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LAS ENFERMEDADES CRONICAS REPERCUTEN SOBRE LOS DIFERENTES AMBITOS DE VIDA DE LAS PERSONAS, ENTRE
ELLOS LA SEXUALIDAD, TEMA IMPORTANTE PARA LA SALUD, DE ESCASA LEGITIMIDAD Y TRADICIONALMENTE SUJETA A
ESTEREOTIPOS EN ESTE CAMPO. SE ABORDAN ALGUNAS DIMENSIONES COMUNES PARA DIFERENTES EXPERIENCIAS DE
ENFERMEDAD, APOYANDOSE EN ESTUDIOS NACIONALES Y FORANEOS, Y SE DISCUTEN LAS ARTICULACIONES ENTRE
SEXUALIDADES, SIGNIFICADOS DE LA ENFERMEDAD, CONSTRUCCIONES SOBRE EL CUERPO Y POSICIONAMIENTOS DE
GENERO. SE ANALIZAN ASPECTOS RELATIVOS AL CONTEXTO DE VIVIR CON UNA ENFERMEDAD CRONICA, LAS FORMAS
TRADICIONALES DE CONSTRUIR LA SEXUALIDAD, EL VINCULO PAREJA-SEXUALIDAD, EL PROCESO DE ESTRUCTURACION
COMO OBJETO DEL DESEO, LAS EXPRESIONES SEXUALES DISFUNCIONALES USUALMENTE REFERIDAS, Y SUS POSIBLES
DETERMINANTES. SE REAFIRMA EL CARACTER SEXUADO DE TODO SER HUMANO, SE CUESTIONA LA PATOLOGIZACION
A PRIORI DE LA SEXUALIDAD EN ESTOS GRUPOS POBLACIONALES Y SU REDUCCION A ASPECTOS DISFUNCIONALES Y/O
RELATIVOS A LA RESPUESTA SEXUAL. SE COMPARTEN RECOMENDACIONES PARA INCIDIR EN EL BIENESTAR DE PERSO-
NAS CON ENFERMEDADES CRONICAS A TRAVES DE SU SEXUALIDAD.
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SEXUALITY OF PERSONS WITH CHRONIC DISEASES—IS IT ONLY DYSFUNCTIONAL?
CHRONIC DISEASES HAVE AN IMPACT UPON DIFFERENT SPHERES OF THE LIEE OF PERSONS, SUCH AS SEXUALITY, WHICH IS
AN IMPORTANT MATTER DUE TO ITS SIGNIFICANCE TO HEALTH, WITH SCARCE LEGITIMACY AND SUBJECT TO TRADITIONAL
STEREOTYPING. THE PAPER FOCUSES ON SOME COMMON DIMENSIONS FOR DIFFERENT EXPERIENCES, BASED ON NA-
TIONAL AND INTERNATIONAL STUDIES, AND DISCUSSES THE LINKAGES BETWEEN SEXUALITIES, THE MEANINGS OF THE
PROCESSES OF ILLNESS, ELABORATED CONSTRUCTIONS ON THE BODY, AND GENDER POSITIONING. MATTERS PERTAINING
TO THE CONTEXT OF LIVING WITH A CHRONIC DISEASE, THE TRADITIONAL FORMS OF CONSTRUING SEXUALITY, THE RE-
LATION BETWEEN COUPLE AND SEXUALITY, THE PROCESS OF CONFIGURATION AS OBJECT OF DESIRE, AND THE DYSFUNC-
TIONAL SEXUAL EXPRESSIONS USUALLY REFERRED TO BY MEN AND WOMEN, AND THEIR POSSIBLE DETERMINANTS ARE
ANALYZED. IT CONCLUDES REAFFIRMING THE SEXUAL NATURE OF ALL HUMAN BEINGS, EVEN IN THE CONTEXT OF A
CHRONIC DISEASE, QUESTIONING AN A PRIORI PERCEPTION OF PATHOLOGY IN SEXUALITY IN THESE POPULATION
GROUPS, AND THE REDUCTION OF SEXUALITY TO DYSFUNCTIONAL ASPECTS AND/OR ISSUES CONCERNING HUMAN
SEXUAL RESPONSE. THE ARTICLE SHARES RECOMMENDATIONS, WHICH ARE DEEMED BASIC TO FAVORABLY IMPACT THE WEL-
FARE OF PERSONS WITH CHRONIC DISEASES BY MEANS OF THEIR SEXUAL EXPRESSION.
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INTRODUCCION
tiempo. Afectan a todos los grupos de edades y pro-

