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1. RESUMEN
Introduccion: En personas con enfermedades neuroendocrinas pueden aparecer trastornos en la
esfera sexual y malestares en relacion con la salud sexual y reproductiva (SS y SR), en el contexto
de efectos deletéreos de la enfermedad sobre las diferentes areas de vida y los procesos de salud.
El presente estudio se propuso caracterizar las vivencias sexuales y reproductivas de mujeres y
varones con adenomas hipofisarios (AH) en el contexto del impacto psicosocial y de salud de la
enfermedad y de los significados construidos sobre sus experiencias.
Material y métodos: Se realizd un estudio cualitativo en el que participaron sujetos con AH
productores y no productores, entre 20 y 59 afios. Se utilizaron como instrumentos de recoleccion
de la informacién: una guia de entrevista en profundidad, la revisién documental, y la planilla de
datos generales. El procesamiento de la informacion fue fundamentalmente analitico-interpretativo.
El estudio fue aprobado por los Comités de Etica y de Investigacién del INCMNSZ.
Resultados: Participaron 23 sujetos, 16 (69.6%) mujeres y 7 (30.4%) varones, con una edad
promedio de 42.1 afos (22-58 afos). Desde sus perspectivas, el impacto de la enfermedad se
relaciond, ademas de con sus experiencias de salud, psicosociales y de SS y SR especificas, con
los significados atribuidos a las mismas. Se identificaron dificultades sexuales, especialmente
disminucioén del deseo sexual en las mujeres y disfuncion eréctil en los varones. El uso de métodos
de proteccion frente a las ITS/VIH-Sida fue poco frecuente. Se identificaron varias mujeres con
infertilidad y proyecto reproductivo insatisfecho. Tanto mujeres como varones refirieron utilizar
métodos de regulacion de la fertilidad de baja efectividad.
Conclusiones: Las experiencias sexuales y reproductivas de las/los sujetos fueron variadas, pero
mostraron como la compleja experiencia con la enfermedad, que incluye impactos psicosociales y

de salud fisica y mental, favorece vulnerabilidades en esta area.



2. TiTULO
Experiencias sexuales y reproductivas desde la perspectiva de mujeres y varones con adenomas
hipofisarios.

3. DEFINICION DEL PROBLEMA
Las enfermedades endocrinas, por su caracter crénico, comprometen la funcionalidad de diversos
organos y sistemas, asi como también pueden afectar la salud sexual y reproductiva (SSR) de los
sujetos que las padecen.
El objetivo del presente trabajo es caracterizar las experiencias sexuales y reproductivas desde la
perspectiva de mujeres y varones con adenomas hipofisarios (AH), en el contexto del impacto
psicosocial y de salud de estas enfermedades.

4. MARCO TEORICO

. Trastornos neuroendocrinos como enfermedades cronicas
Las enfermedades cronicas (EC) son consideradas como uno de los acontecimientos vitales que
mayores demandas implican en términos de recursos fisicos, psicologicos y sociales.” Representan
un importante problema de salud por su complejidad, por el incremento sustantivo de su incidencia
y prevalencia en edades cada vez mas tempranas, y porque impactan multiples aristas de la
existencia humana (neuropsicolégica, psicosocial, sanitaria, econdmica, y en relacion a la sexualidad
y a la salud reproductiva).?
Su larga duracion, la intensidad de los cambios corporales que provocan, las modificaciones que
acarrean en areas de vida significativas, el caracter novedoso de la mayoria de estos cambios, y las
demandas que implican en cuanto a modificacion de los estilos de vida del individuo, incluso sobre
el sentido de si mismo(a), convierten el vivir con estas enfermedades en un verdadero reto.>*
En México, la mayor prevalencia de EC segun la ENSANUT MC (Encuesta Nacional de Salud y
Nutricién)® en 2018 fue de 18.4% para hipertension arterial y de 10.3% para diabetes mellitus.
Un grupo importante de las enfermedades endocrinas (endocrinopatias) son consideradas como EC
porque constituyen trastornos organicos o funcionales que demandan para su control de la
modificacion de habitos y modos de vida del sujeto, persisten durante tiempo prolongado, producen

una limitacién importante en su estado funcional, y representan una carga social.®



El campo de la neuroendocrinologia se ha expandido desde su foco original del control del
hipotalamo sobre la produccién hormonal hipofisaria y sus efectos en las areas de reproduccion,
crecimiento, desarrollo, balance de fluidos y respuesta al estrés (reconocido desde hace mas de un
siglo); a conceptos relativamente mas recientes que incluyen las multiples interacciones reciprocas
entre el sistema nervioso central (SNC) y sistemas endocrinos en la regulaciéon de la homeostasis y
de las respuestas fisiolégicas a estimulos medioambientales.”
Las enfermedades neuroendocrinas (ENE) que se presentan a nivel hipofisario incluyen
alteraciones en el eje hipotalamo-hipdfisis-gébnada (hipogonadismo secundario), en el eje
hipotalamo-hipdfisis-tiroides  (hipotiroidismo central), craneofaringeomas, alteraciones del eje
hipotalamo-hipofisis-suprarrenal (enfermedad de Cushing, hipersecrecion o déficit de hormona
adrenocorticotrépica (ACTH) provocadas por tumor hipofisario), alteraciones de la hormona del
crecimiento humana (hGH) (déficit de hGH, hipersecrecion de la misma o acromegalia), alteraciones
de la prolactina (PRL) (hiperprolactinemia, prolactinomas) y alteraciones de la vasopresina u
hormona antidiurética (ADH) (diabetes insipida).® En el presente trabajo se prestara especial
atencién a las ENE resultantes de AH que se presentan en la edad adulta, de instalacion y evolucion
cronicas.

Il Alteraciones neuroendocrinas y su relacion con la salud sexual y reproductiva
La salud sexual (SS) y la salud reproductiva (SR) son conceptos estrechamente relacionados, pero
con relativa autonomia. La sexualidad no constituye un componente de la SR ni un agregado a ella.®
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) propone considerar la SR como un aspecto clave de la
SS, el que constituye un concepto mas amplio y abarcador.°
La SS es un estado de bienestar fisico, mental y social en relacion con la sexualidad, y no sélo la
ausencia de enfermedad, disfunciéon o malestar. La SS requiere un enfoque positivo y respetuoso de
la sexualidad y de las relaciones sexuales, asi como la posibilidad de tener experiencias sexuales
placenteras y seguras, libres de toda coaccion, discriminacién y violencia. Para que todas las
personas alcancen y mantengan una buena SS, se deben respetar, proteger y satisfacer sus

derechos sexuales. En el marco global del concepto de SS se integran temas como la planificacion



familiar, la infertilidad, las infecciones de transmision sexual (ITS) y VIH/Sida, el aborto, la funcién
sexual y orientacion psicosexual, la asistencia prenatal, parto y puerperio, y la violencia de género.'
La sexualidad es un area de vida, de expresion y proyeccion de gran importancia,! en cualquier
circunstancia y a lo largo de toda la existencia humana, al constituir una dimension que satisface
necesidades, que involucra aspectos fisicos, bioldgicos, afectivos y emocionales, y que esta muy
relacionada con conceptos como la intimidad, el amor y el cuidado: enriquecedores de la identidad
personal, la significacion del ser humano, y que dan sentido a la vida.'> Muchas de sus aristas
permanecen en constante discusién y estan sujetas a revisiones sistematicas para incorporar
perspectivas mas coherentes con su complejidad, y marcos conceptuales dinamicos que respondan
a las particularidades del momento histérico. La sexualidad, junto a tematicas como la SS, SRy la
perspectiva de género, son temas cruciales desde el campo de la salud, en especial para
poblaciones vulnerables por su condicion etaria, genérica, sexual y/o sanitaria."

En personas con ENE pueden aparecer trastornos en la esfera sexual y malestares en relacion con
la SS y SR, en el contexto de efectos deletéreos de la enfermedad sobre las diferentes areas de vida
y los procesos de salud. La estrecha integracion entre los sistemas psico-neuro-inmuno-endocrino
fundamenta por qué las ENE generan cambios sistémicos, con resonancias a nivel de
funcionamiento fisico, neuropsicologico y psicosocial, los que median el ejercicio sexual. En los
procesos de atencidn de salud se tiende a priorizar el restablecimiento de los niveles normales de
funcionamiento neuroendocrino, a través del seguimiento evolutivo, estudios prolongados, y
propuestas terapéuticas que incluyen la farmacoterapia y tratamientos invasivos como la
neurocirugia. Los temas relacionados con los procesos de vida, aspectos psicosociales y
psicosexuales, al ejercicio de la sexualidad y la SSR, suelen quedar marginados. Los estudios en
estas areas también son limitados, sobre todo aquellos que consideren la perspectiva de las mujeres
y varones con ENE.

La caracterizacion y la relevancia de la respuesta neuroendocrina, asi como el control del SNC
respecto a la actividad sexual humana han recibido escasa atencion cientifica,'*'° si bien ya ha sido
acuiado el tema de la “neurosexologia” como drea de estudio que conecta la neurologia y la

sexualidad.'® Esta realidad profundiza las vulnerabilidades psicosociales y sanitarias en estas



poblaciones, perpetia malestares, y limita la aprehension de la sexualidad, la SS y SR como vias
para promover salud, adhesién al tratamiento, y bienestar.

Una buena SS se asocia con buena salud fisica, buena salud mental, asi como con buena calidad
de la relacion de pareja' y calidad de vida.'® La SS requiere de un complejo y coordinado vinculo
de funcionamiento entre estructuras y funciones sanas: receptores y nervios periféricos, columna
vertebral, funcionalmente interrelacionados con las estructuras cerebrales (areas preopticas,
hipotalamo, amigdala, sistema limbico y corteza cerebral, en especial el area orbitofrontal).’® El
funcionamiento de estas estructuras en la sexualidad sana estan también influidas por hormonas
esteroideas, regulaciones neuroquimicas, neurotransmisores, el sistema de monoaminas, opioides,
GABA, las hormonas neuroendocrinas (oxitocina, prolactina, hormona liberadora de gonadotropinas
(GnRH)), por lo cual el dafio en alguna de estas estructuras neuroendocrinas involucradas en la
sexualidad puede conducir a disfunciones sexuales (DS).'®

La regulacion precisa de los complejos circuitos neurales en el hipotdlamo gobierna procesos
autondémicos esenciales y las conductas asociadas, entre ellas la reproduccién y la conducta social
y sexual.'” La estimulacion neuroendocrina del eje reproductivo se inicia durante el desarrollo de la
vida fetal, disminuye durante el periodo postnatal en relaciéon con la disminucién de la estimulacion
de la GnRH sobre el eje reproductivo, y posteriormente, durante la pubertad hay un despertar del eje
reproductivo relacionado igualmente con el aumento de los factores estimuladores del sistema
neuronal GnRH.” El sistema neuroendocrino igualmente regula la actividad ciclica en el ovario a
través de un interjuego entre las hormonas esteroideas producidas en el propio ovario y los
componentes neuroendocrinos hipotalamo-pituitarios del eje reproductivo.” Existe una relacién entre
la funcion reproductiva y diferentes formas de estrés fisico y psicologico, que pueden suprimir la
actividad del eje reproductivo, al parecer, porque disminuyen la conduccién del sistema neuronal de

GnRH.”



1. Aspectos psicosociales involucrados en las enfermedades neuroendocrinas: su
importancia para la salud sexual y reproductiva

Coincidentemente con otras EC no transmisibles, los estados psicoafectivos mas comiUnmente
referidos por sujetos con diferentes endocrinopatias son la depresién, la ansiedad y la ira,'81?
consideradas como los que mas contribuyen a la carga de enfermedad en Latinoamérica y el
Caribe.?°
Pueden presentarse manifestaciones psiquicas en relacion con el impacto fisico, sistémico,
funcional, neuroldgico, y en relacion directa con desequilibrio endocrino-metabdlico. Los cambios
en la apariencia fisica pueden generar o profundizar los problemas psicolégicos pre-existentes, y
favorecer sentimientos de disminucién del atractivo fisico, pérdida de autoestima, e insatisfaccion
con la imagen corporal 22223
La fuerte relacion entre las alteraciones de la SS y los trastornos psicoldégicos como depresion,
ansiedad, ideacion suicida, estan relacionados con el control de comorbilidades como obesidad,
diabetes, desérdenes tiroideos, etc.?*
Las expectativas que tenga el paciente sobre el tratamiento médico y psicoterapéutico representan
una construccion que influyen en el curso clinico de varias condiciones médicas a través de las
conductas y estados psicoafectivos que pueden favorecer. Las expectativas estan influenciadas por
el aprendizaje asociativo y observacional, y también pueden ser resultado de la interaccién del
médico-paciente.®
Verschuren et al (2010), ofrecen un modelo conceptual biopsicosocial sobre la relacion entre la EC
y la sexualidad, que reconoce las complejas influencias en la experiencia del funcionamiento sexual.
La suposicion clave de este modelo es que la sexualidad es un fendmeno multifacético, moldeado
por factores organicos, hormonales y psicosociales, ya que la enfermedad croénica involucra
estresores psicosociales, ademas de sintomas fisicos. El modelo distingue el “funcionamiento
sexual” del “bienestar sexual’, y el primero comprende los estandares fisiolégicos “normales”
definidos biolégicamente del ciclo de respuesta sexual, y el segundo involucra la experiencia

subjetiva de la sexualidad en el contexto de la vida personal y la situacién del individuo.2®



Este modelo multidimensional y sus supuestos clave proporcionan un marco orientado a la teoria

util para comprender los diversos procesos biopsicosociales que interactian y que dan forma a las

percepciones y experiencias del funcionamiento y el bienestar sexuales dentro del contexto de EC.

Los estudios (cualitativos) previamente realizados por Ledon L. y colaboradores, en personas con

EC endocrinas y neuroendocrinas (acromegalia, sindrome de Cushing, hipertiroidismo,

hipotiroidismo, obesidad, hiperplasia suprarrenal congénita no clasica por deficiencia de 21

hidroxilasa), de Pert y de Cuba, han encontrado que, desde los discursos y representaciones de
dichos sujetos, la enfermedad genera impactos profundos sobre el cuerpo (en sus aristas estética
y funcional), las representaciones de género (en términos de roles y aspectos basicos en los que

se ancla su identidad), y sobre los significados construidos acerca de sus procesos de
salud.361327.2829.30.31 | 5 enfermedad se construye como un hito a partir de la cual comienzan a

manejarse y cuestionarse nuevos significados que conduciran a un proceso de reconstruccion de

su propia identidad, para muchos con significado de estigmatizacion.

Dicho impacto se transfiere al area de pareja y sexualidad, respecto a la cual los sujetos refieren

multiples malestares: en especial, respecto a la funcién eréctil en los varones, y al deseo sexual en

las mujeres. Todo ello se profundiza por la dinamica psicoemocional caracterizada por malestares

(ansiedad, depresion e irritabilidad) y por los cambios en los roles sociales asignados y asimilados,

debido a las limitaciones que la enfermedad produce. En resumen, los sujetos construyen su

experiencia global de salud, y cada una de sus aristas en particular, como un proceso dificil,

complejo y de estigmatizacion.®613.27.28,.29,30,31,32

Para dar continuidad al desarrollo de esta linea de investigacion se realizé una primera fase de un
estudio con 64 sujetos mexicanos, mujeres y varones, con diagnoéstico de AH productores y no
productores atendidos en el Servicio de Hipdfisis del Instituto Nacional de Ciencias Médicas y
Nutricion Salvador Zubiran (INCMNSZ), dirigido a describir diferentes aspectos de su SSR y su
relacion con factores sociodemograficos y del estado neuropsicolégico, a través de un disefio
metodoldgico observacional, transversal, descriptivo y cuantitativo.®

Como resultados fundamentales se encontré desde el punto de vista de la SR: 25% de mujeres sobre

todo de la mediana edad con hipogonadismo, 19.05% con diagnédstico establecido de infertilidad,



31.75% con proyecto reproductivo en la actualidad, y 41.27 % con uso actual de algun método
anticonceptivo. En cuanto a la SS: el 66.67% refirio actividad sexual coital y el 39.06% actividad
autoerdtica en la actualidad, 25% tenia antecedente de ITS y se encontré persistencia de esta en 3
sujetos varones con VIH/Sida con buen control al momento del estudio. La evaluacion del estado
global de la funcién sexual puso de manifiesto que el 50% de los sujetos que tenian actividad sexual
con su pareja en la actualidad mostréo un estado 6ptimo, 14.06% un estado intermedio que
combinaba aspectos 6ptimos y suboptimos, y en 1 sujeto (1.56%) se encontré un estado subdptimo
de la funcion sexual. La satisfaccion sexual global fue alta en 53.13%, media en 29.69% y baja en
14.06%.%
Se encontrd asociacion significativa entre la funcion sexual global con una variable psicoafectiva
(nivel de depresidn, p= 0.05), y con varias variables relacionadas con el ejercicio sexual en pareja
(satisfaccion con la relacion de pareja, p= 0.05, privacidad para el ejercicio sexual en pareja, p=0.05,
y expresion de afectividad en el ejercicio sexual en pareja, p=0.02). Se encontré asociacion
significativa entre la satisfaccion sexual global con una variable sociodemografica (escolaridad,
p=0.05), y con varias variables de salud (tiempo de evolucion de la ENE, p= 0.05, presencia de
comorbilidades endocrino-metabolicas, p=0.02, y estatus de descontrol de estas ultimas, p=0.03).
Se encontré asociacion entre la funcion sexual global y la satisfaccion sexual global (p= 0.03).%3
Estos resultados muestran que las experiencias sexuales y reproductivas de las personas estudiadas
con AH se caracterizaron por ser diversas, y por reflejar una tendencia a experimentar cambios
mayoritariamente desfavorables en su SS y SR, a pesar de lo cual refirieron satisfaccion con la
funcién sexual, en relacion con el mantenimiento de la funcién sexual activa y la calidad del vinculo
de pareja. Se precisa en el momento actual profundizar en la comprension de dichas experiencias
desde las perspectivas de los sujetos del estudio.

V. Metodologia cualitativa de investigacion: su aplicacion en el estudio de la salud

sexual y reproductiva en personas con enfermedades neuroendocrinas

La investigacion cientifica como actividad humana de produccién de conocimientos,* incluye un
conjunto de procesos reflexivos, sistematicos, metodicos y empiricos3® para dar solucion a problemas

de caracter cientifico y practicos.® Las investigaciones sobre SS y SR precisan utilizar técnicas



especiales para el analisis y entendimiento de los fenémenos que comprende® en su diversidad y
complejidad.

El enfoque cuantitativo de investigacion, amparado en el enfoque légico-positivista, busca
generalizar resultados, predecir y controlar eventos.® Su aplicacién en el campo de la SS y SR de
personas con endocrinopatias, si bien ha aportado informacién relevante acerca de la influencia de
la enfermedad sobre la funciéon sexual y reproductiva a través de mecanismos fisiopatolégicos, la
produccion de "sintomas" o "trastornos sexuales", o en el area reproductiva, reversibles o no a partir
del control de la enfermedad, ha resultado insuficiente para comprender la perspectiva subjetiva en
relacion a los procesos de salud y la sexualidad como fendmenos historico-sociales.®®

Se aspira cada vez mas a resaltar la complejidad de la individualidad y la busqueda de especificidad
mas que las regularidades y generalizaciones,** desde marcos conceptuales dinamicos,
multidisciplinarios, éticos, y participativos.*! Esta perspectiva se expresa en el paradigma cualitativo
de investigacion, que constituye una actividad cientifica dirigida a generar conocimientos sobre
procesos de naturaleza social, centrada en capturar los significados idiosincraticos de las
poblaciones, y se basa para ello en un proceso inductivo de andlisis de multiples realidades
subjetivas para construir teoria.*> Sus marcos de referencia provienen de la hermenéutica, la
fenomenologia, el constructivismo, la teoria de la accion social, y el marxismo.3840

En los estudios cualitativos, las/los investigadores siguen un disefio de la investigacion flexible. Las
personas, los escenarios o los grupos no son reducidos a variables, sino considerados como un todo.
La/el investigador cualitativo estudia a las personas en el contexto de su pasado y de las situaciones
en las que se encuentran. En las entrevistas en profundidad se sigue el modelo de una conversacion
normal, y no de un intercambio formal de preguntas y respuestas. Las/los investigadores cualitativos
asumen y aceptan que no pueden eliminar sus efectos sobre las personas que estudian, por lo cual
también se plantean entenderlos cuando interpretan los datos.*

Las/los investigadores cualitativos se identifican con las personas que estudian para comprender
como ven las cosas, no buscan la verdad o la moralidad, sino una comprensiéon detallada de las
perspectivas de otras personas. Un estudio cualitativo no es un andlisis impresionista ni informal,

basado en una mirada superficial a un escenario o a algunas personas. Constituye una investigacion



sistematica conducida a través de procedimientos rigurosos, aunque no necesariamente
homogéneos.*
Los individuos con AH pueden experimentar diversos rangos de dificultades como fatiga, infertilidad,
problemas visuales, cambios en apariencia fisica, también reportan depresién y ansiedad. La
mayoria de la investigacién sobre aspectos psicosociales en pacientes con AH ha utilizado
metodologia cuantitativa. Estos estudios revelan comunmente disminucion de la calidad de vida,
tanto antes como después del tratamiento. Los métodos cualitativos proporcionan una forma de
investigar la perspectiva de los pacientes y proporcionan una idea de cémo los individuos se ven
afectados por los contextos personales, sociales y culturales en relacion con su enfermedad.*®
Se han publicado algunos articulos con metodologia cualitativa sobre pacientes con AH, pero en su
gran mayoria se centran en explorar las percepciones del paciente sobre el tratamiento de cirugia
transesfenoidal endoscopica, evaluando la etapa preoperatoria y postoperatoria.*®4¢47 Un tumor en
la cabeza a menudo es abrumador. El diagndstico presenta preguntas existenciales sobre la
preservacion de la personalidad, y las/los pacientes refieren sentirse solas/os y vulnerables.*> Los
resultados de estos estudios revelan una experiencia positiva luego del tratamiento quirurgico, lo
cual correlaciona con mejoria en la calidad de vida de esta/os pacientes en la vida postquirargica,
refiriendo que la mayoria sobreestima los riesgos quirtrgicos.*® Muy pocos estudios se centran en
evaluar temas sobre SS y SR en estas/os pacientes.3*®

5. JUSTIFICACION
Los AH comparten varios atributos que los hacen de interés para su estudio compartido como son:
su origen neuroendocrino y tumoral, su caracter cronico, la generacion de efectos multisistémicos
en la salud fisica y mental, su impacto sobre la calidad de vida, sobre la apariencia fisica, la
sexualidad, la SS y SR.
La atencién y comprension de aspectos de la sexualidad, la SS y SR en estas poblaciones resulta
de gran importancia porque la SS y SR integra los procesos de salud general, se vincula
estrechamente con el gjercicio de los derechos y la ciudadania, y es depositaria de significados y

dimensiones socioculturales.
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Las siguientes razones fortalecen la relevancia de profundizar la tematica en los sujetos estudiados,
proponiendo para ello un disefo cualitativo de investigacion, el cual:
- Permite integrar y profundizar enfoques significativos para el campo de la salud: la SS y SR,
los significados sobre la salud-enfermedad y las sexualidades, la comprension del contexto, la
dimension cualitativa, y la participacién del sujeto.
- Permite enriquecer la informacion, ya recabada en la etapa cuantitativa de investigacion, en
relacion con la SS y SR de mujeres y varones con ENE, desde la perspectiva de sus
necesidades percibidas y subjetividades, respecto a lo cual existe una comprensiéon aun mas
limitada.
- Expresa alto sentido de humanismo, y ajuste a la situacién de poblaciones especiales, al
constituir su SS y SR una realidad compleja y sensible, asociada a vulnerabilidades
biopsicosociales.
- Se legitima la interpretacion de las personas sobre su salud, en su contexto, y la expresion de
sus subjetividades: consistente con el principio ético de respeto a la expresion individual.
- Considera a los sujetos como protagonistas de sus procesos de salud, valida sus perspectivas
para comprender sus realidades, y permite responder a preguntas de investigacién que no
pueden responderse a través de otras aproximaciones.
- Favorece la comprension de la sexualidad y aspectos de la SS y SR como area
multidimensional, de expresion variada, como indicador del estado integral de la salud, y como
prioridad para la salud publica.
En resumen, el uso de recursos tedrico-metodolédgicos psicosociales y de la metodologia cualitativa
ante un tema con frecuencia abordado desde la biomedicina y el enfoque cuantitativo de
investigacion, valida el reconocimiento de las EC, como las neuroendocrinas, como un complejo
problema de salud que exige de aproximaciones transdisciplinarias y sensibles a las necesidades

humanas.
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6.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

A partir de un acercamiento previo al tema realizado con un disefio cuantitativo de investigacion, se

plantea la necesidad de profundizar en la comprension de los resultados obtenidos® a través de las

siguientes preguntas de investigacion:

8.

¢, Cual es el impacto psicosocial y de salud de los AH, en el que se insertan la construccion
y expresion de la sexualidad y de aspectos de la SS y SR de estas personas, desde sus
perspectivas?

¢,Como se expresan la sexualidad y aspectos de la SS y SR de mujeres y varones con AH
a partir de la enfermedad, y con qué aspectos se relacionan, desde sus discursos y
experiencias?

¢, Como se construyen y articulan desde el discurso de los sujetos diferentes aspectos
psicosociales y psicosexuales (significados sobre sexualidad, reproduccion, cuerpo, género,
proceso salud-enfermedad, y otros emergentes), en su impacto sobre su SS y SR?
OBJETIVOS

Describir el impacto psicosocial y de salud de los AH, en el que se insertan la construccion
y expresion de la sexualidad y aspectos de la SS y SR de estas personas, desde sus
perspectivas.

Caracterizar las vivencias sexuales y reproductivas de mujeres y varones con AH a partir de
la enfermedad, y los aspectos con los que se relacionan dichas vivencias, desde sus
discursos y experiencias.

Comprender como se construyen y articulan desde el discurso de los sujetos diferentes
aspectos psicosociales y psicosexuales (significados sobre sexualidad, reproduccion,
cuerpo, género, salud-enfermedad, y otros emergentes), y cOmo se expresan en la vivencia
de su SSy SR.

