sigue 3
sigue

Callejon +
golondrina +

2 cercos agua
+roca negra

sigue

“Ni de broma.."

OEHP Llamas a..

Chapuzén. .
Urgencias FIN

No puedes
moverte FIN
Tienes tanta

hambre que les
dices adiés Te metes en el
Tram

Lode
estimular otros
Te metes en el sentidos

Tram 3
Le contestas Cama Paulina

Decides
sentarte ,
Pastillén_FIN

Sigues
alimentandote
del banguete
cels Llamas a tu

naturaleza — madre_MEDIOFIY
Meditacién con

masaje
mégico_FIN

sigue 2

Te levantas y

Ortigada_FIN

Imagen 9. Representacion grafica de la estructura multitrama arborescente o rizomatica del fanzinejuego Guia
del CrénicDolor, escoge tu flujo. Descripcion de la imagen: En fondo azul celeste y en cuadricula azul mas
oscuro aparece una serie de cajitas blancas con letras en negrita y sin negrita y alrededor flechas que las
conectan entre si. En la cajita que esta mas arriba hay un punto verde situado a su derecha.

Imagen 10
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Vas como gusiluz, irradias alegria...
Vienes de una fiesta enferma maravillosa.
Escuchas les golondrinas en el palo de la luz,

revolotean y hay una algarabia fascinante...

¢iUn préo de y aha pared de roca negra?!

No te podias imaginar algo asi,
siempre pasas por ahi y no lo habias visto.
En el suelo hay pozas de agua burbujeante...

Est4 amaneciendo y es gustoso...

s

Imagen 10. Inicio del fanzinejuego: Guia del CrénicDolor, escoge tu flujo. Descripcion de la imagen: Cables de la
luz con manchas que simulan golondrinas, algunes posades en los cables otras revoloteando. Los colores son
del amanecer son azules, naranjas y rosados, mensaje escrito fondo de colores y letras blancas: Vas como un
gusiluz, irradias alegria...Vienes de una fiesta enferma maravillosa. Escuchas les golondrinas en el palo de la
luz, revolotean y hay una algarabia fascinante...Te metes por el callejon, detras de la calle principal y llegas
a...¢jUn prado verde y una pared de roca negra?! No te podias imaginar algo asi, siempre pasas por ahi y no lo
habias visto. En el suelo hay pozas de agua burbujeante...Esta amaneciendo y es gustoso...Opcion de Seguir
con letras azules y fondo blanco.

Como conclusion estoy dandome cuenta que ésta propuesta es procesual. El TFM me ha
dado la oportunidad de iniciar un proyecto artistico que puede crecer con el tiempo, éste es
un punto de partida. Esta creacién me esta permitiendo, a tiempo tullido, producir a la
medida de mis posibilidades posturales. Para la presentacion presentaré el fanzinejuego en
formato digital html. Los dibujos los estoy transformando en imagenes IA. Para redactar los
textos de éste tipo de multitrama me he dado cuenta que requiere nociones de racor
cinematografico, para guardar coherencias entre tramas que se cruzan y que queden
conectados los detalles coherentemente expuestos entre ellas. Esta propuesta que presento
ahora es un primerizo planteamiento de lo que puede llegar a evolucionar. A dia de hoy sigo
explorando las posibilidades, efectos, etc que Twine y DALL-E me estan proporcionando.
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7- CONCLUSIONES FINALES

Mi propuesta de referenciar propuestas y proyectos exclusivamente enfermos, discas,
dolientes, tullidos y neurodivergentes de la comunidad LGTBIQ+ me ha hecho salir de mi
zona de confort. Desde una mirada practica ha dificultado y ralentizado mi investigacion, he
invertido mucho mas tiempo y he sustituido grandes nombres y propuestas que estan en
boga para visibilizar y dar espacio a otres investigaciones, creaciones y voces con menos
renombre. A la misma vez creo que abre un meldn, una propuesta conceptual politica que
salpica a mi practica como investigadore y artista enferma en la institucion académica.

En relacion a la investigacion encarnada individual y colectiva me ha llevado a extender la
red de contactos y cuidados, pues diferentes interlocutores diskas cuir entrevistades , han
creado nuevos vinculos para seguir activando y proponiendo actividades de la misma
trayectoria y perspectiva. Para citar una, (SL) ha creado en su perfil disca-activista de sus
redes sociales una archiva de escritores de ciencia ficcidn disca, tullida y enferme.

Propuse unas entrevistas viceversa, es decir mutuas. Por una parte si se han podido
materializar, ello se puede observar en la transcripcion de las mismas, dénde se crea un
dialogo sobre algunas de las preguntas, compartiendo informacion intima de la que también
nutre la propuesta artistica. Entre los factores que hacen que no sea en su plenitud,
fundamentalmente siento que seria el limitado tiempo invertido. En todo caso he recibido
muchisimos datos y referentes enfermos de las entrevistas que han nutrido el marco teérico.

Las maneras de generar conocimientos son muchas, en mi/nuestro contexto son limitades,
pues habitamos los tiempos y los espacios tullidos y torcidos, nuestros universos se
comparten desde y con la herramienta cibersocial: las redes sociales. Gracias a ellas me he
podido comunicar y seguir en contacto y realizar los intercambios y seguimiento
post-entrevistas para aflorar dudas e intercambios durante todo el proceso.

Para finalizar comentar que he tenido que variar el formato del fanzinejuego. Pues en
primera instancia queria una produccién analdgica pero mis circunstancias fisicas no me
han permitido trabajar con mis manos de esa manera. El fetichismo que me producia hacer
un fanzine analégico me ha hecho perder mucho tiempo. Afortunadamente investigué otras
propuestas artisticas de otras compaferes y artistas discas y enfermas y encontré
herramientas digitales de uso elemental y gratuitas que me facilitaban la produccion. Las
herramientas digitales que he usado son herramientas que mi colective utiliza pues a nivel
fisico requieren menos energia, son mas automaticas y pueden realizar en menos tiempo
un resultado gratificante es asi que lo he convertido en un ciber fanzinejuego o un
fanzinejuego digital.

He disfrutado mucho elaborando las multitramas y narrativas de hiperficcién explorativa.
Tenia el deseo de presentar la multitrama arborescente torcida. Pero sigo en un proceso de
investigacion y elaboracién de la misma. Siento que es una propuesta artistica que acaba
de empezar y que tiene mucho mas que explorar y proponer en un futuro proximo.
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8. EPILOGO

Quisiera compartir aqui lo que ha supuesto para mi hacer el trabajo como enferma, disca 'y
neurodivergente. Cada vez que tenia un brote de dolor y tenia que suspender mi actividad
para evadir, al menos un rato, la ansiedad y los vértigos, me tiraba las cartas del tarot
Florilegio para saber como podria acabarlo. Me hice unas 7 tiradas en estos 7 meses. Aun
barajandolas me salian cartas repetidas. Para ello me tiraba una mano de 4 cartas a
consultar con este esquema de izquierda a derecha la primera: Pasao. La segunda:
Presente. La tercera: Futuro. Y la cuarta: Energia bisabuelita Trinidad pa’ saberlo llevar.”
Véase en el siguiente dibujo :

Imagen 11

Imagen 11. Representacion tirada del Tarot: Dibujo
esquematico de la tirada de tarot de color azul claro.
Hay 4 cartas del Tarot sin simbologia. 3 Cartas
verticales seguidas y debajo de la que esta en el
PASAO PRESENTE FUTURO medio una que esta en d.iaggnal y solapada. Escrito
dentro de cada carta de izquierda a derecha: Pasao.
Presente. Futuro. La carta en diagonal: Energia
bisabuela Trinidad pa saberlo llevar.

La cuarta carta se refiere a la energia que
mueve todas las demas cartas. En mi
tirada, mi bisabuelita Trinidad, que en paz
descanse, la conoci y convivi con ella
muchos afos. Era la madre de mi abuelita
y 5 mas. Era la partera de la Amarguilla,
una cortijada del pueblo Alcontar en la
Sierra de los Filabres de Almeria. Ademas
de curandera: imponia sus manos, recolocaba huesos torcidos, etc. Lo hacia sin
intercambio monetario ni de ningun tipo. Se conoce que no se le murid ningun bebé ni
ninguna madre. Pero tuvo la sombra de que se le murid su propia hija mientras estaba
embarazada y en manos de meédicos. Ella era muy espiritual y creyente y durante su duelo
cay0 muy deprimida y dejo de entrar en la Iglesia. Hasta que le pidié a su Dios que le
mandara energia y fuerzas para que lo que le viniera pudiera sobrellevarlo. Y asi de ésta
manera salié de su gran tristeza y pudo continuar con su vida.

Para este epilogo le he pedido ayuda a Gelen Jeleton, coautora de las cartas Florilegio,
para que me ayudara con la interpretacion de la tirada de cartas tarot Florilegio el 6 de
agosto del 2023.
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Imagen 12

Imagen 12 Autotirada del Tarot del 6
de Agosto 2023. Descripcion de la
imagen: Encima de un fragmento de
una cama con sabanas de rayas de
colores: turquesa, amarillo, azul y
rosa hay 4 cartas del Tarot Florilegio.
Hay 3 cartas verticales seguidas y
debajo de la que esta en el medio
una que esté en diagonal.

Dirigido a las cartas ¢ Como podré acabar el trabajo?

“Te cuento:
Pasado: vienes de haberlo pasado con un tema fuerte.

Presente: estas intentando sobrellevar las preocupaciones del dinero, y hacer simbiosis con
lo que tienes y puedes apoyarte (eso esta bien amiga).

Futuro (hacia donde vas): es una carta de aviso, te dice que lo puedes hacer pero si no te
pones a trabajar en ello de verdad que se puede quedar en fantasear, hay que materializar.

La energia bisabuelita Trinidad (que mueve): nos dice que es tiempo de dedicacion y

mimos, tiempo de pensar y estar contigo misma, y sin pasarte de exigencias no dejes de
hacerlo.
iEs momento de hacer los suefos realidad!”

*kkkkkkhkkkhhkhkhkhkhhkk

kkkkkkhkkkkkkhkkhkkhkkkkk

(Jeleton, Gelen Tirada de cartas tarot Florilegio a Consol Llupia el 6 de agosto del 2023)

42



9. BIBLIOGRAFIA, WEBGRAFIA, FILMOGRAFIA, FANZINOGRAFIA Y DEMAS
REFERENCIAS ENFERMAS.

9. 1 BIBLIOGRAFIA ENFERMA
-Castro, Ana. (Ed.). (2022). Vidas con dolor. Editorial Antipersona

https://www.txalaparta.eus/es/libros/vidas-con-dolor
(Ultima consulta 7/08/2023)

-Clark Lee, John. (2014). Against Access. Where | Stand: On the Signing Community and
My Deafblind Experience. Minneapolis: Handtype Press.
https://audio.mcsweeneys.net/transcripts/against_access.html

(Ultima consulta 7/08/2023)

-Cura da Terra. Curiel,Ochy. Vieira, Helena. Rohan Deb, Roy. Garcia,Chechu. Swartch
Lorenzo,Elvira. Aguilar,Yasnaya. Black Rainbow Art. Dignidad,Elijo. Rastros de Didgenes.
Plaza de los Pueblos. Machado, Simone (Universo Curandero). Masoud Salazar, Fatima
(Orgullo Loco Madrid). Rodriguez Mayo, Carolina. Feminismo Comunitario Antipatriarcal.
Jobrane,Jalil. Camal Tzin, Clementina. Millan, Moira. Lopez, Dea. Moreno, Snyder.
Ayala,Valeria (Ojo de Luna). Capelobo,Walla. Giinen,Chepita. Arias Olave,Natalia (Sanacion
Ancestral). Saruhashi,Rika. Guzman Martinez,Grecia. Movimiento de Mujeres Indigenas
por el Buen Vivir. Hurtado, Paola. Collazos, Giovanni. Viniegra, Fernanda. Yalakis.
Moscoso, Mafe. Asamblea descolonicémonos 12 de Octubre Nada que celebrar. Garcia,
Lia (La Novia Sirena). Maleza, Jovan y Valentina. (2021).

Descolonizar la enfermedad, publicacion digital editada por El descubrimiento de Europa
(EDDE). http://eldescubrimientodeeuropa.org/descolonizar-la-enfermedad/

(Ultima consulta 7/08/2023)

-Hedva, Johanna. (2016). Sick Woman Theory. Mask Magazine, Web.
https://www.legisver.gob.mx/equidadNotas/publicacionLXlll/Teoria-de-la-mujer-enferma.pdf
(Ultima consulta 7/08/2023)

-McRuer, R. (2007). Crip theory: cultural signs of queerness and disability.
https://doi.org/10.5860/choice.44-5344 (Ultima consulta 7/08/2023)

-Samuels, Ellen., & Freeman, Elizabeth. (Eds.). (2021). Crip Temporalities. South Atlantic
Quarterly. https://www.dukeupress.edu/crip-temporalities (Ultima consulta 7/08/2023)

-Silvestri. Leonor. (2017). Games of Crohn. Diario de una internacion. Editorial Factotum.
https://www.pasajeslibros.com/libros/games-of-crohn/9789874606532/
(Ultima consulta 7/08/2023)

-Sontag, S. (1990). lliness as metaphor; and, AIDS and its metaphors.
https://ci.nii.ac.jp/ncid/BA60381562 (Ultima consulta 10/08/2023)

-Trejo Mendez, Paulina. (2020). Volver a la cuerpa: endometriosis y salud autogestiva.
Nepantla, La Catartica ediciones.

43


https://www.txalaparta.eus/es/libros/vidas-con-dolor
https://audio.mcsweeneys.net/transcripts/against_access.html
http://eldescubrimientodeeuropa.org/descolonizar-la-enfermedad/
https://www.legisver.gob.mx/equidadNotas/publicacionLXIII/Teoria-de-la-mujer-enferma.pdf
https://doi.org/10.5860/choice.44-5344
https://www.dukeupress.edu/crip-temporalities
https://www.pasajeslibros.com/libros/games-of-crohn/9789874606532/
https://ci.nii.ac.jp/ncid/BA60381562

https://lacatartica.files.wordpress.com/2020/09/volver-a-la-cuerpa-libro.pdf (Ultima consulta
7/08/2023)

-VV.AA. (2019). La fragilidad del cuerpo amado. Estudios Cuir y Trans en torno a la
politicidad del dolor. Continta me tienes.
https://traficantes.net/libros/la-fragilidad-del-cuerpo-amado

(Ultima consulta 7/08/2023)

-Winkelman, M., Beckett, H., Collins, M., & Liat Litwin. (2016). Uprooted : an anthology on
gender and illness. Obdurate Oaks Press.

https://booksrun.com/9780692600214-uprooted-an-anthology-on-gender-and-illness
(Ultima consulta 10/08/2023)

-Woolf, Virginia. (1926). De la Enfermedad, The New Criterion, revista de T. S. Eliot.
https://www.casadellibro.com/libro-de-la-enfermedad/9788497169110/2397705 (Ultima
consulta 7/08/2023)

-Yates, Alli. (2013). All In a Day’s Work, or An Incomplete (Chronic)le of lliness.
https://thefeministwire.com/2013/11/all-in-a-days-work-or-an-incomplete-chronicle-of-iliness/
(Ultima consulta 7/08/2023)

9.2 FILMOGRAFIA ENFERMA

-Anarcha Gland Producciones. [Vulva Sapiens](2013). Anarcha, Lucy, Betsey y otras chicas
del montdn. [Video]. https://anarchagland.hotglue.me/?audiovisual (Ultima consulta
08/08/2023).

-Llupia Garcia, Consol. Antoni Conesa , Tatiana. Liminana, Silvia. Guerra, Carolina. Mahi
Cuyami, Micaela. [Consol Llupia] (2022). Madrigueras Diskas. [Video]. Vimeo.
https://vimeo.com/808876397/19af21db22?share=copy (Ultima consulta 08/08/2023).

-Michalski,Karin.Cvetkovich,Ann. [@GagaOOLalaOfficial] (2012). Abecedario de sentirse
mal. [Video]. Youtube. https://www.youtube.com/watch?v=wI8|IVBIHBIO (Ultima consulta
08/08/2023).

-Murphy, Annie. [Annie Murphy] (2013). Shit People Say to Sick and Disabled Queers#
[Video]. Vimeo. https://vimeo.com/65271299 (Ultima consulta 08/08/2023)

-Nor , Aron. [@justwondering] (2020). Animal & Disability Liberation with Sunaura Taylor
[Video]. YouTube. https://youtu.be/1RokWAuUCKVw (Ultima consulta 08/08/2023).

-Now This News. [@nowthisnews] ( 2018). Cori Smith : Living With Endometriosis as a
Transgender Patient . [Video]. YouTube. https:/youtu.be/eczxrObYAxw (Ultima consulta
08/08/2023)

44


https://lacatartica.files.wordpress.com/2020/09/volver-a-la-cuerpa-libro.pdf
https://traficantes.net/libros/la-fragilidad-del-cuerpo-amado
https://booksrun.com/9780692600214-uprooted-an-anthology-on-gender-and-illness
https://www.casadellibro.com/libro-de-la-enfermedad/9788497169110/2397705
https://thefeministwire.com/2013/11/all-in-a-days-work-or-an-incomplete-chronicle-of-illness/
https://anarchagland.hotglue.me/?audiovisual
https://vimeo.com/808876397/19af21db22?share=copy
https://www.youtube.com/watch?v=wl8lVBlHBl0
https://vimeo.com/65271299
https://youtu.be/1RokWAuCkVw
https://youtu.be/eczxr0bYAxw

-Lee, Christopher. [@rubenMQ](2011). Examined Life Judith Butler & Sunaura Taylor.
[Video]. YouTube. https://www.youtube.com/watch?v=R_N84BffPcM (Ultima consulta
08/08/2023)

-Strand, Sophie. Palmer, Amanda. [@amandapalmer] (2022). / will not be purified [Video].
YouTube. https://www.youtube.com/watch?v=S WTkVXLvO8 (Ultima consulta 08/08/2023)

9.3 FANZINOGRAFIA ENFERMA

-Canela, Benzo (2018) Sujeto benzo, procesos de autodisciplinamiento y resistencias
farmacopornograficas. Fanzine. -Publicat en el context del Programa d'Estudis
Independents (PEI), Museu d'Art Contemporani de Barcelona, 2017-2018.

https://www.macba.cat/es/aprendre-investigar/arxiu/sujeto-benzo-procesos-autodisciplinami
ento-resistencias (Ultima consulta 7/08/2023)

-Gam. dlskwr (2022) Full of pain. Edltado por Andrea Echazarreta

DB|NWFIZA—— (UItlma consulta 7/08/2023)

-Guerra,ltxi. (2021). Lucha contra el capacitismo Anarquismo & Capacitismo, IMPERDIBLE
EDITORIAL. hitps:/luchacontraelcapacitismo.wordpress.com (Ultima consulta 7/08/2023)

-Limifiana, Silvia (2022) Ser Enferma.

-Pe, Irene. (2023) jun grito Diska!

DB/NWFIZA (Ultlma consulta 08/08/2023)

-Pe, Irene. (2023) Mani-zine contra el capacitismo cap/tal/sta

DB/NWF/ZA
https.//wwvwnstaqram.com/p/CuM6uw9KJJS/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRI

ODBINWFIZA== (Ultima consulta 08/08/2023)

-Pe, Irene. (2023). No Llego.
https://www.instagram.com/p/CuEsWqVqP6M/?utm source=ig web copy link&igshid=MzRI
ODBINWFIZA== (Ultima consulta 08/08/2023)

-Trejo, Paulina. (2023).
Endozine, un fanzine sobre la endometriosis,
https://lacatartica.files.wordpress.com/2022/12/endo-zine.pdf (Ultima consulta 08/08/2023)

WEBGRAFIA y BLOGRAFIA ENFERMA
9.4 WEB

-Endometriosis Foundation of America. (2018, 4 junio). He is 1 in 10: A trans man shares
what life is like with endometriosis | Endofound.org. Endometriosis : Causes - Symptoms -

45


https://www.youtube.com/watch?v=R_N84BffPcM
https://www.youtube.com/watch?v=S_WTkVXLvO8
https://www.macba.cat/es/aprendre-investigar/arxiu/sujeto-benzo-procesos-autodisciplinamiento-resistencias
https://www.macba.cat/es/aprendre-investigar/arxiu/sujeto-benzo-procesos-autodisciplinamiento-resistencias
https://www.instagram.com/p/CZfO2iNKBjQ/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CZfO2iNKBjQ/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://traficantes.net/editoriales/imperdible-editorial
https://traficantes.net/editoriales/imperdible-editorial
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com
https://www.instagram.com/p/CsTt18HqUrE/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CsTt18HqUrE/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CuM7HxfKhqs/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CuM7HxfKhqs/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CuM6uw9KJJS/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CuM6uw9KJJS/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CuEsWgVqP6M/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CuEsWgVqP6M/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://lacatartica.files.wordpress.com/2022/12/endo-zine.pdf

Diagnosis - and Treatment.
https://www.endofound.org/he-is-1-in-10-a-trans-man-shares-what-life-is-like-with-endometri
osis (Ultima consulta 8/08/2023)

-LA ALKIMILA — somética, plantitas & com_pasion queerfeminista*. (s. f.).
http://alkimila.com/ (Ultima consulta 7/08/2023)

-Morales, Marcela. Pérez, Erika. H.Aguilar, Eunice. Morales, Ixchel. Lifshitz, Lisel. (2012).
Vulva Sapiens https://we.riseup.net/vulvasapiens (Ultima consulta 7/08/2023)

9. 5BLOG

-Barischoff, N. (2017, 7 enero). Calling all problem daughters! Turtles Have the Best
Dreams. https://nbarischoff.com/2017/01/07/calling-all-problem-daughters/ (Ultima consulta
11/08/2023)

-Duffin, J. (2022). EP.21/ Inclusive Support for Transgender and Non-Binary People with
Endometriosis With Cori Smith — the Endo Belly coach. The Endo Belly Coach.
https://www.theen [l h.com inclusive- rt-trans-endometriosis?rq=cori

(Ultima consulta 7/08/2023)

-Fock, Steffi “Alkimila” (2021) Encuentros Juntas y vulnerables
http://alkimila.com/juntasyvulnerables/ (Ultima consulta 4/09/2023)

-Guerra, |. (2019). Lucha contra el capacitismo. (s. f.-c). Lucha contra el capacitismo.
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/ (Ultima consulta 7/08/2023)

-Guerra, I, V. T. L. E. (2020, 21 de abril). Charla directo de Instagram Capacitismo, género y
anarquia. Lucha contra el capacitismo.
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2020/04/21/charla-directo-de-instagram-cap
acitismo-genero-y-anarquia/(Ultima consulta 7/08/2023)

-Guerra, I, V. T. L. E. (2019, 20 de septiembre). Machitos ofendidos, profesorado
incompetente y violencia capacitista. parte Il. Lucha contra el
capacitismo.https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/09/20/machitos-ofendido
s-profesorado-incompetente-y-violencia-capacitista-parte-ii/ (Ultima consulta 7/08/2023)

-Guerra, I, V. T. L. E. (2019, 13 de marzo). No discapacitados hablando de discapacidad.
Lucha contra el capacitismo.

https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/03/13/3-no-discapacitados-hablando-
de-discapacidad/ (Ultima consulta 7/08/2023)

-Hugo Camacho, H ( 2017, 20 de septiembre) Los discapacitados destruyen la ciencia
ficcion. (s. f.). SuperSonic.
https://www.supersonicmagazine.com/no-ficcioacuten/los-discapacitados-destruyen-la-cienci
a-ficcion (Ultima consulta 11/08/2023)

46


https://www.endofound.org/he-is-1-in-10-a-trans-man-shares-what-life-is-like-with-endometriosis
https://www.endofound.org/he-is-1-in-10-a-trans-man-shares-what-life-is-like-with-endometriosis
http://alkimila.com/
https://we.riseup.net/vulvasapiens
https://nbarischoff.com/2017/01/07/calling-all-problem-daughters/
https://www.theendobellycoach.com/podcast/inclusive-support-trans-endometriosis?rq=cori
http://alkimila.com/juntasyvulnerables/
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2020/04/21/charla-directo-de-instagram-capacitismo-genero-y-anarquia/
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2020/04/21/charla-directo-de-instagram-capacitismo-genero-y-anarquia/
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/09/20/machitos-ofendidos-profesorado-incompetente-y-violencia-capacitista-parte-ii/
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/09/20/machitos-ofendidos-profesorado-incompetente-y-violencia-capacitista-parte-ii/
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/03/13/3-no-discapacitados-hablando-de-discapacidad/
https://luchacontraelcapacitismo.wordpress.com/2019/03/13/3-no-discapacitados-hablando-de-discapacidad/
https://www.supersonicmagazine.com/no-ficcioacuten/los-discapacitados-destruyen-la-ciencia-ficcion
https://www.supersonicmagazine.com/no-ficcioacuten/los-discapacitados-destruyen-la-ciencia-ficcion

-Limifiana, S. M. (2023, 19 de julio). El aborto eugenésico contra las discas. Pikara
Magazine.https://www.pikaramagazine.com/2023/07/el-aborto-eugenesico-contra-las-discas/
(Ultima consulta 7/08/2023)

-Miserandino, C. (2003) , The Spoon Theory. But you dont look sick
.https://butyoudontlooksick.com/articles/written-by-christine/the-spoon-theory/ (Ultima
consulta 9/08/2023)

-Paulinarebeldia, V. A. P. B. (2023, 29 mayo). jViva la vida! un texto sobre enfermedad. La
Catartica.

https://lacatartica.wordpress.com/2023/05/29/viva-la-vida-un-texto-sobre-enfermedad/
(Ultima consulta 7/08/2023)

-Strand (2021, 6 de agosto). Connective Tissue Disease as mycelial metaphor - Planet
Thrive. Planet Thrive - empowering the environmental illness community.
https:/planetthrive.com/2021/08/connective-tissue-disease-as-mycelial-metaphor/  (Ultima
consulta 14/08/2023)

-The Disabled People Destroy Science Fiction Manifesto - Uncanny Magazine. (2018, 26
agosto). Uncanny Magazine.
https://www.uncannymagazine.com/article/the-disabled-people-destroy-science-fiction-manif
esto/ (Ultima consulta 10/08/2023)

9.6 POSTGRAFIA ENFERMA (RRSS)
INSTAGRAM

-Carol Guerra [@caritoguerra1312}. (s.f.). Capacitismo es colocar a les discas en un lugar
de inspiradores por navegar en un sistema disefiado para excluirles mientras no hacés
absolutamente nada para responsabilizar al mismisimo sistema.

