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Resumen

La endometriosis es una patologia ginecolbgica que afecta al 10% de las mujeres en edad repro-
ductiva. Su diagnéstico demora en promedio ocho anos, lo que determina un importante impacto fisico
y emocional. El objetivo del presente estudio es analizar la representacién discursiva del dolor fisico y
emocional en relatos de pacientes chilenas con endometriosis desde una perspectiva interdisciplina-
ria, desde la psicologia y la lingUistica, a fin de establecer si existen distinciones en las construcciones
discursivas de estos dolores y si es posible definir un limite entre ellos. Se analizaron 30 entrevistas
semiestructuradas a mujeres diagnosticadas. Se abordaron temas relacionados con la endometriosis
y su vivencia. Los datos fueron clasificados desde el Sistema de Valoracidén para analizar el afecto y los
recursos de gradacion. Posteriormente, los resultados se interpretaron desde un abordaje psicolégico.
Los hallazgos indicaron una predominancia marcada de valoracién negativa frente al padecimiento del
dolor fisico como emocional, representado mediante las categorias lingUisticas de afecto de tipo infeli-
cidad (tristeza), insatisfaccidn (aburrimiento y descontento) e inseguridad (intranquilidad). Estos afectos
fueron acompafnados por recursos linglisticos de gradacidén que intensificaron la representacién del
dolor en las dolencias fisicas, principalmente, y de atenuacién cuando los afectos representaron dolores
emocionales. Estas construcciones afectivas en el discurso de las mujeres con endometriosis, especial-
mente el agotamiento que vivencian, deben ser tomadas en cuenta al momento de disenar acciones
orientadas a mejorar la calidad de atencién y tratamientos terapéuticos.

Palabras clave: dolor fisico, dolor emocional, endometriosis, dolor crénico, afecto.

Abstract

Theoretical Framework: Endometriosis is a gynecological condition that affects 10% of the female
population in reproductive age worldwide. The diagnosis takes an average of eight years, which causes
women to be affected physically and psychologically. The objective of this study is to analyze the dis-
course representation of physical and emotional pain in reports by Chilean patients with endometriosis
from a psychological and linguistic perspective to establish whether boundaries between physical and
emotional pain can be determined. A total of 30 semi-structured interviews were analyzed. Different
topics related to endometriosis and its experience were addressed. The data was classified following
the System of Appraisal to analyze the resources through which affect and gradation are created in
these narratives. Subsequently, this classification was interpreted from a psychological perspective. The
results indicate a marked predominance of negative assessment of the physical and emotional pain ex-
periences, represented by the linguistic categories of affection of the subtype unhappiness (sadness),
dissatisfaction (boredom and discontent) and insecurity (restlessness). Mostly, these types of affect
were accompanied by various linguistic resources of gradation that intensified the representation of
pain when physical conditions were addressed, and mitigated it when the affect was related to emo-
tional pain. Addressing these affective configurations of the discourse of women with endometriosis,
with a focus on the exhaustion caused by their experience must be considered when designing actions
aimed at improving the quality of care and therapeutic treatments of this population.

Keywords: physical pain, emotional pain, endometriosis, chronic pain, affect.
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Introduccion

La endometriosis es una patologia ginecol6-
gica que tiene una prevalencia entre 10 a 15%
de la poblacién de mujeres en edad reproductiva
(Parasar et al., 2017). A pesar de esta alta inciden-
cia, su diagnéstico se realiza en promedio des-
pués de ocho anos de la aparicion de sintomas
(APPG, 2020), lo cual agrava considerablemente
la condicién fisica y la calidad de vida de las pa-
cientes (Mundo Lbépez, 2021). Esta patologia con-
siste en que el tejido que recubre el interior del
Gtero, el endometrio, crezca en otras partes del
sistema reproductor femenino, como los ovarios,
las trompas de Falopio y la pelvis (Fonseca et al.,
2021). Como resultado, se produce inflamacién y
la sangre del ciclo menstrual no es expulsada del
cuerpo, creando quistes, cicatrices y dolor (Clinica
Mayo, 2021). Segun la Organizacién Mundial de la
Salud, el diagnéstico tardio se debe a la variedad
de sintomas que presenta la endometriosis, lo
que impide a las pacientes conocer el origen de la
enfermedad o acudir a servicios médicos (2021).
Otros expertos sugieren que la normalizacion del
dolor en pacientes con esta enfermedad causa
gue no se la identifique a tiempo (Quintero et al.,
2017).

Los sintomas fisicos de la endometriosis in-
cluyen dolor de espalda, dolor pélvico, dolor inca-
pacitante y obstruccién intestinal (Mundo Lbépez,
2021). Entre las principales sintomatologias esta
el dolor crénico, definido como un dolor que existe
por un tiempo prolongado, mayor a tres meses,
se repite con intermitencia a lo largo de meses o
anos, y estd presente en enfermedades que no
tienen cura. Asimismo, por estar asociado con una
falta de evidencias empiricas, este dolor suele ser
invalidado en contextos sanitarios (Del Mébnaco,
2021). Otros factores que afectan a pacientes son
la invalidacidén de su dolor en contextos médicos,
la carencia de una cura, la falta de agencia que
sienten las mujeres con respecto a sus cuerpos
(Bullo, 2018), la infertilidad que sucede en el 50%
de los casos (Bulleti et al, 2010), y situaciones in-
dividuales y Unicas que se exploran méas adelante.

