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RESUMEN

Introduccion: El cuerpo, el género y los significados de salud resultan
fundamentales en la vivencia de la sexualidad. Considerando estos as-
pectos y la escasa literatura referida a los significados relativos a la se-
xualidad en personas que viven con enfermedades endocrinas que
provocan cambios corporales, se llevo a cabo el estudio.

Objetivo: Comprender la experiencia sexual en un grupo de mujeres y
varones que viven con enfermedades endocrinas, a partir de los senti-
dos atribuidos a la sexualidad, el cuerpo y el género.

Métodos: Se disend un estudio cualitativo y exploratorio, en el que partici-
paron 15 adultos/as del Servicio de Endocrinologia, Hospital Guillermo
Almenara, Lima, Per, con transformaciones corporales resultantes de en-
fermedades endocrinas y/o tratamiento. Se utilizaron como instrumentos:
la observacion, entrevistas informales y una guia de entrevista en profundi-
dad. La informacién fue transcrita, codificada, triangulada e interpretada.

Resultados: El vinculo de pareja se concebia como condiciéon obligato-
ria para la sexualidad, definiéndose desde un posicionamiento tradicio-
nal, lo cual se relacionaba con el ejercicio de una sexualidad también
tradicional: es decir, relaciones heterosexuales que privilegian el coito
como funcién sexual principal. Partiendo de esta definicién normativa
de la sexualidad, mujeres y varones referfan no ser capaces de cumplir-
la en relacién con las particularidades del proceso de enfermedad y los
cambios corporales, lo cual conducia a cuestionamientos respecto a las
construcciones tradicionales de género. La sexualidad de varones y
mujeres era vivida en términos de fracaso: para los primeros a partir de
las dificultades en la funcion eréctil del pene, y para las segundas, a
partir de las inestabilidades vividas en términos de deseo sexual.
Discusion: Se concluy6 que en la vivencia sexual de estas personas se ar-
ticulaban elementos relativos a los significados del cuerpo, las construc-
ciones de género y los significados atribuidos al proceso de enfermedad,
aportando un sentido de cuestionamiento a las perspectivas tradicionales.
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ABSTRACT

Sexual experience in men and women
with endocrine diseases

Background: The body, the gender and the mea-
nings related to health are fundamental in the sexual
experience. Taking this into account and the limited
literature referred to the meanings around the se-
xuality in people who live with endocrine illnesses
that cause body changes, the study was performed.

Purpose: To understand the sexual experience in
a group of men and women living with endocrine
disorders, starting from the meanings attributed
to sexuality, body and gender.

Methods: A qualitative and exploratory study was
designed in which 15 adults from the Endocrino-
logy Service, Guillermo Almenara’s Hospital,
Lima, Peru, with body changes resultant of endo-
crine disorders and /or their treatment took part.
The instruments used were: the observation, in-
formal interviews, and an interview in depth. The
information was transcribed, coded, interrelated
and interpreted.

Results: As main results it was obtained that the
couple bond was conceived as an obligatory con-
dition for sexuality, being defined from a traditio-
nal positioning, related to the imperative of a tra-
ditional sexuality too: which means, heterosexual
intercourses that privileged the coitus as the main
sexual function. Starting from this normative
perspective, women and men referred not to be
able to achieve it, as a consequence of the illness
process and the body changes, leading all this to
deep questions about the traditional gender pers-
pectives. The sexuality of males and women were
lived in terms of failure: for the first ones starting
from the difficulties in the erectile function of the
penis, and for the second ones, starting from the
uncertainties lived in terms of sexual desire.

Discussion: It was concluded that in the sexual
experience of these people were articulated ele-
ments related to the meanings around the body,
the gender perspectives and the meanings attribu-
ted to the illness processes, questioning the tradi-
tional perspectives in all these fields.

Key words: Sexuality. Body. Gender. Health-ill-
ness process.
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INTRODUCCION

Las construcciones sobre el cuerpo y el género, asi
como su expresion en el campo de la sexualidad, re-
sultan especialmente importantes para la comprension
de los procesos de vida de diferentes grupos huma-
nos. Asimismo, a partir de la consideracién de la salud
como un proceso complejo donde se integran lo bio-
logico, lo psicoldgico y lo social, en un contexto y un
momento histérico dados, dichas construcciones se
convierten en elementos de obligada consideracién,
ya se tome en cuenta los procesos de atencién, los de
investigacion o los de intervencion.

Gran parte del valor de estas categorias radica en
que marcan profundamente la conformacién de la
identidad del ser humano, asi como el universo de sus
experiencias y proyecciones: especificamente, el vincu-
lo particular establecido con el cuerpo en las diversas
etapas del desarrollo humano, las formas concretas de
expresion de feminidades y masculinidades en los di-
ferentes contextos, los sentidos atribuidos a la interac-
cién sexual, a los diversos modos de disfrute y placer,
las formas concretas de expresion sexual y social, etc.
Ademas, estas dimensiones constituyen un resultado
de los multiples y complejos procesos de interaccion
social y cultural, lo cual nos remite inevitablemente a
realizar analisis sociales (aunque sean so6lo recortes) en
los contextos de salud, desde nuestro punto de vista,
otro de los valores de dichas categorias.

Sin embargo, el estudio de la sexualidad, especial-
mente desde el campo de la salud, se ha basado usual-
mente en metodologias que presuponen categorias y
constructos previamente al trabajo de campo, aplican-
dose rigidamente en los contextos concretos de ex-
ploracién. Asi, el espacio ha quedado limitado para la
emergencia de contenidos, significados y estructuras
que permitan comprender (desde las propias perspec-
tivas de mujeres y varones que afrontan determinados
procesos de enfermedad) como se viven y construyen
sus sexualidades.