| aumento de la incidencia y prevalencia de las
enfermedades cronicas, en especial en paises
con altos indicadores de salud y desarrollo, y su
caracter complejo, es un reto economico, politico y
social para los gobiernos, los/las «decisores(as)» de
politicas y programas, la ciudadania, y para quienes
viven y conviven con dichas enfermedades.
Las enfermedades cronicas constituyen trastor-
nos organicos o funcionales que demandan modificar
habitos y modos de vida, y persisten durante largo

r Ano 16, No. 43, Agosto de 2010

ducen limitaciones en la calidad de vida y el estado
funcional de quienes las padecen (Nobel, 1991, cita-
do por Avellaneda et al., 2007; Escarrabill, 2003).
Son el resultado de la integracion de multi-
ples factores, en especial de caracter social, que
involucran cambios epidemiologicos y demografi-
cos, modos de vida no saludables (Martin Alon-
so, 2003), modificaciones del medio ambiente, y
otros. Son consideradas acontecimientos vitales
que generan grandes demandas de recursos fisicos,



psicologicos y sociales (Mochales Lopez y Guti¢-
rrez Sebastian, 2003); trascienden los marcos insti-
tucionales sanitarios y abarcan la vida cotidiana de
la persona y sus redes sociales (Roca Perara,
2007). Una vez instauradas pueden producir cam-
bios psiquicos y corporales, y modificar dreas sig-
nificativas (como la sexualidad), lo cual demanda
de las ciencias de la salud superar el enfoque exclu-
sivamente centrado en signos y sintomas fisicos
para dirigir la atencion sobre la repercusion de la
enfermedad sobre los diferentes ambitos de la vida
de las personas, defendiendo un marco de com-
prension y abordaje holistico (Avellaneda et al.,
2007).

La sexualidad es un area de expresion funda-
mental para todo ser humano, en cualquier circuns-
tancia y durante toda su vida. Ademas de constituir
una categoria con profundos matices psicolégicos,
que se expresa de forma particular en relacion con
el momento historico, posee como cualidad esen-
cial: ser expresion de interacciones sociales objeti-
vas y simbolicas, y de representaciones culturales
que atraviesan la existencia del individuo a través
de los procesos de socializacion.

Es importante reflexionar sobre las sexuali-
dades de personas con enfermedades cronicas por
haber sido un espacio tradicionalmente poco legi-
timado; porque a su alrededor se han reforzado
creencias y estereotipos sexuales, de género y de
salud; por la gran dosis de sufrimiento que pueden
generar los cambios sexuales; y especialmente
porque estas personas continGian siendo seres
sexuados que sostienen vinculos sexuales, razon
por la cual el potencial de salud y bienestar que
representa la sexualidad en este contexto se multi-
plica. Reflexionar sobre el tema también permite
hacer emerger otras categorias con las que la
sexualidad sostiene un estrecho vinculo, y que a su
vez estan intensamente involucradas en los proce-
sos de salud: las representaciones sobre el cuerpo,
la enfermedad y el género.

El presente trabajo parte de reconocer la
amplitud, variedad y heterogeneidad de las expe-
riencias de salud como experiencias sociales
(Artiles Visbal, 2009), asi como de las experien-
cias sexuales. Ello no niega, sin embargo, la exis-
tencia de ciertas dimensiones comunes para
diferentes experiencias de enfermar cronicamente,

y en ¢stas se centrara la mirada, apoyandose,
desde este proposito, en estudios nacionales y
foraneos dirigidos a personas adultas con diferen-
tes enfermedades cronicas no trasmisibles.

SEXUALIDADES EN EL CONTEXTO
DE UNA ENFERMEDAD CRONICA

Esta bien documentado que las dificultades
sexuales pueden acompanar a las enfermedades
cronicas. Su influencia puede ser «directay sobre
la funcion sexual, pero también «indirecta» a tra-
vés de la modificacion de los patrones de interac-
cion, la autoimagen, el sentido de autonomia, y de
manifestaciones fisicas, como la fatiga, la astenia
y el dolor (Basson y Schultz, 2007). En el caso
de las enfermedades endocrinas, se asume que la
mayoria tiene un mayor o menor efecto sobre
la funcion sexual (Balercia ef al., 2007; Skrzypulec
et al., 2005) con consecuencias importantes sobre la
salud mental.

