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RESUMEN

Objetivo: describir el impacto de la acromegalia y el sindrome de Cushing sobre la
salud, desde la perspectiva de personas con estas enfermedades.

Métodos: se utilizé un disefio descriptivo, transversal y metodologia cualitativa.
Participaron 12 mujeres y 8 varones con cambios corporales resultantes de estas
enfermedades, atendidos en el Instituto Nacional de Endocrinologia, en La Habana,
Cuba. Se realizaron entrevistas en profundidad y técnicas psicologicas proyectivas. El
material recogido fue transcrito integramente, sometido a codificacion, interpretacion
y triangulacion. Los aspectos éticos fueron considerados.

Resultados: emergieron 5 categorias interconectadas que fundamentaron el impacto
de dichas enfermedades sobre la salud: la construccidon de sus manifestaciones en
términos de sintoma, las trayectorias para acceder a los servicios de salud, la
comunicacion del diagnéstico, el origen de la enfermedad y su valoracién como
experiencia de vida.

Conclusiones: desde la perspectiva de los sujetos, la acromegalia y el sindrome de
Cushing provocaron un impacto significativo de salud como resultado de: sus
manifestaciones psiquicas y corporales, las caracteristicas del proceso de atencién y el
diagndstico. El género, las particularidades de la enfermedad y la escasa difusion de
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informacion sobre estas enfermedades influyeron sobre las decisiones de salud. El
cuerpo se reconstruyé como desvalorizado, y la enfermedad se estructuré6 como
proceso que provoc6é modificaciones globales en sus vidas.

Palabras clave: Impacto de la enfermedad, género, cuerpo, proceso salud-
enfermedad, significados.

ABSTRACT

Objective: to describe the impact of acromegaly and the Cushing's syndrome on
health, from the prospective of the persons presenting these diseases.

Methods: a descriptive, cross-sectional design and qualitative methodology were
used. Twelve women and 8 men with body changes caused by these diseases, seen in
the National Institute of Endocrinology in La Habana, Cuba, participated in this study.
Interviews in depth were applied as well as psychological projective techniques. The
material collected was entirely transcribed, submitted to codification, interpretation
and triangulation. Ethical features were taken into account.

Results: appeared five interconnected categories supporting the impact of such
diseases on health: reproduction of its manifestations in terms of symptom, the paths
to accede to health services, the diagnosis's communication, the disease nature and
its assessment as a life experience.

Conclusions: from the subject's perspective, acromegaly and Cushing's syndrome
had a significant impact on health as result of: its psychic and body manifestations,
the characteristics of care process and diagnosis. Genre, disease peculiarities and the
lack of diffusion of information on these diseases influenced on the health decisions.
The meaning of body was devalued and the disease was structured as a process
leading to global manifestations in its lives.

Key words: Disease's impact, genre, body, health-disease process, meanings.

INTRODUCCION

Todo problema de salud implica importantes restricciones sobre el desarrollo de
aspectos fisicos, emocionales y sociales de la vida del paciente,* en especial las
enfermedades crénicas. Ellas generan grandes demandas.? Su adecuado tratamiento
trasciende los procedimientos terapéuticos,® exigen de cambios en los estilos de vida,
impactan las interacciones sociales,* y pueden generar cambios psiquicos, corporales
y sobre las areas de expresion de la persona.® Enfermedades endocrinas como la
acromegalia y el sindrome de Cushing (SC) comparten estos desafios e implican otros
relacionados con sus manifestaciones particulares, sus significados sociales y los
procesos de atencién de salud.® Con frecuencia su diagnéstico se realiza luego de una
prolongada evoluciéon (especialmente en el caso de la acromegalia), pueden precisar
de tratamientos invasivos, y algunos de sus efectos persisten a largo plazo para, asi,
afectar la calidad de vida del individuo.
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La acromegalia es la expresion clinica de la secrecion cronica excesiva de la hormona
del crecimiento (GH),° sobre todo, como resultado de un tumor hipofisario (en
especial macroadenomas), aungque en una pequefia proporcién de pacientes, la
etiologia depende de la secrecién ectépica de hormona liberadora de GH (GH-RH).” La
edad media del diagnéstico oscila entre 41 y 48 afios en series de varios paises,’**
muestra una incidencia anual de entre 3 o0 4 casos por millon de personas, es mas
comun en mujeres,? y tiene una prevalencia de 38-69 por millén de habitantes.™® Se
caracteriza por cambios somaticos progresivos y manifestaciones clinicas sistémicas.’
Sus efectos cronicos pueden ser incapacitantes y deformantes, por lo que se
considera que tiene un considerable impacto sobre la calidad de vida relacionada con
la salud, incluso posterior al tratamiento.** Dimensiones como la imagen corporal, el
dolor, la depresion, la labilidad emocional y las variaciones en el estado fisico y
mental se han descrito como algunas de las mas relevantes.! La acromegalia se
considera una enfermedad poco frecuente y de dificil tratamiento, aunque la literatura
reporta un aproximado de 30 % de curacién con los tratamientos actuales.*®®

El exceso crénico de glucocorticoides, conocido como SC, cualesquiera que sean sus
causas (exdgenas, endégenas y dentro de ellas, a consecuencia de un tumor pituitario
0 extrapituitario), constituye un amplio conjunto de signos y sintomas de orden
cardiovascular, metabdlico, dermatolégico, musculo-esquelético y psiquiatrico. Se
presenta, sobre todo, en mujeres (con una incidencia entre 3 y 8 veces mayor que en
hombres), entre los 20 y 60 afios de edad, y también es considerado un trastorno
poco comun, con una incidencia anual estimada de 2 a 4 casos por millén de
habitantes.’*® La alta morbilidad y mortalidad asociada se relaciona con
complicaciones cardiovasculares y comorbilidades, como la obesidad central, la
hipertension, la diabetes, las dislipidemias y un estado de hipercoagulacién.*® La
osteoporosis y las fracturas son complicaciones comunes, por ello el SC se considera
como una de las enfermedades endocrinas mas desafiantes.?°

A partir de lo anterior es posible afirmar que la acromegalia y el SC son enfermedades
endocrinas con gran potencial para generar severos impactos de salud. Las
aproximaciones al tema tienden a evaluar (con el uso de metodologias cuantitativas)
aspectos sobre la calidad de vida y el estado neuropsicoldgico resultante de la
evolucion de la enfermedad.

En el contexto cubano los estudios en este campo son escasos, en especial los
dirigidos a comprender procesos de salud, enfermedad y atenciéon desde las vivencias
de personas con estas enfermedades. Consideramos que acercarse a las experiencias
de los sujetos implica integrar las dimensiones biomédica y psicopatolégica, ademas
de brindar espacio a aspectos psicosociales involucrados en su salud, a partir de
considerar a la persona como agente social que tiene la capacidad de reflexionar en
torno a sus probleméaticas.?*

Nuestra experiencia asistencial e investigativa previa ha mostrado que las
enfermedades endocrinas crénicas que provocan cambios en la apariencia fisica
impactan de forma profunda el estado emocional, la imagen corporal, las diferentes
areas de vida y el sentido percibido de bienestar. En ello intervienen aspectos
relativos a las particularidades de la enfermedad, sus manifestaciones corporales, las
caracteristicas de los procesos de atencidn de salud, asi como los significados que
estructuran los sujetos sobre el cuerpo, el género y la enfermedad.>??