Historia destacada]. Instagram. Recuperado el 4 de agosto 2023 a las 10h28min. No hay
URL.

-Cori Smith [@cori5mith]. (2021, 01 de marzo). There are actually 4 different groups of
people who could have Endometriosis; WOMEN, MEN (transgender + cisgender- rarely but
does.. [Fotografia). Instagram.
https://www.instagram.com/p/CL4jPftDBol/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIOD
BiINWFIZA== (Ultima consulta 08/08/2023)

-Cori Smith [@cori5mith]. (2023, 26 de enero) Men have endo too. [Fotografia].Instagram.
https://www.instagram.com/p/Cn4Jx3mO8Xe/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRI
ODBINWFIZA== (Ultima consulta 08/08/2023)

-Endoqueer [@Endoqueer]. (2023, 14 de junio) One Thing I'd like people to know about
surviving endometriosis within the queer community is to not make assumptions based..
[Fotografia]. Instagram.

47


https://www.pikaramagazine.com/2023/07/el-aborto-eugenesico-contra-las-discas/
https://butyoudontlooksick.com/articles/written-by-christine/the-spoon-theory/
https://lacatartica.wordpress.com/2023/05/29/viva-la-vida-un-texto-sobre-enfermedad/
https://planetthrive.com/2021/08/connective-tissue-disease-as-mycelial-metaphor/
https://www.uncannymagazine.com/article/the-disabled-people-destroy-science-fiction-manifesto/
https://www.uncannymagazine.com/article/the-disabled-people-destroy-science-fiction-manifesto/
https://www.instagram.com/p/CL4jPftDBoL/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CL4jPftDBoL/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/Cn4Jx3mO8Xe/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/Cn4Jx3mO8Xe/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==

https://www.instagram.com/p/Ctcq63Ps65L/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIO
DBiNWFIZA::(UItima consulta 08/08/2023)

-Oyirum [@Oyirum]. (Imposible elegir) Discapacidad y Orgullo tullido.[Perfil].Instagram.
https://www.instagram.com/oyirum/ (Ultima consulta 08/08/2023)

-Realidades diversas [@Realidadesdiversas]. (2021, 31 de mayo). Lenguaje inclusivo
accesible. El famoso video del lenguaje inclusivo y la accesibilidad. [Video]. Instagram.

https://www.instagram.com/reel/CPiC7JggEQS/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzR
|ODBINWFIZA==(Ultima consulta 02/09/2023)

-Sam [@Endo_daddy]. (2023, 14 de marzo). Endo has no gender. [Fotografial.
Instagram.https://www.instagram.com/p/CpwRFZ P20C/?utm_source=ig web copy link&ig
shid=MzRIODBINWFIZA== (Ultima consulta 08/08/2023)

-Silvia M. Limidana [@liminyana22]. (2023, 21 de julio). Especial elecciones: el
CRIPWASHING de las derechas (o como burlarte en la cara de las personas
discapacitadas). [Fotografia]]. Instagram.
https://www.instagram.com/p/Cu-W3v3qq23/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIO
DBINWFIZA== (Ultima consulta 08/08/2023)

-Sin Experimentacion Animal [@sin_experimentacion_animal]. (2023, 31 de agosto).
jVictorial ¢;La comision Europea respalda la eliminacién del uso de animales en
experiementacion y en pruebas quimicas!. [Fotografia). Instagram.

https://www.instagram.com/p/CvWA17EyICZk/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRI
ODBINWFIZA== (Ultima consulta 08/08/2023)

-Sin Experimentacion Animal [@sin_experimentacion_animal]. (2023, 13 de marzo). Las
ultimas investigaciones apuntan a que el 96% de los farmacos candidatos que pasaron los
ensayos preclln/cos con animales no... [Fotografial. Instagram

DB|NWFIZA (UItlma consulta 08/08/2023)

-Sin Experimentacion Animal [@sin_experimentacion_animal]. ( 2023, 20 de febrero). La
experimentacion animal no es eficaz, 3 son las causas: 1.Por las influencias ambientales de
un animal encerrado. Ansiedad.. [Fotografia]. Instagram.
https://www.instagram.com/p/Co4Yj6eo-ca/?utm_source=ig _web copy link&igshid=MzRIOD
BiINWFIZA== (Ultima consulta 08/08/2023)

-Tatiana Antoni Conesa [@tatianaantoniconesa] (2023, 7 de febrero). Diagndstico =
ldentlflcaCIon Autista. [Fotografia]. Instagram.

ODB|NWFIZA (UItlma consulta 08/08/2023)

48


https://www.instagram.com/p/Ctcq63Ps65L/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/Ctcq63Ps65L/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/oyirum/
https://www.instagram.com/reel/CPiC7JgqE0S/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/reel/CPiC7JgqE0S/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CpwRFZ_P20C/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CpwRFZ_P20C/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/Cu-W3v3qq23/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/Cu-W3v3qq23/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CvW17EyICZk/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CvW17EyICZk/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CpudSfQof9L/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CpudSfQof9L/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/Co4Yj6eo-ca/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/Co4Yj6eo-ca/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CoYOfbQqSBX/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/CoYOfbQqSBX/?utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRlODBiNWFlZA==

10. ANEXOS

Anexo 1. Carta a la Endometriosis.

Anexo 2. Cuestionario

Anexo 3. Fanzineduego: Guia del CrénicDolor, escoge tu flujo. Carpeta Drive (Twine / .html)
Anexo 4. Mini descripciones de las personas entrevistadas

Anexo 5. Transcripcidn de las entrevistas

49



Anexo 1. Carta a la Endometriosis.

Actividad propuesta en el marco del programa Repensar la Endometriosis, repensar la
enfermedad:

“Querida Endometriosis,

gracias por elegirme tan temprano,

durante mucho tiempo hemos sido compainieras,

no me conocia en absoluto y tu me has hecho posible.

no me escuchaba en absoluto y tu me has hecho posible.

no me miraba en absoluto y tu me miras cada dia

no me dejaba sentir en absoluto y tu me estas dejando cada dia.

Me has ayudado a aprender a decir que No.

Me has ayudado a tener tiempo mié y para mi.

Me has ayudado a saber pedir ayuda y mimos.

Me has ayudado a compartir mis miedos.

Me has ayudado a reconocer mis matices.

Me estas ayudando a descubrir lenguajes arcaicos, a comer, a dormir, a leer y a amar.
Querida endometriosis, he estado aliviada y triste y deprimida y frustrada y enfadada y
transformada. No sabia que era capaz de quererte tanto, este tiempo de tiempos me muevo
en trances de aguas y vapores, y cuidados y redes y continuo, continua a mi lado..

Tengo mucha curiosidad por lo que me deparas..

un abrazo,

Consuelo”
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Anexo 2. Cuestionario

1-¢,Desde cuando convives con dolor?

2- ; Qué significa para ti ser enferme?; Elegirias ser enferme?

3-¢ Qué sentimiento-sensacion te invade durante tu experiencia dolor?

4-;Qué le dirias a la Endometriosis/ fibromialgia /Sensibilidad Quimica Multiple/ Fatiga
cronica/ Neurodivergencia/ Ansiedad si le pudieses hablar de tu a tu?

5-¢La Endometriosis / Fibromialgia / Sensibilidad Quimica Multiple/ Fatiga croénica
/Ansiedad/ Neurodivergencia te ha dado algo que no esperabas? (Sientes mas..escuchas
mas, telepatia, sincronizacion con personas humanas, no humanas o0 mas que humanas
que te cuidan-cuidas, predicciones..placeres.. plantas..Endomagia / fibromagia / fatigamagia
/ neuromagia, etc.).

6-¢,Si dolor fuera organismo(ente), que se activa y se desactiva segun un contexto y fuera lo
contrapuesto a placer.. ; Que entiendes por experiencia placer? Y experiencia dolor?
7-Nuestra vida diaria es una serie de episodios dolor que fluctian como una marea agitada
¢ Que son los algos-alguienes-algunas cosas que te alivian?;como haces para convivir con

ello? ¢ Lo resuelves o te dejas llevar?

Coordenadas para mini descripcion

1-¢,Quieres ser anoénima ?

2-Nombre o seuddnimo, pronombre, anos, lugar que habitas-has habitado y con quien-que
convives.

3-Elemento (agua, fuego, tierra o aire).

4-; Actividad econdmica productiva dentro del sistema capitalista? ¢ Actividad entusiasta?
5-¢ Identificade/diagnosticade?; Operaciones?; Relacion con el sistema médico occidental?
6-¢,Qué relacion has tenido y tienes con tu cuerpa?

7- Colores que te den gustera.
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Anexo 3. Fanzinejuego

FanzinedJuego: Guia del CronicDolor, escoge tu flujo

Si clicas en este enlace® te dirigirds a una carpeta en mi drive donde podras acceder al
documento interactivo. jATENCION!: Para acceder y hacer funcionar fanzinejuego
interactivo tienes que hacer estos pasos, sino es imposible que se pueda ejecutar:

Abrir el enlace que va a una carpeta Drive.

Escoger alguno de los archivos (.twee o .html)

Debes de descargarlo en tu dispositivo (ordenador, mévil, tablet..).
Y desde tu dispositivo abrirlo.?°

Pobnp=

iA jugar!

“*https://drive.google.com/drive/folders/1F 1xtBtwgJt4FH9 QNICtdk i8613HMqu?usp=drive link
https://drive.google.com/file/d/1f3dxRQa9-EMQSPI-I3WpQX SF gvVvgF/view?usp=drive link

%0 Adjunto en el Anexo 5 el enlace para descargar los documentos html del Fancinejuego. Ademas incluyo las
instrucciones para poder hacerlo funcionar con normalidad. Enlace:
https://drive.google.com/drive/folders/1F 1xtBtwgJt4FH9_QNICtdk_i8613HMqu?usp=drive_link
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Anexo 4. Mini Descripciones de las personas entrevistades

Coordenadas para mini descripcion de cada une
1-¢ Quieres ser anénima ?

2-Nombre o seudénimo, pronombre, anos, lugar que habitas-has habitado y con quien-que
convives.

3-Elemento (agua, fuego, tierra o aire).

4-; Actividad econdmica productiva dentro del sistema capitalista? ¢ Actividad entusiasta?
5-¢ Identificade/diagnosticade?; Operaciones?; Relacion con el sistema médico occidental?
6-¢,Qué relacion has tenido y tienes con tu cuerpa?

7- Colores que te den gustera.

21 Junio

(SL)

1.Silvia Limifiana

2. Elle/ Ella. 32 afios. Agost y Berlin (anteriormente)estoy entre el campo y el pueblo. con 6
perretes en el campo y convivo con mis padres en el pueblo.

3. Aire y agua. 3° Tierra y 4° Fuego.

4. Administrativa, la empresa familiar empresa de albafilerias. Activiste Diska
anticapacitista, escritore, Investigadora, Artista entre comillas.

5. Fibromialgia, Fatiga crénica, Tiroides Hiper o Hipo (no me acuerdo cual),Toc y
Autismo.Operaciones no he tenido. Ahora mismo estoy de sumision. Sumision para que te
hagan caso, porque me ha costado siempre mucho (afos), que me creyeran y poder
obtener el diagnéstico adecuado. La Fibromialgia al principio no me trataron bien, el Toc,
incluso, al principio me dijeron que era Esquizofrenia y me mandaron unos medicamentos
que me tomé 2 meses y ya. Los dejé porque me destrozaron.

6. Al principio nula. Como que nunca me he acordado que tenia un cuerpo, porque siempre
estaba muy en mi mente, y como que el cuerpo fisico tipo alimentarlo, cuidarlo y tal, era
como lo ultimo que pensaba, entonces, al tener la Fatiga pues ya tenia que replantearme
todo y ahora como mas. Si lo tengo mas presente.

7.Azul, Azul cobalto.El Azul del mar. Pero me gustan todos los colores.

En verano los colores vivos. En otofio tonos mas suaves. En Invierno tonos mas oscuros y
en primavera tonos mas pasteles

19 Juny

(PR)

1.Paulina Rebeldia o Paulina.

2. Elle. 38 anos. Naci en México. Vivo en Bonn Alemania y he vivido en Holanda, en la
Haya. Vivi en Estados Unidos, en Massachusetts, en Beverly. Vivi en India. Mi esposo, mi
gata Salvaje y a veces con mis roommates.

3.Tierra. Muy tierra.

4 .Investigacion, docente. Arte.

5. Endometriosis desde 2012. Estoy medicade tomo hormonas. Relacion siempre
complicada porque no esta libre de violencias como migrante.

6. Complicada, me costd6 como mucho dimensionar y entender mi situacion, aceptar los
limites y que muchas veces no los he respetado y continda siendo un aprendizaje
constante. Ahora me la llevo mucho mejor porque siento que lo conozco mejor.
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Ahora, por ejemplo, siento que las hormonas me han hecho subir de peso y entonces es
también como otro tipo de encuentro con mi cuerpo en en otro estado, ocupando mas
espacio por un lado, pero también saber que es por un medicamento y no sé si es el
espacio que ocuparia si no tuviera que tomar estos medicamentos. Los protocolos
asfixiantes de Alemania vs los protocolos en Méjico.

7.El verde, los colores brillantes. Y si, prefiero siempre que todo esté mas colorido y lleno de
patrones y texturas.

10 Julio

(K)

1.Krishova

2. Ella. 41 afos. Convivo con un alma antigua amiga mia de hace muchisimas vidas.
Tenerife.

3.Agualtierra

4. Técnico Topdégrafo para nuestros queridos neoliberalistas, pero cuando cae el cierre de
empresa me vuelvo un perenquén que trepa por los barrancos, un cangrejo surfero del
atlantico y una veloz mantis en las artes marciales. Me apafio con la albafileria, lo mismo te
alicato un bafo que te hago un escaldén que te mueres. Me entusiasma compartir con otros
seres en la misma sintonia cromatica.

5. Me identificaron como endometriosica a la edad de 16 afos, pero nadie me explicé qué
era en realidad. Tardé mas de 2 afnos en descubrir que para mi la endometriosis suponia
una incapacidad de disfrute de una penetracion sexual, con los afos me he visto sometida a
5 intervenciones todas relacionadas con la endometriosis, incluida una cirugia menor para
retirar un DIU que se rodo y comenzd a provocarme una ulcera, pero como cortaron mucho
los hilos no se podia retirar de forma manual. Relacion de aceptacion-resignacion con la
medicina occidental, parece muy moderna, pero al mismo tiempo esta muy deshumanizada,
llena de “renombres” e “instituciones” intocables que cuando los ves en persona te das
cuenta que como ser humano “les falta la papita para el kilo”. He aceptado esta relacion
porque he entendido a través del tiempo que realmente mi cuerpo es una estructura efimera
y delicada, que puede ser susceptible de dafios, y que no pasa nada, que hay cosas que
cuando aparecen lo mejor es generar la mejor actitud posible. Y bueno, siempre que tengo
consulta lloro la noche anterior...eso no sé si cambiara algun dia de estos.

6. He tenido mis mas y mis menos, y he pasado muchisimas etapas, desde el miedo a estar
rota, la culpa de no ser como las demas, el odio por no reaccionar como yo hubiera querido,
que lo encajo en mi etapa de adolescente tarada, a una transicién a adulta joven donde
empiezo a aceptarme tal como vine del cosmos, con las imperfecciones, dejando
completamente de lado el cuidado fisico y centrandome en el espiritual durante 10 afos, lo
que me provocod un empeoramiento chunguis y la consecuente histerectomia. Sin embargo
en esta etapa que estoy viviendo ahora, tengo una muy buena relacién con esta cuerpecita
que habito, viene conmigo a todos lados oye, que vamos a escalar, que vamos a coger olas,
que subo una montafa que lo siento en una silla de oficina durante horas y ahi va, y yo
pues mira, la cuido y la quiero, porque transporta mi alma, y no podia tener mejor
contenedor, esta weno. Siempre responde, siempre esta presta, viva y llena de energia,
creo que me siento fusionada

7. El primero que me viene a la cabeza ahora es el amarillo mostaza, es que me encanta,
me recuerda el otofio y el otofio me recuerda Bulgaria y Bulgaria me recuerda el amor, la
pasién, la espiritualidad y el descubrimiento. Pero en mi vida me rodeo de una escala de
grises para salir, de colores vivos para jugar y practicar deporte y de blancos para conducir.
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18 Julio

(IP)

1. Irene Pe

2.Ellay elle. 48 afios. Pareja, hija y gata. Terrassa.

3.Agua y fuego

4 Artista y trabajo haciendo talleres de arte con enfermes (personas pacientes) de
psiquiatria. Fanzines y nadar (cuando su cuerpa le permite).

5.Fibromialgia y Artrosis. No me han operado. Relacion Dificil. Complicado. He vivido
violencia médica y me cuesta. Es un sistema muy poco honesto, porque no te dice la
verdad. Ambigila a veces te cuidan muchisimo depende de la persona.

6.Yo estaba bastante desconectada con mi cuerpa fisica, desconectada en el sentido de la
normatividad: mis caderas son asi..mis tetas son asi, mis ojos son asi..deberia adelgazar,
etc..y eso al final te aliena de tu propio cuerpo. No lo acoges como propio. Y a raiz de la
enfermedad lo quiero un montén mi cuerpo y todo lo que aguanta.

7. Todo el rango de azules y verdes.

22 Julio

(TL)

1.Tau Luna.

2. pronombres neutros, 34 anos, vivo en Barcelona pero soy de Colombia y migré a los 18 a
Buenos Aires, a los 25 a Chile y a los 30 a Barcelona en donde vivo con mi novia y mi perra
Policarpa.

3.Fuegagua

4.Coordino proyectos pedagdgicos en una asociacion transfeminista y soy artista, asi que
hago de todo.

5. y 6. He sido diagnosticade con endometriosis profunda el afio pasado, después de
muuuuchos afos de terminar en el hospital con dolores, desmayos y vomitos de dolor. He
tenido una cirugia por un accidente de autos pero nunca por la endo. Mi relaciéon con el
sistema médico no es muy feliz porque nunca me he sentido escuchado ni cuidade. Soy una
persona no binaria y soy lesbiana. Ir al ginecélogo para mi siempre ha sido una tortura
porque nunca he dado con alguien que respete mis pronombres, mis necesidades o0 mis
dudas con relacién a mi propio cuerpo. Las Unicas opciones que me han propuesto siempre
para la endo es el tratamiento hormonal o lidiar con el dolor una vez aparece a punta de
remedios muy fuertes a los que me siento muy sensible.

7.El amarillo mostaza y el verde aceituna. Siempre me han gustado los colores y los tonos
terrosos.

15 Agosto

(B)

1.Babel (quiero ser anénima).

2. Ella. 21. Serén y Granada (obligada por estudios). Granada, con companeros de piso. Y
voy cambiando cada afio. Serén: mi padre, mi madre y mi hermana, mis perros, mis gallinas
y mis gatos.

3.Tierra, Aire y Agua. Parece que me falta el Aire porque naci “mora” sin oxigeno. A mi
madre embarazada no la atendian, no le dieron hospital para parir y por pocas me muero .
4 Nutricionista (si termino la carrera). Me gustaria ensefar a la gente a comer. Educacion
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nutricional y siempre de forma personalizada. O sea, que alguien me cuente su historia y yo
le digo que tiene que hacer ensefiandole cada cosa, con cada paso, si toca ir a su casa voy,
si toca ensenarle a cocinarles, asi. Ayudar a la gente y que va a apreciar lo que yo le aporto.
Hacer lo que sea para el beneficio de la naturaleza.

5. Con un 99% tengo Endometriosis, lo que pasa es que no me la han diagnosticado como
tal porque no me han hecho ninguna prueba. Pero todos los sintomas que tengo hinchazén
durante todo el mes y dolores tan fuertes. Nada de operaciones. Yo no he sido nunca de ir
mucho al médico. Los médicos recetan farmacos para todo, pero no siempre la solucién a
todo son los farmacos. No me gusta para nada el sistema ocidental. Y creo que hay que
hacer una medicina mas integrativa que mira el cuerpo como un todo, no como un érgano
separado del otro. Hay que mirar el cuerpo como un todo, todo esta relacion y todo el
cuerpo esta conectado. Se debe de acudir mas a las plantas medicinales y a toda la terapia
de bienestar, personal, emocional, mental, todo. Porque todo influye. Hay mucha
enfermedad que estan causadas por estrés y no se soluciona con una patilla.

6. Yo a pesar de todo me quiero mucho. Siento que tengo que amarlo con toda mi fuerzas
porque si no, no tiene sentido esta vida. ¢ Si no quieres lo que tu tienes, lo que ha fabricado
la naturaleza por ti? Confia en ella, ella sabe por ti. Me encanta mi cuerpo y me encantan
todos los cuerpos. Creo que todos los cuerpos son muy bonitos. Sean como sean. Gordos,
flacos, con pelos, sin pelos asimétricos de todos los colores.

7.iTodos! El arcoiris. Para mi un mundo sin amarillo, sin morao, no es un mundo.

24 Agosto

(R)

1.Remedios

2. Ella. 84 afos El 30 del mes que viene cumplo los 85. Aqui la Manaca. Siempre he vivido
aqui en la Manaca. Naci en Pechina alli (sefiala una cortijada que hay a unos 400m). Ahora
con mi Remedios y yo.

3. Agua

4. Toda la vida. He estado en la tierra y con los ancianos. Cuidando ancianos. ;me gusta
hacer.. ? Yo sembrar algo y verlo crecer.

5. Ahora mismo estoy medio bien. Endometriosis. Con la barriga, he pasado... Lo que no
esta escrito. Y después he pasado con la artrosis.. Con la osteoporosis.. Lo ojos, los tengo
que casi no veo. Si te empiezo a contar..Operaciones: 12 o 13. Tendré que contarlas.

En la barriga: Tres. La vesicula...Otra. Los ojos...Tres veces. Este dos y este una.( se
sefala los ojos). Las manos pero esto ha sido accidentes. Esta una y esta otra. ( se las
sefialas). Esta me partia por aqui la mufieca. Y ésta que me cogi la mano en la maquina de
la almendra. Y en la rodilla ésta,( se las sefala) primero me quitaron. Fue esa o en esta.?
Ya no me acuerdo. Esta tiene una protesis. Del menisco me operaron. De esta. Y esta una
protesis. Asi que todas esas llevo. Lo menos 11 o 12. A la seguridad social si que le he
hecho un gasto. Pero a mi me ha dejao muy perjudica a mi también los médicos.

Buena..en ocasiones..en otras no. Los de Baza aquellos primeros, pa matarlos. Ahora,
estos de aqui, fuera. Pero antes, antes pa matarlos.

6. Yo la he tenio bien. Yo me he sentio y me siento bien con mi cuerpo.

7.Yo siempre el blanco.
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Anexo 5.Transcripcién de las entrevistas

Primero encontraremos las fechas que fueron realizadas las entrevistas, el
nombre/seudénimo de cada persona y entre paréntesis la sigla. Seguido una especificacion
si me las enviaron escritas, redactadas y algun que otro error durante la realizacion de la
grabacién. Seguidamente el cuestionario en su totalidad ( 7 preguntas de cuestionario y 7
de coordenadas para mini descripcién). Y adjunto por orden cronoldgico las entrevistas.
Aparece Interlocutore numero 1, que soy yo misme, seguido de Interlocutore/a seguido de
unas siglas en cursiva. Y solo en la ultima entrevista a Remedios aparece una interlocutora
numero 3 que es mi madre, como le hace preguntas no la he puesto en cursiva. A lo largo
de las transcripciones hay partes subrayadas que a mi me han servido como fuente de
inspiracion para la creacién del Fanzinejuego.

10 Julio Krishova (K).

La descripcién y la pregunta 6 me las envia escritas.

18 Julio Irene Pe (IP)

19 Julio Paulina Rebeldia (PR)

21 Julio Silvia Limifiana (SL)

Realizada un primera vez y no se grabo bien el catorce de julio.

22 Julio Tau Luna (TL)

Me la envia escrita y redactade por elle.

25 Julio Sophia

Tengo dos errores en la grabacién, me comenta ella que me la enviara en notas de voz o
redactada pero nunca me la envia. No podemos quedar. Y no la puedo adjuntar.
15 Agosto Babel (B)

24 Agosto Remedios (R)

Cuestionario

1-¢ Desde cuando convives con dolor?

2- 4 Qué significa para ti ser enferme?; Elegirias ser enferme?

3-¢,Qué sentimiento-sensacion te invade durante tu experiencia dolor?

