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RESUMEN

Antecedentes: aunque la literatura documenta que la acromegalia y el sindrome
de Cushing pueden producir dificultades sexuales, los estudios sobre el tema son
escasos, especialmente desde la perspectiva de los sujetos.

Objetivo: describir el impacto de la acromegalia y el sindrome de Cushing sobre la
sexualidad y algunos aspectos psicosociales relacionados, desde la perspectiva de
personas con estas enfermedades.

Métodos: estudio descriptivo, retrospectivo, cualitativo, con 12 mujeres y 8
varones, atendidos en Instituto Nacional de Endocrinologia, Cuba. Se utilizaron
entrevistas en profundidad y técnicas psicoldgicas proyectivas. La informacion fue
transcrita, codificada, interpretada y triangulada. Se consideraron los aspectos
éticos.

Resultados: las manifestaciones clinicas, corporales y psiquicas de la enfermedad
impactaron la sexualidad de la mayoria de los sujetos. Los roles de género y la
estética corporal jugaron un rol importante, especialmente en mujeres. La pareja se
estructurdé como apoyo ante las dificultades sexuales, especialmente en varones.
Aparecieron tres perfiles de experiencias sexuales: 1) un grupo refirié que la
enfermedad impact6 negativamente su sexualidad en forma de dificultades con la
ereccion (varones) y el deseo sexual (mujeres), e incidi6 en la pareja; 2) otro
grupo refirié similares cambios sexuales, pero vividos con menor impacto
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psicoemacional debido al apoyo de la pareja; 3) un tercer grupo no refiri6 cambios
en la sexualidad ni en la pareja. Se discuten factores relacionados.

Conclusiones: las experiencias sexuales de los sujetos son diversas, relacionadas
con representaciones sobre pareja, sexualidad, cuerpo y enfermedad. Mujeres y
varones muestran diferencias en la influencia del impacto estético y psicoemocional
de la enfermedad sobre la sexualidad. Las representaciones (genéricas, corporales,
sexuales) mas flexibles se relacionan con menor impacto sexual de la enfermedad.

Palabras clave: sexualidad; acromegalia; sindrome de Cushing; pareja; cuerpo;
género; estado psicoemocional.

ABSTRACT

Background: although literature documents that acromegaly and Cushing's
syndrome may cause sexual difficulties, the number of studies about the topic is
low, mainly from the subjects' perspective.

Objective: to describe the impact of acromegaly and Cushing’'s syndrome on the
sexuality and some related psychosocial aspects from the perspective of people
living with these diseases.

Methods: retrospective, descriptive and qualitative study of 12 women and 8 men
who were seen at the National Institute of Endocrinology of Cuba. In depth
interviews and projective psychological techniques were used. The collected
information was transcripted, coded, construed and triangled. Ethical aspects were
taken into consideration.

Results: the clinical, body and psychical manifestations of the disease had an
impact on the sexuality of most of subjects. The gender role and the body image
played significant roles mainly in women. The couple was formed as a support to
face sexual difficulties, particularly in men. There were three profiles of sexual
experiences: 1) a group stated that the disease had a negative impact on their
sexuality regarding difficulties in erection (men) and sexual desire (women) and
this influenced on the couple; 2) this group mentioned similar sexual changes but
experienced lower psychoemotional impact due to the support of the sexual
partner; and 3) the third group did not mention any change in sexuality or in the
couple. Related factors were also discussed.

Conclusions: sexual experiences of the subjects were varied and related to
representations about couple, sexuality, body and disease. Women and men
showed differences in the effect of the esthetic and psycho-emotional impact of the
disease on sexuality. The most flexible representations (generic, body, sexual) were
related to lower sexual impact of disease.

Keywords: sexuality; acromegaly; Cushing's syndrome; couple; body; gender;
psychoecomotional condition.

INTRODUCCION

Las enfermedades endocrinas conforman un complejo campo de comprension e
intervencion de salud por la multiplicidad de impactos y dimensiones que
involucran: biomédica, psicosocial y sociocultural. Las experiencias de personas con
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endocrinopatias estan sujetas a diferencias geograficas, econémicas y sociales,* lo
que también se expresa en el area sexual.

Si bien la literatura documenta que la acromegalia y el sindrome de Cushing (SC)
pueden producir un grupo de disfunciones sexuales como parte de su cuadro clinico
y evolucion, y que estas en general revierten a partir del tratamiento y control de la
causa primaria de la enfermedad,?>* a menos que por la existencia de
enfermedades asociadas (hipertension arterial, dislipidemia, cardiopatias,
neuropatia, hipogonadismo), se produzcan efectos irreversibles en las estructuras y
funcionamiento fisioldgicos involucrados (vascular, neuroldgico y endotelial);® las
narrativas de las personas con estas enfermedades también apuntan hacia otros
factores y procesos que pueden significar verdaderos retos para los protocolos de
atencion de salud existentes. A pesar de los avances técnicos logrados en el campo
de la Endocrinologia, los textos basicos aun dedican poca atencién a las
consecuencias sexuales de los trastornos endocrinos. "Se trata de un hecho
sorprendente, dado que los trastornos endocrinos son la causa organica de mas
frecuente aparicién de los problemas sexuales”.® Desde los espacios de atencion de
salud la sexualidad continda siendo un tema marginado, similar a lo que ocurre con
otras enfermedades croénicas, lo que puede ser un reflejo del caracter biologicista,
tecnolégico y economicista de los sistemas de salud,” y profundizar el riesgo
sociocultural en estas poblaciones.®