Algunos estudios sobre sexualidad han abor-
dado su vinculo con el estrés, en especial aquel
resultante de eventos vitales que superan los recur-
sos del sujeto (Ortega Bravo, 2009). Considerando
los multiples impactos de las enfermedades croni-
cas, ¢stas pueden considerarse como eventos
«estresantesy cuyas demandas también se expre-
san sexualmente.

Segin Ortega Bravo, una situacion sexual
puede ser evaluada en términos de estrés. En el
marco de una enfermedad cronica, puede expresar-
se a traves de preocupaciones sobre la salud sexual,
el desempeno sexual, sentimientos de insatisfaccion
por los cambios corporales y sexuales y su impacto
sobre la pareja, dificultades para disfrutar de sensa-
ciones eroticas, necesidad de vinculos eroticos dife-
rentes, dificultades para expresarlos en la relacion,
y su confrontacion con creencias y estereotipos
sexuales.

Los estudios que exploran el tema en su
mayoria reportan dificultades en la ereccion en
varones y disminucion/pérdida del deseo en muje-
res. Sin embargo, pocos informan sobre las parti-
cularidades de los vinculos eroticos a partir de la
enfermedad, y sobre las condiciones en que dichos
vinculos se expresan. La pareja y la sexualidad
han sido abordadas desde una perspectiva que
asume la presencia de disfunciones sexuales como
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consecuencia de la enfermedad y anali-
za su influencia en la relacion de pare-

ja, y sus efectos sobre los procesos de

salud y enfermedad.

Desde nuestra experiencia con
personas con endocrinopatias (Ledon et
al., 2006 y 2008) y otros estudios revi-
sados, las categorias pareja y sexuali-
dad aparecen integradas: la pareja se
construye como marco para la expre-
sion sexual, por lo que su ausencia
pareciera negar (desde la construccion
discursiva) la existencia de sexualidad.
Ello puede relacionarse con varios
aspectos: con los efectos positivos de la
parcja sobre los procesos de vida en
general (Ortega Bravo, 2009), y especi-
ficamente sobre la enfermedad.

Un estudio realizado con 7 547
pargjas adultas canadienses con una o
mas enfermedades cronicas, mostro
que, tanto para mujeres como para
varones, la percepcion de conflictos
con la pareja estaba asociada a una per-
cepcion negativa de la salud mental y
mayor distrés (Soubhi, Fortin y Hudon,
2006). Otro estudio realizado con per-
sonas con diabetes (tipo 1 y 2) mostrd
el efecto predictivo de dos medidas de
calidad marital (intimidad y ajuste)
sobre aspectos de adaptacion psicoso-
cial a la enfermedad. La mayor satis-
faccion marital se relaciond con un
menor impacto de la diabetes, menor
distrés y mejor calidad de vida en gene-
ral (Trief et al., 2001). Estudios en per-
sonas con trastornos renales muestran
resultados similares, y han encontrado
que las relaciones de pareja se ven
afectadas por la cantidad de tiempo que
el paciente debe invertir en el trata-
miento, la interrupcion laboral, el dete-
rioro en la respuesta sexual y el cambio
en los roles sociales (Alarcon, 2004, y
Hersh-Rifkin y Stoner, 2005, citados
por Contreras ef al., 2006).

Otro aspecto involucrado en la
integracion entre las categorias pareja



y sexualidad es la forma de abordar la proble-
matica sexual. En general, la sexualidad es poco
explorada (Ortega Bravo, 2009) mas alla de la
existencia de la pareja: se asume tacitamente que
si no hay pareja no existe sexualidad, o no resulta
licito referirse a ella, o en Gltima instancia se des-
conoce como aprehenderla. Ello responde a una
perspectiva de sexualidad siempre enmarcada en
la relacion con «otro» objetivo (sobre todo en las
mujeres), y pudiera explicar en parte por qué las
expresiones de autoerotismo, fantasias y otras for-
mas de sexualidad no hegemonicas suelen estar
ausentes. El coito se sostiene como funcion sexual
fundamental, quedando a la zaga otras expresiones
sexuales construidas como «preparatorias», «pre-
vias» y «no centrales» (caricias, juegos, comuni-
cacion) (Ledon Llanes, 2009).

Un tercer aspecto se relaciona con la for-
ma de estructurar los discursos sobre sexualidad
durante el proceso investigativo. Con frecuencia
los estudios se realizan en los espacios de atencion
de salud por sus proveedores(as), y ello puede
reforzar el sentido de deslegitimidad de la sexuali-
dad en el marco de la enfermedad, respondiendo a
dos formas de concebirla: como ausente o disfun-
cional, o como no lo suficientemente importante
como para referir cuando se enfrenta una situacion
de amenaza a la vida.