METODOLOGIA

Se realizé un estudio cualitativo con el proposito de comprender las perspectivas y subjetividades de

las/los participantes en un estudio previo (cuantitativo)® en relacion con sus experiencias sexuales,

de SS y SR a partir de la enfermedad. Se propuso dicho enfoque para acceder a informacion
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relacionada con el contexto de estructuracidon de sus experiencias y debido a lo poco explorado del
tema. En particular, se buscé profundizar sobre aquellos aspectos mas relevantes identificados en
el estudio previo que pudiera dar respuesta a los mismos desde la perspectiva de los sujetos
participantes.

a. Disefio:
Se realiz6 un estudio transversal, de caracter descriptivo, analitico e interpretativo, congruente con
las caracteristicas del paradigma cualitativo de investigacion.
Como sucede con frecuencia en los estudios cualitativos, el presente incluye elementos de mas de
un tipo de disefio cualitativo (constructivistas, sistémicos y fenomenoldgicos), pero
fundamentalmente se enmarcé en la Teoria Fundamentada porque buscé generar proposiciones
tedricas a partir de los datos obtenidos de los sujetos participantes.*®
Congruente también con el enfoque humanista y critico de sexualidad, la SS y SR, el estudio abordd
las perspectivas de las/los sujetos, con una mirada individual, vincular y contextual, dando voz a sus
problemas, necesidades y aspiraciones basicas.

b. Contexto de estudio
El estudio se desarrollé en areas de la Unidad de Pacientes Ambulatoria (UPA), del INCMNSZ,
Ciudad de Meéxico, Meéxico. Especificamente, en areas que garantizaron la necesaria
confidencialidad y confort para la expresion de las narrativas y subjetividades de los sujetos
participantes.

c. Poblacion
La poblacién del estudio estuvo conformada por mujeres y varones adultas/os con AH que reciben
atencion de salud en la Consulta de Hipdfisis, del Servicio de Endocrinologia y Metabolismo, del
INCMNSZ.

d. Muestra
La muestra del estudio estuvo conformada por mujeres y varones adultas/os con AH que reciben
atencion de salud en la Consulta de Hipdfisis, del Servicio de Endocrinologia y Metabolismo, del
INCMNSZ, y que participaron en un estudio cuantitativo previo (periodo agosto-noviembre 2016, y

periodo diciembre 2018-junio 2019).33
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e. Estrategia de muestreo:
La estrategia de seleccién muestral fue no probabilistica, dirigida e intencional.*® El muestreo
realizado fue mixto, al combinar los siguientes tipos de muestras:
- Muestras de casos-tipo: Para analizar experiencias y significados de determinado grupo
social, en este caso, mujeres y varones con AH.
- Muestras homogéneas: Personas adultas dentro de un rango de edad (edad reproductiva:
20-59 afios), que reciben atencion de salud en la Consulta de Hipdfisis, del Servicio de
Endocrinologia y Metabolismo, y que participaron en un estudio cuantitativo previo.
- Muestras diversas: Se buscé obtener una muestra heterogénea atendiendo a criterios como:
diagnéstico neuroendocrino (tumores hipofisarios funcionantes: acromegalia, enfermedad de
Cushing (EC), prolactinomas, enfermedad multihormonal; y tumores hipofisarios no
funcionantes), dimension sexo-género (mujeres y varones), subgrupos de edad (20-29 afos,
30-39 afios, 40-49 afios, 50-59 afios), control de la enfermedad primaria (Si — No), tenencia de
pareja (Si — No), tenencia de hijos (Si — No), experiencia de infeccion de transmision sexual
(ITS) (Si — No), presencia de malestares sexuales (Si — No).
- Muestras por conveniencia: Casos disponibles a los que se tuvo acceso y que expresaron
su consentimiento para participar en el estudio.
f. Seleccion y tamafio muestral
Se planted un minimo muestral de 15 personas y lograr una representacion diversa atendiendo a los
criterios: diagnostico, dimensién sexo-género, subgrupos de edad, control de la enfermedad,
tenencia de pareja, tenencia de hijos, y experiencia de ITS; segun las posibilidades de acceso y
participacion de las/los sujetos elegidas/os.
Los principios que intervinieron en la definicion del tamafio muestral segun estos criterios fueron:
comprender el fendmeno desde diferentes perspectivas, el limitado acceso a los sujetos debido a la
baja incidencia de sus diagndsticos, y el tiempo necesario para recolectar la informacion (alrededor

de 1 2 hora de entrevista por sujeto).
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El tamafio final de la muestra se definié atendiendo al criterio de saturacion de la informacion, que

es el momento en que la informacién compartida por los sujetos comienza a ser repetitiva y, por

tanto, deja de aportar elementos novedosos para comprender la tematica de estudio.*®

g.

Criterios de inclusion muestral

Los criterios de inclusion muestral considerados fueron:

h.

Personas adultas, de 20-59 afios, de ambos sexos, con diagnéstico de ENE de caracter
cronico, endogeno (no ambiental), de inicio en la edad adulta.

Presencia de alteraciones en el eje gonadal, tiroideo, adrenal, de la hGH, PRL y de la ADH,

resultantes de AH (productores y no productores), y expresados en los diagndsticos

siguientes: acromegalia, EC, hiperprolactinemia, enfermedad multihormonal, hipotiroidismo,

hipogonadismo, diabetes insipida, entre otros.

Atencion y seguimiento de salud en la Consulta de Hipdfisis, perteneciente al Servicio de

Endocrinologia y Metabolismo, del INCMNSZ.

Voluntariedad para participar en el estudio.

Haber participado en el estudio cuantitativo previo: desarrollado de agosto a noviembre de
2016, y de diciembre de 2018 a julio de 2019.33

Criterios de exclusion muestral

Los criterios de exclusiéon muestral fueron los siguientes:

Mujeres con menopausia inducida por exéresis quirirgica de ambos ovarios, radioterapia o
quimioterapia.

Mujeres con ooforectomia bilateral o con histerectomia total o subtotal realizada a través de
cualquiera de los procederes (laparoscopia, via vaginal u abdominal).

Varones con antecedentes de orquidectomia bilateral y/o de prostatectomia radical,
realizada a través de cualquier procedimiento invasivo.

Antecedentes de otras enfermedades del SNC (ademas del AH) que causen posibles déficits
neuropsicologicos, o alteraciones neuroendocrinas (accidentes cerebrovasculares,
hemorragia subaracnoidea, epilepsia, malformacion arteriovenosa, esclerosis mdiltiple,

procesos neoplasicos, traumatismo craneal severo, paralisis cerebral).
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- Antecedentes de tratamiento neuroquirdrgico, radioterapia o quimioterapia por tumores del
SNC, exceptuando si la indicacion de dicho tratamiento se relacioné con el manejo del AH.

- Historia de abuso de alcohol u otras sustancias psicotrépicas (drogas ilegales, uso abusivo
de psicofarmacos sin prescripcion médica).

- Presencia de enfermedades sistémicas activas o en descontrol, no neuroendocrinas,
asociadas con presencia actual de deterioro cognitivo en la/el participante.

- Presencia actual de trastorno o enfermedad psiquiatrica, relacionada o no con los efectos
temporales de la enfermedad, que impidan la comunicacién, comprension y las posibilidades
de interpretacion, imprescindibles para evaluar y explorar las dimensiones propuestas en el
estudio (por ejemplo: depresion, estado de excitacion o mania, psicosis).

- Presencia actual de trastornos neurocognitivos que impidan la comunicacién, comprension
y las posibilidades de interpretacidon, imprescindibles para evaluar y explorar las
dimensiones propuestas en el estudio (por ejemplo: deterioro neurocognitivo mayor).

- Antecedentes de problemas de aprendizaje, moderados o severos, o evidencia de
incapacidad intelectual, que aludan a trastornos neuroevolutivos.

- Presencia de graves déficits sensoriales (pérdida de vision, habla y/o audicion) que impidan
la administracion y recogida de informacion a través de los instrumentos autoadministrados
e interactivos planificados en el estudio.

- Consumo actual de psicofarmacos o cualquier otro medicamento que altere de forma
significativa el rendimiento cognitivo.

- Poseer otras condiciones personales que explicitamente dificulten Ila interaccion,
comunicacion, y comprension (Por ejemplo: trastornos de personalidad descompensados,
reacciones situacionales con manifestaciones neuropsicologicas y psicoafectivas severas,
entre otros).

i. Instrumentos de recoleccion de la informacién
Se utilizaron como instrumentos de recoleccion de la informacion una guia de entrevista en
profundidad y la revision documental, en este caso la revision de los registros médicos de las/los

sujetos participantes para complementar la informacién brindada por los mismos en relacion con sus
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procesos de salud. Los datos sociodemograficos, de salud y de SS y SR, que ya se habian
recolectado en el estudio cuantitativo previo a través de la Planilla de Datos Generales,® se
actualizaron hasta la fecha de su participacion en el presente estudio cualitativo.
La eleccion de la entrevista en profundidad como instrumento central del estudio respondié a su
factibilidad para profundizar aspectos y procesos psicosociales,®® y a su sensibilidad para
comprender las subjetividades involucradas en las experiencias sexuales, de salud, y de SS y SR,
de mujeres y varones con ENE.
La entrevista en profundidad como instrumento de recoleccion de la informacion representa varios
aspectos ventajosos para dar respuesta a las preguntas de investigacion: la riqueza informativa que
aporta de forma intensiva, holistica, contextualizada y personalizada; la posibilidad de indagacion
que brinda por derroteros incluso no previstos; su caracter flexible y econémico; la posibilidad que
brinda para poner en discusion desde el punto de vista cualitativo resultados cuantitativos; la
accesibilidad que brinda a informacién dificil de observar; y su caracter intimo y cémodo tanto para
la/el investigadora/or como para la/el sujeto investigada/o.%°
El proposito nuclear en su uso fue acceder a la construccion discursiva de las/los sujetos acerca de
sus historias de vida con la enfermedad, especificamente en lo que respecta a sus experiencias
sexuales y vinculadas con su SS y SR, y en relaciéon con categorias psicosociales basicas para las
mismas.
En particular, la entrevista en profundidad se utilizd para obtener informacion subjetiva, explorar y
profundizar las experiencias y significados estructurados con relaciéon al campo de la sexualidad, la
SS y SR, a partir de sus vivencias de salud y enfermedad. Para dar respuesta a los objetivos
especificos se exploraron los siguientes temas y subtemas:
Con relacion al Objetivo 1:
- Impacto psicosocial y de salud de la enfermedad:. Se exploré la historia de vida con la
enfermedad, sus manifestaciones, su expresion fisica y efectos a nivel psicologico, proceso de
busqueda de atencién de salud, procederes médicos realizados y resultados, y estado actual

de salud.

17



Con

Con

- Impacto de la enfermedad sobre los desempefios habituales y los vinculos sociales: Se
exploraron los efectos de la convivencia con la enfermedad sobre las actividades de estudio,
trabajo, domésticas, sobre la construccion de proyectos de vida, en las relaciones
interpersonales y la familia.

- Impacto de la enfermedad sobre el area de paregja: Se exploro, en el caso de la persona con
pareja al inicio y desarrollo de la enfermedad, qué impacto tuvieron los efectos de la enfermedad
a nivel vincular y como se desarroll el proceso de vinculacion en paralelo con el afrontamiento
al proceso de salud hasta la actualidad. En personas sin vinculo de pareja, se exploraron
posibles efectos de la vivencia de la enfermedad sobre el proyecto de pareja, asi como procesos
de estructuracion de pareja a partir de la enfermedad.

- Impacto de la enfermedad sobre los procesos de identidad: Se exploraron aspectos
relacionados con la autoimagen, la autovaloracién, y la identidad, asi como sus procesos de
construccion y reconstruccion a partir de la experiencia de la enfermedad.

relacion al Objetivo 2:

- Los efectos de la enfermedad sobre la sexualidad y la SS y SR: Se exploraron diferentes
aspectos relacionados con el gjercicio sexual (experiencias, malestares, disfrute y placer), la SS
y SR (uso de métodos de proteccion y de planificacion familiar, experiencia de ITS, proyecto
reproductivo y fertilidad).

- Los significados sobre diferentes aspectos de la SS y SR: Se exploraron las construcciones
sobre salud, enfermedad, género, sexualidad, fertilidad, métodos de proteccion y autocuidado
frente a las ITS, métodos de planificacion familiar, infertilidad, proyecto reproductivo.

relacion al Objetivo 3:

- Vinculacién entre el impacto de la enfermedad sobre la salud global y la SS y SR, con los
significados de diferentes aspectos psicosociales y psicosexuales: Se exploraron las
construcciones de género, los significados del cuerpo, las construcciones sobre salud vy

enfermedad, entre otros emergentes, en su vinculacion con el impacto de la enfermedad.
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- Efectos de este vinculo experiencia-significado sobre las experiencias de SS y SR: Se

exploraron como la integracion entre las vivencias de salud y los significados construidos, se

expresan en las experiencias especificas de SS y SR.
Para explorar estos y otros temas potencialmente emergentes, se disefid una guia de entrevista en
profundidad que incluyé los temas basicos antes referidos que permitieron orientar una conversacion
abierta a la emergencia de contenidos, y flexible a los discursos de los sujetos.*®5° El propédsito
fundamental de esta guia fue: describir el caso individual, comprender aspectos culturales mas
profundos que sustenten las experiencias narradas por las/los sujetos, y comparar casos diversos
(Anexo 1).
Estructuralmente, la guia de entrevista en profundidad se organizé en tres etapas: inicio, desarrollo
y cierre,%! e incluyo los temas y subtemas antes referidos. No obstante, su aplicacién en cada sujeto
se ajustd a las particularidades del encuentro. El principio de trabajo durante la entrevista fue la
escucha e interés a los contenidos expresados y a su forma de expresion en cada sujeto. Las
entrevistas se grabaron para obtener su registro completo, sobre la base del consentimiento de la/el
sujeto participante. Se anotaron aspectos significativos observados (verbales y no verbales) al
terminar el encuentro.
La revision documental para los fines del presente estudio tuvo un caracter secundario y
complementario al uso de la entrevista en profundidad.®' Se revisaron los registros médicos de las/los
pacientes participantes en el estudio como documentos institucionales que refieren, resumen vy
expresan de forma evolutiva diferentes cuestiones relacionadas con sus procesos de salud-
enfermedad (manifestaciones, diagnosticos, procesos de estudio y tratamientos), desde una
perspectiva biomédica. Su uso en el presente estudio favorecié la comprension de los aspectos
histdricos y contextuales relacionados con la tematica a investigar.%-5
La revision de los registros médicos tuvo como ventajas su autenticidad, disponibilidad vy
credibilidad.>® Su uso permitié comprender a mayor cabalidad la historia y situacion de salud actual
de la/el sujeto participante, asi como identificar posibles divergencias entre la informacion reflejada

desde el punto de vista biomédico y aquella estructurada desde la perspectiva de la/el sujeto.
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j. Procedimiento
Una vez terminado el estudio cuantitativo previo®® se procedio a realizar un analisis que permitio la
eleccion de los sujetos candidatos potenciales para participar en el estudio cualitativo. Para ello se
consideraron los criterios de elegibilidad y seleccion antes mencionados.
El proceso de reclutamiento de los sujetos se realizé a través de comunicacion telefénica y se solicitd
su consentimiento para participar en el estudio. Una vez que la persona convocada expresaba su
consentimiento para participar, se organizé una cita para la entrevista que coincidiera con su visita
mas proxima planificada al INCMNSZ con motivo de su atencién de salud. El horario de entrevista
se ajusto de forma que no interfiera con su cita médica.
Las entrevistas se realizaron en consultorios de la Unidad Clinica de Investigacion, ubicada en el
sexto piso de la UPA, del INCMNSZ. Dichas areas garantizaron condiciones adecuadas de
privacidad y confort necesarias (mobiliario, iluminacién, clima) para el desarrollo de las entrevistas
en profundidad.
El proceso de reclutamiento, consentimiento informado y entrevista a las/los sujetos participantes se
realizé por la investigadora principal (directora de Tesis), tomando en consideracion el vinculo
previamente establecido con la misma durante el estudio cuantitativo, y su experiencia con disefios
e instrumentos cualitativos de investigacion.

k. Procesamiento y analisis de la informacion
El procesamiento de la informacioén tuvo un enfoque interpretativo: centrado en la comprensién del
significado de las acciones y relaciones relatadas por las/los sujetos, en el analisis de sus discursos,
y de sus subjetividades.®® Los hallazgos se integraron en un cuadro de referencia de la totalidad
psicosocial en la que las experiencias, discursos y significados se inserten.>!
El analisis de la informacion se realizo de forma paralela a su recoleccion,? lo que permitié enriquecer
la guia de entrevista en profundidad, reconstruir categorias de analisis, y determinar la saturacion de
la informacién. Los datos sociodemograficos, de salud, de SS y SR, referidos durante el estudio
cuantitativo previo, y profundizados a través de la revision documental de los registros médicos, se

integraron con los hallazgos cualitativos, para contextualizarlos.
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El analisis de las entrevistas en profundidad incluyd las siguientes etapas, no necesariamente
lineales sino integradas en un proceso continuo de comprensién del texto:
- Realizar transcripciones integras de las entrevistas grabadas y lecturas repetidas de las
mismas para lograr familiaridad con el discurso de los sujetos, localizar los temas basicos, y
realizar la codificacion.®"%3
- Crear unidades de significado y categorias (primero empiricas, luego analiticas), a través de
la abstraccion y revision de literatura.®? Dichas unidades y categorias se integraron en un
esquema interpretativo, sistematicamente reconstruido para definir sus vinculos a partir de un
analisis procesal.®*
- Las unidades consideradas en el analisis de toda la informacién recabada fueron: vivencias,
significados, episodios, roles, relaciones, y representaciones sociales.>!
- Someter la informacién obtenida a un proceso de triangulacion (técnica de analisis de datos
que se centra en contrastar visiones o enfoques, a partir de datos obtenidos) para contrastar
distintas perspectivas sobre el fendmeno.’® Se realizaron diferentes modalidades de
triangulacion: de fuentes, de técnicas de recoleccion de la informacion, tedrica, y de
investigadores.®?
Los criterios de evaluacion del analisis de los datos considerados fueron: la credibilidad, la
confirmacién, la valoracion, y la transferencia.’® Se identificaron regularidades y particularidades
sobre el tema, se interpretaron los datos de forma holistica, y se generaron conceptos, tipologias, y
finalmente una propuesta tedrica comprensiva respecto a la tematica de estudio.*
Se conformé el reporte de investigacion que mostro el desarrollo del proceso investigativo, desde la
definicion del problema cientifico, los objetivos propuestos, los aspectos metodoldgicos vy
procedimentales, los cuidados y consideraciones éticas, los resultados obtenidos, y la construccién
de un marco de comprension del tema, fundado en los datos.>*
Los métodos de validacion de la informacion obtenida utilizados fueron: el relato de la “historia natural
de la investigacion”, el uso de varias fuentes de informacion, los cuidados metddicos y técnicos, la

realizacion de la critica intersubjetiva, las comparaciones y triangulaciones.®'
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I. Consideraciones éticas
Durante el desarrollo del estudio se cumplieron los aspectos éticos para el desarrollo de
investigaciones sociales, y en el campo de la salud, la sexualidad, la SS y SR.%®
Las/los sujetos participaron de forma voluntaria en el estudio. Se les explicé de forma oral y escrita
(a través de un modelo de consentimiento informado, Anexo 2): el propdsito del estudio, los criterios
de seleccion, las actividades a realizar, la voluntariedad de su participacion, los beneficios de
participar, el manejo confidencial de la informacion, y se les orientd respecto a sus necesidades de
informacion y atencion de salud.
Las/los sujetos decidieron los momentos de realizacion de la entrevista, y tuvieron la oportunidad de
compartir sugerencias y opiniones sobre el estudio. Se utilizé un equipo de grabacion, para lo cual
se solicito el consentimiento expreso de las/los sujetos.
La confidencialidad de la informacién se garantizé a través del uso de cédigos asignados a las/los
sujetos participantes, a través de los cuales se refirié toda la informacién relacionada con las/los
mismas/os. No se utilizdé ningun dato de identidad personal para referirse a los resultados o datos
primarios. La identidad de la persona entrevistada solo fue conocida por la investigadora principal
del estudio a cargo del proceso de reclutamiento, aplicacién de los instrumentos de recoleccién de
la informacion, y contacto directo con la/el sujeto.
Se cumplieron las medidas necesarias para realizar estudios en instituciones de salud, y los
procedimientos de aplicacion de los instrumentos.> Las entrevistas se realizaron en espacios con
adecuadas condiciones materiales y de privacidad. Se logré un ambiente psicolégico caracterizado
por el rapport (técnica de crear una conexion de empatia con otra persona) y la libre expresién de la
individualidad y subjetividad.
El estudio cuenta con la aprobacién del Comité de Etica y el Comité de Investigacion del INCMNSZ
(Oficio No. Mcontrol-827/2019, Reg. CONBIOETICA-09-CEI-011-20160627).

m. Organismos patrocinadores
Para el desarrollo de la actual etapa de investigacion (septiembre 2019 — Julio 2020), en términos

de estancia de la directora de tesis y costos de la investigacion, se cuenta con el apoyo de la

22



Universidad Auténoma de México (UNAM) y del INCMNSZ, a través del Premio-Catedra Salvador
Zubiran.

9. RESULTADOS

1. Caracterizacion de la muestra

1.1. Caracteristicas sociodemograficas

En el estudio participaron 23 sujetos, todos de forma voluntaria, de los cuales 16 (69.6%) eran
mujeres y 7 (30.4%) eran varones. Con una edad promedio de 42.1 afios (22-58 afios), doce sujetos
(52.17%) eran jovenes, es decir, tenian entre 20 y 39 afios de edad (de las/los cuales 10/16, 62.5%,
fueron mujeres, y 2/7, 28.57%, fueron varones) y 11 (47.83%) correspondian a la mediana edad, es
decir, tenian entre 40 y 59 afios de edad (de las/los cuales 6/16, 35.29%, fueron mujeres o y 5/7,
71.43%, fueron varones).
Del total de sujetos, cinco (21.73%) solo contaban con educacién basica (primaria o secundaria),
siete (30.4%) contaban con preparatoria o carrera técnica y los 11 restantes (47.82%) contaban con
estudios superiores (licenciatura o posgrado). Un 30.43% (7 mujeres) no tenian una ocupacion
remunerada al momento del estudio. Algunas mujeres se refirieron a si mismas como “amas de
casa’, y otras como colaboradoras de algun negocio familiar debido a sus dificultades para trabajar
como resultado de la enfermedad. El resto (16 personas - 69.57%) tenia al menos una ocupacion
remunerada, dentro de las cuales presentaban una diversidad importante: negocios familiares,
administrativo, ayudante de oficio, profesor, profesionista independiente, enfermera, chofer,
comerciante, etc.
La mayoria de las/los participantes tenia residencia en la Ciudad de México (10 personas - 43.47%)
y el Estado de México (7 personas - 30.43%), y el resto (6 personas - 26.09%) tenia residencia en
ciudades de provincia (Veracruz, Jalisco, Zacatecas, Guerrero y Michoacan). Solamente 2 sujetos
(8.69%) residian en zona rural, los 21 restantes (91.3%) en zona urbana.
En cuanto al estado civil de las/los sujetos, once de ellos eran solteros (47.82%), nueve casados
(39.13%), dos en unidn libre (8.69%) y uno separado (4.3%). Del total de la muestra, nueve (39.13%)
sujetos no tenian pareja al momento de su participacion en el estudio, de ellos 7 mujeres (43.75%)

y 2 varones (28.57%). De los 14 sujetos con pareja (60.87%), trece (92.85%) mantenian una relacion
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y convivencia estable y solo 1 varon (7.14%) mantenia una convivencia ocasional con su pareja,
aunqgue también la reconocié como estable. Las/los sujetos con pareja al momento del estudio tenian
un promedio de tiempo de relacién de 15.6 afios (rango 2-34 afios) y 8 (57.14%) refirieron tener
descendencia con su pareja actual.
El 86.95% (20 sujetos) refirid tener creencias religiosas, de los cuales en su gran mayoria (85% - 17
sujetos) eran catdlicos.

1.2. Datos de salud
Segun los datos generales de salud recabados, dieciséis (69.6%) de las/los sujetos tenia diagndstico
de un AH productor (11/16 mujeres - 68.75%, y 5/7 varones - 71.43%) y 7 sujetos (30.4%) tenian un
AH no productor (6/16 mujeres - 37.5%, y 2/7 varones - 28.57%). Los diagndsticos especificos fueron
variables y se resumen en la Tabla 1, junto con los datos demograficos relevantes y de salud general
(Ver Tabla 1). Aunque el tiempo desde el diagnéstico de la enfermedad fue variable (rango 1 — 28
anos), en promedio fue de 9.35 afos. Dicho tiempo fue mayor en quienes tenian diagnéstico de AH
productores (media: 11.44 afos, rango: 2 — 28 afios) en comparacion con quienes tenian diagnoéstico
de AH no productores (media: 4.57 afios, rango: 1 — 9 afios).
Asi mismo, se observa en la tabla 1 el tipo de tratamiento indicado. Como sucede en la mayoria de
los macro AH productores, el tratamiento primario es quirdrgico, once de los sujetos (47.82%)
recibieron manejo quirdrgico primario, solo dos de las/los participantes que tenian indicacion de
manejo quirurgico desde su diagndstico al momento de su participacion en el estudio no lo habian
recibido por no encontrarse en control de sus comorbilidades, y otros dos de las/los participantes no
se consideraron candidatos a tratamiento quirdrgico por la ubicacién de la lesion, y se manejaron
con radioterapia. La gran mayoria de las/los sujetos con AH productores de PRL, e inclusive los
coproductores (PRL/GH) (6 sujetos - 26%), recibia tratamiento farmacoldgico primario. Algunas/os
de las/los sujetos a los que se identificé el AH de forma incidental, se encontraban solamente en
vigilancia (17.39% - 4 sujetos) (ver Tabla 1).
Al momento de realizarse el estudio 16 sujetos (69.57%) tenian la enfermedad controlada, de ellos
9 con diagnostico de AH productor (56.25%) y el total de sujetos con AH no productor (7 sujetos -

100%). Siete de las/los participantes con AH productor (43.75%) tenian la enfermedad activa al
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momento del estudio, de ellos 3 (42.86%) eran varones con macro AH productor de GH, dos
(28.57%) eran mujeres con micro y macro AH productor de ACTH, respectivamente, y 2 sujetos
(28.57%), una mujer y un varén, ambos con diagnostico de macro AH productor de GH y PRL.
Todas/os las/los sujetos presentaban otras enfermedades endocrino-metabdlicas (EEM),
probablemente asociadas a su diagnostico hipofisario, las cuales se describen por frecuencia en la
Tabla 2 (ver Tabla 2). La mayoria de las/los sujetos (91.3% - 21 sujetos) presenté mas de 1 EEM
(rango de 1 - 7). Solo 2 personas (8.69%) presentaron control de todas sus EEM, el resto presentaba
al menos 1 EEM sin control.