La acromegalia es una enfermedad crdénica caracterizada por la produccién excesiva
de hormona de crecimiento, y principalmente causada por tumores pituitarios; su
incidencia anual es de 3-4 casos por millén, y su prevalencia de 38-80 casos por
millén de personas.®° Se desarrolla muy lentamente, suele comenzar durante o
después de la mediana edad,®1° e induce cambios morfoldgicos relacionados con
efectos tumorales locales (visuales, craneales, neuroldgicos), somaticos (acrales,
musculo-esqueléticos, dermatolégicos, cardiovasculares, pulmonares,
respiratorios), y endocrino-metabdlicos (metabolismo de carbohidratos, lipidos,
minerales y electrolitos).®113 Produce deformacién facial y corporal progresiva e
irreversible, limitaciones fisicas y psicologicas, y enfermedades asociadas como
diabetes mellitus, hipertension arterial, aterosclerosis,'* apnea del suefio, neoplasia
de colon, depresion y baja autoestima.®° Produce también invalidez,'?'5 deteriora
la calidad de vida,®*1y duplica los factores de mortalidad, en comparacién con
poblacion general.1°

Desde el punto de vista sexual y reproductivo se refieren irregularidades
menstruales, problemas de imagen corporal, disminucién de la libido, galactorrea y
niveles de prolactina elevados en las mujeres.®%! En los varones se refiere
disminucién del deseo sexual,” aunque en los inicios de la enfermedad se reporta,
en ocasiones, un aumento paraddjico de este.®!! La testosterona puede estar
disminuida’ y es comun la disfuncion eréctil,® determinada por las enfermedades
asociadas.® La unién entre los sintomas de fatiga y disminuciéon del deseo sexual
puede afectar seriamente la vida sexual y de pareja.t’

El SC se caracteriza igualmente por un amplio grupo de signos y sintomas
(cardiovasculares, endocrino-metabdlicos, dermatolégicos, musculo-esqueléticos,
oftalmoldgicos, infecciosos),'®2° que incluyen alteraciones en la apariencia fisica,
manifestaciones psicolégicas y psiquiatricas,'®?'y enfermedades asociadas que
pueden persistir luego del tratamiento de la enfermedad.'*2° Es causada por la
exposicion prolongada a niveles altos de glucocorticoides plasmaticos, tiene una
incidencia de 2-3 casos por millén al afio, y se presenta predominantemente en
mujeres.?® Aunque sus manifestaciones clasicas son bien conocidas (obesidad
central, cara de luna, hirsutismo), no siempre se presentan de forma clara, lo que
dificulta el diagndstico y tratamiento de la enfermedad.?%2? La calidad de vida esta
muy afectada,'®?22% y no siempre retorna a la normalidad postratamiento.?° Desde
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el punto de vista sexual y reproductivo en las mujeres se presentan disfunciéon
gonadal, hipogonadismo hipogonadotrépico, trastornos menstruales, aumento en la
produccion de andrégeno suprarrenal, descensos o incrementos del deseo
sexual.®?% Los varones presentan reduccién de la libido, disfuncién eréctil o ambas,
que pueden persistir al controlar la enfermedad por la accién de las enfermedades
asociadas.®

La acromegalia y el SC comparten varios atributos que las hacen de interés para su
estudio compartido: su origen endocrino y fundamentalmente tumoral, su caracter
crénico, la generacion de efectos multi-sistémicos en la salud fisica y mental, su
impacto sobre la calidad de vida, sobre la apariencia fisica y la sexualidad. Son
entidades multidimensionales que generan experiencias de vida muy complejas.
Los estudios nacionales e internacionales dirigidos a explorar la sexualidad de
personas con estas enfermedades son escasos, mas aun desde aproximaciones que
trasciendan la respuesta sexual y sus determinantes orgéanicos, que consideren las
perspectivas de los sujetos, sus formas de experimentar y estructurar sus
sexualidades, y algunos procesos psicosociales que hacen parte de sus
fundamentos: construcciones de género, representaciones sobre el cuerpo y la
sexualidad, e impacto psicosocial y de salud de la enfermedad.

Los autores se propusieron describir el impacto de la acromegalia y del SC sobre la
sexualidad, y describir algunos aspectos psicosociales relacionados, desde la
perspectiva de un grupo de personas con estas enfermedades, como parte de un
estudio dirigido a describir sus procesos de vida a partir de la enfermedad.

METODOS

Se realiz6é un estudio cualitativo, descriptivo y retrospectivo, que empled el Andlisis
Fenomenolégico Interpretativo. Participaron 20 sujetos entre 20 y 45 afios de edad,
con diagnéstico de acromegalia o SC, atendidos en los servicios de consulta externa
u hospitalizacién del INEN, Cuba, entre 2007 y 2008. Se realiz6 un muestreo no
probabilistico e intencional. A los tres sujetos varones con SC se les citd
telefénicamente, previa revision de historias clinicas, por no haber encontrado
ningdn varén con SC en los espacios de atencion de salud que cumpliera los
criterios de inclusiéon muestral durante el reclutamiento. Luego de expresar por via
telefénica su voluntariedad para participar en el estudio, esos varones acudieron a
la cita prevista donde se continud con el proceso de consentimiento informado (oral
y escrito), y se aplicaron los instrumentos de recoleccion de la informacién, como
se describe para toda la muestra. Se excluyeron personas mayores de 45 afos de
edad, para atenuar el posible solapamiento entre las manifestaciones fisicas,
psicoemocionales y sexuales de la enfermedad con aquellas atribuidas al sindrome
climatérico en la mujer (descrito en los 47-48 afios de edad para la mujer
cubana),?* y a la disminucion progresiva de produccion de andrégenos en el
varén.?s

