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Resumen

Desde los estudios del discurso y a partir del andlisis cuantitativo y cualitativo, el objetivo de esta
investigacion es caracterizar las estrategias de autorrepresentacion y los recursos evaluativos en
un corpus de relatos de mujeres chilenas con endometriosis. Los resultados indican la pérdida de
agentividad en el discurso de las informantes, ademdas de una valoracién de polaridad negativa
asociada principalmente a los efectos de la enfermedad en el cuerpo de las mujeres, al dolor y a las
deficiencias de comunicacidn con el personal médico. Estos resultados pueden ayudar a compren-
der la dificil experiencia de vivir con endometriosis y arrojar luz sobre posibles motivaciones y
sugerencias para mejorar la comunicacién en salud.
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Abstract

From a discourse studies perspective and based on a quantitative and qualitative analysis, the
objective of this research is to characterize self-presentation strategies and evaluative resources
in a corpus of autobiographical recounts of Chilean women with endometriosis. The results indi-
cate the loss of agentivity in the discourse of the informants, in addition to a negative appraisal
associated mainly with the effects of the disease on the women’s body, pain and communication
deficiencies with medical personnel. These results may help to understand the difficult experience
of living with endometriosis and shed light on possible motivations and suggestions to improve
health communication.

Keywords: endometriosis, self-presentation, autobiographical account, discourse and health, Sys-

tem of Appraisal

Introduccién

Los estudios del discurso analizan los fenémenos sociales desde la construccién lingiiistica situada
y posibilitan la comprensién de las condiciones generales de produccidn, tales como los actores
sociales involucrados en dichos discursos, las relaciones de poder que subyacen a las practicas
discursivas y las relaciones entre el lenguaje y la actividad humana. El analisis critico del discurso
(AcD) constituye un tipo de investigacién que incorpora la tradicion critica del analisis social en los
estudios del lenguaje y se centra, principalmente, en como la desigualdad social y el abuso de poder
se expresan, seflalan, organizan y legitiman en el discurso (Fairclough 9; Wodak, “What” 2). Esta
postura tedrica permite prestar atencion a las relaciones implicitas entre lenguaje e ideologia, lo
que facilita la identificacién de estrategias lingliisticas, discursivas y retéricas en la construccién
de experiencias e identidades (Bolivar 359).

El AcD, como enfoque cualitativo, amplia el paradigma biomédico incorporando nuevas pers-
pectivas que enriquecen la comprension de las distintas dimensiones que conforman al ser humano.
Si bien se ha considerado que la salud es un proceso bioldgico, en la actualidad, se reconoce que el
contraste entre salud y enfermedad es una construccion social que se edifica mediante textos y esta
frecuentemente relacionado a conflictos comunicativos y a intereses sociales, cientificos y politi-
co-ideoldgicos, entre otros (Bafion 36-46). En cuanto a la comunicacidn, la literatura en estudios del

discurso sefiala la relevancia de incorporar la voz de pacientes con enfermedades crdnicas en
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investigaciones de practicas de salud. Los resultados de estas indagaciones pueden ayudar a la
identificacion temprana del diagnéstico y, ademas, facilitar la comprension de los efectos tanto del
autocuidado como de la adherencia a los tratamientos (Bullo, “I Feel” 2; Antén y Goering 9-10).

Las narraciones de personas que padecen una enfermedad crénica ofrecen una mirada desde
la experiencia de la patologia y brindan informacién no solo del sujeto individual, también, expresan
problematicas y temas de la sociedad o de un sector de esta, a través del relato de vida (Mallimaci
y Giménez 177). De este modo, las investigaciones sobre discurso y comunicacién, relacionadas con
las practicas de salud, se nutren por una visién complementaria y radicalmente distinta a la pers-
pectiva puramente biomédica que dominé las ciencias de la salud durante siglos (Ruiz 71).

El significado de los relatos de vida, y de los discursos en general, se construye a partir del
contenido y de la forma lingtiistica; es decir, el significado de un mensaje depende no solo del con-
tenido en si mismo, sino que también de la elecciéon de la forma lingtiistica (Pardo et al. 11). En este
sentido, la representacion discursiva es entendida como el modo en que las personas simbolizan el
mundo que las rodea a partir del sistema lingiiistico, para clasificar y dar sentido a si mismas y a su
entorno (Pardo 127). Las representaciones permiten acceder a distintas perspectivas sobre un fe-
némeno mediante su (re)produccién discursiva (Soich 7). En el caso de esta publicacién, la autorre-
presentacion posibilita conocer la imagen personal en la narrativa de mujeres que viven con
endometriosis en el contexto sociohistéricocultural chileno, para asi intentar comprender cémo y
por qué absorben, reflejan, critican, luchan o (re)escriben este contexto (Wagner y Wodak 388).