Desde nuestra experiencia con personas con
endocrinopatias (Ledon et al., 2008), la pareja
se construye como condicion obligatoria para la
sexualidad, responde dentro de ciertos marcos de
flexibilidad a atributos «tradicionales» (hetero-
sexualidad, «estabilidady», descendencia comun), y
se representa como soporte para afrontar la enfer-
medad (especialmente en varones) pues permite
paliar su impacto y potenciar la adaptacion, el con-
trol, el autocuidado y la calidad de vida, hallazgos
coherentes con lo que reporta la literatura (Soubhi,
Fortin y Hudon, 2006; Trief et al., 2001).

En general, sea que los sujetos tengan o no
pareja, se asiste a un proceso de des-erotizacion o
des-sexualizacion a partir de la enfermedad, que
parece estar relacionado mas con las formas en
que se construye la sexualidad y la enfermedad,
(con falta de informacion y creencias erroneas)
(Ortega Bravo, 2009; Ravelo, 2010), y menos con
los procesos especificos de salud.

LA PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA
COMO OBJETO DEL DESEO

Reflexionar sobre este tema permite com-
prender uno de los sentidos a partir de los cuales
se construye la sexualidad de personas con enfer-
medades cronicas como ausente, limitada, vivida
desde el displacer y la pérdida de valores como
seres sexuados.

Su primer eje de significacion se relaciona
con la asociacion representacional entre enferme-
dad y asexualidad. El cuerpo se construye co-
mo terreno de expresion de la enfermedad y como
espacio de intervencion para eliminarla y/o con-
trolarla, dejando de ser representado como cuerpo
sexual y sexuado. Estas creencias se reproducen y
profundizan especialmente desde el discurso y el
campo biomédico (Ledon Llanes, 2009).

Se asume que ante la vivencia de una enfer-
medad cronica, que implica la limitacion de capaci-
dades y la modificacion del cuerpo, la sexualidad se
desintegra, y se desvanece. Y en cllo parece influir
la estrecha relacion que la ciencia ha establecido
entre disfunciones sexuales y enfermedades croni-
cas, tanto que desde hace algin tiempo se insiste
(muy acertadamente) en asumir la presencia de dis-
funcion sexual como sintoma «centinela» de estas
enfermedades, y reforzar la exploracion de la
sexualidad en toda persona con este diagnostico.

Se trata de un aspecto muy importante,
mucho mas en el contexto actual de «silenciacion»
de las sexualidades en personas con enfermedades
cronicas. Pero no es menos cierto que su consi-
deracion rigida y sobredimensionada pudiera
conducir al sostenimiento de una perspectiva pato-
logizante y parcial de la sexualidad. La presencia
de disfunciones sexuales actuaria como eclipse de
otras manifestaciones no necesariamente disfun-
cionales y con grandes potenciales para su disfrute,
en soledad o en compaiiia, en la salud o en la en-
fermedad, profundizandose los sentimientos de
malestar.

Otras representaciones que fortalecen estos
significados, estan relacionadas con las construc-
ciones de salud-enfermedad. Estando asociada la
enfermedad a significados de incapacidad, enveje-
cimiento y muerte, s¢ espera que se asuma como
contradictoria de una sexualidad no solo «activa y
plenay, sino incluso existente. Ello puede explicar
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por qué aun cuando la sexualidad contintia siendo
uno de los espacios de expresion del individuo,
usualmente no resulta referida o abordada dentro
de los procesos de salud por usuarios(as) y provee-
dores(as), respectivamente.

Otra dimension que atraviesa las vivencias
sexuales de personas con enfermedades cronicas,
es la estética corporal. Desde sus normativas hege-
monicas (occidentales), se privilegia la imagen
(definida por valores como la salud, la juventud, la
belleza, la vitalidad y la autonomia) en detrimento
de las inmensas capacidades del cuerpo para sen-
tir y brindar placer. La enfermedad se estructura
como antitesis y antivalor. El cuerpo enfermo deja
de ser entonces construido como objeto de deseo.

Siendo las mujeres en particular quienes sos-
tienen como eje de sus identidades «femeninas» su
estructuracion como objeto de deseo, y siendo
ademas legitimo expresarse desde determinantes
estéticos, es de esperar que sean justamente ellas
quienes reflejen con mayor amplitud y profundi-
dad los impactos generados por los cambios en la
apariencia fisica a consecuencia de una enferme-
dad. Estudios en mujeres con diferentes endocri-
nopatias (acromegalia, sindrome de Cushing,
hiper e hipotiroidismo, sindrome de Turner, diabe-
tes) revelan un sentimiento de pérdida de atractivo
fisico y sexual, y de competencia social producto
de la enfermedad (Ledon et al., 2008; Lagrou et
al., 2006; Baptiste-Roberts et al., 2006).