Aunque dichas manifestaciones se expresan con frecuencia en el inicio de la
mediana edad (etapa de 40 a 59 afos), en especial en mujeres en periodo
perimenopausico,?* se decidid incluir personas hasta los 45 afios de edad, porque la
acromegalia y el SC presentan muy baja incidencia, y su mayor prevalencia es en
personas adultas de mediana edad o mayores,®*° lo cual dificultaba el
reclutamiento de personas estrictamente adultas jovenes (20-39 afios). Se
consideré ademas que con frecuencia el diagnostico se prolonga, debido a la
presentacion gradual de los sintomas, que pueden estar presentes varios afos
(10-12 arfios) antes de su identificacion.®1°2° Por ello, aun cuando se reclutaran
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sujetos en las etapas iniciales de la mediana edad (40-45 afios), podian aportar
informacién significativa acerca de sus procesos de salud previos a dicha etapa; lo
cual resulté congruente con el caracter retrospectivo del estudio. Varias
investigaciones en mujeres de mediana edad ademas documentan que no
necesariamente se deteriora la funcién sexual en ellas, y que cuando ello sucede,
parece depender mas de aspectos sociales (dificultades en relaciones de pareja,
medio familiar, sobrecarga de género), que de los cambios biolégicos de la
etapa;?*2% lo que evidencia la determinacion social del proceso salud-enfermedad
durante el climaterio.?427

Se considerd un tamafio muestral minimo de 12 personas y el tamario final (20
sujetos) se definié atendiendo al criterio de saturacion de la informacién (momento
en que los datos dejaron de aportar elementos novedosos). Los instrumentos
utilizados (todos aplicados por la investigadora principal) fueron: planilla de datos
generales, guia de entrevista en profundidad y dos técnicas psicoldgicas proyectivas
(dibujo de la figura humana de K. Machover y series de laminas soméaticas [SLS],
de W. A. Cassell).?®2° La planilla de datos generales, disefiada para una
investigacion previa,° se adecud a los propdsitos del estudio y se utilizé para
explorar datos sociodemograficos y de salud. La guia de entrevista en profundidad
se disefd para explorar las experiencias de salud, sus efectos sobre la sexualidad, y
los significados estructurados por los sujetos. Las técnicas proyectivas permitieron
explorar los significados del cuerpo, su interpretacion se realizé segun las
perspectivas y significados construidos por los sujetos.

El andlisis de la informacion se realiz6é paralelo a su recogida y se desarroll6é por
etapas: 1) ordenamiento de datos, 2) analisis de entrevistas en profundidad y
técnicas proyectivas, 3) creacion de categorias empiricas y analiticas, 4) integracion
de las categorias en esquema interpretativo, y 5) triangulacion de la informacion:
de técnicas, de investigadores y tedrica. Se consideraron como aspectos éticos: la
participaciéon voluntaria, el consentimiento informado (oral y escrito) inclusivo de
informacién sobre el propdsito del estudio, los criterios de seleccién, los beneficios
de participacion y la solicitud de consentimiento para grabar las entrevistas. Toda la
informacién compartida se manejé de forma confidencial. Las entrevistas fueron
realizadas en condiciones de privacidad, y se logré un ambiente psicolégico
caracterizado por el rapport y la libre expresion. El estudio fue aprobado por el
Comité de Etica e Investigacion perteneciente al INEN y por el Ministerio de Ciencia,
Tecnologia y Medio Ambiente (CITMA) de Cuba.

RESULTADOS

Se exponen los resultados organizados segun los ndcleos de sentido identificados a
partir de la reconstruccion de las experiencias de los sujetos. Se describen
caracteristicas de la muestra para contextualizar los contenidos elaborados:

1. Caracterizacion de la muestra, y luego aparecen los nicleos basicos de vivencias
reportadas; 2. El discurso de la sexualidad; 3. La enfermedad y su impacto
psicosocial como marco para el ejercicio sexual; 4. La dinamica de pareja; y

5. Experiencias sexuales a partir de la enfermedad: tres perfiles y sus
articulaciones, resultantes del esquema interpretativo, y expresados de forma
interconectada desde las narrativas de los sujetos.

1. Caracterizacién de la muestra

Participaron 12 mujeres y 8 varones, 10 con acromegalia (56 mujeres y 5 varones) y
10 con SC (7 mujeres y 3 varones). Doce sujetos recibian atencidon en consulta
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externa, 7 estaban hospitalizados y 1 varén con SC refirié haber interrumpido su
atencién evolutiva de salud por voluntad propia. La edad promedio fue de

34,5 afos: las edades mas cercanas al limite superior (45 afios) correspondieron a
mujeres con acromegalia, y las mas cercanas al limite inferior (21 afios) a mujeres
con SC. Siete sujetos tenian entre 40 y 45 afios de edad: 2 con SC (1 mujer y

1 varén) y 5 con acromegalia (4 mujeres y 1 varon). Su tiempo promedio con la
enfermedad fue de alrededor de 11 afos, considerando la suma del tiempo
promedio de diagndéstico, y del tiempo promedio de manifestaciones de la
enfermedad previas al mismo. Por tanto, para esos sujetos el cdmulo mayor de
experiencias con la enfermedad, entre ellas las sexuales, se desarroll6 varios afios
antes de iniciar la mediana edad.

Para la muestra total, el tiempo promedio con la enfermedad fue de 7,9 afios

(7,7 afos para los sujetos con SC y 8,2 afios para aquellos con acromegalia), y
mostré un amplio intervalo (1-31 afios). El tiempo de diagndéstico de la enfermedad
y de atencidn en el INEN tendi6 a distribuirse entre 1 y 5 afios (9 sujetos), y por
mas de 5 afos (7 sujetos). Doce sujetos refirieron percibir los primeros sintomas de
la enfermedad entre 1 y 5 afios antes del diagnéstico.

Diez sujetos residian en La Habana y el resto en provincias de occidente, centro y
oriente del pais. Trece sujetos completaron la ensefianza media, 6 la superior y una
mujer con acromegalia refirié nivel primario. Quince sujetos refirieron vinculo
laboral, mientras 5 mujeres estaban desocupadas. Once sujetos tenian pareja
"estable", los 9 sujetos que refirieron no tener pareja se autodenominaron como
solteros (6), divorciados (2) y viuda (1). Tres mujeres con SC recibieron apoyo
psicosocial durante el periodo de estudio: 2 a solicitud propia y 1 como parte del
seguimiento psicoterapéutico durante la hospitalizacion. Una de ellas consumia
psicofarmacos por prescripcién médica.