Los aspectos relacionados con el diagnostico
tardio de la endometriosis y el caracter incapac-
itante de la sintomatologia fisica (dolor crénico,
malinterpretacién del dolor, estigma en contextos
hospitalarios), afectan psicolégicamente a pacien-
tes. Como consecuencia a las limitaciones fisicas
de la enfermedad, vy la falta de tratamiento a la mis-

ma, ciertos sintomas psicolégicos que la pueden
acompafar son baja autoestima y locus de con-
trol, internalizacién de emociones, y sentido de in-
competencia en el ambito laboral (Bennie, 2011).
Asimismo, estudios cualitativos han identificado
que pacientes con endometriosis comparten emo-
ciones de estrés emocional, desesperanza, senti-
do de inutilidad, depresibn, aislamiento, deterioro
de sus relaciones sociales y tendencias suicidas
(Cox et al., 2003; Ruszata et al., 2022). Es comin
gue haya diagndsticos de depresion, ansiedad y
trastornos de estados de 4nimo en pacientes con
endometriosis, con una prevalencia del 86%, 29%
y 68% respectivamente (Chaman-Ara et al., 2017;
ékegro etal., 2021). Considerando las alteraciones
psicologicas de la enfermedad, el estudio del do-
lor emocional en una poblacién latinoamericana se
vuelve especialmente relevante.

Tomando en cuenta que el presente estudio
se enfoca en relatos de pacientes chilenas con en-
dometriosis, es importante considerar el contexto
sanitario del pais, que influencia a la experiencia
individual con la enfermedad. En un estudio real-
izado en Chile sobre la prevalencia de la endome-
triosis en mujeres que se realizaron esterilizacion
quirGrrgica, se encontré que el 4.9% de las mu-
jeres operadas tenian endometriosis. La literatura
sobre la subsistencia de esta enfermedad en la
poblacion chilena es escasa, sin embargo, la prev-
alencia de la enfermedad en la poblacién general,
que es del 10% de mujeres (OMS, 2021), puede
sefalar un aproximado de cuantas personas en
nuestra poblaciéon son afectadas por esta condi-
cién.

Por su parte, Crespo (2018) sostiene que,
a partir de 1950, las leyes sanitarias del pais se
han transformado, se logré avances basicos en
servicios médicos, como disponer de agua pota-
ble, controlar enfermedades transmisibles, redu-
cir tasas de mortalidad materno-infantil, asi como
erradicar la desnutricién. Chile también cuenta
con un modelo mixto de salud y el pais obtuvo los
mejores indices sanitarios en Latinoamérica. Sin
embargo, el nivel actual de salud en la poblacion
es considerado bajo. Al considerar la situacién de
salud en otros paises de la region, por ejemplo, un
estudio realizado en Colombia sobre el dolor en la
mujer determind que el 53% de las encuestadas
expresaron haber sentido un tipo de dolor en el
Gltimo mes, entre ellas, mas del 60% indicaron
una relacién con dolor crénico. Lo sorprendente es
que solo el 65% de las Gltimas reportaron haber
recurrido al médico (Hernandez, 2008). Se sugiere
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mejorar la atencién y cuidado al paciente dentro
de las instituciones de salud, y enfocarse en pre-
venir y promover la salud en paises latinoameri-
canos. Al observar las experiencias de mujeres
diagnosticadas con endometriosis, la calidad del
servicio médico y la relacibn médico-paciente son
factores principales que afectan la calidad de vida
de ellas y sus vivencias en cuanto a la condicién.

Desde una perspectiva tebrica, la hegemonia
gue gozaron las ciencias de la salud en relacion
con el estudio de salud y enfermedad ha sido des-
plazada por la imperiosa necesidad de abordar la
salud como un constructo biopsicosocial. Resul-
ta al menos limitado considerar los fenbmenos
de salud y bienestar como meras consecuencias
de procesos biolbgicos, sin atender a su caréac-
ter diverso, dindmico y altamente susceptible al
impacto de factores ambientales y sociales (Véliz
Burgos, 2020). Es en este sentido que en las Ul-
timas décadas se ha hecho cada vez més eviden-
te la necesidad de realizar aportes colaborativos
para la comprensién de fendmenos como el dolor
desde multiples disciplinas. En este trabajo, asu-
mimos una postura transdisciplinaria (Schwerdtle
et al., 2020), integradora, que privilegie el recono-
cimiento de la complejidad de los fenémenos in-
volucrados, en un intento por incorporar las voces
de quienes se encuentran al centro de la escena,
quienes experimentan en primera persona la falta
de salud y sus consecuencias en diversos aspec-
tos de sus vidas.

Los aportes de la psicologia y de la linglistica
se tornan fundamentales para abordar un fenéme-
no multicausal y complejo como el dolor que ex-
perimentan mujeres chilenas con endometriosis.
Las experiencias sobre salud y enfermedad no so-
lamente se pueden basar en evidencias biolégicas
sobre lo que ocurre a nuestros cuerpos, sino que,
también, deben sustentarse en el uso del lengua-
je, en como se utiliza el discurso para referir sobre
lo que nos sucede (Atkins & Harvey, 2010). Es el
lenguaje en torno al dolor, y sus supuestos subya-
centes, lo clave en la comunicacién en contextos
sanitarios (Declercq, 2021).

En la literatura actual, todavia no es certero si
existe una relacidn causal entre el dolor fisico y el
dolor emocional, debido a que hay varios factores
gue pueden afectar esta relacién. Algunos inves-
tigadores se cuestionan incluso si el dolor en si
se puede categorizar como una emocién (Atkins
& Harvey, 2010). El dolor fisico y el dolor emocio-

nal representan constructos diferentes para cada
individuo (Lee et al., 2017). Investigar acerca del
dolor sobre la base de relatos de mujeres con una
patologia crénica, como es la endometriosis, se
vuelve significativo para adquirir una comprensién
de lo que involucran tanto los dolores fisiol6gicos
como emocionales. En consecuencia, el objetivo
de esta investigacion es analizar la representacion
discursiva del dolor fisico y emocional en relatos
de pacientes chilenas con endometriosis desde
una perspectiva interdisciplinaria a fin de estable-
cer si existen diferencias en términos de la repre-
sentacién discursiva de estos dolores y si es posi-
ble definir un limite entre ellos.

Método

Este trabajo se enmarca en una metodologia
cualitativa, estudio exploratorio y descriptivo.