El presente trabajo tiene como antecedente un estudio en el que participaron mujeres
y varones peruanas/os con diferentes endocrinopatias, incluidas la acromegalia y el
SC. Se encontr6 que el impacto de la enfermedad estuvo definido por su significado
estigmatizante y reestructurador de la dinamica de vida cotidiana, especialmente a
partir de las modificaciones corporales y sus significados.?>?* Los resultados
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sugirieron una conexion entre las construcciones tradicionales de género y las
particularidades de los procesos de salud-enfermedad, y mostraron que vivir con
estas enfermedades se conecta de forma compleja y diversa con categorias
psicosocioculturales: los significados del cuerpo, las construcciones de género, las
representaciones sobre salud y enfermedad, y los procesos de identidad.

Siguiendo similar enfoque tedrico-metodolégico se realizé una investigaciéon dirigida a
describir los procesos de vida de mujeres y varones cubanos, especificamente con
acromegalia y SC. El presente trabajo muestra una parte de sus resultados: aquellos
que respondieron al objetivo de describir el impacto de estas enfermedades sobre la
salud, desde la perspectiva de estas personas.

METODOS

Se realiz6é un estudio descriptivo, transversal, que utilizé metodologia cualitativa de
investigacion, en areas pertenecientes al INEN, institucién de tercer nivel de atencién
de salud que brinda las mayores posibilidades de acceso a personas de todo el pais
con estas enfermedades. La muestra se eligié considerando como criterios: edades
entre 20 y 45 afos de edad (ambas incluidas), diagndstico de acromegalia y SC,
atencion y seguimiento en los servicios de consulta externa u hospitalizacion del
INEN, y disponibilidad para participar en el estudio. Se excluyeron: personas con
edades superiores a los 45 afios dado que ciertas manifestaciones fisicas,
psicoemocionales y sexuales referidas en el estudio previo?*?* podian ser atribuibles a
los cambios asociados al sindrome climatérico (en la mujer) y a la disminucién
progresiva de produccion de andrégenos (en el vardn). Se consideré un tamario
muestral minimo de 12 personas, distribuidos aproximadamente de forma equitativa,
atendiendo al diagndstico, al sexo y a los espacios de asistencia del INEN. Sin
embargo, la informacién se satur6 (dejé de aportar elementos novedosos) con la
participaciéon del sujeto 20.

La seleccién de los participantes se realizé previa consulta con los endocrindlogos a
cargo de su atenciéon para confirmar que cumplieran con los criterios de inclusién
muestral. Sobre estas bases se realiz6 la solicitud de colaboracion a los sujetos que
recibieron atencion en el periodo de estudio (enero/2007-mayo/2008), y se reclutaron
17 personas entre los cuales no figuré ningdn varén con SC. A los 3 varones con SC
que participaron en el estudio se accedi6 a través de citas telefdnicas, previa
busqueda de historias clinicas en los archivos del INEN, para corroborar que
cumplieran con los criterios de inclusion muestral. Se les explicaron las caracteristicas
del estudio y se obtuvo su consentimiento para participar en él. El grado de
congruencia de sus experiencias, la riqueza y diversidad de sus discursos, permitio
alcanzar el grado de saturacion de la informacion requerida que definio el tamafio
muestral final.

Se utilizaron como instrumentos una guia de entrevista en profundidad y dos técnicas
psicolégicas proyectivas: el dibujo de la figura humana de K. Machover® y las series
de manchas de tinta somaticas de W. A. Cassell,?® utilizadas ambas dentro de la
entrevista, y que aportaron una dimension ludica en el proceso de narrar las
experiencias de salud, en especial lo relativo a las construcciones sobre el cuerpo. La
guia de entrevista permitidé explorar vivencias, representaciones y significados sobre
las experiencias de salud. Se confeccion6 una planilla de datos generales del
participante para recoger datos sociodemograficos de la muestra y relacionarlos con
la informacion proveida por los otros instrumentos.

El andlisis e interpretacion de la informacion se realizé de forma paralela a su
recoleccion, lo que permitié enriquecer la guia de entrevista, reconstruir categorias de
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analisis, y determinar el punto de saturacion. El procesamiento de la informaciéon tuvo
un carécter cualitativo, excepto los datos sociodemograficos que se procesaron segun
su valor absoluto. El analisis cualitativo se realiz6 en diferentes etapas:

1. Ordenamiento de datos segun instrumento, espacio intrahospitalario, sexo y
diagndstico endocrino.

2. Andlisis de las entrevistas en profundidad y de las técnicas proyectivas, que implicé
realizar transcripciones integras y lecturas repetidas para lograr familiaridad con el
lenguaje y localizar temas de interés.

3. Creacion de categorias empiricas y analiticas.

4. Integracion de las categorias en esquema interpretativo, sistematicamente
reconstruido, para definir sus relaciones y dinamicas desde un analisis procesal.

5. Triangulaciéon de la informaciéon: de técnicas, y tedrica y/o de fuentes de
informacion.

6. Conformacion del reporte de investigacion.

Como aspectos éticos se considerd la participacion voluntaria de los sujetos en el
estudio. Se les explicé de forma oral y por escrito (a través de un modelo de
consentimiento informado) su propdsito, las razones por las cuales habian sido
seleccionados, el hecho de que su decisidon de no participar no tendria efecto negativo
alguno sobre la calidad de la atencioén recibida en los servicios del INEN, y su derecho
a retirarse del estudio, si asi lo deseaban, en cualquier momento sin perjuicio alguno
para ellos. Se les informd, ademas, acerca de los beneficios de su participacién: la
posibilidad de expresar ideas y experiencias, y de contar con atencién psicolégica y/u
orientacién de considerarse necesario o ser solicitarlo por ellos.

La utilizaciéon de cédigos garantizé el anonimato, y el uso del equipo de grabaciéon
para las entrevistas cont6 con el consentimiento de cada sujeto. Se brind¢ la
posibilidad de elegir los momentos de realizacion de la entrevista, y de compartir
sugerencias y opiniones sobre el estudio. Todas las entrevistas fueron realizadas en
espacios que garantizaran las condiciones de privacidad, confidencialidad y adecuada
grabacién. Se logré un ambiente psicolégico caracterizado por el rapport y el deseo de
comunicar y compartir experiencias. El estudio del cual el presente trabajo forma
parte, fue aprobado por el Comité de Etica e Investigacion perteneciente al INEN.

RESULTADOS Y DISCUSION

En el estudio participaron 20 personas: 12 mujeres y 8 varones. Diez sujetos tenian
diagndstico de acromegalia (5 mujeres y 5 varones) y 10 de SC (7 mujeres y 3
varones). Probablemente la menor incidencia del SC en varones®® influy6 en la
dificultad para acceder a ellos durante el periodo de estudio. Doce sujetos recibian
atencién en consulta externa, 7 estaban hospitalizados y 1 varén con SC no tenia
seguimiento de salud al momento de la entrevista. La edad promedio fue de 34,5
afios. Las edades mas cercanas al limite superior (45 afos) correspondieron a
mujeres con acromegalia, y las mas cercanas al limite inferior (21 afios) a mujeres
con SC. Diez sujetos residian en La Habana y el resto en diferentes provincias del
pais.