A ello se suma el hecho de que las perspectivas des-
de las cuales se ha partido para comprender “la sexua-
lidad” han tendido a ser descriptivas, sintomaticas y
eminentemente biomédicas, basadas en un concepto
unitario de la sexualidad humana que establece un
centro, una normativa, una “normalidad”, y considera
enfermedad todo lo que esté fuera de ese centro.
Centro, ademas, que se basa en supuestos esencialistas
donde existe una “naturaleza” inamovible destinada a
una funcién: la reproduccién de la especie.

Ahora bien, esta misma tendencia ha caracteriza-
do el abordaje de la sexualidad de grupos diferentes
(p. ¢j., desde el punto de vista sanitario y corporal).
Es posible citar un sinnimero de investigaciones

que muestran el impacto que sobre la salud mental,
la calidad de vida y, mas especificamente, la sexuali-
dad tienen los procesos de enfermedad de caracter
crénico y que transcurren paralelamente con modifi-
caciones corporales'®. Dichos estudios se han cen-
trado en referir el hecho de que se producen “tras-
tornos sexuales” como consecuencia de ciertos
procesos de enfermedad, quedando fuera del analisis
los significados concretos (desde los sujetos prota-
gonistas) que fundamentan la diversidad de viven-
cias sexuales.

Sobre estas bases entonces, el esfuerzo del presente
trabajo ha sido orientado hacia la comprension de la
experiencia de la sexualidad de mujeres y varones que
viven con enfermedades endocrinas que provocan
cambios corporales, considerando como ejes esencia-
les los significados atribuidos a la sexualidad, el cuer-
poy el género.

METODOS

El presente trabajo es parte de un estudio mas amplio
que se plante6é como objetivo general comprender los
procesos de vida de un grupo de mujeres y varones
que viven con enfermedades endocrinas que han pro-
vocado modificaciones en su apariencia fisica. Desde
dicho propdésito, se profundiz6 en aspectos como el
impacto de dichos procesos de enfermedad y de los
cambios corporales producidos en los diversos espa-
cios de vida (trabajo, relaciones interpersonales, fami-
lia, pareja, sexualidad), asi como en las estrategias de
afrontamiento fundamentales utilizadas por estas per-
sonas, conectando dimensiones de importancia vital
como las construcciones de género, los significados
del cuerpo y las representaciones acerca del proceso
salud-enfermedad.

El diseio correspondié a un estudio cualitativo y
de caracter exploratorio, organizado en 2 momentos
bésicos: uno preliminar de exploracion y familiariza-
cién con el ambito y las unidades de estudio, y un se-
gundo momento de profundizacién sobre los diversos
contenidos propuestos.

El momento de exploracién se centrd en la realiza-
cién de una revision bibliografica exhaustiva de forma
que permitiera iluminar y ordenar la realidad empirica
y los hallazgos tedricos, en combinaciéon con sucesivas
exploraciones del campo especifico a investigar, es de-
cir, del espacio intrahospitalario. Ello permitié no
s6lo la familiarizacién con ¢él (su funcionamiento, ho-
rarios de atencion, relaciones e interacciones), a partir
del ejercicio de la observacion y la realizaciéon de en-
trevistas informales a usuarios/as, profesionales, téc-
nicos y auxiliares de la salud, sino también disenar y
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perfilar las diferentes técnicas de produccién de infor-
macién y andlisis que hay que utilizar en el segundo
momento de profundizacion.

En éste, y ya sobre la base de la familiarizacién al-
canzada durante la primera, se comenzo a recoger in-
formacién haciendo uso de una guia de entrevista en
profundidad, realizando paulatinamente su anilisis e
interpretacién. No obstante, las entrevistas informales
y la observaciéon continuarfan utilizandose a lo largo
de todo el trabajo de campo.

Las areas pertenecientes al Servicio de Endocrino-
logia, del Hospital Nacional Guillermo Almenara Iri-
goyen (HNGAI), en Lima (Pert), fueran vya las de
consulta externa u hospitalizacién, constituyeron el
ambito de desarrollo del estudio, especificamente en
espacios que garantizaban condiciones minimas para
desarrollar el trabajo individual; criterios definidos en
ultima instancia por los propios sujetos, en estrecha
relacién con sus necesidades y preferencias.

Resulta importante sefialar que el trabajo de campo
fue realizado por la investigadora principal del estu-
dio, y el resto de los investigadores participaron mas
directamente en la construccién del proyecto de in-
vestigacion y en la etapa del procesamiento de la in-
formacién que posteriormente describiremos.

La muestra final quedé conformada por 15 perso-
nas adultas (10 mujeres y 5 varones), usuarios/as de
las areas de consulta externa y hospitalizacién perte-
necientes al Servicio de Endocrinologia del HNGALI,
en el tltimo trimestre de 2002. Dichas personas vivi-
an con modificaciones corporales como consecuencia
de enfermedades endocrinas (p. ¢j., diabetes mellitus,
hipertiroidismo, acromegalia, enfermedad de Cus-
hing, obesidad), y como consecuencia también de
algunas estrategias terapéuticas utilizadas desde el
entorno biomédico en el tratamiento de estas afeccio-
nes, especialmente la cirugfa.

La seleccion de las personas que conformarian di-
cha muestra se realizé previa consulta con los médicos
endocrindlogos encargados de su atencién para deter-
minar si cumplian con los criterios de seleccion: tener
como minimo 20 anos de edad, diagnostico de enfer-
medad endocrina y presencia de cambios en la apa-
riencia fisica como resultado de la enfermedad y/o su
tratamiento. Sobre estas bases se pedia su colabora-
cién para participar. El tamano final de la muestra se
definio a partir de la determinacion del punto de satu-
raciéon (punto a partir del que ya no se aporta infor-
macién novedosa sobre el tema que estd siendo ex-
plorado), cuidando de lograr una distribucion
aproximada entre ambos espacios de atencioén: con-
sulta externa y hospitalizacion.

