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Resumen:

Durante las ultimas décadas, la humanidad ha experimentado cambios
en la naturaleza, la comprension y la vivencia de las enfermedades; en este
marco se registra un aumento del nimero de personas afectadas por las
enfermedades crénicas, trastornos organicos-funcionales permanentes que
obligan al paciente y a su entorno, a revisar y modificar su estilo de vida.

La capacidad para adaptarse a esta nueva condicion del cuerpo
demanda una concepcion individual (de aceptacién y autoconocimiento) y
colectiva (de reciprocidad ética) para aprender a cuidar, a vivir con lo crénico y
convivir con quienes lo padecen en condiciones de dignidad.

Las enfermedades cronicas tienen efectos no solo en lo fisioldgico sino
también en lo psicoldgico, lo social, lo econdmico, siendo la dimension sexual
normalmente olvidada.

La relacion entre el género, la sexualidad y enfermedades crénicas es un
pendiente en el &mbito de los estudios de la salud, mucho mas cuando la
sexualidad puede constituirse una potencial herramienta de rehabilitacién para
quienes padecen este tipo de enfermedades.

La combinacién de los estudios de género, la sexualidad y las
enfermedades cronicas componen esta investigacién, que busca abordar la
capacidad de autocuidado y sus efectos sobre la satisfaccion sexual en
pacientes crénicos, tomando como patologia de estudio la artritis reumatoide.

Esta investigacion busca ser un insumo para la creacion de la escuela
de pacientes con enfermedades cronicas, prevista en el proyecto Centro de
Innovacién de la Salud, que la Universidad de Cuenca pondra en marcha a
finales del afio 2019.

Palabras clave: Cuerpo. Género. Sexualidad. Cuidados. Enfermedades
cronicas. Artritis reumatoide.
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Abstract:

During the last decades, humanity has experienced changes in the nature,
understanding and experience of diseases. In this context there is an
increasing number of people affected by chronic diseases, permanent organic-
functional disorders that force patients and their environment, to review and
modify permanently their lifestyle.

The ability to live through new body demands an individual conception (of
acceptance and self-knowledge) and collective (of ethical reciprocity) how to
learn and care, to cope with a chronic disorder and also living with those who
suffer it in conditions of dignity.

Chronic diseases have effects not only on the physiological but, also on the
psychological, social, economic, where the sexual dimension normally is
forgotten.

The relationship between gender, sexuality and diseases of long term is a
pending issue in the field of health studies. Sexuality can be a potential tool for
rehabilitation for those suffering from this type of condition.

The combination of gender studies, sexuality and chronic diseases make up this
research which seeks to address the ability of self-care and its effects on sexual
satisfaction in chronic patients, taking as a pathology study rheumatoid arthritis.

This research explores to be an input due to the creation of the school for
patients with chronic diseases foreseen in the Center for Health Innovation
project, which the University of Cuenca will launch at the end of 2019.

Keywords: Body. Gender. Sexuality. Care. Chronic disease. Rheumatoid
arthritis.
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...el cuerpo esta implicado también en cada una de las
areas de la existencia social: es el cuerpo el que tiene
hambre, sed, frio, sexo y necesidades sexuales y de
reproduccion. Es el cuerpo el que trabaja, es explotado,
maltratado, cansado, agotado.

Es el cuerpo el que envejece y muere. Y a menos que se
admita la dualidad entre espiritu y cuerpo, no hay modo de
no admitir que la memoria, el suefo, el pensamiento, la
subjetividad, pues, ocurren en 'y con el cuerpo.

(Quijano, 2001)
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CAPITULO | -
MARCO TEORICO

1.1 El sesgo de género en la construccion de la sexualidad

Segln la enciclopedia Larousse® (1984) la sexualidad constituye un
conjunto de fendmenos sexuales, o ligados al sexo, que es posible observar en
los seres vivos, asi como un conjunto de manifestaciones psiquicas y
fisiologicas del instinto sexual que, para el caso de la especie humana
sobrepasa lo reproductivo, e interesan a lo afectivo, cuyo desarrollo depende
de la madurez organica y las condiciones sociales.

La concepcion de la sexualidad tiene de por si sesgo de género en su
construccion, ya que parte de supuestos bioldgicos de la “especie humana”
ligadas al “sexo”.

Para Butler (2012) la categoria sexo es producto del “sexismo” bajo la
construccion heteronormativa de las identidades de género. Butler (2007)
propone que tanto el género como el sexo son productos de construcciones
culturales, y que por ende la vivencia del cuerpo esta moldeada por la
sociedad, la cultura y la politica, con imposiciones para el ejercicio de los
derechos.

La identidad de género se construye a través de los imaginarios socio-
culturales asi como, y sobre todo, de las necesidades del sistema econdmico
hegemdnico, que nos llevan a asumir actos performativos requeridos por el
contexto para ser considerado “masculino” o “femenina”, y asi ser incluidos
dentro del mismo.

Es por ello que Izquierdo (1994), haciendo alusion a lo performativo de la
identidad de género, lo relaciona a un ejercicio de supervivencia, asumiendo
roles que “me permitan” acceder a bienes (materiales o inmateriales) sin
preocuparnos de las “reglas del reparto”. Por lo mencionado, lzquierdo plantea
la necesidad de mirar el tratamiento que lo masculino y lo femenino recibe, y su
estrecha relaciéon con la desigualdad en términos econémicos.

Por lo mencionado ,el sesgo de la construcciéon los conceptos de la
sexualidad y del género, dentro de un sistema capitalista—patriarcal, tiene como
objetivo -mediante la generacién del conocimiento- mantener y naturalizar las
asimetrias de poder, particularmente de clase social.

El sistema de relaciones asimétricas se basa en una construccion
socioeconomica y cultural donde los privilegios de “lo masculino” se sostienen a
partir de la posicién de desventajas de “lo femenino”. De ahi que, bajo las

1 . . . . . . . .

Bajo la intencionalidad de buscar conceptualizaciones comunes en el pensamiento de la poblacién, se
ha acudido al uso de una enciclopedia, bibliografica basica en el ambito primario y secundario de la
educacién en nuestro pais.
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concepciones actuales del supuesto bienestar, “hombre” y “mujeres” busquen
asumir la masculinidad como puente hacia la generaciéon de recursos v,
particularmente, de poder.

La constitucion del individuo economico capitalista conocida como
“‘hombre” econdmico -homo economicus- construye un imaginario del sujeto
social, que existe como ciudadano en la medida que es “masculino”, capaz de
producir, de trabajar y por ende de generar propiedad privada.