Trece sujetos habian completado la ensefianza media, de ellos 9 la media superior; 6
refirieron ser universitarios y una mujer con acromegalia refirié nivel primario. Quince
sujetos estaban vinculados laboralmente en una amplia variedad de areas: educacion,
agricultura, informatica, economia, gastronomia, salud pudblica, trabajo por cuenta
propia, asesoria especializada y cuadro politico. Las 5 personas sin ocupacion laboral
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fueron todas mujeres: 3 por razones de salud y 2 por estar dedicadas solo al trabajo
domeéstico.

Refirieron tener pareja 11 sujetos, en un estilo de convivencia estable,
autodenominandose casados/as o ajuntados (unién consensual). Los 9 sujetos que
refirieron no tener pareja se ubicaron como solteros (6), divorciados (2) y una mujer
con SC dijo ser viuda. Aunque el tiempo de atencién en el INEN fue variable (de 12
mes a 27 afos), la mayoria de los sujetos se ubic6 entre 1 y 5 afios (9), y por mas de
5 afos 7. Solo 4 refirieron haber recibido atencion en el INEN desde hacia menos de 1
afio. Los sujetos hospitalizados refirieron 7 dias como promedio de estadia en sala, y
como motivos de ingreso: estudio, reevaluacion, cirugia y para realizar una segunda o
tercera cirugia. La mayoria de los sujetos de consulta externa (7) recibian dicha
atencion desde hacia entre 1 y 5 afios. Aunque el tiempo de diagnéstico de la
enfermedad fue variable, la mayoria recibié el diagnéstico hacia entre 1 y 5 afos (9),
6 refirieron menos de 1 afo de diagnéstico, y 5 mas de 5 afios. La mayoria de las
personas con acromegalia (9) fueron diagnosticadas hacia no mas de 5 afios,
mientras aquellos con SC se distribuyeron mas uniformemente a lo largo de la
primera década. Mas de la mitad de los sujetos (12) comenzd a percibir los primeros
sintomas de la enfermedad entre 1 y 5 afios antes del diagnéstico.

Relacionando las variables edad, tiempo de diagnéstico de la enfermedad e inicio de
los primeros sintomas de la enfermedad se encontré que 11 sujetos ubicaron el inicio
de sus problemas de salud entre los 20 y 30 afios de edad, 4 durante la adolescencia,
4 entre los 30 y 40 afios de edad, y solo 1 (varén con acromegalia) después de los 40
afios. Tres mujeres con SC recibieron apoyo psicosocial: 2 a solicitud propiay 1 como
parte del seguimiento psicoterapéutico en sala de hospitalizacion. Una de ellas refirié
estar haciendo uso de psicofarmacos al momento de la entrevista por prescripcion
médica y para contrarrestar manifestaciones de ansiedad y depresion.

A continuacion se describen las dimensiones emergentes del analisis e interpretaciéon
de la informacion recogida. Desde los discursos de los sujetos ellas aparecieron
interconectadas y mostraron coherencia y consistencia interna, sentido de continuidad
e integraciéon dentro de las historias personales de vida, semejante a lo encontrado en
el estudio previo.?

Manifestaciones de la enfermedad, el proceso de construccion del sintoma

Un gran volumen de informacion relacionado con las experiencias de salud de los
sujetos se centrd en las multiples manifestaciones de la enfermedad. Dentro de este
aspecto aparecieron 3 categorias: las manifestaciones insidiosas, las agudas y las
psicolégicas. Muchas de ellas fueron reconocidas como sintoma luego del diagndstico
de la enfermedad. Las manifestaciones insidiosas fueron aquellas de expresion
gradual, y esta particularidad se construyé como limitante para percibirlas como signo
de trastorno o disfuncién. Los sujetos con SC refirieron el aumento de peso (en
especial en la regién abdominal), la caida del cabello, el hirsutismo y la presencia de
manchas en la piel. La obesidad central, incluyendo acumulacion de tejido adiposo en
el rostro y el area supraclavicular y cervical, es la manifestacion mas comuny a
menudo el sintoma inicial del SC. Otras manifestaciones incluyen adelgazamiento de
la piel, estrias purpulreas, acné, pigmentacion de la cara y el cuello, hirsutismo, y en
ocasiones, la recesiéon temporal de la linea del cabello.?”?° La instauracién gradual de
estas manifestaciones y el hecho de presentarse cominmente en poblacion general,
al contrario del SC,*"?° probablemente incidié en que fuesen subvaloradas y no
motivaran acciones de salud durante algun tiempo. A propdésito, Boscaro y Arnaldi®®
refieren que muchos pacientes son mal diagnosticados, lo que puede llegar a
ensombrecer el estado de salud de personas con esta enfermedad.
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Los sujetos con acromegalia refirieron como manifestaciones de inicio gradual
también el aumento de peso corporal, los cambios en los rasgos faciales, el
engrosamiento de la piel, asi como el crecimiento de manos y pies. Ello coincide con
los cambios fundamentales descritos como parte del cuadro clinico.*** Estos sujetos
refirieron especial dificultad y dilacién (a veces afios) para reconocerlos como
sintomas y percibir su evolucion gradual. En ocasiones, al ser percibidos, podian
construirse como resultantes de procesos como el envejecimiento, el descuido de
hébitos nutricionales y el sostenimiento de habitos téxicos, lo cual retardaba aun mas
la busqueda de atencion de salud.

Semejante a lo referido en otros trabajos, los sujetos con acromegalia manifestaron
que fueron otras personas quienes les seflalaron los cambios corporales que estaban
viviendo y asi intervinieron activamente en su proceso de blsqueda de atencién de
salud. Dichas personas cumplian con, al menos, una de las condiciones siguientes:

- les era posible comparar la imagen corporal anterior de los sujetos con la actual y
percatarse de los cambios ocurridos (personas con las que no sostenian interacciones
sistematicas).

- conocian el fenotipo de personas con acromegalia (médicos).

- reconocieron que los cambios les alejaban de lo construido como normalidad
corporal (familiares, amigos).

Para estos sujetos el proceso de construccion de los sintomas se desarrollé en
retrospectiva: una vez insertos en los procesos de atencién de salud y posterior al
diagndstico.

"(...) uno cuando tiene algo es como decir que uno no se ve lo que tiene. Uno a veces
lo ve como normal (...), como uno esta conviviendo diariamente con uno mismo, uno
se ve que es normal (...). Pero mi madre y mi suegra decian: 'jOye..., td estas tosco,

mira, se te ve en los pies! jTu no eras asi!" (varén con acromegalia, 27 afios).