En cuanto al control de los cinco diagnosticos de EEM mas prevalentes, solo 6 de las/los sujetos
(42.85%) que tenian diagnéstico de deficiencia de vitamina D (de un total de 14 sujetos) estaban
controlados. Ninguno de las/los sujetos con sobrepeso u obesidad presentaba control, cuatro de
las/los 11 sujetos (36.3%) con dislipidemia estaban controlados, seis sujetos (85.71%) de los 7 con
diagnéstico de resistencia a la insulina estaban en control, y tres de las/los participantes (50%) de
los 6 con diagnodstico de diabetes mellitus tipo 2 se encontraba controlado.

La presencia de comorbilidades fuera del espectro endocrino-metabdlico se presentd en 14 de los
sujetos (60.86%) y el tipo de comorbilidad fue muy variable, representado en su gran mayoria por
hipertension arterial sistémica (9 sujetos - 64.28%) y esteatosis hepatica (5 pacientes - 35.71%). El
resto de las comorbilidades se presenté de forma aislada, como se muestra en la tabla 3 (ver Tabla
3). De igual manera el 77.7% (7 sujetos) de las/los participantes con hipertensién arterial sistémica
presentaban un control adecuado de la enfermedad y solo 1 sujeto (20%) con esteatosis hepatica
tenia control de la enfermedad. Ninguno de las/los participantes presentaba control de todas sus
comorbilidades.

Ocho de las/los participantes (34.78%) recibia atencion actual por salud mental por diversos motivos,
como: depresioén situacional, dificultades para aceptaciéon de la enfermedad, trastorno ansioso-
depresivo, trastorno depresivo moderado y trastorno depresivo mayor persistente, trastorno de
ansiedad generalizada, y con el proposito de optimizar su salud mental. Seis de las/los sujetos (75%)
recibia tratamiento farmacolégico, el 83.3% (5 sujetos) consistente en inhibidores de recaptura de

serotonina y 1 sujeto (16.6%) con benzodiacepinas.
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El 26.08% (6 sujetos) refiri6 consumir algun tipo de sustancia toxica, e inclusive mas de una,
correspondiendo a un 66.6% (4 sujetos) a tabaquismo, y el 33.3% (2 sujetos) con consumo
concomitante de alcohol y marihuana. Refirieron un promedio de tiempo de consumo de
tabaco/cigarro de 16.7 afios (rango 6-33 afios), un promedio de consumo de alcohol de 29 afios
(rango de 18-40 afnos), y de 20 afos (rango 15-25 afos) en el caso de la marihuana. En ningln caso
refirieron consumo abusivo de sustancias en la actualidad.

1.3. Datos de salud sexual y reproductiva
En cuanto a los datos de SS y SR, el 95.6% (22 sujetos) ya habia iniciado vida sexual activa, en su
mayoria se auto-refirieron como con orientacion heteroerotica (21 sujetos — 91.3%), solo dos
personas (8.7%), varones especificamente, refirieron orientaciéon homoerética. De las/los sujetos que
ya habian iniciado vida sexual, el 26.09% (6 sujetos, en su totalidad mujeres: 3 jévenes y 3 de la
mediana edad) no practicaba ningun tipo de actividad sexual en la actualidad (ni coital ni autoerotica).
Quince sujetos (62.22%) practicaban actividad coital, de los cuales 10 eran mujeres (62.5% del total
de las mujeres) y 6 varones (85.71% del total de los varones), y 7 sujetos (30.43%) refirieron practicar
actividad autoeroética en la actualidad, de los cuales 4 eran mujeres (25% del total de mujeres) y 3
varones (85.71% del total de hombres).
De las 22 personas que habian iniciado actividad sexual, 6 (27.2%) refirieron antecedentes de
dificultades sexuales de los cuales solamente dos (33.3%) recibieron atencién por tal motivo. De
estas/os sujetos con antecedentes de dificultades sexuales, tres (50%) refirieron disminucion del
deseo sexual y las otras 3 (todas mujeres) refirieron dolor o molestia durante el coito.
Once sujetos (47.83%) refirieron presentar dificultades sexuales en el momento de su participacion
en el estudio, predominando de igual manera el dolor o molestia durante el coito (5 sujetos - 45.5%)
y la disminucion del deseo sexual (3 sujetos - 27.3%), pero apareciendo otras como disfuncion eréctil
(3 sujetos - 27.3%), impacto limitador de la autoimagen sobre la sexualidad (2 sujetos - 18.2%),
eyaculacién precoz, sangrado poscoital y disminucién del volumen de semen eyaculado (1 sujeto -
9.1%, en cada una de estas tres ultimas dificultades sexuales) (ver Grafico 1).
Respecto a la distribucion por género, cinco (71.43%) de los 7 varones participantes en el estudio

refirieron alguna dificultad sexual actual. De ellos, cuatro (80%) correspondian a la mediana edad
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(40-59 anos), tres sujetos (60%) tenia diagnostico de AH productores y dos sujetos (40%) tenian
diagnéstico de AH no productor. Ninguno de los hombres presenté antecedente de dificultad sexual,
y a excepcion de 1 sujeto (20%) que presento tres dificultades sexuales, el resto (4 sujetos — 80%)
refirié solo una dificultad sexual al momento de su participacion en el estudio.

Las dificultades sexuales referidas por estos varones fueron la disfuncion eréctil (3 sujetos - 42.8%),
disminucién del deseo sexual, eyaculacion precoz, disminucion del volumen de semen eyaculado, y
disminucion de la frecuencia coital (estas ultimas en 1 sujeto — 20% - cada una). De los cinco sujetos
varones con dificultades sexuales actuales, solamente 2 de ellos (40%) (ambos con disfuncion
eréctil) recibian atencion para su alteracion consistente en tratamiento con inhibidores de
fosfodiesteresa y terapia de reemplazo con testosterona.

En cuanto a las mujeres que presentaron dificultades sexuales, seis (37.5%) refirieron antecedente
de dificultad sexual e igualmente 6 (37.5%) refirieron alguna dificultad sexual en la actualidad,
resaltando que el 50% de ellas (3 mujeres) presenté mas de una dificultad sexual (hasta tres en el
caso de una mujer). Las mujeres que refirieron alguna dificultad sexual en la actualidad eran
mayoritariamente jévenes (5 mujeres — 83.33%) y se distribuyeron equitativamente atendiendo al
diagnéstico (3 mujeres con AH productor - 50% - y 3 con AH no productor — 50%).

El mayor porcentaje de las dificultades sexuales actuales correspondié a molestia o dolor durante el
coito (4 mujeres — 66.67%) y disminucion del deseo sexual (3 mujeres - 50%). Se presentaron otras
dificultades sexuales como: disminucién del deseo sexual, impacto limitador de la autoimagen sobre
la sexualidad (en 2 mujeres — 33.33% - cada una), ausencia de actividad sexual y sangrado poscoital
(en 1 mujer — 16.67% - cada una). Ninguna de estas mujeres recibia atencion para sus dificultades
en la actualidad.

Respecto a los datos reproductivos recabados, cuatro de las mujeres participantes (25%) habian
presentado cese fisiolégico de la menstruacion. Solo 8 de las mujeres (50%) habia logrado embarazo
previamente, con una media de 2.25 embarazos (rango de 1-4 embarazos) con un total aproximado
de 18 eventos obstétricos de los cuales en 13 (72.2%) culminaron en recién nacidos vivos y en 5
(27.7%) en abortos espontaneos. Refirieron tener descendencia al momento del estudio 12 sujetos

(52.17%), de ellos 7/16 mujeres (43.75%) y 5/7 varones (71.43%). La mayor parte de quienes tenian
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descendencia fueron sujetos de la mediana edad (9 sujetos - 75%), y la media de hijas/os fue de
1.92 (rango 1-3).

En cuanto a planificacion familiar, dieciocho sujetos (78.26%) refirieron el antecedente de uso de
algun método de planificacion familiar en ellos o su pareja, de los cuales 15 eran mujeres (83.3%) y
3 varones (16.6%). En cuanto a las mujeres, siete de ellas (46.6%) eran jovenes y las ocho restantes
(53.3%) de la mediana edad. De los varones 1 (14.3%) era joven y 2 (28.6%) pertenecian a la
mediana edad. Tres mujeres (20%) y 2 varones (66.6%) refirieron el antecedente de uso de mas de
1 método de planificacion familiar, dentro de los cuales predominé el uso de dispositivo intrauterino
(DIU) en 7 de las mujeres participantes (46.6%) y en la pareja de 2 varones (66.6%). El uso de
conddén masculino en la pareja fue referido por 4 mujeres (26.6%) y 2 varones (66.6%), el coito
interrumpido se utilizo por 2 mujeres (13.3%) y 2 varones (66.6%), y los anticonceptivos combinados
se utilizaron en 3 mujeres solamente (20%).

En la actualidad solo 8 de las/los participantes utilizaba algun método de planificacion familiar
(34.7%), cinco eran mujeres (62.5%), de las cuales 2 eran jovenes (40%) y 3 de la mediana edad
(60%), de ellas 2 tenian oclusion tubaria bilateral (OTB) (40%), 2 utilizaban una progestina oral sola
(40%) y solo 1 paciente era usuaria de DIU. Tres de las/los participantes que en la actualidad
utilizaban ellos/as o su pareja algun método anticonceptivo eran hombres (37.5%) de los cuales 1
era joven (33.3%) y 2 se encontraban en la mediana edad (66.6%), de ellos solo 1 utilizaba
preservativo masculino y coito interrumpido, la pareja de otro de ellos tenia OTB y la pareja del dltimo
participante utilizaba DIU.

Tres mujeres (18.75%) tenian antecedente de infertilidad, cuya causa se atribuy6 a su enfermedad
neuroendocrina, a obstruccion tubaria y a astenozoospermia en la pareja (33.3% - 1 mujer para cada
causa). Siete sujetos (30.43%) del total de la muestra mantenian proyecto reproductivo a futuro: seis
eran mujeres (85.7%) (5 jovenes, 1 de la mediana edad y solo 1 de ellas con descendencia), y solo
1 hombre (14.2%) de la mediana edad y también con descendencia.

Del total de las/los sujetos 7 (30.2%) refirieron antecedente de ITS, las cuales se desglosan en la

tabla 4 (ver Tabla 4). De ellas/os, solamente 2 refirieron ITS actuales, y fueron especificamente
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hombres (28.57%) con infeccion por HIV quienes recibian tratamiento en la actualidad con
antirretrovirales y se encontraban en muy buen control de la infeccion (“indetectable”).

2. El desarrollo de las entrevistas
Las entrevistas en profundidad se realizaron en un periodo de 5 meses (del 17 de octubre de 2019
al 12 de marzo de 2020). La mayoria de las/los sujetos (19) acudieron sin acompafiantes a la cita
para la entrevista, y 4 mujeres fueron acompafiadas por algun familiar: en un caso por la madre
(mujer joven con AH productor de GH), en otro por la hija adolescente (mujer de mediana edad con
macro AH no productor), y en dos casos por el esposo (dos mujeres de mediana edad: una con
macro AH productor de GH y PRL, y la segunda con micro AH productor de ACTH).
En el caso de las mujeres con acompanantes, se les invitd a participar del proceso de consentimiento
informado que incluyo su firma como testigos, excepto en el caso de la hija adolescente. Posterior a
la firma del consentimiento informado se iniciaron las entrevistas individualmente con los sujetos
mientras los familiares permanecian en el area de espera de la Unidad de Investigacion Clinica de
la UPA, INCMNSZ. A las/los acompariantes se les brindd la posibilidad de contactar con su familiar
en cualquier momento que lo necesitaran durante el desarrollo de la entrevista, para favorecer un
clima psicolégico no restrictivo que beneficiara el desarrollo del estudio, sin afectar el caracter privado
de la entrevista.
El encuentro individual con las/los sujetos comenzo en todos los casos con el desarrollo del proceso
de consentimiento informado, consistente de inicio en informarles de forma oral: los objetivos del
estudio, la actividad fundamental a realizar (entrevista en profundidad), los criterios de seleccion y
de la garantia de la confidencialidad de la informacién compartida. Una vez que las/los sujetos
expresaron su consentimiento de forma oral, procedian a la lectura del modelo de consentimiento
informado para su firma.
Algunas/os sujetos expresaron que el Modelo de Consentimiento era extenso, en cuyo caso se
insistié en la importancia de su lectura completa para que estuvieran debidamente notificados de
toda la informacién incluida, asi como para dar respuesta a cualquier duda que tuvieran antes del
inicio de la entrevista. Durante la lectura del consentimiento informado algunas/os sujetos expresaron

interrogantes en relacién a los riesgos y molestias del estudio (3 mujeres y 2 varones), al significado
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de la frase “salud sexual y reproductiva” (2 mujeres), a la pertinencia de participar en el estudio de
no tener vida sexual activa y encontrarse en etapa postmenopausica (1 mujer), al tiempo de duracién
de la entrevista (1 mujer), a si alguien mas que la investigadora principal tendria acceso a la
grabacion de la entrevista (1 varon), y a si alguien habia sido retirado del estudio (1 varén). Todas
las interrogantes fueron respondidas por la investigadora principal y aceptadas las respuestas por
las/los sujetos.
Terminada cada entrevista se dedicé un espacio para trabajar algunos temas que fueron
identificados como indicadores potenciales de vulnerabilidades de salud y/o como necesidades de
informacion y orientacion. Dichos temas se relacionaron con la salud integral (estilos de vida,
adherencia terapéutica, comunicacion con el personal de salud, proyectos personales y laborales),
con la SS y SR (su relevancia para la salud integral, impacto de los AH sobre la SS y SR, servicios
de SS y SR, medidas generales que benefician la SS, métodos de planificacion familiar) y con la
salud mental (impacto de los AH sobre el estado psicologico, recursos psicolégicos y sociales
efectivos en el afrontamiento a la enfermedad), y fueron expresados tanto por mujeres como por
varones de diferentes grupos de edad y diagnésticos (ver Tabla 5).
Durante todo el proceso de participacion primo un clima positivo, las/los sujetos respondieron a todas
las preguntas realizadas por la investigadora principal, y tendieron a elaborar y profundizar en los
diferentes temas propuestos. Ningun sujeto se neg6 a brindar informacion sobre aspecto alguno y
expresaron opiniones favorables respecto al desarrollo del estudio y del tema abordado.
Como promedio las entrevistas tuvieron una duracion de poco mas de tres cuartos de hora (x 48
minutos: 20 — 85 minutos).

3. Experiencias de salud sexual y reproductiva de mujeres y varones que viven con

adenomas hipofisarios

En el presente analisis se integran: la interpretacion de las entrevistas en profundidad, la descripcion
de las observaciones realizadas durante las mismas, y los datos de salud obtenidos de los registros

médicos de los sujetos.
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A continuacién, se organizan los temas que emergieron de las narrativas de las/los sujetos en
relacién con los objetivos trazados en el estudio. Al interno de cada tema se describen e interpretan
las categorias que le dieron fundamento.

3.1. Impacto de la enfermedad sobre la salud
La perspectiva desde la cual las/los sujetos estudiados vivenciaron sus procesos de enfermedad es
diferente al enfoque biomédico desde el cual se comprenden y abordan estas enfermedades en los
espacios de atencion de salud.
Las experiencias narradas viviendo con diferentes AH, productores y no productores, son
congruentes con un impacto amplio, profundo y diverso, que involucra no solo aspectos de la salud
(fisica y mental) sino también de sus procesos cotidianos de vida. El posicionamiento de las/los
sujetos respecto a dicho impacto mostro diferencias en relacion con aspectos como su nivel
educativo, socioeconémico, sus experiencias especificas viviendo con la enfermedad, asi como su
respuesta adaptativa frente a la misma.
Las historias de salud de las/los sujetos, y sus perspectivas respecto al impacto psicosocial y de
salud de la enfermedad, estuvieron estrechamente relacionadas con los significados que atribuyeron
a su proceso de salud en general y a las manifestaciones de la enfermedad particularmente
experimentadas en su contexto de vida.
Dichos significados parecieron mostrar relacion, desde sus discursos, con: 1) su nivel de informacién
o conocimiento acerca de la enfermedad, el cual en general fue muy pobre antes de recibir el
diagnéstico efectivo e iniciar su proceso de atencion de salud; 2) con cuanto las manifestaciones y
evoluciéon de la enfermedad limitaron (o no) las areas y proyectos de vida que consideraban
relevantes; y 3) con el grado en que dichas manifestaciones modificaron su sentido de identidad
personal.

3.1.1. Historias de salud con el AH

La mayoria de las enfermedades cronicas se expresan a través de diversas manifestaciones. Estas
se presentan de forma discreta o inespecifica, pudiendo llevar afios el llegar a un diagnéstico; o bien
de una forma aguda o con cambios tan llamativos que permiten tener una sospecha diagndstica mas

certera en menor tiempo.
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En general en las/los sujetos del estudio aparecié un patrén de historias de salud en que relataron
haber iniciado su proceso de enfermedad con una variedad de manifestaciones (fisicas y/o
psicolégicas), con las cuales permanecieron durante algun tiempo (para algunos/as, inclusive por
varios afios). Durante dicho tiempo estas manifestaciones fueron agravandose y ampliandose, por
lo cual tuvieron un efecto de mayor afectacion en el bienestar y la calidad de vida de las/los sujetos.
Ellas/os relacionaron la permanencia y agravamiento de las manifestaciones de su enfermedad con
aspectos como: haber subvalorado dichas manifestaciones (es decir, no considerarlas importantes
y/o como indicadores de la presencia de una enfermedad), demora en la busqueda de atencion de
salud, conclusién inadecuada sobre el diagnéstico y el tratamiento de la condicién por el personal de
salud, entre otras.

Tras el paso del tiempo, el que resultd variable para cada sujeto, pero en general fue prolongado,
llegd un momento critico en que ya fuera por la influencia de redes de apoyo (sobre todo la familia)
y/o a través de la referencia de profesionales de la salud, pudieron acceder a médicos especialistas
(endocrindlogos/as, neurocirujanos) del tercer nivel de atencion para recibir atencién. Con el arribo
a la institucion (INCMNSZ), comenzé para ellas/ellos una nueva etapa de estudio, atencion,
seguimiento y control del estado de su salud que, en general, ya les habia conducido al control de la
enfermedad (69.57%) al momento de su participacion en el estudio, en particular las/los sujetos con
AH no productores (100%).

En la narracién de las primeras etapas con las manifestaciones de la enfermedad, previo a tener un
diagnostico efectivo, fueron recurrentes las referencias a diferentes interpretaciones atribuidas a las
mismas. Asi, por ejemplo, una mujer joven con AH no productor interpreté la “salida de secrecion de
las mamas” (galactorrea) a los 18 afios como un posible indicador de que estaba embarazada porque
habia recibido la informacion de sus hermanas mayores (con experiencias de embarazo) de que esta
manifestacion ocurria durante la gestacion, porque habia iniciado recientemente actividad sexual
coital, y porque no habian utilizado métodos de proteccion efectivos durante dicha actividad.

Una vez descartado el embarazo y consultada la causa del sintoma con profesionales de la salud
que le brindaron atencién, comenzo6 a interpretar dicha manifestacion (galactorrea) como efecto de

su reciente inicio sexual coital (asociado a estimulacion de las mamas), lo cual fue apoyado por

32



personas significativas y por dichos profesionales. EI manejo de estos significados del sintoma

condujo a que la sujeto lo considerara como “normal” y, por tanto, a que no lo identificara como

indicador de un problema de salud lo cual retraso la busqueda de atencion de salud. Una experiencia

similar en cuanto a la normalizacion de la galactorrea fue narrada por otra mujer joven con
diagndstico de AH productor de PRL.

“(...) de repente el seno, el pezon, como que tenia una especie como de macita blanca, que era lo

de la prolactina alta. Sin embargo, pensaba que eso era normal, y ya después me explico el

Endocrindlogo que..., que no, que eso no tenia por qué salir a menos de que estés embarazado, o

que vayas a lactar.” (Mujer de 29 afos, con diagnostico de micro AH productor de PRL).

En el caso de ambas mujeres, fue la persistencia del sintoma con el paso del tiempo y la aparicion

y agravamiento de otros sintomas (trastorno de ansiedad, alopecia, trastornos gastrointestinales,

cefaleas), lo que definié que se insertaran de forma estable en un proceso de atencién de salud en

el que se diagnosticé el AH no productor. En el caso de la primera sujeto, ademas, se afadié como

motivacion de busqueda de ayuda especializada la estructuracion del proyecto reproductivo en

pareja.

“Ya hasta después que, con mi pareja, este..., quisimos intentar tener hijos, entonces yo

dije: “Entonces quiero yo saber que yo estoy bien, que..., o sea la prolactina no..., no

tenga incluso una complicacion para..., para poder embarazarme”. Y ya fue que fui con

una..., a un Consultorio. Y me hicieron de sangre e igual sali con la prolactina alta. Y como

dijo que ya era de afos que yo tenia lo de la prolactina (9 afios) y no tenia un seguimiento,

no tenia nada, un procedimiento ni nada..., hum, o sea, ahora asi que no tenia un

tratamiento ni nada, me dieron un pase para aca (referido al Instituto). (Carraspea) Y asi,

asi fue que llegué aqui, y..., igual me hicieron estudios..., de sangre y de la cabeza. Y ya

fue que sali con un..., con un..., este..., tumor en la hipé&fisis, que probablemente sea eso

lo que haga que la prolactina suba, o la prolactina hizo que me saliera el tumor (rie) asi

que..., no entiendo muy bien cémo ha salido el caso.” (Mujer de 28 afios, con diagnostico

de micro AH no productor).

Varias mujeres, tanto con AH productores como no productores, que iniciaron sus procesos de salud

en edades jovenes (en la década de sus 20 afos), refirieron como manifestacion la irregularidad y/o

(eventualmente) ausencia de ciclos menstruales. Algunas incluso refirieron que desde el inicio de

sus ciclos menstruales (a partir de su menarquia) los mismos tendieron a ser irregulares, lo cual

hacia que demoraran algun tiempo en estructurar dicha manifestacion como indicador de un

problema de salud. Es decir, también consideraron “normal” la dismenorrea, es decir lo consideraron

como una forma en que se pueden expresar los ciclos menstruales en la mujer.
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“Yo pensaba que era como un retraso o algo asi porque yo nunca he sido como..., muy exacta en
mi regla (...). Pero después de que dejé de reglar 4, 6, 7 meses, pues no pensé que estaba
embarazada porque no he tenido relaciones (sexuales) como tal ;no? Pero si dije: “; Por qué no
estoy reglando?” (Mujer de 22 afos, con diagnéstico de macro AH productor de GH y PRL).

Un ejemplo de demora en el diagnéstico efectivo de la enfermedad lo constituyé un sujeto de la
mediana edad con diagndstico de micro AH quien narré haber vivenciado experiencias complejas de
salud a partir de la presencia de manifestaciones que condujeron durante varios afos al diagnostico
y tratamiento de un cuadro neuropsiquiatrico (“crisis de ausencia”). Dicho enfoque terapéutico en lo
fundamental no mejord su cuadro de salud, por lo que con el paso del tiempo experimentd un
agravamiento de este con la apariciéon de nuevos sintomas (dolor muscular, polidipsia, poliuria), y €l
deterioro de su salud. Lo mas importante en su experiencia, segun expreso, fue el prolongado tiempo
que experimento (alrededor de 10 anos) en este deterioro progresivo de su estado de salud, con
afectaciones en sus multiples areas de vida, y con el cumplimiento de tratamientos médicos que no
mejoraron su situacion, por lo cual buscé ayuda en diferentes servicios de atencion.
“(Narra sus experiencias en diferentes servicios de salud) Entonces fue bastante dificil por...,
pues mas que nada por los sintomas que tenia yo mal, que no se me diagnosticd, no hubo una
orientacion (...). (...) Tenia 4 afos, aproximadamente, |5 afios! pues que me trataron en el
Psiquiatrico, porque no encontraban otra..., otra razén. El diagndstico de las..., de la crisis de
ausencia es porque tuve tres este..., tres desmayos, pérdida de conciencia. Y ahi este..., me
estuvieron dando el..., el epibal me parece (...) Pero, este..., pues no, no hubo solucion, los
sintomas siguieron igual, siguieron igual. {Me di de alta, saqué fuerzas, intenté trabajar, volvi a
entrar a trabajar, siempre con molestias, siempre con dolor de cabeza, eh...! (...) O sea, estaba
esta primera parte de la atencion psiquiatrica..., después en el ISSSTE... Eh..., de ahi..., bueno
con mi prima, me metié al IMSS, ella trabaja en el IMSS, ahi también me dieron atencién, pero
fue el mismo diagnéstico, que era este..., un problema psiquiatrico, entonces este... jPero no
me refirié a Psiquiatria! De ahi volvi a buscar ayuda este..., en el ISSSTE porque..., igual no
sentia mejora, no me tomaba ya al final, después de dos afios los medicamentos ya no me los
tomaba, yo decia: “Es que no me hacen nada...” jYa no me quisieron volver a referir! Entonces
este..., pues también dejé el..., el ISSSTE. Y pues con la..., doctores particulares fueron dos, el
primero antes que el que me refiriera aqui, era este..., es un doctor particular, lo que me
inyectaba, fueron dos veces que me inyectd, era vitaminas que le inyectaba a los animales.”
(Varén de 41 anos, con diagnéstico de micro AH no productor).
Aunque la tendencia general fue que las/los sujetos refirieran un tiempo prolongado de expresion de
sintomas, de busqueda de atencién de salud y/o de tratamientos inefectivos asociados a no tener un
diagnéstico certero, algunas/os sujetos relataron experiencias de inicio abrupto de los sintomas
(mujer de mediana edad con macro AH no productor) y/o de hallazgo incidental del AH a partir del
estudio integral de salud por la presencia de otras comorbilidades. Asi por ejemplo una mujer con

diagnostico de macro AH productor de ACTH relatd haber identificado la causa de sus cambios
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fisicos de forma relativamente rapida porque su aumento de peso corporal, no congruente con su
ingesta nutricional y estilo de vida (practicaba ejercicios fisicos regularmente), le condujo a buscar
ayuda profesional con una especialista en Nutricion y Endocrindloga que identificé rapidamente la
posible causa de su aumento de peso y la orientd hacia servicios especializados.
“Hum..., el sindrome me lo detectaron en el 2003, fue como en octubre, noviembre. Me
mandaron a hacer estudios, yo acudi a esa Doctora, es Endocrindéloga pero es Nutridloga, y yo
empeceé a subir mucho de peso de la cintura para abajo. Y..., a mi me descontrol6é porque nunca
he sido ancha, o gordita, nunca habia sido asi, entonces yo le pedi a mi Mama llevarme con una
Nutridloga y ella al verme, desde que me vio que entré me dijo: “Lo tuyo no es por la comida”. Me
empez6 a mandar a hacer estudios, para diciembre ya fue cuando salié todo que tenia el sindrome
Cushing.” (Mujer de 36 afos, con diagnéstico de macro AH productor de ACTH).
Algunas de las y los sujetos especialmente con AH productores de GH, de GH y PRL, aunque
también en mujeres con AH productores de ACTH, refirieron que su situacion de salud fue
identificada por personal médico, antes de tener el diagndstico efectivo y de conocer siquiera de la
existencia de estas enfermedades. Dicha identificacion se relaciond con la expresiéon en su caso de
caracteristicas patognomoénicas de la enfermedad y con el conocimiento de esta por la/el profesional
de la salud en cuestién. Pero esta alerta no necesariamente motivd en los sujetos la busqueda de
atencién.
“Hace mas o menos (...) como unos 6 aflos mas o0 menos, en una oportunidad fui con una prima 'y
la acompanfé a un consultorio médico, y el Doctor sin cruzar ni media palabra conmigo, de hecho,
yo no lo entendi porque no fue aqui en México, fue en E.U, pero mi prima me tradujo lo que estaba
diciendo, (...) me dijo que si yo tenia esta enfermedad que era acromegalia. Nunca lo habia visto al
Doctor, nunca habiamos tenido una relacién ni nada. Yo le dije que no, la verdad que me sacé
mucho de onda. Y él me dijo que debia de revisarme. No le hice caso” (Varén de 48 afios, con
diagnostico de micro AH productor de GH).
Con independencia de las particularidades de las historias de salud y de su proceso de atencion,
eventualmente las/los sujetos del estudio arribaron al instituto (INCMNSZ) en su mayoria referidos
por profesionales de otros niveles e instituciones de salud, y en algunas/os casos luego de realizar
gestiones personales y/o a través de familiares y personas conocidas. Como experiencia general
refirieron que iniciar la atencion sistematizada e integral de su salud en el instituto tuvo efectos

positivos sobre su salud y en su sentido de bienestar integral.