Artiles considera como un problema de salud
aun no suficientemente investigado y esclarecido,
la relacion entre la construccion de la imagen y del
cuerpo femenino desde los medios y su impacto
sobre la salud de las mujeres (Artiles Visbal,
2009), tema de gran importancia ya que dirige la
atencion sobre uno de los mas poderosos vehicu-
los contemporaneos que reproducen estereotipos,
significados y modos de vida, y se expresan sobre
la salud. Sin embargo, aun siendo esta problemati-
ca mas visible en las mujeres, el hombre es cada
vez mas objeto de la dictadura de la imagen.

Algunos resultados en nuestro contexto en
hombres con enfermedades endocrinas (Ledon et
al., 2006 y 2008) y estudios foraneos en hombres
con obesidad (Nagelkerke et al., 2006) y que han
recibido tratamiento oncologico (Strasser et al.,
2006), revelan la presencia de procesos similares:
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al sentirse excluidos de los patrones de normalidad
corporal y menos atractivos fisicamente como
consecuencia de la enfermedad, refieren menos
parejas sexuales y un sentido restringido de com-
petencia social. Sus preocupaciones estéticas pue-
den expresarse de forma mas indirecta, con menor
compromiso emocional, y revelan menor impacto
sobre las dinamicas sexuales, en comparacion con
las mujeres. Pero también estan presentes.

En ellos se aprecia una forma de estructurar el
cuerpo desde un sentido instrumental, razon por la
cual el cuerpo enfermo se construye mas explicita-
mente en términos de disfuncionalidad: afecta los
desempefios cotidianos y obstruye el sostenimiento
del prestigio social, lo cual resulta coherente con la
construccion tradicional de la identidad masculina
en términos de la relacion que establece con el
mundo y su productividad (Ledon Llanes, 2009).

En resumen, vivir con una enfermedad croni-
ca cuestiona las definiciones tradicionales desde
nuestra cultura de ser «deseables» desde el punto de
vista sexual. Nuevamente, el caracter rigido, bipo-
lar y esencialista de normativas y estereotipos (esté-
ticos, sexuales y sanitarios) excluye una cualidad
inmanente al ser humano: su diversidad (ibid.).

LA PARCELACION DE LAS SEXUALIDADES
Como ya se ha mencionado, los estudios
sobre sexualidad de personas con enfermedades
cronicas suelen referir la presencia de trastornos o
disfunciones. En este sentido, es posible encontrar
diferencias entre varones y mujeres.

En general, los varones refieren la disfuncion
eréctil como principal trastorno sexual, seguido de
trastornos eyaculatorios, del orgasmo y, en menor
proporcion, disminucion y/o pérdida del deseo
sexual y trastornos de la excitacion.

En el campo de la diabetes, algunos autores
refieren que todas las fases del ciclo de respuesta
sexual, en especial el orgasmo, el deseo sexual (en
mujeres) y la ereccion (en hombres), pueden afec-
tarse (Skrzypulec et al., 2005). Los varones suelen
expresar preocupaciones respecto a la disminucion
y/o pérdida de la capacidad eréctil del pene (Ledon
et al., 2008; Mallis et al., 2006; De Berardis et al.,
2005; Penson et al., 2003) y hacen menos referen-
cia a otros aspectos de su sexualidad. El profundo
impacto de esta realidad se expresa en altos niveles



de distrés relacionado con la enfermedad, peor
adaptacion, peor control metabolico, alta prevalen-
cia de sintomas depresivos severos, vida sexual
menos satisfactoria, pobre interaccion social, bien-
estar emocional disminuido, mayor limitacion de
roles a causa de problemas emocionales y mas
pobre funcion social (De Berardis et al., 2005).
Realidades similares se encuentran en hombres
hemodializados (Rosas et al., 2003).