Participantes

Como parte de un proyecto de investigacion
Fondecyt sobre la construccién discursiva del dolor
en pacientes con enfermedades croénicas, se con-
vocé a participar a solo mujeres chilenas con diag-
nostico de endometriosis confirmado por algin/a
ginecdblogo/a. Este llamado se realiz6 mediante un
folleto informativo que se adjuntd en tres paginas
de Facebook vinculadas a la comunidad de pacien-
tes con endometriosis en Chile; estas son: Fuchen
(Fundacion Chilena de Endometriosis), Endo Chile
y Endometriosis en Chile. Las mujeres se comen-
zaron a comunicar con el equipo demostrando in-
terés por querer participar.

Instrumento de recoleccion de los
datos

Sobre la base de estudios e instrumentos di-
sefados y validados previamente para la descrip-
cién de dolor crénico (Bullo, 2018; Pascual, 2020;
Pascual y Diaz Alegria, 2021), se construye una
guia para realizar la entrevista semiestructurada.
Esta guia contiene preguntas que indagan aspec-
tos relacionados con la vivencia de las mujeres
con respecto a la endometriosis. Este instrumento
incluye los siguientes dominios de la experiencia
de las pacientes de endometriosis: 1. Informacién
demogréfica personal

2. Informacidén sobre la enfermedad

Vol. 12. Nim. 1. 2024. Articulo 2 Pagina 9


https://www.tandfonline.com/author/Nayna+Schwerdtle%2C+Patricia

UN ABORDAJE INTERDISCIPLINAR AL DOLOR FiSICO Y EMOCIONAL EN PACIENTES CON ENDOMETRIOSIS
Natalia Diaz Alegria, Alegria Arcos y Mariana Pascual

3. La etapa de Pre-diagnéstico
4. El diagnéstico

5. La etapa post-diagnéstico

6. Convivir con la endometriosis
7. Redes de apoyo

8. Evaluacién general

En esta implementacién, la guia incorpord una
pregunta vinculada a la percepcién de los efectos
de la pandemia por Covid-19 respecto a su situa-
ci6bn médica. Esta guia fue disenada a partir de ex-
periencias previas de relatos de experiencias de
pacientes de enfermedades crénicas en diversos
géneros discursivos en trabajos realizados en el
Reino Unido, Argentina, Estados Unidos, y pos-
teriormente en Chile (Bullo, Pascual y Magana,
2022). En todos estos paises ha sido validada y
Qprobada por los correspondientes Comités de
Etica'.

Procedimiento

Las entrevistas se realizaron y se grabaron de
modo online (via Zoom, Meet o videollamada), de
forma individual, en un solo encuentro con una in-
vestigadora de este proyecto. Estas se realizaron
entre los meses de abril y mayo del aiio 2021. Las
interacciones duraron aproximadamente entre 30
a 45 minutos. La duracién promedio fue de 37, 5
minutos. Se obtuvo el consentimiento formal por
escrito para estas interacciones. Luego se trans-
cribieron. Todos los nombres se han cambiado
para resguardar el anonimato de las participantes.
Sus nombres fueron rotulados con un seudénimo,
a saber, la letra “E’} por la entrevista, seguida de
numeracién arabiga (E1 a E30).

Analisis de datos

El corpus de anélisis consiste en las transcrip-
ciones completas de las entrevistas. El anélisis de
los datos se realiza de forma manual. El analisis
linguistico-discursivo se basa en la propuesta del
Sistema de la Valoracién (Martin y White, 2005),
ya que permite examinar la expresion subjetiva e

intersubjetiva en el discurso. Cabe recordar que
esta es una propuesta para el analisis linguistico
de los patrones de significados interpersonales,
es decir, aquellos que dan cuenta no solamente
de la manera en la que los sujetos experimentan
intrasubjetivamente, sino fundamentalmente de
la construccién de afectos, juicios y apreciaciones
con respecto a los interactuantes y al contenido
experiencial del discurso.

Como puede observarse, es una propuesta
eminentemente social, que pone en foco la nego-
ciacion de la intersubjetividad. En linea con este
posicionamiento, puede que no coincida con pro-
puestas surgidas desde otras pespectivas. Los
significados operan en el lenguaje al nivel semén-
tico-discursivo, es decir, que comprenden los re-
cursos léxico-gramaticales que el lenguaje ofrece
para la configuraciéon de significados en el plano
semantico. Al operar en el plano semantico-dis-
cursivo, se trata siempre de significados situados
contextualmente, y que codifican con mayor o me-
nor grado de explicitud los afectos, los juicios y
las apreciaciones. Como puede observarse en los
ejemplos que se presentan en laTabla 1 y en la
Tabla 2, la construccién del significado o su gra-
duacion puede realizarse a nivel lexical por medio
de adjetivos (ej. ya estaba agotada de esto), de
formas verbales (gj. los médicos se burlan de una),
frases preposicionales formulaicas (gj. como que
eso no), entre muchos otros recursos Iéxico-gra-
maticales. Dadas las limitaciones del estudio, solo
se incluyeron elementos del modo verbal, sin con-
sideracion de otros modos semibticos de cons-
trucciéon de significados, tales como entonacién o
proxemia.