Las diversas identidades de género deben competir para constituirse en
hombres econémicos en desmedro de vida comunitaria y, de forma particular,
de la vinculacién afectiva, de la comunicacion, y el placer del encuentro,
dimensiones bésicas de la sexualidad.

1.2 El mal de entendido de la sexualidad

La sexualidad se la sigue ligando con la procreacion, pues ésta es
indispensable para el sostenimiento del sistema hegemonico. Para tal efecto,
se han establecido imaginarios sociales-culturales que penalizaban la
capacidad de las mujeres de controlar su reproduccion y su libertad sexual.
Adam Smith ((1776) 1997), uno de los principales filosofos del liberalismo
econdémico, instituye la imagen del hombre y mujer deseable para sostener el
sistema: hombre proveedor, mujer procreadora-consumidora, nocién que toma
del Tratado Economico de Jenofonte. La dependencia de la mujer hacia el
varén no solo se limita al ambito econdémico sino también a lo afectivo y sexual.

Para el sostenimiento y equilibrio del sistema es necesario la represion
sexual y el fomento de la reproduccion humana, idealmente dentro del contrato
matrimonial; esto  permitira  continuar la  especie  obrero/varén-
mujer/consumidora. Por ende las practicas y conocimiento de las mujeres que
les permita tener control sobre su sexualidad y regulacion de la natalidad, son
cuestionadas y perseguidas no solo por la ley de Dios, sino también, y ante
todo, por ley de “los hombres econémicos”. La sexualidad se focaliza en lo
genital, no como medio de placer sino como mecanismo para la reproduccion,
sin derecho al disfrute del cuerpo.

Por lo mencionado, y haciendo uso de la propuesta de Butler (2000), no
solo el género es performativo, sino también la sexualidad y la reproduccion.
Se imponen actuaciones que discriminan, castigan y violentan a quien no se
somete a la idea homogeneizadora de ser hombre/mujer y/o de vivir la
sexualidad y la reproducciéon. También se cuestiona a aquellos que no asuman
la heteronormatividad como orientacion sexual, ya que ponen en riesgo la
familia tradicional y con ello el equilibrio del sistema econémico.

Bajo este marco la mujer se convierte, en palabras de Bordo (1986), en
una incubadora temporal que reproduce seres humanos originarios del semen
masculino. Por ende, la vida es posible a partir de hombre heterosexual, que
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confeciona al deseado hombre trabajador, pero tambien que reproduce a las
mujeres dependientes, como un acto natural.

El erotismo se convierte en una mala compafia para la sexualidad. Los
seres humanos, particularmente las mujeres, deben ser vigilados, no pueden ni
deben avivar su capacidad de seduccion, la posibilidad de expresar
sensualidad.

En el marco de la propiedad privada generada por el hombre-proveedor,
y administrada juiciosamente por la mujer-reproductora, es necesaria la
fidelidad de la mujer, para asegurar que el hombre transfiera su trabajo y su
herencia Unica y solamente a los suyos-biolégicos. Smith ((1776) 1997)
plantaria que: todos los dafios hechos a un superior por un inferior se sienten
mas sensiblemente que los hechos a un inferior por alguien al que considera
por encima de ellos y que la infidelidad es el dafio mas atroz cuando se comete
por la esposa contra el marido que al revés.

A través del matrimonio y la castidad femenina debia asegurarse que
anicamente los hijos legitimos compartan los beneficios econémicos generados
por el hombre proveedor. La obsesién econémica de Smith ((1776) 1997) por
la fidelidad femenina llegaba al punto de no aceptar a una mujer violada ya
que, desde su punto de vista, la inocencia del espiritu no puede limpiarse de la
contaminacion del cuerpo. Por ende la fidelidad no se conecta con las
personas y sus sentimientos, sino con sus propiedades.

Segun Malthus ((1798) 1982), para el hombre proveedor, que debia
hacer grandes esfuerzos por insertarse y conservar su espacio en el ambito
laboral, no era adecuado ni justo mantener a los hijos no propios. Las
relaciones de propiedad indudablemnete cruzaron tambien la vivenica de la
sexualidad y las formas de apego. Para Persky (1997), el modelo economico-
social-cultural-sexual promovido por Smith no solo tenia detras el asegurar el
equlibrio econémico de la familia, sino el evitar al gobierno cualquier tipo de
carga social que significa mantener a mujeres pobres e hijos abandonados. De
ahi que el focus de la salud sexual en el ambito de la accion estatal siga siendo
las problematicas de salud reproductiva particularmente el embarazo no
planificado.

El performance de la sexualidad se plantea también a través de la
educacion. Adam Smith ((1776) 1997) creia en la necesidad de que los
hombres debian formarse para la produccion y a las mujeres para la reserva, la
modestia, la castidad y el ahorro. Smith separd claramente los espacios
publicos y privados, lo econémico de lo doméstico, lo productivo de lo
reproductivo. Pero también generd la vision binaria de los géneros, hombre-
mujer con otros elementos de oposicion trabajador-criada, independiente-
dependiente, productivo-improductiva, egoista-altruista.

A través de su propuesta econdmica, Smith establece la concepcion del
sujeto social desaeable, hombres-produccion, mujeres-
reproduccion/dependencia; rompe la vision comunitaria de la convivencia
construyendo el hombre economico individual. El discurso alineador cruza las
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formas sexuales de organizarnos, estableciendo identidades idiologicas
disciplinadoras. Para el sostenimiento de la teoria econdmica de Smith era
necesario seres y familias individuales. Su propuesta pone en riesgo los
procesos de vinculacion afectiva, particularmente para los hombres a quienes
obliga a evitar el contacto fisico con los otros, a estar fuera del ambito
doméstico y con ello bloquear el afecto. Establece una sola orientacion sexual
permtida: la heterosexualidad, que impone una sexualidad posible unicamente
con fines reproductivos, y bloquea la posibilidad de hacer uso del erotismo,
porque pone en riesgo el modelo familia establecido para sostener al sistema
economico.

Cada cuerpo es unico, producto de un conjunto de elementos bioldgicos,
sociales, culturales, etc., que hacen que nos diferenciemos los unos de los
otros. Sin embargo la vivencia del cuerpo no estd atada a un imaginario de
“Unico e irrepetible” sino a la “reproduccion de cuerpos uniformes”, buscando
gue sean sanos, que sean blancos, que nazcan en una familia nuclear, que
sean heterosexuales, un imaginario de produccion en masa.