Como datos relevantes para este grupo encontra-
mos que, en su mayoria, se ubicaban en la “mediana
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edad”. Con una media de edad de 47 anos, algo me-
nor para el caso de las mujeres (44 anos) y mayor para
los varones (52 anos), el intervalo de edad general se
situaba entre 32 y 63 anos.

En su mayoria, ademas, eran varones y mujeres ca-
sados/as (9 en total, 4 varones y 5 mujeres) que habi-
an constituido uniones de varios aios con descenden-
cia comun. Las mujeres aportaron mayoritariamente
las categorias “soltera”, “separada” y “viuda”.

El total de las mujeres se encontraban ocupadas la-
boralmente en actividades que podian incluir tanto el
sector formal como el informal (ingeniera forestal,
personal de administraciéon, cosmetéloga, obrera,
pensionista, enfermeras y comerciantes), a diferencia
de los varones, de los que tan s6lo uno se encontraba
ocupado laboralmente (como profesor de ensenanza
primaria) en el momento de la entrevista. La razén
esencial de desocupacion laboral esgrimida por los va-
rones fue la pérdida corporal por amputacion (de
miembros inferiores) como consecuencia de “compli-
caciones” producidas por un proceso de enfermedad
de largo tiempo de evolucién y sobre el cual no se ha-
bia logrado un control sistematico adecuado.

Es de resaltar que todos los varones estaban unidos
en la experiencia de la diabetes mellitus, en su mayo-
ria de largo tiempo de evolucién; a diferencia de las
mujeres, que vivian procesos de enfermedad diversos,
tales como hipertiroidismo, acromegalia, enfermedad
de Cushing y obesidad.

Como ya fue referido antes, el trabajo de andlisis e
interpretacion de la informacién se realizé paulati-
namente a su recolecciéon, de manera que permitié el
enriquecimiento de la gufa de entrevista, la recons-
truccion de las categorias de andlisis y la determina-
cién del punto de saturacion. La informacién se pro-
ces6 tomando en consideracion diferentes momentos:
ordenamiento de los datos por instrumento de reco-
leccién de la informacion, por espacio intrahospitalario
y por sexo; creacion de categorias empiricas y analiti-
cas, integracion de las categorias dentro de un esque-
ma interpretativo, y triangulacién técnica y tedrica. La
triangulacion de técnicas (especificamente, de las en-
trevistas en profundidad, las entrevistas informales y la
observacion) permiti6é integrar de forma flexible los
contenidos aportados por ellas. La triangulaciéon teéri-
ca y/o de fuentes de informacién permitiria, por su
parte, consultar el modelo de interpretacién creado
con diversas fuentes bibliogrificas relacionadas con el
tema, integrando también aquellos aspectos que podi-
an ser utilizados de soporte para la interpretacion de
las categorias emergentes y sus relaciones particulares.
El resultado de todo este procesamiento resultd plas-
mado en el informe de investigacion, espacio donde se
discutieron los resultados obtenidos.
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Como consideraciones éticas fundamentales, se tra-
bajo el consentimiento informado como un proceso a
lo largo del desarrollo del estudio, se garantizé la
confidencialidad de la informacién provista, la volun-
tariedad de la participacién, el acceso a informacion
acerca de las propias intervenciones, y la creaciéon de
un espacio final en el marco de las entrevistas para ex-
presar opiniones y sugerencias acerca del proceso de
investigaciéon. Se cumplieron las medidas universales
de bioseguridad necesarias para el trabajo en el medio
intrahospitalario y, tomando en consideracién que
durante la entrevista se exploraron contenidos priva-
dos y usualmente movilizadores desde el punto de
vista emocional, se hizo uso de recursos profesionales
para apoyar emocionalmente a los sujetos participan-
tes, asi como referirlos (sobre la base de su consenti-
miento) a servicios de atencién adecuados en caso de
considerarse necesario.

La porcién del trabajo que se presenta aqui se cen-
tra en las construcciones de los sujetos sobre su expe-
riencia sexual a partir de la enfermedad, atravesada por
una experiencia corporal y de género particulares, ela-
boradas e interpretadas desde el contexto hospitalario.

Veamos a continuacion los resultados de mayor sig-
nificacién.

RESULTADOS

Para la mejor comprension de los contenidos aqui
abordados, la informacion se organiza desde diferen-
tes categorias atendiendo a los elementos emergentes
del discurso sobre la sexualidad.

El vinculo pareja-sexualidad

El primer elemento encontrado respecto a las cons-
trucciones emergentes sobre la sexualidad aparecio
relacionado con lo que dimos en denominar el “vin-
culo pareja-sexualidad”. Con esta categoria preten-
demos englobar un posicionamiento que insertaba (o
hacia depender) irremisiblemente la sexualidad en el
campo de las relaciones de pareja. Es por ello que no
habia referencia alguna respecto a la experiencia se-
xual en quienes en el momento de la entrevista no te-
nian pareja.

Sobre estas bases afirmamos que, al menos desde el
discurso, la sexualidad se circunscribia a la presencia
objetiva de un “otro”. La pareja se estructuraba como
condicién obligatoria para la experiencia sexual. Vea-
mos entonces a continuacién cuales fueron los signifi-
cados elaborados alrededor del tema de la pareja.

Como se recordard, en su mayor parte (9 de un to-
tal de 15) las mujeres y los varones estudiados soste-

nian relaciones de pareja al momento de la entrevista.
Dichas relaciones se caracterizaban por ser heterose-
xuales, estables, legitimadas socialmente a través del
matrimonio, y con descendencia comun; es decir,
cumplian todos los requisitos para ser definida como
pareja tradicional.

Ahora bien, la dindmica concreta de relaciones de
pareja para la mayoria de estas personas se vefa modi-
ficada a raiz del proceso de enfermedad y los cambios
corporales provocados por ella.