Esta situacion no resulta fortuita: esta muy
relacionada con ciertas modificaciones organicas a
raiz de la enfermedad (danos neurovasculares, por
ejemplo), pero también con el rol protagénico que
juegan el pene y su capacidad eréctil en la sexua-
lidad masculina. Desde las perspectivas mas tra-
dicionales, el no «funcionamiento» del pene (la
disminucion o pérdida de su capacidad eréctil) se
significa como «ausencia» o fin de la sexualidad
debido al rol central que juega el coito (la penetra-
¢ién) a su interno. De ahi que tampoco sean fortui-
tos los ingentes esfuerzos que los varones con
disfuncion eréctil pueden llegar a realizar para
«recuperary su sexualidad.

Un estudio realizado en hombres con diabe-
tes encontré que aquellos con disfunciones sexua-
les estaban dispuestos a pagar mas para tratar esta
condicion que por otros efectos de la diabetes
(alceras de miembros inferiores, hipertension arte-
rial, hipercolesterolemia, migrafa, trastornos
digestivos y del suefio), a excepcion de la ceguera
y el fallo renal. Ellos creian que la disfuncion
sexual tenia el mayor impacto sobre su calidad de
vida y que era tan importante a tratar como otras
condiciones (Rance et al., 2003).

Por el contrario, los varones se refieren muy
limitadamente al deseo sexual (también a la excita-
cion). Considerando los profundos cambios que
generan estas enfermedades en sus vidas y sobre
dimensiones medulares para la conformacion de
sus identidades (relaciones interpersonales, imagen
social, roles cotidianos, sexualidad), se esperarian
mayores referencias a la vivencia de cambios en
estos aspectos. Es posible que ello se deba a un sub-
registro relacionado con su menor visualizacion y
legitimidad en relacion con sus significados no
hegemonicos dentro de la sexualidad masculina.

La sexualidad masculina normativa y tradicio-
nal se construye en términos de «permanente» dis-

posicion para el coito y para los vinculos sexo-ero-
ticos, teniendo como base un pretendido caracter
activo, urgente, natural e incontrolable, asociado a
determinantes fisiologicos. Desde esta perspectiva,
resultaria incongruente con la «naturaleza masculi-
na» la depresion de los deseos y de la excitacion.
Desde nuestra experiencia, cuando estos aspectos
se expresan, se construyen mas como resultantes de
la inseguridad respecto al desempefo sexual conse-
cuente a los «fallos» sexuales por la disfuncion
eréctil (considerada como consecuencia directa de
la enfermedad) que con el impacto psicosocial de la
enfermedad (Ledon et al., 2008). Es como si se
diera por sentado o resultara incuestionable la dis-
posicion masculina para el sexo, la que quedaria
expresada concretamente a traveés del deseo y de la
excitacion. De esta forma, el deseo sexual conser-
vado se construiria como condicion sine qua non,
inmanente a la «esencia masculina» y, por tanto,
incuestionable. Con seguridad, en ello también
influyen aspectos contextuales, culturales y relati-
vos a la enfermedad.

Un estudio etnografico con hombres anglo-
australianos con cancer de prostata, explord las
experiencias de disfuncion eréctil resultantes de la
prostatectomia y su efecto sobre las construcciones
de masculinidad, sexualidad e intimidad, y encon-
tro que los sujetos racionalizaron esta pérdida como
forma de lograr la sobrevivencia al cancer y redefi-
nieron sus ideales masculinos de sexualidad
falocéntrica, rompiendo con las construcciones
esencialistas de sexualidad masculina y disfuncion
eréctil (Oliffe, 2005). Ello habla a favor de explorar
los procesos de construccion de las identidades de
género a partir de las experiencias de salud desde
metodologias abiertas a la diversidad, y de cuestio-
nar los modelos tradicionales de sexualidad para
potenciar el sentido de bienestar.

Para las mujeres, la realidad se presenta
de forma diferente: las modificaciones sexuales
usualmente referidas a partir de la enfermedad, se
enmarcan dentro de la dinamica de los deseos, y
como determinantes fundamentales ubican no s6lo
el proceso de enfermedad en si, sino en especial
las modificaciones corporales, psicologicas, socia-
les y de pareja resultantes. Este hecho es esperable
atendiendo a la connotacion profundamente psi-
quica y vincular del deseo sexual.
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Las mujeres explicitamente aluden a la pérdida
de su valor como objeto del deseo: en términos de
disminucion o pérdida de «atractivon fisico y sexual,
de «femineidad», que desde sus representaciones
estan llamados a sostener los vinculos erdticos y de
pareja. Estudios en mujeres con diabetes (Skrzypulec
et al., 2005; Baptiste-Roberts et al., 2006), con sin-
drome de ovarios poliquisticos (Skrzypulec et al.,
2005), con cancer de vejiga (Zippe et al., 2004) y con
fibromialgias (Prins et al., 2006), muestran que sus
preocupaciones sexuales, integradas a las corporales,
se centran en los cambios acontecidos en sus descos
sexuales, aun cuando otros aspectos de su sexualidad
también estén afectados. Ellas se sienten menos de-
seables fisica y sexualmente, y reconocen el impacto
del diagnostico, del tratamiento y de los retos de vivir
con la enfermedad sobre su sexualidad, en especial
en la disminucion de su deseo sexual.