Este modelo se ve afectado cuando se reproduce alguien diferente
porque, como afirman Rodriguez y Vasquez (2010), se convierten en un error
de produccion. Por eso nos asusta como sociedad pensar por ejemplo la
dimensién sexual y reproductiva de las personas que padecen enfermedades,
particularmente las incurables, porque el riesgo de “producir imperfeccién” es
alto.

Pese a los supuestos avances en el &mbito de los derechos, vivimos el
conflicto de una sociedad que no entiende la posibilidad y la riqueza de la
diversidad, una sociedad que supuestamente la acepta, pero cuestionan que
sus hijos o hijas se emparejen con los diversos, porque pueden producir
imperfeccidn racial, social, fisica...

Indudablemente tenemos conflictos sociales para vivir el cuerpo, la
sexualidad, el afecto, la erética, porque el vivirlo con alguien diferente al
referente de perfeccion, constituye una pérdida, porque se pone en riesgo la
produccion en masa y el equilibrio del sistema econdmico hegemonico.

1.3 La sexualidad traicionada por el propio cuerpo: el caso de quienes
padecen enfermedades crénicas.

La extrecha relacion entre la sexualidad y el desarrollo econémico
demanda verla como una posibilidad no solo para los/as heterosexuales en el
marco del contrato matrimonial, sino tambien para aquellos y aquellas que
estan “sanos”, pese a que durante las ultimas décadas la humanidad ha
experimentado cambios en la naturaleza de las enfermedades. ,

Las patologias crénicas son las que afectan cada vez a un mayor
namero de personas mas alla de su edad, condicion econdmica, ubicacion
geogréfica, etc.; se las definen como trastornos organicos-funcionales que

Pagina 11
Lorena Escobar Pérez



AE% Universidad de Cuenca
{T‘f%"i‘f‘

obligan al paciente a revisar y modificar su estilo de vida, a lo largo de la su
existencia (Vinaccia S. C., 2004).

Las limitaciones fisiologicas de la enfermedad se cruzan con la
dimensién psiquica ante los efectos de “lo cronico” en el rendimiento
sociocultural del cuerpo, en el marco de una estructura capitalista que

demanda de ellos “autonomia”, “capacidad produccion” y “perfeccion estética”.

Para Foucault (1978), el cuerpo es un espacio donde aterriza el poder
hegemonico que, mediante imaginarios sociales, que moldean su vivencia
volviendo a los seres humanos prisiones del cuerpo-céarcel en la medida que se
satura de relaciones de poder asimétricas que incrustan en el ser. miedo,
sometimiento, vigilancia, con capacidad organizarlos, etiquetarlos, afirmarlos o
desconocerlos a través de discursos y practicas que luego se institucionalizan.

La etiqueta de “no sano” deriva en una objetivacion del cuerpo enfermo
por parte del sistema de salud, provocando en el paciente la separacion entre
Su ser y su cuerpo, el mismo que no responde a las demandas sociales, que lo
ha traicionado.

El cuerpo objetivizado traiciona en la medida que duele y que es dificil
vivir en él. Un hecho que impacta en la vida de los sujetos, generando una
experiencia de sufrimiento vinculada a la pérdida o transformacion radical del
propio ser. Segun Morris (2013), la experiencia del dolor crénico se caracteriza
por sumir al paciente en el espacio del dolor, que conlleva una transformacion
radical del si mismo y de la relacion que se establece con su cuerpo y con las
otras personas. En su cotidianidad, quienes padecen enfermedades cronicas
se ven afectadas por el “dolor”, ven subvertidas sus prioridades y dinamicas
cotidianas, las que quedan subordinadas a la prominencia del malestar. En el
mundo del sufrimiento, la medicina se convierte en lo mas importante de su
vida. Las tareas cotidianas se transforman en un desafio constante y un
peligro en tanto pueden aumentar el padecimiento.

A este hecho, se afiade el entendido del dolor desde los otros, que
normalmente se asocia a quejas fuertes, retorcijones y muecas; sin embargo,
en el caso de los enfermos crénicos, no necesariamente se lo expresa de esta
forma, lo que provoca que los “otros” no crean en su padecimiento (Moss-
Morris, 2013). Esto tiene un gran impacto en las relaciones sociales y
familiares del paciente, lo que muchas veces termina por aislarlo de su circulo
social, y reduciendo también sus posibilidades de acceso y/o permanencia en
el ambito laboral.

El cuerpo objetivizado traiciona en la medida que se aleja del referente
de “perfeccidon estética”, construccion sociocultural en el marco de una
sociedad de consumo que rechaza las “imperfecciones” y que discrimina a todo
aquel y aquella que se aleje del ideal establecido: piel blanca, gran estatura,
delgadez, juventud, agilidad, caracteristicas estructuralmente impuestos que
terminan asumiéndose como reales y universales (Mufiz, 2014). Una
imposicion social e incluso econdmica que nos somete a consumir aquello que
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nos acerque a la supuesta perfeccién para poder satisfacer las demandas
sociales, para lograr la aceptacion de los otros.

Esta demanda sociocultural, en el ambito de lo estético, es mayor para el
cuerpo de las mujeres, el que adquiere un cardcter icdnico de mirada de otros,
debiendo cumplir requisitos corporales, posturas y movimientos para el efecto,
de las cuales son las responsables Unicas de cumplirlos.

El cuerpo objetivizado traiciona en la medida que disminuye su
independencia, su capacidad de auto gestionarse, en medio de una sociedad
capitalista individualista y supuestamente autbnoma, donde todo aquel que no
cumpla la norma social de saludable se etiqueta como “anormal”. Charmaz,
(2013) plantea que las personas con enfermedades crénicas sufren por tener
vidas restringidas y por la pérdida de su independencia total o parcial; esto, a
Su vez, se relaciona con el aislamiento social provocado por las condiciones de
la enfermedad, por las limitaciones que lo crénico impone al paciente,
disminuyendo la capacidad de sostener y establecer relaciones sociales
(Cuesta, 2006). Esta desacreditacion hace sentir al paciente crénico como una
carga para los demas, carga que se conflictta bajo los imaginarios
socioculturales de la “supuesta independencia masculina”, y de que las mujeres
no deben ser cuidadas, al contario “deben estar bien para sostener la vidas de
otros”.

La anormalidad se construye también a partir de la comparacion del
cuerpo objetivizado con los otros cuerpos supuestamente normales, bio-
politicamente regulados por estandares de salud “socialmente impuestos”, que
se han considerado universales, pero que en realidad son imposibles de
alcanzar (Rodriguez & Véazquez, 2010).