El presente estudio tiene como objetivo caracterizar las estrategias semantico-discursivas
de autorrepresentacion de mujeres chilenas con endometriosis, a partir del analisis de relatos au-
tobiograficos, con el propdsito de arrojar luz sobre posibles motivaciones y sugerencias para mejorar

la comunicacién en salud.

Marco tedrico y contextual

Uno de los temas que ha llamado la atencion en las tltimas décadas en los estudios del discurso es
coémo el lenguaje ofrece recursos que posicionan de manera interpersonal las propuestas y las propo-
siciones textuales (Kaplan 53). Han existido distintos enfoques para abordar la evaluacion en el dis-
curso (Thompson y Hunston 5). Entre las numerosas propuestas tedricas, metodolégicas e

interpretativas, hemos seleccionado, para este trabajo, el Sistema de Valoracién (Martin y White, 2005),
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planteado en el marco de la Lingiiistica Sistémico Funcional (LsF) (Halliday, 2004). Ambas propuestas
tedricas seran explicadas brevemente a continuacidn.

La LSF ha desarrollado un modelo analitico para el estudio e interpretacion del lenguaje en
su contexto social. Esta corriente, iniciada por Halliday, propone una concepcién socio-semidtica
del lenguaje y considera una red de (sub)sistemas funcionales relacionados jerarquicamente entre
si. En este marco, el contexto social constituye el campo mas abstracto, mientras que el semantico,
el 1éxico-gramatical y el fonoldgico o grafolégico son los estratos en los que se sustenta el sistema
lingiiistico (ver figura 1). Esta teoria considera el contexto como necesario para explicar la funcio-
nalidad del lenguaje; el estrato semantico como la interfaz entre el lenguaje y el mundo externo; el
estrato léxico-gramatical como un medio de construccion de significado, y el estrato fonolégico o

grafoldgico representan la forma de realizaciéon tangible del lenguaje.

Modo Género
. Contexto
$ T Registro
[
& @\ Ktuay
,069 Semantica-discursiva
©
RS
Léxico-gramatica Lenguaje
E z%. *Fonologia y grafologia
@ T
T\ %
)
=

Figura 1. Contexto y lenguaje estratificados (adaptado de Martin y White, 2005)

La LSF contempla tres funciones del lenguaje en la construccién de significados, denominadas me-
tafunciones. La ideacional y l6gica considera los significados para la construccién de experiencias
y relaciones logicas; la interpersonal contempla aquellos significados que el lenguaje ofrece para
expresar el rol de los participantes en una situaciéon comunicativa; y la textual congrega los signifi-
cados vinculados al correcto flujo y organizacion de la informacioén. El presente trabajo se enfoca
en la segunda metafunciodn, la interpersonal, entendida como los recursos utilizados en la negocia-
cion de relaciones sociales, es decir, en cémo las personas interactian entre ellas y expresan emo-
ciones (Martin y White 7).

La LSF propone una serie de sistemas para la comprension y el andlisis de los diversos tipos

de significados. Un modelo que es ttil para los propdsitos de este trabajo es el Sistema de Valoracion,
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el cual sistematiza los significados interpersonales. Este paradigma fue teorizado por Martin y
White y se ha difundido con éxito en varias lenguas (Kaplan 54) y en el estudio de diversos géneros
discursivos (Hommerberg y Don; Tajvidi y Arjani; Wislocka; Pascual y Unger; Oteiza y Pinuer; entre
otros). Este sistema postula que los significados evaluativos se subdividen en el subsistema de
afecto, que en conjunto con el de juicio y el de apreciacién conforman el sistema de actitud, que sirve
de marco para mapear sentimientos, reacciones y juicios de valoracidn (ver figura 2), ya sea positiva

o negativamente (Martin y White 35).
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Figura 2. Esquema del Sistema de Valoracion (adaptado de Martin y White)

Esta corriente tedrica ha recibido criticas por confinar el estudio y la definicién de la emocién al
sistema de evaluacion (Bednarek; Mackenzie y Alba-Juez; Benitez-Castro e Hidalgo-Tenorio). Esto
resulta relevante puesto que la emocién es considerada un proceso discursivo multimodal realizado,
mayormente, en el estrato fonolégico (mediante la entonacién y su volumen) y a través de la prag-
matica (mediante las implicaciones emocionales)' (Mackenzie y Alba-Juez 18). Sin embargo, el
Sistema de Valoracion es ttil para nuestro propo6sito, ya que permite comprender cdmo los hablantes

construyen identidades para si mismos y cdmo se posicionan respecto a otras voces.