Paralelamente aparecen preocupaciones res-
pecto a la satisfaccion sexual de la pareja, asi
como su estabilidad y sostenibilidad. Con frecuen-
cia, el contenido que subyace, es la construccion
de la disminucion o pérdida del deseo sexual como
quebrantadora de la demanda genérica de disponi-
bilidad sexual de la mujer, que constituye otro eje
sobre el que se construye la identidad femenina
tradicional en relacion con la dinamica de pareja.

Una explicacion para la mayor referencia de
las mujeres a ciertos aspectos de su sexualidad
(especialmente el deseo) en detrimento de otros
pudiera relacionarse con su base fisiologica, sobre la
cual no todos los procesos de enfermedad impactan
de igual manera. Pero con seguridad en ello estan
involucradas también las formas mas tradicionales
de construccion de la sexualidad, en las que aparece
sobredimensionada la actividad coital, que demanda
dos condiciones basicas: la capacidad eréctil del
pene en el hombre y la disponibilidad sexual feme-
nina. Dicha disponibilidad se hace explicita (aunque
no necesariamente) a través del deseo sexual active.

El orgasmo, por ejemplo, puede considerarse
como uno de los indicadores centrales de disfrute y
placer. Empero, como su expresion no necesaria-
mente determina el desarrollo del coito, su expresion
como preocupacion se relacionara mas con el valor
que las mujeres y/o sus parejas den a la defensa de su
disfrute sexual, dentro.de sus procesos de vida con la
enfermedad.
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La relativa menor referencia de trastornos en
la excitacion sexual pudiese responder a argumen-
tos similares, adicionando el hecho de que es un
campo pobremente estudiado y visualizado sobre
todo dentro de la sexualidad femenina. En no
pocas ocasiones, la excitacion se asume como un
resultado lineal del deseo sexual.

La dispareunia puede considerarse como un
obstaculo mas evidente para el coito debido a las
molestias que ocasiona. Siguiendo el andlisis ante-
rior, esperariamos mayores probabilidades de ser
referido siempre que esté presente y se explore
adecuadamente. Por ello, el hecho de encontrarlo
con menor frecuencia, podria responder a su
menor presencia y/o exploracion.

Algunas investigaciones han logrado mostrar
un panorama mas amplio respecto a la funcion
sexual femenina. Por ejemplo, un estudio con
mujeres con hiperprolactinemia mostrd diferen-
cias significativas respecto al grupo control: en
términos de deseo, excitacion, lubricacion, orgas-
mo, satisfaccion sexual y dispareunia (Kadioglu,
2005). Un estudio cuali-cuantitativo realizado con
dieciséis mujeres cubanas sometidas a tratamiento
quirargico y onco-especifico por cancer de mama,
encontré una disminucion significativa de la fre-
cuencia de actividad sexual después de la cirugia,
relacionada con la afectacion del deseo sexual,
que se vio disminuido tanto en su frecuencia como
en su intensidad. También encontraron afectacion
moderada de la excitacion sexual y disminucion
de la frecuencia de lubricacion y del orgasmo.
Como media, la sensacion de dolor, tanto durante
como después del acto sexual, se reportdé pocas
veces y con baja intensidad (Izquierdo, 2007).

Vale destacar que algunas mujeres no se afec-
taron en estos aspectos de su sexualidad a partir de
la enfermedad y su tratamiento, incluso algunas
refirieron deseo sexual elevado (2 de ellas), aumen-
to de la intensidad de la excitacion (2) y aumento de
la frecuencia de orgasmos (3). Ademas, a pesar de
las afectaciones sexuales referidas, un porcentaje
alto (75 %) refirié no haber percibido cambios, sen-
tirse mejor afectivamente con sus parejas y modera-
damente satisfechas con sus relaciones sexuales
después de la cirugia. Los autores concluyeron que
en general estas mujeres lograron una vida sexual
satisfactoria, en lo que parecio influir la solidez de



la relacion de pareja, el apoyo familiar, el mayor
namero de afios de sobrevida y el rescate de la auto-
estima (Izquierdo, 2007).