En general, tanto mujeres como varones referfan
que la enfermedad reestructuraba las relaciones de pa-
reja porque introducia profundas desigualdades para
presentarse a la relacion. Dichas elaboraciones apare-
clan mediadas por un significado atribuido a la enfer-
medad crénica en términos de “carga”: especifica-
mente relacionado con las atenciones y cuidados que
la situacién de enfermedad comenzaba a demandar.
Para estas personas, entonces, la pérdida de la salud
simbolicamente conducia a la pérdida de los valores
que un dia determinaron la unién espontinea de la
pareja.

Pero cuando ya uno estda mal, yo pienso que uno pasa-
rin de egoista atandoln a su lado si ti no vas a poder
responderle [ininteligible]. Yo le daria sus alas pa’ que
vuele. [...] A pesar que ln quiera. [...] me parece que
serin egoista si la trato de vetener. [...]

No sé, es como que de repente, de lo que estabas bien
empiezas a..., a darme un poco de trabajo, [ininteligi-
ble] y..., vy eso no es, este..., yo pienso que cambian, cam-
bian [l velacion de parejn].

(Varén casado, 43 anos, con diagnostico de diabe-
tes mellitus.)

Para algunas mujeres, ademas, el proceso de enfer-
medad venia a profundizar la sobrecarga tradicional
que implicaba el cumplimiento de sus roles domésti-
cos, productivos y reproductivos, profundizando la vi-
vencia de conflictos al interno de la pareja. Dichos
conflictos, a su vez, eran vividos como reforzadores
del deterioro de la salud.

[Referido al esposo.] Antes no, trataba por lo menos,
siempre salin, o veces sus amigos le decian que era un
poco callado pero salinmos, jugibamos, ibamos o pasear.
Después de mi enfermedad él me ha veforzado todo, mo-
lestandome. [...] Yo le he dicho: “Tn contribuyes n que
yo esté muy mal”, y creo que él estd mal también, tiene
un cavicter muy dificil y si abora no cambin, bueno,
voy a tratar de estar tranquila, se supone que quien tie-
ne la enfermedad soy yo.

(Mujer casada, 48 anos, con diagnoéstico de hiperti-
roidismo.)
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Sin embargo, el impacto de la enfermedad en la di-
visiéon tradicional de funciones no siempre resulté vi-
venciado negativamente para las mujeres. Desde otras
elaboraciones, la ausencia fisica y/o emocional a par-
tir del proceso de enfermedad (fuese ya durante los
periodos de hospitalizacién, de atenciéon en consulta
externa o sencillamente por encontrarse limitada para
cumplir con estas funciones), podia conducir a una
asuncién por parte de la pareja de las funciones do-
mésticas y de cuidado de la descendencia.

Mi esposo ha aprendido mds, ;no?, porque él era el
que llegaba y habin que atenderlo. Ahora él ya sabe
atender: “No, déjalo”. [ininteligible] es mejor que yo en
los plates. Y asi, ;no? Y los chicos también cada uno
hace lo suyo. O sea, todo ha tenido su... [...] su lado
bueno.

(Mujer casada, 50 anos, con diagnéstico de hiperti-
roidismo.)

De cualquier manera, lo que quedaba claramente
expresado por parte de la totalidad de las mujeres en-
trevistadas era que los patrones de relacion de pareja
quedaban modificados como resultado de los cambios
vividos desde el punto de vista emocional, principal-
mente a partir de los altos grados de depresion, ansie-
dad e irritabilidad.

Muy relacionado con ello, las modificaciones cor-
porales también fueron ubicadas como uno de los fac-
tores de mayor impacto en la dinamica de las relacio-
nes de pareja: una imagen corporal modificada que se
construfa como estéticamente inaceptable y no desea-
ble desde el punto de vista de la sexualidad conducia
a una vivencia del espacio de pareja como saturada de
tensiones e incertidumbres. El cuerpo entonces, junto
con los cambios emocionales, era vivido por estas mu-
jeres como protagonista de las particularidades de la
dinamica de pareja.

Es decir, como hay veces sno?, un poquito de descon-
fianza basta pava mi esposo, como ¢l es joven y ya empe-
cé a sentirme un poco preocupada pues de que de repen-
te al davse cuenta de que estoy asi, él pues podrin buscar
a otra persona mds..., mas delgada [vie], o sea, tenin
idens. Yo estaba acomplejadn, mi esposo no me decin
para no me..., no me sienta mal, aunque él dice me
vein sno? pevo... Un din [...] que babin amanecido con
un brazo bien adormecido, y mi esposo me mira que ha-
bin algo de mi cuerpo que ya no eva novmal...

(Mujer casada, 35 anos, con diagnodstico de enfer-
medad de Cushing.)

Como hemos visto hasta aqui, se experimentaba
una estrecha interconexién entre el espacio de la pare-
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jay el proceso de enfermedad. Este hecho también se
expresaba con claridad en el hecho de que todas las
personas entrevistadas (tanto mujeres como varones)
que al momento de la entrevista tenian pareja, cons-
trufan este espacio como una de las principales fuen-
tes de apoyo en el proceso de enfermedad: fuese ya
como acompanante fisico y emocional, como media-
dor/a en los procesos de interacciéon social, o como
protector,/a en relacioén con experiencias concretas vi-
vidas, dirigido a paliar el profundo impacto de los
cambios (corporales, emocionales, etc.) experimenta-
dos a raiz de la enfermedad.

Es por ello que el significado fundamental que te-
nia la pareja para estas personas era en su funcién de
acompanante principal durante todo el proceso de en-
fermedad.

Mi esposa mds me cuida a mi abora que estoy enfer-
mao, senorvita. Estd al pie conmigo. Me dice qué es lo que
me siento, qué es lo que quiero, como me siento to’ los
dins. Ella se anda preocupando por mi mds bien, sno?
De darme comida a ln hora, no, no..., no me dejn asi
solo mejor dicho, jno? En cada yo estoy, ella esti conmi-
40, sn0?

(Varén casado, 51 anos, con diagnéstico de diabe-
tes mellitus.)