3.1.2. Diagnéstico del AH

Cada proceso de enfermedad implica un impacto en la vida de la persona que con ella convive, ya

sea por sus manifestaciones fisicas, psicologicas, por su caracter crénico, asi como por el impacto
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que el proceso de atencion de salud y los tratamientos pueden tener. Estas aristas de la convivencia
con la enfermedad se imbrican con dimensiones individuales y sociales, tales como: la capacidad de
aceptacion y adaptacion de cada individuo frente a la enfermedad, su educacién e informacion sobre
temas de salud en general y en particular en relacion con su(s) enfermedad(es), su capacidad
econémica y apoyo familiar, entre otros muchos factores. En las/los sujetos estudiadas/os la
comunicacion del diagnéstico y en general el hallazgo de una explicacion causal objetiva para los
malestares que en su mayoria estaban vivenciando desde hacia largo tiempo, tuvo diferentes
impactos.
Para algunas/os, resulté positivo el hallazgo de una causa que permitiera orientar de forma mas
precisa su tratamiento efectivo, luego de haber experimentado durante un tiempo prolongado (afios
en su mayoria) manifestaciones fisicas y psicolégicas limitantes y sin haber logrado mejora
sustancial del estado de su salud.
“(La participante se refiere al impacto de la comunicacion del diagndstico) Bueno, esa parte
me parecid bien porque dije: “jBueno, ya sabe qué tengo!”, (...) Entonces cuando él (el
médico que la refirio al instituto) me dice esto, porque pues yo habia ido con Doctores y
no...: “Y témese esto, y esto, y esto”, y no veia resultado. Cuando él me dice eso, me dice:
“Pues alla (en el instituto) la van a poder ayudar’, este... pues yo dije: “iYa llegé el
momento (sonriendo)!” (Mujer de 47 afios, con diagndstico de micro AH productor de
ACTH).
No obstante, en otras/os sujetos, la falta de informacion sobre el proceso de enfermedad en
especifico, su asociacion representacional con enfermedades oncoldgicas, el lugar de localizacion
del AH (sistema nervioso central), el conocimiento de experiencias similares vividas por otras
personas con resultados fatales, y la vivencia de manifestaciones de la enfermedad que limitaron su
funcionabilidad, le otorgaron al momento del diagnostico un matiz de impacto negativo.
“(reflexionando sobre el impacto del diagnostico y del proceso de enfermedad) Ay Doctora
pues para mi fue un..., un golpe muy..., muy fuerte porque yo siempre he sido una
persona eh..., que anda como hormiguita, este..., y tenia mucho miedo por mi hija. Eso
es..., yo tenia mucho miedo por mi hija porque en ese tiempo pues estaba chiquita, tenia
10 u 11 ahitos. Y este..., hum..., estaba muy preocupada por mi salud. Porque yo pensé
que me iba a quedar yo asi, con €l..., ;como se llama?, los movimientos involuntarios, con
el vértigo, con... jYo no me percataba de mis ojos! Sino la gente que ahora esta conmigo
me habla y todo eso, me dicen: “Es que estabas muy mal”. Tenia los ojos brincando como
canicas..., y todo.” (Mujer de 52 afios, con diagndstico de macro AH no productor).

Las/los sujetos que narraron un impacto negativo inicial del diagndstico de la enfermedad, en

general, modificaron con el tiempo dicha perspectiva en relacién con: el manejo sistematico de la
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enfermedad, el aprendizaje a convivir con la misma, la busqueda de informacién y su mayor
conocimiento sobre la enfermedad, el apoyo, la atencion y el seguimiento recibido por parte del
equipo médico, la informacién brindada por este en términos de aclarar dudas y ayudarles a
estructurar el control de la enfermedad como meta de salud alcanzable, y el logro de un sentido de
bienestar y mejora de las manifestaciones fisicas y psicologicas con los tratamientos indicados.
“Bueno pues, cuando me dijeron que tenia el tumor pues fue preocupante..., (comienza a llorar),
me alarmé mucho la verdad... Pero los Doctores me han dicho que..., que la operacién va a ser

facil, que es rapida, y que ellos me van a ayudar...” (Mujer de 22 afios, con diagnéstico de macro
AH productor de GH y PRL).

3.1.3. Inquietudes sobre el proceso de salud vivenciado

Las/los sujetos tendieron a expresar satisfaccion y bienestar general en relaciéon con su proceso de
atencion de salud actual en la institucion (INCMNSZ), lugar en el cual encontraron una explicacion
satisfactoria para sus malestares, una atencion efectiva, sistematica e integral a su salud, apoyo, y
la resolucion, control y/o seguimiento de la causa de su(s) padecimiento(s).
“Esta Institucion es lo mejor que me ha pasado en mi vida... (...) los Doctores son lindisimos
conmigo, este..., (...). Estoy muy orgulloso, todo ha sido parabienes conmigo” (Varén de 56 afios,
con diagnostico de macro AH productor de GH).
No obstante, durante la expresién de sus narrativas compartieron algunas dudas e inquietudes
respecto a sus procesos de enfermedad, sobre todo con relaciéon a su origen, y a su vinculo con
algunas manifestaciones especificas que habian experimentado o respecto a las cuales tenian
informacion de que se podian experimentar como, por ejemplo, en el area psicolégica, sexual y
reproductiva.
Una joven con diagnéstico de micro AH no productor durante varios momentos de la entrevista
expreso interrogantes respecto a la posible relacién entre su diagndstico de hiperprolactinemia con
manifestaciones de ansiedad y depresion que presentaba desde la infancia, asi como de sus
posibles efectos en la disminucién del deseo sexual.

Varios sujetos expresaron dudas con relacién al origen del tumor, en términos de haber sido

heredado o adquirido, a su posible relaciéon con sus conductas, a si el estatus hormonal especifico
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(hipersecrecion o hiposecrecion) resultaba causa o consecuencia del AH, y respecto a su estatus
actual de control o no de la enfermedad.
“A mi me gustaria saber por qué tengo esto (se refiere al AH), porque nunca lo he podido entender.
Me imagino que es por un..., una predisposicion de mi organismo, pero no tengo ni idea por qué
salid. (...) Lo que si sé es que no es porque lo haya buscado.” (Varén de 48 afios, con diagnostico
de macro AH productor de GH).
En parte la necesidad de solventar estas interrogantes se relaciond, desde el discurso de algunas/os
sujetos, con su interés en conocer las realidades de vida y de salud de otras personas con
diagnésticos semejantes. Una mujer joven con AH productor, comparaba su situacién de salud con
la de una mujer conocida con un diagnéstico similar, y en relacién con la informacion recibida de
dicha conocida expreso interrogantes con relacién a su salud reproductiva:
“Tengo una amiga que tiene lo mismo que yo, un tumor en la hip&fisis, pero ella se atiende en el
Seguro pero si le ha afectado la vista. Usa lentes y todo eso. Pero le dijeron... ¢ Es cierto que no va
a poder tener hijos y todo eso?” (Mujer de 22 afos, con diagnoéstico de macro AH productor de GH
y PRL).
En general, la experiencia narrada por las/los sujetos, tanto con AH productores como no
productores, fue de desconocimiento de otras personas con situaciones similares de salud, lo cual
desde sus perspectivas signific6 una vulnerabilidad al percibir la enfermedad como ‘“rara”,
“‘complicada”, y al limitarse sus posibilidades de aprendizaje a partir de la experiencia de otras
personas. En relaciéon con lo anterior, se pudo identificar en estas/os sujetos estudiados que tenian
motivaciones especiales para brindar su apoyo a otras personas con situaciones de salud similares.
“Hay otra persona que inclusive somos relativamente vecinos. Somos vecinos y...,
inclusive creo yo que a mi me diagnosticaron antes mi enfermedad que..., que a esta
persona. Inclusive, una hija de este sefior trabajé con nosotros, fue una de nuestras
empleadas, y yo platiqué con ella: “Oye, ¢;sabes qué?, que creo que tu Papa tiene esta
enfermedad. Vayan, yo les recomiendo que se acerquen, vayan a Nutricion que fue a mi
donde me estan atendiendo, eh..., para que..., para que lo vean ;no?”. (Varén de 45 afos,
con diagnostico de macro AH productor de GH).
3.2. Impacto psicosocial de la enfermedad
Un area importante de impacto de la enfermedad neuroendocrina es la psicosocial. Dicho impacto
puede relacionarse con las actividades habituales y de interés que realicen las personas, con la

etapa de evolucion de la enfermedad, con la etapa de vida que se transita, con el proceso de

adaptacion a los retos que impone la enfermedad, con el apoyo en general recibido especialmente
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de la familia, asi como con el impacto de los cambios fisicos y psicologicos que genera la enfermedad
neuroendocrina.
Estrechamente vinculado con la estructuraciéon del impacto de la enfermedad sobre la salud,
emergieron las narrativas de las/los sujetos con relacion a sus multiples impactos sobre diferentes
areas de vida: el area individual, las ocupaciones, la familia y la pareja.
3.2.1. El area individual
La repercusion de la enfermedad en el area individual estuvo caracterizada, por una parte, por la
referencia a su impacto en el area psiquica (en términos de manifestaciones de ansiedad, depresion,
sentimientos de ira, manifestaciones neurocognitivas y cuadros neuropsiquiatricos), en aspectos
psicolégicos (en el estado emocional, en la expresion de rasgos de personalidad), en su efecto
reestructurador de areas de vida relevantes para las/los sujetos (el estudio, el trabajo, la familia, la
pareja), y también en los efectos de la experiencia de la enfermedad en la modificacion de creencias
y actitudes que favorecieron su crecimiento y desarrollo desde el punto de vista individual.
En este sentido, por ejemplo, una joven con diagnéstico de micro AH no productor e
hiperprolactinemia compartié sus experiencias de agravamiento de manifestaciones de ansiedad,
que ya vivenciaba desde antes de la enfermedad, las que progresaron hacia un cuadro diagnosticado
como trastorno de ansiedad generalizado, que se expresd incluso en la interrupcién de sus
actividades de estudio y trabajo. Un varén con micro AH no productor y diabetes insipida relaté que
recibié atencién en varios servicios de salud mental debido en parte a sentirse muy irascible, lo cual
se expreso en varias experiencias de violencia fisica a nivel comunitario, con efectos de contusién
cerebral, y una experiencia en el area de la pareja que condujo a la separacién de esta.
Varias/os sujetos, mujeres y varones, con AH productores y no productores, refirieron haber
experimentado en alguna etapa con la enfermedad sentimientos de irritabilidad. La diferencia
fundamental encontrada entre mujeres y varones fue que las primeras en general no refirieron una
expresion de dicho estado psicolégico en conductas agresivas, mientras que en varios varones
narraron episodios de agresividad sobre todo social.
“Y otra cosa de los sintomas, al principio era, este..., que me irritaba mucho de todo
Doctora, era asi como un coraje y..., de que me decian algo, pero como que a la vez no lo

expresaba. Todo me lo..., me lo quedaba y me lo quedaba. Pero la Doctora siempre me
decia: “;Sandra y como andas de tu humor? ;Pasas enojada?’ Yo siento que es a lo
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mejor parte del sindrome porque..., nunca era asi Doctora.” (Mujer de 36 afios, con
diagnostico de macro AH productor de ACTH).

“Yo no me daba cuenta, no me daba cuenta, pero estaba muy agresivo, muy agresivo. (¢, Como se

expresaba esa agresividad?) Me queria agarrar con todo el mundo. (...) Contra mi familia, contra

mi esposa, contra la gente. jContra todos, contra todos! (...) Estaba muy loco.” (Varén de 57 afios,

con diagnostico de macro AH productor de GH y PRL).

Otro de los cambios identificados se refirid al area neurocognitiva. Algunas/os sujetos, sobre todo

mujeres, refirieron cambios en su ejecucion en algunos dominios cognitivos, especialmente en la

memoria. Todas/os las/los sujetos de presente estudio participaron en una etapa previa del mismo

en la que se realizé (entre otras) una evaluacion global de su funcién neurocognitiva a través de

cuestionarios como el Examen Cognoscitivo Mini-mental (MMSE) y la Evaluacion Cognitiva Montreal

(MoCA).22 Cinco de ellas/os (21.74%) tuvieron una ejecucion limitrofe (entre 23 y 25 puntos, para un

minimo de 26 puntos del MoCA) que se caracterizo por: dificultades en el recuerdo verbal diferido (4

sujetos), dificultades en la atencion (3 sujetos), dificultades en las tareas visuoconstructivas y en el

lenguaje (2 sujetos en cada dominio). Estos sujetos fueron especificamente: una mujer y un varén

de mediana edad con AH productor de GH, dos mujeres (una joven y otra de mediana edad) con AH

no productores, y una mujer joven con AH productor de GH y PRL.

Desde el punto de vista experiencial, la mujer de mediana edad con macro AH no productor refirié

deficiencias en varias areas neurocognitivas (atencién, memoria, funciones ejecutivas) que

disminuyeron temporalmente su rendimiento en sus actividades habituales y afectaron el cuidado de
una persona de la tercera edad y de una adolescente que tenia a su cargo.

“(...) a mi se me olvidaron muchas cosas, hasta..., ¢ qué le puedo decir?, hasta de mi

infancia. (...) Eh..., cuando estaba yo mal y..., no sé si..., ahorita creo que ya no, este...,

si, vamos a suponer, si esto... (toma un objeto), iba en..., en la vitrina, yo lo metia en el

refrigerador. Este..., (en voz mas alta) jhacia cosas que no deberia de hacer! ; Si me

entiende? (...) Y pues mi familia se preocupaba y luego yo decia: “;Qué onda conmigo,

no? ¢ Qué esta pasando?” Pero mire ahorita no puedo decir: “Ay me pasa lo mismo”. No.

Pero si no recuerdo muchas cosas de..., de este..., (demora), muchas cosas si recuerdo y

muchas cosas no recuerdo.” (Mujer de 52 afios, con diagnéstico de macro AH no

productor).

Estas experiencias psicoldgicas narradas generaron sentimientos de inseguridad, verglenza y

minusvalia en algunas/os sujetos. Otras/os, tanto mujeres como varones de ambos grupos de

diagnéstico vivenciaron estas experiencias como cuestionamiento a su autoconcepto y/o

representacion de si mismas/os. Sin embargo, para otras/os sujetos estas experiencias a mediano
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o largo plazo favorecieron una actitud de resiliencia y de disposicion para superar adversidades, con
lo cual lograron reestructurar sus areas de vida significativas y construir sus experiencias de salud
desde un sentido de aprendizaje.
“(...) le doy gracias a Dios por esta enfermedad, porque esta enfermedad me ensefié a vivir, me
ensefo a disfrutar la vida, a amar la vida, a valorar la vida.” (Varén de 57 afios, con diagnoéstico de
macro AH productor de PRL y GH).
3.2.2. El area ocupacional
Un area de impacto importante del proceso de enfermedad fueron las ocupaciones de las/los sujetos,
entendiendo por estas tanto actividades de estudio, como de trabajo remunerado o no (por ejemplo,
las labores domésticas).
Una de las vias en que se expresaron dichas afectaciones fue a través de los efectos psiquicos de
la enfermedad: por ejemplo, la profundizaciéon de trastornos psicoafectivos preexistentes (de
ansiedad y depresion) y sus efectos en términos de limitar el intercambio social y la realizacion de
actividades en una mujer joven con micro AH. O también a través del deterioro del area
neurocognitiva que limité el desempefio efectivo de una mujer de mediana edad en su entorno
doméstico y que le condujo a interrumpir sus labores como comerciante hasta la actualidad por
dificultades en el manejo de situaciones de estrés.
Otra fuente de afectacion al area ocupacional se relacioné con el efecto limitador de las
manifestaciones fisicas de la enfermedad para continuar realizando las labores habituales. Asi, por
ejemplo, un varén con micro AH no productor y diagnéstico de diabetes insipida relaté con mucho
énfasis las dificultades que representaron vivir con manifestaciones como polidipsia (llegd a ingerir
hasta 20 litros de agua por dia), poliuria y dolor muscular en su entorno laboral. Ello le condujo a
perder un puesto laboral al que habia sido promovido, y a cambiar varias veces de trabajo.
“(...) estuve trabajando bien, era antes de que aparecieran estos malestares, eh..., cuando
me empecé a sentir mal, que fue cuando abandoné el primer trabajo, tenia yo una jefatura,
eh... volvi a trabajar, pero ya con un nivel mas bajo. ¢ Por qué? Porque no me sentia con la
capacidad de..., de este..., de llevar una jefatura. (...) No pude con ella, era... (demora),
(en voz mas alta) era tanto el desanimo, el dolor, la desesperacion que este..., pues dejé
de..., de rendir en la..., en ese puesto. (...) Pero después de estos este..., pues
malestares, lo que paso con la familia, este..., el sentirme pues peor, el no poder salir,
pues ni a tomar cursos ¢verdad?, cuando me mandaban era un martirio el ir a tomar
cursos. Vamos con los compafieros y decirles: “jEspérate porque voy al bafio!”. Si era
bastante este..., dificil. Bastante dificil por lo cual a veces pues mejor no..., no los tomaba.
Entonces..., afecté con... (demora), pues yo creo que no con mi capacidad de aprender

sino con mi animo de este..., de seguir adelante.” (Varon de 41 afios, con diagnoéstico de
micro AH no productor).
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Otro varén con macro AH y con varias comorbilidades por su parte, narr6 cémo sus compafieros lo

valoraban como “conformista” porque debido a su proceso de salud y varias comorbilidades, preferia

mantener un puesto laboral que le permitiera tener tiempos para descansar, para dedicar a la familia

y a su atencion de salud. Un varén con acromegalia focalizé su narrativa con relacion al impacto de

la enfermedad en su casi imposibilidad de continuar realizando sus labores agricolas. Ello le gener6

sentimientos de tristeza y temores respecto a sus posibilidades reales a futuro de poder continuar

desempefiandose en esta area y de desarrollar proyectos familiares, asi como preocupaciones con
su situacién econémica.

“A mi este..., me entristece muchisimo, yo soy una persona la cual me gusta mucho trabajar.

Nosotros actualmente trabajamos en el..., en el campo, aja, este..., tengo muchos proyectos,

muchos proyectos de vida con mi familia, aja. Aja, me afecta..., me ha afectado muchisimo en

las articulaciones, ¢ por qué?, porque ya me cuesta mucho trabajo caminar, este..., y las

actividades en el campo pues realmente son actividades un tanto pesadas, un tanto pesadas, y

me esta imposibilitando hacer muchisimas de ellas 4no? Y eso es por lo que mas me..., me ha

afectado ¢no?, me entristece el hecho de que yo quiero, no otra cosa mas que trabajar ;no? Yo

quiero mas que trabajar, y mi enfermedad pues si me ha ido imposibilitando bastante en eso

¢eh?” (Varon de 45 afios, con diagndstico de macro AH productor de GH).

A pesar de estas dificultades, al momento de su participacion en el estudio todos los varones se

mantenian con vinculo laboral remunerado, siendo en su totalidad mujeres (7 participantes) quienes

refirieron no tener ocupaciones laborales remuneradas. Algunas de ellas habian optado por las

labores domésticas como “ama de casa” como parte de su estructura de funcionamiento familiar,

desde antes de la enfermedad. Sin embargo, otras refirieron haber experimentado limitaciones para

sostener actividades laborales remuneradas debido a la enfermedad, por lo cual debieron

abandonarlas y comenzaron a estructurar sus labores en el area doméstica y/o realizar actividades

de apoyo familiar.

“Si empecé a trabajar Doctora, pero..., era muy constante mi dolor de cabeza. Aparte de que la

Doctora ya cuando lo detectd y todo el tumor, me decia que no deberia de estar bajo estrés, y

bajo presiones de nada. Entonces mis Papas siempre han tenido un negocio, y me decian:

“Pues si no te hablan para maestra o para lo que tu quieras trabajar, no, no te incomode, aqui

en la casa puedes estar ayudandonos, nosotros ya estamos grandes y todo”. (...) Este..., ya

ellos tenian una paleteria, y practicamente me encargo de..., de todo lo de la paleteria. (...)

Este..., entonces eso es lo que hago yo, si le..., los apoyo mucho también a mi Mama en todo,
en lo de la casa...” (Mujer de 36 afios, con diagnostico de macro AH productor de ACTH).
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Como tendencia general, se pudo identificar que las mujeres refirieron mayores preocupaciones en
relacion con cuanto la enfermedad limité sus labores domésticas y de cuidado familiar, mientras los
varones se centraron mas en la afectacion a sus ocupaciones remuneradas.
3.2.3. El area familiar
La familia constituyé un area especial de relatos con relaciéon al impacto de la enfermedad. En
general, las/los sujetos refirieron afectacion de esta area a partir de las manifestaciones de la
enfermedad. Aquellas manifestaciones de mayor impacto en el area familiar se relacionaron con
algunos cambios vivenciados en la esfera psicolégica:
“(¢,Cémo ha impactado su enfermedad en la familia?) Tremenda, tremenda porque me comia yo a
mi familia. (...) Muy duro por mi caracter que yo tenia en ese momento.” (Varén de 57 afios, con
diagnostico de macro AH productor de GH y PRL).
También las/los sujetos reconocieron el impacto del diagnostico y tratamiento de la enfermedad en
la familia debido a los efectos de las limitaciones y sufrimiento que la enfermedad podia causar en
ellos/as.
Asi, por ejemplo, una mujer de mediana edad con macro AH no productor, conviviente con su abuela,
hermanas e hija adolescente, relaté como el inicio de las manifestaciones de su enfermedad en el
contexto de un viaje vacacional con su familia implicé la interrupcion de un proyecto familiar muy
deseado, y lo convirtié en un proceso de busqueda de ayuda en diferentes servicios y hospitales.
También implicé que los miembros de su familia reestructuraran las funciones familiares para poder
cuidarla y apoyarla durante el tiempo que se manifestaron algunos sintomas limitantes (cefalea,
vértigo, dificultades visuales, movimientos involuntarios) y durante su hospitalizacién para estudio y
cirugia hipofisaria.
Un vardon de mediana edad con macro AH no productor optd por no hacer publica su situacion de
salud durante largo periodo de tiempo a sus tres hijos u otros miembros familiares, sobre todo con
relacion a las multiples comorbilidades que presentaba (incluida hepatopatia secundaria a virus de
hepatitis C), para no provocar dafo y preocupacion a los mismos y para evitar reacciones de
compasién. Pero ello, segun reconoce, implicé sobrecargar a su esposa quien se convirtié en la

miembro familiar fundamentalmente a cargo de apoyarlo en su proceso de salud.
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Otro varén de mediana edad y con micro AH no productor, por ejemplo, reconocio el dafio que su
proceso de enfermedad, agravado con el prolongado tiempo que estuvo sin tratamiento efectivo,
representd para su relacion con sus hijos pequefios, debido a los efectos limitantes que las
manifestaciones que presento (cefalea, dolores musculares, tendencia al aislamiento social) tuvieron
para sus vinculos con los mismos.
De manera general, las/los sujetos refirieron que el entorno familiar fue favorable en el proceso de
apoyo en sus procesos de salud, porque les brindaron el apoyo necesario para afrontar con éxito el
proceso de enfermedad. Dicho apoyo se expreso en el area psicologica, emocional, econémica y en
cuanto a la gestion de la atencion de la salud:
“Pero mis Papas gracias a Dios siempre han hecho lo mejor para nosotras y (comienza a
llorar) lo que se ocupe, cueste lo que cueste. Y ellos decidieron llevarme primero a un
hospital particular Doctora. (Continua llorando).” (Mujer de 36 afios, con diagnéstico de
macro AH productor de ACTH).
También se encontraron experiencias que brindaron indicadores de disfuncionalidad familiar, que se
expresaron en insuficiente apoyo brindado a algunas/os sujetos, e incluso en expresiones de
descrédito respecto a las manifestaciones de salud presentadas. En la totalidad de estos casos,
dichas/os sujetos refirieron indicadores de dicha disfuncién familiar previos a la enfermedad. Pero el
complejo contexto de experiencia con la misma parecié agravarlos, desde sus narrativas.