De hecho la misma conceptualizacion de la salud demanda ser debatida,
cuestionar su posicién ambiciosa y estatica de estado completo de bienestar,
para saltar a una definicibn mas dindmica y adaptable a la condicion
epidemioldgica actual donde las enfermedades cronicas y la condicién de
dependencia afectan cada vez un mayor nimero de personas (Huber, y otros,
2011).

1.4 La oportunidad de la vivencia de la sexualidad en pacientes con
enfermedades cronica.

La uniformidad colectiva en la vivencia de la sexualidad es quiza uno de
los ambitos menos explorados, mas aun en las personas que padecen
enfermedades crénicas porque no se lo considera prioritario. Las
concepciones sociales y culturales frente a la sexualidad, cruzada por los
imaginarios religiosos, han impedido dimensionarlo como un derecho real. Los
problemas sexuales se los vive en silencio, porque esta prohibido hablar de ello
tanto en la publico, como en lo privado, prohibicion que adquiere diversos
matices de acuerdo a la identidad social y de género.
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Las repercusiones de las enfermedades crénicas en la vivencia de la
sexualidad han sido exploradas desde una mirada médica—bioldgica, que
termina siendo insuficiente. Los problemas sexuales son comunes
particularmente en el ambito de la vivencia genital de la sexualidad, por la
limitacién de la movilidad que incide en la capacidad del disfrute y el placer
(Sanchez, 2014). Quienes viven enfermedades cronicas pueden experimentar
disminucién de deseo, de la frecuencia del coito y de la satisfaccion,
condiciones que varian segun otras variables como la edad, el dolor y/o el nivel
de depresion (Casano, Carballido, & Diaz, 2010).

Para Quijano (2001) el poder politico y econdémico direcciona las conductas
y las prioridades sociales, para imponer sus visiones y deseos en “los otros”
bajo relaciones de dominacion, de explotacion -y por ende de conflicto- ante el
control de ciertas areas vitales de la existencia social:

1. El control del sistema capitalista del trabajo, sus recursos y sus
productos

2. El control del sexo bajo la doble moralidad de la sexualidad, por una
parte la vivencia reproductiva de la misma en el ambito familiar,
institucion hegemaonica, nuclear y patriarcal y de autoridad privada; y por
otra parte la mercantilizacion e instrumentacion del derecho al placer a
través de la prostitucién, bajo concepciones de producto, mercados,
rentabilidad y acumulacion.

3. El control estatal de la autoridad colectiva, a través de instituciones
hegemonicas que centralizan la dominacion, la explotacién, y controlan
los efectos del conflicto a través de la violencia organizada.

4. El control de la subjetividad y las relaciones intersubjetivas a través de la
hegemonia del euro centrismo en la generacion del conocimiento y de
los imaginarios, cuyo proceso se origina con el “descubrimiento de
América” y bajo las necesidades del capitalismo que demanda un
constante proceso de colonialidad para mantener el poder

La concepcion del cuerpo por tanto esta subjetivizada por la vision
eurocentrista que lo separa del espiritu y/o la razén; en un contexto capitalista.
Quijano denuncia la desvalorizacion del cuerpo y la priorizacion del espiritu la
razén y las ideas, priorizacion que se evidencia incluso en la concepcién misma
de los derechos humanos. Por lo mencionado, es urgente devolver a la gente la
capacidad de control del trabajo, del cuerpo, de la subjetividad y de la autoridad
colectiva, basicos en la existencia social, y estratégico para asegurar el acceso
y ejercicio de los derechos humanos que, bajo las condiciones actuales, estan
condicionados por el poder econémico y politico. (Quijano, 2001)

La sexualidad es una dimensién basica del bienestar y la calidad de
vida. Su vivencia estd condicionada por aspectos sociales, culturales,
econdémicos, y, para el caso de quienes padecen enfermedades cronicas, por
aspectos fisioldégicos y psiquicos que influyen en su disfrute.  Cuerpo,
sexualidad y placer siguen siendo una triada oculta y no priorizada por la
sociedad, mucho menos en quienes viven y/o atienden la enfermedad.

Pagina 14
Lorena Escobar Pérez



AE% Universidad de Cuenca
{T‘f%"i‘f‘

El cuerpo objetivizado que duele, que no es perfecto, que no es
auténomo, que no es productivo, que depende de otros, que es “anormal” pesa
mas que el sujeto sexuado, que ve afectado su sexualidad y su erética, no solo
por los efectos de la enfermedad en el cuerpo sino también por los conflictos
del ser. La vivencia hegemonica de la sexualidad que la limita a lo genital, a la
penetracion, a la reproduccion, constituye una de las mayores barreras.

La sexualidad viaja en nuestra sociedad con los que Lucas (2017)
califica como “malos compafieros”, pues siempre lleva detras imaginarios de
peligro, de problemas, de carga, de disfuncion, de violencia, de pecado,
elementos que inciden para no hablar de ella con naturalidad, ni posicionarla
como un elemento basico de la calidad de vida de las personas.

Somos seres “sexuados, unicos e irrepetibles”, diversidad inscrita en
nuestra naturaleza y cientificamente demostrable (Lucas, 2017); una dimensién
basica a evidenciar pues constituye una oportunidad para disfrutar del cuerpo y
placer mas alla de la dimension genital y reproductiva.

La diversidad en la vivencia de la sexualidad permite posicionar otras
dimensiones como lo sensorial, donde el cuerpo y la piel constituye el espacio
geografico de innovacion que necesita ser conocido para alcanzar la
satisfaccion del ser, a través del tocarse, descubrirse, conocerse, abrazarse,
sentirse, para alcanzar el disfrute ya sea solo y/o con otros.

La sexualidad, por lo tanto, constituye una oportunidad y un elemento
rehabilitador que contribuye a la calidad de vida, particularmente para quienes
padecen enfermedades cronicas (Lucas, 2017). Abordarla y aprenderla a vivir,
mas alla del ambito genital, permite recuperar la autoestima y la percepcion de
la salud (Medina, 2016). De ahi la importancia de la sexualidad como parte de
las dimensiones a abordar a fin de asegurar el bienestar de los y las pacientes.

La intervencion en la salud demanda una transicion hacia sistemas
sanitarios que ensefien a sobrellevar las cargas fisicas y emocionales que las
enfermedades acarrean; atender no solo el cuerpo objetivizado sino también el
ser olvidado detras de la enfermedad, el ser conflictuado por el dolor fisico y
social que la enfermedad crénica trae consigo, por el “cuerpo anormal” que
hace que el ser no se sienta deseado.