4-;Qué le dirias a la Endometriosis/ fibromialgia /Sensibilidad Quimica Mdltiple/ Fatiga
cronica/ Neurodivergencia/ Ansiedad si le pudieses hablar de tu a tu?

5-¢La Endometriosis / Fibromialgia / Sensibilidad Quimica Multiple/ Fatiga crénica
/Ansiedad/ Neurodivergencia te ha dado algo que no esperabas? (Sientes mas..escuchas
mas, telepatia, sincronizacion con personas humanas, no humanas o mas que humanas
que te cuidan-cuidas, predicciones..placeres.. plantas..Endomagia / fibromagia / fatigamagia
/ neuromagia, etc.).

6-¢,Si dolor fuera organismo(ente), que se activa y se desactiva segun un contexto y fuera lo
contrapuesto a placer..  Que entiendes por experiencia placer? Y experiencia dolor?
7-Nuestra vida diaria es una serie de episodios dolor que fluctian como una marea agitada
¢ Que son los algos-alguienes-algunas cosas que te alivian?;como haces para convivir con
ello? Lo resuelves o te dejas llevar?
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Coordenadas para mini descripcion
1-¢ Quieres ser anénima ?

2-Nombre o seudénimo, pronombre, anos, lugar que habitas-has habitado y con quien-que
convives.

3-Elemento (agua, fuego, tierra o aire).

4-; Actividad econdmica productiva dentro del sistema capitalista? ¢ Actividad entusiasta?
5-¢ Identificade/diagnosticade?; Operaciones?; Relacion con el sistema médico occidental?
6-¢,Qué relacién has tenido y tienes con tu cuerpa?

7- Colores que te den gustera.

LUNES 10 JULIO
Krishova (K)

1. Interlocutore 1: La pregunta primera es, ¢ desde cuando convives con dolor?,

Interlocutora 2 K: de encima, me acuerdo y ahora, pero...Desde que tengo, creo que desde
que me bajoé la regla con...;hace con 12 afios o 13 afios? por ahi. Y desde esa época.

O sea, desde la primera vez que me vino la regla, ya estaba con dolor. O sea, me vino la
regla con dolor. Y toda mi vida, he estado con dolores.

Yo recuerdo en la adolescencia con 12 o 13 afos por ahi..Tener unos dolores horribles y
recuerdo estar en el pueblo, en un pueblo costero donde me crié. Todos mis amigos yendo
a la playa, surfeando y tal..y haciendo sus cosas en su vida..Y yo en la cama.

En la cama con dolores. O sea, pero unos dolores horribles.

Y sangrando mucho y muy pachucha.

Asi que, pues el dolor ha formado parte de mi vida, desde los comienzos de la
adolescencia. Hasta que llegé la histerectomia. Hasta el fin fatidico de la histerectomia que
se lo llevo todo.

2. Interlocutore 1:;,Qué significa para ti ser enferma?

Interlocutora 2 K: Eemm...Quizas la enfermedad la asocio con la limitacién, no?

con estar limitada a o.. tener impedimentos a la hora de hacer cosas que yo quiero hacer.
Por ejemplo, si yo no puedo ir a jugar con mis amigos, porque, en vez de esto, tengo que
estar en la cama echada, porque no aguanto un dolor menstrual, porque estoy sangrando
mucho. Incluso, ya no solo el dolor, porque claro, estamos hablando del dolor.

Si no, el hecho de estar sangrando tanto, que dices, no solo de mi casa, porque si salgo de
mi casa me voy a manchar y voy a manchar todo..y yo no voy a poder salir.

Pero a eso le acompana también un montén de dolor.

Y para mi estar enfermo, es estar limitado, estar limitado

en cuestion de movimiento, estar limitado en cuestion de comprension,

porque llega un punto que incluso hasta las personas de tu entorno

te dicen: joder es que siempre estas mala.., que no hace nada porque siempre estas
enferma..Y eso puede ser limitante en el sentido de generar nuevas relaciones

o de generar nuevas aventuras, porque al final decide que no quiere ser

limitante para otras personas.

Asi que es limitante en muchos aspectos, no solo en el fisico,

sino en el psicolégico.
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O sea, llega un punto que te sientes que eres menos y ho quieres esas cosas.
O sea, estar enfermo para mi es.. ceder una parte de mi vida a algo que no quiero y que me

genera estrés y dolor..y que no me permite vivir como yo querria , al final, es ceder tu vida a
cosas que no querria, estas conviviendo con algo que no quieres.

Interlocutore 1: Es que me acuerdo mucho cuando dijiste que tenias una tia o una tia abuela
0 una parienta de tu familia que siempre estaba enferma.

Si no querias ser enferma, como que la veias como desde fuera.

Y tu te podias morir de desangramiento pero tU no querias parecer enferma porque como
que ese modelo no te gustaba.Me parece eso en otra entrevista...puede ser?

Interlocutora 2 SC: Claro..imaginate, si, es que tu imaginate que llega un momento

que siempre estas malo, la gente empieza a dudar de tu fortaleza.

O sea, la gente empieza a pensar, ;y si es que la pibas quejica?

Entonces tu mismo no quieres mostrar esas debilidades ante los demas porque al final las
demés empiezan a verte como ser blando.. y un ser quejica y la gente ya no te invita a
cosas 0 ho quiere compartir contigo ciertas experiencias o ciertas vivencias

porque saben que no puedes. O es como “Joo, otra vez esta la pesada, esta que tiene la
regla”. Y se generan situaciones que no son agradables porque la enfermedad al final
puede ser algo muy limitante fisicamente, pero es que al final la gente ya no confia en ti,
pierdes esa confianza en las otras personas que la verdad, que cuando te rodeas de
personas que evolucionan, o sea, tienen estas mas evolucionadas, o que son mas
comprensivas no te sucede en esas cosas..

Pero bueno, es decir, es verdad que cuando llegué a las pequenas, la gente era muy bruta y
también el sitio era super chiquitito y si que es verdad que...La gente es mas simple, es
mala y al final esa cosa estéa verglienza, se le metan dentro y no quieres ser asi, no quieres
aparentar enfermedad, quieres aparentar fuerza, entonces al final, pues te lo vas a
comiendo y vas haciendo cosas en situaciones o en momentos los que deberias estar en tu
casa, lo mejor estas en la calle, aguantando y sufriendo por asi, y no quieres ser esa
persona enferma, como mi tia..

2.B Interlocutore 1: Entonces, te queria preguntar una cosa. Después de lo que toda
tu vida, de estar enferma y demas, y de todo tu proceso, tu elegirias ser enferma o
no?

Interlocutora 2 K: No, no, no.

A mi la enfermedad me he ensefiado muchas cosas, pero son como atajos, o sea, a mi la
enfermedad me he ensefiado a hacer atajos en la vida, para poder obtener ciertos placeres
o ciertos beneficios.

Y si que es verdad que la haber estado buscando a tus atajos toda mi vida, me he
ensefiado a hacer un poquito mas astuta, ;no?

Si que es verdad que la enfermedad me ha mejorado la astucia, pero eso no significa que
yo esté feliz con una astucia adquirida a través del dolor, yo preferiria ver si astuta de otra
cosa de felicidad, tal vez, ;no?

Pero si lo pudiera elegir, no. No lo elegiria. No es un compariero de vida.

No es un compafiero de vida agradable. Es un compafiero de vida duro, sacrificado. Y es un
compariero de vida que si que te va a aportar, muchas cosas también, porque cuando estas
con dolor, también tienes momentos de introspeccién, no?

porque pasa mucho tiempo contigo misma.
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O sea, la enfermedad hace que pasa mucho tiempo a solas. Entonces si que es verdad que
genera otro conocimiento, porque pasa tanto tiempo a solas en tu casa.

(rie) Tumbado que tienes unos pensamientos y unas cosas que de otra forma lo mejor no
tendria..Y quizas la persona que soy yo en dia también se deba a la cantidad de horas que
he pasado sola en mi casa..en la cama.

Interlocutore 1: Entonces no lo elegirias, pero no estas disgustada..? pues la enfermedad
como que te ayudo o te ha indicado cosas..?

Interlocutora 2 K: No...

Si, definitivamente no. Claro.

No la elegiria, no lo volveria a elegir, porque es muy duro, pero tampoco...\Voy a ser lefia del
arbol caido , en el sentido que..he aprendido muchas cosas. Y me... me ha servido para
muchas cosas en la vida. Pero tampoco es...es que si volviera lo volveria a elegir.

3. Interlocutore 1: ;Qué sentimientos en sensacion te invade durante tu experiencia...
Cuando tenias episodios de dolor, cuando te dolian?
¢, Qué sensaciones y sentimientos tenian?
¢, Qué sentimientos o que sensacion te invade durante la experiencia de dolor?
Pues no sé, por ejemplo, te entra mucho miedo, te entra una tristeza.. te entra una
frustracion otra vez, repetir esto. Yo que sé, sentimiento que te produce la sensacién
que te produce.?

-Interlocutora 2 K: Vale, creo que para mi siempre fue mas una frustracion...

Que es que me pasaba mucho de ver si seguia vivo. Siempre. O sea, como yo veia que...
que me da... que pesa que fuera muy muy doloroso. Pesa que me quedaba en la cama
llorando. Y que muchas veces me dejaran en la cama llorando y llamando a mi madre,
;sabes? Mama..mamal!! Es como veia que me moria, pues en realidad lo que senti de decir,
Joder, que te den la cama reventada, en vez de estar con mis amigos,

en la playa cogiendo olas.. jJoder! estar aqui reventada, en vez de estar en la calle jugando
juntos. jJoder! estar aqui reventada, en vez de estar con mis familiares, mis amigos
tomando algo, ;no? Para mi siempre estoy en una frustracion.

Una frustracion, si. La frustracion, por: / rpo n It mpafarm

yo queria hacer. Y para mi era eso. Nunca lo identifique con el miedo, porque me daba
cuenta que no...que se pasaba siempre. O _sea, eran unas horas y lueqgo se terminaba y
volvi a trabajar la normalidad. Entonces, como ya habia visto que eso era asi,

pues no, no le tenia ningun miedo.

Interlocutore 1: 4)Y tristeza o algo asi?Pena?

Interlocutora 2 K: Pues no, tampoco.

¢ Tampoco? ;Como estaba diciendo? Era algo que habia identificado,

que sucedia siempre durante un periodo de tiempo en el espacio y era como muy
consciente de que el fallo era la regla, que lo tenia algo super identificado.

Y yo sabia que la regla me iba a causar eso, ;no? Entonces, ya para mi era como
identificaba la regla con ese momento de dolor y decia, vale, esto es asi,

Esto funciona asi para mi y lo normalicé.

Pero nunca me gestioné como tristeza o dolor de que eso sucediera por al final lo habia
normalizado. Como yo decia, vale, este es mi estado. O esta... soy yo, cuando estoy con la
regla, yo soy asi, no me pasa a ver esto. Y ya esta.

Y se va a ir al dia o0 a los dos dias.

Y no pasa nada porque no voy a morir y no va a ser mas grave.
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Que esto, ¢no? Si que es verdad que todo fue escalando mucho, con la primera cirugia,
luego la segunda, luego la tercera. Si que es verdad que para mi la enfermedad fue en
escala, escala escala, pero también es verdad que estuve esa suerte

que no llegara a mas. Y con la histerectomia me cambiara la historia, me cambiara la vida,
de ese punto.

Pero nunca supuso mas alla de una frustracion de no poder hacer lo que me apetecia hacer
como nifia. Jugar, como adulta, trabajar o tomar algo con mis amigas.

Y ahora, pues ya... Siquiera pienso en ello porque...

Porque ya no estan, ;no?

4. Interlocutore 1: ;qué le dirias al endometriosis si le pudieras hablar de tu a tu?

Interlocutora 2 K: Si, esa pregunta me encanto..(rie)
Si. Pues....Pues creo que quiza lo me es...
La veria como veo a una persona toxica..

/Sabes esas personas que son como un poco téxicas y cargantes? Pero que tienes que

estar con ellas, porque toca estar en el trabajo o algo asi, no?
Pues creo que simplemente lidiaria con ella, con la misma...Con el mismo temple que el

O sea, creo que mas que decirle.. quizas yo..._Me sentaria a su lado, la miraria y la

foleraria. No... Creo que decirle no...No sabria que decirle.
O sea, no es que no supiera que decirles que en realidad ni siquiera queria decirle nada.

Porque yo que le voy a decir, supongo que la esencia de_la endometriosis es ser asi:
dolorosa y punzante. Y creo que mi naturaleza es ser silenciosa y tolerante.

Asi que creo que simplemente la sentaria, vamos a ver el atardecer.
juntas, no...Creo que no le hablaria tampoco mucho, no le recriminaria nada.

Porque...Ya h { la naturalez te fendmen te ent i,
Y... Yla dejo que sea asi también, un trasto,

5. Interlocutore 1: -iLa Endometriosis/fibromyalgia /SSCQ/ fatiga crénica/
neurodivergencia te ha dado algo que no esperabas? (Sientes mas..escuchas mas,
telepatia, sincronizacién con personas humanas, no humanas o0 mas que humanas
que te cuidan-cuidas, predicciones..placeres.. plantas..Endomagia / fibromagia /
fatigamagia / neuromagia, etc.).

Interlocutora 2 K: Tienes otras capacidades, ¢no?

No estoy segura, porque...

Creo que yo desde muy pequefia abracé y acepté la endometriosis y hasta tal punto...
ue...Que creo que lo que haya desarrollado no sabria decir a ciencia exacta si son cosas

que he desarrollado...Porque la andometrios me ha incapacitado en algunas cosas, o me ha

privado de algunos sentidos en algunas cosas...Y lo que he desarrollado lo he desarrollado

por derecho, porque lo...;Porque yo lo he querido asi, o porque la endometriosis me ha

ayudado a ellos? Mas bien...

Si que es verdad que yo no toco como una especial sensibilidad cuando veo a alquien que

estamal...Y... Y siento sensibilidad hacia esa persona, ;no?
Porque se el dolor porque esta pasando, pero yo creo que eso también es empatia...
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Y realmente no...No me siento que la endometriosis me haya dado algo especial.

Creo que simplemente...Me ha dado...

Pues mira, ;sabes qué? Ahora que lo pienso quizas la endometriosis me_haya dado el don
de la tolerancia, extrema. (rie) O sea, la capacidad de poder tolerar cualquier situacion, es
fremor. me hardcore que se me haya plantado delante.

Pues... Calores extremos, frios extremos, comportamiento super idos de cuados de otras
personas a mi alrededor...Tolerar animales... Super idos de la penca, como quizas a lo
mejor...Penséandolo...Si que la endometriosis_me _haya dado, la habilidad de tolerar limites

extremos.Y quizas a lo mejor si no haya pasado por tanto dolor y lo haya aceptado de la
manera...Que la ha aceptado con la tranquilidad que la ha aceptado quizas no me voy a dar
estaria un poquito mas loca y mas desnerviada. (rie)

Pero yo me noto, como siempre, como muy tranquila, como toda la casa esta en llamas.
Vale..No pasa nada. OK, la casa esta en llamas coje el pasaporte y vamos a salir.
Interlocutore 1: Oye, pues ni tan mal, ;sabes?

Interlocutora 2 K: Si, no, es que ya me ha pasao, estaba la casa de al lao en llamas..

Y me levanté super tranquila y cogi el pasaporte, me lo meti en un bolsillo.

Y luego fui a la casa.de al lado y le di, cuantas patas a la puerta y saqué al perro.

Pero como que yo creo que si, que me ha dado eso, la capacidad de que se esté cayendo
todo el mundo abajo y yo esté como ‘“vale venga a ver...”

Esto se puede arreglar, no pasa nada, todo ok...

Esto no puede ir a peor.

No sé, no sé si es un supepoder, pero bueno, verdad que es asi, que tolero mucho.

Tolero mucho en cantidades inmensas y grandes, ya ves el yo creo que incluso podrian
llegar a ser tdéxicas y nocivas.

Porque si que es verdad que incluso mi propio cuerpo tuvo que autodestruirse para que yo
me diera cuenta que estaba muy mal.
Asi que bueno, quizas no mejor, una gran ventaja y desventaja al mismo tiempo.

6. Interlocutore 1: -; Si dolor fuera organismo(ente), que se activa y se desactiva segun
un contexto y fuera lo contrapuesto a placer.. Que entiendes por experiencia
placer? ;Y experiencia dolor?

Interlocutora 2 K: Si lo pudiera activar y desactivar el dolor o el placer, el dolor lo
desactivaria para siempre..solo activo para alertarme..ya vivo en la fantasia que el dolor es
normal no me daria ni cuenta.

No estoy segura.. porque como que _me cuesta un montén de desprender la narrativa que
ya tengo fijada en mi cabeza, y me cuesta un montén de desligarla a otra cosa que no sea

eso. ¢no? Porque me lo imagino, imagino como, como ponerme piedras en los zapatos,
seria igual que bueno, como ponerme piedras en los zapatos y decir, vale, voy a caminar de
aqui al pico del Teide y elijo ponerme piedras en los zapatos, o..digo, no tio.

Prefiero ponerme nubes y gominolas, no sé, como lo tengo tan inherente entre el cuerpo
que no seria capaz ni de desprenderse de esa manera, ;no?

Asi que, si. Pero siquiera podemos guardarla la pregunta y me la puedes reformular en otro
momento..y a lo mejor te sorprendo!

Interlocutore 1: Y igual, también es verdad que igual cuando es dificil recrear una nueva
fantasia de lo que puedes experiencia dolor cuando estan muy ancladas en un mismo,

en una misma fantasia de siempre sabes, entonces yo es verdad que que quede ahi.
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Interlocutora 2 K: No, pero como para mi gusta, si, si, va a quedar un ahi que yo creo que
voy a saber algo interesante..
No, no pasa que estoy muy, muy terrenal, muy terrenal.

Contesta la pregunta 6, con fecha 25 agosto via whats’up:

Interlocutora 2 K: Consol, es que es asi mismo, el dolor es un ente que se desactiva y activa

reaccionando a ciertas cosas ajenas, ya sea la temperatura externa o ya sea un berrinche

con mi jefe o pareja. se activa o desactiva reaccionando a todo tipo de estimulos. como un
sentido aracnido, puuum estas mal por alguna mierda y se activa como diciendo “eh, que

estas mal” lo que claro me sorprende que el organismo genere estas cosas, y le tengo que
hablar, oye chica que si que hace 43° es verdad que hace calor, el dolor solo me dificulta el
llevar el calor, pero claro_se me ocurrid, rollo super de flipada, que como estamos todos
flotando en una nube césmica. que quiza este dolor me venga porque de alguna manera
alivio algo el dolor de otros seres que ya tienen mucho, asi se reparte un poco, o asi lo
sofé. muy loco. una sensacion de que era asi muy rara. Y sabes, también es placer, la linea
tan delgada entre dolor y placer, he desarrollado un gusto muy fuerte por los masajes
deportivos, esos que te agarran y te estrujan y aprietan hasta el punto de soltar un gemido
fuerte, pues algo asi en algunas ocasiones con ese dolor, una perversion rara y extrafia de
pensarlo que no de vivirlo, porque no me gusta sentir dolor en mis genitales, simplemente
me gusta la suavidad extrema, pero si hay dureza real, también me gusta, porque sé que no
! ! ! W, - hibid

Experiencia placer, desde poder ir al bafio ha evacuar sin que me duela el culo hasta lleqgar
a tener un coito sin dolor, ahi puede haber una amalgama de situaciones casos muy locos

en los que el placer puede ser rozarme con los pantalones puestos, y claro el no saber
nunca si algo te va a dar placer o dolor o si va a ser algo coartante hace que la experiencia

placer sea algo que o vives 0 no vives porque casi hunca va a ser igual a la anterior, va a
depender tanto de tantas cosas que no tienes sequro ni qué es lo que definitivamente te

hace saltar.
La experiencia del dolor en cambio es ya una vieja amiqga rancia, casi siempre sé cuando
llega, como llega y cuanto se va a quedar acomodado en su ladito favorito, sé que siempre

va a venir despuées de un coito, me haya gustado o no, no le interesa, siempre viene.
Siempre me da ganas de llorar, a veces lo hago a veces no dependiendo de si me apetece

llorar y ya echo por la escotilla lo que haya retenido. Pero siempre esta ahi, no se
desvanece, y viene pues cuando le da la gana o cuando le parece. Es como ese vecino

pesao que viene por casa a tomar café y le sigues abriendo la puerta porque es el vecino, y
a veces no da mucho el cofiazo, tolerable-aceptable, me hace sentir terrenal.

7 .Interlocutore 1: Y luego la ultima pregunta, pues, nuestra vida de area es una
serie de episodios dolor, fluctuan como una Marea agitada. ;Qué son esos alogos,
alguien, esas algunas cosas que te alivian de esos episodios de dolor? Entonces, en
esas circunstancias de esos episodios de dolor, que son las personas, las cosas, y
los espacios que alivian.?

Interlocutora 2 K: En esos episodios, que bueno, que bonito. Yo creo que en esos episodios
de dolor las personas se convierten en, de verdad, en sensaciones.

Por ejemplo, para mi, cuando, cuando ha estado en esos episodios_de dolor tan fuerte, a mi
me reconforta tanto_mi_madre, o sea, de verdad, incluso ya de mayor, de muy mayor, de
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repente, da igual donde esté, que estoy con mi madre, y es como si estuviera en casa, 0
sea, para mi, es una sensacion de, de confort auténtico, y verdadero.

Y es como si, de verdad, ella pudiera generar algo que a mi me alivia. No sé, no sé, habria
exactamente describirlo, pero seria como ese momento de confort...

(Interlocutore 1: momento Salve?)

Interlocutora 2 K: Si, si, total y absoluto. No lo podria imaginar en ofras maneras, incluso
con parejas o cosas asi, las que no, de verdad, no llega ese punto, de estar con dolor y
decir: ¢joder, donde me meto?;no?

Pues entonces, donde me meto, me da igual, porque_no tengo una percepcion con un
concepto de casa, porque para mi la casa es donde estoy yo.

Pero si que es verdad que cuando estaba malita,_ese rollo de que esté mi madre que me
coja la manita, como me libera de todo, como me hace sentir que todo esta OK. y que no va
a pasar nada.

Supongo que empezd estando con ella de su mano y que termine con ella de su mano.
termines de una manera de cerrar el circulo, de la proteccion.

Interlocutor 1: Es muy bonito,qué imagen mas bonita. Esa que sepas que igual sale en el
libro.

Interlocutora 2 K: La puedes poner en el libro!

Interlocutore 1: la voy a poner.. Claro, claro, es como super opcién.! Por ejemplo estas
acurrucada y puedes coger la mano de tu madre y otra opcion..

Interlocutora 2 K: (Se rie)

Interlocutore 1: Pues si, pues hay gente que me ha dicho, un maracuyaz, ;sabes? Yo me
tomo un maracuyaz y eso me va, me ayuda muchisimo, porque también tiene las...

vale, me estan avisando. Y entonces, pues, pero que es muy bonito lo de la mano de tu
mami. Y entonces, si lo has... Si te has dejado de llevar o has necesitado la mano siempre,
0 sea, las he dejado de llevar en ese dolor extremo, el episodio de ese dolor o 0 has
intentado frenarlo o pues 0 ..?

Interlocutora 2 K: Es las tres cosas. O sea, si que recuerdo que en situaciones de dolores,

xtrem renl ma fati ntir como m naro. literal.
Si que alguna vez me he dejado ir y he dicho que sea lo que Dios quiera. No, no, no, no,
nto ma lorvn ma lor asi A\ r | dolor.

Si que es verdad que eso si me ha pasado, pero también por norma general he intentado

controlarlo, ¢no? Con respiracién, con...

Interlocutore 1: Con pastillén?

Interlocutora 2 K: Con pasitilla, por supuesto!, (Se rie y me rio ) Vale, vale, por supuesto.

Por supuesto!

Interlocutore 1: No has batallado en contra, ¢no? En plan, yo aqui estoy, voy a hacer...

Interlocutora 2 K: Cuando era una adolescente, si que lo hice ...Si, si, también lo he hecho.

También lo he hecho porque la convivencia con el dolor no era algo puntual que tu tuvieras

un dia. Es que la convivencia con el dolor era siempre, es que si a ti te venia la regla y tu

estabas un mes sangrando, el dolor podia aparecer en...En cualquier momento. No es que

fuera algo que tu de repente un dia te levantabas con dolor y boom, se iba y ya esta y no

volvia a aparecer. Es que al final la convivencia con el dolor era algo real, era que podia

venir hoy mafana y pasado y el otro y el mas otro.

Entonces tu y vas probando, segun tu hubiera el dia. Y habia dia es que tu no tenias el

chichi pa farolillo y te cogias y te tomabas dos tres (nombre de pastilla) o te tomabas...(otra
astilla paracetamol, antalgin, ibuprofeno, tramadol..) o algo asi para el dolor, ;jno?

64



Pero habia dia que tu te levantabas como una leona fiera de las sabana, y decia, mira, esto
me lo voy a tomar de otra manera y lo voy a combatir con mi espiritualidad.

;Sabes? Y por lo que pasaba es que esta mas media hora con tu espiritualidad y tirada en
la cama hecha una mierda. (se rie y me rio)

Hasta que no el final por fin, pues se disolvia un poco, pero porque al final el dolor es
pasajero, 0 sea, no estas en un pico de dolor todo el rato, te viene un pico de dolor, pero

luego viene una bajadita.
Ya la mejor vuelvo a venir otra vez a el pico de dolor como el tour de Italia, que estas ahi
subiendo puertas a montafia, de dolor y luego se van bajando.