Este método de abordaje puede ser comple-
mentado con abordajes psicolbgicos, tal como lo
confirman los investigadores Benitez-Castro & Hi-
dalgo-Tenorio (2019). A partir de este sistema, se
aborda el subsistema de actitud, particularmente
el afecto, en tanto result6 la dimension claramen-
te predominante en los relatos autobiograficos
analizados. El afecto proporciona uno de los mo-
dos mas evidentes en que el hablante indica, me-
diante recursos linguisticos, cdmo un fenébmeno lo
afectd emocionalmente, o bien, permite apreciar
el fendbmeno en términos afectivos desde el punto
de vista del hablante (White, 2000). Para analizar
este sistema de afecto, se utilizan las siguientes
categorias: tipo de realizacién del afecto (directa

1Acta de Aprobacion Etica del Comité Etico Cientifico de Ciencias Sociales, Artes y Humanidades de la Pontificia

Universidad Catodlica de Chile, Protocolo Id 190325007.
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o indirecta), tipo de afecto construido (in/felicidad;
in/satisfaccién; in/seguridad y des/inclinacion).
Cabe aclarar que la des/inclinacién hace alusion a
dimensiones de afecto que surge ante algo posi-
ble, mientras que el resto de las dimensiones con-
figuran reacciones afectivas ante entidades reales
para los sujetos que evallan.

También, se analiza el subsistema de grada-
cién, debido a que este sistema permite observar
los recursos linglisticos que demuestran como
las actitudes pueden ser aumentadas o dismi-
nuidas en el discurso. La gradacion propone dos
tipos de subsistemas: fuerza (para elevar o ate-
nuar un fenédmeno) y foco (agudizar o precisar un
fenébmeno).

Para claridad del subsistema de afecto y el de
gradacion, y sus respectivas categorias de anali-
sis, se exponen las tablas 1y 2.

Estos dominios del afecto y de la gradacion
fueron identificados y luego interpretados para
determinar la construccion discursiva que las en-
trevistadas configuran con respecto al dolor fisico
y emocional.

Aspectos éticos

El proyecto fue presentado al Comité Etico
Ciencias Sociales, Artes y Humanidades de la
Pontificia Universidad Catélica de Chile y aproba-
do por este mismo organismo. Las participantes
fueron identificadas con un seudbénimo y todas
las referencias de lugares especificos, personas o
cualquier otro indicador que pudiese contribuir a
detectar la identidad de las informantes fue elimi-
nado para asegurar su anonimato.

Tabla 1. Afecto: tipos y subtipo (adaptado de Martin y White (2005) con ejemplos extraidos de la
investigacion de Pascual y Diaz (2021, p. 17).

Afecto Des/inclinaciéon | Deseo Me gustaria que alguna institucién me ayudara.
Miedo Tengo miedo de que me dejen peor de lo que estoy.
In/felicidad Alegria Ando de muy buen dnimo.
Antipatia Los médicos se burlan de uno.
Tristeza Lamentablemente el tiempo pasd.
Estima Un afectuoso saludo desde Penco.
In/satisfaccion | Interés Quiero saber eso.
Agrado Gracias a ella llegué a un especialista.

Aburrimiento

Ya estaba agotada de todo.

Descontento Hace afios vengo aceptandolo para no deprimirme.
In/seguridad Confianza Tengo alguna esperanza de no sentir mds dolor.

Tranquilidad Me siento mds tranquila estando en sus manos.

Sorpresa Estoy de un par de semanas y aun no lo creo.

Intranquilidad

Estoy muy desorientada respecto al tema.

Tabla 2. Gradacién: tipos y subtipos (adaptado de Martin y White (2005) con ejemplos extraidos

de nuestro corpus)

Gradacién | Fuerza | Cuantificaciéon | y era porque estd el quiste era tan grande que no logrd arrojar la hormona del em-

barazo

Intensificacidon | quedé sdper abrumada por lo que €l me habia dicho

Foco Agudizacién porque en verdad yo que ya tengo casi 40 afios y que tengo una hija de 13 yo se los

voy a agradecer | y en verdad de corazén | porque esto duele esto cansa esto agota

qué significa si es que el dia de mafiana yo decido tener un hijo o no como que no sé
capaz yo cuando tenga ochenta afnos jvoy a poder seguir con esto? como que eso no

Atenuacién
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Resultados

Se exponen los resultados alcanzados a partir
del andlisis del sistema de la Valoracién. Para una
mejor comprension, se ilustra la representacion
discursiva del dolor en tres apartados, cada uno
de los cuales destaca una representacion del dolor
desde distintas configuraciones: el dolor fisico, el
vinculo entre el dolor fisico y emocional, y el dolor
emocional en términos de duelo.

Dolor fisico desde el afecto

En situaciones de patologia crénica, como es
el caso de la endometriosis, la comunicacion de las
mujeres sobre lo que experimentan fisicamente
por esta enfermedad se vuelve un tema comdin
en los relatos de estas pacientes. En el siguiente
fragmento, se ilustra? el dolor fisico “también me
tuvieron que operar de la columna, ya me hic-
jeron infiltracién ya me bloquearon la asiatica, ya
los ya el suelo pélvico esta todo completamente
danado, y hay momentos que no queris mas, te
cansai te agotai, te colapsas este tema tu decis
¢hasta cuando cresta tengo que seguir aguantan-
do esto?” (E2). (Afecto-Insatisfaccidn, subtipo de
afecto: aburrimiento; Gradacidn-Fuerza, subtipo
de gradacidon: cuantificacion e intensificacion).
E2, producto de la enfermedad y su tratamiento,
demostré el afecto que despierta en ella la dolen-
cia fisica. Especificamente, el tipo de afecto que
apareci6 fue el de la insatisfaccidn, puntualmente,
el aburrimiento que le genera la endometriosis y
sus efectos fisicos.

Algo distinto ocurrié cuando E9 afirmé que
“algo que noté que era super o lo que mds me llam-
aba la atencion, era que: el dolor efectivamente
estaba focalizado en un lado” (Afecto-Satisfac-
cién, subtipo de afecto: interés; Gradacion-Fuer-
za, subtipos de gradacidn: intensificacién y cuan-
tificacién). Esta paciente representé de modo
positivo el afecto frente al dolor fisico, debido a
que para ella saber dénde se localiza la dolencia
le permitié tener una comprensién sobre su pa-
tologia.