2. El discurso de la sexualidad

El tema de la sexualidad no emergié espontdneamente en la construccion
discursiva. Ante las primeras exploraciones aparecieron respuestas generales, y
desde términos "aceptables” e indirectos: "eso", "ahi", "lo que sucede entre un
hombre y una mujer". No obstante, los sujetos lo reconocieron como muy
importante en sus vidas, y expresaron la relevancia de considerarlo como parte de
sus procesos de salud.

Quienes refirieron experimentar cambios en su sexualidad, los asociaron durante
las etapas iniciales de la enfermedad a factores como el envejecimiento, el estrés,
el deterioro de la relaciéon de pareja, y la presencia de estados emocionales como la
depresién. Ningun sujeto relacioné en sus inicios los cambios sexuales con la
presencia de un problema de salud. La sexualidad fue enmarcada dentro de
relaciones de pareja (heterosexual), vinculo que se veia reforzado para algunos por
la presencia de hijos. Algunos varones estructuraron sus discursos sobre sexualidad
en el marco de relaciones de pareja ocasionales o plurales. No aparecieron
referencias sobre actividades auto-erdticas en ninguno de los sujetos. La sexualidad
fue construida desde una perspectiva intimista, conductual, que privilegiaba la
funcion coital. También refirieron como aspectos relevantes, aunque
complementarios al coito: la comunicacién, el uso de caricias y los juegos sexuales.

Una particularidad de los discursos masculinos fue el caracter temporal y pasado de
los cambios sexuales vividos. Ningun varon refirié presentar dificultades sexuales al
momento de la entrevista, aunque para algunos aun no habia sido controlada la
causa primaria de la enfermedad (varones con acromegalia hospitalizados) y/o
presentaban enfermedades asociadas (diabetes mellitus, hipertension arterial) de
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larga evolucion. Los varones que refirieron haber vivenciado alguna dificultad
sexual la experimentaron solo en términos de dificultades con la ereccién. Las
mujeres refirieron mayor permanencia de los cambios sexuales, y centraron sus
discursos en la pérdida de su valor como objeto del deseo.

3. La enfermedad y su impacto psicosocial como marco para el ejercicio
sexual

Los sujetos refirieron sus experiencias sexuales como parte de sus procesos de
salud-enfermedad y de vida, y las relacionaron con: las manifestaciones y
significados de la enfermedad, su impacto psicosocial y de salud. Expresaron que
sus cuerpos sufrieron modificaciones desvalorizantes desde lo psicosocial y sexual:
al ser reconocidas y sefialadas socialmente, impactaban en sus relaciones
interpersonales, rompian con las normas estéticas legitimadas, y sus significados
estigmatizanes tenian un efecto (auto)limitador para las interacciones sociales.

Las mujeres enfatizaron sobre el impacto estético y psicoemocional de la
enfermedad. Se sentian menos atractivas, menos femeninas, lo que para ellas
cuestionaba la posibilidad de sostener los vinculos erdéticos y de pareja.

"(...) 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).

Los varones focalizaron sobre las limitaciones funcionales resultantes de las
manifestaciones corporales y del proceso de atencidn de salud, aunque algunos
refirieron explicitamente malestares respecto al impacto estético de la enfermedad.

"Esta enfermedad nos hace inferiores frente a las personas. No puedes hacer esto,
no puedes hacer lo otro... (...) El complejo de inferioridad siempre esta ahi, es como
el machismo, que siempre lo negamos pero siempre esta ahi." (Varéon con
acromegalia, 45 afios).

"(...) 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, o sea el
engrosamiento, la grasa en el cuerpo, estuviera asociada a una enfermedad."
(Varén con SC, 42 afos).

4. La dinamica de pareja

Los sujetos que tenian pareja en los inicios de la enfermedad coincidieron en
reconocer cambios en su dinAmica, no siempre negativos.

"(Referido a la pareja) Se apegd mas a mi, cuando se enter6 de la enfermedad mia
se apegb mas. Porque me da mas carifio, me ayuda mas... y todo lo que pueda
hacer él..., él por mi lo hace. (...) él me considera mucho, me ayuda mucho." (Mujer
con SC, 45 afios).

Las mujeres tendieron a experimentar un impacto mas profundo en sus relaciones
de pareja en comparacién con los varones, relacionado con los significados
asignados a los cambios sexuales, emocionales y corporales. Algunas sentian que
estos cambios resquebrajaban irreversiblemente los fundamentos de la relacién.
Los varones, con independencia de la modalidad de relaciéon de pareja que
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tuviesen, coincidieron en expresar la importancia de su apoyo durante el proceso
de enfermedad y para superar las dificultades sexuales.

5. Experiencias sexuales a partir de la enfermedad: tres perfiles y sus
articulaciones

Los sujetos se agruparon en tres perfiles segun las formas de experimentar su
sexualidad a partir de la enfermedad. En el primer perfil se aglutiné la mayoria de
sujetos (3 mujeres con SC, 3 con acromegalia, 2 varones con SC y 2 con
acromegalia), quienes refirieron que su sexualidad se habia visto afectada a partir
de la enfermedad. Algunos varones argumentaron que las dificultades en la
ereccion les condujeron a disminuir la frecuencia coital para evitar exponerse al
"fallo". Solo un varén (con acromegalia) refirido disminucion del deseo sexual,
construido como consecuencia del impacto negativo de las dificultades en la
ereccion sobre sus motivaciones para sostener encuentros sexuales. Todos los
varones reflejaron el profundo impacto psicoemocional de estos cambios, aun
refiriéndolos como temporales, pasados y teniendo el apoyo de sus parejas.
Algunas respuestas frente a laminas de las SLS con contenido femenino y genital
femenino fueron reveladoras:

"(...) la manzana prohibida." (Varén con acromegalia, 27 afos).
"(...) problemas, malos recuerdos."” (Varén con SC, 25 afos).