No es algo. no es una linea constante y perpetua de dolor.
Entonces pues yo que sé en esas fluctuaciones tu y vas probando todo lo que se te pasaba

por la cabeza. He probado todo lo que se fue pasado por la cabeza.

Entonces si, claro, pues he probado todo. Desde voy a ir al mar, bafiarme en al mar porque
eso me puede desinflamar.. hasta ponerme hielo.., o sea, es que he probado muchas
cosas..

Hacer surf también. Si, también. claro, el deporte es buenisimo. O sea. al final el deporte si
que ayuda mucho.

Ahora si que es verdad que ya cuando estas en el momento de la regla, que estas bajando
la regla ya, hacer deporte es una ida de penca.

Pero e _mantienes haciendo deporte @

menos dolorosas. Menos cuando las tienes y vas a hacer deporte, tu vas a jugar un partido
de futbol con la regla a las dos de la tarde, a 30 grados de calor, el domingo a medio de dia,
al igual mal. (rie ella y rio yo )... Una vez, pensé que era super buena idea tomar_vitamina C

durante la regla y estuve tomando un monton de vitamina C. durante la regla. y lo que me
provoqué fue una hemorragia super tochisima, pero super tochisima, porque claro la

vitamina C, no sé, a lo mejor tener algo de no como si fuera aspirina o algo asi, no sé qué
paso, pero me auto provoqué a mi mismo una hemorragia super dura y estaba haciendo
autostop por ahi, no me acuerdo que pais, y yo se dejé una cochinada ahi a mi paso que
fue. Wow,!..Horrible, (rie) pero bueno todo eso que es el pasado.(Rie)

Y Jengibre monton n jenjibr Bueno, no me la he metido en el cul

entero, porque Dios es grande, pero casi, porque pica mucho, pero si no pica tanto, me la
hubiera metido por el culo el trozo entero..o0 _en otro sitio..

O sea, que tenia ganas, fisicamente, y si, me meto, y el jengibre por ahi pa’ dentro? pero
después piensa..., bueno, si_ me pica la boca, en el culo o en el chichi va a ser muy
arriesgado..

Pero tuve deseos muy muy muy grandes de, o sea, claro, siempre lo consumi en un
montdén, que me ayudd a montoén.., pero siempre tuve deseos de meterlo pa dentro, o sea,
si por aqui funciona, rectal tiene que funcionar todavia mas. (rie)

Pero con infusién. si si con infusion mejor.

Interlocutore 1: Han salido cosas super bonitas, ¢sabes?

Interlocutora 2 K: Gracias! Pues nada, pues seguimos en contacto, ya te voy a enviar cosas
cuando tenga alguna cosa y te mando eso..

Interlocutore 1: Venga, pues, voy a acabar de grabar, un abrazo.
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Coordenadas para mini descripcion

1. ¢Quieres ser anénima ?
No
2. Nombre o seudonimo, pronombre, anos, lugar que habitas-has habitado y con
quien-que convives.
Krishova, 41 afos, Ella. Tenerife, convivo con un alma antigua amiga mia de hace
muchisimas vidas. Bulgaria, Murcia, China, etc.He viajado mucho.

3. Elemento (agua, fuego, tierra o aire).
Agualtierra

4. ;Actividad econdmica productiva dentro del sistema capitalista? ¢ Actividad
entusiasta?

Técnico Topdgrafo para nuestros queridos neoliberalistas, pero cuando cae el cierre de
empresa me vuelvo un perenquén que trepa por los barrancos, un cangrejo surfero del
atlantico y una veloz mantis en las artes marciales. Me apafo con la albafileria, lo mismo te
alicato un bafio que te hago un escalddn que te mueres. Me entusiasma compartir con otros
seres en la misma sintonia cromatica.

5. ¢ldentificade/diagnosticade?;Operaciones?; Relacion con el sistema médico
occidental?

Me identificaron como endometriosica a la edad de 16 afos, pero nadie me explicé qué era
en realidad. Tardé mas de 2 afos en descubrir que para mi la endometriosis suponia una
incapacidad de disfrute de una penetracion sexual, con los afios me he visto sometida a 5
intervenciones todas relacionadas con la endometriosis, incluida una cirugia menor para
retirar un DIU que se rodé y comenzd a provocarme una ulcera, pero como cortaron mucho
los hilos no se podia retirar de forma manual...

Bueno creo que tengo una relacion de aceptacion-resignacion con la medicina occidental,
parece muy moderna, pero al mismo tiempo esta muy deshumanizada, llena de “renombres”
e “instituciones”_intocables que cuando los ves en persona te das cuenta que como ser
humano “les falta la papita para el kilo”. He aceptado esta relacion porque he entendido a
través del tiempo que realmente mi cuerpo es una estructura efimera y delicada, que puede
ser susceptible de dafios, vy que no pasa nada, que hay cosas que cuando aparecen lo
mejor _es generar la_mejor_actitud posible. Y bueno, siempre que tengo consulta lloro la
noche anterior...eso no sé si cambiara algun dia de estos.

6. ¢Qué relacion has tenido y tienes con tu cuerpa?

Pues mira, yo con mi cuerpa he tenido mis mas y mis menos, y he pasado muchisimas
etapas, desde el miedo a estar rota. la culpa de no ser como las demas. el odio por no
reaccionar como yo hubiera querido, que lo encajo en mi etapa de adolescente tarada, a

una transicion a adulta joven donde empiezo a aceptarme tal como vine del cosmos. con las
imperfecciones, dejando completamente de lado el cuidado fisico y centrandome en el
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espiritual durante 10 afios, lo que me provocd un empeoramiento chunguis y la consecuente
histeroctomia. Sin embargo en esta etapa que estoy viviendo ahora, tengo una muy buena
relacién con esta cuerpecita que habito, viene conmigo a todos lados oye, que vamos a
escalar, que vamos a coger olas, que subo una montafa que lo siento en una silla de oficina

durante horas y ahi va, y yo pues mira, la cuido y la quiero, porque transporta mi alma, y no
podia tener mejor contenedor, esta weno. Siempre responde, siempre esta presta, viva y

llena de energia, creo que me siento fusionada *

7. Colores que te den gustera.

El primero que me viene a la cabeza ahora es el amarillo mostaza, es que me encanta, me
recuerda el otofio y el otofio me recuerda Bulgaria y Bulgaria me recuerda el amor, la
pasion, la espiritualidad y el descubrimiento. Pero en mi vida me rodeo de una escala de
grises para salir, de colores vivos para jugar y practicar deporte y de blancos para conducir.

18 JULIO
IRENE PE (IP)

1. Interlocutore 1: La primera pregunta.

Interlocutore 2 IP: O sea, esto ya estaba pensando porque...O sea, dolores he tenido
siempre desde pequefia. Porque— para empezar naci en un parto con mogollén de Violencia
Obstétrica

..y me sacaron con Forcebs y me hicieron dos cortes, uno en el craneo y tengo aqui una
cicatriz que me hicieron en la mejilla y me partieron el musculo en dos. Entonces, por
ejemplo, he tenido dolor cronico desde que tengo memoria. Luego también naci con lo que
se llamaba entonces, porque ya tengo 48 afios. Deficiencia de calcio, los huesos y entonces
todo lo que fue la etapa de crecimiento también eran épocas con mucho dolor.

Porque mis huesos eran como mas débiles y cuando tiraban los musculos ,crecian,

los huesos no... O sea, no soportaban tanto, no se rompian ni nada, pero, por ejemplo,
tengo las piernas dormi con una férula durante muchos anos, ortopédica, porque se me
torcian y cosas asi... Entonces, no estaba pensando estos dias y ostras.. que_el dolor en
realidad yo creo que ha formado parte de mi vida siempre.

Con, digamos, como cosas como mas patologias y luego, pues, no sé, como muchos otros
niveles, ;no? porque claro, vamos a hablar de dolor fisico, de dolor psiquicos, no...?
Bueno.._vivi _historias de infancia, no muy bonitas, entonces, bueno. ha habido dolor
siempre. Pero bueno, lo hace como tres afios durante el confinamiento, empecé a tener
ataques de ansiedad y como dolores fisicos muy muy agudos. A partir de ahi empezo todo
un proceso de pruebas que ha durado tres afios y primero me encontraron que tenia...

todo el casi todas las articulaciones del cuerpo afectadas con artrosis y hace nada, esto fue
hace un afo y hace tres meses me diagnosticaron la fibromialgia al final de todo este
proceso. Entonces, este tipo de dolor asi mas concreto de lo que es la fibromialgia
conscientemente, digamos, que convivo con él desde hace unos tres afios o asi, aunque ha
estado antes.

Interlocutore 2:Seguimos.
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Interlocutore 2 IP: Seguimos.
Interlocutore 1:Y como si se pudiera, $no? Seguimos.
Interlocutore 2 IP: (Rie)
2. Interlocutore 1: Que significa para ti ser enferme? y elegirias estar enferme?

Interlocutore 2 IP: Vale, pensando en esto. A mi lo que me, como es una cosa que esté
reflexionando mucho porque estoy escribiendo al respeto y hago fanzines y todas estas
cosas. Yo lo que me planteo mas, o sea, lo que me surge, en el lugar de responder. Me

surge mas. ;Qué significa estar sano? En el sistema en el que vivimos, ;no? En el sistema
capitalista, ;no?

¢ Que es un cuerpo sano, que...? No sé, o sea, es como algo que... Que me viene mas por
ahi, porque cuando hablo con gente y tal que representa que tienen cuerpo sanos, dices,
jostras! No sé yo, ;no? Estamos todas ahi, como... Hechas polvo a muchos niveles, ;no?
Aunque no tengamos diagnésticos o dolencias muy concretas, ;no? Eso sin animo de
menospreciar, ;no? La repercusion que tiene a muchisimos niveles,

vivir dentro de un cuerpo un poco con una enfermedad crénica o dolor crénico o las dos
cosas a la vez. Entonces...a ver que me habia anotado aqui unas cosas, aqui ponia: habitar
un cuerpo con enfermedad y dolor crénicos que incapacitan, ;no? Es real, ;no? No es algo
que no eXIsta éno? Y... bueno, y luego esto, ;no? Pero por otro lado, la utopia de pensar

un _ideal /nalcanzable para muchas de nosotres, ;iho? Pues lo_que supone es lo que
significa tener un cuerpo enferme, es que mucha violencia recibe constantemente mucha

violencia en pro de esta normalidad o de este cuerpo sano que deberias estar persiguiendo,
;no? Entonces, para mi ser enferme significa eso, ¢;no? Significa, recibir muchisima
violencia constantemente, violencia en forma de exigencia, de incomprension, de
invisibilidad, de incapacidad, de... toma muchas formas, pero es violencia constante con la
que... con la que vivo. O sea, salvo a la calle como.. asi,(rie) porque sabes que recibiras
cosas, ;no? Vas con el baston, la gente se cruza hasta el punto de caer, o sea... eres tu
dolencia, tu enferm invisible, incl ndo la visibilizas, minimament

un baston, es como da igual, ;no? y todo eso es violencia, entonces, para mi significa eso.
Y luego la segunda parte, si elegirias estar enferme,? honestamente no, no eligiria estar
enferme. Pero por el sufrimiento fisico y la violencia social que se vive, es...(rie
ironicamente) es jodido vivir esto. No es quay, pero tampoco elegirias ser un cuerpo sano
en el capitalismo, (rie) es que es como... es una de las violencias maximas también, o sea,
el querer estar sana para poder ser productivo. ;No? ;WTF!? ;que es eso? ;tampoco
quiero vivir asi?(rie)

No es una cuestion de estar sano o enfermes, es una cuestion de que estamos haciendo,
;no? de nuevo, sin quitar, ni dejar del lado el sufrimiento fisico y psiquico y de todos los
niveles emocionales, que se vive a tener un cuerpo enfermo.

Si, ya esta.

3. Interlocutore 1:Y entonces, tres, ;qué sentimientos en sensacioén te invade durante
una experiencia del dolor?

Interlocutore 2 IP: Vale, lo que tiene la fibro es que tienes dolor constante, y describir el
dolor, yo creo que toda la persona que vive con dolores te puede inventar mil historias, pero

es muy dificil describir el dolor. Entonces.. bueno. yo ahora estoy con medicacion. sin
medicacion también pasa esto, tienes el dolor constante, el agotamiento, la ansiedad, todas
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estas cosas. mil y una sintomas mas. porque viene con sintomas tan raros. como tener
pitidos en los oidos todo el tiempo, un dolor de mandibula y de dientes, que es como j;que

se esta pasando?! Por ejemplo, no todo el mundo lo tiene, pero yo tengo el sindrome
de...no sé como se llama, vejiga, no sé qué, que tengo que ir al lavabo, cada dos por tres,
son como muchos sintomas de muchas cosas.

Y luego los brotes, que es en plan que no me puedo mover, basicamente me tienen que
ayudar fisicamente a poder moverme, pero tampoco me pueden ni tocar ni abrazar,

porque un poco lo que comentaba es de la piel, que de ti te pasa_con picor, a mi me pasa
con dolor. O sea, a mi me acaricias, pero yo asin (se_toca el brazo levemente) y es dolor.
Entonces, pues hay todas estas cosas que pasan...pues, a veces consecutivos, s veces uno
de atras de otro, y a veces todos a la vez de entonces, cuando pasa todo esto,

pues, yo estoy viendo mucha frustracion. mucha rabia, mucha tristeza, profunda a veces,
desesperacion, y luego, pues, cosas mas fisicas, como estoy, el dolor que te escribo, la

ansiedad, taquicardias, o sea, es como... con todo y lo que me gusta al mar, (rie) es una ola
que viene y te arrastra y no te deja salir a coger aire, no? Es demasiado...

Es un colapso. Un colapso de fodo el cuerpo. desde lo mas profundo, rollo dentro del hueso,
hasta la piel como te decia, l0s 0jos, todos, o0 sea, aparte, incluso, que nunca pensé que me
doleria y duelen...

Y creo que, a pesar de todo esto que he dicho, creo que ni siquiera hay lenguaje aun para
explicar lo que nos pasa a veces. Es improcesable.

Si. En fin, (rie)

4. Interlocutore 1: ¢Qué le dirias al Endometriosis fibromialgia, sindrome de
sensibilidad central, quimico, etc Si podias hablar de tu a tu.?

Interlocutore 2 IP: De hecho, se lo digo, no sé si ya lo voy yo, ¢ta? No? pero como mi

pregunta, l;que es lo que necesitas de mi? ;que me estas pidiendo para ya no estar? para
irte.. Es como que vienen los brotes y viene todo, porque te estan pidiendo algo, es mi

sensacion, o0 que pongan la mirada en algo, o que tal, ;jno?

No sé de otras personas que también han hecho como este proceso, yo basicamente
también estoy en terapia psicoldgica, en muchas historias, tratando de procesar,

yo mi fibromialgia, que nadie me la ha diagnosticado asi, pero yo la conexién que hago es
un periodo de trauma muy, muy hevy en mi infancia y entonces bueno, estoy procesando
€eso. Y basicamente es eso, yo creo que... siento, ;no?

Que esta aqui, pues, para que yo pueda poner conciencia en esas cosas.

Queria decir que se ira la perspectiva es que no, que_te dicen que es cronico que es para
toda la vida, pero nunca se sabe.

Y.. eso, por una parte es eso, preguntarle qué es lo que necesitas para poder te ir.

Y por otra,_también agradecerle, porque que haya llegado, pues me ha hecho coger como...
Bueno, me ha mostrado muchas cosas de las que no era realmente consciente,

como la vida de la gente con discapacidad, es lo que es muchas cosas sobre mi historia,

re_mi propi I re el mun n general. no sé.

Entonces, por un lado, es como: jvete! Yo te ayudo, pero vete. (reimos les dos). Y por otro,

gracias por haber venido.

Lo sé que es como esta dualidad que se vive a la vez.
Interlocutore 1: Si, yo pasaba también en esa...Si. Si, seguimos, pues, entonces..

5. pregunta 5:Fibromagia, Endomagia, fatigamagia..
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Interlocutore 2 IP: Mi patologia, si. (se rie con fibromagia y fatigamagia) ;me ha dado algo
que no esperaba?.

Si. o sea..jSi! Es decir, por ejemplo, una cosa, lo que...de lo que soy mas consciente,

es de todo lo sensorial. Es decir, siempre, como a nivel olfativo

y auditivo ha sido como muy aqudo, siempre, han sido muy sensibles.

Sensitiva, porque no es sensible. es sensitiva.

Pero ahora es como méas, y también a nivel de tacto, la piel sobre todos los brazos,

y tal como que no todos las energias, cuando tengo gente alrededor,
y tal. Y luego... También, por ejemplo, yo tengo una gatita, que ahora esta tumbade aqui a mi

lado, la Nit..Y...me ha ido acompafiando un montdn.

Era una gatita que...si le gustaba con ese encima,tuyo de vez en cuando,

pero tampoco era como...dejarme a mi rollo. Y desde que empecé a ponerme enferma no

me la quité de encima. y siento ahi como una conexion con ella brutal.

Hasta el punto que ella se apuesta enferma. Tuvo un episodio el afio pasado

que nos sabemos que fue, y este ano se le repitié ain mas grave, la han hecho mil pruebas,

y no le encuentran nada, y suponen que es algun tipo de ictus, pero, pues, eso ha quedado

discapacitada, camina torpe o como le quieras decir.

Y es como estamos haciendo proceso juntas, y es muy bestia, siento una conexion con ella

que es una pasada, y me busca un montén. Siempre me seguia por la casa. Eso no es que

fuera arisca, pero los niveles de pegarse a mi que tiene ahora es brutal.

Y cuando tengo brotes, que aparecen. O sea, se pone, por ejemplo,

tuvo una época que me doli6 muchisimo, muchisimo las manos, y ahora se estaba haciendo

cosas, como soy artista, pues dibujandolo lo que pueda, y me costaba, como coger el lapiz

o lo que sea que estoy usando, perdi mucha fuerza y destreza en las manos, y cuando tenia

asi como mucho dolor, como que necesitaba parar, ella venia, se ponia encima de la mesa,

y se ponia encima de las manos, rollo para... y empezaba a ronronear, como.... No Sé,

entonces, bueno, pues, todo eso, como que, no es que no fuera consciente de eso, antes,
nexién con, animal lant | mun | aire, t ro ahor: m

es super, como que no puedo obviarlo, es todo el tiempo, ;no?

Y esto me hizo mas click una vez que, que estaba hablando con una amigue,

y que me dijo, que también tiene enfermedad crénica, y me dijo: “Es que somos cuerpos

enfermos en un mundo herido”. Y esa conexién, mira lo digo ahora, y se me ponen los pelos

de punta de todo el cuerpo, (me ensefia su brazo) y esa conexion con el mundo,

con el planeta, con los seres verdes, con los verdes, con 10s seres mas que humanos,

0 sea, es una pasada, se ha multiplicado por 2.500, o sea, salgo a la calle, y. y. y.
0 sea, bueno, eso, siento conexion fisica, lo que digo, con los arboles, las plantas que,

porque atravieso un parque para ir a coger el tren, tal, y es como. no sé, si, eso, lo sensitivo
a nivel fisico de, de varios sentidos, pues, super aqudizado.

Interlocutore 1: Mira que, esta bien. Si, me pasa también.

Interlocutore 2 IP: Si, ;eh? Al menos que nos de un super poder, Jolin.

Interlocutore 1: Silvestri, la de Games of Crohn lo relaciona como que la mitologia griega,
tiene que ver con que, cuando hay una, una diose, o diosa, o dios, que pierde una
capacidad, diriamos, como que le dan un don, pues, hay un, se queda ciega, y pues, que,
pues,entonces, tienen poder de la adivinacién, entonces hay varios dios, o sea, como que,
que los pasa moviditas, de estas, y me parece como, super chulo,

Interlocutore 2 IP: yo creo que también tiene que ver, porque para mi es como..

todo esta conectado, en ese sentido, no?
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Tiene también que ver, con la ralentizacion de nuestros tiempos.
0 sea, lo que yo comentaba esto ahora, el estar mucho tiempo horizontal,

0. Yo camino ahora, super lenta, nunca ha sido de caminar rapido, ni de correr,

porque no me gustaba. Pero ahora, camino forzosamente, muy lento, porque tengo muy
afectadas las caderas, y, y_claro, a mi la gente me pasa, constantemente, super rapido,

pero yo tengo tiempo, de, nada, las dos manzanas que tengo, para lleqar al tren, no, pues,
saludar al Tilo, que es un Tilo muy bonito cuando llego, saludar a los Dientes del ledn,

0 sea, estar ahi, ;no? Y, esa presencia que te da, a nivel de ralentizacion del tiempo,

es otfra cosa que nos quita el capitalismo. y que la enfermedad te devuelve ;no?
Mas alla, o sea, también, incluyendo que claro, que, bueno, si, si con la enfermedad lo lo

odio, tengo la piel tan, tan sensible, eso también supone, recibir informacién, de otras
maneras, no a esta piel. Pero si, eso, es una conexion mas grande con lo que te rodea.

Interlocutore 1: Pues, esta pregunta,asi como que, no sé como, no, vale..
Interlocutore 2 IP: a ver como la enfocamos, esta no la he preparado.

6. Interlocutore 1: Bueno, o sea, es que tengo como una teoria que ahi pensando
como que, encontrar muchos diccionarios europeos, digamos, que el dolor es
sensacion y tal. Entonces, como que, pues, paranolla, es como que, y si, la
definicién en un buen todo, no es lo que corresponde a una experiencia enferma.
Entonces, como si fuera la enfermedad, no una sensacién, sino un ente,un
organismo, entonces ahi, que como que se activa, es activada en un contexto, ya sé
que realmente yo lo digo, y también me cuesta...Con todo el corto del circuito, no?
Pero como que, dolor y placer no es exactamente contrapuestos, sino que forman
parte de un todo, ¢;no? Bueno, ahi como explicando toda la pregunta para decir,
luego, si me podré hacer comentar que, una experiencia de placer para ti, una
descripciéon que significa, o sea, que es para ti, y una experiencia dolor, La
despredicién de dolor supongo que ya las he hecho anteriormente, no?

Interlocutore 2 IP: Es que a mi me esta pasando lo mismo que acabas de decir..

no son opuestas y a la vez, o sea, la distincion es...

Por na intensi nsacion ntir. m n lo mismo, |

que desde diferentes lugares, no sé como explicarlo tampoco, ;no?

Entonces es como... Porque si piensan el dolor, mas alla de que te puedes escribir,

pues es que me va a explotar la cabeza o tal, 0 no sé qué, o...Pues estoy mas sensible,

no me pueden rozar... Es la intensidad de todo eso, lo que supone el dolor este ;no?
Porque es diferente, claro, es que para mi si que hay una distincién, por ejemplo,

en el dolor de un dolor puntual de...Ah, me he trompezado, me da un golpe en la rodilla,

que poco a poco se ira yendo, entonces tiene un punto de intensidad y ya esta que el dolor
cronico. O sea, claro... Mi hija me preguntaba para que si le podia explicar Qué tipo de
dolor tengo. Por ejemplo, a la afio pasado me pasé mucho tiempo en la cama,

con mucho dolor, ;no? Y entonces, bueno, hicimos una escala de color

para que ya entendiera cuando me podia abrazar y cuando no..

Pero basicamente era de explicar como...como cuando te pillas los dedos

y duele tantisimo que es que...tu puedes ni hablar, no quieres que nadie te pregunten y tal,

pero constantemente. Entonces. es una intensidad muy fuerte.
Y el placer, para mi, es lo mismo, es lleqgar a una intensidad, sea un placer fisico de...

un orgasmo mismo, o0 sea un placer...que tiene también su parte fisica, pero pasa mas por
lo intelectual de estar leyendo un libro que dice... Madre, mia! Es que esto es como...
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me esta descubriendo el mundo y a la vez es lo que siempre he sabido y es como...
tienes ahi también un orgasmo... ;Por qué nadie me habia dicho que esto existia antes?

.No? Y esa es la intensidad que son la misma cosa. Son la misma cosa. Pero vividas desde
lugares emocionales y desde relaciones distintas, porque también se nos dice... De nuevo,

sin quitarle la importancia del sufrimiento que supone un dolor crénico fisico, constante y
muy intenso. Pero son cosas que te estan llevando a unos extremos, a unos niveles,

que crean cierto tipo de éxtasis.. ;No?

Es entonces si, 0 sea, no te sabria decir qué organismo, ente...

Si, claro, responde. Y hasta pregunta, es eso. Es que te haga la cabeza pum...

Lo cual también esta bien. Es lo que te comentaba antes,

no de que_todavia no tenemos mucho lenguaje para cosas.

Entonces hacer preguntas de ésta, que ni siquiera tienen respuestas,

nos hacen como pues darle vueltas y elaborar estos nuevos lenguajes

que necesitamos. Basicamente, esa seria mi respuesta.(se rie)

Interlocutore 1: Bueno, es muy total. Es que la formulé, porque... O sea, es que lo... Vivo el
dolor, bueno, tengo también Endometriosis severa, ya me operaron y todo, pero se me ha
guedado un dolor como...de ver las estrellas, sabes como...

Interlocutore 2 IP: ya, ya,ya..

Interlocutore 1: Y bueno, entonces, siempre yo, cuando me va a pasar un episodio asi,
pues le pilla un miedo terrible, porque es que yo muchas veces me he desconectado, sabes,
y me he caido y bueno... Pero ahora, pues, me esté en la cama, tampoco voy a ningun lao’,
¢no? O sea, a ver, no, a ver, sin todo caso, me caigo y me va a dar...