! Término acufiado por Schwarz-Friesel relacionado con el estado emocional del interlocutor y que se ve influenciado, en
cierta medida, por el conocimiento adquirido culturalmente (9-10).
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Estudios previos (Bullo, “Exploring”; Bullo, “I Feel”; Bullo y Heath; Bafion, Discurso; Pascual,
“Online Emotional”; Pascual y Diaz) han reportado que es provechoso aplicar el analisis de datos
orales en indagaciones relacionadas con la salud, en particular cuando se analiza la voz de las pa-

cientes para asi comprender mejor la experiencia de vivir con patologias crénicas.

Representacidn y autorrepresentacion discursiva

Uno de los fenémenos que ha acaparado la atencién de los estudiosos del discurso es analizar como
los hablantes utilizan diversas estrategias discursivas. Las estrategias discursivas son el plan de
accion que tiene el hablante para lograr una finalidad interaccional particular (Menéndez 65). Los
actores sociales las utilizan para nombrar y referirse tanto a otras personas como a si mismos.
Especificamente, estas cumplen la funcién de expresar las implicancias de los hablantes en el dis-
curso, asf como la posicién de su punto de vista en el reporte, la narracién o la cita de eventos
(Wodak, “Sociolingiiistica” 135).

En este trabajo nos enfocaremos en las estrategias discursivas de autorrepresentacion, defi-
nidas como la manifestacion concreta de una perspectiva sobre la identidad y la autopercepcién
(Pech y Romeu). Las estrategias de autorrepresentacion seran analizadas en el presente estudio
siguiendo la propuesta inicial de van Leeuwen (2008) y su subsiguiente modificacién postulada por
Reisigl y Wodak (2001). Estas propuestas nos permiten abordar el objetivo principal que es identi-
ficar la realizacion discursiva de las diversas autorrepresentaciones registradas en las

entrevistas.

Larelevancia de los relatos autobiograficos en los estudios del discurso

Elrelato autobiografico consiste en poner en palabras los recuerdos y expresarse a través de moldes
narrativos que encuadran las experiencias de los sujetos (Mallimaci y Giménez 204). Asi, las perso-
nas construyen su discurso segun las perspectivas que adopten al relatar su propia existencia. En
los estudios del discurso, los relatos autobiograficos son particularmente utiles ya que su anéalisis
permite focalizarnos en la estructura narrativa, en los roles de los actores sociales y en las estrate-
gias argumentativas utilizadas para establecer una imagen que quiere ser transmitida a la audiencia

(Wagner y Wodak 392), entre muchas otras funcionalidades.
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Las autobiografias contribuyen a la comprensién de la historia de vida de personas que con-
viven con endometriosis y de como esta enfermedad crénica moldea sus recuerdos y experiencias.
Esta herramienta de recoleccion de datos lingiiisticos brinda contextos de tranquilidad emocional
que posibilitan que los sujetos se explayen sobre sus vivencias y emociones profundas, a las cuales

no podriamos acceder con el uso de otras herramientas (Mallimaci y Giménez 207).

Discurso y salud

Relevancia de la comunicacion médico-paciente

El proceso de salud-enfermedad esta mediado por practicas sociales que inciden en su estado, por
lo que es imperativo estudiar el papel del lenguaje en el area de la salud para poder asistir en las
diversas experiencias individuales de enfermedad y su etiologia multidimensional (Urra-Medina et
al. 207). La anamnesis es parte fundamental de la visita al médico, con ella se posibilita la construc-
cion del historial clinico y facilita la relacién médico-paciente. Esta tltima es de vital importancia
para un diagnéstico correcto, para la adherencia al tratamiento y la satisfaccion de los pacientes
(Wanzer et al. 377; Jagosh et al. 373; Clark et al. 55).

La relaciéon médico-paciente se construye mediante la comunicacién efectiva entre médicos
tratantes y pacientes. Ademads resulta esencial para personas con patologias crénicas como la en-
dometriosis, ya que requieren de visitas constantes con el personal médico. Esto qued6 evidenciado
en los relatos analizados, en los que se reportaron numerosos y reiterados encuentros con profesio-

nales de la salud.

La endometriosis: una patologia cronica

La endometriosis es una enfermedad ginecoldgica caracterizada por el crecimiento de tejido similar
al endometrio (revestimiento del titero) en otras partes del cuerpo. Causa, en gran cantidad de
mujeres que padecen esta patologia, dolor crénico y otros sintomas tipicos como dismenorrea, dis-
pareunia, disquecia y, en casos extremos, infertilidad. De hecho, casi el cincuenta por ciento de los
casos de endometriosis son diagnosticados en situaciones vinculadas con la infertilidad (Arruda et

al. 758). Esta profusion del crecimiento del tejido endometrial provoca una reaccién inflamatoria
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que puede dar lugar a la formacion de tejido cicatricial dentro del cuerpo, conocido, usualmente,
como adherencias o fibrosis.