El personal de salud y la comunidad en general, tienen el reto de
construir propuestas innovadoras que contribuyan a la reafirmacion positiva de
la imagen que el paciente tiene de si mismo, y que la informaciéon y el
tratamiento, sobre todo la rehabilitacién, pueden aliviar el sufrimiento del
desencuentro entre cuerpo y el ser (Cuesta, 2006).

El juntar el cuerpo con el ser es un desafio para la atencion integral de la
salud, para asumir acciones mas resilientes con las y los pacientes, entendidos
como seres diversos. Un ejercicio individual y colectivo que les permita asumir
la enfermedad, aprender a convivir con ella y poder gestionarla desde las
dimensiones fisica, mental y social; la generacion de nuevos modelos de
atencion a la salud que busquen el reencuentro armoénico entre el cuerpo y ser,
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y donde la sexualidad constituye una necesidad real y también una
oportunidad.

La necesidad de quitar los malos comparfieros que el proceso
colonizador que la economia ha impuesto en el sexo, la sexualidad, el erotismo
y la amatoria de los seres humano es urgente. La necesidad de conocer el
cuerpo, sus demandas de afecto, de experimentar las diferentes dimensiones
de la sexualidad que, con conocimiento, nos lleve a construir modelos propios
de relacion sexual. La vivencia saludable de la sexualidad y la reproduccuion
demanda otras formas de organizarnos, también en el &mbito econémico, con
mecanismos de produccion e intercambio mas solidarias, mas comunitarias,
mas reflexivas, mas resilientes.

1.5 La capacidad de agencia en el autocuidado y su contribucién a la
satisfaccion sexual

La “capacidad” para vivir el cuerpo demanda,una concepcién individual-
colectiva que salte del homos economicus al homo reciprocans, donde la
interdependencia -en mayor o menor medida- se conciba como una condicion
constante para la vivencia y convivencia digna, condicion que se agudiza en
quienes padecen patologias cronicas.

La interdependencia para la convivencia digna del cuerpo demanda
retomar los que en palabras de Maria Jesus lzquiero (2003) seria el “cuidar” y
“curar”, concebidos bajo la claridad de que todos somos cuidadores y sujetos
de cuidados, y que todos somos curadores y sujetos de cura.

En el marco de la economia feminista de ruptura, Pérez Orozco (2014)
propone al cuidado como una actividad que genera bienestar fisico y
emocional, que implica hacerse cargo de los cuerpos, de las personas y de sus
emociones. El cuidado demanda interaccion directa con la persona cuidada,
precondiciones materiales para lograrlo (trabajo doméstico, por ejemplo), y
gestion mental para la coordinacién, planificacion y supervision de tareas, que
socialmente se han impuesto a las mujeres.

Foucault (1994) propone el “cuidado de si” como una categoria que
contiene elementos individuales y comunitarios:

» En el &mbito individual, el autoconocimiento es béasico para
lograrlo, estableciendo una relacion veridica y ética con nosotros
mismos, para poder entendernos y ocuparnos de nuestro
bienestar.

= En el ambito comunitario, el cuidado de si implica relaciones
complejas con otras y otros, en una reciprocidad ética para
ocuparse de bienestar comunitario, posible en la medida que
estamos capacitados para “autocuidarnos”.
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Orem, citado por Rivera (2006), comparte la vision de Foucault en tanto
se focaliza en el individuo y su capacidad de autocuidado, entendidas como
“acciones sistematicas para el agente y por éste” a fin de controlar factores
humanos y ambientales que inciden en su funcionamiento y desarrollo.

La experiencia corporal de pacientes esta cruzada, no solo por los
efectos de la enfermedad en su cuerpo sino también por representaciones
sociales y fendmenos de poder ligados a las identidades.

Bajo los antecedentes mencionado el cuidar, en el ambito de las
enfermedades crénicas, seria la estrategia para alcanzar el bien-estar de
quienes padecen la enfermedad, bajo tres dimensiones: aprendiendo a convivir
con ella, aprendiendo a recibir cuidados, y aprendiendo a buscar soluciones
para si y su entormo de cuidados. El curar en tanto se logra aprendiendo a
reponer a todos aquellos y aquellas que han vivido en condiciones de exclusion
producto de los efectos de “lo cronico” en el cuerpo bioldgico y social

Para Orem, citado por Achury (2009), la capacidad y habilidad de
ocuparse del “autocuidado” la conceptualiza como agencia del autocuidado,
una habilidad posible en adolescentes y adultos, que les permite definir y
priorizar los factores a ser controlados o tratados, para asegurar su cuidado
personal a largo plazo. Las capacidades incluyen: habilidades bésicas
(percepcion, memoria, orientacidon), componente de poder (motivacion,
adquisicién de conocimiento, habilidad para ordenar acciones y capacidad de
integracion del autocuidado en su vida familiar y comunitaria), y capacidad
operacional (buscar conocimiento de si mismo y del ambiente fin de generar
acciones para manejar la enfermedad).

Para Butler, la vida se hace mas vivible cuando se flexibilizan las formas en
que hemos construido las identidades sexuales y de género, cuando
deconstruimos “términos y categorias” que no nos representan como una
accion individual y colectiva, a lo que Butler (2012) llama la “agencia”. En este
sentido cuestionar la concepcion actual de la “reproduccion”; y remplazarla por
“creacion” talvez permitira dimensionar que la “diferencia” no es una pérdida
sino una ganancia para la vivencia del cuerpo y la convivencia social.

Cuando entendemos que existen diversas formas de vivir y morir, que la
sexualidad es basica en el bienestar, y que una “vida digna de ser vivida”
demanda autonomia pero también interdependencia, generamos agencia para
visibilizar la diversidad de cuerpos, para mejorar su capacidad de control y
soberania, sacando de las sombras a los cuerpos olvidados, los de las
personas con enfermedades cronicas, y las dimensiones olvidadas, como es la
sexualidad, e iluminandolos de forma mas intensa, como accion solidaria-
comunitaria, para que se reconozca que su condicion de diferencia, no tienen
que ser una condicion de desigualdad, que demandan el reconocimiento, asi
como una accion individual y colectiva para hacer de sus vidas mas vivibles.
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CAPITULO Il -

EL ABORDAJE DE LAS POLITICAS PUBLICAS A LAS ENFERMEDADES
CRONICAS Y LA SEXUALIDAD:
EL CASO DE LA ARTRITIS REUMATOIDE

2.1 Contexto del problema

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad inflamatoria, sistémica,
autoinmune, progresiva, cronica e incapacitante, producida por factores
genéticos y ambientales, que afecta las articulaciones de las extremidades
(Delgado-Vega, 2006). Durante el desarrollo de la historia de la medicina se
registran probleméticas en las madres que tienen deformaciones
patognomonicas, elemento que refleja la vulnerabilidad femenina a la
enfermedad, siendo el afio 1800 cuando se la nombra a la AR como una
condicion cronica (Kourilovitch, 2013).