Interlocutore 2 IP: Claro, yo creo que también es el proceso éste, de poco a poco, aprender
a convivir con esto y desarrollar estrategias, ;no?

Interlocutore 1:Y me paso, y me paso, ¢qué...que dije, va?

Voy a hacer que no voy a tener miedo, va! Este... esto que me va a pasar,

no voy a...lo voy a pillar con...Venga, vas a viajar ahi con ese dolor, §no?

Y... Es que he flipado, pero por eso, estoy preguntando esto, porque es que a mi me di6

mo un “high” lo vivi como un “high”..como... A v i ndo fum n
porro, o bueno, o un..... lo gue sea, un edulcorante, vy bien, pues vo... sequia teniendo dolor,
i lor ahi horribl n horribl l ivi

un “high”..

Interlocutore 2 IP: Claro, es también como... como... como los vives...Es como...te situas
en esa situacion. porque claro, por ejemplo. la fibro... es el sistema nervioso. alterado ahi,
que no _veas... Claro, si_a _eso le afades, estrés, anqustia, no sé qué, eso se
multiplica...chungamente. Entonces, también como...lo acoges, en realidad, acoger, y decir
eso, no? O sea, la resistencia, por ejemplo, no? En mi caso, no? Que me da un brote in
mierda, y tenia tres reuniones...Bueno, no, no...Ahora es...Me estan pensando en un brote,
vale, pues habéis a todo el mundo. Que ya...ademas ya lo saben, no?

También era como la resistencia, como...a contarlo, a ser la persona enferma,

es que son muchas historias, a nivel social, mira. Me vienen dos cosas a la cabeza.

Una... de dos cosas que...personas que...que yo he leido...que he visto.

Estas una tal Sunaura Taylor, que no sé si la conoces, es una activista a disca...y
antiEspecista Americana. Hay una entrevista, como una conversacion que tiene con Judith
Butler, esta en un video en Internet, te lo puedo pasar, si no lo has visto, donde ella habla de
que la discapacidad no es lo que tenemos, sino lo que la sociedad nos impone, ;no?

Como cuerpos no normativos, entonces.. Toda esa parte también supone sufrimiento,
incluso a veces, es un mas que nuestra propia enfermedad, ;no?
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Y luego, con lo que me estabas contando, a mi me resuena mucho, porque a mi me paso...
el agosto de la anio pasado, lo pasé todos los dias horizontal con un calor horrible,

con dolor, tremendo. viendo sélo una pared en frente de mi, de esto,
porque no podian ni mirar ordenador ni nada, o sea, era como...

Y... v ya habia leido, pero luego, revise, estoy traduciendo el texto de...

la teoria de la mujer enferma de Hetva, ;no? Y cuando habla de las misticas, ;no?

y se pregunta, ;Serd esto? El misticismo de que se habla, ;no? de cuando llegas a estos

puntos, de dolor tan intensisimo, que es que te desquicia: Es esto, ;no? llegas como a otro

lugar. que viene a partir y atraviesa el sufrimiento, pero...no sé, o sea, esta idea de...

claro, también vivimos en un mundo muy binario, a muchos niveles, pero sobre todo,
mbién nsamien no. malo. n h n ser l

vez, absolutamente toda la vez, o sea, puede ser el dolor mas profundo. y bueno, no sé,
no me enrollo mucho, que veo que quedan pocos minutos, pero si, pero si,

7. Interlocutore 1: Si si por ahi era la pregunta de trazar, es muy guay, todo esto,
entonces. Seguimos a la siete [..] algunas cosas que te alivian en esos, en esos
baivenes, ¢no? y como lo hace, para convivir con ello, y si o lo resuelves, o te dejas
llevar? es como, bueno, la pregunta muy ancha, pero, es mas que nada, para como,
voy a hacer ese fanzine, como un librojuego de estos, para como..

Interlocutore 2 IP: Tener opciones? Las cosas que a veces, bueno, para empezar el

pensando en es que..porque esto lo hacia y me causaba atin mas dolor, deberia estar
haciendo esto, pues tu estas que mafiana tengo aquello, no sé qué, o qué mala madre
estoy siendo, porque claro, usted era aqui tumbada y... mi hija, ;qué? y tal, o sea,

fodo el estrés ese mental, capitalista. que nos ponemos como, desenchufarlo de ti, ;jno?
Entonces, y hacer un descanso mas real de... Tranqui, ;no? Pues respiraciones,

hacer meditaciones, ¢;qué es decir que se va del todo? pues no, pero alivia, alivia,

y no afiade el estrés, que como ya te he comentado, en un sistema nervioso,

una persona con fibromialgia es como lo peor, es...te lleva a sitios con mucho mas dolor y
ansiedad y tal. Y... de la manera que convivo con ello, o sea, me he dado cuenta

que no lo puedo resolver del todo, enfonces, muchas veces me voy a llevar

y digo pues na’...ahora es el momento de brote de dolor y es lo que hay, y no hay para mas.
Entonces, bueno, pues, eso hago unas respiraciones lo que sea ...pero...pero ya esta, es lo

que hay, es... Si, esto es mi vida ahora. Y... y entonces, con vivo desde ese lugar,
desde...del lugar de...Conciencia plena, que esto es lo que...lo que habita mi cuerpo

y de...bueno, si, eso, eso, eso. Ponerle conciencia, y decir, vale, esto es lo que es ahora.

Interlocutore 1:Y asi como algo muy concreto, por ejemplo, la respiracidén que tu dices, que
es la respiracion esta cuadrada o el otro tipo de respiracion.?

Interlocutore 2 IP::Antes, tenia una aplicacién que tiene como varias ritmos de respiracion,
antes de relajacion, no sé que ahora basicamente, es yo tranquila como bajar mi ritmo de
respiracion, poner conciencia, y desde hace he ido probando con diferentes meditaciones
guiadas, y desde hace un mes tengo una que es muy bonita, que... que te vas explicando
cosas en realidad, es de...es una...una persona que es poeta también, entonces, como un

poema largo y tal, y entonces, basicamente, te hace con... pillar conciencia del aqui y
ahora. Y enfonces, es eso.. como una meditacion quiada que te trae al aqui y ahora y al
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estar bien con el aqui ahora. No...De hecho, la meditacion en si te dice. no...es muy bonita
porque, pues, te dice, eres como una aqua, no que esta intentando ir hacia el...el lado

sequro, o0 hacia la turbulencia...Alejandote la turbulencia, no? Pensando que...pero en
realidad, es simplemente agua, tu vas fluyendo de un lado a otro, o sea, no es como...de

hecho, la frase clave de esa meditacién es: | am. Yo soy...porque es en inglés.

Yo soy...dice, pero ya esta. No eres esto, eres aquello, o eres una enferma o...

Tu eres y eres y ya esta. Y entonces, eso es como relaja todo el sistema nervioso
porque...hay todas estas expectativas de no querer dolor, de estar sana,

de ser productiva, de todo esto, que son las que empeoran la enfermedad,

es que es que ademas, es una pasada, no? Entonces, bueno, pues, seria esta meditacion
concreta, no?

Que también, pues...Haces un poquito de respiracion y tal, pero es muy bonito, porque la
chica al final, se hace una respiracion,luego dice,todas estas cosas fenomenal,pero la clave,
es que esta sufriendo por buscar cosas que no hace falta que busques, porque tu ya eres,
no? Entonces, bueno, pues, eso solamente.

Interlocutore 1: Oh que bonito..Oh, quiero...

Interlocutore 2 IP: (se rie) Si quieres te la paso también.

Coordenadas para mini descripcion

1. y 2. Interlocutore 1:. Si, sil...Entonces, y ahora, las coordenadas de la descripcion, si
qguerias ser anénima, o si querias utilizar un seudénimo:

Interlocutore 2 IP: Irene Pérez, pero normalmente firmo en los fanzines como Irene Pé.
pues, poner €sos si quieres.

Interlocutore 1: Pronombres:

Interlocutore 2 IP: Ella, elle. Uso los dos.

Interlocutore 1: Afos,

Interlocutore 2 IP: tengo...Voy a cumplir 48 ahora. dentro de un mes.

Interlocutore 1: lugar...Y con quien convives.

Interlocutore 2 IP: soy de Terrassa y vivo en Terrassa. Y convivo con mi pareja y con mi
hija. y mi gata.

3. Interlocutore 1:.;Qué elemento? Agua, fuego tierra, aire?

Interlocutore 2 IP: Me encantan todos. Pero el agua me gusta mucho y el fuego también.
Vamos, vamos. Iremos con el agua.

4. Interlocutore 1: 4 actividad productiva?¢ Entusiasta?

Interlocutore 2 IP: Bueno, pues, yo soy artista. Ehh...Trabajo de artista. Y ademas trabajo
haciendo talleres de arte con enfermos de psiquiatria. Con...Yo les llamo personas
pacientes. Porque tienen mucha paciencia. La verdad. Con lo que les toca vivir en el
sistema. Y.. Actividades entusiastas, hacer fanzines todo el dia, todo lo que pueda. (rie)...
También me gusta mucho nadar, pero ahora con la enfermedad esta es algo que me esta
haciendo bastante dificil y me frustra mucho. Pero bueno, poco a poco estoy volviendo a
ello.
5. Interlocutore 1: Diagnosticos?
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Interlocutore 2 IP: No sé, diagnéstico de fibromialgia. Y...artrosis.. No me han operado.

¢La relacion con el sistema médico occidental es de...? FFF...Dificil. (Rie) Complicado.
Ehh...He vivido violencia médica y no...Y me cuesta... O sea, estoy hablando ahora de ello,
y se me esta acelerando el corazon. Es algo complicado. Y no creo que tengan todas las
opciones de hecho, creo que es un sistema muy poco honesto, porque no te dice la verdad
de, pues no lo sé, no sé qué te pasa. No sé como resolverlo. Por otra parte, por ejemplo,

si que tengo una doctora de cabecera que es un amor..y que me ha acomparnado
muchisimo asi que es un poco ambiglio..

6. Interlocutore 1: ¢ Relacion con mi cuerpa?

Interlocutore 2 IP: Yo estaba bastante desconectada con mi cuerpa fisica la verdad. Y a
raiz de la enfermedad pues estoy conectando o sea que.. Estaba desconectada mas en el
sentido pues de normatividad: pues mis caderas son asi..mis tetas son asi, mis 0jos son
asi..deberia adelgazar, deberia no se qué tal.. y eso al final te aliena de tu propio cuerpo,
no? No lo acoges como propio. Y a raiz de la enfermedad lo quiero un montén mi cuerpo y
todo lo que aguanta..

7. Interlocutore 1: Colores?

Interlocutore 2 IP: El verde mucho y los azules..todo el rango de azules y verdes..y ya esta.
Toma yaaa con un minuto 25 de sobras. Luego te paso por email lo de mis ratos. Vale, lo
de mi.

Interlocutore 1: Vale. Pues,oye que maravilla.

Interlocutore 2 IP: Para mi ya. Pimpam, gracias por esto porque también me ayuda a mi a
pensar cositas de esa.

Interlocutore 1: Oye, yo te sigo y hablo de ti en el TFM, comento fanzines tuyos.
Interlocutore 2 IP: Super! gracias, bye, bye!

19 JUNY
Paulina Rebeldia (PR)

1. Interlocutore 1: ;Desde cuando convives con dolor?

Interlocutore 2 PR: Bueno, (se rie) Ufff..un poco... No sé exactamente, porque han habido
como diferentes dolores en diferentes momentos. Me puedo acordar cémo de, bueno, no
sé, cuando tenia como 20 afios tuve como por un afo dolor casi que de cabeza, hombro,
brazo, asi como toda la parte derecha, después de un accidente jugando deporte. Y si, me
dur6é como un afio que nada me lo quitaba. Fue con tratamientos de acupuntura cada
semana. Durante también como un afio, que fue lo que me ayudd. En ofros momentos
fueron otros dolores. De la endometriosis, por muchos afios no tuve dolor. Como que del
2020 para aca todo se fue intensificando. Pero en diferentes puntos tenia, por ejemplo,
infecciones en vias urinarias que dolian muchisimo, pero desde la infancia. Eso siempre.
Ademas, a los ocho afios me hicieron como una biopsia de rifion, que creo que no debio ser
lo mismo. Entonces, ha sido como lo mejor, pero porque querian ver si habia como
problemas ahi, porque me daban mucho. Y esas volvieron también como igual a partir de
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los 20 afos. Y ya después como de los 25 en adelante eran con inflamacion, que creo que
tenian mas que ver con la endometriosis que otra cosa.

Entonces, como que mis sintomas de la endometriosis no siempre fue dolor, pero esas
infecciones si que me generaban un montén de ansiedad porque no sabia la relaciéon que
existia con la endometriosis, todavia no tenia diagnéstico, por muchas cosas. Entonces,
como que la ansiedad de no saber qué lo detona, como pasa, bla, bla. Hubo cosas que me
ha tomado tiempo entender. Me daban infecciones muy faciles, de todo, via respiratoria, de
todo. Si, pero si creo que los ultimos afios han sido los demas dolor de la endometriosis,
pero dolores he tenido de otros. Igual, yo creo que para 2017, 18, 19 tenia mucho dolor de
cuello, no podia voltear bien al lado derecho. Como que el lado derecho de esa parte
siempre ha sido desde el accidente, desde los 20 afios, ha sido como un punto de
vulnerabilidad.

2. Interlocutore 1: ; qué significa para ti ser enferme y si elegirias ser enferme?

Interlocutore 2 PR: Creo que son unas preguntas, una buena pregunta y una pregunta
como complicada responder, porque siento que mi entendimiento de lo_que es ser enferme

como que ha ido cambiando mucho en estos ultimos dos afios y que ha sido todo un
proceso reconocerme como tal, como que habia una parte de mi que se negaba a pesar de
la_evidencia.. Y creo que eso tenia que ver con muchas cosas, incluso aspectos como
negativos relacionados a la enfermedad, pero también porque lo que implica en muchos

reconocerme enferme ha tenido que ver con, bueno, yo no sé qué va a ser, cual es mi
camino de adelante, pero si sé cual ha sido mi camino hasta ahora y claramente. (rie) Pues
si, si he estado y si soy y si me reconozco en esa categoria. Pero ser enferme creo que es

muchas cosas. A veces es s0lo eso, es salirse de esa norma, va sea la norma de poder
tener como la energia para hacer cosas, de poder como cumplir con todos estos mandatos

sociales. incluyendo los mas como capitalistas de productividad, bla, bla, bla. Es como,
Pues hoy no, hoy me quedo en la cama otro dia. Pero también a veces siento que.. es como
la realidad de saber que no cabes en los ritmos que se exigen. Y yo misme a veces como
que tengo esa autoexigencia, quizas porque todo es mas dificil y es costumbre tener que
lidiar con lo dificil y tener que hacer cosas aunque no tengas ni fuerzas o aunque tengas
dolor, como ya esta tan normalizada esa experiencia,_a veces me doy cuenta que sigo
exigiéndome ir o estar o cumplir con cosas cuando sé que lo que deberia estar haciendo es

estar en mi cama o estar en el sofa y listo.
Entonces si, creo que también es eso, es_el _reconocer como a veces muchas de las

realidades y de las cosas como mas normativas me excluyen también. Ya sea como poder ir
de fiesta o poder cumplir con cosas del trabajo..

Interlocutore 1: 4Y Lo elegirias?

Interlocutore 2 PR: ;Me elegiria? Uffff..No lo sé. Es que no lo sé, porque una parte de mi
siento_que todavia se resiste. Como te digo, es autoexigencia o esa palabra de, No, si, yo
de otras maneras voy a ir.. Y si, yo voy a estar ahi. Y es como, Uf...pues no.. Yo...Entonces,
creo que hay una parte de mi que se resiste y que no quiere elegirlo, pero hay otra parte de
mi que también abraza la posibilidad de parar.., de poder decir, esto es lo que necesito o
esto no es lo que necesito. Y de saber como aprender a poner limites. Pero a veces siento
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que la enfermedad es la que me eligi6 a mi y no sé, como que nuestra relacion ha sido un
poco compleja. Sé que he aprendido montones y que me he obligado a cuestionarme un
montén de cosas y que no seria la persona que soy hoy sin la enfermedad, sin el dolor, sin
ese camino. Y si me gusta la persona que soy. Entonces, creo que es complicado, porque
hay ciertas cosas que me ha dado, incluso desde la infancia, porque yo me acuerdo como ir
al hospital publico infantil en la Ciudad de México y ver a mi alrededor nifies que claramente
se veian enfermos en formas en las que yo no me veia. Para mi mis enfermedades siempre
han sido como menos visible. Y ese momento en la infancia de saber que mi dolor no es el
unico, o que tampoco de alguna forma como que es el mas importante, claro, para mi es el
mas importante en cuanto a que es mi experiencia, pero Ufff..saber y reconocer el dolor en
otres y otras experiencias como de infancias que son no las que estaban a mi alrededor en
la escuela o asi. Creo que eso ha sido también muy importante en la forma en la que
empeceé a ver a las otras personas, a relacionarme con otras personas. Entonces, hay una
parte de mi que si agradece lo que me ha dado la enfermedad. pero creo que es muy
complejo no podria decir asi como, Ah Si, si, le elijo o, Si, si, le rechazo por completo. O
sea, no. Si, no sé.

Interlocutore 1: A mi también me pasa que, bueno, ahora este mes de junio, como que he
estado super bien, no he tenido dolor. O sea, ese dolor que yo tengo normalmente ahora he
vuelto a estar mal. Bueno, a estar mas horizontal con ese dolor eléctrico y tal. Y estaba yo,
imaginate, pensando

i me he curado!. .Me he curado! ;sabes? (Paulina se rle) Yo estaba
3 i 3 3, Va ] ; ? No 3
pasado. Este mes de junio estoy super bien. Ningun eQISOdIO de dolor, nada ni electrlco
Podia estar saltando, podia estar bailando y ni fatiga ni nada. Y mi hermana en plan: jPor
favor, Consol.. jQué optimista puedes llegar a ser! (Paulina se rie) Y un dia en la misma
cuesta que subo todos los dias para pasear a mi amigue. Me estaba... No podia ni andar y
dije nooooo! ha vuelto! (rie paulina ) Siempre, o sea, y siempre que me encuentro bien digo
iAy, ya me he curado!. Es como que es como a ver chichi tienes que empezar a aceptar
esto que es para siempre. O sea, yo estoy ahi en el paso ese aun. Pero si es verdad que a
todas las personas que estoy preguntando elegirias estar/ser enferme. Esta esa duda y tal
pero no! No gracias!
Interlocutore 2 PR: Si, o sea, de tener dolor, sentirte mal, pues no, ;qué quiero hacer si me
gustaria ahorita, si yo estuviera bien, bueno, habria ido a clase de aleman, habria ido a
nadar, lo que estaba haciendo, ;no? Antes de caer asi, me veria hoy con alguien que me
escribié que esta aqui por un par de dias y entonces bien, vamos a vernos, te diria entregar
la llave a la oficina que me pidieron que entregara, cosa que no va a suceder. Entonces,
como contestaria a los correos, que ni siquiera he tenido energia para contestar. Hay
muchas cosas que hay muchas cosas de la que la enfermedad, el olor, el sentirme con un
cansancio asi de Uff.. no me permiten hacer, y es esa parte también la que extrario.

3. Interlocutore 1: Entonces, otra pregunta. ;Qué sentimiento o sensacién te invade
durante una experiencia de dolor, un episodio de dolor?

Interlocutore 2 PR: Un montén de emociones. A veces va como desde rabia, encontrarme
en ese mismo lugar. A veces ya un poco de resignacion. A veces me rio, me rio de lo
ridiculo que es como igual, como encontrarme en el mismo lugar una y otra vez. (rie) Y
también de saber eso, que no hay como yo creo que si algo también ensefia ese dolor es
que no hay control. Pero también que no es... O sea, a pesar de que estas son cosas
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cronicas, pues la experiencia, por lo menos para mi, es que no es permanente, porque lo
vives, pasa un episodio que es como... Ocupa todo el espacio del mundo y.. pero después
se va. Y entonces, como también el saber que existen esos otros momentos donde no esta
eso, también me ayuda.

4. Interlocutore 1: Que ya me lo has contestado antes un poquitillo, pero que digo,
& qué le dirias a endometriosis de tu a tu?

Interlocutore 2 PR: Le diria que es la relacién mas larga que he tenido en mi vida. Que si lo
celebramos o lo lloramos o qué, pero Ufff, no. que ha sido una joda también. Que ha sido
una joda conocerle. (rie) Y que no puedo esperar por la menopausia. (nos reimos les dos) O
sea, también le diria que si, que he aprendido mucho. que me ha confrontado en
absolutamente todas las formas posibles. Me ha hecho repensarme la existencia, los

mandatos de género. las normas. Pero que ya estuvo, gracias. Se puede ir por donde vino o
quién sabe por donde quiera, pero gue vaya.

5. Interlocutore 1: la endometriosis, la fibromialgia, fatiga, neuro divergencia, ¢ te ha
dado algo que no esperabas? Por ejemplo, ¢sientes mas, escuchas mas, tienes
como terapatia, sincronizacién con personas humanas, con personas no humanas o
con mas que humanas, personas que te cuidan o cuidas, predicciones, placeres,
plantas haciendo magia, fibromialgia, fatiga magica. Bueno, magia.

Interlocutore 2 PR:

Pues mira, algo que si me ha pasado, y yo no sé si sea la endometriosis... o simplemente
algo que ella traia, porque desde la infancia recuerdo tener muchos suefios muy vividos,
pero no siempre como saber interpretarlos. Pero me he dado cuenta que ha habido un par
de momentos donde antes de un episodio, donde antes de un “flare up” asi, lo suefio y mi
suefo es, por ejemplo, uno de éstos, yo estaba en la casa donde creci y y venia algo como,
¢;sabes?_Como si fuera de alguna de esas entidades, espiritu, algo como intangible, pero
que no quieres que entre y yo intentaba cerrar la puerta, intentaba y intentaba, pero no lo
lograba. Y al dia siguien | vientre gigante, el dolor, la bla, bl 5 com run
mes y medio. Y entonces, como que siento que... O sea, me he dado cuenta que hay algo
en mi, que hay otro nivel que lo empieza a reconocer. Y entonces, si, es eso, esta ahi. Y no
Sé, yo creo que he tenido que desde la infancia he sentido como una sensibilidad que me ha
ayudado a leer a las personas, pero que no sé por qué, pero lo asocio mucho con e€sos
momentos de estar en este hospital publico infantil_y de leer el espacio, de ver como ese
dolor y ese sufrimiento y esas cosas que no veia en otros lugares donde alguien de mi
edad, cinco, seis, siete afos, que fueron varios anos que estuve yendo, pues si que de otra
forma no existia, porque ni mas menos que vieras, no sé, a lo mejor alguien con gripe, pero
no es para nada lo que yo veia en ese hospital.

Para nada. Si. No. Incluso, recuerdo mucho cuando me hicieron esa biopsia, yo despertar
haciendo mi drama porque queria a mi mama y los queria demandar porque me habia
jodido, porque ahora me dolia. Entonces, cuando yo entré, no me dolia nada. Cuando me
hicieron la biopsia y me desperté, pues si me dolia la espalda. Entonces yo les decia a las
enfermeras: “jjiMe jodieron, me fregaron, me fregaron, me fregaron!!!” Y estaba haciendo
mi drama, que siempre fue como el muy dramatico. Y hasta que me di cuenta que a mi lado
habia una nifia, como mas grande que yo, con la cabeza rapada y con una bola aqui, como
un tumor gigante. Bueno, se veia gigante desde donde yo lo veia, pero era muy grande. Y
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me callé, porque entonces también me di cuenta justo de eso, de que hay alguien mas ahi
con dolor. Y esas son cosas a las que no pude verbalizar a mis siete afnos._Creo que claro
que me han dado como una sensibilidad ante el sufrimiento de ofras personas. Si.
Interlocutore 1:Y es un super poder eso.

Interlocutore 2 PR: Si, yo creo que eso si es un sdper poder.

6. Interlocutore 1: Entonces, sigo. Esta pregunta es un poco compleja porque, pues,
después de lo de repensar, luego de otras cosas que han pasado, pues yo pues
empezaré como a elucobrar, como a entender el dolor. Es que en todas las
diccionarias de las lenguas europeas, 0 sea, toda la francés, inglés, todas estas,
griego. Aparece dolor como es una sensacion aflictiva, un sentimiento o sensacion
aflictiva. Entonces, como que yo como que le estaba dando como una vuelta y pues
imaginate que se han equivocado en core, todo el mundo se ha equivocado y ha
hecho una definicién en base a una manera, una perspectiva y una narrativa de ver
un dolor. Entonces, pues yo llegué a la conclusion de que el dolor no era solamente
una sensacion, sino era un ente. Si lo interpretaba como si fuera un ente o como un
organismo que se activa y desactiva segun un contexto, pues bueno, pues eso. Esa
es la idea que yo tenia como una super metafora. Bueno, no sé, una teoria que me
he inventado en un momento dado, no sé por qué, pero bueno, eso, como que te
comunica contigo. Entonces, como que el placer y el dolor son contrapuestos, pero
en verdad no lo son porque son uno formula al otro. Entonces, el dolor no es que
fuera contrapuesto al placer, sino que formula al placer también. Entonces, en esa
narrativa que es como imposible o no probable de eso de desmontar todas las
significaciones de todo el mundo, pues que... Entonces, en ese contexto. Pero luego
ves todo que es como super dificil pensar una narrativa nueva y darle el significado.
Asi, ponte en otro contexto e invéntate una nueva narrativa. Entonces, asi que
solamente la pregunta la dejaria en si me podrias describir qué es para ti una
experiencia de placer y qué es una experiencia de dolor. O sea, una descripcién asi
como mas.