A pesar de su alta incidencia, ya que afecta aproximadamente al diez por ciento de mujeres en
edad reproductiva, la endometriosis resulta, muchas veces, desconocida y dificil de diagnosticar (oMs;
Facchin et al. 1). Si bien existen causas biolégicas que dificultan su detecciéon, numerosos diagndsticos
tardios se derivan de causas sociales, como la falta de informacién sobre la enfermedad (Huntington

y Gilmour 1129) y la normalizacién del dolor femenino (Bullo, “Exploring” 2; Seear 1225).

Metodologia

Sobre el diseiio metodologico

Esta investigacion combina metodologias cuantitativas y cualitativas, pues pretende maximizar el
potencial interpretativo de los datos. El estudio del corpus se compone de una primera etapa asistida
por un software computacional, seguida de la implementacion de un analisis manual exhaustivo. La
metodologia mixta utiliza las fortalezas de ambos tipos de investigacion, para dar cuenta de la
complejidad del fendmeno abordado (Creswell 203).

Con la finalidad de encaminar el objetivo de este trabajo, que consiste en la caracterizacion
de estrategias semantico-discursivas de autorrepresentacion, se analizé un corpus de relatos auto-
biograficos. La naturaleza autobiografica de las entrevistas es un aporte fundamental para este
analisis, puesto que la narracién de mujeres sobre sus experiencias vitales tiene la capacidad de
iluminar campos de la accién humana, muchas veces, invisibilizados por otras tradiciones metodo-

logicas (Mallimaciy Giménez 205).

Criterios de seleccion y conformacidn del corpus

Con el objetivo de convocar participantes para el estudio, se compartié una convocatoria por redes
sociales. Las personas interesadas fueron dirigidas a un miembro del equipo, quien implementé las
entrevistas. Asimismo, proporcion6 informacién adicional respecto a la investigacién y gener6 un
espacio abierto de comunicacidn, en caso de que existieran preguntas. Una vez que se confirmé la
participacién, se obtuvieron los consentimientos por escrito y se coordinaron los horarios y las fe-

chas de las entrevistas. En abril de 2020, en plena vigencia de medidas sanitarias de restriccién por
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la pandemia, las entrevistas se realizaron a través de videoconferencias por Zoom, Meet o WhatsApp.
Las entrevistas fueron semiabiertas2 y duraron, en promedio, treinta minutos. Posteriormente, las
grabaciones de las videoconferencias se transcribieron.

Los datos utilizados en este estudio son de naturaleza estrictamente lingiiistica y se obtuvie-
ron a partir del corpus compuesto de treinta entrevistas realizadas, entre abril y mayo de 2020, a
mujeres chilenas diagnosticadas con endometriosis. La edad de las informantes oscila entre 23 y 47
afios y, actualmente, habitan diversas zonas geograficas del pafs, provenientes de distintos contex-
tos socioculturales. Su participacion en este estudio fue voluntaria. Las entrevistas fueron grabadas
y transcritas en su totalidad. Ademas, fueron codificadas manualmente con el fin de identificar los
nodos asociados a estrategias de autorrepresentacion. La informacién fue procesada con la asisten-
cia del software de analisis de datos cualitativos NVivo, que tiene evidencias de resultados suma-

mente positivos en estudios previos (Ramalho et al. 187).

Recorrido analitico

Debido al gran volumen de datos utilizados, su tratamiento se realizé6 de modo manual con la asis-
tencia del software NVivo (versién 2020), que proporciond sistematicidad y regularidad en el ana-
lisis. NVivo es un programa diseflado para la organizacién y el andlisis de datos cualitativos.
Favorece el uso de diversas herramientas y técnicas para el tratamiento de informacion proveniente
de fuentes directas como las entrevistas, encuestas, redes sociales, articulos, entre muchas otras
(Qsr International). Gracias a su interfaz intuitiva, NVivo es facil de utilizar por personas acostum-
bradas al manejo de herramientas digitales, lo que permite organizar corpus de trabajo de forma
rapiday eficaz (Ramalho et al. 181).

Luego de la identificacién sistematica de los nodos semdnticos, analizamos los aspectos se-
manticos-discursivos a partir del Sistema de Valoracién (Martin y White) en el marco de la LSF
(Halliday). Ambas herramientas analiticas nos permiten dar cuenta de la funcionalidad del discurso
en un determinado contexto social, con énfasis en el ambito de actitud, segin este sistema.