El 1% de la poblacion mundial la padece, siendo méas frecuente en el
grupo generacional de 35 y 50 afios de edad (Vinaccia S. C., 2004); en el
Ecuador la prevalencia es de 0,9% (Mestanza-Peralta, 2006). Las mujeres son
las mas propensas a adquirir la enfermedad en una relacion 2:1 y 3:1 en
comparacion con los hombres, aunque en Latinoamérica estudios demuestran
que la relacion puede llegar hasta 8:1 (MSP, 2016). Sin embargo, existe una
mayor morbilidad en los pacientes varones que padecen la mencionada
patologia (Galarza, 2017).

La prevalencia de AR tiene una relacion directa con otras variables como
la ascendencia, el nivel socioeconémico, la edad, el género, el nivel de
formacion, los estilos de vida, entre otros (Caballero, 2006). Se registra una
mayor frecuencia en poblacion nativa americana, asi como en poblacion mestiza
con genes de nativos, donde se presenta la enfermedad a edades mas tempranas
(Acevedo-Vasquez, 2012).

Genera sintomas diversos tales como: rigidez matinal, fatiga, dolor,
incapacidad funcional (Vinaccia S. C., 2004). Los dolores producto de la
enfermedad, afectan la realizaciébn de las actividades cotidianas, pudiendo
crear en los y las pacientes problemas de caracter psicolégico como ansiedad,
depresion, stress, que unida a las afectaciones fisicas pueden deteriorar las
relaciones con su entorno familiar, laboral, e incluso consigo mismo. Su
tratamiento implica altos costos, e incremento la incapacidad laboral en un
rango de 43 al 50% durante los 5 a 10 afios de padecer la enfermedad
(Caballero, 2006).

En cuanto a comorbilidad se refiere, se evidencia sintomatologia
digestiva alta, hipertension arterial, sobrepeso, dislipidemia, frimonalgia,
osteoporosis, ateroesclerosis, entre otras (Cardiel, 2006). Causa mortalidad
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prematura producto de enfermedad cardiovascular (40%), infecciones (2%), o
enfermedad renal (1,1%), entre otros (Caballero, 2006).

Esto implica que la patologia afecta no solo lo fisiolégico sino también el
funcionamiento humano, lo que conlleva cambios de modo de vida de las
personas que padecen la enfermedad. En un estudio de caso en Ecuador,
Naranjo (2017) identifica un 60,87% de pacientes con AR que evidencian
depresion, tasa mayor a las registradas en otras patologias donde se rastrean
rangos entre el 40% - 58% (Cardiel, 2006).

La presencia de la AR en la edad fértil tiene una mayor prevalencia en
las mujeres en comparacion con los hombres, en una relacion de 5:1, lo que
sugiere que los factores ligados a las hormonas sexuales contribuyen al riesgo
de activacion de la enfermedad (Alfonse T., 2000).

En el caso de las mujeres la AR tiene una relacion directa con el
incremento de los estrogenos, y por ende de la fertilidad; sin embargo las
mujeres con AR en estado de gestacién pueden entrar en remision, condicion
temporal que finaliza y se complica en el momento de alumbrar (Galarza,
2017). Los hombres con AR también presentan anomalias con sus hormonas
sexuales, con un incremento de estrégenos femenizantes (M. Cutolo, 2005).

Las repercusiones de la enfermedad en la vivencia del cuerpo y la
sexualidad han sido poco exploradas. Los problemas sexuales son comunes
particularmente en el ambito de la vivencia genital de la sexualidad ya que la
AR puede generar limitaciones antes, durante y después del acto sexual, con
ciertos dolores en algunas posiciones, por la limitacion de la movilidad y por
ende afectando la capacidad del disfrute y el placer (Sanchez, 2014).

Debido a la inflamacién de la membrana que alimenta, protege y cubre los
cartilagos de las articulaciones y en los tejidos circundantes, las articulaciones se
transforman generando deformaciones en el cuerpo, particularmente en manos
y pies, en una mezcla de dolor y deformacion que dificultad la realizacion de
actividades cotidianas (Galarza, 2017), pero a la vez genera cambios fisicos
afectando la autoestima de los y las pacientes, lo que incide en su relacién
armonica con su cuerpo, la aceptacion y el disfrute del mismo.

El Ministerio de Salud Publica del Ecuador-MSP (2016) ha creado una
“Guia de Practica Clinica” que proporciona a los profesionales de la salud
recomendaciones clinicas para el diagndstico y tratamiento oportuno de la AR a
fin de disminuir el dafio articular, la morbilidad asociada, y mejorar la calidad de
vida del paciente.
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2.2 Matriz de circunscripcion de la probleméatica

Problema Justificacién Actores Intereses Contexto Ventajas Limitaciones
No priorizacion del | La AR tiene una | Estado Garantizar el derecho | Proveer acceso permanente, | Una atencion | Los mitos e
abordaje del | prevalencia en el constitucional la | oportuno 'y sin exclusibn a | oportuna y | imaginarios
cuerpo y la | 0,9% de la poblacién salud cuya | programas, acciones y servicios de | adaptable a las | socioculturales que
sexualidad en el | en Ecuador realizacion se vincula | promocién y atencion integral de | necesidades limitan nuestra