A continuacién veamos las experiencias y significa-
dos fundamentales respecto al tema de la sexualidad
para estas personas.

Experiencia sexual a partir del proceso de enfermedad

De la misma manera que el tipo de pareja construida
por varones y mujeres tenia un caracter tradicional,
asimismo la perspectiva desde la cual la sexualidad era
comprendida entranaba un profundo caracter tradicio-
nal. Ello significa que los discursos de los sujetos de-
notaban que tanto las mujeres como los varones parti-
cipantes en el estudio revelaron una comprension de la
sexualidad en tanto conducta o respuesta, que tiene
como actividad central la realizacién del coito (pene-
tracion vaginal) entre un hombre y una mujer, y que
cuenta bases fisiologicas y/o naturales para que asi sea.

Hablar de sexualidad, entonces, implicaba expresar
contenidos relativos a heterosexualidad y coitalidad al
interno de relaciones de pareja estables y mondégamas,
preferiblemente legitimadas a través del matrimonio,
y con descendencia comun.

Ahora bien, respecto a las vivencias sexuales a raiz
del proceso de enfermedad, en su gran mayoria, tanto
varones como mujeres refirieron de forma explicita
que su sexualidad se habia visto modificada (en un
sentido negativo) a partir del proceso de enfermedad.
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Los varones, por ejemplo, definfan este espacio
como “no funcionante”, lo cual significaba que la
funcién eréctil del pene se encontraba seriamente li-
mitada, ubicando como causa de ello la evolucién de
la enfermedad y el uso de medicamentos para contro-
larla.

Mire, ahovita como estoy enfermo, senovita, mi Sexua-
lidad no funciona bien. Estoy enfermo, no puedo hacer
mucho, senorita, porque me duele mucho el pecho, o ve-
ces me canso, tengo futiga, *toy mal a veces, hay dias que
amanezco pero mal, senorita, no puedo ni caminar,
tengo que estar echa’o, senta’o, cuando duermo, duermo
senta’o también, senovita, no puedo echarme porque me
falta el airve, me ahogo, me ataca el corazon, tengo que
tomar mi pastilla, senovita, pa’ que me pase.

(Varén casado, 51 aios, con diagnostico de diabe-
tes mellitus.)

Pero centrémonos en el hecho mismo de la cons-
truccion de la sexualidad como ausente a partir de la
disminuciéon o pérdida de la capacidad eréctil del
pene. Indudablemente, ello estaba denotando una fo-
calizacion de la sexualidad en la region genital: cuan-
do ésta dejaba de funcionar, dejaba de existir asimis-
mo cualquier rastro de sexualidad.

Y este hecho resultaba profundamente significado
desde las construcciones tradicionales de masculini-
dad: con la pérdida de la potencia del pene para lo-
grar con éxito la penetracién vaginal, se perdia simbo-
licamente también el poder masculino para ser el
protagonista por excelencia de los espacios sociales,
familiares, de pareja y sexuales.

Es importante referir que el impacto de esta reali-
dad se integraba para muchos a la pérdida de la esta-
bilidad econémica debido a las limitaciones corpora-
les producidas por la pérdida corporal por
amputacion, debido a lo cual la mayoria habia cesado
sus actividades laborales. Por ello afirmamos que los
varones, instados desde los principios de masculinidad
mds tradicionalistas a proveer desde los diferentes es-
pacios, se vefan convertidos por la enfermedad en no
proveedores desde el punto de vista econémico, se-
xual y de pareja.

Volviendo a este tltimo espacio, y a partir de los
cambios vividos desde el punto de vista sexual por es-
tos varones, se referfa también una especie de modifi-
cacion respecto a los sentidos manejados alrededor
del tema de pareja: ella usualmente pasaba de tener
una connotacién eminentemente sexual a adquirir un
sentido mas fraternal, de companeros de vida, y final-
mente de unién (recordemos una vez mas, legitimada
socialmente por el matrimonio y por los hijos) en el
enfrentamiento a la vida.

[...] ya no quisiera saber ni relacionarme yn. Parece
que o mi también me ba afectado, no sé si sevd ln insuli-
na, le estoy siendo franco jab! [...] Yo no tengo relacio-
nes. O sea, no puedo. [...], porque la insulina puede ser
que me estian dando, ln pastilla, ln misma diabetes, pues.

Y eso mas pues [ininteligible] de vepente con mi espo-
S, 0 Seq S0moOs como si fuéramos..., nada pues no sé.
Nada, conversamos de ln vida ;no?, pa’ saliv adelante.
No tenemos ni velacion ni nada sno? Asi es.

(Varén casado, 48 anos, con diagnostico de diabe-
tes mellitus.)

Para los varones entonces, el impacto de los cam-
bios experimentados en la vivencia de la sexualidad
aparecia estrechamente relacionado con los significa-
dos que ellos atribufan a la sexualidad masculina (ge-
nital, penecéntrica y coital, esencialmente), y con las
construcciones de la masculinidad tradicional que
tienden a ubicar al varén en términos de activismo,
fortaleza y autonomia, y especialmente abocados a la
esfera pablica y laboral. No poder cumplir con estos
mandatos conducia a un quebrantamiento en la iden-
tidad genérica y, en algunos incluso, a la pérdida del
sentido de la vida.

Mira, senovita, a mi..., yo me desespero conmigo, me
desespero, cuando estoy mal, yo me desespero. Me da go-
nas de Horar, [ininteligible] por qué Dios me ha casti-
g0 asi, senoritn [comienza a lorar]. Yo nunca me
meti con nadie, SEROVita, Pero no Sé..., no sé qué me paso.
Abhora estoy mal, senorvita, mal me siento vy me quiero has-
ta movir, senovita. Yo no sé, ya mi vida se ncabd, senovi-
ta. [...] No sé por qué, por qué me ha pasa’o la vida asi.

(Varén casado, 51 anos, con diagnéstico de diabe-
tes mellitus.)