Tanto los sujetos con acromegalia como con SC refirieron como manifestaciones
insidiosas mas impactantes los cambios fisicos manifiestos en el area facial y corporal.
Los sujetos con SC se centraron en el aumento de peso, sobre todo en el area
abdominal, mientras aquellos con acromegalia lo hicieron en las manifestaciones
fenotipicas del rostro y las extremidades. La literatura sobre acromegalia concuerda
con estos resultados. Tsjoen y otros®? encontraron un marcado empeoramiento de la
calidad de vida en pacientes con acromegalia controlada y no controlada,
recientemente diagnosticada o en seguimiento, especialmente en relacién con la
apariencia fisica. Webb*® ha encontrado resultados similares en pacientes de habla
castellana, holandesa, alemana, inglesa y turca, y en comparacion con pacientes
obesos. Lopez Arbolay y otros,*® en un estudio con 62 pacientes cubanos con
adenomas productores de GH, de ellos 57 con acromegalia, encontraron el
crecimiento acral como sintoma mas frecuente y principal motivador de la primera
consulta, lo cual confirmaba indirectamente la relevancia otorgada a los cambios en la
apariencia fisica. Sin embargo, no encontramos estudios que exploren esta realidad
en pacientes con SC, los estudios psicosociales tienden a evaluar el impacto de la
enfermedad sobre aspectos neuropsicoldgicos. No obstante, aparece literatura mas
general que asevera que los cambios en la apariencia fisica, el funcionamiento y la
integridad corporal son tipicamente centrales en la experiencia de la enfermedad y el
tratamiento médico, en especial cuando dichos cambios son muy visibles para los
demas. Dentro de estas enfermedades se citan las endocrinas.?

El hecho de que las manifestaciones de la enfermedad sobre la apariencia fisica se
ubicaran como las de mayor impacto para los sujetos del estudio, conduce a poner la
mirada sobre el cuerpo como dimension central en las experiencias de salud. Las
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construcciones de los sujetos sobre el cuerpo (expresadas desde la reconstruccion de
sus historias de vida con la enfermedad, el tratamiento gréafico del dibujo y las
respuestas ante imagenes de contenido organico) estuvieron muy impregnadas de los
significados de salud y enfermedad. Hubo consenso en construir el cuerpo como
instrumento imprescindible en los procesos de salud-enfermedad, como terreno
fundamental donde ellos se expresan, mediado por las caracteristicas particulares de
cada cuerpo (si es mas inmune o mas enfermizo), y por el desarrollo de conductas
que influyen sobre él (brinddndole mas o menos salud). Estas construcciones son
congruentes con la afirmacién de Le Breton®® de que en las culturas occidentales la
formulacién del cuerpo se basa en los saberes de la biologia y la medicina, lo cual,
probablemente, se vio profundizado por las propias experiencias de salud de los
sujetos.

Ellos definieron los cambios corporales a partir de su grado de irreversibilidad, su
impacto sobre funciones corporales esenciales y su grado de exposicidon para otras
personas, lo que coincide con lo encontrado en el estudio con pacientes peruanos® y
lo que refiere la literatura.?® Las mujeres fueron mas explicitas respecto al impacto de
los cambios corporales y a reconocerlos como fuente de sufrimiento y vulnerabilidad
personal, en especial aquellos que desde sus perspectivas disminuyeron su sentido de
femeneidad. Las mujeres con acromegalia refirieron un grupo de cambios que
tuvieron un significado socavador de sus identidades sexuales y de género
(engrosamiento de la voz, crecimiento de manos y pies, modificacion de los rasgos
faciales), mientras las mujeres con SC refirieron el aumento de peso corporal, el
hirsutismo y la caida de cabello.

"(...) empecé a ponerme mal, a cambiar, a salirme pelo, a caérseme de la cabeza..., a
mancharseme la piel, el abdomen a aumentarme, ponérseme grande... (...) y asi cada
dia que pasaba me ponia mas mal..." (mujer con SC, 38 afios).

Este mayor énfasis dado por las mujeres a los aspectos estéticos se relaciona con las
representaciones de género mas tradicionales que definen a la mujer y al hombre
como opuestos-complementarios, con cualidades psiquicas, corporales y sexuales, asi
como roles y expectativas opuestas. En este sentido, a medida que la mujer siente
que los cambios corporales disminuyen la brecha entre lo femenino y lo masculino,
mayor va siendo su sufrimiento, a partir de la vivencia de un proceso de
desestructuracion de su identidad genérica® o pérdida de su femineidad a partir de lo
corporal. Este proceso se ve profundizado por la forma de tratar la imagen del cuerpo
femenino desde la estética publicitaria,®*® que responde a una légica de globalizacién,
y que ha aumentado la prevalencia de insatisfaccién con la imagen corporal desde los
afios 70,3 especialmente en poblacién femenina.3"38

Algunos estudios han mostrado que el género es un factor de riesgo que en
determinadas condiciones puede ser causa o contribuyente al incremento de la
percepcién de sintomas,3® sobre todo en las mujeres. Los varones del estudio
reflejaron el impacto de los cambios corporales y los enfocaron, sobre todo, desde
una perspectiva de limitacién de sus actividades y roles cotidianos. No obstante,
también aparecieron referencias (aunque menos explicitas) acerca del impacto
estético de dichos cambios, y, en especial, de su expresion sobre las relaciones
interpersonales, el éxito social y la sexualidad.

"(...) yo antes no era un galan pero tenia mi forma, mi figura, y estaba presentable.
Pero la gordura... Cuando me metia con una mujer o algo de eso, me decian: jMira el
gordo este! (...) No pensé que la obesidad y todas esas cosas, 0 sea el engrosamiento,
la grasa en el cuerpo, estuviera asociada a una enfermedad.” (Varén con SC, 42
afnos).
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Goffman®® explica estas experiencias a través de su concepto de identidades
deterioradas, asociadas a la tenencia de algun atributo desacreditante desde el punto
de vista social, que por tal se vuelve estigma. Para el autor la identidad para los otros
se construye en gran medida a partir de la apariencia, por lo que cuando la persona
muestra un atributo (en este caso, corporal) que lo vuelve diferente de los demas,
menos apetecible, se le deja de ver como una persona total para reducirlo a un ser
desacreditado. El estigma basado en la diferencia corporal, y también en una etiqueta
de salud (como puede ser un diagndéstico de enfermedad crdénica rara y de causa
tumoral, como la acromegalia y el SC), disminuye las posibilidades de éxito social y
aumenta las vulnerabilidades fisicas, psicolégicas y sociales.*® El distrés asociado a la
imagen corporal ocurre no solo como resultado del cambio en la apariencia, sino
también porque dicho cambio recuerda de forma persistente la presencia de la
enfermedad, especialmente cuando esta acompafiado de cambios funcionales.?

Al explorar si la dimensién género (ser mujer o ser varén) podia influir en la forma de
vivir estos procesos de salud, encontramos por lo general en los varones un
reconocimiento claro al respecto. Seguin sus perspectivas a las mujeres les era mas
dificil enfrentar estas enfermedades por 3 razones fundamentales: porque los cambios
corporales en ellas se hacian méas ostensibles dada su naturaleza femenina (suave,
delicada, hermosa); porque debido a ello dichos cambios serian mas percibidos y
sefalados por la sociedad; y por las sobrecargas de roles (la doble jornada laboral, el
cuidado de los hijos, de personas ancianas, el trabajo domeéstico), que pueden
dificultar en ellas el sostenimiento sistematico de cuidados de salud. Sin embargo, las
respuestas de las mujeres tendieron a centrar mas la atencion sobre aspectos
relativos a las particularidades de la enfermedad y los recursos de afrontamiento
individuales, y menos sobre la dimensién genérica. Artiles®® plantea que las mujeres
no siempre estan conscientes del efecto del condicionamiento de género sobre su
salud, lo que dificulta su atribucion causal a una estructura social inequitativa.