Algunos varones alegaron sentirse menos capaces de cumplir con el rol de
proveedor econdmico en su familia como consecuencia de las interrupciones
laborales durante prolongadas etapas de atencion de salud, realizacion de
investigaciones, hospitalizacion, tratamientos y convalecencias. La preocupacion
respecto a la satisfaccion sexual de sus parejas constituy6 otra arista del problema,
pues desde sus perspectivas, no "responder” sexualmente (no tener erecciones que
permitan la penetracién y el coito), laceraba sus posibilidades de continuar siendo
admirados y respetados por sus parejas, y podia socavar el fundamento primario
sobre el cual construian el vinculo: la actividad sexual coital. No obstante, ningun
varon experimenté la disolucién de su vinculo de pareja o sexual debido a ello.

Para las mujeres de este primer grupo el impacto sexual de la enfermedad se
expreso6 en disminucion o pérdida del deseo sexual, que significaba no tener
suficiente motivaciéon para involucrarse en vinculos sexuales, sobre todo coitales.
Ellas no refirieron que sus parejas hubiesen promovido conflictos a raiz de estos
cambios sexuales, pero sentian peligrar constantemente su permanencia y
estabilidad, lo cual, similar a los varones, expresaba la estructuracién de la
actividad sexual como base fundamental para la relacién de pareja, y la
disponibilidad sexual de la mujer como prerrogativa para sostener dicho vinculo. Su
profundo malestar con los cambios estéticos experimentados les conducia a limitar
la intimidad con sus parejas y sentir que no cumplian con los requisitos basicos
(desde lo estético y lo sexual) para mantenerla.

"El sexo para mi era importantisimo (...) jMi esposo era todo, un hombre
maravilloso! Pero a los 4 afios de haber tenido la enfermedad ya a mi el sexo no me
interesaba..., me molestaba..., me irritaba...., estaba cansada, no tenia ganas."
(Mujer con acromegalia, 40 afos).

El mayor énfasis de estas mujeres respecto a la pérdida de su valor estético, sexual
y como persona a partir de la enfermedad, se expres6 para algunas en la disolucion
del vinculo de pareja por decision propia y a expensas de la opinidon de sus
comparieros, en la negaciéon a establecer nuevos vinculos, y en la expresion de
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desconfianza ante manifestaciones de interés sexual (piropos, invitaciones,
declaraciones). Esta perspectiva no aparecié en ninguno de los varones.

"(...) si miro a un muchacho o algo y..., y él me mira o algo, pienso como que él lo
esta haciendo pa'..., pa' mortificarme, pa' reirse de mi después o algo de eso. O
para cogerme pa'..., pa' su juego. Que no me va a tomar en serio." (Mujer con SC,
24 afios).

En el segundo perfil de experiencias sexuales (2 mujeres con SC, 2 con acromegalia
y 2 varones con acromegalia), los sujetos refirieron similares cambios sexuales que
los del primero, pero vivenciados desde un impacto psicosocial y afectivo menos
profundo. Sus particularidades radicaron en la forma de estructurar la parejay en
las estrategias de afrontamiento utilizadas. Desde sus perspectivas su relacion de
pareja era soélida (definido por el prolongado tiempo de relacion, la presencia de
hijos comunes y de proyectos de vida compartidos), se caracterizaba por la buena
comunicacion (abierta a temas sexuales), ambos miembros tenian informaciéon de
que la enfermedad provocaba cambios en el area sexual; lo que conducia a la
comprension, aceptacion, apoyo y a no cuestionar dichos cambios.

"Mi esposo es buenisimo, llevamos 8 arfios (...).Ya no tenia deseos de estar con él,
no me importaba nada, me irritaba mucho. El no me hacia caso, se iba. Nunca tuve
dificultades con él por eso, él me ayuddé mucho. Aun sigo asi, y todo sigue bien con
nosotros." (Mujer con SC, 27 afios).

"Yo estaba firme en mi matrimonio, llevo con mi esposa 19 afios. Y teniamos una
base sdlida, los hijos. (...) La enfermedad me afecté fundamentalmente con mi
esposa, (...). Pero ya después que supimos de la enfermedad, (...) nos dimos cuenta
los dos de lo que realmente estaba sucediendo. (...) las cosas se aflojaron un
poco...". (Varén con acromegalia, 45 afios).

Las parejas de estos sujetos (en especial en el caso de las mujeres) jugaron un rol
esencial en atenuar el impacto corporal y psicoemocional de la enfermedad:
ayudaban a relativizarlos, utilizaban el sentido del humor para disminuir los estados
emocionales negativos de los sujetos, y manejaban de forma asertiva las
situaciones de conflicto de pareja.

"Respecto a los cambios mios me decia (la pareja): 'No hija no, no te preocupes,
eso..., horita bajas de peso’. (...) él asi lo tiraba a bonche, a veces él decia: 'Ay, yo
me acosté con una loca'..., él se ponia ahi a leer el peridédico y qué se yo..., (...) yo
no noté nunca que él se vio afectado sino todo lo contrario, bueno él se sinti6
afectado si porque él se preocupaba, pero no nos afecté la relaciéon, nunca, nunca
tuvimos una separacion, ni una discusion, ni nada, nada." (Mujer con SC, 34 afios).