Ahora bien, si para los varones las elaboraciones
acerca de su vivencia sexual se centraron en la funcién
genital (capacidad eréctil del pene), para el caso de las
mujeres los contenidos especificos resultaron mayori-
tariamente referidos a las variaciones vivenciadas en
términos de deseo sexual y su impacto en la frecuen-
cia coital.

La mayoria de las mujeres coincidieron en que a
partir del proceso de enfermedad su sexualidad se ha-
bia convertido en un espacio dominado por la inesta-
bilidad en términos de deseo sexual, como conse-
cuencia de la propia inestabilidad emocional
vivenciada. Una misma mujer podia experimentar en
algunos momentos altos niveles de deseo sexual,
mientras en otros el deseo “desaparecia”.

Yo si soy un poco bien..., muy nerviosa me he vuelto,
no era asi. Yo misma me doy cuenta, hay veces, cuando
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viene mi esposo hay veces, como si él tuviera ln culpa de
algo remiego. Un din lo sali botando asi sin motivos,
porque me estaba doliendo la cabeza vy llego abi, enton-
ces en vez de decivle que me duele, tal cosa, sali desqui-
tandome con él.

(Mujer casada, 35 anos, con diagnodstico de enfer-
medad de Cushing.)

Pero resulta especialmente curiosa la referencia de
que dichas variaciones en el deseo sexual sélo se con-
vertian en fuente de conflicto para estas mujeres cuan-
do no coincidian con el deseo sexual de su pareja: es
decir, si la demanda sexual del varén podia verse in-
cumplida por parte de estas mujeres, las dificultades
en la interaccién sexual y en la propia dinamica de pa-
reja no se harfan esperar. Para estas mujeres, la sexua-
lidad masculina se construfa en términos esencialistas:
es decir, de caracter biolégico por excelencia, condu-
ciendo a una aceptacion de la actitud imperativa del
varén como inevitable.

Partiendo de esta perspectiva entonces podian vivir-
se diferentes experiencias. Desde algunas dinamicas
de pareja no podia existir siquiera la posibilidad de
negativa por parte de la mujer. La funcién fundamen-
tal a cumplir por estas mujeres en el campo de la se-
xualidad debia ser su disponibilidad incondicional
ante las necesidades del esposo. El cumplimiento de
este deber se consideraba esencial en el sostenimiento
del vinculo matrimonial.

Con ¢l esposo también fue tremendo porque, bueno,
usted sabe que por mucho que [ininteligible] nunco
deja de ser hombre, sn0? Y..., y yo estaba, pues, como le
digo mal, sno?, deprimida me sentin muy mal. [...] El
como hombre, bueno, pues exigin lo swyo también, ;no?
Y yo no me sentin, pues, esto..., yo me sentin mal como
para actuar como una mujer ;no?, esto..., me Sentin
mal, me vein mal, trataba de cubrivme. Entonces, fue
bien dificil [...].

(Mujer casada, 50 anos, con diagnéstico de hiperti-
roidismo.)

Desde otras perspectivas, aun cuando la demanda
masculina en si no necesariamente se ubicara como
fuente de conflicto, funcionaba como fuente de ansie-
dad para la mujer el temor a perder a la pareja o a epi-
sodios de infidelidad ante la disminucién de la fre-
cuencia coital. Recordemos nuevamente que la
sexualidad masculina era entendida por estas mujeres
como imperativo biolégico que, de no ser satistecho
por los canales habituales, se orientaria hacia la bus-
queda de nuevas alternativas para su satisfaccion. Es
por ello que una de las estrategias utilizadas por parte
de la mujer podia ser la complacencia sexual al esposo

66  Rev Int Androl. 2006:4(2):60-9

(a expensas de la presencia o no de deseo sexual) para
evitar episodios de infidelidad.

No, no tengo ganas ya [referido a ln sexualidad].
[...] No, estoy cansada y aparte un poco que me infla-
mo de mis partes, si, no s¢ por qué sevi. [...] Tengo que
estar haciéndome lavados vaginales, los 6vulos tan caros
que son cada ovulo, yo a veces trato de complacerlo por-
que ;no?, porque me do miedo que vaya a buscar a otra
[...].

(Mujer casada, 32 anos, con diagnostico de acro-
megalia.)

Ahora bien, ademds de los cambios emocionales
que las mujeres ubicaban como responsables de las
modificaciones en el deseo sexual y, por tanto, de la
disminucién de la frecuencia coital, los cambios cor-
porales se ubicaban como esenciales en la dinamica
sexual.

Dentro de dichos cambios, los que resultaban visi-
bles y dificiles de enmascarar se consideraban como
los de mayor impacto en la esfera sexual (y, en gene-
ral, en toda la dindmica de vida). Entre ellos, las ines-
tabilidades en el peso corporal (su aumento o pérdida
ostensible) y los cambios vivenciados en la regién fa-
cial (crecimiento de los huesos frontal, malar y nasales
en la acromegalia, acumulaciéon de tejido adiposo en
el rostro y la nuca en la enfermedad de Cushing, y la
obesidad, el aumento del volumen del tiroides y el
exoftalmos en el hipertiroidismo, etc.) desempenaron
un papel protagoénico.

No, si me he sentido mal, si me be sentido mal porque
estos cambios son muy dificiles, de que una era sana o
que una se enferme de ln noche a lo manana, el cambio
es tervible, es terrible, no, no lo crein, no lo podin creer
que yo estaba mal, que yo podin tener esa enfermednd;
que podin engordar de esn manera, que podin con esn
cara hinchada, porque ahora usted me ve no mds pues
yo todo lo tenin mds malo, la cara ;no?, el cuerpo, no soy
ln de antes, mi cuerpo. .., [...] todo ha cambindo.

(Mujer casada, 32 anos, con diagnodstico de obesi-

dad.)