Con relacién a las estrategias de autorrepresentacion, nos basamos en las dimensiones de

realizacién textual presentadas por Wagner y Wodak: ;como las informantes se etiquetan a si

2 Cuentan con una revisién por parte del Comité Etico Cientifico en Ciencias Sociales, Artes y Humanidades, con ntimero de
aprobacion: 190325007.
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mismas?, ;como ha sido surecorrido en la experiencia y diagndstico de la endometriosis?, ;las auto-

rrepresentaciones son intensificadas o mitigadas?

Andlisis y discusién

En el siguiente apartado combinamos los resultados de la aplicacién de las herramientas cualitativas
y cuantitativas expuestas en la metodologia. Asi, exponemos un acercamiento orientado a sistema-
tizar las estrategias de autorrepresentacion y evaluacién. Ademas, reflejamos los nodos semanticos
que identificamos, con el fin de categorizar los significados que emergieron en las entrevistas, me-

diante la siguiente clasificaciéon presentada en la figura 3.

Figura 3. Categorias emergentes del andlisis del corpus.
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Los resultados indican que la categoria identificada con mayor frecuencia fue la de “enfermedad”
con 276 referencias, seguida de “dolor” y “sistema de salud”, con 148 y 102 menciones, respectiva-
mente. Lo anterior sugiere que las principales preocupaciones en relacién con la enfermedad tienen
que ver con el dolor experimentado y con el vinculo constante que se genera con el sistema de salud,
producto de la patologia. La figura 4, que presentamos a continuacidn, expone la totalidad de las
categorias emergentes y la frecuencia de instancias asociadas. Asimismo, muestra la cantidad de

entrevistas en las que se identificé cada categoria.

Codigo N2 de referencias |N2 de archivos

Enfermedad 276 30
Dolor 148 28
Sistema de salud 102 29
Maternidad 74 25
Profesion 70 26
Redes de apoyo indeterminadas 60 24
Diagnostico 47 19
Tratamiento/medicamento 37 19
Cuerpo 36 18
Sexualidad 36 17
Redes de apoyo/Familia 30 17
Apoyo economico 23 24
Tratamiento/cirugia 19 14
Vida social 19 15
Activismo 18 17
Redes de apoyo/pareja 17 13
Tratamiento 15 6
Ser mujer 10 3
Redes de apoyo/madre 9 8
Tratamiento/alternativo 7 5
Religion 7 4
Tratamiento/dieta B B
Tratamiento/psicologia 3 3

Figura 4. Distribucién cuantitativa por categoria de analisis en orden decreciente

La representacion discursiva se codifica, principalmente, alrededor de la endometriosis, categoria
que acumula 612 instancias de un total de 1069. En torno a esta representacion se despliegan signi-
ficados asociados a la “enfermedad”, al “dolor”, al “tratamiento” y al “diagndstico”, entre otros. En
tercer lugar, encontramos el “sistema de salud” relacionado, frecuentemente, con las deficiencias de

comunicacién con el personal médico. El resto de los nodos se relacionan con areas de la vida que
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» o«

se ven interrumpidas o afectadas por la enfermedad: “profesion”, “maternidad”, “sexualidad” y “vida
social”, y a problemas comunicativos con la “familia”, “madre” o “pareja”.
En las siguientes secciones, desarrollamos aquellas categorias que concentran la mayor parte

de las instancias codificadas con ejemplos asociados a cada una de ellas.

Representacion vinculada a la endometriosis

La principal entidad registrada fue la experiencia asociada a vivir con una patologia crénica, la cual
es referenciada en el total del corpus de entrevistas. Esta vinculada, mayormente, a una valoracién

de polaridad negativa y a una representacion pasiva. El ejemplo 1 ilustra lo anterior:

Ejemplo 1. E143

Te puedes sentir mejor, | pero te va a acompanar el resto de tu vida, | y también:4 uno se enfrenta,
o0 a mi me paso6, | me pasa hasta el dia de hoy, yo vivo con el miedo de que: en un control | me diga
;sabes qué?, | vas a cirugia y:: y | con la endometriosis avanz6 mucho, | te vamos a tener que hacer
una histerectomia, | te vamos a tener que sacar un érgano aqui un 6rgano aca, | yo creo que: eso fue
lo que mas me paso, | como | asimilar: que la iba a tener el resto de mi viday que tenia que: | apren-

der a vivir con ella.