Los sujetos de este grupo también expresaron algunas estrategias de afrontamiento
que probablemente influyeron en el menor impacto sexual de los cambios vividos,
comparados con los sujetos del primer grupo: la aceptacion de los cambios
corporales y sexuales, y su construccion en términos positivos, con el apoyo de la
pareja. Los sujetos desvirtuaron la supuesta congruencia de la imagen corporal
propia con ciertas normas estéticas como prerrogativas para la expresion sexual.
Ademas, consideraban que si la relacién se habia mantenido a pesar de las
dificultades sexuales y globales que imponia la enfermedad, ello demostraba su
fortaleza y valor. Sentian que la enfermedad era una "prueba", ya superada, para
la pareja.
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En el tercer perfil de experiencias sexuales (2 mujeres con SC, 1 varén con SCy 1
con acromegalia), a diferencia de los anteriores, los sujetos refirieron no haber
experimentado cambio alguno (negativo) en su sexualidad. La pareja también jugoé
un rol esencial en atenuar el impacto estético y psicoemocional de la enfermedad, y
referian experimentar su sexualidad de forma flexible, activa y diversa,
privilegiando los aspectos afectivos, de comunicacion y el uso de fantasias.

"(...) habia veces que lo haciamos dos veces, tres veces a la semana... y yo sentia
igual que antes. (...) tu sabes que siempre..., que se hace de todo un poquito. El
deseo... no, no se me quitdé a mi..., siguié igual. (...) lo haciamos con deseo, a veces
por la mafiana cuando nos levantabamos, al mediodia cuando nos acostabamos a...
reposar, por la noche..., hasta tres veces en el dia. (...) hasta el momento..., bien...,
no ha habido variacion ninguna." (Mujer con SC, 45 afios).

Como una estrategia individual, los sujetos también relativizaron el impacto
estético y corporal de la enfermedad: le otorgaban menor importancia a la imagen
corporal como via de reconocimiento social; aceptaban los cambios fisicos como
parte del curso natural de la vida; y reconocian beneficios en ellos.

"(...) pero en la apariencia, de que yo estoy fea y que no me miren, como que no
tenga pareja porque estoy gorda, eso no..., nunca que me ha preocupado. (...) me
pongo lo que me pueda poner, nunca me han gustado la moda de andar con el
ombligo afuera ni nada de eso, ni encuera de eso con los blumer afuera. (...) yo
digo: 'No, no, ya mejoraré'. Ademas, (...) nosotros tenemos un..., un fisico de
embarazada y entonces a veces Yyo..., en las guaguas me dan el asiento y yo lo cojo
porque como también me siento cansada y bueno asi aprovecho y me siento."
(Mujer con SC, 34 afios).

Aunque las representaciones sobre la dindmica de pareja, la sexualidad y los
cambios corporales de los sujetos de los grupos 2 y 3 fueron mas flexibles y
positivas en comparacion con los del grupo 1, también entre ellos se vislumbraron
particularidades. Las referencias de los sujetos del grupo 2 emergieron muy
vinculadas a las representaciones de sus parejas, mientras las de del grupo 3
parecian generarse desde procesos mas internos: perspectivas, motivaciones,
valores y autoconfianza, expresadas también en el area sexual.

"Lo Unico que a mi me frena en la relacién es que la mujer no me guste." (Varén
con SC, 35 afios).

En este tercer grupo habia también sujetos que refirieron cambios "positivos" en su
sexualidad: dos varones con acromegalia refirieron aumento del deseo y de la
frecuencia sexual, con efectos re-estructuradores de los patrones de interaccion
sexual de la pareja.

"...todo normal, muy normal, todo muy normal. (...) perfectamente, ni cuando la
operacion. El Dr. lo dijo: reposo, dieta balanceada, sus pastillas a su hora, todo
muy normal jy la vida sexual normal! (enfatiza). (...) yo creo que aumentoé la
frecuencia, debié aumentar la frecuencia porque la esposa mia me decia: ';qué fue
lo que ta hiciste alla arriba?' (referido a la experiencia de neurocirugia). Y ahi esta
el resultado (embarazo de la esposa)". (Varéon con acromegalia, 35 afios).
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DISCUSION

Los sujetos participantes en el estudio mostraron caracteristicas de salud similares
a las documentadas en la literatura en cuanto a: edades de diagndstico de la
enfermedad, menor accesibilidad a varones con SC, manifestaciones clinicas, y el
tiempo de permanencia de estas previo a su diagnéstico.'*2? Se plantea que cuando
se hace el diagnéstico positivo de la enfermedad ya ha transcurrido un tiempo
considerable (5-10 afios),®'%2° |o que expone a los sujetos a mayores
vulnerabilidades de salud, psicosociales y sexuales.

En la construccion discursiva de la sexualidad pueden haber incidido dimensiones
como: las representaciones sobre sexualidad, la adecuacién del discurso para un
"otro" (la entrevistadora), y las caracteristicas especificas de los procesos de salud-
enfermedad. Que la sexualidad no emerja espontaneamente por parte de los
sujetos al explorar temas de salud ya ha sido referido previamente,3! y puede
relacionarse con la estructuraciéon de la sexualidad como espacio intimo, privado y
no asociado a los procesos de salud-enfermedad. Estudios cubanos con poblaciones
generales o especificas muestran la vinculacion representacional de la sexualidad
con el coito,3?33 como se encontré en el estudio. Es posible que la falta de
informacién de los sujetos sobre los efectos de la acromegalia y el SC en el area
sexual, su curso insidioso, las dificultades para consultar sobre sus malestares
sexuales por propia iniciativa,®* y el hecho de que la sexualidad es un area
raramente investigada por proveedores de salud, en especial la femenina;>35-37
hayan conducido a que no relacionaran las manifestaciones sexuales con la
presencia de un problema de salud.'* No obstante, que los sujetos reconocieran la
importancia de tratar la sexualidad y que se involucraran de forma comprometida
en el proceso de narrar sus experiencias, indica la actualidad, relevancia y
necesidad de orientacién en este sentido, lo que ratifica su importancia como
asunto concerniente a la salud.34-36:38

El estudio mostré de forma consistente la importancia del area de pareja para el
ejercicio sexual. Similar a lo encontrado en aproximaciones previas con personas
con endocrinopatias y otras enfermedades crdénicas,31:3%4° la pareja fue
estructurada como marco para la expresion sexual y como fuente de apoyo
fundamental ante la enfermedad y las dificultades sexuales. En especial los varones
del Grupo 2 mostraron con mucha claridad estas funciones y representaciones. En
ciertos contextos los hombres pueden tender a no compartir sus problemas
sexuales con sus parejas.*! Los resultados diferentes encontrados en el estudio
pueden relacionarse con que las dificultades sexuales se expresaron como parte de
un proceso de salud-enfermedad, con la asignacion de la ética del cuidado como
valor y rol social fundamentalmente a las mujeres;*? aunque también debe
considerarse la posible expresion de indicadores del modelo de masculinidad en
cambio o transicion (hacia la equidad de género),*® al validar el rol de la mujer
como compafera de vida.