Aunque en menor medida que los anteriores, tam-
bién los cambios corporales vivenciados a nivel “inter-
no” influfan en la experiencia sexual y en el estado de
salud de estas mujeres. Aqui podemos citar, por ejem-
plo, aspectos como el aumento de la presion arterial,
el decaimiento, el agotamiento fisico general, algunos
trastornos digestivos, mareos, dificultades visuales, ce-
faleas, entre muchos otros. Todos ellos, en conjun-
ciéon con los “externos”, las conducian a elaborar el
estado corporal como en estado de crisis general.
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Tres colicos. Pero esa vez me dio ya con dolor de cabe-
za, exceso de dolor de cabeza. [...] De pronto se me pre-
senté un dolor que me..., que me prive, o sea que me dio
un dolor que no me dejaba ni moverme, ni vespirar,
nadn. Que ahi donde me descartan que ya tenin ln pre-
sion alta, que ya no solamente era una hinchazon osi
sno? el..., el..., el hinchazon ya empezo a..., la rodilla,
ya no me dejaba [ininteligible]. [...] Pricticamente yo
M., M., WL IS0 CUEYPO YA 10 era como debe ser,
hasta habin dificultades en..., para subir, cansancio.
[...] O sea, ya un desarveglo total de mi organismo ya.

(Mujer casada, 35 anos, con diagnoéstico de enfer-
medad de Cushing.)

Como hemos podido ver respecto a la experiencia
sexual de las personas estudiadas, el tema de la sexua-
lidad goz6 de una riqueza y una diversidad particula-
res tanto para las mujeres como para los varones, y en
todo momento se expres6 con claridad la estrecha re-
lacién entre el area sexual y las construcciones sobre
el cuerpo, el género y la salud.

DISCUSION

Aunque a través de la exposiciéon de los resultados
miés relevantes referidos a la experiencia sexual del
grupo estudiado hemos discutido ya los aspectos mas
significativos al respecto, en el presente apartado inte-
graremos algunos elementos que aporta la literatura
cientifica sobre el tema para finalizar con algunas re-
flexiones que consideramos importantes.

En términos generales, la mayoria de los sujetos en-
trevistados referfan que se habian operado cambios en
la dinamica de sus experiencias sexuales a raiz del pro-
ceso de enfermedad vivido y de las modificaciones
corporales y emocionales experimentadas. Es decir,
estos 3 elementos eran ubicados, desde el discurso
mds explicito, como responsables de la calidad de su
vivencia sexual actual. Este es un hecho que podemos
encontrar frecuentemente en la literatura y que cuen-
ta con una base fisiologica. Nos resultan familiares el
numero abrumador de enfermedades o episodios que
pueden transcurrir paralelamente con dificultades en
el drea sexual, por considerarlos como factores predis-
ponentes, esto es, estados patolégicos organicos capa-
ces de causar un compromiso de la funcién sexual de
la persona que con ellos vive. Entre estos estados se
encuentran trastornos cardiacos (como el infarto al
miocardio), renales (insuficiencia renal crénica), pro-
cesos degenerativos del aparato osteomuscular, enfer-
medades neurolégicas centrales y periféricas, infeccio-
nes, alteraciones estructurales y/o funcionales del
aparato genital y, por ultimo, algunas enfermedades

endocrinas (como la insuficiencia suprarrenal, el hipo-
tiroidismo e hipertiroidismo, la hiperprolactinemia y
la acromegalia, entre muchas otras)’. También es po-
sible incluir aqui el proceso del climaterio femenino y
el proceso de envejecimiento tanto en el varén como
en la mujer!®.

Ahora bien, ademds de estos factores organicos en
si, existe toda una serie de otros elementos mds sub-
yacentes, que tienden a profundizar la vivencia de una
sexualidad afectada, limitada o fallida a partir de un
proceso de enfermedad crénico que, en este caso,
transcurre paralelamente con modificaciones en la
apariencia fisica.

El primero de estos elementos es, desde nuestra
opinion, el propio hecho de pasar a formar filas de un
grupo humano diferente a partir del diagnoéstico de la
enfermedad: el grupo de los y las “enfermos/as”, “los
diabéticos”, “las hipertiroideas”, etc., que retrotrae
significaciones estigmatizantes asociadas a términos
como ineficacia, fracaso, mal funcionamiento vy, final-
mente, la exclusion de los limites de lo que se consi-
dera como “normalidad” desde el punto de vista de la
salud.

En segundo lugar, tenemos los significados particu-
lares atribuidos a las modificaciones corporales vividas
a raiz del propio proceso de enfermedad, los cuales
rompen con otras dimensiones del concepto de “nor-
malidad”, esta vez referido a la normalidad estética o
relativa a los modelos estéticos imperantes (especial-
mente para las mujeres) y la normalidad funcional (es-
pecialmente para los varones). Multiples estudios son
congruentes con este resultado, y, por ejemplo, los
efectos que el cancer y sus tratamientos pueden gene-
rar desde el punto de vista psicolégico (manifestado
en ansiedad, angustia y depresiéon) y sexual aparecen
relacionados con la modificacién de la imagen corpo-
ral a partir de algunos cambios vividos en el cuerpo,
como la alopecia, el aumento o la disminucién de
peso, la pérdida de mamas, entre otros®!H1213,

Algunos estudios con mujeres que han tenido his-
toria de cidncer de mama y ginecologico muestran que
la insatisfaccién respecto a la imagen corporal y su im-
pacto en la dindmica sexual pueden persistir incluso
después de haber recibido tratamiento y haberse disi-
pado las modificaciones corporales mds acuciantes®4.
En estas mujeres se ha descrito con frecuencia el im-
pacto de las diversas opciones de tratamiento (radical
o reconstructivo) en los sentimientos relacionados
con sentirse deseadas por sus parejas®, la disminucién
en el atractivo sexual y fisico e incluso el sentimiento
de menor feminidad®.