“Eh..., mi hija la media..., la chica, es este..., muy posesiva Doctora, muy..., tiene un caracter
este..., hum..., explosivo. No tengo buena relacion con ella porque, eh..., o sea de todo me
descalifica, eh..., {cémo le diré?, como que no quisiera tener una mama como yo. (¢,En qué

sentido?) Eh..., eh... quizas fisicamente (llora). (¢ Ella le ha dicho eso?) (Continda llorando) Me
ha hecho sentir. Porque inclusive en una ocasiéon me dijo, estabamos discutiendo y me dijo:
“Por eso mi Papa te ha cambiado por otras mujeres”. Me dijo asi (solloza bajo).” (Mujer de 58
afos, con diagnostico de micro AH productor de GH).
Para otras/os sujetos, sin embargo, la enfermedad y sus retos e impactos a nivel familiar y personal

se convirtieron en una via de acercamiento y resolucion de situaciones de conflicto pre-existentes.
“Con mi familia ha sido dificil en parte porque ellos no entienden muy bien como es este proceso
de salud, como va a responder mi personalidad, que yo tampoco sé bien del todo como es (...).
(...) En la dltima cirugia hablé con ellos (los padres) y les dije como me habia sentido abandonada,
y ellos han estado mucho mejor, mas cerca sin agobiarme tanto.” (Mujer de 39 afios, con
diagnéstico de macro AH no productor).

3.2.4. El area de pareja

Para las/los sujetos con pareja, la misma constituyd un area de referencia fundamental en relacion

con los procesos de vida con la enfermedad y a su impacto. En general refirieron haber recibido
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apoyo de la pareja a lo largo de las diferentes etapas con la enfermedad, pero también reconocieron
haber generado sobrecargas para la misma.
Una via de expresion del impacto en esta area fue a través de los cambios vivenciados en el area
psicolégica: estados de irritabilidad, ansiedad, depresion y otros que, en general, significaron
vulnerabilidades para el estado psiquico de las/los sujetos, también lo fueron para el vinculo de
pareja.
Dos sujetos, una mujer y un varén, ambos con diagndstico de micro AH no productores, reconocieron
coémo, por ejemplo, sus sentimientos de frustracion, de desesperacion y de ira, se expresaron en el
manejo inadecuado de situaciones de conflicto, que incluso terminaron en expresiéon de violencia
fisica hacia la pareja. A ello sobrevenian sentimientos de culpa e insatisfaccion consigo mismo. Estas
situaciones pudieron ser resueltas a partir del control de la enfermedad, pero también en relacién
con los esfuerzos desplegados por las/los sujetos en términos de autorregulacion y control de
impulsos, a partir de la valoracién positiva de la relacion de pareja y de su disposicién a no perderla.
Un sujeto varén decidio buscar ayuda profesional en este sentido.
“(Refiriéndose a la esposa) Queria salir, queria hacer algo y yo pues de plano no queria
hacer este..., no queria hacer nada. Queria salir pa’ distraer al nifio, pues yo no queria
hacer nada. Y cuando me venia el dolor de cabeza era de cerrar todo, apagar todo, porque
no quiero escuchar ningun..., ningun ruido. Eh..., fue cuando empecé este..., alli en
Psiquiatria. Pero me atendieron a mi primero, seis meses. Bueno antes de este..., antes
de esos seis meses, pues hubo una discusion bastante fuerte, bastante fuerte donde
este..., pues le pegué a..., le pegué a ella. Entonces ese fue el motivo de que ella decidio
irse de la casa, entonces pues este..., se fue.” (Varon de 41 afos, con diagnéstico de
micro AH no productor).
Otra area de impacto de la enfermedad sobre la pareja se relaciond, para algunas/os sujetos, con
las preocupaciones y sobrecargas que representd para la pareja el brindarle apoyo y cuidados
durante su proceso de atencioén por la enfermedad. Desde la perspectiva de una mujer joven con AH
productor, esta era la causa de su actual proceso de separacién de su pareja.
“(refiriéndose a su esposo) Pues él se portd de una manera..., quizas asumié demasiada
responsabilidad en la enfermedad. (...) y se porté muy bien, siempre acompafando este aspecto
de..., de..., como de sobrellevar y sobre todo de..., como que no dejar como que me cayera.
Entonces eh..., recuerdo una vez venia con un grupo de amigos, siempre era como de
preguntarme: “; Como estas?’, y yo: “Bien”, y asi ¢no? Y de repente unos amigos le dicen a él: “; Y
como estas tu?”, o sea como de: “Oye, ¢y a él quién le pregunta como se siente?”. (...) Siento que
él se canso de haber cargado con estas atribuciones y ante lo minimo de..., de presién ya que

sintidé con una vida de casados, eh... pues de repente dijo: “No, o sea vamos a separarnos ;no?”
(Mujer de 29 afios, con diagnostico de micro AH productor de PRL).
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Otro marco de impacto del proceso de enfermedad sobre la pareja resultd el area sexual, respecto
a la cual las/los sujetos refirieron expresar una gama amplia de cambios, mediados por las
manifestaciones fisicas y psicolégicas de la enfermedad que podian favorecer la pérdida de
motivaciones para el ejercicio sexual, y/o la expresion de disfunciones en cualquiera de las fases del
ciclo sexual. En esta area, la pareja resulté fundamental en el apoyo y reestructuracion de la dinamica
sexual.

“(El sujeto se refiere a su experiencia con alternativas de expresion sexual no coitales con
la pareja, ante la presencia de disfuncion eréctil desde hace varios afios) jSi! A mi se me
hacen positivas porque, eh..., bueno voy a sentirme de cursi pero (rie) siento que en ese

aspecto si ella (la pareja) puede estar bien yo también puedo estar bien porque..., si ella lo
disfruta sin necesidad de..., de cierta forma, de mi, bueno pues a lo mejor si uno no puede
pues la otra parte qué culpa tiene por decirlo asi. (...) pero si, si ha habido, y si se ha
logrado un..., una buena digamos comunicacion, sin hablar.” (Varén de 56 afios, con
diagnéstico de macro AH no productor).
También la pareja resulté fundamental en el proceso de afrontamiento en conjunto a las dificultades
y malestares generados por el proceso de enfermedad respecto a la autovaloracion, la autoimagen
y otras aristas de la identidad de las/los sujetos. En este sentido, las mujeres fueron quienes
expresaron las mayores preocupaciones respecto al impacto de la enfermedad en su apariencia
fisica. Sin embargo, la calidad de la relacion de pareja y un vinculo centrado en los valores mas que
en los aspectos estéticos, asi como la expresion sostenida de apoyo y afectividad, favorecieron el
manejo adecuado y la superacion de estas preocupaciones en ellas.
“(...) empecé a subir mucho de peso (...). Subi mucho de peso (...), no sé si por los embarazos
(...), pero haga lo que haga no bajo de peso. (...) Mi esposo es una excelente persona, la verdad. A
él no le importa si estoy asi, 0 sea, que él me esté criticando, no, no, no. (...) Me dice: “No estas
gorda, estas hermosa (...)". Yo creo que mi marido la verdad él me adora y yo también.” (Mujer de
50 afios, con diagndstico de macro AH productor de PRL).
3.3. Sexualidad
Respecto a las experiencias sexuales a partir de la enfermedad las/los sujetos refirieron una variedad
de estas, que mostraron particularidades atendiendo a la situacién de salud, sexual, de pareja, y
también en relacién con los significados manejados respecto al proceso de salud vivido.
Se encontraron sujetos que no tenian pareja al momento de su participacion en el estudio, y por
tanto se refirieron a experiencias sexuales en pareja pasadas. Una mujer de la mediana edad con

diagnéstico de macro AH no productor, por ejemplo, refirid no haber tenido relacion de pareja alguna

durante todo su proceso de enfermedad ni actividad sexual autoerética. Sus referencias a
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motivaciones y deseo sexual fueron congruentes con un desinterés general en esta area, lo cual no
le generaba preocupacion y refirio satisfaccion respecto a su vida sexual. Otra mujer con AH
productor de ACTH se refirié a su desinterés en el area de pareja y sexual, incluso desde antes del
inicio de la enfermedad, respecto a lo cual expresé bienestar. Ningun sujeto varoén refirié desinterés
en el area de pareja y sexual.
“Y aparte como..., mas bien no estaba acostumbrada como a tener novio, como que no me
importaba mucho Doctora. Yo era muy fria con él (se refiere a una pareja que tuvo), no..., si no
era que lo quisiera estar viendo diario, hasta a él se le hacia raro todo eso. Pero para mi era
algo muy normal. (...)
Y realmente, a mi nunca me ha llamado la atencion tanto las relaciones sexuales, o sea
nunca he tenido, asi como que el deseo de tenerlas.” (Mujer de 36 afios, con diagndstico
de macro AH productor de ACTH).
Las/los sujetos que refirieron vida sexual activa y en pareja, algunas/os reconocieron como la misma
se habia afectado a partir de la presencia de estados afectivos negativos (como ansiedad vy
depresion), que disminuian sus motivaciones para involucrarse en actividades sexuales en pareja o
de oftro tipo, y por tanto la frecuencia de actividad sexual. Un varén de mediana edad con micro AH
no productor narré como la presencia de manifestaciones fisicas como cefalea, dolores musculares
y agotamiento afectaron igualmente su deseo sexual, pero que en general se mantenia dispuesto
para el ejercicio sexual.
Algunas experiencias relatadas fueron congruentes con la identificacion de cambios en el area sexual
relacionadas con el proceso de enfermedad, pero también con la calidad del vinculo de pareja.
“Ya en los ultimos tiempos (con la pareja anterior) ya el sexo no me apetecia, cuando yo siempre
me he identificado como una persona cachonda, caliente (rie). Pero desde la enfermedad no. (...)
Terminé con él y para mi tener sexo o no me daba exactamente lo mismo ¢no? (...) Muy de vez en
cuando habia masturbacion y eso, pero la verdad es que no tenia nada de interés. (...) Llego este
chico (...) (se refiere a su nueva pareja) y él ha despertado en mi lo que yo pensé que estaba
muerto. Me he sentido otra vez mas yo, de como era antes. Porque si hay apetito sexual, ademas
de que nos sentimos muy bien.” (Mujer de 39 afios, con diagnéstico de macro AH no productor).
Otro varén de la mediana edad con diagnéstico de macro AH no productor y mdltiples
comorbilidades, entre ellas hiperplasia prostatica benigna, relaté una historia sostenida de
dificultades en el éarea sexual, que fueron aumentando en frecuencia, en gravedad y en
diversificacion de malestares sexuales: dificultades con la ereccién, ansiedad de desempeiio, efectos

negativos de las dificultades con la ereccion sobre las motivaciones para el ejercicio sexual,

disminucioén de la frecuencia sexual, disminucion del volumen de semen eyaculado y anorgasmia.
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En este caso, las dificultades de comunicacion sobre temas sexuales en pareja parecieron ejercer
un efecto perpetuador en estas manifestaciones. En particular el sujeto buscé ayuda profesional para
el manejo de estas dificultades, la cual se restringié al uso de farmacos, que atenuaron parcialmente
la problematica. Sus referencias fueron congruentes con la necesidad de tener mas informacion
sobre las causas de sus dificultades sexuales, y de la importancia de la comunicacion de pareja para
mejorarlas.
Las mujeres que vivenciaron cambios en la esfera sexual a partir de la enfermedad refirieron
fundamentalmente disminucion del deseo sexual, aunque también: dificultades para el logro de la
excitacion, dolor durante el coito, y dificultades para alcanzar el orgasmo y la satisfaccion. Los
varones tendieron a referir dificultades con la ereccion y trastornos eyaculatorios (sobre todo
eyaculaciéon precoz compensatoria a la disfuncion eréctil, y en un caso retardo eyaculatorio con
episodios de aneyaculacion y anorgasmia). Ellos refirieron también disminucion del deseo sexual,
casi siempre asociado al impacto fisico y psicosocial de la enfermedad.
Un vardon con AH productor se refiri6 a como los cambios experimentados en el area sexual
(especificamente sus dificultades con la ereccion) habian disminuido sus vinculos sexuales en
pareja. En este sentido, expresé un significado de incapacidad respecto a su cuerpo con relaciéon a
la disfuncion eréctil.
“(¢,Los cambios que has vivido en el area sexual han influido de alguna manera en la pareja?) jSi!
Si, no lo puedo negar (...) porque mi vida sexual se ha visto disminuida porque ya no tengo
ereccion casi. Este..., si puedo tener relaciones sexuales, pero..., pero bajo. (...) Me atrae la gente
joven y ellos estan al 100 y yo estoy al 40-50. (...) Por la parte digamos de mi cuerpo, creo que les
quedo a deber.” (Varén de 56 afos, con diagndstico de macro AH productor de GH).
Varios de estas/os sujetos refirieron que con la disminucién de sintomas y el control de la enfermedad
(AH y comorbilidades) gracias a la efectividad de los tratamientos indicados, las dificultades en el
area sexual mejoraron y/o desaparecieron. Y dichas mejoras en el area sexual se habian mantenido
estables incluso en personas de la mediana edad, etapa de vida en que puede existir una declinaciéon
del interés y de la actividad sexual (sobre todo en las mujeres). Una mujer con AH productor referia
Su experiencia sexual, con su Unica pareja sexual, a lo largo de los afios de la siguiente manera:
“¢ Qué cree?, que yo cuando me casé... Bueno, al principio si me gustaba tener relaciones. Ya
después ya no, ya no me gustaba. O sea, como que no me daban ganas de tener, y a lo mejor

como que luego no tenia, asi como satisfaccion. Pero ya después de que nacieron mis hijos, y a lo
mejor ya con el medicamento, ya tuve libido. Entonces después del medicamento creo que se
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mejoro el deseo (...). Mi esposo es asi como que... (rie), siempre quiere ,no?, y yo como que si,

me siento muy bien la verdad. (...) Hasta a veces digo: “Bueno ya estoy grande y ¢por qué me

gusta tener sexo, ¢no? (...) Pero yo creo que es normal.” (Mujer de 50 afios, con diagnostico de

macro AH productor de PRL).

Pero, sobre todo, tanto mujeres como varones se refirieron a la importancia del apoyo de la pareja

para favorecer los cambios vivenciados en el area sexual, y ello fue factible especialmente en

aquellas parejas que mantenian buena calidad de la relacion, caracterizada por expresiéon de
afectividad y adecuada comunicacion en general y respecto al area sexual en particular.

“Mi esposo me ayuda mucho. Esa parte de sentirme querida y sentirme deseada. Porque

yo no me aceptaba, porque decia: “Estoy gorda, estoy horrible, no tengo pestafias o

sea...”, porque eso si afecta muchisimo, el..., el..., el mirarse al espejo y no reconocerse, y

decir: “iNo soy yo! No soy yo.” Pero la parte que me ha ayudado es él.” (Mujer de 47 afios,

con diagnostico de micro AH productor de ACTH).

“Eh..., hablando lo que es sexualmente pues también me ha afectado, pero pues eso yo lo

he platicado con..., con mi pareja, con mi esposa y en ese aspecto pues no le vemos..., no

le vemos mayor problema a esto ¢ no? Estamos conscientes de..., de mi situacion, de mi

enfermedad y pues agradezco que ella..., que ella me entienda 4no?” (Varon de 45 afios,

con diagnostico de macro AH productor de GH).

Algunas/os sujetos refirieron no haber vivenciado cambio alguno en el area sexual a lo largo del

proceso de enfermedad. Se identifico un sujeto varén con AH productor que refirid como cambio en

el area sexual el aumento del deseo sexual, expresado en aumento de la frecuencia y actividad

sexual en pareja. Dicho cambio lo experimenté durante varios afios, tanto antes como después del

tratamiento recibido (quirdrgico, radioterapéutico y farmacolégico). Segun sus referencias, dicha

experiencia fue positiva tanto para él como para la pareja, y se fue modificando varios afios después

en relacion con la edad de ambos miembros de la pareja:

“Tenia mas..., queria yo mas actividad sexual. Si. (¢ Y como lo manejaban ustedes como pareja?)

Normal, normal, normal. O sea, estaba yo con mas apetito sexual (...). Funcionaba bien todo,

perfectamente. (...) Cambié ahora ya con la edad. Ya puedo decirle que somos como unos vigjitos.

Estamos juntos, no necesitamos este..., la relacion para estar en pareja.” (Varén de 57 afios, con

diagnostico de macroprolactinoma productor de GH y PRL).

Solo una mujer joven refirid no haber iniciado vida sexual coital al momento en que se realizo el

estudio, aunque si habia tenido alguna experiencia previa de pareja. Refiri6 que, si bien en el

momento actual no tenia interés sexual en ninguna persona en particular, identificaba que otras

personas expresaban interés sexual hacia ella, pero que en la actualidad estaba centrada en sus

actividades académicas y laborales. Respecto a esta area de su vida, dicha sujeto expresé bienestar.
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“Pues yo me siento bien. A lo mejor porque no he tenido relaciones, pero pues no siento como esa
necesidad pues porque mis tiempos estan ocupados en la escuela, llego a mi casa a hacer tareas,
los quehaceres y asi. Entonces tengo como que la mente ocupada.” (Mujer de 22 afios, con
diagnostico de macro AH productor de GH y PRL).
3.4. Reproduccion
El tema de la reproduccion fue relacionado por las/los sujetos especialmente con sus experiencias
de planificacién familiar y su proyecto reproductivo en el contexto de la enfermedad. Esta constituy6
un area sensible por relacionarse con las areas de pareja, de sexualidad y de familia, sobre todo
para algunas mujeres quienes con mayor frecuencia refirieron haber afrontado dificultades para
lograr su proyecto reproductivo (3 mujeres tenian antecedente de diagnostico infertilidad, en
comparacion con ningun varon) e incluso no lo tenian satisfecho al momento de su participacion en
el estudio (6 mujeres, de ellas 5 sin descendencia, en comparacion con 1 varén con descendencia).
3.4.1. Planificacién familiar
Un primer tema emergente en el area reproductiva se relaciond con la planificacion familiar,
entendida por las y los sujetos como la posibilidad de planificar la posibilidad de tener hijos/as, en
funcién de sus deseos y/o prioridades, y en relacion con ello el uso de métodos para regular su
fertilidad.

Llamé la atencion el uso sistematico por varias/os sujetos de métodos de regulacion de la fertilidad
considerados por ellas/os mismas/os como poco efectivos. En este caso se encontraron el coito
interrumpido y el método del ritmo. El coito interrumpido fue referido con muy baja frecuencia por
las/los sujetos (solo 1 varon) y el método del ritmo no fue referido por sujeto alguno (ni como
antecedente ni como método actual) al recabar informacion a través de la Planilla de Datos
Generales. Sin embargo, dichos métodos fueron referidos por varias/os sujetos al recabar su la
historia de planificacion familiar a través de las entrevistas en profundidad, en especial el coito

interrumpido.
Asi, por ejemplo, una joven con micro AH e hiperprolactinemia refiri6 que preferia utilizarlo por
considerar que favorecia el “apego” con la pareja, a diferencia de métodos de barrera como el
condodn. Los preferia incluso reconociendo el efecto de interrupcion que podia ejercer en la funcién

sexual de ambos miembros de la pareja y, por tanto, la posibilidad de afectar la satisfaccion sexual.
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“Bueno no, eh..., de hecho, nunca nos cuidamos, siempre fue de coito interrumpido. (...)
Si, bueno, me..., nos gusta mas. Eh..., no, usar condon, eso no, no, no... Bueno, no sé si
se sienta diferente, no sé. Pero no, yo siento mas este..., el apego a la persona (rie).”
(Mujer de 28 afios, con diagnostico de micro AH no productor).
Un varon de mediana edad con macro AH refirio el uso sistematico en pareja del método del ritmo,
a partir de lo cual se produjeron los tres embarazos devenidos en su descendencia actual (3 hijas/os).
El sujeto refirid6 que, aunque tanto él como su pareja estaban abiertos a la posibilidad de tener
descendencia en caso de fallo del método. Finalmente, la pareja asumié el uso del condon como
método no sélo de prevencién de embarazos sino de proteccidon sexual debido al diagnéstico del
virus de la hepatitis C en el sujeto.
Otro varén con micro AH y diabetes insipida refirid6 una experiencia de mayor planificacion de la
posibilidad de tener hijos, al definir el momento especifico de tener su descendencia, aunque también
mediante el uso del método del ritmo. Dos de los embarazos terminaron en aborto espontaneo, al
parecer debido a la condicidén de vivir con diabetes mellitus de su pareja. Y una vez que obtuvieron
la cantidad de hijos deseados (2) optaron por un método anticonceptivo definitivo: la obstruccion
tubaria bilateral (OTB).
El uso del coito interrumpido fue utilizado por las/los sujetos tanto de manera Unica como compartida
con otros métodos anticonceptivos, y varios sujetos (mujeres y varones) reconocieron haber
experimentado malestares en el ejercicio de la sexualidad en pareja debido a su uso porque
interrumpia el proceso de excitacion y satisfaccion sexual. No obstante, resulté ser un método de
uso bastante generalizado en la muestra de estudio.
“Nunca hemos utilizado eh..., mas que preservativo, y el unico método aparte del
preservativo siempre ha sido el coito interrumpido. Ni siquiera el método del ritmo
utilizabamos porque nos daba miedo ¢ no? Entonces nunca habia como una eyaculacion
dentro. (¢ Y como se sentian sexualmente con el coito interrumpido?) Pues él (el esposo)
llegd a decirme que era algo molesto (...). Y creo que eso también es algo que no fue
bueno a la larga, o sea, después de tantos afios de relacion, creo que si llego a ser algo
este..., algo como..., como..., no encuentro la palabra, algo negativo, algo disfuncional.
iSobre todo para él!I” (Mujer de 29 afios, con diagnéstico de micro AH productor de PRL).
En general, el método anticonceptivo que tanto mujeres como varones refirieron como de mayor
efectividad fue la OTB, una vez que tenian paridad satisfecha y/o que contaban con una opinién

médica favorable para su implementacion. El uso de métodos que brindaran doble proteccion (frente

a las ITS/VIH-sida y para prevenir embarazos no planificados, como el conddén) fue muy poco
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frecuente, y resulté sobre todo utilizado por varones con ITS/VIH (hepatitis C y VIH) con indicacion
médica de hacerlo.
“Yo no usé condones hasta que me dijeron que tenia este problema de..., de hepatitis, que
aun teniéndolo bueno pues tuvimos relaciones y aun asi pues creo que los tres (hijos)
fueron concebidos asi.” (Varén de 56 afos, con diagndstico de macro AH no productor).
3.4.2. Proyecto reproductivo
Varias/os de los sujetos entrevistadas/os, en especial aquellas/os de la mediana edad, refirieron
tener su proyecto reproductivo satisfecho.
Sin embargo, en algunas/os el logro de dicho proyecto se habia dificultado debido a las
manifestaciones de la enfermedad y sus comorbilidades, y/o a las dificultades para lograr el control
de estas. Tres mujeres tuvieron o tenian diagnéstico médico de infertilidad, y en otras se identificaron
indicadores de subfertilidad expresados en que, aunque no tuvieron diagnostico de infertilidad ni
necesitaron tratamiento médico para lograr su proyecto reproductivo, demoraron en lograr la(s)
gestacion(es) deseadas, aun cuando mantenian relaciones sexuales coitales frecuentes vy
desprotegidas. En estos casos, el logro del control de la enfermedad resulté favorable para su
proyecto reproductivo. Una mujer de mediana edad con AH productor refiri6 como uno de los
mayores impactos de la enfermedad en su proyecto reproductivo, las limitaciones que experimentd
para lactar a sus hijos:
“(...) bueno que no pude darles pecho a mis hijos, leche materna, porque en lugar de estar
produciendo leche lo que producia era como una secrecién, creo que era un pus lo que estaba yo
produciendo (...). Eso fue lo que siento que me afecté mas, o sea, cuando tenia la secrecién en los
pezones.” (Mujer de 50 afos, con diagndstico de micro AH productor de PRL).
Una de las mujeres (joven con micro AH e hiperprolactinemia) con diagnoéstico actual de infertilidad
y sin proyecto reproductivo satisfecho refiri6 que aun cuando su anatomia reproductiva se
encontraba funcional (acreditado por la valoracion del Departamento de Endocrinologia
Reproductiva del INCMNSZ), el hecho de mantenerse en estudios por su situacion de salud y en
proceso de observacion para definir conducta terapéutica a seguir, desestimaba la opcién de tener
descendencia en ese momento. Ello se unia a la situacién de diagndstico de azoospermia de su

pareja. Al momento de su participacion en el estudio, dicha sujeto refirié que ya habia sido informada

de las opciones reproductivas mas adecuadas para ella y su pareja (“inseminacion o adopcion”).
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Las dificultades para lograr el proyecto reproductivo, sobre todo en las mujeres, fueron asociadas
desde sus discursos a malestar psicolégico y sentimientos de dolor y frustracion. Frente a tales
dificultades, los sujetos desplegaron diferentes estrategias como: la busqueda de atencion
especializada de salud para recibir informacioén, orientacién y atencion, la reestructuracion del
proyecto reproductivo (en términos de ya no buscar reproductividad), y la busqueda de alternativas
para conformar el proyecto familia (por ejemplo, a través de la adopcion y/o de técnicas de
reproduccion asistida).
Una mujer con diagnéstico de enfermedad de Cushing desde sus 20 afios identificd como una de las
etapas mas importantes en su vida y con la enfermedad, un embarazo espontaneo que evoluciond
favorablemente y derivd en el nacimiento de su Unica hija. La importancia de esta experiencia para
la participante se relacioné sobre todo con la informacion que previamente tenia de casi imposibilidad
de poder tener descendencia (debido a la enfermedad y su tratamiento), y a la relevancia de la
maternidad para ella.
“Ah, y desde en la primera cirugia (de hipdfisis) me dijeron que yo ya no podia tener hijos,
que ya no iba a poder tener hijos. Y pues yo pues con tal de la salud yo les dije que no importaba
eso no? (...) Y enel..., enel 2010 tuve a mi hija (sonrie), y..., jay! (comienza a llorar) (demora
para continuar su narracion mientras llora, suspira varias veces). (Aun llorando) Fue lo mas bonito
que me paso Doctora, (...) Mi embarazo estuvo normal, estuvo muy bien, mi hija nacié sana,
grande y todo. (Mujer de 36 afios, con diagnostico de macro AH productor de ACTH).
Una mujer con macro AH no productor se refirid a su experiencia de reajuste de su proyecto de
maternidad, como resultado de las afectaciones de salud generadas por la enfermedad (entre ellas,
panhipopituitarismo), a una causa ginecologica de infertilidad que portaba (obstruccion tubaria), a
las particularidades de su relacion de pareja, a su situacidon econdmica y a la relevancia de desarrollar
otros proyectos de vida (académicos y laborales).
“Yo siempre, siempre, siempre, me he imaginado como Mama. (...) Cuando me enteré que el tema
iba a ser problematico por la enfermedad se han ido dando como etapas, esto ha sido periédico.
Primero queria imaginarme mi vida sin hijos y sin ser Mama para luego ver la posibilidad de
hacerlo, y ahorita digo: “Me encantaria, pero no estoy en condiciones econémicas ni de salud”.
Pero ahi hay una estrellita con la posibilidad con el embarazo subrogado y la posibilidad de
congelar ovulos. (...) Ya me asumi al 90% que no me puedo embarazar.” (Mujer de 39 afios, con
diagnéstico de macro AH no productor).
3.5. Significados que fundamentan las experiencias de salud sexual y reproductiva