Es posible observar que la informante utiliza distintos recursos para narrar el temor de vivir con
endometriosis y la resignacion que implica aceptar esta patologia como parte de si misma. En primer
lugar, resalta la valoracién negativa, expresada a través de procesos tangibles como “avanzd” y
“sacar”, que refieren a los efectos de la enfermedad; y de otros del mismo tipo como “acompafiar”,

aprender” y “asimilar”, que sefialan la aceptacién de vivir con las inevitables consecuencias de esta
patologia crénica. Es importante destacar que en el relato podemos observar un extracto dialégico
en el que se cita el punto de vista de una voz externa. En este fragmento, la paciente se concibe a si

misma como receptora de la accién (“te vamos a tener que hacer una histerectomia”); es decir, en el

3 Laletra E seguida de un niimero, introduce el niimero de la entrevista transcrita que se esta citando.
* Respetando las convenciones de la transcripcion de las entrevistas, el uso de los dos puntos indican el alargamiento del
sonido, que va de menor a mayor duracioén (a: a:: a:::).
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discurso aparece como una voz pasiva, mientras que la endometriosis tiene agentividad5 (“la endo-
metriosis avanz6 mucho”).

Otro recurso corresponde al uso de léxico valorativo como “miedo”, que construye una esti-
macion en el subsistema de afecto y refiere a la inseguridad que le causa a la entrevistada la posibi-
lidad de que la enfermedad avance y ocasione efectos irreparables en su cuerpo. De la misma forma,
podemos observar el uso de elementos de graduacion en la repeticién de “te va a acompaiiar el resto
de tu vida”, emisién que se intensifica con su reiteracion al final del ejemplo (“la iba a tener el resto

de mi vida”).

El dolor de la endometriosis

El dolor es la segunda categoria con mayor cantidad de referencias. Esto quiere decir que uno de los
principales efectos de la enfermedad es la irrupcién del dolor fisico en la vida cotidiana de las pa-

cientes. El ejemplo 2 presenta, en parte, esta experiencia:

Ejemplo 2. E1l

Porque de verdad estaba tan frustrada, asustada, eh: con todo, o sea, ya el dolor pélvico como que
ya ya vivo con él, | vivo con él, el dolor pélvico lo tengo siempre, pero vivo con el dolor y como que

ya es algo normal, parte de mi vida.

En este relato, la hablante construye la evaluacién mediante recursos valorativos, asociados a una
polaridad negativa, como “asustada” y “frustrada”. Ambas entidades corresponden al subsistema
de afecto y codifican inseguridad e insatisfaccién, respectivamente. También, nos encontramos
frente a elementos que intensifican la experiencia del dolor, en este caso, mediante la repeticién: “ya
vivo con él”, “vivo con él” y “vivo con el dolor”. A diferencia del ejemplo anterior, la informante re-
presenta un rol activo en el discurso y es quien experimenta el dolor, al punto de incluirlo y norma-

lizarlo en su vida.

5 Duranti define a la agentividad como aquellas entidades (i) que tienen cierto grado de control sobre su propio comporta-
miento, (ii) cuyas acciones en el mundo afectan a otras entidades, y (iii) cuyas acciones son objeto de evaluacion, por ejemplo,
en términos de la responsabilidad con relacion a un resultado determinado (453).
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El diagnéstico y el tratamiento de la endometriosis

Otras de las categorias relevantes en la representacion vinculada a la endometriosis son el diagnos-
tico y el tratamiento. El manejo médico es fundamental en el alivio de los signos y sintomas asocia-
dos a esta patologia, motivo por el cual, el diagndstico se presenta como un hito dentro del historial
médico de las pacientes, pues permite conocer las causas de los malestares y acceder a un trata-

miento efectivo. Esto se ve reflejado en el ejemplo 3:

Ejemplo 3. E14

A mime: diagnosticaron un dia viernes || y yo el dia domingo:: desperté, | me puse a llorar y lloré y
lloré y lloré todo el dia y era una cosa que yo intentaba hablar y era llanto llanto llanto, | pero | me
pasaron dos cosas. Fue como: | el alivio: de por fin tener un diagnéstico, es como que llegamos, | es

lo que tengo: | y: también darse cuenta de:, | de a lo que uno se enfrenta.

En este ejemplo, la hablante relata su experiencia al recibir el diagnéstico de la endometriosis, re-
lacionado con la polaridad negativa “me puse a llorar y lloré y lloré y lloré todo el diay era una cosa
que yo intentaba hablar y era llanto llanto llanto”, experiencia graduada que se intensifica mediante
la repeticién de “lloré” y “llanto”. También se asocia con la polaridad positiva porque el reconoci-
miento de la enfermedad constituye un “alivio”. Cabe destacar que “alivio” también establece un
elemento evaluativo, que codifica afecto asociado a la satisfaccion.