Interlocutore 2 PR: Si, no, pero es verdad que no siempr

dolor. O sea, si, lo pienso, por ejemplo, también como en el sexo puede ser placentero que
te entierren las ufias, o que te..._Y esas cosas que también pueden doler, pero es rico. Pero,
Jqué iba a decir? Ay, Dios mio,_no me puedo concentrar mucho ahora. Entonces, lo que
quieres que explique ahora es cuales son mis experiencias.

Interlocutore 1: Que si me podrias compartir una experiencia de placer y una de dolor, no?
¢, Como has llevado?

Interlocutore 2 PR: Bueno, a mi uno de mis placeres, para mi es como como el agua, el
momento que entro en el aqua, como nadar, por ejemplo, es un momento de muchisimo
placer. Y me siento como que siento mi fuerza, como que es algo que normalmente ya no
siento por la enfermedad. Porque yo solia hacer mucho deporte y me gusta, siempre me ha
gustado moverme. Entonces, como que no la llevo facil estos afios de nho moverme tanto.
Pero el agua lo hace todo mas facil y siempre ha sido algo como de mucho placer para mi el
agua, siempre, siempre. Pero es un placer que todavia puedo hacer y me puedo mover bien
en el agua y sentir mi cuerpa asi como fuerte y eso me gusta, me da asi. Y experiencia de
dolor, pues no sé, de pienso, por ejemplo, en la endometriosis_y como esos dolores que van

por todos lados. que punzan. que lo sentia desde el muslo al pubis, que a veces son como
rayos y al mismo tiempo como punzadas por dentro, como de la vagina, el ano v lueqo
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como fodo al mismo tiempo. Y es algo tan... O sea, como que existir es incomodo, porque
dan esas punzadas y es como _que brincas, duele, respiras un poco, pero son dolores como
a veces fugaces porque son muy rapidos y muy intensos, pero no se quedan ahi, solo que
se repiten. Entonces, eso hace como muy dificil a veces el poder encontrar otros placeres o
el poder como enfocarme en otros placeres. Ahi lo que a veces hago es leer o ver algo que
me guste, que me entretenga si puedo. A veces también me da como sensibilidad la luz.
Entonces, como que estar viendo algo no es lo mejor. Entonces, como puedo poner un
podcast para escuchar, entonces, encontrar un poquito de algo que me ayude. Pues quizas
sacarme de mi misme en eso de En todo lo que ocurre a otros niveles, como mas
emocional, mental, cuando estas en un momento de tanta incomodidad y con esos dolores

3

mo chi. fi . Si, per n reali i son momen nl no ten n
ni de estar contente. Es como que invitan a otro tipo también de solitud. ;Si o no? Si.
Interlocutore 1: Si, seguimos. Bueno, todavia se ha entendido eso en esta pregunta,
porque es verdad que yo a veces, esa es la que mas... No habia tenido luego de... Porque
ya llevo tres entrevistas, contigo es la tercera, cuarta, la cuarta persona que estoy
entrevistando y es como la pregunta, entonces, bien, bien. A veces pienso que ni yo, a
veces me explico bien, entonces digo, uy, a ver si me he entendido yo, lo que queria es mi.
No, si. Pero mas o menos iba por aqui o lo que...

Interlocutore 2 PR: O sea, si, lo que pasa es que siento que no me puedo concentrar

Zqué tenia que hablar? Creo que soy yo en este momento. No tanto la pregunta.

7. Interlocutore 1: Qué son los algos, los alguien, las cosas que te alivian? ;Y cémo
haces para convivir con ello? Y si lo resuelves, ¢,0 te dejas llevar.

Interlocutore 2 PR: Cosas que me alivian, me alivia eso, como el poder tener a lo mejor un
buen libro. En esos momentos, lo que me sirve mas_es leer una novela o algo asi que me
pueda realmente como sacar, o_hasta la ciencia ficcion me encanta porque es asi como el
literal, te llevas a otro mundo, listo. O sea, bueno, no es que dejes de sentir ni nada de eso,
pero si algo que te enganche y que te dé oportunidad de estar en otro lado, aunque sea en
algun sentido. Otras cosas que me alivian, pues el tener como otros placeres, como a lo
mejor_comer_algo rico _u _olores, como aceititos, cosas. Como darle también algo que
alimente a los ofros sentidos. Y eso es algo que me alivia y crea lo otro?

Interlocutore 1: Alguien te alivia el cdmo convives con ello y si lo resuelves o te dejas llevar.
Interlocutore 2 PR: Bueno, algo también también que intento hacer es a veces me pongo a
dibujar o a escribir, como algo que me ayuda a sacar todo el tumulto emocional. Y entonces,
no es que lo resuelva o que eso resuelva, pero si me da como un espacio de guau, de
desfoge. Y creo que eso me ayuda en general. Creo que eso ha sido fundamental, de hecho
el poder, todo eso. Porque obviamente el dolor fisico. todas estas son experiencias
emocionales, experiencias que a todo nivel afectan. Entonces, el tener ese espacio o crear
esos espacios de creatividad donde me pueda desbocar, eso ha sido esencial para mi,
aunque no me resuelva la situacion.
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Coordenadas para mini descripcion

Interlocutore 1: Muy bien. Entonces, ahora voy a hacer las cuentas de coordenadas para
hacer una descripcion como personaje. Que no quiere decir que aparezcas como en el
librillo. Es que voy a hacer como un librillo y ya te lo conté, de escoger tu pintura. Pero
bueno, pues que como van a aparecer igual cosas que has dicho, lo de la puerta, que estas
en contra y de que entre algo. Entonces, pues van a aparecer de diferentes situaciones.
Entonces, pues basicamente es para que sepas que yo voy a hablar de que he entrevistado
a tantas personas, que si quieres ser andnima o si quieres que ponga un pseuddénimo tuyo.

1. Interlocutore 2 PR: Nombre: Paulina Rebeldia o Paulina.
2. Interlocutore 1: Vale. ¢ El pronombre es elle?ella?

Interlocutore 2 PR: Elle, prefiero elle.

Interlocutore 1: Y aios, el lugar que habitas o.

Interlocutore 2 PR: : Yo tengo 38 arios. Vivo en Bonn, Alemania.

Interlocutore 1: ¢y otros sitios que has habitado?

Interlocutore 2 PR: Holanda he vivido en Holanda, en la Haya. Vivi en Estados Unidos, en
Massachusetts, en Beverly. Vivi en India. Vivi en México.

Interlocutore 1: 4y con quién convives ahora mismo?

Interlocutore 2 PR: Pues mi esposo es con el que mas convivo. Mi gata salvaja es también
con quien mas convivo. Tengo roommates, pero no convivimos mucho. Mi roommate,
Lucas, que vive arriba y viaja mucho y nunca nos vemos. Y los de abajo tampoco. Y
entonces, mas. Yo convivo mas con mi esposo y mi gata también, porque pasa mucho
tiempo y ya pasa. (Rie)

4. Interlocutore 1: Entonces, un elemento, agua, fuego, tierra, aire.
Interlocutore 2 PR: Tierra. Muy tierra.

5. Interlocutore 1: Actividad econdmica productiva dentro del sistema capitalista y
actividad entusiasta.

Interlocutore 2 PR: Pues, investigacion, docente, eso es como lo que me da dinero, a
veces. Y este, lo demas, pues yo creo que es arte, que no me da mucho dinero.

6. Interlocutore 1: La quinta pregunta es diagnosticade y operaciones en relacion con el
sistema médico occidental?

Interlocutore 2 PR: Si, bueno, el diagnoéstico es endometriosis. Desde el 2012, tengo el
diagndstico, aunque el camino es largo. Y bueno, ahora si estoy medicade tomo hormonas,
que es la puse asi normalmente, no lo hacia. Y bueno, es una relacion siempre complicada
también, porque no esta libre de violencias. Y luego mas también el tener que hacerlo en
diferentes paises, en otros idiomas, es_como el ser migrante, todo eso, como afecta el
acceso. la calidad o el trato también ha sido parte de esto y lo que a veces me hace como
evitarlo. Por ejemplo, yo necesito ahorita la segunda inyeccion de mi tratamiento después
de la cirugia y eso tenia que ser como aprendi de principios del mes, pero mi doctor, porque
aqui tienes que ir con tu doctor, el house doctor, y esta de vacaciones, y entonces la
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ginecologa le habla, Pero también esta de vacaciones, y entonces no es tan facil como,
Nada més yo tengo que ir al medicamento, ;puedes?, pero como ir y decirle a alguien,
Bien, inyectame, cuando en México le hablas a tu vecina y te inyecta. No es problema, (rie)
pero aqui tiene que ser alguien. Y entonces, no sé, los cufiados de mi esposo, ella y él
ambos son médicos, entonces nos vamos a ver, mafana viajamos para alla a casa de sus
papas y nos ibamos a reunir.

Entonces yo le dije pues le digo a alguno que me inyecte y mi esposo me decia, Si, pero
pregunta primero y yo como okey, entonces le escribi a una de ellas asi de oye, pues tengo
mi médica, ven, te la expliqué, me dice pues lo haria, pero no voy a ir, no puedo ir porque
tengo que quedarme a ftrabajar en el hospital, no me puede salir del turno, y yo okey,
entonces le digo al otro ya. Y entonces, ayer mi esposo habla por teléfono con su hermana
y le dice Oye, ;tu crees que tu esposo podria?. O sea, como todo tiene que ser tan asi
cuando en México es como...

Interlocutore 1:“oye traeme el culo.”

Interlocutore 2 PR: (rie) Si. O sea, de verdad, a mi me han inyectado vecinas, tias, amigas
de mi mama. Mi mama aprendié en mis nalgas a inyectar porque necesitaba. Y es mas, yo
un dia que también necesitaba inyectarme y no tenia con quién, pues busqué en YouTube

qué no hacer, qué hacer, listo, me puse en un espejo y me inyecté. Y ya. Es como, oh por
Dios, aqui todo es mucho mas complicado. El tema del acceso si es un tema. Y lo

[] d gque 1o me d a ( gL Q_qu y K d a lene
esperando. Entonces es como de Ay, no, ya, quiero que me inyecte el cuiiado y listo, porque
qué pereza tener que ir. Pues si, para estar rogando que me ponga el medicamento que
necesito y que yo tengo ademas.

Interlocutore 1: Ya, tremendo, tremendo el tema.

Interlocutore 2 PR: Entonces, siempre es complicada mi relacion con el sistema médico.
Interlocutore 1: Entonces sigo, ¢qué relacién has tenido y tienes con tu cuerpa?

Interlocutore 2 PR: Pues hemos tenido relaciones tan complicadas. (Rie) A veces siento
que_me _costé _como _mucho _dimensionar y _entender ...mi_situacion, (rie) como _eso de
limil muchas v no los he r . 'Y entonces, el aprender a

respetar los limites en mi cuerpo continda siendo un aprendizaje constante. Y creo que
ahora me la llevo mucho mejor porque siento_que o conozco mejor, que conozco mejor qué
me funciona, qué no, qué detona cosas. Y entonces, creo que eso ha sido muy importante,
pero yo creo que todavia nos seguimos reconociendo, reencontrando y a veces
desconociendo, porque igual como dije la vez del ombligo, que no me podia ni tocar ni ver el
ombligo, que me tardé un ratito después para realmente tener ese encuentro con el
ombligo. Y bueno, asi muchas cosas. Ahora, por ejemplo, siento que_las hormonas que he
tomado desde los ultimos meses como que me han hecho subir de peso y entonces es

también como otro tipo de encuentro con mi cuerpo en en otro estado. ocupando mas
espacio por un lado, pero también saber que es por un medicamento y no sé si es el

i ria si no tuvier tomar estos medicamentos.
Y que bueno, no sé, mientras pueda hacer mas cosas, pues no importa. Es como yo lo que
quiero es tener como mas calidad de vida, como poder hacer lo que me gusta. Y no sé si es
mas una fantasia o es una posibilidad.

Interlocutore 1: Es un buen goal poder hacer lo que te apetece en el momento que te
apetece. Pues yo también firmo ahi. Si fuera por las hormonas, ojala, pues yo qué sé.
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7. Entonces, la ultima pregunta, 4 colores que te dan gustera?

Interlocutore 2 PR: ;qué te dan a gustar? Colores. Me gusta el verde. Me gustan los
colores asi como brillantes. Y si, prefiero siempre que todo esté mas colorido y lleno de
patrones y texturas.

Interlocutore 1: Pues ya lo tenemos. Ya lo tenemos. Muchas gracias.
Interlocutore 2 PR: Gracias a ti.

22 julio
Tau Luna (TL)

1.Interlocutore 1-; Desde cuando convives con dolor?

Interlocutore 2 TL: Recuerdo tener dolor de regla mas o menos desde los 15 afios. Tengo
34,_es decir mas de la mitad de mi vida al menos un dia al mes tengo un dolor que me
incapacita y hace aproximadamente un afio vivo con dolor pélvico y lumbar muchos dias al
mes, con inflamacion y muchisimo agotamiento.

2.Interlocutore 1- ;Qué significa para ti ser enferme?; Elegirias estar enferme?

Interlocutore 2 TL: Estar enferme me ha dado una relacién con mi cuerpo que tiene que ver
con la necesidad de la escucha. Siento que tengo necesariamente que escucharlo para

adelantarme al dolor, estar alerta, sentir lo que necesita cada semana para organizar mi
vida en relacion al dolor y convivir con él. La mayoria de las veces esto implica cancelar o
modificar planes. aplazar trabajos o compromisos, en términos productivos. Pero en
términos individuales, siento que implica darme lo que necesito para poder estar en cama;
comida, agua, tés. espacio para estar tranquile y poder convivir con el dolor sin que sea mi
enemigo.

No me pregunto si eleaqiri n r enferme la ver _Ahor | dolor mi

vida trato de conocer mi cuerpo y de relacionarme con él de manera consciente. Siento que
de alguna manera convivir con el dolor nos hace tener una empatia distinta, una escucha

otra a los otros cuerpos, no solo al propio.

Por otro lado pienso que tener una enfermedad que se ha asociado patriarcalmente al

cuerpo feminizado y por ende infantilizado implica que habitar una enfermedad sobre la cual
se tiene poca informacién y divulgacién. Esto me pone en un estado de alerta que en mi

caso ha implicado que sea consciente de la necesidad de activar mi agencia sobre mi
cuerpo, mi _dolor, mi_enfermedad y mi diagndstico. Que entender lo que me pasa y como

ratarl mi_medi m vuelve | rani | lor m ita. Cr l
enfermedad, en mi caso v por ello, hace parte de la manera en que afronto mi lugar en el
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3. Interlocutore 1 ;Qué sentimiento-sensacion te invade durante tu experiencia
dolor?

Interlocutore 2 TL: En realidad las sensaciones que tengo con relacién al dolor varian
muchisimo segun mi estado de animo, la cantidad de factores estresantes estén afectando
mi cotidianidad en el momento. Especialmente la cantidad de trabajo o compromisos
externos.

Creo que en primera instancia es frustracion, rabia y tristeza, siento que estas sensaciones
ienen ver I n no tener el control re mi tiem ipo, necesito hacer algo

y no puedo porque estoy en cama. Igual cuando las crisis de dolor son muy altas,
paraddjicamente el mundo se desaparece y es como si lo Unico que existiera es una
inmensa sensacion de presencia absoluta en mi cuerpo. No me importa lo que haya que
cancelar o lo que esté dejando de hacer, porque solo importa mi cuerpo.

A veces siento muchisimo miedo porque siento que un mecanismo de anticipacion ha sido
temerle al dolor por no saber qué tan intensas seran las crisis.

Y dltimamente, luego de hacer consciente esta relacion con el miedo, cuando llega el dolor,
la verdad es que estoy soltando todas estas sensaciones que nombré anteriormente y

tratando de hacer ejercicios de visualizacion del dolor. Me pregunto donde esta. por donde
anda, qué esta pasando dentro... siento que al hacer estos viajes imaginarios adentro de mi

/] lguna manera me relaj: I ien nvivim m ) ntir
algo mio y no un ser ajeno que lleva a invadirme. Desde que empecé a pensar el dolor
m / J4 n I nvivi n mo _un invasor mi relacién con él h

cambiado. Siento que tengo agencia sobre mi cuerpo. que le puedo hablar a mis érganos.
ayudarlos a desinflamarse.

4. Interlocutore 1: ;Qué le dirias a la Endometriosis/ fibromyalgia /SSCQ/ fatiga
cronica/ neurodivergencia si le pudieses hablar de tu a ta?

Interlocutore 2 TL: Que no es una enfermedad ginecoldgica ue no es una enfermedad
de mujeres.

5. Interlocutore 1: ¢La Endometriosis/fibromyalgia /SSCQ/ fatiga crénica/
neurodivergencia te ha dado algo que no esperabas? (Sientes mas..escuchas mas,
telepatia, sincronizacion con personas humanas, no humanas o mas que humanas que te
cuidan-cuidas, predicciones..placeres.. plantas..Endomagia / fibromagia / fatigamagia /
neuromagia, etc.).

Interlocutore 2 TL: Si, a veces cuando estoy bajo mucho dolor o cuando llevo temporadas
de dolor intermitente es como si estuviera en acido. Siento que hay algo en mi
potencialmente fragil al tiempo que poderoso. Siento que tengo una sensibilidad mas facil
con otras vidas, creo que me hace_mas compasive y atente al cuidado de la energia y del

tiempo, mio y de les otres, mi compi perra, mis compis las plantas, Me gusta mucho pensar
en la endomagia, o la neuromagia, gracias <3

Por ofro lado me ha dado una vision critica sobre el imperativo del discurso de la salud
contra la enfermedad y su obediencia. Siento que ser una persona que lidia con una
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enfermedad crénica implica asumir otra relacion con el tiempo: La enfermedad hace parte
de mi, lo hizo desde que naci y lo hara hasta que muera. Soy un cuerpo no sano, que fuga

del imperativo normativo del uso requlado productivo de un cuerpo. Soy un cuerpo obligado
a parar y a ir mas lento esto en mi caso me hace ser un agente que de alqgun modo traba la

rueda del sistema capitalista del que hago parte, convivir con el dolor de ninguna manera
me hace una victima, sino que me ha obligado a tomar agencia y escucha activa.

6. Interlocutore 1-4Si dolor fuera organismo(ente), que se activa y se desactiva
segun un contexto y fuera lo contrapuesto a placer.. ;Que entiendes por experiencia
placer? ;Y experiencia dolor?

Interlocutore 2 TL: Ultimamente siento que el dolor no es necesariamente contrapuesto al
placer en tanto pueda comunicarme con él. Evidentemente no toda experiencia de placer

implica dolor y en mi caso prefiero las experiencias placenteras desligadas del dolor pero no
por eso siento que estan contrarias.

Siento que una experiencia de placer es cualquiera en la que puedo soltar.

7. Interlocutore 1 : Nuestra vida diaria es una serie de episodios dolor que fluctian
como una marea agitada ;Que son los algos-alguienes-algunas cosas que te
alivian?;,cémo haces para convivir con ello? ;Lo resuelves o te dejas llevar?

Interlocutore 2 TL: Me alivia tener tiempo para descansar._Tomar agua, mi pad de calor
eléctrico que fue un antes y un después porque siempre terminaba quemade con las bolsas

de agual_L jrcum I iflor creo que son unas grandes aliadas en la
desinlamacion y en la calma del sistema nervioso.

Coordenadas para mini descripcion

1. Interlocutore 1: ¢Quieres ser anénima ?
Interlocutore 2 TL: No

2. Interlocutore 1: Nombre o seudodnimo, pronombre, afios, lugar que habitas-has
habitado y con quien-que convives.

Interlocutore 2 TL: Tau Luna, pronombres neutros, 34 afios, vivo en Barcelona pero soy de
Colombia y migré a los 18 a Buenos Aires, a los 25 a Chile y a los 30 a Barcelona en donde
vivo con mi novia y mi perra Policarpa.

3. Interlocutore 1: Elemento (agua, fuego, tierra o aire).
Interlocutore 2 TL: Fuegagua

4. Interlocutore 1: ;Actividad econdmica productiva dentro del sistema capitalista?
¢ Actividad entusiasta?

Interlocutore 2 TL: Coordino proyectos pedagdgicos en una asociacion transfeminista y soy
artista, asi que hago de todo.
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5. y 6. Interlocutore 1: ¢;Diagnosticade?;Operaciones?;Relacion con el sistema
médico? y ¢ Qué relacién has tenido y tienes con tu cuerpa?

Interlocutore 2 TL: He sido diagnosticade con endometriosis profunda el afio pasado,
después de muuuuchos afios de terminar en el hospital con dolores, desmayos y vémitos de
dolor. He tenido una cirugia por un accidente de autos pero nunca por la endo. Mi relacion
con el sistema médico no es muy feliz porque nunca me he sentido escuchado ni cuidade.
Soy una persona no binaria y soy lesbiana. Ir al ginecblogo para mi siempre ha sido una
tortura porque nunca he dado con alguien que respete mis pronombres, mis necesidades o
mis dudas con relacion a mi propio cuerpo.

Las unicas opciones que me han propuesto siempre para la endo es el tratamiento
hormonal o lidiar con el dolor una vez aparece a punta de remedios muy fuertes a los que
me siento muy sensible.

Actualmente me encuentro en un tratamiento de reemplazo hormonal con testosterona y no

he dado con ningun médico que entienda como se relaciona la testo con la endo, asi que ha
sido un recorrido mas bien outsider del sistema médico.

7. Interlocutore 1: ;Colores que te den gustera?

Interlocutore 2 TL: Ultimamente me gustan mucho el amarillo mostaza y el verde aceituna.
Siempre me han gustado los colores y los tonos terrosos.

21 junio
Silvia Limifana ( SL)

1. Interlocutore 1: ;Desde cuando convives con dolor?

Interlocutore 2 SL: vale, (rie) bueno, desde siempre, convivo con el dolor,

0 sea, bueno, pues voy a repetir lo mismo que dije de la otra vez.

O sea, de adolescente, y creo que sobre todo, desde adolescente,

ha sido, bueno, desde siempre, quizas de antes de adolescente,

yo creo, porque yo recuerdo de ir al reumatdlogo por dolor de espalda, que ha sido siempre
como lo que mas me ha afectado. Y... pero bueno, la solucién es, eran siempre como
analgésicos y ya esta. O sea, nunca ha habido una, nunca hubo una... nunca hablaban de
la fibromialgia ni nada, siempre era como analgésicos, natacion, que es lo que siempre me
decian. Eh..Y entonces, pero para las fatigas, si que ha sido el partido de los 27 y 28 afios,
y eso fue como el punto de decir, tengo que parar, y esta en todas las partes de mi cuerpo,
que hasta entonces no... Eh.., no, le hacia ningun caso..(rie).

2. Interlocutore 1: Vale, paso a la siguiente. ¢ Qué significa para ti ser enferme?
elegirias estar enferme?

Interlocutore 2 SL: Vale, para mi ser enferme, bueno, voy a decir lo que dije otra vez,
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es... pues que mi cuerpo responde de manera defectuosa.

O sea, en este sentido, esto es una como muy...Jarcor, ;no? como muy fuerte,

pero yo lo veo en el sentido de que mi cuerpo es defectuoso, en el sentido de que a mi, por
ejemplo, no sé, para ejemplo, llevar los cascos, mucho tiempo, me duele todo el craneo. Es
como que es muy susceptible al dolor, que quiera decir que sea...

defectuoso, no quiere decir que yo no pueda...O sea, que €s0...como que...

merezca ser tratada de... por mas...de que no merezca respeto, ;no?

O sea, que mi cuerpo sea...defectuoso, significa que no...que yo no pueda reclamar eso, ni
significa que los demas me estan tratar mal, o sea, es como es un hecho.

Mi cuerpo es asi en ese sentido, como respecto de todo eso, no pueda reclamarlo
como...defectuoso, ni creer ser enferme.

Vale, ya dice que... la verdad que no, o sea, no, pero una vez que...

que lo soy, eso no me pide como reclamar mi cuerpo defectuoso y hacer... y ver lo positivo,
que he podido...La consecuencia es buenas que he podido obtener,

como mirar mas mi cuerpo, cOmo ser mas consciente de tener un cuerpo fisico,

porque bueno, eso es lo que te comentaba, y siempre estaba muy en mi mente,

y como que olvidaba, incluso alimentar mi cuerpo fisico, ;sabes?

Y era como lo pensaba en ello. Y si, eso me ha hecho mas. No, no me reia pero si que
puedo ver las cosas positivas que ha traido, que no lo hubiese, por ejemplo,

no creo que hubiese pasado, tiene haber tenido estas enfermedades.

3. Interlocutore 1: Vale, ¢qué sentimiento?

Interlocutore 2 SL: La respuesta de esta pregunta. ;Qué sentimientos se hacia? ;Y me ha
de dar la interferencia de dolor? Vale, ;tu me dijiste que era como mas concreto? ;Como
era como me dijiste?

Interlocutore 1: Si, como Con una descripcién, cuando te pasa...Pues aquello que te pasé
en el autobus, ;no? Que yo que sé...

Interlocutore 2 SL: Ah, si, en el Tram, si, por favor. Ehh..Vale, bueno, muchas cosas de
dolor. Para mi la fatiga también es dolor, yo le incluyo como una clase de dolor.