Pero si a la importancia que tiene la imagen corpo-
ral para un adecuado ajuste psicosocial unimos el he-
cho de que dichos cambios pueden conducir a dificul-
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tades de funcionamiento del cuerpo, a partir de las
cuales es preciso reaprender a vivir, el impacto de
dichas modificaciones se hace atn mas profundo. Y
éste fue el caso de los varones del estudio (en las
mujeres se podia asistir a algunas manifestaciones de
la enfermedad que podian modificar el funcionamien-
to corporal, pero desde un sentido mas temporal).

Los varones habian afrontado la pérdida corporal
por amputacion, y ello no sélo los excluia de una de-
finicibn de normalidad que exige como requisito
esencial la completitud corporal, sino que los impelia
a abandonar sus ocupaciones laborales, lo cual consti-
tuye uno de los roles fundamentales del varén desde
la perspectiva tradicional de género.

Y aqui llegamos a un tercer aspecto crucial: la inte-
gracion de las construcciones de género en toda la vi-
vencia de salud. Siguiendo con el ejemplo de los varo-
nes, la enfermedad y sus manifestaciones no solo
negaban su “normalidad” desde la dimensién corpo-
ral y de salud, sino que cuestionaban su integraciéon
dentro de la normalidad genérica que, desde las defi-
niciones tradicionales, implica sobre todo cumplir con
la funcién de proveedor econdémico al interno de la
familia, comportarse en los espacios publicos y, desde
el punto de vista de la sexualidad, ser activo y estar
constantemente dispuesto para el encuentro sexual,
que debe consumarse de forma exitosa a través de la
penetracion.

Via Ampuero' afirma que la responsabilidad que se
atribuye al hombre en su desempeno sexual es de tal
magnitud que, cuando por cualquier razén se produ-
ce un quebrantamiento en su sexualidad, su integri-
dad emocional y su definicién de dignidad se ven
seriamente afectadas, circunstancias que pueden con-
ducir con no poca frecuencia a la ideacion suicida'®.
Encerrando la funcién eréctil del pene mitos tan arrai-
gados respecto a los conceptos de virilidad y hombria,
la imposibilidad de tener erecciones desestructura al
individuo y su identidad!®, lacera su autoconfianza y
disminuye su prestigio!”.

Ello significa que con la vivencia de limitaciones en
los 2 pilares fundamentales sobre los cuales se asienta
la construccién de la identidad masculina tradicional
—limitaciéon sexual (constrenida a la genitalidad) y li-
mitaciéon laboral y econémica— se producian fisuras
importantes en las definiciones tradicionales de géne-
ro y en los procesos de vida en general para estos va-
rones, pudiendo llegar incluso a la pérdida del sentido
de la vida.

No obstante, aqui es importante referir que aun
cuando los varones (también las mujeres) atribuian la
causa esencial de las dificultades sexuales al proceso
mismo de enfermedad (y de hecho, asi es), existe un
elemento significativo y concomitante, sobre todo en
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mujeres, relacionado con el proceso de enfermedad,
que es el periodo de la vida por el que transcurren la
mayoria de ellos: la edad mediana.

Durante el periodo de la vida descrito como tal se
refieren tanto para mujeres como para varones toda
una serie de cambios biofisiologicos, corporales y
emocionales que van a afectar a las particularidades de
la respuesta sexual. Otros cambios en la situacién psi-
cosocial vienen también a profundizar y/o determinar
algunos de estos cambios; por ejemplo, entre otros
aspectos, la sensacion de vulnerabilidad y laceracion
de la autoestima relacionada con el propio discurrir
de los anos por los significados de pérdida de capaci-
dades y poder, y los multiples temores que entrana la
tercera edad, periodo de vida ubicado como futuro
mediato; el aumento de las preocupaciones y el estrés
debido a problemas laborales y econémicos; la modi-
ficacién de la estructura familiar con la llegada a la
adultez temprana de los hijos y la crisis de pareja que
ello puede conllevar; la decadencia de la pareja debido
a la rutina prolongada durante afios y el aburrimiento
sexual 01819,

Lo mads llamativo de la experiencia sexual de las
mujeres estudiadas, por su parte, aparecia relacionado
con la revelaciéon de pautas de relaciéon sexual hom-
bre-mujer basadas en una flagrante inequidad de po-
der. Quedaban al descubierto pautas de interaccién
caracterizadas por una definicién del momento y en-
cuentro sexual por parte del varén, quien (desde las
perspectivas de estas mujeres) ostenta una sexualidad
imperativa e inevitable (por su profunda determina-
cién bioldgica) que busca en la mujer su objeto de sa-
tisfaccion. Mas alla de estas condiciones impuestas
por el varén, no debia existir sexualidad para la mujer.

Y es justo la situacion de enfermedad para estas mu-
jeres lo que expone con tal nitidez las perspectivas des-
de las cuales ellas se presentan a la relacion sexual. Defi-
nitivamente, los supuestos ideales de género encarnados
en la dualidad hombre-mujer con los consecuentes atri-
butos diddicos actividad-pasividad, autonomia-depen-
dencia, fortaleza-debilidad, aparecen implicitamente
cuestionados a partir de los propios procesos concretos
de vida. Este hecho resulta congruente con las reflexio-
nes de Olavarrfa?® acerca de como a nivel social se ha
ido desarrollando cada vez mds un proceso (especial-
mente desde las mujeres y algunos sectores de varones)
que cuestiona la construcciéon de los cuerpos masculi-
nos como activos, fuertes, duros, aptos para el trabajo
pesado y, por tanto, dominantes, lo cual ha conducido
hacia una distribucién inequitativa de los recursos de
poder atendiendo al género.

En resumen, el cuerpo enfermo y modificado en su
apariencia, las construcciones de género cuestionadas
y el fracaso para cumplir los mandatos de la sexuali-
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dad tradicional constituyeron las dimensiones esencia-
les desde las cuales las mujeres y los varones estudia-
dos construyeron su experiencia sexual.
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