Sin embargo, esta valoraciéon positiva del afec-
to para con el dolor fisico no fue la tendencia en

los relatos de las mujeres chilenas con endome-
triosis. Es mas, el afecto en términos negativos
se observé en el siguiente fragmento de E29,
cuando sostuvo: “no sé, COMO QUE creo que esa
sensacion del principio del dolor y no saber qué
me pasaba, como que sentia una incertidumbre
enorme respecto a qué podia causarme un dolor
tan intenso que me hiciera AS[ COMO, que me ba-
jara la presién, que me fuera a desmayar asi, como
decia me estoy muriendo” (Afecto-Inseguridad,
subtipo de afecto: intranquilidad; Gradacién-Fo-
co, subtipos de gradacidn: atenuacion). La repre-
sentacion del afecto en términos negativos, ya sea
mediante el subtipo de insatisfaccién o inseguri-
dad, represent6 el modo en que estas mujeres se
posicionan frente al dolor. Esta posicion se reforzé
mediante los recursos de gradacién que intensifi-
caron lo negativo, o bien, se usaron recursos de
atenuacién como se ilustré en este Gltimo relato.

Amalgama entre el dolor fisico y
emocional desde la posicion afectiva
de las pacientes

Cuando una enfermedad crénica afecta a un
paciente, los efectos con respecto a su calidad
de vida son evidentes. A mayor exposicién de las
mujeres al dolor crénico que presenta la endome-
triosis, mas amalgamada esta la experimentacién
del dolor fisico y emocional. Esto se retraté en los
siguientes fragmentos de E2: “el lupron me matd,
me termind matando en vida, estuve casi seis me-
ses invélida, me destruyd mi parte dsea, entonces
algo que hay momentos que yo le digo a mi ami-
ga endo y hay momentos que a esta amiga yo la
odio” (Afecto-Infelicidad, subtipo de afecto: anti-
patia; no hay presencia de gradacidn). “[...] es que
estai llena fibrosis entonces son como cuchillos
me dijo que tenis todo alrededor de la cépula. En-
tonces yo le digo doctor ;y? aprende a vivir | mira
el discurso de todos los médicos que yo he visto
todos también me han dicho lo mismo aprende a
vivir con dolor yo no sé cémo se hace eso yo toda-
via llevo anos tratando de descubrirlo sobre todo
estos ultimos, estos tres afios que para mi hice,
para mi para pa mi yo hay dias que me muero en
vida" (Afecto-Insatisfaccion, subtipo de afecto:
descontento; Gradacién-Fuerza, subtipos de gra-

2 En los ejemplos, se indican con negrita las codificaciones explicitas del afecto; dentro del paréntesis se senalan
los tipos y subtipos de afecto que se constituyen. Ademés, para el sistema de gradacién, mediante el uso de
subrayado se explicitan los recursos lingUisticos para marcar el subtipo de gradacién de fuerza y para el tipo de
gradacién de foco se utiliza la mayUscula, segln corresponda.
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dacidn: intensificacién).

En este relato, E2 evidenci6 claramente coémo
la endometriosis ha afectado fisica y emocional-
mente su vida. El afecto que E2 represent6 fue
de una antipatia que llegb al odio porque se ha
destruido su cuerpo por los medicamentos de la
endometriosis y de descontento por la presencia
del dolor en su vida, el que no tiene tratamiento.
Esto Gltimo se reforz6 mediante la presencia del
recurso de gradacién que estd intensificando su
afecto.

Del mismo modo, E22 describibé un afecto ne-
gativo que involucra tanto su estado fisico como
emocional, cuando comentd: “porque uno sabe,
uno conoce su cuerpo, yo sabfa que tenfa algo
malo, o algo que no andaba bien, entonces era su-
per angustiante, yo sentia que todos los dias me
agravaba y de algo que nadie podia descubrir”
(Afecto-Inseguridad, subtipo de afecto: intranqui-
lidad; Gradacién-Fuerza, subtipos de gradacidn:
intensificacidn). “[...] que como tu estay buscando
tantos anos una respuesta y nadie te cree, ni si-
quiera los especialistas, entonces es como super
también animicamente frustrante” (Afecto-Insa-
tisfaccidn, subtipo de afecto: descontento; Grada-
cién-Fuerza, subtipos de gradacion: intensifica-
cién). Nuevamente, el afecto que se representa
discursivamente en la paciente E22 reforzé la in-
seguridad que deben padecer las mujeres cuando
su diagnostico de endometriosis alin no existe, lo
que las lleva a no solo atender a su dolencia fisi-
ca, que adn no tiene ‘nombre’, sino, también, a
vivenciar una dolencia emocional que evidencia el
descontento que padecen por la reaccién de los
médicos/as ante su cuadro clinico. Al igual como
se ha observado en varias pacientes, el recurso
linguistico que gradué las posiciones emocionales
fue la intensificacion. Esto refuerza el afecto ne-
gativo que padecen estas pacientes con endome-
triosis.

Por el contrario, cuando una paciente ha sido
diagnosticada, en un corto plazo -menos de un
aho-, con endometriosis, el afecto que se gene-
ra ya no es de insatisfaccién, sino que se abre
a una emociéon distinta, tal como lo retraté6 E9
cuando indicé: “y ahora es COMO QUE siento
un poco de miedo COMO QUE ya me descubri
y ya sé lo que tengo, es COMO uy: puede que en
este mes me toque o no, y COMO QUE puede que
me desmaye o no puede que me pase algo o no”
(Afecto-desinclinacién; subtipo de afecto: miedo;

Gradacién-Foco, subtipos de gradacidén: atenua-
cién; Gradacién-Fuerza, subtipos de gradacidn:
cuantificacidén). El miedo se present6 en esta pa-
ciente frente a los efectos que tiene esta enfer
medad tanto fisica como emocionalmente. Este
afecto negativo que se despierta en ella puede
darse porque debe enfrentarse, de ahora en mas,
a una patologia que es cronica. Cabe destacar que
su posicion afectiva fue intensificada mediante el
recurso linglistico de “poco’; pero, a su vez, tam-
bién E9 atenud la emocion que despertd en ella la
enfermedad a través de la presencia de una gra-
dacién focalizada que se observd, en mas de una
oportunidad, “como que”