derecho a la salud

Las mas propensas

al ejercicio de otros

salud, salud sexual y salud

diversas de los vy

apertura a la

en general, y de las | en adquirir son las derechos reproductiva (Constituyente, 2008). las pacientes | vivencia de la
personas con | mujeres en una Al Estado generar mecanismos | puede  disminuir | sexualidad, y que
enfermedades relacién 2:1y 3:1 en legales, administrativos y de politica | los efectos fisicos, | inciden en el
cronicas en | comparaciéon con los publica para asegurar el ejercicio de | psiquicos y | proceso de
particular, como es | hombres. derechos sexuales; considerar las | sociales producto | construccion de la
el caso de las | Mayor morbilidad barreras o condiciones  de | de la enfermedad, | politica publica y el
personas que | masculina. desigualdad que vive la poblacion | reducir la | servicio de salud,
padecen AR Alta incidencia en por ejemplo las personas con AR | discapacidad y | asi como en la
poblacién  indigena para generar mecanismos O | proveer conceptualizacion
ylo ascendencia medidas afirmativas o de reduccion | condiciones para | adecuada del
indigena. de esas brechas una vida digna derecho a la salud
Segun un estudio de | Ministerio de | Rector del sistema | El sistema nacional de salud tendra y por ende el
caso en Ecuador, | Salud Pablica | de salud por finalidad el desarrollo, acceso y ejercicio
60,87% de pacientes proteccién y recuperacion de las del mismo.
con AR manifiestan capacidades y potencialidades para
tristeza a partir de la una vida saludable e integral, tanto
enfermedad. individual como  colectiva, vy
reconocera la diversidad social y
Si quieres hacerlo cultural (Constituyente, 2008).
mas complejo | La Academia Proveer, a través de | Contribuir a la formacién de
puedes diferenciar la docencia, | profesionales y ciudadanos criticos,
las estadisticas vinculacion con la | creativos, deliberativos y éticos, que
segun etnia, o zona comunidad e | desarrollen conocimiento Util a las
de habitabilidad investigacion, transformaciones de los entornos
(costa, sierra, conocimiento y | sociales y naturales, y respetando la
urbano, rural, etc.) soluciones que | interculturalidad, igualdad de género
permitan alcanzar el | y demds derechos constitucionales.
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derecho a la salud.

En el &mbito de la medicina deben
formar profesionales con un
enfoque biolégico, bioético y
humanista, con  competencias
multiples para el diagnéstico y
tratamiento, individual y colectivo,
tanto preventivo como curativo y
rehabilitador (Superior, 2014).

Personas
afectadas por
la AR

Incidir, desde
conocimiento y
vivencia de
enfermedad, en
construccién de

el
la
la
la
la

politica publica a fin

de garantizar

el

cumplimiento del

derecho a la salud

La Constitucion Ecuatoriana
aprobada en el 2008 plasma un
ordenamiento social que fortalece el
convivir democratico y la plena
participacion de la ciudadania en la
construccion de la politica publica
(Naranjo Ferregut, 2014)

Incluir derechos a la participacion y
control social

Derecho de agrupacion en gremios
Derecho a informacion de los
diagnésticos y tratamientos
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2.3 Analisis del abordaje de la sexualidad en la Guia de Practica Clinica de
Artritis Reumatoide

El Estado debe ensefiar a la mujer a postergar su vida sexual
Mera, 2016

En marzo del 2015, Alexis Mera, en su calidad de Secretario Juridico de
la Presidencia de Gobierno Rafael Correa Delgado, difundia a través de los
medios de comunicacion y redes sociales la frase previamente mencionada
(Estrella, 2016). En el gobierno de Correa, el cuestionamiento a la vivencia del
cuerpo y la sexualidad era una constante que se evidencié desde la misma
construccion de la Constitucion del 2008 donde se opuso rotundamente al
derecho al aborto demandado particularmente por los grupos feministas.

Su posicionamiento radical en contra de los derechos sexuales si iria
agudizando y tendria uno de sus hitos en el afio 2015 cuando la Estrategia
Nacional Intersectorial de Planificaciéon Familiar y Prevencion del Embarazo
Adolescente (ENIPLA PEA) establecida durante el periodo 2011-2014, seria
considerada por el Presidente Rafael Correa como “hedonista”, y provocé que
fuese cambiada por el Plan Nacional de Fortalecimiento de la Familia (PNFF) la
misma que se aplicaria hasta el final de su mandato. Para muchas analistas
feministas el ENIPLA era una propuesta de avanzada, mientras que la PNFF
respondia a la visibn mas conservadora proveniente de la linea presidencial.

Bajo este contexto se lanza, en octubre del 2016 la “Guia de Practica
Clinica” de la Artritis Reumatoide del Ministerio de Salud Publica del Ecuador
(MSP, 2016), dirigida a profesionales de salud involucrados en la atencion de la
patologia en todos los niveles de atencion que incluye a médicos, internistas,
familiares, reumatologos, traumatologos, fisiatras, terapistas fisicos vy
ocupacionales, personal de enfermeria, estudiantes de la salud y otro personal
relacionado a la atencion médica. Su grupo prioritario son personas adultas que
padecen AR

Su construccién estuvo a cargo de la Direccion de Normatizacion del
MSP en base a la referencia y adaptacion de guias practicas clinicas de
Argentina, México e Inglaterra, con una validacion por pares, donde no se
registra la participacién de los y las pacientes en el proceso. La guia busca
generar respuestas, al menor costo, en relacion a los signos y sintomas para el
diagnostico, la clasificacion de la AR en personas adultas, los estudios de
imagenes y laboratorios a aplicar en el diagndstico, el tratamiento
farmacolégico y no farmacologico de la AR, las recomendaciones en
situaciones especiales, entre ellas el embarazo, las infecciones por VIH,
hepatitis B y C, entre otras, y los criterios de referencia y contra referencia. Con

% En la sabatina de febrero 28 del 2015, el Presidente de la Republica del Ecuador de aquella época, Econ. Rafael Correa, anunciaba
el fin del ENIPLA calificdindola de “hedonista”, y anunciaba la nueva estrategia del PNFF. La Sabatina estd disponible en el link:
https://www.youtube.com/watch?v=RHMQX3bfXUo
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ello se busca lograr la remision o al menos la actividad baja de la AR, reducir el
tiempo de diagnostico, retardar el dafio articular, mejorar la calidad de vida y
disminuir la morbilidad.

La guia genera informacion detallada en cuanto a las complicaciones
biologicas de la patologia y el tratamiento farmacoldgico del mismo, alertando
la comorbilidad asi como los efectos colaterales de la medicina a ser utilizada.
Si bien se menciona la necesidad de una atencion interdisciplinaria y
consensuada con la persona afectada, la guia no establece las funciones de
cada actor en el proceso de acompafamiento a los y las pacientes, las formas
de coordinacion para garantizar la integralidad del modelo de atencion, la carga
emocional de la enfermedad, asi como los elementos contextuales a ser
observados para promover la salud del o la paciente.