Estos resultados son opuestos a lo encontrado en el estudio precedente con mujeres y
varones peruanos, donde emergieron 2 ejes representacionales sobre el tema: el
primero (sostenido por varones) defenderia una indeterminacion del género sobre los
procesos vividos; y el segundo (sostenido por mujeres), asumiria esta dimensién
como crucial en sus experiencias. Ellas consideraron el género incluso como sistema
de poder,** lo que se consider6 resultado de una identidad genérica tradicional e
histéricamente subordinada que por ello brindaba mayor superficie para elaborar en
términos de la diferencia.”

Definitivamente, los contextos sociales y personales de las mujeres de uno y otro
estudio presentan grandes diferencias en términos de equidad de género. Cuba ha
sido vanguardia en la regién en la lucha y logro de una estructura social protectora de
los derechos de la mujer; sin embargo, ello no niega la persistencia y reproducciéon de
situaciones de inequidad, fundamentalmente en los espacios privados. Los resultados
del estudio actual podrian responder a condiciones particulares presentes en las
mujeres participantes, que precisarian de mayor profundizacion en futuras
aproximaciones.

El segundo grupo de manifestaciones referido por los sujetos fueron aquellas
expresadas de forma abrupta o aguda. Ellas generaron gran malestar por involucrar
dolor, dificultar el desarrollo de las actividades cotidianas y limitar las interacciones.
Ademas, reforzaron el malestar ya existente generado por las manifestaciones
insidiosas. La literatura refiere que la acromegalia se asocia a un aumento de las
limitaciones funcionales, lo cual impacta negativamente sobre la calidad de vida
relacionada con la salud.*? Se pueden producir trastornos a nivel fisiolégico que
conllevan a enfermedades secundarias (diabetes mellitus o disminucién de la
tolerancia a la glucosa, osteoporosis, artralgias, organomegalia, hipermetabolismo,
insuficiencia cardiaca y trastornos en la respuesta sexual). En el SC se refieren
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debilidad en los musculos proximales, osteoporosis, dolores lumbares, edemas,
célculos renales, infecciones inusuales,?”?° hiperlipidemia, hipertensioén arterial y
enfermedad cardiovascular,'®??*? ademas de trastornos menstruales e
infertilidad.?”283%44 | 5 expresion de estas manifestaciones constituyé para los sujetos
el momento critico que les permitié comenzar a estructurar la constelacién de
manifestaciones ya existentes como sistema de sintomas revelador de la presencia de
una enfermedad. Este proceso jugd un papel esencial en la busqueda de atencién en
servicios de salud.

Por dltimo, los sujetos refirieron como manifestaciones especialmente impactantes las
psicolégicas, sobre todo, las mujeres. Dichos cambios solo fueron estructurados como
resultantes de la enfermedad a partir de la comunicacion del diagnéstico y la
informacién proveida por el endocrinélogo y la endocrindloga acerca de la relacion
entre el proceso de enfermedad y el estado psiquico. Refirieron que antes de este
momento experimentaron sentimientos de responsabilidad por sus variables estados
emocionales, los que consideraban irracionales a la vez que inevitables, como oleadas
de impulsos.

"(...) me volvi una persona agresiva..., no daba golpes ni nada de eso, no era vulgar,
ni malas palabras ni nada, pero era demasiado exigente. Pensaba que todo lo malo
iba a pasar, me preocupaba demasiado, antes de que pasaran las cosas ya yo estaba
con el tema ese dandome vueltas, discutia mucho. (...) el cerebro no paraba de
pensar, no dormia (...)" (mujer con acromegalia, 40 afios).

Las manifestaciones psicolégicas referidas fueron la depresion, la ansiedad y la
irritabilidad, e impactaron sobre las motivaciones, prioridades e interacciones sociales,
en especial al interno de la familia: con los hijos, los padres y la pareja. Algunas
expresiones mas especificas de estos estados fueron los sentimientos de tristeza y
desesperanza, la sensacion de inquietud y aprehension, los temores, las
preocupaciones, los trastornos del suefio y del apetito, la hipersensibilidad, los
sentimientos de minusvalia y la hostilidad.

La literatura reconoce en pacientes con enfermedades pituitarias la ocurrencia de
sintomas psicolégicos como estos, ademas de trastornos conductuales y cambios de
personalidad, sobre la base de la interrelacién entre el sistema endocrino y la salud
mental.***® Algunos estudios han tratado el impacto de las alteraciones endocrinas
sobre la neurotransmisiéon y la modulacién neurohormonal, y han mostrado que se
pueden producir afectaciones en la corteza cerebral frontal a partir de trastornos en el
funcionamiento de sitios distantes. Es el caso del eje hipotalamo-hipdfisis y su
conexién con otras estructuras limbicos,*® estos trastornos organicos se integran a los
numerosos ajustes que los pacientes deben afrontar en relacion con los efectos a
largo plazo del tumor, el tratamiento y/o los cambios hormonales.*® Los pacientes
pueden ser percibidos por los demas como con un ajuste social disminuido.*’

Son abundantes los estudios centrados en el impacto psiquico del SC que muestran la
frecuente presencia de trastornos neuropsicolégicos, neuropsiquiatricos y
neurocognitivos,*® los que sostienen un alto grado de asociacién entre si porque
comparten causas similares e involucran la percepcién subjetiva del paciente.*® Entre
ellos se mencionan la depresién, la labilidad emocional, los eventos de panico, los
trastornos del suefio, de memoria y otros déficits cognitivos, lo cual parece
relacionarse con los excesivos niveles de glucocorticoide enddégeno.?”:28:30:°0-52 | 5
enfermedad psiquiatrica se presenta en mas del 66 % de los pacientes,*® y dentro de
ella el trastorno comadrbido mas comun es la depresién, considerada como parte del
cuadro clinico, sea en su modalidad severa®®° o atipica.’>®**° También se reportan la
mania, la ansiedad,*®*° la desmoralizacion, la irritabilidad y la somatizacién.>®
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Dichos trastornos se relacionan en lo fundamental con la causa de la
enfermedad®*°>"*® y con cambios resultantes de ello, como la muerte de células
neuronales,*? la disminucién del volumen cerebral,*® y otros.>* Estos cambios tienen
un grado de reversibilidad luego de la correccién del estado de hipercortisolismo,>2°%
%8 con lo cual disminuye significativamente la referencia de depresion y de otras
condiciones comérbidas fisicas y psiquiatricas.®®>**° Sin embargo, algunos autores
expresan que al parecer los pacientes no retornan completamente a su estado de
funcionamiento premdérbido, pues persiste cierto deterioro de la calidad de vida y de
la funcién cognitiva a largo plazo®® en la atencién, el procesamiento viso-espacial, el
razonamiento, la fluidez verbal,®>®? la memoria (a corto y largo plazo), el aprendizaje
y la percepcion sobre el propio desempefio.>* Bourdeau y otros*®>? consideran la
pérdida de volumen cerebral también como parcialmente reversible, y se han
comparado estos efectos de la enfermedad sobre la funcién cognitiva y el sistema
nervioso central con el deterioro fisico y cognitivo que se produce en el
envejecimiento.®®

El caracter parcialmente reversible de algunos de los efectos neuropsicolégicos de la
enfermedad podrian explicar la presencia actual (aunque atenuada) de cambios
psicolégicos (emocionales y cognitivos) en algunos de los sujetos del estudio
satisfactoriamente tratados. No obstante, este no seria el Unico factor a considerar.
Aunque ha quedado suficientemente esclarecida la base organica de las
manifestaciones psicolégicas en ambas enfermedades, la perspectiva de los autores
sobre el SC,%2%*57%8 g| igual que en la acromegalia,****’ se abre a la influencia de otros
factores bioldgicos y psicosociales que pueden integrarse para aumentar las
vulnerabilidades de las personas, y que precisan de mayores exploraciones. Aunque
no es objetivo del presente trabajo profundizar en estos aspectos, desde las
referencias de los sujetos del estudio dichos factores aparecieron estrechamente
relacionados con los cambios generados por el proceso de enfermedad sobre las
diferentes areas de vida, las relaciones interpersonales y los procesos de identidad.