Dolor emocional desde lo afectivo

El dolor emocional en la endometriosis se
puede manifestar por distintos motivos. En esta
oportunidad, se padecieron distintos duelos por
el proceso que estas pacientes deben enfrentar
cuando la endometriosis no es tratada a tiempo.
Entre ellos, esta el duelo frente al deseo de ser
madre. Asi lo relatbé E24“pena porque estuvo muy
asociado al tema de la infertilidad y yo tuve que
recurrir a la medicina para eso... o sea para mi el
tema del dia de la mama era fatal, porque se me
venia todo eso, todo lo que habia pasado” (Afec-
to-Infelicidad, subtipo de afecto: tristeza; sin gra-
dacidn). Del mismo modo, E21 lo describié “no
sé siento COMO QUE esto me, me estancd, me
estancé en muchas cosas, incluso en el deseo de
ser madre en ese entonces mds que nada creo que
fue eso” (Afecto-Insatisfaccién, subtipo de afecto:
descontento; Gradacion-Foco, subtipos de grad-
acién: atenuacion). El afecto de ambas pacientes
frente a su deseo de maternidad demostré que la
tristeza y el descontento fue la posicibn emocion-
al que estas mujeres tomaron.

Asimismo, puede darse un dolor emocion-
al por los efectos laborales que genera esta pa-
tologia. "y lo que te decia respecto a la pega, igual
de repente COMO QUE eso me daba una tristeza,
de sentir que no, que nunca voy a poder rendir lo
que tengo que rendir en el trabajo y que si digo
que estoy enferma no me van a contratar...no sé
si es que lograré algun dia al final ser la periodista
que quiero ser” (E29) (Afecto-Infelicidad, subtipo
de afecto: tristeza; Gradacién-Foco, subtipos de
gradacidn: atenuacidn). Nuevamente, la tristeza
es el afecto que se asoci6 al duelo de esta mujer
por no poder cumplir su deseo de ser la profesion-
al que imagin6 ser. Este afecto se gradu6é medi-
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ante el recurso de la atenuacidn, lo que revel6 un
posicionamiento mas mesurado de su infelicidad.

Finalmente, se da un duelo por la misma enfer-
medad. Asi lo describié E9 cuando indicé “entonc-
€S Como eso no es un sentimiento como de tristeza,
eh, o de pena eh es que yo creo que tampoco, algo
como no lo he logrado dimensionar en su, eh en
su completitud es COMO los efectos a futuro que
esto podria tener, ;cachai?” (Afecto-Inseguridad,
subtipo de afecto: intranquilidad; Gradacion-Fo-
co, subtipos de gradacidén: atenuacién). La endo-
metriosis para E9 aln estd en proceso de elabo-
racién para ella, por tanto, la posicibn emocional
de esta paciente fue de inseguridad, especifica-
mente, la intranquilidad que le representa esta
patologia y sus efectos. Se podria afirmar que en
este relato el duelo estd comenzando y alin no se
focalizd en un deseo o aspecto puntual de la vida
de E9. Por Ultimo, se destaca que cada posicion
afectiva estuvo gradada mediante distintos recur-
sos lingUisticos de atenuacién, lo que marcé una
diferencia cuando se analizaron dolores fisicos y
fisicos-emocionales.

Discusion

Para explorar la representacion discursiva del
dolor se utiliz6 el Sistema de Valoracién desde el
punto de vista del afecto. Las participantes de-
mostraron su posicibn emocional frente al dolor,
y la mayoria se posicion6 desde el afecto negati-
vo. Los subtipos més utilizados del afecto fueron
infelicidad, insatisfaccidn e inseguridad. Ademés,
estos subtipos fueron acompafados por recursos
de gradaciéon cuya fuerza, en su mayoria, corres-
ponden al subtipo de intensidad para sus posicio-
nes afectivas. Sin embargo, al abordar su posicién
frente al dolor emocional, el recurso de gradacién
cambid por el de focalizacién, puntualmente, del
subtipo de atenuacién. Como anticipamos al inicio
de este articulo, para comprender el rol del len-
guaje en la evidencia del dolor, es necesario anali-
zar sus caracteristicas desde una perspectiva que
integra los resultados de la indagacién de los usos
discursivos con un anélisis de corte psicolégico.

Desde las arenas de la psicologia, autores
como Sturgeon & Zautra (2016) establecen que el
dolor, en términos generales, se puede categorizar
en cinco dimensiones: activacién neuronal, re-
spuestas cognitiva-conductuales, estados afecti-
vos, relaciones sociales y duelo. En el presente
estudio, el dolor representado discursivamente

en las entrevistas revela tres profundidades que
se exponen en la literatura: estados afectivos, so-
ciales y duelo. Los estados afectivos correspon-
den a emociones que se desencadenan como
respuestas al estimulo de dolor. Las relaciones
sociales se asocian con el dolor al ser una fuente
de informaciéon sobre los comportamientos apro-
piados con los que se debe responder al mismo.
Finalmente, el duelo es un proceso de adaptaciéon
psicologica que le sigue a una situacidn adversa,
como a una pérdida o una decepciébn emocional.
El dolor social se expone por falta de comprensiéon
y validacién al dolor fisico, el dolor emocional por
la incertidumbre que la enfermedad conlleva por
no tener una cura, y el duelo cuando las pacientes
deben adaptarse a realidades que no coinciden
con las expectativas de vida que tienen. Es impor-
tante entender que estas dimensiones coexisten
y se influencian entre si.