El impacto de la enfermedad en la vida de las/los sujetos se relaciona, ademas de con sus

experiencias de salud, psicosociales, de SS y SR especificas, con los significados que atribuyan a
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las mismas. Dichos significados se vinculan con la informacién que tengan las/los sujetos, pero
también con representaciones legadas culturalmente y reconstruidas individualmente en sus
procesos de vida y en sus vinculos interpersonales. Durante los relatos de sus experiencias de vida
con la enfermedad, y especificamente respecto a su SS y SR, emergieron de forma explicita o
implicita diferentes significados que fundamentaron sus actitudes, conductas y vivencias, y que por
tanto permiten comprender sus experiencias.
Dentro de estos significados se encuentran aquellos atribuidos al proceso salud-enfermedad.
La salud, por ejemplo, se construyé por la mayor parte de las/los sujetos como una dimensién de
gran valor para la vida, para el bienestar, para la funcionalidad y para el logro de los objetivos
trazados por cada persona. La misma fue asociada por un varén de mediana edad con micro AH no
productor con el estilo de vida y las conductas desplegadas, por lo cual implicitamente dicho sujeto
atribuia un valor importante a la responsabilidad individual en la determinacion del estado de salud.
Llamé la atencion, sobre todo en las/los sujetos con evolucion térpida de la enfermedad, es decir
quienes vivenciaron varias recidivas de esta (en especial, aunque no solamente, en sujetos con AH
productores), pero también en quienes habian experimentado en sus cuerpos la expresion y
regresion de los sintomas, una tendencia a definir la salud en términos de “normalidad”, término
sobre todo referido al estatus de salud premoérbido con relacion al cuerpo.
“Entonces por eso hace 6 meses que vine, que fue que me medicaron, y entonces o sea ya
estoy otra vez este..., jnormal!” (Mujer de 47 afios, con diagndstico de micro AH productor
de ACTH).
La mayor riqueza de los significados construidos, sin embargo, se expres6 en relaciéon con la
enfermedad. Asi, por ejemplo, una mujer joven con micro AH no productor refirié que su asociacion
con significados de cancer (“tumor”) profundizé para ella el impacto negativo del proceso de
comunicacion del diagnostico de la enfermedad. También expresé que desde algunos grupos
sociales se sostiene una representacion de la enfermedad en términos de que su mayor gravedad
debe tener una expresion a nivel fisico externo y funcional, visible para otros. Por tanto, cuando un
proceso de enfermedad no se expresa de esta manera pueden generarse dudas acerca de la validez
de las manifestaciones referidas por la persona que la porta y, por tanto, caer en descrédito social y

ser discriminada por tal razén.
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“(...) muchas veces por ser una enfermedad que a lo mejor no te esta afectando como en
otras, como en los 6rganos, o que no te esta debilitando de alguna... (sonrie), pues la
gente cree que no es de gravedad o que estas bien (sonrie), o que te estas haciendo la

enferma o asi.” (Mujer de 28 afios, con diagnoéstico de micro AH no productor).
En general, los sujetos entrevistados consideraron la enfermedad vivida como impactante en
multiples dimensiones de la vida humana (fisica, psiquica, social), y de ahi la complejidad en su
proceso de afrontamiento y las vulnerabilidades generadas por la misma.
“Es espantoso esto, es espantoso vivir todo este proceso (llora), muy largo, muy tedioso, un
sufrimiento tremendo. Yo he sufrido..., un sufrimiento muy grande para uno y para la familia. Ver
cémo nos vamos deteriorando poquito a poquito.” (Varon de 57 afios, con diagnostico de macro AH
productor de PRL y GH).
Dentro de esta area mas amplia de la salud, los sujetos también reflejaron sus representaciones
respecto a la salud sexual y reproductiva. A partir de sus referencias y experiencias narradas pudo
identificarse que constituyd un espacio significativo en sus procesos de vida, y que
representacionalmente la vincularon con dimensiones consideradas fundamentales como la pareja,
la familia y la sexualidad.
Las/los sujetos refirieron que la SS y SR era un area sobre la cual se “hablaba” poco en los procesos
de atencién de salud, tanto desde la perspectiva de ser que las/los pacientes comunicaban poco
respecto a sus dudas y malestares, como de recibir insuficiente informacion y orientacion por las/los
profesionales de la salud.
Un varén con macro AH no productor, con varios afios de dificultades en el area sexual y quien habia
buscado activamente ayuda especializada para superar las mismas, refirié6 que la atencién que
recibia sobre salud sexual se centraba mayormente en la valoracién de los sintomas fisicos y el
tratamiento farmacoldgico. La valoracion, por ejemplo, de dimensiones psicosociales como el estado
psicoldgico, la relacién de pareja y la indicacion de terapia sexual, en su experiencia, no resultaron
parte del proceso de atencion.
Otra de las situaciones identificadas fue la tendencia de las/los sujetos a no comunicar
espontaneamente sobre sus inquietudes o dificultades sexuales en el contexto de la atencién de

salud. Reflexionando al respecto, un varén con micro AH expuso sus razones, las que relacioné con:

verglienza de hablar de un tema intimo, no atribuirle suficiente importancia a la sexualidad en el

55



contexto de los procesos de salud, y en ocasiones la dificultad para identificar problemas en esta
area debido a problemas de interaccion y comunicacion con la pareja y en la familia.
“(El sujeto reflexiona sobre la inclusién de temas de SSR en la atencién de salud) Si no nos
lo preguntan pues, ni por aqui (se sefiala la sien) la pregunta de qué puede estar pasando,
o si ha sido igual o si ha cambiado. (¢ Por qué crees que eso sucede asi?) Hum... (demora
en responder). Muchas veces yo creo que por..., por pena, ¢,no? porque el decir: “No es
que..., yo si he notado cambios, pues no mas ya no puedo pues...”. Por pena. La otra a lo
mejor porque este..., porque no le damos importancia. ; No? Este..., 0 como esté nuestra
relacion, en familia, pues a lo mejor son cositas que no..., que no vemos, No vemos y no
las hablamos. Estos son los dos, los dos puntos que yo pienso que puede ser que se evite
el..., el hablar de esos..., de esos temas.” (Varon de 56 afos, con diagndstico de micro AH
no productor).
En el grupo estudiado especificamente las mujeres recibieron mayor atenciéon a los temas
reproductivos como parte de su atencion integral de salud, la que podia incluir la referencia al
Servicio de Salud Reproductiva del instituto. Los pocos sujetos que recibieron alguna atencién u
orientacion en el area sexual fueron varones en su totalidad, y la misma podia incluir la referencia al
Servicio de Urologia.
Llama la atencion en las historias sexuales y reproductivas la tendencia a utilizar métodos de
planificacion familiar considerados de baja efectividad por las/los propias/os sujetos, tales como el
método del ritmo y el coito interrumpido, aun cuando expresaron conocer la existencia de otros
métodos y de su mayor efectividad. El uso de métodos de proteccion frente a ITS tuvo también muy
baja frecuencia y fueron fundamentalmente utilizados por varones con ITS/VIH al momento del
estudio. Impresiona que en la base de esta particularidad se encuentran significados de busqueda
de mayor intimidad, asi como la representacién de que el ejercicio de la sexualidad es mas
placentero cuando se realiza de forma “natural’.
“(se refiere a los métodos de planificacion familiar utilizados en pareja) Este..., pues el
de..., el de los dias, contar, o sea no usamos métodos anticonceptivos. (...) entonces
este..., por eso pues con la bebé pues volvié a fallar (rie con mucha intensidad).” (Varén de
41 afos, con diagndéstico de micro AH no productor).
El género constituyd otra dimensién de relevancia para comprender las experiencias de vida de
las/los sujetos con la enfermedad. Se pudieron identificar diferentes perspectivas en relacién con la
influencia y determinacién del género en los procesos de salud, de forma tal que algunas/os sujetos

refirieron que no constituia un factor determinante de las experiencias de vida con la enfermedad,

mientras otras/os refirieron que si.
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Las/los sujetos que se refirieron al caracter determinante del género en las experiencias de salud,
en general reprodujeron aristas relacionadas con los modelos de género tradicionales. Asi por
ejemplo, un varon de mediana edad con micro AH se refirié al modo diferente en que mujeres y
varones vivencian y afrontan el proceso de salud: ellas con mayor apertura a la expresion de
malestar, a la busqueda de apoyo emocional, a una mayor comunicacién sobre temas de salud, pero
sosteniendo el cumplimiento de sus tareas sobre todo de cuidado familiar con malestares
importantes, mientras los varones tendiendo a no comunicar sus malestares de salud, a buscar
soluciones individuales (por ejemplo, a través de la automedicacion), a hacer menor uso del apoyo
social, y a prolongar la busqueda de atencién de salud, lo cual tiende a empeorar sus sintomas y
estado general de salud.
En algunas mujeres madres, por ejemplo, se pudo identificar una asociacién representacional entre
la experiencia de maternidad y la desvalorizacion relativa de las areas de pareja y sexualidad.
“(...) yo cuando tuve mis hijos eh..., yo sentia que estaba como obligada a mis hijos ¢no?
O sea como que la pareja paso a ser un término y..., o sea..., hum..., todo lo que yo era
para mis hijos, para darle a mis hijos la atencién, eh..., en la escuela, en el hospital de mi
hija, me dediqué con mi hija al 100 por ciento, y ya todo lo dejé aparte.” (Mujer de 58 afios,
con diagnostico de micro AH productor de GH).
El cuerpo constituyd otra dimension respecto a la cual las/los sujetos expresaron reflexiones,
especialmente a partir de sus experiencias de vida con la enfermedad. Se identificaron tres aristas
fundamentales en relacion con las construcciones sobre el cuerpo que expresaron el rol que juega
el mismo en relacion con las experiencias de salud. Las primeras dos aristas se relacionaron con el
valor de la apariencia fisica como via de reconocimiento social, y con su conversion en fuente de
estigma social cuando la misma no cumple con ciertos atributos legitimados socialmente. La tercera
arista se relaciono con el funcionamiento del cuerpo.
La primera arista (mayormente expresada por mujeres) se relaciond con experiencias de
autovaloraciones negativas a partir de los cambios que la enfermedad generd en la apariencia fisica.
Dichas autovaloraciones generaron en los sujetos angustia y malestar psicoldgico, y les conducian
a expresar conductas dirigidas a encubrir los cambios corporales.
“Y luego ver mi estbmago o sea mi ropa pues ya no, ya ho me quedaba la ropa, me quedaba

completamente... Pues a veces queria ponerme un pantalon, y..., y el estbmago es tan
pronunciado que las pompas se meten, o sea..., jes un cuerpo de huevo completamente! (...) Tuve
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que comprarme ropa de..., como de embarazada, para que no se viera el estdbmago.” (Mujer de 47
afos, con diagnostico de micro AH productor de ACTH).

La segunda arista, que en algunas/os sujetos se expreso en integracion con la arista autovalorativa
anterior, se relacion6 con la identificacion del entorno social y de los vinculos interpersonales como
fuente de sefalizacion y estigmatizacion a partir de los cambios corporales. Estas experiencias
profundizaron el malestar en relaciéon con los cambios fisicos vivenciados.
De forma general, las construcciones sobre el cuerpo de mayor riqueza y profundidad, asi como la
expresion de estas dos aristas, fueron reveladas por las/los sujetos que identificaron vy
experimentaron cambios en su apariencia fisica como parte del proceso de enfermedad,
especialmente por sujetos con AH productores.
“La gente se burla, se burla de nosotros por nuestra..., nuestra apariencia, por nuestra apariencia.
Ya ve que la gente, la sociedad es muy vacia. Ven a un enanito y se burlan de él, este..., nos ven
a nosotros con nuestra enfermedad y se burlan de nosotros. A mi me pas6 Doctora.” (Varén de 57
afios, con diagnostico de macro AH productor de GH y PRL).
Una experiencia alternativa, sin embargo, fue referida por un varén con AH productor de GH, quien
a pesar de la retroalimentacion recibida por sus médicos respecto a los cambios fisicos que
efectivamente se habian expresado en él, no los reconocia y se refirié a los mismos como parte de
su imagen fisica tradicional.
“La verdad que yo no habia notado mucho ese cambio (se refiere al crecimiento de la nariz, manos
y pies), segun algunos Doctores si. (...) nunca me he sentido ni discriminado, ni que la gente me
mira raro, es mas, me veo al espejo y no me veo mal, ; me explico? Yo me he visto igual desde
toda mi vida.” (Vardén de 48 anos, con diagnéstico de macro AH productor de GH).
Y la tercera arista de significados con relacion al cuerpo se relacioné con la modificacion en su
funcionamiento a raiz de la enfermedad. En este sentido, los sujetos se refirieron a las
manifestaciones o sintomas de sus procesos de enfermedad, en especial a aquellas manifestaciones
persistentes y limitantes a lo largo del tiempo. Ello (unido a los cambios en la apariencia fisica, sobre
todo aquellos construidos como motivo de estigmatizacion) condujo a que algunas/os sujetos
estructuraran su imagen corporal desde un sentido de cambio definitivo.
“También la relacion con mi cuerpo... (...) Pues es que todo empez6 a ser diferente, pues desde
como comia, desde como sudaba, desde como dormia. Empecé a aumentar también mucho de
peso. También de como tenia relaciones sexuales. (...) A partir de la enfermedad como que mi
cuerpo y mi mente son otros. (...) Me siento muy estimulada mentalmente, quiero hacer cosas,

pero mi cuerpo no da, yo me canso. (...) Me siento como si fuera una viejita (rie). (...) Es uno de
mis agobios principales.” (Mujer de 39 afios, con diagndstico de macro AH no productor).
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En general, los significados identificados y que se expresaron como fundamento en las experiencias
de las/los sujetos, tendieron a convertirse en mediadores de sus vulnerabilidades psicosociales y de
salud.

3.6. Integracion de resultados
A partir de los resultados obtenidos con relacién a los procesos de vida de las/los sujetos estudiados
con AH (productores y no productores) es posible identificar que, desde sus perspectivas, la
convivencia con la enfermedad, que se acompana con frecuencia de otras comorbilidades crénicas
(endocrino-metabdlicas, cardiovasculares, gastrointestinales, entre otras), favorece un cuadro de
salud complejo con impactos fisicos, mentales y sociales.
El hecho de que las manifestaciones clinicas de estas enfermedades tienen una presentacion tan
variable, de inicio e instauracion insidiosas, posibles de confundir con otros cuadros de salud o de
no ser consideradas como indicador de alarma, pueden conducir a un retraso en el diagndstico que
puede ser inclusive por afos, incluso cuando las/los sujetos han sido agentes activos en la busqueda
de atencidn a su salud. Ello favorecid, desde sus perspectivas, el deterioro progresivo de su estado
fisico (asociado a alteraciones hormonales o bioquimicas, a los cambios corporales estéticos y
funcionales que experimentaron, y a la concomitancia de las comorbilidades) y psicoldgico (asociado
al distrés, ansiedad, depresion, y otros estados que la enfermedad generd de forma directa y/o a
partir de su impacto en las diferentes areas de vida), con resonancias sociales.
El diagnéstico tuvo un impacto negativo de forma inicial, debido al caracter tumoral de la enfermedad,
a su localizacién en el SNC, a ser una patologia poco frecuente, considerada “rara” dada su baja
incidencia y a las manifestaciones que produce, a la falta de conocimiento sobre su etiologia, y muy
en especial a la limitada informaciéon que sobre ellas tiene la poblacion general e incluso algunos
sectores profesionales de la salud.
Sin embargo, tras la informacion sobre su enfermedad, el inicio del tratamiento adecuado, y sobre
todo la mejoria de los sintomas, del sentido de bienestar y de la calidad de vida de la persona, se
inicié una etapa de vida que las/los sujetos identificaron como beneficiosa para su salud global, y
para sus procesos de vida en general. Dicha etapa fue asociada sobre todo a la atencién de salud

recibida en el INCMNSZ, respecto a la cual refirieron altos grados de satisfaccion. No obstante, se
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identificaron algunas necesidades de informacion sobre sus procesos de salud y sus impactos, que
indicaron la necesidad de ampliar y profundizar los procesos de comunicacion “médico-paciente”
durante la atencion de salud.

En el contexto de vida con la enfermedad, que tuvo importantes impactos en areas de la vida
cotidiana de las/los sujetos como el trabajo y las ocupaciones habituales, las relaciones
interpersonales y la familia, se integraron los efectos de la enfermedad en la SS y la SR. Dichos
efectos se caracterizaron por ser variados pero, sobre todo, por estar presentes para algunas/os
sujetos durante prolongados periodos de tiempo (incluso hasta la actualidad), y por ser mayormente
no comunicados por ellas/ellos durante el proceso de atenciéon de salud.

Se identificaron dificultades en el area sexual (en todas las fases de la respuesta sexual), tanto en
mujeres como en varones, algunas de las cuales conformaban cuadros clinicos de DS. Esta situacion
produjo sentimientos de malestar y conflictos en la pareja, los que, en dependencia de la calidad del
vinculo y la obtencién de apoyo y orientacion certera en esta area, pudo ser afrontado de una manera
favorable. El uso de métodos de proteccion frente a las ITS/VIH-Sida fue muy poco frecuente y, en
general (para quienes refirieron usarlo), sélo durante algunas etapas de la vida y/o asociada a
indicacion médica. Es probable que esta situacion se relacionara con la identificacion de varios
sujetos con antecedentes de ITS, y con los dos sujetos que viven con VIH en la actualidad.

Desde el punto de vista reproductivo, se identificaron personas (principalmente, mujeres) con
diagnéstico médico de infertilidad, otras con indicadores de subfertilidad, y algunas que refirieron
indicaciones médicas de prevenir el embarazo debido a sus efectos deletéreos sobre su salud. Ello
les condujo a reestructurar sus proyectos de vida y de fertilidad, a priorizar el control de su
enfermedad sobre su planificacion familiar, con el riesgo de comprometerlo de forma definitiva, aun
teniendo informacion sobre alternativas para estas alteraciones. Estas experiencias, junto a la
identificacion de varias/os sujetos (también sobre todo mujeres, jovenes) con proyecto reproductivo
insatisfecho al momento de realizaciéon del estudio, se vinculd con la expresion de sentimientos de
afliccion y la construccion de un sentido de pérdida, no solo por la incertidumbre respecto al logro
del proyecto reproductivo sino por las resonancias de esta situacion en los proyectos de pareja y de

familia.
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A esto se uni6 el uso frecuente de métodos de planificacién familiar de baja efectividad (como el
coito interrumpido), que no sélo son poco efectivos para prevenir embarazos no planificados, sino
también por sus efectos nocivos en el gjercicio sexual. Esta tendencia profundizé las vulnerabilidades
de SS y SR de las/los participantes del estudio.

Otra particularidad identificada respecto a la SS y SR de estos individuos fue que las mismas fueron
poco valoradas por los profesionales de salud encargados del seguimiento de su AH. Ello pudo
reforzar la valoracion en las/los sujetos de que la SS y SR no es relevante para su salud integral,
perpetuar su conducta de no comunicacion y no busqueda de atencion de salud para sus
preocupaciones en estas areas, y profundizar sus vulnerabilidades de salud desde una mirada
biopsicosocial.

Finalmente, tanto la narracion de los procesos de vida de las/los participantes en el estudio con su
enfermedad como sus reflexiones e interpretaciones respecto a sus vivencias, estuvieron marcadas
por la construccion de significados subyacentes relacionados con el proceso salud-enfermedad, la
SSy SR, el género y el cuerpo. En general, la salud fue considerada como de gran significacion en
sus vidas, la cual se afecté por la presencia de una enfermedad poco comprendida, dificil de
controlar, que afecté su cuerpo (en sus dimensiones estética y funcional) y sus procesos de vida
integralmente, pero alrededor de la cual también construyeron significados que permitieron
revalorizar su experiencia de vida.

La SS y SR se construyé como dimension fundamental de los procesos de identidad de las/los
sujetos, y como area de gran significacion para su salud. Desde la perspectiva de las/los
participantes, la SR y la SR constituyen pilares fundamentales para su bienestar, el de la pareja y el
de la familia. Se identificé la expresion de aristas de los modelos tradicionales de género, tanto en la
vivencia del proceso de enfermedad integral como en las experiencias sexuales y reproductivas en
particular.

En el Anexo 3 se comparten 2 esquemas interpretativos construidos a partir de los resultados
obtenidos en el presente estudio. El Esquema 1 representa las divergencias entre la perspectiva
vivencial de las/los sujetos con AH en relacion con su proceso de salud, y la perspectiva biomédica

tradicional de atencién, asi como la necesidad de favorecer una mayor integracion entre las mismas.
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El Esquema 2 representa los determinantes que desde la interpretacion de la narrativa de las/los
sujetos fueron mas importantes en relacion con su SSy SR.

10. DISCUSION
La presente investigacion esta enfocado a un area poco explorada, tanto en cuanto a la poblacién
(mujeres y varones con AH productores y no productores) como al tema (salud sexual y reproductiva)
y enfoque tedrico-metodologico del estudio (analitico-interpretativo).
A pesar de que la sexualidad es importante para la calidad de vida, en muchos paises la discusion
acerca de problemas de DS es considerada un tabu, ademas de que se mantiene la creencia de que
la misma es completamente un resultado de trastornos psicoafectivos.5” Ello trae como consecuencia
que los temas de SS y SR se exploren poco en estas poblaciones y que cuando se hace, no se
realiza desde un enfoque biopsicosocial.
La realizacién del presente estudio, a partir de una perspectiva centrada en las experiencias y
discursos de personas con AH productores y no productores en relacion a su SS y SR en el contexto
de sus procesos de vida con la enfermedad, permitié analizar un conjunto de dimensiones de salud
(alteraciones producidas por la enfermedad, comorbilidades, complicaciones propias de la
enfermedad o atribuidas a sus tratamientos), psicosociales (caracteristicas sociodemograficas,
experiencia psicoldgica y vincular con la enfermedad), familiar y de pareja (impacto de la enfermedad
en estas areas), que se relacionan con vulnerabilidades de esta poblaciéon sobre todo en cuanto a
su SSy SR.
Es bien conocido que las enfermedades hipotalamo-hipofisarias a menudo provocan DS, en su gran
mayoria atribuidos a cambios en las concentraciones de andrégenos en el varén y de
androgenos/estradiol en la mujer, asi como a hiperprolactinemia. Sin embargo, los mecanismos son
mas complejos que los efectos individuales de estas hormonas. Existen algunas escalas de DS que
valoran puntos especificos de la funcién sexual y reproductiva, la mayoria de ellos enfocandose en
el deseo sexual, la excitacion sexual, asi como respuestas bien definidas de los 6rganos genitales
como ereccion, lubricacion, eyaculacion y orgasmo.58:59.60.61
En general, un grupo importante de las/los participantes en el estudio refirié haber vivenciado en

algun momento después de la enfermedad dificultades sexuales, lo cual corresponde a lo descrito
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en la literatura.®2' Dichas dificultades sexuales resultaron variables, y solo el 50% de ellos buscaron
atencion para las mismas. Sin embargo, como se pudo apreciar en el estudio, la interpretacion
individual que las/los sujetos le otorgaban a estas experiencias y su relaciéon con la enfermedad fue
muy diversa, y estan influenciadas no solamente por los cambios fisicos y fisiolégicos que provoca
la enfermedad, sino también por su entorno social y familiar, asi como por la informacién que
contaban sobre SS y SR, y sus creencias y actitudes con relacion a la sexualidad.

La realizacién de estudios como el presente es muy importante porque demuestran la necesidad de
valorar integralmente a las personas que padecen AH. Dichas enfermedades generan retos
importantes debido a su cronicidad y al hecho de que afectan mucho mas que aspectos biomédicos.
En general la/el médico se enfoca exclusivamente al control de las patologias y en un gran porcentaje
disminuye la atencion de aristas importantes para la persona enferma.

Dichas aristas, ademas, son muy variables porque estan muy relacionadas con las perspectivas y
experiencias individuales, y pueden tener mas peso para su calidad de vida que el propio control de
la enfermedad. Esto se ha identificado en otros estudios cualitativos principalmente con personas
con diabetes, por ejemplo, Clement Lo y colaboradores (2016) refirieron como factores clave para
la/el paciente: el autocontrol, la situacion sociecondémica y experiencias relacionadas a las
comorbilidades asociadas a diabetes y sus complicaciones.®? Ademas, los factores clave para los
servicios de salud se representan por la pobre continuidad y coordinacion de la atencién, asi como
la prevencion y educacion sobre complicaciones y comorbilidades asociadas, sobre todo enfocado
al reconocimiento de comorbilidades psicolégicas.5?