Trayectorias en los servicios de salud

Una vez identificadas las manifestaciones corporales y psiquicas como sintomas, los
sujetos desarrollaron un proceso de busqueda de atencion de salud, la cual, al menos
en sus inicios, se expreso dentro de los espacios institucionales. Este resultado es
diferente a lo encontrado en pacientes peruanos, quienes mostraron diversas rutas en
la busqueda de atencion que combinaron la automedicacion y el uso de servicios
alternativos (brujos, yerberos y naturistas).'® Estas diferencias estan probablemente
relacionadas con factores culturales, econémicos, de informacién y de acceso a
servicios de salud.

Los sujetos del presente estudio, en su mayoria, arribaron al INEN luego de recibir
atencién de salud en otros servicios e instituciones. Algunos transitaron por maualtiples
especialidades médicas, en especial quienes residian en otras provincias y en zonas
rurales. Segun sus opiniones, ello fue consecuencia de la escasa (casi nula)
informacién que tenian acerca de la acromegalia y el SC, lo cual provocaba demora
para reconocer sus sintomas, para solicitar ayuda, y en consecuencia, mayor dilacion
del diagnéstico y tratamiento adecuado, asi como mayores vulnerabilidades de salud.
Similares resultados fueron encontrados en el estudio previo.??

"Yo pienso que se podria dar mas informacion (...), a la gente le debe llegar mas
informacién ¢no?, porque..., quizas haya otra gente que le pase lo mismo que a mi y
no asocie..., que no vea en si mismo los cambios fisicos, 0 que no asocie los
padecimientos con la enfermedad."” (Varon con acromegalia, 39 afios).
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Otros aspectos que influyeron en las rutas seguidas en la bisqueda de atencion
fueron la prioridad otorgada a los temas de salud, las redes de apoyo social, los
significados atribuidos a las manifestaciones psiquicas y corporales, el momento del
ciclo vital, la economia personal y familiar, la accesibilidad a los servicios de salud y
las construcciones de género. La influencia de esta dltima dimensién se hizo mas
explicita en las mujeres. Por ejemplo, algunas con acromegalia dilataron la asistencia
a servicios de salud y la aceptacion de la terapia quirdrgica por no contar con quienes
les sustituyeran en sus responsabilidades domésticas y en el cuidado de los hijos o de
las personas ancianas de la familia. En ellas las decisiones de busqueda de ayuda se
relacionaron con el imperativo de cumplimiento de los roles de cuidado familiar, que
de este modo, complejizaron su proceso de atenciéon de salud.

"(...) me querian operar..., abrirme la cabeza..., yo no quise que me abrieran la
cabeza... (entiendes? (...), porque tenia un nifio chiquito, me daba jmiedo! (...) Todo
es mis hijos, mis hijos, atras de ellos como una perseguidora (...). Soy madre, tengo
mucho lio con ellos..." (mujer con acromegalia, 40 afios).

Encontramos con menor frecuencia en mujeres con SC referencias a la familia como
fuente de dilacién para buscar atencién de salud, probablemente relacionado con el
momento del ciclo vital en que se encontraban (mujeres mas jovenes, sin hijos), y/o
con el caracter agudo de sus sintomas que imponia una inequivoca limitaciéon para el
desarrollo de las labores habituales.

La busqueda de atencién de salud en los sujetos con SC fue menos, aunque también
dilatada, que en aquellos con acromegalia, debido a la mayor incidencia en ellos de
enfermedades crdnicas asociadas, como la hipertensién arterial y la diabetes mellitus,
las que, desde nuestro contexto, cuentan con mayor difusién de informacién, por lo
que tienden a movilizar con mayor prontitud la bisqueda de atencién de salud. Sin
embargo, ellos refirieron haber experimentado frecuentes y prolongadas estadias
intrahospitalarias como consecuencia de periodos ciclicos de descompensacion, de la
realizacion sistematica de complejos protocolos de examenes, de dificultades para
encontrar la causa primaria de la enfermedad, y de la necesidad de someterse a
multiples cirugias como estrategia terapéutica. Se ha reconocido que la evaluaciéon y
tratamiento de un paciente con SC es a menudo compleja, confusa y costosa.?°

En general, los sujetos estudiados arribaron al INEN conscientes de la presencia de
intensos cambios fisicos y psiquicos que mediaban sus interacciones sociales y
desempefios habituales, y para los que no encontraron argumentos racionales
durante mucho tiempo. El resultado fue la construccidon de un panorama amenazante
sobre el momento del diagnéstico.

El diagndstico de la enfermedad

La comunicacion del diagndstico fue elaborada por los sujetos como uno de los
momentos mas impactantes en la experiencia de enfermar y en el proceso de
atencion de salud. Marcé el inicio de una nueva etapa que les exigia aceptar y
reestructurar sus espacios de vida. Luego de un periodo de incertidumbres debido a la
evolucion de la enfermedad y los sucesivos procesos exploratorios, la comunicacion
del diagnéstico les permitié encontrar racionalidad a los cambios vividos, y poner fin a
temores, dudas y secretos que habian profundizado su desajuste psiquico.

Similar a lo referido en otros trabajos,”?? el poco nivel de informacién sobre la
enfermedad definié el profundo impacto del momento del diagnéstico, unido a la
construccién de la enfermedad como poco frecuente y rara. La acromegalia y el SC,
como otras endocrinopatias de baja incidencia, son entidades muy encapsuladas
dentro del campo cientifico, biomédico y de la endocrinologia en particular. Su escasa
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difusion ha limitado su apropiacion desde la sabiduria popular. De ahi el sentido de
desorientacion de los sujetos en las primeras etapas de interacciéon con estas
enfermedades.

"Cuando la doctora me dijo lo que tenia me senti mal, me doli6 mucho porque era
una cosa nueva pa' miy..., sabia que, ni que Dios lo quiera pero..., a lo mejor podia
quedarme..." (varén con SC, 25 afios).

Los mudltiples sintomas de la enfermedad y el hecho de que sus causas estuviesen
relacionadas con formaciones tumorales, también influy6 en el impacto del
diagnostico. Para los sujetos con acromegalia, que la causa primaria de la enfermedad
se debiera a un adenoma pituitario, se estructur6 como una amenaza para la vida,
tanto por constituir un crecimiento neoplasico (un tumor), como por su localizacién en
un area del cuerpo (la cabeza) considerada muy vulnerable. Weitzner, Kanfer y
Booth-Jones,* al analizar el estado emocional de personas con tumores pituitarios,
consideran que las particularidades de los procesos de atencion de salud, la
intensidad de los cambios vividos, y su impacto sobre el sentido de bienestar,
conllevan a que la situacion de salud se asemeje a la de otros tumores cerebrales
malignos. Otro aspecto impactante del diagndstico se relacioné con el caracter crénico
de la enfermedad y el caracter invasivo y complejo de las estrategias terapéuticas
usualmente disponibles (cirugia, radioterapia y tratamiento farmacolégico), las cuales
a menudo se utilizan de forma combinada.*® La cirugia fue la estrategia terapéutica
mas temida por los sujetos, muy relacionada con la regién corporal a intervenir, en
especial, la cabeza.