La focalizacién de los varones en las dificultades con la ereccién y su enfoque
temporal y pasado, pudo relacionarse con los efectos méas habituales de la
enfermedad.? Pero el no haber sido controlada definitivamente su causa primaria al
momento del estudio en algunos, y/o la presencia de enfermedades asociadas de
larga evolucion, referidas como causas de multiples disfunciones sexuales,** lleva a
considerar la posible existencia de otras dificultades sexuales ademas de la
disfuncién eréctil, y/o que alguna(s) de ella(s) se mantuvieran al momento del
estudio. De ser asi, el hecho de haber sido obviadas por los sujetos pudo
relacionarse con las representaciones tradicionales de género y sexualidad: en las
que el pene juega el rol protagénico en la sexualidad como prolongacion de la
jerarquia masculina,*® se reduce la sexualidad al uso exclusivo de los genitales en el
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coito, lo cual se vivencia como obligacion y fuente de poder,3® y se representa al
varén como experto sexual, lo que es una medida de su hombria y virilidad.® Por
ello las dificultades con la ereccion se asocian a pérdida de poder, de valor humano
y de masculinidad.4®

Que las mujeres reflejaran la presencia de dificultades sexuales al momento de la
entrevista, pudo relacionarse con la permanencia de las modificaciones corporales y
psicoemocionales y su vinculacion con su dinamica sexual. Es posible que el hecho
de que una mujer realizara las entrevistas, haya incidido en una mayor apertura a
reconocer la presencia actual de sus dificultades, sin obviar la influencia del género
en el campo de la salud mental en términos de mayor vulnerabilidad de las
subjetividades femeninas.*’ Ello puede incidir en que las mujeres presenten y
refieran mas dificultades en el area psicoafectiva (como depresiéon) en cualquier
grupo de edad,*’ con sus efectos en otras areas relacionadas, como la sexualidad.

El profundo impacto emocional de las dificultades sexuales y de pareja fue
relacionado por los sujetos con los impactos de la enfermedad sobre la salud: en
especial, con sus manifestaciones psiquicas y corporales, y con su significado
restrictivo y excluyente respecto a los roles habituales y las interacciones sociales.*®
La acromegalia y el SC producen serias afectaciones en la calidad de vida y el
bienestar psicol6gico.®2%4° Similar a referencias de la literatura,'?19:355 emergio la
importancia de la imagen corporal para los vinculos sexuales. El cuerpo se
construye como via de expresion de sentimientos y emociones, aspectos centrales
en las relaciones erdticas.38

Las mujeres en especial sefialan la importancia de la imagen corporal,3':38 en el
estudio ellas enfatizaron sobre cémo el sentirse menos atractivas fisica y
sexualmente limitaba sus vinculos erdéticos y de pareja. Ello, unido a que los
varones enfatizaron en las limitaciones funcionales de la enfermedad, conduce a
considerar nuevamente las formas tradicionales de construccion de las identidades
de género como mediadoras de la salud sexual, probablemente en conjuncién con
una educaciéon sexual y entrenamiento social represivos.3® Desde estos significados
se reproducen esquemas patriarcales de desigualdad genérica donde se estructura
a la mujer como dependiente, desconocedora del placer sexual, 8 y como el blanco
fundamental de las normas estéticas a partir de la construccion del cuerpo
femenino como objeto de consumo y de subordinacion sexual,! mientras se
enmarca al varén en el ambito publico, se le asigna el rol instrumental y se le
visualiza como proveedor econémico de la familia,® por lo que su valor social se
basa en su productividad y en la relacién que establece con el mundo.5!

El hallazgo de diferentes perfiles de experiencias sexuales es congruente con el
caracter diverso y complejo de la sexualidad, sus multiples significados y su diversa
determinacién biopsicosocial. Algunos de sus posibles determinantes en los sujetos
fueron: el caracter mas o menos dogmatico de las representaciones de género, la
sexualidad, la identidad personal y social; las particularidades de expresiéon de la
enfermedad particularmente en el area sexual; las redes de apoyo, los estilos de
afrontamiento, y el estado psicoemocional.

La acromegalia y el SC se asocian con aumento de la incidencia de sintomatologia
psiquica:®16:20.49 sentimientos de tristeza y angustia,® deterioro cognitivo y
trastornos afectivos severos, que pueden persistir a largo plazo, incluso, luego del
tratamiento médico exitoso.5? Estos estados pueden permear las percepciones
sobre la enfermedad y sobre sus impactos cotidianos y la calidad de vida en
cualquiera de sus areas,>3>% incluidas la pareja y la sexualidad. A ello se afiaden
otros agravantes que acompafan al proceso de enfermedad: la pérdida de
autonomia, la limitacion en el ejercicio de los roles habituales, y la persistencia de
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manifestaciones clinicas, que pueden perpetuar estados de malestar y cogniciones
disfuncionales, con efectos deletéreos sobre las representaciones acerca de los
procesos de vida.