En cuanto a la situacion de salud de las/los sujetos del estudio, la diabetes mellitus tipo 2 se presentd
en 26%, un sujeto presentod diabetes mellitus tipo 1 (4.3%), sin embargo, soélo el 50% de los individuos
con diabetes mellitus tipo 2 presentaban un control adecuado de la enfermedad. Ello podria estar
relacionado con el tratamiento médico insuficiente, con la propia actividad del AH o con sus EEM
asociadas, con falta de apego al tratamiento farmacolégico y no farmacolégico por dificultades
psicosociales o debidas al desinterés en el control por su prioridad familiar o laboral.

Cabe resaltar la importancia de la atencion temprana a estos puntos. Algunas/os participantes del

estudio, por ejemplo, con alteraciones organicas que se pueden considerar “minimas” desde la
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perspectiva biomédica como es el caso de los microadenomas hipofisarios no productores, debido a
que por sus pequefas dimensiones y al no ser productores no representan en general una situacion
que justifique una gran cantidad de sintomas o dificultades, sin embargo, desde las perspectivas de
las/los sujetos relacionaron algunos sintomas en relacion con su AH. Ello puede evidenciar la falta
de informacién o comprension sobre su enfermedad y las posibles complicaciones asociadas, la falta
de la comunicacion necesaria entre el personal de salud y dichos pacientes para procesar dudas e
inquietudes, pero también puede significar que la experiencia de enfermar de un AH tiene algunas
aristas o caracteristicas (sobre todo psicosociales) poco identificadas y valoradas desde la
perspectiva médica. Todo ello parece profundizar las vulnerabilidades psicosociales y de salud de
las personas con estas condiciones.

Ademas, juegan un papel importante las comorbilidades que tenga el paciente, ya que la mayoria
son metabdlicas o son otras enfermedades cronicas que se pueden asociar a cuadros de DS. Los
problemas sexuales de los sujetos con enfermedades crénicas son usualmente omitidos en la
literatura, la informacién mas prevalente se enfoca en obesidad y diabetes mellitus. La diabetes
mellitus, tanto tipo 1 como tipo 2, se ha asociado con indices mas bajos de funcion sexual, asi como
se ha evidenciado la relacion entre la tiroides y DS.636465 En la poblacién de este estudio, la
prevalencia de comorbilidades fue alta, las cuales se pueden observar en la Tabla 2, y como ya se
ha mencionado previamente, practicamente mas del 50% se relacion6 con 1 comorbilidad que ya se
ha asociado a DS (por ejemplo, diabetes mellitus, dislipidemia, trastornos tiroideos, hipertension
arterial).

El disefio cualitativo del presente estudio, como lo comentado en estudios previos con el mismo
disefio,*4828.2930 permitio conocer diversos aspectos de la enfermedad, asi como situaciones sin
aparente estrecha relacion con la misma desde la perspectiva biomédica, pero que desde el discurso
de las/los sujetos se asociaron con su enfermedad. Estas situaciones pueden estar relacionadas con
sus estrategias utilizadas para afrontar los cambios acontecidos en el area sexual y al contexto
psicosocial, y permiten identificar dimensiones de las experiencias de salud de las/los sujetos

tradicionalmente obviadas en sus procesos de atencion y en la investigacion.
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Al igual que en estudios previos realizados por Ledén L. y colaboradores con poblacion peruana y
cubana, 34627:28,29.30.31 gn gsta investigacion se pudo constatar que los procesos de enfermedad que
vivian las/los sujetos eran situaciones profundamente estresantes: por su caracter cronico, por la
intensidad de cambios corporales producidos, por las multiples modificaciones acarreadas en areas
de vida significativas (trabajo, familia, sexualidad, pareja y relaciones interpersonales).?® De forma
similar se encontré que la comunicacion del diagndstico representdé un impacto negativo en su vida
debido al poco conocimiento sobre la enfermedad, a su caracter tumoral, a informacién inadecuada
de familiares, amigos, y en algunos casos de profesionales de la salud (no especializados en el
tema), todo lo cual hizo que algunas/os sujetos vivieran su proceso de enfermedad desde un sentido
de estigma social. Ello les condujo, por ejemplo, a no comentar su diagnéstico en su area laboral o
inclusive con su misma familia y a encubrir caracteristicas de la enfermedad (por ejemplo, corporales)
para evitar ser discriminadas/os.

Similar a dichos estudios previos,>?8 el impacto del diagndstico de la enfermedad para algunas/os
de los/as participantes se vincul6 a su significado como inicio de un proceso de reestructuracion de
la identidad personal (y social) en términos de salud. Ello se relacion6 con los cambios
experimentados en su apariencia fisica, con la modificacién de algunas de sus actividades
cotidianas, siendo el momento del diagndstico uno de los primeros quiebres de identidad porque
acreditd la convivencia con una enfermedad crénica. Para algunas/os el momento del diagndstico
también significo “dejar de ser sana/o”. Como se ha comentado previamente, en ocasiones la falta
de humanizacion de la atenciéon biomédica al tomar las entidades como “normales” o “cotidianas”
terminan por eclipsar aspectos esenciales de la identidad psicosocial.

Posteriormente con la obtencién de mas informacién sobre su enfermedad en el proceso de atencion
su salud, con los efectos beneficiosos de los tratamientos indicados, ya fuese médico o quirurgico,
asi como con los efectos positivos del apoyo y seguimiento recibido del personal de salud, la mayoria
refirid una mejoria en diversos aspectos de su vida. Ello se expres6 en mayor conocimiento y control
de la enfermedad, en mejor adherencia terapéutica, en la disminucién de estados psicolégicos como
distrés, ansiedad y depresion, y en la recuperacion de desempefios y areas de vida significativas

(trabajo, vida de pareja, familiar). Las referencias de algunas/os participantes del estudio mostro la

65



importancia de estos aspectos por cuanto en algunos casos tuvieron la experiencia de varios afios
con manifestaciones clinicas insidiosas, que buscaron atencion médica igualmente por afios en
diferentes servicios, que recibieron diagndsticos y tratamientos inadecuados, en algunas ocasiones
por la afeccién en la secrecion hormonal que indirectamente afectaba su rendimiento fisico y mental.
Estos resultados demuestran que la educacion en temas de SS y SR en personas con enfermedades
cronicas y especificamente neuroendocrinas es limitada. También demuestran que es insuficiente la
formacion del personal médico y en general de las/los profesionales de la salud en el tratamiento de
temas psicosociales relacionados con la SS y SR, tales como: la diversidad de la expresiéon sexual
humana (no sélo de las expresiones sexuales no heteronormativas), los determinantes sociales de
la salud y la sexualidad, las construcciones e identidades de género, las representaciones acerca de
la sexualidad la reproduccién (a nivel individual, grupal y social), las practicas de SS y SR y sus
significados con relacion a los vinculos sociales, las nociones de placer.?3*0

Las aproximaciones al tema a través de estudios previos en mujeres y varones con ENE, con
patologias de hipersecrecion hormonal principalmente, han tenido una connotacién similar al de la
poblacién del presente estudio.?®?! E igualmente muestra de forma consistente la importancia del
area de pareja para el ejercicio sexual, como fuente de apoyo fundamental ante la enfermedad y las
dificultades sexuales. Aunque el presente estudio no esta dirigido a identificar frecuencias (sino la
diversidad de experiencias), las/los sujetos participantes refirieron menos dificultades en el area
sexual (en comparacion con los estudios previos), y las mismas estuvieron menos relacionadas con
cambios en la apariencia fisica.?®3! Debe considerarse que, a diferencia de la muestra del presente
estudio, todas/los las/los participantes de los estudios anteriores tenian diagndstico de
enfermedades endocrinas favorecedoras de estados de hiper o hipo secrecién endocrina, y que
como criterio de seleccion muestral se consideré el que portaran al momento del estudio cambios en
su apariencia fisica debidos a la enfermedad.

Un punto importante, es que el presente estudio se evaluaron areas previamente no incluidas en
estudios cualitativos, y que representan un punto importante en la estructuracion y planificacion de
la vida de la/el paciente y su familia, relacionados sobre todo con la fertilidad, la planificacion familiar,

y el proyecto reproductivo. Esto toma importancia porque en algunos casos las alteraciones de la
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ENE se relacionaron con problemas con la fertilidad, y condujeron a reestructurar el proyecto
reproductivo (que es un proyecto de vida, porque involucra a la pareja y a la familia) para dar prioridad
a la atencion del AH. Esta situacion puede verse afectada de forma definitiva o no dependiendo de
la evolucién de la enfermedad, del impacto psicologico de la enfermedad, y de como la
reestructuracion de prioridades se consensa en los espacios de pareja, familiar, e incluso social.
Llamé la atencién la aparente divergencia de informacién encontrada respecto al uso de métodos de
planificacion familiar a través de dos instrumentos diferentes de recoleccion de la informacion. Ello
pudo deberse a la manera diferente de indagar el tema a partir de un instrumento de respuestas mas
cerradas (Planilla de datos generales), en comparaciéon con otro que permitid la indagaciéon con
mayor profundidad en la historia reproductiva y de planificacion familiar (Guia de entrevistas en
profundidad). Ello confirma la importancia del uso de varios instrumentos de recoleccion de la
informacion y de la triangulacion de métodos, en el desarrollo de investigaciones cientificas.
Los resultados obtenidos en el presente estudio validan la importancia de implementar procesos de
atencion a la salud de personas con ENE desde un enfoque biopsicosocial, que consideren: el
impacto del caracter crénico de estas enfermedades, la demanda de insercion y seguimiento de
salud durante largos periodos de la vida de las personas que con ellas conviven, los retos que
generan en su vida cotidiana, la salud mental como punto clave para el bienestar integral de los
pacientes y que influye directamente en la posibilidad de apego a indicaciones médicas y a la
motivacion individual para la adecuada adaptacion a su proceso de enfermedad y sus proyectos de
vida. Pero especialmente, los resultados del presente estudio valida la consideracion de la SS y la
SR como un area de vulnerabilidad biopsicosocial, que necesita ser atendido como parte de la
atencion integral de salud, y como espacios de intervencion que puede favorecer los procesos de
salud en general dada su significacion para los procesos de vida de mujeres y varones.
11. CONCLUSIONES
1. Desde la perspectiva de las mujeres y varones con AH productores y no productores que
participaron en el estudio, el impacto de la enfermedad se caracterizd por involucrar cambios
en su salud fisica, mental, sexual y reproductiva, que a su vez condujeron a que se

modificaran areas significativas de su vida como sus ocupaciones cotidianas, la dinamica
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familiar y la relacién de pareja. Dicho impacto global de la enfermedad se expres6 de manera
prolongada en el tiempo, por lo que para algunas/os sujetos favorecid cambios en la
construccion de su identidad.

Las experiencias sexuales y reproductivas de las/los sujetos fueron variadas, pero en
general mostraron como la compleja experiencia con la enfermedad favorece también
vulnerabilidades en esta area.

Las principales vulnerabilidades en cuanto a la SS se expresaron en: dificultades en
cualquiera de las fases de la respuesta sexual, sobre todo disminucién del deseo sexual en
la mujer y disfuncién eréctil en el varon, que generaron a su vez modificaciones en la
dinamica de pareja; limitacion en la busqueda y recepcion de atencién de salud profesional
para estas dificultades; limitaciéon en el acceso a informacién adecuada y educacion en temas
de sexualidad; y expresion de conductas sexuales de riesgo especificamente caracterizadas
en el uso poco frecuente y no sostenido de métodos de prevencion frente a ITS/VIH-Sida.
Las principales vulnerabilidades en cuanto a la SR se expresaron en: presencia de infertilidad
con etiologia relacionada con el AH y/u otras comorbilidades; identificacion de posibles
indicadores de subfertilidad; identificacion del proceso de enfermedad como entidad que
afecta y por tanto limita el desarrollo y alcance del proyecto reproductivo; uso de métodos de
planificacion familiar de baja efectividad.

Los principales constructos que fundamentaron las experiencias de SS y SR, desde el
discurso de las/los sujetos participantes en el estudio, fueron el proceso salud-enfermedad,
la sexualidad, la reproduccién, el cuerpo y el género.

La enfermedad se construyé como evento de vida que limita la salud deseada, y que modifica
los procesos de vida de manera integral. La sexualidad y la reproduccién se estructuraron
como areas significativas al relacionarse con los proyectos de pareja, de familia y social, por
lo cual las afectaciones en las primeras generaron un impacto negativo en el resto de las
areas mencionadas. El cuerpo se construyé como escenario de expresion de la enfermedad

y de sus efectos en la SS y SR, desde significados de limitacion y estigma social. Los
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fundamentos representacionales de los significados de género fueron congruentes con los
modelos tradicionales de género.
12. RECOMENDACIONES
Con base en los resultados obtenidos del presente estudio, se realizan las siguientes
recomendaciones:
- Integrar un enfoque biopsicosocial en los procesos de atencion sistematica a la salud de
personas con AH, que combine la atencién biomédica en conjunto con la consideracion de las
dimensiones psicosociales y de salud mental que acompafan los procesos de vida con estas
enfermedades.
- Valorar la SS y SR en todas las personas con AH, como parte de su atencion integral de
salud, debido a que es un area poco explorada, puede representar situaciones de vulnerabilidad para
su salud y para su expresion en areas de vida como la individual, de pareja y familiar, y constituye
un aspecto fundamental para el bienestar de las/los sujetos.
- Brindar una adecuada orientacion sobre Salud sexual, Fertilidad, Planificacion familiar y
Reproduccién (proyectos reproductivos), areas que fueron identificadas en el estudio como
relevantes para las/los sujetos y como con necesidad de informacion.
- Favorecer procesos de comunicacién y vinculos adecuado entre las personas con AH vy
profesionales de la salud, de tal manera que se genere una red de confianza que permita abordar
estos problemas de SS y SR, evitando de esta manera que la/el sujeto se estigmatice por la sociedad,
su pareja o inclusive por ella/él mismo.
- Continuar el desarrollo de estudios sobre el tema en personas con otras ENE y
enfermedades crénicas que también pueden generar importantes vulnerabilidades en la SS y SR.
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15. ANEXOS
Anexo 1: Guia de entrevista en profundidad
La presente constituye una guia tentativa de entrevista en profundidad sobre el area de estudio. Los
temas generales que recoge estan sefialados con vifietas, mientras que el uso de las preguntas
expresadas en cada uno de ellos estara sujeto a las particularidades del encuentro entre el sujeto y
la entrevistadora.
PRIMERA ETAPA:
Consiste en la consolidacion del rapport ya establecido a través de la participacion del/la sujeto en
la etapa previa (cuantitativa) del estudio, y del desarrollo del proceso de consentimiento informado
(oral y escrito) en la presente etapa (cualitativa). Dicho proceso incluye informacién sobre: los
objetivos de la investigacion, las caracteristicas, beneficios e importancia de su participacion, el
cumplimiento de los principios de voluntariedad y confidencialidad de la informacién compartida, su
derecho a recibir la informacion que precise en relacion con aspectos de su salud y/o ser orientado/a
con relaciéon a las mismas, la posibilidad de compartir experiencias, reflexiones y sugerencias
respecto al estudio, entre otros aspectos.
SEGUNDA ETAPA:
En este momento se profundiza paulatinamente en los temas que constituyen objeto del estudio. Se
busca obtener informaciéon subjetiva, explorar y profundizar las experiencias y significados
estructurados por los sujetos en relacion con la sexualidad y la SSR, a partir de sus vivencias de
salud y enfermedad.
Para dar respuesta a los objetivos especificos se exploraran los siguientes aspectos:
Objetivo 1: Describir el impacto psicosocial y de salud de los adenomas hipofisarios, en el que se
insertan la construccion y expresion de la sexualidad y aspectos de la SSR de estas personas, desde
sus perspectivas.
Se exploraran los siguientes temas:

1.1. Impacto psicosocial y de salud de la enfermedad: Se explorara la historia de vida

con la enfermedad, sus manifestaciones, su expresion fisica y efectos a nivel
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psicoldgico, proceso de busqueda de atencion de salud, procederes médicos realizados

y resultados, estado actual de salud y proyeccion de esta.
Algunas preguntas guias:
¢ Cuales fueron las primeras manifestaciones de la enfermedad percibidas por Ud.? ;Dichas
manifestaciones fueron percibidas también por otras personas? (precisar qué personas percibieron)
¢,Como fueron evolucionando dichas manifestaciones con el tiempo (incluido el tratamiento médico)
hasta el momento actual?
¢, Qué explicaciones le atribuy6é Ud. a las manifestaciones experimentadas? ¢ Por qué piensa que fue
asi?
¢, Como reaccion6 Ud. ante las manifestaciones experimentadas? ¢ Por qué considera que reaccioné
del modo en que lo hizo ante dichos cambios?
¢, Como reaccionaron las otras personas ante los cambios que Ud. experimentd? ; Por qué considera
que reaccionaron dichas personas de ese modo?
¢, Cuando decidié consultar con un/a médico acerca de lo que estaba ocurriendo con su salud?
¢, Qué elementos intervinieron en la toma de decision de busqueda de ayuda profesional? ¢Por qué
considera que influyeron estos elementos (circunstancias, personas, otros)?
¢ Qué informacion le fue brindada acerca de su estado de salud? ;Como se sintié respecto a la
misma?
¢, Qué Ud. pensé cuando el médico le informo sobre el diagnéstico de su enfermedad? ¢ Por qué?
¢ Qué informacion tenia Ud. acerca de la enfermedad que le fue diagnosticada, previo a su
diagnéstico? ¢ Qué informacion tenia acerca de otras enfermedades endocrinas?
¢,Como se fueron produciendo los acontecimientos como parte de su proceso de atencion de salud
(indagar la historia evolutiva de las atenciones de salud por los diferentes servicios, los procederes
realizados, las hospitalizaciones, las etapas de crisis 0 descompensacion de salud, los tratamientos
recibidos y sus resultados, hasta el estado actual de salud)?
¢, Como se han desarrollado las relaciones entre Ud. y los/as proveedores de salud?

¢ Cual es su estado actual de salud? ;Por qué lo considera asi?
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1.2 Impacto de la enfermedad sobre los desempefios habituales y los vinculos
sociales: Se exploraran los efectos de la convivencia con la enfermedad sobre las
actividades de estudio, trabajo, domésticas, sobre la construccion de proyectos de vida,
la economia, en las relaciones interpersonales y la familia.

Algunas preguntas guias:

¢ Qué consecuencias ha tenido para Ud. su padecimiento? (explorar: desde el punto de vista fisico,
funcional, psicolégico, en las relaciones sociales) ¢Por qué considera que se han expresado estas
consecuencias de esta manera?

¢, Qué consecuencias ha tenido para Ud. su padecimiento en sus diferentes areas de vida? (explorar
en las areas: ocupacional, relaciones interpersonales, comunidad, familia, proyectos de vida) ¢ Por
qué considera que se han expresado estas consecuencias de esta manera?

1.3. Impacto de la enfermedad sobre el drea de pareja: Se explorara, en el caso de la
persona con pareja al inicio y desarrollo de la enfermedad, qué impacto tuvieron los
efectos de la enfermedad a nivel vincular y cémo se desarroll6 el proceso de vinculacion
en paralelo con el afrontamiento al proceso de salud hasta la actualidad. Explorar
posibles crisis y/o ruptura del vinculo en el contexto de la enfermedad. En personas sin
vinculo de pareja, explorar posibles efectos de la vivencia de la enfermedad sobre el
proyecto de pareja, asi como procesos de estructuracion de pareja a partir de la
enfermedad.

Algunas preguntas guias:

¢, Qué consecuencias ha tenido para Ud. su padecimiento en el area de la pareja?

¢ Por qué considera que se han expresado estas consecuencias de esta manera?

¢ Considera que la convivencia con la enfermedad pudo modificar en algun sentido su forma de
experimentar y proyectarse en el area de la pareja? ¢ Por qué lo considera asi?

14. Impacto de la enfermedad sobre los procesos de identidad: Se exploraran aspectos
relacionados con la autoimagen, la autovaloracion, la identidad de género, la identidad
sexual, la identidad social, y la identidad psicoldgica global, asi como sus procesos de

construccion y reconstruccion a partir de la experiencia de la enfermedad.
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Algunas preguntas guias:

¢Cémo ha influido su experiencia de vida con la enfermedad en relacion a su imagen

corporal/autovaloracién/diferentes expresiones de su identidad? ¢ Por qué lo considera asi?

Luego de haber tenido estas experiencias, ;como se valora/define a si mismo/a? ¢Por qué lo

considera asi?

Objetivo 2: Caracterizar las vivencias sexuales y reproductivas de mujeres y varones con adenomas

hipofisarios a partir de la enfermedad, y los aspectos con los que se relacionan dichas vivencias,

desde sus discursos y experiencias.

Se exploraran los siguientes temas:

2.1. Los efectos de la enfermedad sobre la sexualidad y la SSR: Se exploraran diferentes
aspectos relacionados con el ejercicio sexual (experiencias, malestares, disfrute y placer), y
la SSR (uso de métodos de proteccion y de planificacion familiar, experiencia de ITS,
proyecto reproductivo y fertilidad), tomando en cuenta aspectos de la historia psicosexual de
los sujetos.

Algunas preguntas guias:

¢, Qué consecuencias ha tenido para Ud. su padecimiento en el area de la sexualidad? (explorar: si

hubo cambios en el area sexual, en qué consistieron dichos cambios, en qué momentos se

presentaron, de qué manera valoré dichos cambios, como se sintié6 ante la vivencia de dichos
cambios, qué explicaciones les dio en cada momento, como se sintid y reacciond la pareja, cémo se
encuentra en la actualidad el area sexual)

¢, Por qué considera que se han expresado estas consecuencias de la manera en que Ud. las ha

descrito?

¢ Qué consecuencias ha tenido para Ud. su padecimiento en el area aspectos de su salud sexual y

reproductiva?

¢, Por qué considera que se han expresado estas consecuencias sexuales y reproductivas de la

manera en que Ud. las ha descrito?

¢ Qué informacion tenia Ud. acerca de la influencia de su proceso de enfermedad en el area de la

salud sexual y reproductiva? ;Coémo valora dicha informacion a partir de sus experiencias?
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En términos generales, ¢ cdémo valora su experiencia de salud sexual y reproductiva viviendo con

una enfermedad neuroendocrina? ¢ Por qué lo considera asi?

2.2. Los significados sobre diferentes aspectos de la SSR: Se exploraran las construcciones
sobre salud, enfermedad, género, salud sexual y reproductiva, sexualidad, erotismo,
intimidad, fertilidad, métodos de proteccion y autocuidado frente a las ITS, métodos de
planificacion familiar, infertilidad, procederes y tratamientos de reproduccion asistida.

Algunas preguntas guias:

¢, Qué significa para Ud. salud/enfermedad/ser mujer-ser vardn/sexualidad/salud sexual y

reproductiva/erotismo/fertilidad/infertilidad/métodos de proteccion y autocuidado frente a las

ITS/métodos de planificacion familiar/tratamientos de reproduccion asistida?

¢ Por qué los considera de ese modo?

Objetivo 3: Comprender como se construyen y articulan desde el discurso de los sujetos diferentes

aspectos psicosociales y psicosexuales (significados sobre sexualidad, reproduccién, cuerpo,

género, salud-enfermedad, salud sexual y reproductiva, y otros emergentes), y cOmo se expresan
en la vivencia de su SSR.

Se exploraran los siguientes temas:

3.1. Vinculacion entre el impacto de la enfermedad sobre la salud global y la SSR, con
los significados de diferentes aspectos psicosociales y psicosexuales: Se
exploraran las construcciones de género, los significados del cuerpo, las construcciones
sobre salud y enfermedad, entre otros emergentes, en su vinculacion con el impacto de
la enfermedad.

Algunas preguntas guias:

¢, Como Ud. considera que se relaciona el ser mujer-varén/el impacto corporal de la enfermedad/su

definiciéon de salud-enfermedad con la forma de vivenciar la enfermedad neuroendocrina? ¢ Por qué

lo considera asi?

¢, Qué implicaciones ha tenido para Ud. el ser varon/mujer que vive con una enfermedad

neuroendocrina? ¢ Por qué?
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3.2. Efectos de este vinculo experiencia-significado sobre las experiencias de SSR:
Se explorara cémo la integracion entre las vivencias de salud y los significados
construidos, se expresan en las experiencias especificas de sexualidad y SSR.

Algunas preguntas guias:
¢, Como Ud. considera que se relaciona el ser mujer-varén/el impacto corporal de la enfermedad/su
definiciéon de salud-enfermedad, con la forma de vivenciar su sexualidad en el contexto una
enfermedad neuroendocrina? ¢ Por qué lo considera asi?
¢, Como Ud. considera que se relaciona el ser mujer-varén/el impacto corporal de la enfermedad/su
definicion de salud-enfermedad, con su salud sexual y reproductiva en el contexto una enfermedad
neuroendocrina? ¢ Por qué lo considera asi?
Reflexiones finales
¢, Como valoraria Ud. su experiencia global con la enfermedad neuroendocrina? ¢Por qué lo
considera asi?
¢ Cuales son sus expectativas y proyectos para el futuro?
¢, Qué recomendaria a otras personas en una situacion de salud y de vida similar? ; Por qué?
¢ Qué otros aspectos, aun no abordados, considera importante expresar respecto a su experiencia
como persona que vive con una enfermedad neuroendocrina?
TERCERA ETAPA:
Dirigida a explorar las vivencias del sujeto durante el encuentro y a estimular la expresion de sus
observaciones y sugerencias al estudio.

AGRADECIMIENTO Y DESPEDIDA
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Anexo 2.
Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran

Carta de Consentimiento Informado para participar en la fase cualitativa del estudio titulado:

Aspectos de la sexualidad, salud sexual y reproductiva de personas con enfermedades
neuroendocrinas.

Investigador principal: Psicologa Loraine Leddn Llanes

Investigadores asociados: Dr. Fernando Larrea Gallo, Dra. Beatriz Torres Rodriguez, Dra. Marta
Durand Carbajal, Dr. Daniel Cuevas Ramos, Dr. Carlos M. Acosta Rabassa, Dra. Silvia Elena Turcios
Trista.

Direccion y teléfonos de contacto del investigador (incluyendo uno para emergencias):
Vasco de Quiroga No. 15, Colonia Seccién XVI, Delegacion Tlalpan, México DF, CP 14000. Tel.
54870900, ext.2409. Celular: 044-55-64993130.

Patrocinador de estudio: Departamento de Biologia de la Reproduccién Dr. Carlos Gual Castro.
Version del consentimiento informado y fecha de su preparacion: Version 1, 5 de junio de 2019.