Fueron frecuentes respuestas de confusion, incertidumbre, miedo y negacion ante la
comunicacion del diagnéstico. El temor por la integridad de la vida definié las
primeras etapas con la enfermedad, y condiciond, y/o profundizé, un profundo sentido
de vulnerabilidad, limitacion y exclusion social. Resultados similares se han descrito
previamente.”??

"No sé si es que la sociedad rechaza a esa persona por la enfermedad (...). Hay
muchisimas personas, un ejemplo, que no les gustaria como tal ver a las personas
obesas o..., con manchas, o que les falte un poco de pelo y esas cosas (me entiende?
Aqui la sociedad esta muy atras, ya es mayoritario ;/no? Todo el mundo dice: Bueno,
tiene que ser asi, perfecto. No piensan que puede haber un error (...), que en realidad
no hay nada perfecto.” (Mujer con SC, 21 afos).

En este contexto, los sujetos coincidieron en valorar de forma positiva la actitud de
los endocrindlogos y endocrinélogas para comunicar el diagndstico, informar sobre las
particularidades de la enfermedad, el tratamiento y promover un clima de confianza y
seguridad. Ello se veria reflejado positivamente en la adhesiéon terapéutica. La
comunicacién empatica, comprensible y clara del diagndstico, la informacion proveida
sobre los tratamientos existentes y las posibilidades reales de recuperacion, fueron
ubicados como los aspectos mas relevantes. En resumen, el diagnéstico de la
enfermedad constituyé un momento de vital relevancia para los sujetos, que marcoé
un antes y un después en sus vidas en términos de salud, permitié cerrar una etapa
de incomprension de las modificaciones psiquicas y corporales experimentadas, y
abrir una puerta hacia la reorientacion de los procesos de vida.

El origen de la enfermedad

Aungue no constituyd una categoria unanimemente construida por los sujetos
estudiados, consideramos importante resefiarla porque mostré ser significativa como
expresion de una busqueda de organizacion racional para los eventos de salud dentro
de sus historias de vida, similar a los resultados del estudio anterior.?? Los varones
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(todos con diabetes mellitus) de dicho estudio consideraron la enfermedad como
hereditaria asociada a sus antecedentes familiares, mientras los varones del presente
consideraron que la enfermedad era el resultado de lo que habia dispuesto para ellos
el azar, la naturaleza, el destino, o resultado de cierta predisposicion personal. Es
decir, aunque el contenido varié probablemente por no contar con antecedentes
familiares de sus procesos de enfermedad (acromegalia y SC), compartieron similar
base esencialista.

"Esta enfermedad no es hereditaria, no es congénita..., no sé, me tocé, es el destino,
esto nace con la persona, te toca..., haces con eso y a los 25 afios eso dice: jVoy a
seguir produciendo hormonas de crecimiento! Te toca.” (Varén con acromegalia, 35
anos).

Otro grupo, mayormente de mujeres, relacioné la enfermedad con causales
psicosociales; por ejemplo, una mujer con acromegalia asoci6 el origen del
macroadenoma hipofisario con haber sostenido una actitud obsesiva y luchosa,
mientras que otra con SC ubicé el estrés sostenido en su entorno laboral como posible
causa. Esta perspectiva también coincide con la encontrada en las mujeres del estudio
precedente, quienes consideraron la enfermedad como adquirida.??

En los dltimos tiempos ha habido un interés creciente sobre los aspectos psicosociales
relacionados con el SC, como el estrés como factor patogenético. Algunos estudios
han mostrado que los eventos vitales estresantes pueden preceder el inicio de la
enfermedad,®*®® que estos pacientes reportan significativamente mas eventos
estresantes,®® y mas recientemente se ha aseverado la existencia de una relacion
temporal entre eventos vitales estresantes e inicio de la enfermedad de Cushing.®®
Aunqgue estas aun son cuestiones en discusion, legitiman la importancia de poner
mayor atencién sobre las experiencias de las personas y las formas en que
construyen sus historias de salud.

Aunque en el estudio previo argumentamos que las perspectivas manejadas por los
sujetos sobre el origen de la enfermedad fueron dependientes de su caracter
hereditario o no, el encuentro de perspectivas esencialistas en personas con
acromegalia y SC (sin antecedentes familiares) podria estar relacionado con la poca
informacién existente acerca de las causas de estas enfermedades, la dificultad para
reconocer en sus vidas la presencia de factores psicosociales y medioambientales
potencialmente responsables de sus situaciones de salud, y/o la mayor factibilidad de
considerar dichos factores como vias para recuperar su salud, y no como responsables
causales de estos. De cualquier manera, una u otra perspectiva no parecio ejercer
influencia en la adhesién al tratamiento.

En general los sujetos estructuraron las dimensiones salud y enfermedad desde un
matiz psicosocial y ambiental, aun aquellos que sostuvieron una perspectiva
esencialista sobre el origen de su enfermedad. Mifioso?* argumenta este hecho a partir
de la conciencia colectiva adquirida sobre la responsabilidad comun ante los hechos
ecolégicos y ambientales y la preocupacion por los aspectos cualitativos y cotidianos
de la vida.

"Tener salud no es solo no estar enfermo, sino que uno se sienta bien, tanto con uno
mismo como con todo el que le rodea... Una enfermedad no es solo genética..., no sé
si me entiende..., fisica ¢no?, o mental, sino es... social. Pa' mi la salud es una cosa
social." (Mujer con SC, 34 afos).

Los sujetos consideraron la salud como la base para proyectarse en la vida desde un
sentido de libertad y activismo, sin restricciones, permitiendo desarrollar las
actividades fundamentales para cada individuo (el trabajo, por ejemplo) y el bienestar
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integral. Como condiciones para garantizarla se refirieron factores psicosociales y
medioambientales —manejo adecuado del estrés, no presencia de preocupaciones,
buena alimentaciéon, adecuada higiene—. La enfermedad se definié en contraposicion
a la salud. Sin embargo, apareci6 en algunos de los sujetos el tratamiento de
significados sobre la enfermedad que rompieron con esta vision dualista. Para ellos, la
presencia de una enfermedad crénica no necesariamente eliminaba la posibilidad de
sentirse saludables. Lograr el control y/o compensacion de la enfermedad les permitia
vivir una vida plena, activa y desde un sentido de desarrollo personal. Es un
argumento de gran valor, pues expresa una perspectiva alternativa acerca de los
procesos de enfermedad, legitimadora de los cuidados de salud y de los grupos
poblacionales con estas enfermedades.