Dada la importancia del estado psicoemocional,®?° sobre todo para las mujeres de
la muestra,*® debe contemplarse como parte del analisis. Fueron ellas quienes mas
sintomas psicoemocionales refirieron,*® quienes expresaron mayor énfasis respecto
a sus preocupaciones estéticas, y quienes se proyectaron como mas preocupadas
respecto a los efectos de las dificultades sexuales en el ambito de la pareja (aunque
se distribuyeron de forma similar que los varones en los tres perfiles de
experiencias sexuales). Ello coincide con resultados de diferentes estudios en
mujeres que muestran la mayor complejidad de la experiencia sexual femenina,>>56
relacionado con la persistencia de inequidades de género, el tributo que cobran las
enfermedades croénicas, los traumatismos y las enfermedades mentales en las
mujeres, el hecho de que la sociedad y los sistemas de salud alin no cumplen con
sus obligaciones hacia ellas en relacion con la sexualidad y la reproduccion como
aspectos centrales de su salud,®” y la historia de control social de la sexualidad
femenina.®8 El género debe considerarse como determinante estructural y
sociocultural de los procesos de salud,*? incluidas sus manifestaciones clinicas: la
mayoria de las expresiones metabdlicas, en la acromegalia por ejemplo, son
género-especificas, al mostrar mayor disfuncién de la adiposidad visceral,
resistencia a la insulina y expresiones del sindrome metabdlico en mujeres en etapa
posmenopausica.>®

Debe considerarse como aspecto determinante de las experiencias sexuales de los
sujetos del Grupo 3 la forma en que se manifesté la enfermedad en el area sexual.
No experimentar cambio alguno en la dindmica sexual, aun con la complejidad de
estos procesos de salud, también es posible para personas con acromegalia y SC.
Lo caracteristico en este grupo fue el sostenimiento de perspectivas mas flexibles,
autdbnomas y menos normativas, respecto a la estructuracion de las identidades de
género, la estética del cuerpo, la pareja y la sexualidad, ademas de la vivencia de
cambios sexuales estructurados como "positivos"”. Una experiencia similar fue
relatada por algunas mujeres de la muestra peruana del estudio previo, quienes
refirieron aumento del deseo sexual. Pero su posicionamiento frente a tales
cambios fue diametralmente opuesto, "negativo”, porque les generaba conflictos
desde sus representaciones de género y potencialmente en el marco de la pareja,
por lo cual utilizaban estrategias de silenciaciéon.3!

A partir de los hallazgos encontrados en el grupo estudiado de sujetos con
acromegalia y SC, se concluye que sus experiencias sexuales son diversas y se
vinculan con las representaciones de género, de pareja, de sexualidad, con los
significados atribuidos a los cambios corporales, y al proceso de salud-enfermedad.
La calidad y la dinamica vincular de pareja percibida por los sujetos, posibles
aspectos del estado psicoemocional y el uso de estrategias de afrontamiento
resilientes, son dimensiones que mediaron sus vivencias sexuales. Las
representaciones de género marcaron diferencias para mujeres y varones en cuanto
al énfasis atribuido al impacto estético y psicoemocional de la enfermedad, y en
cuanto a los aspectos privilegiados en el ejercicio sexual. Aunque en general los
sujetos expresaron un enfoque de sexualidad atravesada por definiciones
tradicionales de género, aquellas perspectivas mas flexibles, autbnomas y
alternativas parecieron relacionarse con los menores impactos de la enfermedad
sobre el 4rea sexual.
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Los autores consideran que el estudio presenta algunas limitaciones: su caracter
retrospectivo y no prospectivo; la no integracion de las metodologias cualitativa y
cuantitativa; la no inclusién de la perspectiva de la pareja y de los profesionales de
la salud; y la ausencia de un andlisis contextual de las dinamicas de vida de los
sujetos. Estas limitaciones se relacionaron con aspectos del ambito y problema de
estudio, tales como, la baja incidencia de estas enfermedades que limitan el acceso
a una muestra mayor; los limites temporales y geograficos para realizar
aproximaciones mas prolongadas en el tiempo, ajustadas a las realidades de vida
cotidiana y que permitan incluir otros actores sociales; la dinamica de los servicios
de salud, que impone forzosamente ajustes de tiempo para realizar actividades
investigativas.

No obstante, se considera que los resultados obtenidos representan una
contribucién cientifica al aportar informaciones y perspectivas novedosas para
comprender la complejidad y profundidad de los efectos de la acromegalia y el SC
sobre la sexualidad, al validar la subjetividad y perspectivas de los sujetos a través
de la metodologia cualitativa de investigacion que permite acceder a material
vivencial sensible, y al estimar el conocimiento como producto social
aproximado.®°%! El estudio permite descubrir lo especifico y diverso dentro de las
tendencias generales,®® y comprender aspectos psicosociales complejos
relacionados con la enfermedad y que impactan el funcionamiento sexual.5? Estos
aspectos se integran con el enfoque de la sexualidad y la salud sexual y
reproductiva como tematicas sociales y de salud de gran significacion,?°:3 con la
validacion del enfoque social en salud y de sus determinantes sociales,3642:57 entre
ellos, el género, perspectiva que ha logrado construir herramientas teérico-
metodoldgicas para lograr interpretaciones culturales criticas en el campo de la
salud y la sexualidad.36:58

Hasta el momento los autores del trabajo no han encontrado referencias de
estudios dirigidos a comprender las experiencias sexuales y aspectos relacionados
en poblacién con acromegalia y SC desde una perspectiva fenomenolédgica; las
investigaciones sobre el tema contindan siendo muy escasas. Las aproximaciones
previas realizadas por el equipo de investigacion han tratado de forma global las
enfermedades endocrinas, por lo cual la particularizacién en sujetos con
acromegalia y SC en el estudio aporta especificidad respecto a su problematica
sexual. Los resultados obtenidos apoyan la necesidad de continuar realizando
estudios en este campo, de ajustar los protocolos de atencion de salud a las
necesidades sentidas de los sujetos, y de promover intervenciones dirigidas a
incidir positivamente en la sexualidad de estos grupos.
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