Por favor, tome todo el tiempo que sea necesario para leer este documento, pregunte al investigador
sobre cualquier duda que tenga. Este consentimiento informado cumple con los lineamientos
establecidos en el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud,
la Declaracion de Helsinki y las Buenas Practicas Clinicas emitidas por la Comisién Nacional de
Bioética. Para decidir si participa o no en este estudio, usted debe tener el conocimiento suficiente
acerca de los riesgos y beneficios que esto implica, con el fin de tomar una decision informada. Este
documento le dara informacion detallada acerca del estudio de investigacion, la cual podra comentar
con su médico tratante o con algun miembro del equipo de investigadores. Al terminar de leer este
documento se le pedira que forme parte del proyecto y de ser asi, bajo ninguna presiéon o
intimidacion, se le invitara a firmar este consentimiento informado.

Introduccion
Estimado/a participante,

Esta carta de Consentimiento Informado contiene informacion sobre el estudio antes mencionado.
Con el fin de asegurar que Ud. ha sido informado/a sobre su participacion en esta investigacion, le
solicitamos leer y firmar esta carta. Este estudio ha sido aprobado por los Comités de Etica en
Investigacion del Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran (INCMNSZ).
En esta carta se le pregunta si Ud. quiere participar en una actividad adicional en esta investigacion
que estara bajo la direccion de la Psicologa Loraine Ledon Llanes y otros investigadores del
Departamento de Biologia de la Reproduccion.

Razon del Estudio

Las enfermedades neuroendocrinas son situaciones de salud que pueden afectar varios aspectos
de la vida de las personas, entre ellos, los aspectos psicoldgicos y relacionados con la sexualidad,
la salud sexual y reproductiva (SSR). Los estudios sobre estos aspectos son escasos, por lo cual
aun se conoce poco acerca de los mismos. El objetivo mas importante de este proyecto es
caracterizar algunos aspectos psicosociales y especialmente, algunos relacionados con la
sexualidad y la SSR en personas con enfermedades neuroendocrinas.

Por este motivo le invitamos a participar como voluntario/a en el presente estudio en su calidad de
ser una persona que presenta una enfermedad neuroendocrina.
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Informacion General de la Investigacion

Ud. sera una de las 15 personas que participaran en esta segunda parte de la investigacion debido
a que padece de una enfermedad neuroendocrina y tiene entre 20 y 59 afios de edad. La duracioén
de su participacion sélo consistira en un solo dia.

Su Participacion en la Investigacion
Si usted acepta participar en este estudio:

1. Ud. acudira al Instituto para participar de una entrevista a profundidad con la investigadora
principal del estudio que se hara de manera oral. Haremos todo lo posible para ajustar su
visita con fechas en las que Ud. tenga que venir al instituto por razones de su atencion
regular, dentro de la etapa de reclutamiento.

2. Ud. decidira el momento de realizar la entrevista y tendran la oportunidad de compartir
sugerencias y opiniones sobre el estudio. Se utilizara un equipo de grabacion de audio. En
caso de que Ud. se niegue a que su entrevista sea grabada, se le solicitara su consentimiento
para tomar notas de la misma, y de negarse a esta opcion se le informara que la
investigadora hara un resumen escrito de la entrevista al finalizar la misma.

3. El consultorio donde se realizara la entrevista es el mismo que se utilizé para su entrevista
de la primera fase del estudio (fase cuantitativa) que se encuentra en la Unidad de
Investigacion Clinica en el sexto piso de la UPA, en donde nos aseguramos de que se
encuentre en las condiciones de privacidad adecuadas.

Justificacion de los procedimientos

A través de esta segunda entrevista se busca profundizar en aquellos aspectos mas relevantes
identificados en la fase cuantitativa del estudio, y que puedan dar respuesta a los mismos desde la
perspectiva de los sujetos participantes (fase cualitativa).

Posibles Riesgos y Molestias

Los procedimientos de esta investigacion podrian causarle riesgos y/o molestias minimas, en
términos de que la entrevista a profundidad pudiera producirle agotamiento o algun tipo de
incomodidad por la temética explorada. En estos casos, se realizaran las pausas y aclaraciones
necesarias, ajustadas a las particularidades de la situacién y la persona participante.

Beneficios

La participacion en este estudio no tributara en ningun beneficio personal, adicional a los recibidos
para la atenciéon de su enfermedad, aunque las personas participantes podran contar con un espacio
donde expresar ideas, sentimientos y opiniones acerca de sus experiencias respecto al tema de
estudio. Ademas, en caso de requerir atencion especializada, se les brindara orientacién e
informacion acerca de los servicios de salud que pueden brindarle apoyo.

La informacion que se obtenga de este estudio ayudara a entender mejor los aspectos de la
sexualidad y SSR de las personas con enfermedades neuroendocrinas. Esta informacién podria ser
utilizada para ampliar y mejorar la atencion de salud integral que se brinda a esta poblacién.

Si Ud. Decide No Participar en la fase cualitativa del Estudio de Investigacion

Ud. es libre de rehusarse a participar en esta nueva fase del estudio de investigacion sin que ello
afecte la atencion médica que normalmente recibe.
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Una vez iniciado el estudio, participara de la conversacion en la medida que lo desee y no esta
obligado/a a opinar si no quiere hacerlo. Si en algin momento desea dar por terminada la
conversacion y quiere retirarse del estudio, tiene absoluta libertad para hacerlo sin que ello le afecte
en sentido alguno, ni afecte la calidad de la atencion que recibe en este centro hospitalario, incluso
si accedio a la grabacion de la entrevista y durante el desarrollo de la misma no se siente comodo
con ello.

Confidencialidad y manejo de su informacion

La informacién obtenida sera estrictamente confidencial. En ningun caso la informacion brindada por
Ud. sera asociada con su persona o con datos relativos a su identidad. La informacion compartida
por Ud. se utilizara unicamente para los fines que le fueron explicados.

Nosotros haremos todo lo posible para proteger la informacién sobre usted y su participacion en este
estudio. Su médico sera quien tenga acceso a las formas con sus datos, pero en ocasiones, €l
personal autorizado del instituto podria solicitar revisarlas. Ellos no revelaran su identidad a nadie
fuera del instituto. El personal del instituto podria hacerle preguntas en relacién a su participacion en
el estudio de investigacion, pero Ud. solo respondera a las mismas si esta de acuerdo con ello. Su
nombre no aparecera en ningun informe o publicacion que resulte de este estudio, y tampoco en los
cuestionarios completados. Los datos aportados se procesaran a través de codigos.

El Comité de Etica en Investigacion y el Comité en Investigacién del Instituto Nacional de Ciencias
Médicas y Nutricion aprobaron la realizacién de este estudio. Dichos comités son quienes revisan,
aprueban y supervisan los estudios de investigacion en humanos en el Instituto. En el futuro, si
identificamos informaciéon que consideremos importante para su salud, consultaremos con dichos
comités para decidir la mejor forma de darle esta informacion a Ud. Si usted falta a la cita del estudio,
el personal de la clinica le contactara por teléfono, o en persona para fijar otra cita y para ver si usted
desea continuar en el estudio. Estas personas no diran que Ud. esta participando en un estudio de
investigacion.

Compensacion

No recibira ninguna compensacion o incentivo por su participacién en la investigacion. No se espera
ningun problema médico por participar en esta investigacion. No obstante, a pesar de todas las
precauciones, si Ud. presentara algun problema médico o evento adverso relacionado con su
participacién en esta investigacion, el investigador le asistird para obtener tratamiento médico
adecuado. Ud. no perdera ningun derecho legal por dafio personal al firmar esta carta.

Abandono de la Investigacion

En caso de aceptar participar en este estudio, usted podra libremente retirarse en el momento que
asi lo desee sin perder ninguno de los beneficios como actual o futuro paciente del Instituto Nacional
de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran. Su participaciéon en este estudio es voluntaria.
Usted puede decidir abandonar el estudio en cualquier momento sin dejar de recibir los servicios
disponibles que ya recibe. Se le preguntara la razén del abandono del estudio, pero usted podra
rehusarse a dar explicaciones si asi lo deseara.

85



La Psicologa Loraine Leddn Llanes podria pedirle que abandonara el estudio si:

e Ud. no sigue las instrucciones del estudio o los procedimientos de la investigacion,
e Ud. desarrolla algun problema médico y pensamos que es lo mejor para usted o,
e lainvestigacion se interrumpiera.

En Caso de que Necesite Contactarnos

Si por alguna razoén usted requiere de mayor informacién sobre su participacion en el estudio, tendra
completa libertad de preguntar y el investigador la obligacion de contestar cualquier duda o
aclaracién relacionada con su

participacion. Ud. puede llamar a la Psicéloga Loraine Leddn Llanes, al Dr. Fernando Larrea Gallo y
a la Dra. Marta Durand Carbajal al tel. 54870900 Ext. 2409 o 2417 o presentarse en el Departamento
de Biologia de la Reproduccion cuanto antes. Ud. no tendra que pagar por las visitas que requiera
para ver a su médico por este motivo. Tampoco pagara por ninguno de los estudios realizados con
motivo del estudio. Ud. puede solicitar los resultados o las conclusiones del estudio a la Psicéloga
Loraine Leddn Llanes (tel 54870900, ext. 2409). Sin embargo, es necesario saber que la
investigacion es un proceso largo y complejo. El obtener los resultados finales del proyecto puede
tomar varios meses.

Si usted tiene preguntas acerca de sus derechos como participante en el estudio, puede hablar con

el presidente del Comité de Etica en Investigacién del INCMNSZ (Dr. Arturo Galindo Fraga. Teléfono:
54870900 ext. 6101).
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Declaracion del Consentimiento Informado

He leido con cuidado este consentimiento informado, he hecho todas las preguntas que he tenido y
todas me han sido respondidas satisfactoriamente. Para poder participar en el estudio, estoy de
acuerdo con todos los siguientes puntos:

-Los objetivos generales, particulares del estudio y los posibles dafios e inconvenientes me han sido
explicados a mi entera satisfaccion.

-Estoy de acuerdo en brindar de forma voluntaria la informacion solicitada para este estudio.

-Estoy de acuerdo, en caso de ser necesario, que se me contacte en el futuro si el proyecto requiere
colectar informacion adicional o si encuentran informacion relevante para mi salud.

Mi firma también indica que he recibido un duplicado de este consentimiento informado.

Por favor responda las siguientes preguntas:

Si
(marque
por
favor)

a. ¢ Ha leido y entendido la forma de consentimiento informado, en su lenguaje O

materno?
b. ¢ Ha tenido la oportunidad de hacer preguntas y de discutir este estudio? O
C. ¢ Ha recibido usted respuestas satisfactorias a todas sus preguntas? O

d. ¢ Ha recibido suficiente informacion acerca del estudio y ha tenido el tempo O
suficiente para tomar la decision?

e. ¢ Entiende usted que su participacion es voluntaria y que es libre de O
suspender su participacion en este estudio en cualquier momento sin tener
que justificar su decisién y sin que esto afecte su atencion médica o sin la
pérdida de los beneficios a los que de otra forma tenga derecho?

f. ¢ Entiende los posibles riesgos, algunos de los cuales son aun O
desconocidos, de participar en este estudio?

g. ¢ Entiende que puede no recibir algun beneficio directo de participar en este O
estudio?

h. ¢ Entiende que no esta renunciando a ninguno de sus derechos legales alos 0O
que es acreedor de otra forma como sujeto en un estudio de investigacion?

i. ¢ Entiende que la investigadora principal del estudio puede retirarlo/a del O
mismo sin su consentimiento, ya sea debido a que Usted no siguio los
requerimientos del estudio o si la investigadora principal del estudio
considera que médicamente su retiro es en su mejor interés?

j- ¢ Entiende que usted recibira un original firmado y fechado de esta Forma O
de Consentimiento, para sus registros personales?
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ACUERDO DE LA PERSONA VOLUNTARIA

Yo he leido el documento de informacién a la persona
voluntaria, que describe los beneficios, riesgos y procedimientos de la investigacion llamada:
“Aspectos de la sexualidad, salud sexual y reproductiva de personas con enfermedades
neuroendocrinas”. Entiendo que la informacién que yo brinde durante mi participacion en el estudio
sera utilizada exclusivamente para los fines que me fueron sefialados. Entiendo que conservo el
derecho de negarme a participar en el estudio si asi lo considero conveniente para mis intereses y
renunciar como persona voluntaria en cualquier momento del estudio, sin que ello afecte la atencion
médica que recibo o llegara a recibir del instituto. Tanto la investigacion, los riesgos y beneficios, la
confidencialidad de mis datos personales y resultados médicos, asi como el respeto a mi libertad de
abandonar la investigacién en cualquier momento de la misma se me han explicado y accedo en
forma voluntaria a participar en este estudio de investigacion. También he tenido la oportunidad para
discutirlo y hacer preguntas. También he entendido que, si tengo mas preguntas sobre el estudio
durante mi participacién, puedo ponerme en contacto con la Psicéloga Loraine Ledén Llanes, el Dr.
Fernando Larrea Gallo y la Dra. Marta Durand Carbajal (tel. 54870900 Ext. 2417). Si usted tiene
preguntas acerca de sus derechos como participante en el estudio, puede hablar con el coordinador
del Comité de Etica en Investigacion del INCMNSZ (Dr. Arturo Galindo Fraga. Teléfono: 54870900
ext 6101). Todas las preguntas han sido respondidas a mi satisfaccién. He entendido que recibiré
una copia firmada de este consentimiento informado.

Fecha Nombre y firma de la participante
Fecha Nombre y firma del Investigador Principal
Fecha Nombre y firma del Testigo 1 Relaciéon con la voluntaria

Direccion del Testigo 1

Fecha Nombre y firma del Testigo 2 Relacién con la voluntaria

Direccion del Testigo 2

(El presente documento es original y consta de 5 paginas)
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Anexo 3.

Tablas y Graficos.

Tabla 1. Informaciéon demogréfica y datos de salud general de los pacientes

Caracteristicas

Valores (%)

Edad (afos)
Rango
Media
Sexo
Hombres
Mujeres
Adenoma hipofisario no productor
Adenoma hipofisario productor
Hormona de Crecimiento (GH)
Prolactina (PRL)
Hormona Adrenocorticotropa (ACTH)
Plurihormonal (PRL/GH)
Tamaio tumoral
Macroadenoma (>10mm)
Microadenoma (<10mm)
Tiempo de diagnéstico (afos)
Valor minimo y maximo
Promedio
Control actual de su enfermedad
Tipos de tratamiento recibido
Tratamiento quirdrgico primario
*Radioterapia adyuvante
Tratamiento farmacologico primario

Sin tratamiento (Vigilancia)

Tratamiento con radioterapia primario

22-58

41.5

7 (30.4%)
16 (69.6%)
7 (30.4%)
16 (69.5%)
7 (30.4%)
3 (13%)

3 (13%)

3 (13%)

13 (56.5%)

10 (43.4%)

2-29
10.43

17 (73.91%)

11 (47.82%)
6 (26%)

6 (26%)

4 (17.39%)

2 (8.69%)
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Tabla 2. Otros diagnoésticos endocrino-metabdlicos

Enfermedad endocrino-metabdlica Frecuencia
Deficiencia de Vitamina D 14 (60.8%)
Sobrepeso y Obesidad 13 (56.52%)
Dislipidemia 11 (47.8%)
Resistencia a insulina 7 (30.43%)
Diabetes tipo 2 6 (26%)
Hipotiroidismo primario 5 (21.7%)
Hipopituitarismo 4 (17.39%)
Disminucion de la densidad mineral 6sea 3 (13%)
Hiperprolactinemia no tumoral 2 (8.69%)
Insulinoma 2 (8.69%)
Hiperparatiroidismo primario 2 (8.69%)
Hipogonadismo hipogonadotréfico aislado 1(4.3%)
Insuficiencia adrenal primaria 1(4.3%)
Diabetes tipo 1 1(4.3%)
Diabetes insipida central 1(4.3%)
Noédulo Tiroideo 1(4.3%)

Nota: Las/os sujetos presentaban desde 1 hasta 7 enfermedades asociadas, por lo que la suma de
la frecuencia no corresponde al 100%.

90



Tabla 3. Comorbilidades fuera del espectro de EEM

Comorbilidad Frecuencia (n=14)
Hipertension arterial sistémica 9 (64.28%)
Esteatosis hepatica 5 (35.71%)
Trombocitopenia idiopatica 1(7.14%)
Cirrosis hepatica 1(7.14%)
Acalasia 1(7.14%)
Anemia perniciosa 1(7.14%)
Hipopituitarismo 1(7.14%)
Litiasis renoureteral 1(7.14%)
Dermatitis cronica inespecifica 1(7.14%)
Hiperplasia prostatica benigna 1(7.14%)
Infeccion por Virus de Hepatitis C 1(7.14%)
Enfermedad celiaca 1(7.14%)
Sindrome de apnea del sueiio 1(7.14%)
Aneurisma carotideo 1(7.14%)
Glaucoma 1(7.14%)
Osteoartrosis 1(7.14%)
Enfermedad intestinal diverticular 1(7.14%)

Nota: Las/os sujetos presentaban de 2-3 comorbilidades asociadas, por lo que la suma de la
frecuencia no corresponde al 100%.
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Tabla 4. Tipos de antecedentes de Infecciones de transmision sexual

Infeccion de transmision sexual (ITS)

Frecuencia (n=7)

Infecciones vaginales bacterianas

Infeccién por Virus del Papiloma Humano (VPH)

Herpes genital

Infeccién por Virus de Inmunodeficiencia Humana (HIV)

Sifilis

3 (42.85%)
3 (42.85%)
2 (28.57%)
2 (28.57%)

1(14.28%)

Nota: Algunas/os sujetos tenian antecedente de mas de 1 ITS previa, por lo mismo la suma

no es 100%.

Tabla 5. Temas trabajados con los sujetos participantes al finalizar las
entrevistas en profundidad

AREAS

TEMAS

SUJETOS

Salud
integral

Relevancia de mantener un estilo de vida saludable para
el control de las comorbilidades.

- 1 mujer joven con micro AH
productor.

Informacion sobre la relevancia de mantener una
adecuada adherencia terapéutica para el control de las
comorbilidades.

- 1 mujer joven con micro AH no
productor.

- 1 varon de mediana edad con
micro AH productor de GH.

Importancia de sostener comunicacion sistematica con
las/los profesionales que les brindan atencion de salud,
con relacién a dudas, malestares y necesidades de
informacion sobre salud general y SSR en particular.

- 1 mujer joven con macro AH
productor de GH y PRL.

- 1 mujer de mediana edad con
microAH productor de PRL.

- 1 varon de mediana edad con
macro AH productor de PRL y
GH.

Importancia de mantener proyectos personales y
laborales para la salud integral.

- 1 mujer joven con micro AH
productor de PRL.

- 1 mujer joven con macro AH
productor de GH.

Sugerencia de busqueda de orientacion especializada
en relacién con la practica de ejercicios fisicos.

- 1 mujer de mediana edad con
micro AH productor de PRL.

Sugerencia de busqueda de atencion en Trabajo Social
de la Institucion para procesar dudas en relaciéon con
aportes y gastos de salud.

- 1 varon de mediana edad con
micro AH productor de GH.

Informacion sobre aspectos incluidos en el campo de la
SSRy su relevancia para la salud integral.

- 1 mujer joven con macro AH
productor de GH.

Informacion sobre el impacto de los AH sobre la fertilidad
y las opciones existentes para el logro del proyecto
reproductivo.

- 1 mujer joven con micro AH
productor de PRL.

- 1 mujer joven con micro AH
productor de GH y PRL.
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- 1 mujer joven con micro AH no
productor.

Informacion sobre malestares y trastornos de la SSR
que se pueden presentar en personas con AH.

- 1 mujer joven con macro AH no
productor.

Informacion sobre servicios de SSR existentes en el
INCMNSZ.

- 1 mujer joven con micro AH
productor de PRL.

- 1 mujer joven con micro AH no

SSR productor.
- 1 mujer de mediana edad con
micro AH productor de prolactina.
- 1 varén joven con macro AH
productor de GH.
Recomendacién de busqueda de orientacién |- 1 varén joven con macro AH
especializada en el area de SSR para satisfacer dudas [productor de GH.
especificas con relacion a fertilidad.
Orientaciones de salud general y de SSR para favorecer | 1 mujer joven con micro AH
la funcién sexual. productor de PRL.
- 1 varon de mediana edad con
micro AH productor de GH.
- 1 varén de mediana edad con
macro AH no productor.
Informacion general sobre métodos de planificacion - 1 mujer joven con micro AH no
familiar y su efectividad, y especificamente sobre la productor.
efectividad menor del coito interrumpido y su potencial
impacto negativo sobre la funcién sexual. - 1 varén de mediana edad con
micro AH productor de GH.
Sugerencia de busqueda de atencion especializada en | 1 varon de mediana edad con
servicio de Medicina Sexual, e informacién sobre el macro AH no productor.
servicio que brinda el Instituto de Psiquiatria.
Informacion sobre malestares y trastornos psicolégicos - 1 mujer joven con micro AH no
que se pueden presentar en personas con AH. productor.
- 1 mujer joven con macro AH no
productor.
Identificacion de logros y de recursos personales -1 mujer joven con micro AH
positivos con relacibn a superacion de estado |productor de PRL.
psicoldgico depresivo.
Salud - 1 varon de mediana edad con
mental macro AH no productor.

Manejo adecuado de vinculos
familiares.

interpersonales vy

- 1 mujer joven con micro AH
productor de PRL.

- 1 mujer adulta de mediana edad

con micro AH productor de GH.
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Tipos de dificultades sexuales posterior a diagndstico de

AH (n=11)
m Disminucién del deseo sexual (3) = Dolor durante el coito (5)
= Disfuncion eréctil (3) Impacto limitador de la autoimagen (2)
= Sangrado poscoital (1) = Eyaculacién precoz (1)

m Disminucién de volumen semen (1)

(18%) /- .

—
(9%)

.

Grafico 1. Descripcion grafica de los tipos de dificultades sexuales actuales, expresado en
porcentajes, valorado en los 11 sujetos que refirieron problemas en la actualidad, algunos
de los cuales 4 refirieron mas de una dificultad sexual.
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ANEXO 4.

Esquemas interpretativos

Nivel
Socioeconémico

J— " Nivel
Cultura i Educativq

(" Factores de Manifestaciones

Proceso de Enfermedad

gaieso. s ‘ clinicas I— ' Comorbilidades
] I dios de
/;f\ laboratorio y

Creencias | | l — ]
religiosas -t
Capacidad para generar un

—>
constructo sobre sus —
malestares [
Laboral

‘ Individual ‘

Estado econémico
Necesidades especiales

Estado emocional
Expresién de conducta

Experiencias vivenciales Relaciones laborales

Familiar Salud sexual y ‘

reproductiva
Situacién de pareja
Proyectos reproductivos

Convivencia familiar
Apoyo familiar
Experiencias sexuales

Punto de vista del paciente (pensamiento psicosocial)

Fisica

Analisis integral de sus
malestares para integrar un
diagnéstico

gabinete

&

! }

/ ——
/ ‘ Tratamiento ’ ‘ Secuelas ‘
| Salud | Quirdrgico Fisicas
\ / Médico Psicolégicas
“\ / Funcionales
\ N /!
' Biomédico
‘ Seguimiento ‘ ‘ Riesgos
Enfermedad -
Evolu Clinica Salud fisica
Sopof@# Familiar Salud Mental
Integracién laboral Sexualidad

<
@

‘ Punto de vista médico (pensamiento cientifico) ‘

Esquema 1. Esquema de interpretacion sobre el proceso de enfermedad, desde la mirada de las/los sujetos con AH (fundamentado en
los resultados del presente estudio) y desde la mirada biomédica. En la parte izquierda se representa la perspectiva de las personas
que viven con AH, donde diversos factores (nivel educativo y socioeconémico, cultura, religion) influyen en la interpretacion de sus
malestares y experiencias, la que se integra con la informacidn recibida por las/los profesionales de la salud y de otras fuentes (medios
masivos de difusion, experiencia propia y de figuras significativas). Sus vivencias con la enfermedad, ademads de los indicadores clinicos
y biomédicos, implican diversas dreas de su vida (individual, familiar, laboral, sexualidad) y cambios en las mismas que requieren
igualmente atencion. En la parte derecha se representa la perspectiva biomédica, de cardcter cientifico (desde un enfoque positivista),
basada en factores como los antecedentes (factores de riesgo, manifestaciones clinicas, comorbilidades, estudios de imagen o
laboratorio), la valoracion de los signos y sintomas de la enfermedad, para integrar un diagndstico, ofertar oportunidades de
tratamiento teniendo en cuenta las posibles secuelas de la enfermedad o asociadas al tratamiento y sus riesgos a futuro, asi como
determinar una estrategia de seguimiento. Con circulo amarillo se integran las partes que involucran alteraciones desde la esfera de
la salud sexual y reproductiva. La porcion central esquematiza que se requiere un equilibrio entre la perspectiva biomédica y psicosocial
sobre los conceptos propios de salud y enfermedad, para favorecer una atencion mds humanista y lograr un equilibrio entre salud

fisica y mental.
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Situacién sentimental

Proyectos reproductivos

Estabilidad y apoyo

de pareja
Indentidad
individual Modelo tradicional
de género
Caracter tumoral,
localizacidén y poco
frecuente

Diagndstico
médico Cambios corporales
gque acomparfian

algunas enfermedades

Problemas actuales o
futuros de fertilidad

Situacion
econdmica
social y
Planificacion familiar y familiar
retraso de proyectos
interpersonales
C Dificultades sexuales
asociadas a inadecuada
secrecion hormonal
Limitaciones
funcionales

Estrés, ansiedad y
depresion

Aspectos fisicos

Salud mental

Esquema 2. Esquema de interpretacion enfocado en la salud sexual y reproductiva, esquematiza los
determinantes que desde la narrativa de las/los sujetos del estudio representan las aristas principales

relacionadas con su SSy SR.

96




	Portada

	Índice

	1. Resumen

	2. Título   3. Definición del Problema   4. Marco Teórico 
	5. Justificación

	6. Pregunta de Investigación   7. Objetivos   8. Metodología

	9. Resultados

	10. Discusión

	11. Conclusiones

	12. Recomendacines   13. Agradecimientos

	14. Referencias Bibliográficas

	15. Anexos