La enfermedad como experiencia de vida

Se ha documentado que la calidad de vida puede verse seriamente afectada en la
acromegalia y el SC, en mayor medida, que otras enfermedades endocrinas de causa
tumoral pituitaria.®®®’"’® Aspectos como el deterioro en el funcionamiento y la
habilidad fisica, y un mayor dolor corporal se reportan en personas con acromegalia,
mientras aquellas con enfermedad de Cushing refieren peor funcionamiento fisico
asociado a mayor ansiedad.®®"*

Para los sujetos del estudio la experiencia de la enfermedad fue estructurada como un
evento dificil de la vida debido a su impacto fisico, psiquico, social y de salud. La
valoracién negativa de la enfermedad y los cambios generados por ella se relacioné
con sus efectos reestructurantes de aspectos centrales en la conformacién de sus
identidades: la salud, la imagen corporal, el estado psicoldgico y los desempefios
habituales. La enfermedad como experiencia significé vivir situaciones que los
sefialaron como personas diferentes. Su caracter cronico hizo emerger significados de
disfuncionalidad, vulnerabilidad, dependencia y amenaza. Las modificaciones
corporales significaron romper con la normalidad estética y funcional, y puso en
cuestionamiento (especialmente para las mujeres) su sentido de valia, éxito, prestigio
y aceptacion social. Similares resultados encontramos en el estudio precedente.**"?

"Lo que si te puedo decir es que fue una etapa muy dura en lo personal: es muy duro
pararte frente al espejo y verte fea, ver que te estas transformando (...). Yo avejenté
enormemente. Para una persona joven sentirse asi, que todos los dias tenia que
cambiarme los zapatos, que esté en un lugar y lo miren a uno (...), o que las personas
te miren y no te reconozcan.... Estaba muy limitada (...). Entonces te podras imaginar
que para mi fue totalmente doloroso, muy..., muy traumatico..., muy acomplejante. Yo
sufri muchos complejos que hoy todavia me marcan... (llora)." (Mujer con
acromegalia, 44 afos).

Los procesos de identidad se expresan y conforman a partir de dimensiones como las
construcciones de género, del cuerpo, los significados sobre los procesos de salud-
enfermedad, y otros aspectos relativos a las interacciones sociales. Las identidades
resultan de procesos cognitivos de categorizacion y de una necesidad psicolégica,
cultural y existencial, para proveer de un sentimiento de relativa estabilidad,
continuidad y arraigo subjetivo y grupal, imprescindible para el equilibrio psicosocial.
De ahi las alteraciones psicolégicas resultantes de su desestructuracion;’ sin
embargo, no todos los sujetos del estudio enfocaron dicho cambio en el sentido de si
mismos de forma negativa. Algunos se centraron en su crecimiento como ser humano
a partir de la experiencia de la enfermedad, como fuente fundamental de cambio
identitario. A diferencia del estudio anterior,?* la mayoria estructuré sus identidades
desde un sentido de estabilidad y congruencia.
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La perspectiva de impacto de la enfermedad sobre aspectos globales de la vida y la
calidad de vida, incluso a largo plazo, ha sido reportada por varios autores, tanto para
el SC°®"* como para la acromegalia.! En la acromegalia se refieren como dimensiones
relevantes los aspectos fisicos, psicolégicos y sociales, la capacidad para desemperiar
las actividades cotidianas, la percepcién de salud, el dolor y la imagen corporal.®
Algunos factores asociados con peor calidad de vida relacionados con la salud son: la
enfermedad activa, el género femenino, la edad, la duracién de la enfermedad, la
conjuncioén de sintomas, la radioterapia previa,*! la acromegalia activa,**’® asi como la
deficiencia de GH luego de la cura.”® No obstante, aun no ha quedado claramente
establecido el papel que juega la enfermedad por si misma, y se sugiere que existen
otros factores coadyuvantes.®*®""” Santos y otros®’ encontraron mejoria en el sentido
de bienestar de algunos pacientes con diferentes adenomas pituitarios, a pesar de no
haber cambio hormonal, lo que indica que este es un campo complejo y de multiples
aristas.

Coherentemente con estas reflexiones y a pesar del reconocimiento del profundo
impacto de la acromegalia y el SC por los sujetos del estudio, ellos ubicaron algunas
dimensiones positivas. Esta forma de valoracion matizada de las experiencias de salud
fue hallada también en el estudio anterior,>%? y consideramos que expresa la
complejidad y el caracter multidimensional de las experiencias de salud, la busqueda
de sentido y la coherencia a los procesos vividos, y las grandes potencialidades
humanas para superar las adversidades.

El proceso de enfermedad fue resignificado por algunos como experiencia de
aprendizaje sobre cuidados de salud, relaciones familiares y sociales, estilos de vida
saludables, y lo que es realmente importante en la vida. Se convirtié en motivo de
reflexion sobre el pasado y su impacto en la vida presente, y en fuente de desarrollo
personal basado en procesos de autoconocimiento y autoafirmacion identitarias. La
experiencia se elaboré como oportunidad de reestructurar areas de vida: redistribuir
funciones y roles, revalorar los esfuerzos propios y ajenos, fomentar los vinculos
personales, enriquecer la espiritualidad, y profundizar los procesos de auto-
identificacion.

"(...) Con esta experiencia he aprendido cosas de la vida, de mis hijos, de mi familia,

conozco mas a las mujeres, a los hombres, a las amistades... Vivo la vida, quiero a mi
madre, quiero a mi padre, soy un hombre de ley. No te voy a decir que soy perfecto,

cometo errores a diario y después rectifico (...)." (Vardon con SC, 35 afos).

Sobre la base de los resultados hallados se concluye que desde la perspectiva de los
sujetos con acromegalia y SC estudiados, estas enfermedades provocaron un impacto
significativo sobre su salud. Las dimensiones de mayor impacto fueron las
manifestaciones psiquicas y corporales de la enfermedad, su multiplicidad, las
dificultades para estructurarlas como indicadores de enfermedad, y su significado
restrictivo y excluyente respecto a los roles habituales y las interacciones sociales.
Igualmente, la complejidad de los procesos de atencién de salud debido a la evolucion
de la enfermedad, sus comorbilidades y la escasa informacién sobre la acromegalia y
el SC. El diagndstico de la enfermedad asociado a su caracter cronico, su origen
tumoral y el caracter invasivo de las opciones terapéuticas fueron también de gran
impacto.

El género determind diferencias respecto a la significacion otorgada a las
manifestaciones de la enfermedad y sus efectos. Las mujeres enfatizaron en el
impacto estético de los cambios corporales y el impacto interpersonal de los cambios
psicoemocionales, mientras los varones enfatizaron en las limitaciones funcionales
resultantes de las manifestaciones corporales y del proceso de atenciéon de salud. La
aparicion gradual de las manifestaciones de la enfermedad y la carencia de
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informacioén sobre la acromegalia y el SC retrasaron la basqueda de atenciéon de

salud. Para las mujeres, la integracion entre los roles tradicionales de género, el

momento del ciclo vital y las particularidades de la enfermedad y su tratamiento,
influyeron sobre algunas decisiones de salud.

El cuerpo fue reconstruido como modificado, desde su estética y funcionamiento, con
efectos de desvalorizaciéon sobre la imagen corporal. La enfermedad se estructurd
como proceso multidimensional, en su expresion y causalidad, que provoco
modificaciones globales en sus vidas. Las diferencias encontradas en las
experiencias de salud narradas por los sujetos con acromegalia y aquellos con SC
respondieron, en gran medida, a las particularidades de expresion de la enfermedad.
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