Ademas de los elementos evaluativos, la autorrepresentacion, igualmente, puede sustentarse
en los predicados (Reisigl y Wodak 54). Lo anterior se ve reflejado en “enfrenta”, elemento que cons-
truye la identidad de la entrevistada como alguien que debe hacer frente al enemigo o como una
persona que lucha contra una entidad, la endometriosis.

En cuanto al tratamiento de esta enfermedad, se observan diversas intervenciones para el
manejo de los sintomas. A continuacién, analizaremos dos en particular, el tratamiento medicamen-

toso y la cirugia, que se mencionan en el ejemplo 4 y 5, respectivamente.

Ejemplo 4. E2

El (Lupron) me mato, | me terminé matando en vida. | Estuve casi seis meses invalida, | me destruyé

mi parte 6sea.
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En este ejemplo, la informante relata los efectos devastadores del fArmaco en su cuerpo, experiencia
vinculada a una polaridad negativa y a elementos evaluativos como “maté” y “destruy6”. Ademas,
podemos observar que la hablante es un sujeto pasivo, mientras que el Lupron es una entidad activa
que ejerce control sobre la vida de la paciente. Es importante sefialar el uso del elemento “invalida”,

somatizacion por la disfuncién corporal que sufre la entrevistada. Esta forma de autorrepresenta-

cion da cuenta de la frustracién y del nivel de dafio infligido por el medicamento en su cuerpo.

Ejemplo 5. E13

Entonces: como que en la operacidn, | para mila endometriosis | es la operacion | porque yo no pasé

como el track normal, entonces, a mi la operaciéon me alivié mucho, | me alivi6 harto.

En el ejemplo 5 se identifica una polaridad positiva, puesto que se asocia a la operacién con la satis-
faccion, a través del elemento evaluativo afectivo “alivio”. Este ejemplo complementa el anterior, al
demostrar que la experiencia de tratamiento puede ser positiva o negativa; es decir, puede constituir

un verdadero descanso para quien padece endometriosis y afecta su estilo de vida.

El cuerpo de quien sufre endometriosis

Las mujeres que reciben el diagnéstico de endometriosis deben ser sometidas a una serie de trata-
mientos que tiene impacto en sus cuerpos y en su calidad de vida. El mas agresivo es la histerecto-
mia, procedimiento quirurgico para extirpar el utero. Esto puede afectar la autopercepcion de las
mujeres y se refleja en la representacion discursiva construida en los relatos, tal como nos muestra

el siguiente ejemplo:
Ejemplo 6. ES
Porque eso también es un tema: para mi, porque yo me siento femenina teniendo mi utero, teniendo

mis ovarios | que han estado conmigo 43 afios y no tenerlos me hace sentir... menos mujer, menos

femenina.
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Si bien cada mujer puede tener distintas opiniones y experiencias frente a la intervencioén, en este
caso, podemos observar la polaridad negativa que la hablante transmite al decir: “no tenerlos me
hace sentir... menos mujer, menos femenina”. Este fragmento también codifica un juicio social, pues
implica nociones sobre qué es ser mujer y qué es la feminidad, supuestamente, afectadas luego de la
cirugia. Desde otra perspectiva, la hablante construye su representacion en el texto mediante ca-
racteristicas estrechamente asociadas a su género (“mujer” y “femenina”).

Es determinante reflexionar sobre la influencia que pueden tener los estereotipos sociales
en las mujeres, especialmente, los relacionados a la imagen corporal y a los roles que se deberian
cumplir. Si se consigna el rol de la maternidad al cuerpo femenino, el itero pasa a tener un papel
fundamental en la percepcidn de la feminidad. En este sentido, la histerectomia representa el fin de
la capacidad reproductiva, por lo que tomar una decisiéon respecto a este 6rgano tan significativo

se vuelve un dilema.

La comunicacidn y el sistema de salud

En este nodo se codificaron, principalmente, instancias relacionadas a problemas de comunicacién con
el equipo médico y problemas de acceso al diagnéstico y/o tratamiento. Cabe destacar que esta cate-
goria es la tercera con mayor frecuencia, se reitera en 29 de los 30 relatos, lo que indica que estas
problematicas son compartidas por casi todas las entrevistadas. A continuacion, presentamos el ejem-

plo 7, en el que la hablante narra explicitamente las deficiencias comunicativas que ha vivido.

Ejemplo 7. E26

Porque esta sensacion de sentir dolor todo el rato y pasar por tantos médicos y tantos afios | y que
te digan “jah!, pero es que es normal, | es laregla, | es asi”. | Es stper, | demasiado frustrante, | da

una rabia, una impotencia tremenda.