Sobre todo: frustracion, frustracion, tristeza. La verdad es que no me lo hablamos hoy dia
de lo que...No me... A lo mejor tal vez, al principio, los primeros afios que era mas
consciente si que era como rabia y enfado, pero ahora es como que todos los sentimientos
asi mas... de rabia me cansa mucho, entonces es como que es la rendicion. Como un
sentimiento de rendicién, por eso te decia, lo de cuando me dio,

cuando estaba en el tram, y no podia... No habia asiento y me senté en el suelo,

y me daba todo igual, como me da igual que la que la gente me miren,

me da igual que me manche, me da igual que...No sé.

Era comoj ya no puedo mas! o sea, era como aunque se libera una silla,

y yo no podia ponerme de pie e irme la silla.

Porque ya estoy como sentimiento de rendicion total, y era como bueno, da igual.

Me pasa que era que hasta ahi me acordé una vez que estaba en Valencia,

y estaban en el autobus, y me senté...Habian asientos pero también habia gente de pié y
habia gente mayor de pie, pero yo estaba super mal, super cansada, entonces yo se sentia
que la gente me miraba, como mira esa chica joven, que no cede su asiento y tal, pero que
en un situacion te como normal, pues me hubiese levantado,

etc. Pero ahi en ese momento era como me da igual, o sea, ellos son los que te sentan, me
da igual que las gente de pie, y asi que soy una... irrespetuosa, lo que sea.
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Si, eso. Y no sé, ;sera eso, lo que me preguntabas?

4. Interlocutore 1: si, si, si, Seguimos ¢Qué le dirias a la Endometriosis/ fibromialgia
/Sensibilidad Quimica Multiple/ Fatiga cronica/ Neurodivergencia/ Ansiedad si le
pudieses hablar de tu a tu?

Interlocutore 2 SL: Funcione de manera distinta la normativa. pero no tiene que ser ni mejor
ni_peor, sino simplemente diferente, mientras que la enfermedad que ya incluye la

fibromialgia, la fatiga cronica y el toc, aunque son enfermedades, pero voy a otro incluir
también. Es decir que lo voy de forma distinta porque ahi si quiero ver como cuerpo
defectuosa, por ejemplo, con el toc, también se declard porque mis pensamientos intrusivos,
casi todos los dos tienen que ser muy intrusivos, pero con el toc se te quedan todos ratos,
no se van como su pesa muy intrusivo que te viene,

se quedan dando vueltas ahi, y no hay mucho su amor. (Rie)._Entonces, mi manera de
hablar, de tu a tu seria muy distinta con cada enfermedad.

Porque si la vamos a dar con la fibromialgia seria como oye, que es una manera diferente y
la enfermedad, asi que, a ver lo que dije la otra vez es verdad,_era como llegar a un pacto,

cvale? Estas aqui, no puedo hacer nada. puedo hacer hasta cierto punto, pero vamos a
llegar _a_un_punto _en comun, porque eso_es verdad, no _me _enfadaria, porque lo _de

5. Interlocutore 1: ;Vale? ;Vale? Ahora la pregunta 5, ;La Endometriosis /
Fibromialgia / Sensibilidad Quimica Multiple/ Fatiga cronica /Ansiedad/
Neurodivergencia te ha dado algo que no esperabas? (Sientes mas..escuchas mas,
telepatia, sincronizacién con personas humanas, no humanas 0 mas que humanas
que te cuidan-cuidas, predicciones..placeres.. plantas..Endomagia / fibromagia /
fatigamagia / neuromagia, etc.).

Interlocutore 2 SL: Ay ! lo de la fatigamagia y la fibormagia.. Vale lo que he dicho antes,
también de escuchar mas a mi cuerpo, de que antes era como he estado mucho mucho en
mi mente y obviaba que tenia un cuerpo fisico, y luego lo de los personas no humanas..
bueno, hubiera quitado y lo podréis dar ofra vez, que es como con mis perretes, que es
como las personas no humanas que tengo mas cercanas ahora mismo. Pues si he
visto..bueno, hablo de Tuskanis, que Tuskanis, es como, bueno era..era siempre va primera,
siempre va primero cuando paseamos,

siempre la lider, se enfadaba con ofros si iban como mas lentos, y tal, pero pesar de ello,
ella siempre me esperaba, ;no?

Y luego he tenido amigas, entre comillas, humanas que me iba a andar con ellas y no
esperaban. (Rie).

Y como Tuskanis, porque yo era muy lenta,;no? entonces dicen “es que tu eres muy lenta”
y se iban ellas y me quedaba atras.

Y Tuskanis aun con todo y siempre me esperaba. Entonces creo que en ese sentido les
animales no humanas, pues tiene mucho que ensefiar porque a pesar de que la gusta ir
rapida y tal de la casa siempre se puede adaptar, incluso cuando estoy jugando con ellas,
no tengo mucha energia, entienden saber como que se adaptan a mi y hacen como que yo
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participé en el juego, pero yo sentada a hacer los movimientos que pueda y es una manera
de... sigue encontrado de conexién mas con la animales, en algunos momentos mas con
animales no humanos que con animales humanes.

Asi que yo creo que, porque claro todo eso cuando me dio las fatigas y tal, vivia en Berlin y
entonces dejé de..me mudé aqui, y es cuando me fui al campo, y es claro cuando empezé a
desarrollar méas conexion, la casa que me mudé aqui volvi porque ya en Berlin pues no
tenia casi con conexién con animales no humanos,

no me quedo contacto, no tenia nada con mi vida, con ningune, vivia en la ciudad y tal, y
eso ha sido un aspecto bueno de la que se puede de que vuelta a mi, bueno,

he vuelto a mi pueblo, pero de otra manera, como mas en conexion con la naturaleza y todo
eso que tampoco es que...(Rie).

Interlocutore 1: No, tu sacas aca aqui, todo lo cursi, sal del armario de lo cursi, si lo cursi,
mola.

Interlocutore 2 SL: Si, si, si, si, lo dame, verdad, que tienes como esa connotacion, pero no
tiene por qué ser...

Interlocutore 1: Ya es un buen, ya es un super poder eso de conectar con animales no
humanes, es un gran poder en verdad.

Interlocutore 2 SL: Y bueno, luego la comunidad spoonie, que se puede decir, la comunidad
de enfermes cronica, que me ha ayudado mucho. No sé, y esto aprender de la Endomagia,
fibromagia y todo eso pues mola un motén, la verdad.

Si, todo si, toda la comunidad que me ha abierto, conocer a todas estas personas,

y ha Consol, y la Tat y todo eso. Y todo lo que surge a partir de ello.

6. Interlocutore SL: ;Si, dolor, fuera organismo, entre que se activa esa activa, segun
contexto, fuera la contrapuesto a placer, que entiendes por experiencia placer y
experiencia dolor.? Esa es la que cambiaste, ;no?

Interlocutore 1: Si, si, si, pues si puedes describir una mas que es para ti una experiencia
placer y que es para ti una experiencia dolor, pero casi como mas concretas, ¢no?

Interlocutore 2 SL: Vale, vale, vale, bueno, voy a decir lo mismo que es como, que hay
menos tanto como tan separadas, y no que puede haber placer, o sea, puedes experimentar
placer, aunque tengas dolor y viceversa. Pero ;qué entiendes por experiencia placer?
Bueno, creo que dije esto, lo que ha dejado de ti, estar con mis perretes y en la naturaleza,
esta con gente que te entiende estar como acompade.

Si, creo que como acompafade, llegamos a ser una experiencia placer y experiencia dolor,
pues a ver seria cuando tu cuerpo te limita, ya sea por dolores, sea por fatiga, pues hacer lo
que te gustaria hacer, ;no? Como te limita para obtener placer, o que, bueno, ahi también
esta, como he dicho antes dolor, hay una experiencia, puede haber placer el dolor y tal.
Bueno, bueno, lo que viste aqui, pero ;qué es verdad que entiendes por experiencia dolor?
Interlocutore 1: Pero, en dolor, por ejemplo, a ti asi de fibromial sea muy fuerte, ;no? Que
seria una descripcion, pues estoy caminando, ¢,no?

Como lo que te paso en el tram y de un momento a otro, te entra un dolor.

Interlocutore 2 SL: Y una desconexién, ;no?

Es desconexion con el mundo, como una desconexion con tu realidad, como una si una
desconexién con todo lo, el dolor, como que el dolor la abarca todo, ;sabes?
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Como que no puedes pensar mas alla del dolor, como que, ¢ah, te tengo que hacer esto?
Como que sea de la fatiga, como que te va a hacer esto, luego otro tal, pero ya no te

importa, como que eso, como que lo marca todo, y ya no puedes hacer...

Si, si, como una experiencia dolor en ese sentido. Y ya no puedes...

Interlocutore  1: Las articulaciones, pues mas como la zona nerviosa, algo asi mas
concreto?

Interlocutore 2 SL: Es que por ejemplo, ahora lo que tengo ahora es aqui, como si, hasta
son..las cervicales. Espera, la sensacion de dolor que yo tengo.._Bueno, es que tengo
muchas tipos de dolor, ;no? Pero un dolor es como que la piel, no sé, como que él..._No sé

voy a explicarlo, pero como que se extiende el dolor, ;sabes?

Y entonces a veces, ;como que me alivia, que me apriefen?

Asi, (se aprieta en las articulaciones) pues yo aprieto. ;sabes? Eso me alivia también,
incluso, cuando dolor en las piernas, también dolor en las piernas, como que el dolor se
extiende, se hace grande, pero no sé, como si te dicen, que dolor de la bici, pero yo no
pedaleo (rie). Y entonces a veces, eso me alivia como que me aprieten, como o apretarme
yo,_y a veces no tengo fuerza para apretarme.

Si, es un tipo de dolor que, a ver, a veces es eso que hay. Pero es es uno que, si que, sobre
todo, han sido durmiendo... Me pasa bastante, o estoy echada como relajada, entonces,
Jcomo tu si se te durmieran las piernas? ;Como si se durmiera, no sé? Es como... es un
tipo de dolor de eso.

Interlocutore 1: En... como regar a manta, ;no? Como que llega asi...

No sé, hay en la voz ser diga en mantas, o sea, en vez de goteo sino a manta,

que se inunda todo...

Interlocutore 2 SL: Se dice, de otra manera aqui. ;Coémo se dice? Si lo que pasa es que
esta prohibido, o sea, no? Claro, no hay mucho agua y tal y tal.

Pero, hace arios y que lo hacian. ; Cémo se llama aqui? Bueno...

Si, lo demas,, pero aqui se llama de otra manera lo q pasa es que no me sale ahora.

Pero si si, ahora...

Interlocutore 1: Pero asi, ¢qué va llegando a todos los centimetros del bancal, de tu
cuerpo?

Interl 2 SL: s .._Simili

escuchar la naturaleza, siempre.

7. Interlocutore 1: Pues, seguimos, la pregunta...que son los algos a vale.
A algos a alguien, es algunas cosas que te alivian, como si es para convivir con ella,
los batallas ol/y te dejas llevar?

Interlocutore 2 SL: Vale, bueno, algo el ASMR. Me encanta, (rie). ademas., usaria ASMR

para todo ahora, ya. (rie).

Bueno, creo que dije esto, lo que ha dejado de ti, estar con mis perretes y en la naturaleza,
estar con gente que te entiende estar como acompariade. Si, creo que como acompariade,
llegamos a ser una experiencia placer y experiencia dolor, pues a ver seria cuando tu
cuerpo te limita, ya sea por dolores, sea por fatiga, pues hacer lo que te gustaria hacer,
;no? Como te limita para obtener placer, o que, bueno, ahi también esta, como he dicho
antes dolor, hay una experiencia, puede haber placer el dolor y tal. Bueno, bueno, lo que
viste aqui, pero ;qué es verdad que entiendes por experiencia dolor?

Interlocutore 1: Pero, en dolor, por ejemplo, a ti asi de fibromialgia sea muy fuerte, no?
Que seria una descripcion, pues estoy caminando, ¢,no?
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Como lo que te pasé en el tram y de un momento a otro, te entra un dolor.

Interlocutore 2 SL: Y una desconexion, ;no?

Es desconexion con el mundo. como una desconexion con tu realidad. como una Si una
desconexién con todo lo, el dolor, como que el dolor la abarca todo, ;sabes?

Como que no puedes pensar mas alla del dolor, como que, ;ah, te tengo que hacer esto?
Como que sea de la fatiga, como que te va a hacer esto, luego otro tal, pero llena de te

importa, como que eso, como que [o marca fodo, y ya no puedes hacer...

Si, si, como una experiencia dolor en ese sentido. Y ya no puedes...

Interlocutore  1: Las articulaciones, pues mas como la zona nerviosa, algo asi mas
concreto?

Interlocutore 2 SL: Es que por ejemplo, ahora lo que tengo ahora es aqui, como si, hasta
son..las cervicales. Espera, la sensacion de dolor que yo tengo.. Bueno, es que_tengo
muchos tipos de dolor, ;no? Pero un dolor es como que la piel, no sé, como que él...

No sé, voy a explicarlo, pero como que se extiende el dolor, ;sabes?

Y entonces a veces, ;como que me alivia, que me aprieten?

Asi,_(se aprieta en las articulaciones) pues yo aprieto. ;sabes? Eso me alivia también,
incluso, cuando dolor en las piernas, también dolor en las piernas, como que el dolor se
extiende, se hace grande, pero no sé, como si te dicen, que dolor de la bici, pero yo no
pedaleo (rie). Y entonces a veces, eso me alivia como que me aprieten, como o apretarme
Yo. y a veces no tengo fuerza para apretarme.

Si, es un tipo de dolor que, a ver, a veces es eso que hay. Pero es es uno que, si que, sobre
todo, han sido durmiendo... Me pasa bastante, o estoy echada como relajada, entonces,
2.como tu si se te durmieran las piernas? ;Cémo si se tendiera, no sé? Es como... es un tipo
de dolor de eso.

-Interlocutore 1: En... como regar en manta, ¢no? Como que llega asi...

No sé, hay en la voz ser diga en mantas, o sea, en vez de gote o en mantas,

que se inunda todo...

-Interlocutore 2 SL: Se dice, de otra manera aqui. ;Como se dice? Si lo que pasa es que
estéa prohibido, o sea, no? Claro, no hay mucho agua y tal y tal.

Pero, hace anos y que lo hacian. ; Cémo se llama aqui? Bueno...

Si, lo demas,, pero aqui se llama de otra manera lo q pasa es que no me sale ahora.

Pero si si, ahora...

-Interlocutore  1: Pero asi, squé va llegando a todos los centimetros del bancal, de tu
cuerpo?

-Interlocutore 2 SL: Si, si, es verdad. Buena.. similitud. (rie) Hay encontrar ejemplos y
escuchar la naturaleza, siempre.

Alguienes, pues, seria mis perretes, por ejemplo. Y luego,_gente qué me entienda.. Qué
sabe o qué... Qué me entiene lo que me pasa. Porque eso es ofra cosa que no me gusta,
que es dar aplicaciones, ;sabes?

Como no quiero dar aplicaciones. Si no, si no, si no, me quiero que...Que estén ahi.

Y es como, no sé, “aun te duele? ;es como y...”;Qué has hecho para que te duela ? “

P no sé, mira.

Existir. (Rie)

Es como, mira, me duele y ya esta.

Si, entonces eso es sobre todo, lo he encontrado en la comunidad de enfermes croniques...
Y... algun... bueno, si hago...Bueno, luego esto que te he dicho de que me apriete en y tal. Y
eso es sobre todo, es lo también.
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Y si algo también, bueno, que depende del dolor, que a veces que no... No, ni siquiera
puedo concentrarme, ;no? Pero a veces si que..,_alquna pelicula, o serie, diria que... No
requiera mucho de pensar. Coémo buscar cualquier tipo de...entretenimiento ;no? Que te
dejes de pensar...

Nadar, nadar, es el unico deporte que .. de cosas que han venido.

Y a ver, ;como haces para convivir con ello y lo resuelves o te dejas llevar?

Yo creo que me voy a llevar. Porque el resolver, creo que...a lo mejor al principio, o sea,

cuando... cuando me dijeron que eso era fatiga y tal. Si que intentaba resolverlo, pero luego,

Vi que era peor. o sea, el remédio que lo haces que hacer nada.
Es que solo haces pues me cansa mas, entonces, si al menos, para mi, en mi caso.

Entonces si, si, tu me me...Que me lo voy a llevar y un poco eso.
Acompanamiento, esta con.. ASMR O sea, ;sabes?
Cosas asi, que al menos...

Si, me dejen, como se dice,_me entretengan. ;no? Me distraigan.
Si, si, eso me distraigan.

Coordenadas para mini descripcion

1. Interlocutore 2 SL: No.

2. Interlocutore 2 SL: Si, lo digo directamente:
Silvia Limifiana
Pronombre: Elle/ Ella
Afios: 32
El lugar que habita: Agost y Berlin (anteriormente).
Con quien convives?: Con mis seis perretes.
Si, que estda mandando a la nombre de la uno. Y bueno, estoy entre el campo y el pueblo. Y
el pueblo convivo con mis padres.

3. Interlocutore 2 SL: Elemento: Aire
Que en realidad, cuando yo...
descubri que era aire, ;sabes como de la adolescente o asi? También no me gusté porque
a mi me gustaba mucho siempre la agua. ¢ Yo quiero ser agua!
Y es como... bueno, luego he empezado a leer mas cosas de aire y tal, y dice,
Y ya que me lo disfrutaba, ¢;Aire no esta tan mal?
-Interlocutore 1: También puedes coger agua, ;es? ¢;Tu quieres agua? Tu dice, mira, yo
ahora soy agua y andando.
-Interlocutore 2 SL: No, pero al final me he reconciliado con el aire. Si, si, creo que ahi se
me dieron con libro de tal, ;sabes? ;Seria segundo elemento...seria AGUA, Tercero:
TIERRA y ultimo FUEGO.
No lo sé, ;eh? (Rie)

4. |Interlocutore 1: Actividad econdmica?
Interlocutore 2 SL: Bueno, administrativa, la empresa familiar, empresa de albarilerias.

Actividad entusiaspa: Activista Disca anticapacitista
escritora, Investigadores, artista entre comillas, ;sabes?
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5. Interlocutore 1: Que si, que si. Y lo identificade y diagnosticade:

Interlocutore 2 SL: Fibromialgia

Fatiga cronica

Tiroides Hiper o Hipo (no me acuerdo cual)

Toc
Autismo

Operaciones no he tenido.

Relaciones con Sistema médico occidental: Ahora mismo de SUMISION
porque como que me han... o sea, como que me ha costado siempre mucho, que me
creyeran y que... y poder...obtener el diagnostico adecuado, porque...porque me ha costado
anos, para... para... para...la fibromialgia al principio no me trataron bien, el Toc, incluso, al
principio me dijeron que era esquizofrenia ...y me... me mandaron unos medicamentos que
me tomé 2 meses y ya. Los dejé porque me destrozaron. Y luego vino el... o sea, que todo
me ha gustado mucho, es como... y tampoco...

Sé que si te pones asi como en plan mas...exigente que me habria hecho exigente,

si no te debias de poner asi normal, como que te lo ves no te hagan caso o...

Y es que has de ir como mas de Sumision para que te hagan caso si,

aunque bueno, todos...bueno, dependen a muchos tipos de...de...de médicos y medicas,
meédiques, pero... no sé, asi como lo describiria.

6. Interlocutore 1: ;Y qué relacionaciones tienes con tu cuerpa?

Interlocutore 2 SL: Al principio nula. Como que nunca he estado... como... como nunca me
he acordado que tenia un cuerpo o sea, asi como suena.

Porque siempre estaba muy en mi mente, y como que el cuerpo fisico,

tipo alimentarlo...cuidarlo y tal, era como lo ultimo que pensaba,

entonces, al tener la fatiga y asi y tal, pues ya tenia que hacer replantearme todo...

todo ello...y entonces...y ahora como mas. Si lo tengo mas presente. Porque no me queda
otra, pero bueno, eso es lo que hay...

7. Interlocutore 1: ¢ Color que te produzca gustara?

Interlocutore 2 SL: Azul, Azul cobalto.El Azul del mar.

pero bueno, realmente, me gustan todos los colores, la verdad, |
En verano los colores vivos.

En otofio tonos mas suaves.

En Invierno Tonos mas oscuros.

En primavera Tonos mas pasteles.

La Tonalidad cambia. Y ya esté (Rie).
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15 Agosto
Babel (B)

1. Interlocutore 1: ; Desde cuando tienes dolor?

-Interlocutora 2 B: Pues, desde los 14 anos, sequndo de la ESO. Si, todas las veces desde
segundo de la ESO.

2. Interlocutore 1:;Qué significa para ti ser enferma? Elegiria estar enferma?

-Interlocutora 2 B:_Pues. para mi, ser enferma es tener algo que te produce una incapacidad
para hacer algo en la vida o que te hace..te produce una desventaja con respecto a otra

persona que no tiene lo que tu tienes.

-Interlocutore 1: Y lo elegirias?

-Interlocutora 2 B:_Yo creo que nadie elegiria estar enfermo.(rie) Algo que te produce una
desventaja, pues, yo creo que no se elegiria. Lo pasa que tu ya, si quieres, le puedes sacar
provecho. Seguro que se le puede sacar provecho como cualquier cosa, pero...no..

3. Interlocutore 1: § Qué sentimiento es sensacion....?

-Interlocutora 2 B: Pues, principalmente, en dolor de la Endometriosis, es Rabia. Porque
cuando me duele, me da rabia. De que no haya nada mas que se me vaya el dolor. 'Y
también porque pienso que es algo que lo tengo ahi, y que no me dicen nada, sabes
como... Sélo me dicen, tobmate anticonceptivos. Y ya esta como pienso, ¢;jsolo existe esa
solucion?!'Y por eso estoy asi. Porque no me quiero tomar anticonceptivas, ;sabes?

Y rabia también porque me ha tocado a mi.

Y porque no le toca a otra persona. También, ya se que soy un poco egoista pero como
ZJiporque a mi, yo, porque...?! Y... también, pues,_mi Iq veces m le mucho.
Y no sé, en plan, a veces me mareo y todo, y ya llega un punto porque tengo tanto dolor
que tengo miedo. Y a veces incluso también he pensado como prefiero morirme.. Porque es
como si te desqgarraran, ¢sabes? como..quiero que te termine. jQuiero que te termine yal!
;sabes?.. Hago cualquier cosa para que termine yo lo daba, me da igual..

O sea.. como si me quieres cortar algo..que te lo juro que me da igual, porque en este
momento_es como si te estuvieras muriendo, yo siento como me estuviera muriendo.

Y bueno, yo creo que eso son tres principalmente:

Rabia y Miedo y ganas de morirme (rie).

4. Interlocutore 1: ;qué le diria si pudiese hablar de tu a tu?

-Interlocutora 2 B: Pues le diria que no se comportara tan mal conmigo, que me dijera las
tuvier. m vez crecien mas a mas.. Sin yo

saber que estoy haciendo mal, porque no siento que me da ninguna sefial de que diga vale,

creo que esto estoy haciendo mal para que tenga esto, ;no? No siento nada, es como

que... a veces me siento como que no entiendo, o sea, me he hecho

la culpa a mi, pero no entiendo que he hecho mal, ;sabes?.

Entonces le diria, te diria a ver_si eres mas clara de decirme las cosas como de darme

alguna sefal, ;sabes? Porque aparezca ahi de la nada, muy fuerte, me sigue, muy fuerte, y
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yo tengo un hébitos sanos, ¢;sabes? A lo mejor, no digo que puedo tener un poco de estrés,
pero a veces...Pero no se.. Intentd no tenerlo. (rie) Y ya esta.

5. Interlocutore 2 B: 4 Te ha dado algo que no esperaba?

Si, telepatia, puede que un poco porque de qué me pasa todo esto, si que soy como
un poco mas espiritual.
Y es como que al ver que no me dan ninguna solucién por la medicina convencional.

Como que intento siempre irme mas a la espiritual, a intentar escuchar mi cuerpo. intentar

escuchar los demas. intentar conectar con los demas de otra forma y llenarme de energia
asi. Y eso pues, yo creo que me hace bien.

Y.. también, también, me ha servido para saber apreciar mas también lo que tengo.

Y claro al tener algo que yo .. pues antes no sabia lo que era una enfermedad porque nunca
tengo nada.

Ahora al tener esto como que apreciar mas lo que tienes. Y, sabes que la salud es algo muy
importante.. Y que..pues era muy afortunado de tener salud dentro de lo que cabe
;sabes..? Y pues eso, yo creo que esas dos cosas.

Y después de tener eso..plantas, también aprendi mucho de las plantas.
Y me encanta, estar en contacto con la naturaleza, o sea, me da, yo siento que la

[la aleza a mi me aa energia ae toad a Qrimga 0], Qo M Jerpo entra po Q0 0

sitios..(rie)..

6. Interlocutore 2 B: Sigo yo misma, Y a ver, si dolor fuera organismo que se activa y
desactiva segun un contexto, Dolor?placer? ;Qué entiende por experiencia
placer/dolor?

-Interlocutore 2 B: Placer para mi es algo que te produce alegria o satisfaccion con
respecto a el sentimiento que tienes la mayoria del tiempo. O sea, como un_estimulo de
felicidad mayor a la que tenias antes. Y el dolor, por lo contrario, (se rie) o sea, dolores,
pues, incapacidad, rabia..

-Interlocutore 1: un ejemplo asi mas

concreto. O sea, por ejemplo, placer, pues, cuando estoy saboreando unas fresas de mi
huerto y...