Una de las caracteristicas principales de la en-
dometriosis es el dolor créonico. Quien lo padece se
ve afectado en su vida diaria y bienestar (Berquin
et al., 2011). Por ello, este tipo de dolor es dificil
de tratar y de convivir con él, lo que es un desafio
para pacientes y su entorno, como asi quedd re-
flejado en las entrevistas analizadas. En el dolor
crénico es cuando mas relevante se vuelve com-
prender si existe una diferencia en la expresion del
dolor fisico como emocional por parte de quien lo
padece, para asi, determinar un tratamiento eficaz
para esta condicidn. Nuestros resultados dieron a
conocer como el dolor fisico influye afectivamente
a las pacientes. Esto genera un reto para el trat-
amiento de la endometriosis desde una atencion
interdisciplinaria, en la que se otorgue relevancia
al dolor subjetivo que comunican estas pacientes
y que habilite que sus relatos no sean Gnicamente
abordados desde la dimensién biolbgica del dolor.

En el primer apartado de resultados, Dolor
fisico desde el afecto, se analizan extractos de tres
de las entrevistas (E2, E29 y E9). Se observa que
las dolencias fisicas constituyen una carga emo-
cional para las pacientes y que son valoradas neg-
ativamente. Esta valoracién oscila entre miedo,
tristeza, aburrimiento, descontento e intranquili-
dad. Para E2, que ha vivido con el diagndstico por
mas de diez anos, la endometriosis resulta bas-
tante conocida y definida con experiencias y sig-
nificados personales, que gatillan una valoraciéon
del subtipo de afecto insatisfaccion. La posicion
de E2 a su condicién se evidencia por el subtipo
de fuerza en su discurso al utilizar palabras como
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“mas” y “cresta”3 que cuantifican e intensifican
el dolor fisico. Un concepto que representa el do-
lor subjetivo de E2 es agotamiento. Este término
condensa tres tipos de afecto; aburrimiento, anti-
patia, y descontento. La cantidad de tiempo que
E2 ha vivido con los sintomas de endometriosis vy
las diversas emociones valoradas negativamente
que los acompanan demuestra que ella se siente
al limite de lo que puede manejar. Es posible que
en otras pacientes con enfermedades croénicas el
agotamiento estaria surgiendo como una nueva
valoracién emocional y también implicaria un sub-
tipo de afecto que deberia incorporar el Sistema
de Valoracién en esta teoria linglistica cuando se
estén analizando relatos sobre otras patologias
cronicas.

Por otro lado, con E29, quien tiene un tiem-
po significativamente menor de diagnéstico, es
posible apreciar que, aunque ella valora negativa-
mente sus dolencias fisicas con el subtipo de afec-
to inseguridad, al usar la frase “como que” indica
que hay una atenuaciéon en su discurso vy, por lo
tanto, tiene una posicidn indefinida con respec-
to a su condicién. Por Gltimo, en E9 se observa
la Gnica valoracidn positiva de satisfaccién en las
entrevistas realizadas cuando ella se refiere a su
dolor fisico con un subtipo de afecto de interés.
El dolor fisico le permite conocer dénde esta lo-
calizada la condicién lo que genera un sentido de
conocimiento sobre la misma. Este conocimien-
to se puede traducir a un sentimiento de control
de la endometriosis y las situaciones que genera
(Yang & Ma, 2020). Al igual que E2, E9 presen-
ta intensificacién y cuantificacién en su relato, lo
que determina que ella tiene una posicién definida
frente a su condicion.

Los resultados de esta investigacion también
indican que la manera en que los dolores fisicos
caracteristicos de la endometriosis afectan a las
mujeres depende de cuanto ellas conocen de la
enfermedad y de los significados que dan a los
dolores fisicos, los que estan relacionados con
el tiempo de diagndstico. Asimismo, la relacion
médico-paciente influencia el conocimiento vy las
actitudes que desarrollan las pacientes sobre su
condicidn (Fonseca et al., 2021).

En el segundo apartado de los resultados,
Amalgama entre el dolor fisico y emocional desde
la posicién afectiva de las pacientes, se determi-

na que al ser la endometriosis una enfermedad
cronica, al transcurrir el tiempo los dolores fisi-
cos y emocionales comienzan a manifestarse si-
multdneamente, sin distincién alguna. Asimismo,
estudios previos sefalan que la duracion del dolor
emocional tiende a determinar la existencia de
una alteracion del estado afectivo (Cabello, 2019).
Tomando esto en cuenta, la cronicidad del dolor
en las pacientes con endometriosis desintegra los
limites entre el dolor fisico y emocional.

La amalgama entre el dolor fisico y emocio-
nal es visible en la entrevista de E2, en la que el
afecto que representa es el de antipatia hacia el
fenébmeno, por lo que le ha causado a nivel cor-
poral, y el descontento por no encontrar un alivio
a su dolencia. Sucede algo similar con E9, que, al
tener el diagnéstico de endometriosis, y conocer
la causa de sus sintomas, demuestra tener una
respuesta afectiva de miedo hacia su condicién.
En este caso, E9 partié6 de un subtipo de afecto
de satisfaccion, para luego representar en su dis-
curso una posiciéon que alude al miedo. Compara-
do con el subtipo de afecto de satisfaccion que
le permitian a E9 estar afectivamente distanciada
de sus dolores, esta Ultima respuesta de miedo
evidencia la cercania emocional que desarrolla ella
a sus dolores fisicos. E9 es un caso que resaltd
entre las demas entrevistadas, en el que hubo una
oscilaciéon entre una valoracion positiva a una neg-
ativa de la experiencia de esta patologia.