Este fragmento da cuenta de un largo recorrido médico, en el que, durante afios, el personal de salud
no logra dar una solucién al dolor de la paciente, incluso, lo normalizan. Lo anterior se vincula a un
problema de comunicacién. El desinterés por parte del equipo médico de aliviar el sufrimiento de
la informante, a pesar de su insistencia, provoca un impacto emocional asociado a elementos de

» o«

polaridad negativa como “frustrante”, “rabia” e “impotencia”. Estos elementos estan graduados y se
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intensifican mediante “super”, “demasiado” y “tremenda”. Ademas, cabe destacar que se utiliza la
tercera persona gramatical en “[ellos] te digan”, posiblemente, como una forma de establecer una
conexion con la interlocutora (Bullo et al. 20).

A modo de contraste, presentamos el ejemplo 8, en el que se evidencia una comunicacion

eficaz que logra confortar a la paciente:

Ejemplo 8. E26

Pero el hecho de que alguien me entendiera, | que encontré una ginecéloga que de verdad como que

senti que me entendia, | fue un alivio.

En este ejemplo, la paciente enuncia elementos afectivos de polaridad positiva relacionados a la

Y]

satisfaccion cuando menciona “alivio” y “me entendia”. Este fragmento nos permite comprender la
relevancia de un vinculo comunicativo comprometido, que logre resolver las necesidades de pacien-

tes con una enfermedad crénica como la endometriosis.

La representacion de la maternidad

La maternidad es otro dominio semantico que decidimos destacar debido a que, como mencionamos
anteriormente, al menos el cincuenta por ciento de los diagndsticos de endometriosis se asocian a
la infertilidad, que es una de las grandes preocupaciones relacionadas a esta patologia (Arruda et
al. 758). Presentamos un par de ejemplos contrastantes en los relatos de las informantes, con el fin

de representar los dos tipos de experiencia que tienen que ver con la maternidad.

Ejemplo 9. E7

Yo senti mucha pena, senti como que: | que me estaban cortando la parte de ser muje:r ma:dre, |

como que eh: vino algo, un golpe asi jbum! que me, | me boté todo.

En este ejemplo, la informacién devastadora de la infertilidad tiene un impacto negativo en la infor-

mante, quien ve mutilada parte de su identidad asociada a las categorias de mujer y madre. Vemos
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también que la hablante se representa a si misma de forma pasiva en el discurso, indicador de su
falta de agentividad respecto a la nueva realidad que enfrenta: la incapacidad de ser madre.
Desde otra perspectiva, encontramos el ejemplo 9. En este segmento la paciente vincula la

infertilidad con una polaridad positiva, incluso, representa un motivo de tranquilidad.

Ejemplo 10. El

Ella me hablé de, || ;qué me dijo?, me hablé de fertilidad, que podia afectar mi fertilidad, pero de

hecho esa cuestién me dio lo mismo, de hecho, lo veo hasta como un pro.

Creemos relevante precisar la decisién de no subordinar la categoria de “madre” a la de “mujer”, si
entendemos que el concepto de género es una construcciéon simbdlica o social (Moore 27).
Consideramos importante concebir el concepto de “mujer” mas alla de su reduccionismo a la mater-
nidad. Ambas posturas, relacionar los conceptos o separarlos, quedan reflejadas en las diferentes

experiencias citadas en estos dos relatos sobre la fertilidad.

Conclusiones

El objetivo de este estudio consisti6 en caracterizar las estrategias semantico-discursivas de auto-
rrepresentacion en los relatos autobiograficos de mujeres diagnosticadas con endometriosis.
Analizamos 30 entrevistas en las que identificamos diversos recursos utilizados por las informantes
para construir la experiencia de vivir con esta enfermedad crénica. Los resultados nos permitieron
comprender como esta patologia afecta la representacidon que las mujeres construyen textualmente
de si mismas. Ademads, nos permitieron dar indicios sobre posibles estrategias para mejorar la co-
municacién en el sector salud.

Los resultados de este estudio dan cuenta de la predominancia de la polaridad negativa en el
discurso de las pacientes, producto de la enfermedad y de la repercusion que tienen en su calidad
de vida. De igual forma, pudimos observar la pérdida frecuente de agentividad en la construccién
discursiva, esto refleja el control que la patologia ejerce sobre las informantes. Futuros estudios
pueden dar razén de las autorrepresentaciones de pacientes con otras patologias, ademas de con-

trastar este estudio con las estrategias utilizadas por hombres que sufren patologias crénicas. Otras
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investigaciones sobre estrategias de autorrepresentacién pueden, de igual manera, aportar datos

de utilidad sobre la forma en la que el discurso nos construye como sujetos sociales.
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