Este estudio constituye, en primer lugar, una
muestra de que la presencia de una enfermedad cro-
nica no es necesariamente sinonimo de disfuncion
sexual; segundo, que la presencia de alguna afecta-
cidén no necesariamente produce insatisfaccion glo-
bal con la sexualidad; y tercero, que es preciso
profundizar en otros aspectos (dinamica de pareja,
redes de apoyo, tiempo de evolucion de la enferme-
dad, recursos de afrontamiento, perspectiva de
sexualidad) que intervienen de forma activa en la
manera en que se vive la sexualidad en el contexto
de una enfermedad crénica.

Sin embargo, desafortunadamente este tipo de
estudios dirigido a pormenorizar aspectos involucra-
dos en la respuesta sexual humana, y que combinen
informacion cualitativa y cuantitativa sobre el con-
texto en que se expresan los vinculos sexuales, son
menos frecuentes. Ello se combina con la limitada
exploracion de la sexualidad en personas con enfer-
medades cronicas por proveedores(as) de salud (De
Berardis et al., 2002), el escaso entrenamiento en
habilidades y destrezas para ello, el sostenimiento
de actitudes conservadoras (Ho y Fernandez, 2006)
y la poca legitimidad de solicitar ayuda para mejorar
la sexualidad y las posibilidades de obtener placer
en el marco de una enfermedad cronica.

En general, la imagen de sexualidad que cons-
truyen los sujetos con estas enfermedades, y que es
reforzada por la perspectiva biomédica mas tradi-
cional, contintia partiendo de un enfoque normativo
(la sexualidad), fragmentado (en fases, aspectos,
disfunciones), despojado de sus vinculos con lo
psico-socio-cultural, y que eclipsa la relevancia de
los aspectos vinculares y de intercambio humano
presentes en cada expresion sexual. Su resultado:
un «saber» restringido sobre las sexualidades de
personas con enfermedades cronicas, y un proceso
de atencion de la salud poco coherente con las nece-
sidades reales de estos grupos humanos.

ALGUNAS REFLEXIONES FINALES

Sobre la base de los aspectos hasta aqui dis-

cutidos sobre la sexualidad de personas con enfer-

medades cronicas, resulta importante enfatizar
que:

* La presencia de una enfermedad cronica no
es siempre directamente proporcional a la pre-
sencia de disfunciones sexuales, si bien con
gran frecuencia pueden presentarse modifica-
ciones en alguna o varias de sus dimensiones.
* Cuando se alude a disfuncion sexual, mayor-
mente se esta haciendo referencia a algin
aspecto especifico de la respuesta sexual hu-
mana. Sin embargo, respuesta sexual no es
sinonimo de sexualidad ni abarca la multipli-
cidad y diversidad de expresiones sexuales,
dentro o fuera del vinculo de pareja.
* Por ello, aun estando presente alguna dificul-
tad sexual, la sexualidad no es necesaria e ine-
vitablemente disfuncional, porque la calidad
del vinculo con la pareja y/o consigo mismo(a)
puede continuar proveyendo satisfaccion a tra-
vés del disfrute de diversas expresiones sexua-
les, de los cuerpos y de los afectos.
De ahi que sea necesario entonces:
* explorar la sexualidad de las personas con
enfermedades cronicas como parte de sus
procesos de atencion en salud desde una
perspectiva no patologizante a priori, legiti-
mando la diversidad y equilibrando la rele-
vancia de los aspectos relativos a la respuesta
sexual, al vinculo erético y a las representa-
ciones sobre el cuerpo, la sexualidad y los
procesos de salud-enfermedad desde una
perspectiva de género;

* promover ¢l cuestionamiento de visiones

unitarias y restringidas de sexualidad, salud y

masculinidades/femineidades:

* promover abordajes cercanos a las realidades

sexuales y de vida de estas personas, que reco-

nozcan la posible existencia de afectaciones o

disfunciones en la sexualidad sin dejar de con-

siderar su riqueza mas alla de las mismas;

* [egitimar la diversidad humana en todas sus

manifestaciones, incluyendo la sexualidad, y

revalorar toda expresion que implique disfru-

te, bienestar y placer.

Mujeres y varones que padecen enfermedades
cronicas, contintian siendo seres sexuados con ca-
pacidades fisicas, psiquicas y sociales para sostener
vinculos sexuales, y para hacer crecer y multiplicar,
a partir de su sexualidad, sus posibilidades de de-
sarrollo humano.
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