Mas adelante, E22 construye un afecto de
polaridad negativa por sus dolencias tanto fisicas
como emocionales. Sin embargo, le da mas énfa-
sis a su estado emocional, al sentir que sus rela-
tos no son creibles y que el dolor fisico que exper-
imenta no ha sido validado en contextos médicos.
A pesar de que la causa de que su estado emocio-
nal sea un malestar fisico, el sufrimiento de E22
tiene una raiz afectiva. En la literatura se sostiene
que el dolor emocional es una experiencia subjeti-
va e individual que causa sufrimiento sin que exis-
ta necesariamente un motivo fisico (Gonzalez-Pe-
rilla., 2020). Asimismo, autores como Bullo (2018)
afirman que el sufrimiento se vincula con un dolor
social, al expresar una falta de conexién y de em-
patia con los/as médicos/as. Estos resultados con-
firman la nociébn de desempoderamiento, que ha
sido descrita por esta investigadora, en tanto las
pacientes pierden poder en su relato al sentir el
peso del estigma de la enfermedad.

3 Interjeccion propia del espafol de Chile que puede ser traducido en términos de un espaiol neutro a la ex-

clamacién “mierda’
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En el G4ltimo apartado, Dolor emocional desde
lo afectivo, se profundiza sobre el duelo presente
en los relatos de estas mujeres con endometrio-
sis. E24 hace referencia a un afecto de infelicidad
del subtipo de tristeza cuando expone sus deseos
de ser madre. Adicionalmente, E21 muestra un
afecto de insatisfaccién del subtipo de desconten-
to cuando se refiere a su vida profesional. Se ob-
serva un dolor emocional que no es causa directa
del dolor fisico. Mas bien esto se debe a que las
expectativas de vida que se tenian no coinciden
con las realidades de estas mujeres por la exis-
tencia de la enfermedad. Las expectativas que se
tienen pueden generar un efecto en como se perc-
ibe el dolor y cémo se reacciona conductualmente
al mismo (Garcia-Campayo & Rodero, 2011).

Debido a la escasez de la literatura interdis-
ciplinaria que combina la psicologia y la lingUisti-
ca para comprender patologias crénicas (Bullo &
Hearn, 2021), este estudio tuvo el propoésito de
comprender la endometriosis desde la experiencia
interior manifestada en el discurso de pacientes.
A través de las entrevistas realizadas, se obser-
varon las necesidades psicolégicas de las mujeres
con endometriosis, particularmente aquellas rela-
cionadas con deficiencias en relaciones interper-
sonales, estados afectivos marcados a largo plazo
y procesos de duelo que se desarrollaron como
mecanismos de transicidn a la nueva realidad con
la cual ellas deben convivir al sufrir esta condicién.

La experiencia subjetiva del dolor instanciada
en el lenguaje brinda un nuevo entendimiento de la
endometriosis y, por lo tanto, la utilidad de nuestro
estudio para mejorar la relacibn médico-paciente,
su comunicacion y el éxito de los tratamientos
de esta poblacién. Las implicancias que presenta
este trabajo son tanto practicas como cientificas.
Practicas, debido a que se logra dar visibilizacién
al sufrimiento de esta poblacién que padece endo-
metriosis frente al resto de la comunidad que no
estd familiarizada con esta situacion. Cientificas,
debido a los aportes que puedan surgir a partir de
nuevas lineas de investigacion interdisciplinares
que permitan ampliar la comprensién y la descrip-
cién de patologias que afectan a las mujeres, al
caracterizar las configuraciones discursivas de los
relatos de experiencias de padecimiento de la en-
fermedad crénica. Futuras investigaciones podrian
considerar un enfoque comparativo en términos
de género para abordar posibles diferencias en la
codificacidon de los significados interpersonales.
Seria sumamente valioso contar con caracteri-
zaciones de discursos de dolor que hubiesen sur-

gido desde la América Latina, arrojando luz a un
fenbmeno que es impactado por factores multi-
ples, incluido el cultural.

Finalmente, en una posible linea de inter
vencidn hacia esta poblacién se debe incluir el
acompafamiento psicolégico. La literatura sugi-
ere que el tratamiento que ha sido mas efectivo
para tratar sintomas de depresién y ansiedad en
mujeres con endometriosis resulta en una combi-
nacién entre Mindfulness (para tratar el manejo y
la aceptacion de los sintomas fisicos), psicotera-
pia individual (con el objetivo de promover una
alta autoestima y sentido de competencia) y psi-
co-educacion (que permite que las pacientes se
familiaricen con su condicién y en las habilidades
especificas que pueden adquirir para llevarla
de una manera mas funcional con su vida) (Van
Niekerk et al., 2019). Las intervenciones mencio-
nadas son parte de la linea cognitiva conductual,
que se destaca por basarse en evidencia (e.i. ev-
idence-based treatment), lo cual la hace valida.
Asimismo, las caracteristicas limitantes de una
patologia con dolor créonico pueden afectar a como
la persona se relaciona con su entorno social. Por
esto, es importante incorporar al tratamiento psi-
colbégico un trabajo con las relaciones interperso-
nales y el apoyo psicosocial (Aerts et al., 2018).

Conclusiones

Este estudio exploré la representacion dis-
cursiva del dolor fisico y emocional en relatos de
pacientes chilenas con endometriosis desde un
abordaje interdisciplinar. Asimismo, se indagaron,
desde un enfoque lingliistico, las posiciones valo-
rativas que pueden contribuir a mejorar las practi-
cas de comunicacion del dolor de la endometriosis
tanto en los entornos clinicos como en los entor-
nos sociales mas proximos a estas pacientes.
Cabe destacar que las mujeres con endometriosis,
o con patologias crénicas, dependen casi exclusi-
vamente de las herramientas del lenguaje para
manifestar su experiencia interna (Bullo & Hearn,
2021). Las emociones negativas, que se observa-
ron en los relatos de las pacientes, revelaron la ex-
posicién de esta poblacién no solo a una dolencia
fisica, sino, también, a un sufrimiento psicologico
que afecta ain mas su calidad de vida. Debido a
esto, combinar un anélisis psicoldégico con el uso
de una metodologia linglistica se vuelve relevan-
te y necesario para entender y validar el dolor de
estas mujeres y ofrecer alternativas viables para
tratarlo y mejorar su acompafamiento.
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