-Interlocutora 2 B: Placer ufff es que yo tengo muchos placeres...(rie)

Pues, pues, un placer mio,_yo creo que es uno de mis mas grandes placeres que tengo, es
ver a mi familia todos juntos, en el huerto, al campo, con mis perros, todos juntos, todos
felices, con los animalitos, yo creo que es uno de mis mayores placeres.

Y dolor, pues, si es que el mayor dolor que he tenido es de la Endometriosis.

-Interlocutore 1: Pero, por ejemplo, que te haya pillado en mitad de un camino..
-Interlocutora 2 B: pues, pues, el peor dolor que tuve,

creo que fue una vez que estaba aqui en la casa.

Y, bueno, a parte del primero, porque la primera vez que me vino, como no sabia que era
nada, pues, me mareé completamente, sin tomarme ninguna pastilla ni nada.

Y...perdi el conocimiento.

A parte de ese, pues, el ultimo que he recorrido asi pesado, pues, como una vez aqui en mi
casa, porque casi también me desmayo, no_hacian nada mas que vomitar la pastilla no me
la podia tomar nada mas. porque la vomitaba. Y encima era pandemia, no me podian llevar
a urgencias, asin como asi.
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Y estaba pasandolo fatal, yo aqui vomitando a tope y a...Al borde del mareo, y al final fui a
urgencias.

Me pincharon y estaba tan mal que yo me acuerdo, que después de que me pincharon,
sequia_sintiendo un dolor. O sea.. Ya no estaba vomitando y que me voy a marear, pero
estaba dolor para estar todo el dia en la cama.

-Interlocutore 1:Y te pincharon calmante.

-Interlocutora 2 B;Y_me pincharon calmante de eso super fuerte, de cosas no sé. creo que
iban varias cosas lo que me pincharon, pero.y yo sequia estando mal y fatal, o
sea..entonces. dos dias o tres de incapacidad.

7. Interlocutore 1:Nuestra vida diaria es una serie de episodios de la olor que fluctuan
como una Marea agitada, que son los algo, algunas cosas que..?

-Interlocutora 2 B: A mi_lo que méas me alivia, yo creo que es la naturaleza. Estar en
contacto con la vida, las plantas, los animalitos, con lo que yo siento que no me va a hacer

ningun mal, nunca, que siempre me va a hacer bien.._porque al final soy parte de eso, y eso
me da tanta tranquilidad que me hace pensar que todo va a salir bien.
Y esa positividad, pues al final yo creo que me va super bien. Y alguien también, pues mi
madre cuando esta, “no te preocupes”..No es lo mismo cuando estoy sola, que no tengo
nadie a mi lado que cuando estoy con mi familia, diciéndome y apoyandome y pues estoy
mas sequra, Si me mareo, pues no me voy a quedar ahi sola..(rie)..pues..
Y eso, y bueno, y también me alivia, pues, comer bien, porque yo lo siento.
Y plantas pues también me alivia, o sea, estuve probando con la salvia, con la onagra.
-Interlocutore 1: en infusion ;no?
-Interlocutora 2 B: Si, la salvia y la onagra en capsulas.
Si, y noto un poco de mejoria, pero yo creo que lo que mas me alivia _es la
naturaleza..porque yo tengo un poco de ansiedad..(rie).
Si, y a mi me estresa mucho pensar en el cambio climéatico.
Y entonces,_cuando yo estoy en la naturaleza. sin ningun tipo de contaminante ni coche ni
nada, me da mucho tranquilidad.

i, v me sien ier irar
Yo mi vida quiero aspirar a vivir en la naturaleza, no quiero mas.
Y solo quiero eso, es que creo que hemos nacido para estar en contacto con la naturaleza y
vivir en ella y disfrutarla y darle lo que ella nos da, porque nos da mucho mas de lo que nos
merecemos.. ;Como convivo con ello?
Pastillas, anti-inflammatorios siempre y quiero dejarlos ya, porque le pillé resistencia a
Altangin.Ya no me hace ningun efecto. Me acuerdo que cuando empecé con las dolores un

cuarto de pastilla se me quitaba el dolor. Y ya, ni con dos pastillas, me hacen nada.
Y entonces, pues, estoy con otras pastillas, pero no hay plan de que pillé resistencia a todo

lo que hay. Entonces,_y a ademas que mi higado se esta haciendo dafio.(rie..). Entonces,
pues, quiero buscar otras cosas y estoy poco a poco en ello intentando pues eso.
Progresivamente probar con una dieta, sin gluten, que no lo quiero hacer de golpe, porque
no quiero.. a mi el pan es una cosa que me gusta mucho y no quiero que después me de
ganas de ansiedad, ;sabes?

Intentando hacerlo de manera progresiva y.. eso y también intento hacer deporte qué sé que
me viene muy bien y poco a poco.

Pero que si el problema de raiz no se me soluciona..

Yo tengo la esperanza, pero es que nunca sabes si se va a solucionar, ;sabes?.
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Porque como que no hay solucién como tal, ;sabes?
Esas son cosas que te ayudan, pero solucién no hay..es por eso que me da rabia cuando

tengo dolor. Y que me dejaria llevar, pero es que me mareo.
Me mareo, o sea, si es que si no me tomo una pastilla me quedo inconsciente.

Ademas de que paso fatal, que estoy gritando, cuando me venia en dolor, que estoy
gritando, como si me estuvieran rajando, literal.

Coordenadas para mini descripcién

1. y 2. Interlocutora 1 : Babel

Interlocutora 1: Pronombre

Interlocutora 2 B: Ella/ Elle

Interlocutora 1: ; Afos?

Interlocutora 2 B: 21

Interlocutora 1: ¢ Lugar que habitas/ habitado?

Interlocutora 2 B: Serdn (Almeria) y 3 afios Granada (Que no me gusta Granada.)
Interlocutora 1: 4 Y con quien, convives?

Interlocutora 2 B: Granada, con comparieros de piso. Y voy cambiando cada afio.
Serén: mi padre, mi madre y mi hermana y mis perros y mis gallinas y mis gatos.

3. Interlocutora 1: j Elemento?

-Interlocutora 2 B: Y que yo tengo un dilema entre la tierra y el aire.

Porque a mi me dijeron que a mi me faltaba el aire.(rie)

Si, el amigo, de mis padres me dijo que él es muy espiritual y eso.. Me dijo que a mi me
faltaba el aire y por eso...Quizas unos de mis problemas se debian con eso porque de
pequenia, yo naci en mora. Porque estaba sin oxigeno.

-Interlocutore 1: jAh, yo también.! yo tenia que nacer el dia 4 de febrero y naci el 11.
--Interlocutora 2 B: Por mi_m

atendian. Y entonces, todo ese rato yo me estaba quedando sin oxigeno y naci un poco
mas y me muero...Q sea que naci en los limites...

-Interlocutore 1: Y también yo estaba super mora y super arruga. (Reimos las dos)
-Interlocutora 2 B:; Y qué elemento eres tia?

-Interlocutore 1: Yo soy aire, porque el acuario es aire en teoria.

-Interlocutora 2 B: ;Y escorpio?

-Interlocutore 1: Es agua.

--Interlocutora 2 B: ;Es agua? aaah..pues bueno.

Bueno, yo creo que soy mas aire que agua..

Si, si, porque la profundidad del mar me da mucho miedo..

-Interlocutore 1: Bueno, el agua es lo que mola del agua, es que esta todo conectado.
Entonces, como que te conectas super rapido.

--Interlocutora 2 B: /Si? Eso es una...

-Interlocutore 1: Ay a mi me encanta el agua.

Porque aire es guay, es como un poquito demasiado flexible. Pero a veces, mas que flexible
también es muy despegado y cambiante.
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En cambio, el agua estd conectando todo. Todo el planeta, hasta las cuerpas tenemos
agua..

-Interlocutora 2 B: Pues a lo mejor soy mas agua. No conozco..nunca lo habia pensado.

O sea, yo es que viene su en agua y claro me viene el mar, pienso la playa. A mi el mar me
da como méas miedo la profundidades y asi.

O sea, la playa me encanta, pero la profundidad no...

5. Interlocutora 1 : j Actividad econdmica productiva en el sistema capitalista?

-Interlocutora 2 B: Bueno, si termino la carrera, pues sera nutricionista.

Me gustaria mas ensefiar a la gente a comer. Mas que darle una dieta, educacion
nutricional y siempre de forma personalizada. O sea, que alguien me cuente su historia y yo
le digo que tiene que hacer de forma personalizada, ensefiandole cada cosa, con cada
paso, si toca ir a su casa voy, si toca ensefiarle a cocinarles..

Me gusta mucho mas porque hacer menus lo veo muy estricto para lo flexible que ha de ser
la alimentacién.

Interlocutora 1: ¢ Entusiasta?

-Interlocutora 2 B: Pues, ayudar a la gente. A la gente que yo creo que se merece que guay
sabes, que me va a agradecer y que va a aprec:ar lo que yo le aporto. Ayudar a esa gente.

6. Interlocutora 1: ¢ identificada?;, Diagnosticada?

-Interlocutora 2 B: A mi me han dicho que lo mas probable que con un 99% tengo
endometriosis, lo que pasa es que no me la han diagnosticado como tal porque_no me han
hecho ninguna prueba.

Pero todos los sintomas que_tengo hinchazéon durante todo el mes y dolores tan fuertes.

Y como que a veces cada vez me va a peor, casi, siento. Me dijeron que todavia indica a
Endometriosis. Que lo mas probable que fuera eso.

Y yo pienso por qué, entonces, ;por qué estoy hinchada todo el mes, o sea no tiene
sentido.

Interlocutora 1: -; Operacién y relacién con el sistema médico ocidental?

-Interlocutora 2 B: Nada de operaciones. Yo no he sido nunca de ir mucho al médico, pero

yo que sé pienso que el sistema ocidental esta mal en el sentido de que la mayoria de los
meédicos te van a dar un farmaco cuando vas y no te explican la enfermedad.

Yo creo que el primer paso para tu avanzar en la recuperacion de tu enfermedad entenderla
tu. Porque si tu la entiendes bien tu cuerpo, yo creo que vas a ver responder mejor.
Y creo que eso de los primeros pasos es fundamental para ver el paciente. Y después no

todo..._no siempre la solucién a todos los farmacos.
Y creo que en la mayoria de las casos no lo soluciona. Porque hay que buscar siempre la

causa de las cosas. Y cuando arreglas la causa o la modificas es cuando a lo mejor te
cambia el problema. Pero si tu te tomas una pastilla para paliar el problema, pero las causas
ese estimulo, esa causa sigue ahi, no haces nada.
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A la larga te va a volver a aparecer. Entonces eso no me gusta para nada el sistema
ocidental. Y creo que hay que hacer una medicina mas integrativa que mira el cuerpo como

un todo, no como un érgano separado del otro.
Hay que mirar el cuerpo como un todo, todo esta relacion y todo el cuerpo esta conectado.

A la mejor lo que te pasa en un lado aqui abajo se debe a lo que tiene aqui arriba mezclado
con lo que te pasa en el brazo, con lo que te pasa en las piernas o con el aire que te rodea.
Aqui hay que mirarlo como un todo. Y eso es un problema también que no suele mirarilo
mucho la medicina occidental.

Y creo que también_se debe de acudir mas a las plantas medicinales y a toda la terapia de
bienestar, personal, emocional, mental, todo.

Porque todo influye. Hay mucha enfermedad que estan causadas por estrés y no se
soluciona con una patilla, lo sintomas o lo que usted ha impuesto, pero no soluciona el
estrés y es un gran error.

Si no se soluciona la cosa, no se soluciona el problema al final.

Interlocutora 1:¢ relacion tienes y has tenido con tu cuerpa.?

-Interlocutora 2 B: Yo la verdad que a pesar de todo me quiero mucho. Me encanta mi
cuerpo y me encanta mi cuerpo y todos los cuerpos. (rie).

Creo que todos los cuerpos son muy bonitos. Sean como sean. Gordos, flacos, con pelos,

sin pelos asimétricos de todos los colores. Porque siento que tengo que amarlo con toda mi

fuerzas porque si no tiene sentido esta vida. ;Si_no quieres lo que tu tienes, lo que ha
fabricado la naturaleza por ti? ella sabe por ti. Y entonces ;que?

7. Interlocutora 1: ;Y colores que te den gustera?

-Interlocutora 2 B:jTodos! (rie) El arcoiris. Para mi un mundo sin amarillo, sin morao, no es
un mundo.. Todos los colores. Todos.

24 Agosto

Remedios (R)
1. -Interlocutora 1: ¢ Desde cuando convives con dolor?

-Interlocutora 2 R: No, no sé. No sé qué tenia..._16 y 17 afios. Voy a decir ya. Toda la vida.
2. -Interlocutore 1: ; Qué significa para ti ser enferma?

-Interlocutora 2 R: Yo me he adaptado ya. Soy feliz. El que mas a gusto vive es el que se

conforma. Soy feliz. Una enfermedad, pues por mi significa...Si es una discapacidad grande,
pues muy mal. Asi _si_puedes llevarla..mejor. Pero que yo han sido los errores de los

meédicos..Con lo que mas me han estropeao. la vida.

2B. Interlocutore 1: ¢ Elegirias estar enferma?
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-Interlocutora 2 R: No. Por supuesto que no.
-Interlocutora 3 (mi madre): Una vez venias muy mal..

-Interlocutora 2 R: Era...Si. Era...

-Interlocutora 3 (mi madre): Yo después he visto esa cara. No, ya estd. Era esa
observacién. Todavia no te habian operado. me parece.

-Interlocutora 2 R: No, me acuerdo ya.

-Interlocutora 3 (mi madre): Creo que no te habia operado todavia, pero viniste a médicos a
Granada.

-Interlocutora 2 R: Yo no me acuerdo.

-Interlocutora 3 (mi madre): Yo sé que ya estudiaba medicina.

-Interlocutora 2 R: Si.

-Interlocutora 3 (mi madre): Y viniste a Granada. Y tu cara yo desde entonces, yo la tengo
grabada y después la he visto en ésta. (me senala a mi)

3. Interlocutore 1:;Qué sentimiento o sensacion te invade cuando tienes una
experiencia de dolor?; Cuando te duele algo? ¢ Qué es sentimiento te...?

-Interlocutora 2 R: Siempre me acuerdo del mal que me hicieron los médicos. Es lo primero

que echo en mano. De aquellos malditos médicos.
Interlocutore 1: ¢ Pero cuando te daba un dolor, tu que tenias, pues, miedo, tenias tristeza,

te daba angustia, te daba...?
-Interlocutora 2 R: Yo miedo, no. Tristeza Mucha.Mucha Jando cjas a tu amiga

estaban mejor que td y que tenian un crios ya, y que...Pos to eso..(silencio tenso).

4. Interlocutore 1: ;Qué le dirias a tus enfermedades si les pudieras hablar de tu a tu?

-Interlocutora 2 R: Pos que no me apretaran mucho. (Rie).

-Interlocutore 1: s Ya? ; Alguna cosa mas? ;Alguna mensaje mas creeria de ti?
-Interlocutora 2 R: No, si, no digo poco. (Rie ella y reimos todas) No pido poco ahi.
-Interlocutore 1: Es bastante si.

5. ¢Sientes que las enfermedades que has tenido te han dado algo diferente?
Por ejemplo, escuchas mas, te fijas mas en la gente ¢ telepatia? ;Tienes
sincronizacién con otras personas, te fijas en los animales mas.?

-Interlocutora 2 R: Si, si. (referente a los animales). Y las personas.

Si, las personas cuando me voy por ahi. ;Y estoy senta por ejemplo? Lo primero que hago
es mirar como andan y me da una envidia.. Y el que esta bien de su cabeza, eso no me da
envidia. Eso me da alegria, porque yo también la tengo buena.

-Interlocutore 1: Pero asi como, por ejemplo, ¢tienes mas empatia con la gente que esta
enferma, por ejemplo.?

-Interlocutora 2 R: Si.

-Interlocutore 1: 4 Cuidas mas, sabes cuidar, o sea, igual tu si, que sabias cuidar ya desde el
principio, pero como que ha desarrollado una manera de cuidar a los demas mas sensibles,
porque ya sabes si estan enfermos o no.? Yo lo digo por como ejemplo.

-Interlocutora 2 R:_Eso lo tenia yo desde siempre. Que yo empecé a cuidar a mis abuelos y

mis abuelos los queria yo..Si_veia que tenian algo que estaban en el malillos. o algo ya
estaba yo. Cucha el gato arafiando el sillén!
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Dame, el jarro. Consuelo.

6. Interlocutore 1: Si, claro esto es una pregunta, un poco filoséfica, pero yo te la
intento explicar. Eso si, porque yo no lo entiendo, pero por eso. Yo es que estoy
investigando, como si el dolor no fuera sélo una sensacién o una mal formacion o
una cosa que no es un sentimiento o una sensacién, sino que es mas como si fuera
un organismo que vive dentro de ti, pero depende de un contexto, por ejemplo, yo
que se llueve mucho, entonces se activa, se despierta y te dice, ¢contre? Hola,
estoy aqui. Entonces, como que es una ficcion, estoy haciendo como una ficcion,
porque al final voy a hacer un, como un libro asi de ficcion y todo.Entonces, la
pregunta es, si el dolor fuera un organismo que vive dentro de ti, que tu sabrias
diferenciar cuando, porque ese mismo organismo es tanto que te da dolor como que
te da placer. Tu lo podrias diferenciar o no. O sea, puedes diferenciar lo que te da
placer. O sea, por ejemplo, una cosa que te da placer. No tiene dolor ahi en esa
cosa o si hay dolor, una cosa que te da placer. Igual que el dolor. Cuando tienes
dolor, hay algun momento que estas a gusto o siempre es fatal.

-Interlocutora 2 R: Cuando hay dolor, no esta a gusto nadie.

7. Interlocutore 1: Si, ¢qué es lo que te alivia cuando Dolor aparece? ;Qué/quién es lo
que te alivia? Cuando tu tenias esos episodios de dolor y todo eso, por ejemplo pues
era la compafiia de tu pareja..?

-Interlocutora 2 R: Eso si. Eso, indiscutiblemente mi marido era lo mejor.
-Interlocutore 1: Y pues, te tomabas alguna cosa, una infusién, te tomabas algun... ?
-Interlocutore 2R: Yo calmantes siempre. Calmantes Siempre.

-Interlocutore 1: Y plantas o algo asi, un masaje, alguna cosa, no.

-Interlocutore 2 R: Siempre calmantes.

-Interlocutore 1: Y en esa época, que seria un fuerte los calmantes...

-Interlocutore 2 R: (Rie). Mi mario me lo daba to. Era bajao del cielo.

-Interlocutora 3 (mi madre): Era muy bueno.

-Interlocutore 2 R: Yo soy, y era més mala qué él.

7.B -Interlocutore 1: También va bien tener un poco de picardia. (Todas reimos). Que
si nos aburrimos. Y entonces, a ver, coémo hacias para convivir con ello?

-Interlocutore 2 R: Pues hacer lo posible por encontrarme mejor. Me_acostaba en la cama.
Y estaba ahi. Me tomaba calmantes. Hasta que se pasaba.

-Interlocutore 1:Y siempre lo reselvias. O sea, siempre te tomas un calmante. O a veces
probabas a ver si...

-Interlocutore 2 R: A veces probabasa ver, si. A ver si.. Si_se pasaba.

-Interlocutore 1: ;Y qué...? ;No se pasaba.? Mi madre pregunta si perdias el conocimiento
y todo eso.

-Interlocutore 2R: No, eso no. Eso cuando me daba los vértigos, el conocimiento no. No. La

vision. Me daban también unos vértigos, jmadre de mi vida!
-Interlocutore 1: Y te pillaba en cualquier momento.?

-Interlocutore 2 R: Ahora no me dan. Pero cuando le parecia. jUy.! yo me acuerdo una vez
que _estaba arriba acosta. Estaba Manolo en Alemania. Y me puse de mala. Malisima. Y
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tuve que llamar a mi suegro. El que yo cuidaba. Y tuve que llamarlo. Estabamos alli yo y mi
suegro. Y pa bajar pa abajo. jUy! ;jen qué me vi yo de bajar!? La escalera. Ayudandome mi

suegro. Y devolvi, le devolvi en él, lo devolvi en to. Asi que...

-Interlocutore 1: Fuerte. 4Y te llevaron a un hospital o algo? ¢ Te dieron un vaso de leche o
algo?

-Interlocutore 2 R: Eso, hacian entonces..Mi suegro que iba a hacer la criatura. Si estaba yo
cuidandolo a él. (Rie)

-Interlocutore 1: Contre.(Rio) ya ves, ya ves. Pero de plantas y eso no, 4no? De plantas,
masajes, cosas y infusiones.

-Interlocutore 2 R: No, no. A lo mejor alguna infusion. Manzanilla. Te daban Tomillo. Na.

Por I

Interlocutore 1: Pues ya esta. Ya lo tenemos.

Interlocutora 2 R: Ya esta hecho, ;no?

Interlocutore 1: Gracias.

Coordenadas para mini descripcién

1. Interlocutore 1: Si quieres ser andénimo, quieres ser anénimo o pongo remedios de la
Manaca?

Interlocutora 2 R : No

2. Interlocutore 1: No, entonces qué nombre pongo?;Qué pronombre?;anos..?;En
qué sitio vives? 4, Con quién convives.?

-Interlocutora 2 R : Remedios. Ella. 84. El 30 del mes que viene cumplo los 85. Aqui la
Manaca. Siempre he vivido aqui en la Manaca. Naci en Pechina alli (sefiala una cortijada
que hay a unos 400m).
Interlocutore 1: ;Y con quién convives?
-Interlocutora 2 R : Ahora con mi Remedios y yo. (Rie).

3. Interlocutore 1: ; Qué elemento te sienta, te gusta mas?
Interlocutora 2 R: El agua. El agua.

4. Interlocutore 1: ;A Qué te has dedicado y qué te gusta hacer?

Interlocutora 2 R: Joda la vida. He estado en la tierra con | ncianos. idando
ancianos. ;me qusta hacer.. ? Yo sembrar algo y verlo crecer.

5. Interlocutore 1: ; Estas de diagnosticada de algo?

Interlocutora 2 R: Bueno, no es por tanto. Ahora mismo. Ahora mismo estoy medio bien.
Interlocutore 1: ¢ Pero que tu has tenido endometriosis también?

Interlocutora 2 R: Si. Endometriosis

Interlocutore 1: 4 Y has tenido mas cosas que endometriosis?
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Interlocutora 2 R: Si. Mira, ya lo sabes tu madre. (Mi madre y mi abuelita estaban también
alli en la entrevista) Con la barriga, he pasado... Lo que no esta escrito. Y después he

pasado con la artrosis.. Con la osteoporosis.. Lo 0jos, los tengo que casi no veo. Si te
empiezo a contar..

5B. Interlocutora 1: ¢ Qué relacion has tenido con el sistema médico?

Interlocutora 2 R: Buena..en ocasiones..en otras no._Los de Baza aquellos primeros, pa
matarlos. Ahora, estos de aqui, fuera. Pero antes, antes pa matarlos.

5C. Interlocutora 1: s Cuantas operaciones has tenido?

Interlocutora 2 R: (Rie) Tendré que contarlas.

En la barriga: Tres.

La vesicula...Otra.

Los ojos...Tres veces. Este dos y este una.( se sefiala los 0jos)

Las manos pero esto ha sido accidentes. Esta una y esta otra. ( se las sefialas)

Esta me partia por aqui la mufieca. Y ésta que me cogi la mano en la maquina de la
almendra.

Y en la rodilla ésta,( se las sefiala) primero me quitaron. ;Fue esa o en esta.? Ya no me
acuerdo. Esta tiene una protesis. Del menisco me operaron. De esta. Y esta una protesis.

Asi que todas esas llevo. Por lo menos 11 0 12. A la seguridad social si que le he hecho un

gasto. Pero a mi me ha dejao muy perjudica a mi también los médicos.
Interlocutora 3 (mi madre): La operaron de la matriz y to eso. ¢ Fue en Madrid?

Interlocutora 2 R: Primero en Baza.

Interlocutora 3 (mi madre):En Baza primero.

Interlocutora 2 R:_jEl hijo puta aquel! Y luego me operaron en Granada. ; Cémo era Don..?
Lo he dicho antes.. Baldomero Y luego fuimos a madrid, a José..

Interlocutora 3 (mi madre): Yo me acuerdo de la serie y alli ya se lo quitaron todo, ¢no?
Interlocutora 2 R: No, no, no, lo quitaron. Me lo quité todo Don Arsenio en Baza.

En Madrid fuimos...Porque habian operado a Anita y decian que era un buen ginecdlogo.
Y fuimos...Y mi...Que fue cuando me abrieron otra vez y me operaron de adherencias.

Si. Y ya la barriga se senté un poco.

Interlocutora 3 (mi madre): Pero ya habia pasado..;, qué edad tendrias entonces? 50, 40.7?
No eras muy mayor..

Interlocutora 2 R: No. No, si empecé joven. No, me acuerdo. Y me acordé como se llama el
meédico: Don José Sierra. Vivia en la calle Velazquez en Madrid...

6. Interlocutora 1: ¢ Qué relacion tienes con tu cuerpo y qué relacion has tenido con
tu cuerpo?

Interlocutora 2 R:_Yo /a he tenio bien. Yo me he sentio bien con mi cuerpo.

Interlocutore 1: ;Y ahora?
Interlocutora 2R: Bien.

7. Interlocutore 1:;Qué color te gusta mas?

Interlocutora 2R: A mi el color. Yo siempre el blanco.
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