En el @mbito de la sexualidad y la reproduccion, la guia advierte sobre la
necesidad de proveer, a los y las pacientes informacion para la anticoncepcion
segura y la planificacién familiar, asi como informacién sobre los efectos del
tratamiento farmacol6gico en el proceso de embarazo, en el feto y en la
lactancia. Advierte también sobre los cuidados a tener con pacientes con
hepatitis y/o VIH particularmente por los efectos colaterales de los farmacos.

Finalmente, la guia establece tiempos de seguimiento y evaluacion de
los y las pacientes para investigar comorbilidad, calidad de vida (la cual no se
conceptualiza), manifestaciones extra articulares, estado laboral, discapacidad
y efectos adversos de la medicacion.

En relacion con las dimensiones de areas vitales de la existencia social
propuesta por Quijano dentro del marco tedrico de la presente investigacion,
podemos identificar en la Guia Préactica lo siguiente:

Espacios de Recursos Productos
control
Trabajo e La guia centra su atencién a personas adultas, | Se prioriza sujetos

quienes tienen mayores opciones y necesidad de | economicamente activos
insercion laboral

Sexo ¢ No se abarca los efectos de AR en la vivencia del | Se prioriza los efectos de la
cuerpo y las implicaciones emocionales y/o | enfermedad en la
sociales de la deformaciones fisicas producto de | reproduccion y la
la enfermedad comorbilidad en relacion con

e Se abarca la anticoncepciéon y la planificacion | las enfermedades de
familiar. trasmision sexual

e Se alerta sobre los efectos colaterales de la
medicacion para pacientes que padecen VIH y
hepatitis

¢ No se genera informacién sobre los efectos de AR
en la vivencia de la sexualidad y el placer, ni se
provee de alternativas para la vivencia plena de la
sexualidad, elemento estratégico para garantizar
calidad de vida

Subjetividad e Se hace uso de conocimiento formal, de guias | Se valida el conocimiento de
particularmente extranjeras. especialistas internacionales

e No se abarca conocimiento populares ni
ancestrales, pese a que la AR tiende a afectar
particularmente a poblacion de origen y/o
ascendia indigena

Autoridad e La guia fue elaborada en el marco de un gobierno | Mensaje gubernamental
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colectiva gue cuestionaba la vivencia de la sexualidad y el | represivo de la vivencia de la
cuerpo. sexualidad, enfocado en la

e La participacion de los y las pacientes en el | “planificacion familiar”
proceso de construccion y validacién de la guia es
nula. No se valora ni se promueve

e No promueve la organizacion de los y las | | participacion y
pacientes, elemento clave particularmente para la | organizacion social de los y
resiliencia en el marco de la vivencia de una | |as pacientes con AR
enfermedad crénica.

e La guia se limita a mencionar la necesidad de una
atencion interdisciplinaria y consensuada con la
persona afectada.

Desde el punto de vista practico, las guias recomiendan el uso de
medicamentos aprobados internacionalmente para esta enfermedad, sin
embargo en franca contradiccion el Ministerio de Salud Pudblica no incluye ni la
mitad de los farmacos recomendados por ellos mismo en el Cuadro Nacional
de Medicamentos Basicos, limitando el acceso al tratamiento, creando
oligopolios farmacéuticos y permitiendo el alto costo de los medicamentos en
comparacién con otros paises, por ejemplo Colombia.

Es necesario también mirar los efectos la AR mas alla de lo bioldgico, las
diversas necesidades y con ello la posibilidad de un acompafiamiento integral
para el tratamiento de la enfermedad.

Los mitos e imaginarios socioculturales limitan nuestra apertura a la
vivencia de la sexualidad, e inciden en la conceptualizacién del derecho a la
salud y con ello en el proceso de construccion de la politica publica y la
prestacion del servicio. Por lo mencionado es necesario debatir, de forma
participativa, lo que implica “calidad de vida” para los y las pacientes que
padecen AR, donde se incluya también la dimension sexual, sin limitarla
Gnicamente a la reproduccion, y generando propuesta para la vivencia plena
mas alla de genitalidad.

Al tener una mayor incidencia de AR en la poblacion indigena (Acevedo-
Vasquez, 2012), es necesario cuestionar la subjetividad cognitiva de la
enfermedad, se requiere de un dialogo de saberes entre la medicina occidental
y la ancestral a fin de retroalimentar la guia para la atencion adecuada a los
contextos culturales de la poblacion en mencion.

Debido a la incidencia diferenciada de la enfermedad segun la identidad
de género, y bajo el marco de la conceptualizacién de la “calidad de vida”, la
guia requiere definir procesos interdisciplinarios e interinstitucionales para
asegurar el derecho a la salud. En el caso de las mujeres es necesario
considerar su carga de trabajo reproductivo, la violencia de género, y los
efectos con la vivencia de la AR.

La guia también debe considerar la construccion de la identidad
masculina hegemonica en pacientes varones que padecen AR, por cuento ello
incide en su capacidad para asumir la enfermedad, procesar el dolor y/o la
incapacidad laboral, conllevar el tratamiento de la enfermedad.
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La guia debe promover la reflexion en los profesionales de salud
involucrados en la atencion de la patologia sobre los efectos de las
deformaciones fisicas en la identidad y autoestima, como parte de las
dimensiones a atender particularmente desde el &mbito psicoldgico.

Adicionalmente, la guia debe proponer mecanismos para el encuentro
de los y las pacientes a fin de generar procesos sociales de reflexién de la
enfermedad, de las formas de atencion y la retroalimentacion del servicio de
salud, pero también como mecanismo de resiliencia ante una enfermedad
cronica cuyo efectos abarca no solo lo fisiologico, sino también lo psicoldgico,
lo social, lo individual y lo colectivo.

En el marco de la interdisciplinaridad propuesta en la Guia para la
atencion a pacientes que padecen AR para garantizar calidad de vida, se
sugiere el ingreso en la guia de las siguientes dimensiones: aceptacion del
cuerpo, autoestima, relaciones de género, agencia para cuidado, factores que
afectan el deseo y la relacion sexual, interaccion social y participacion.

Una atencion oportuna y adaptable a las necesidades diversas de los y
las pacientes puede disminuir los efectos fisicos, psiquicos y sociales de la
enfermedad, reducir la discapacidad y proveer condiciones para una vida digna
de los y las pacientes.
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CAPITULO -lll:
EL ESTADO DE LOS PACIENTES: CONDICIONES DE LA MUESTRA

3.1.- Sobre la metodologia cualitativa

En términos generales, el paradigma de investigacion cualitativa se
caracteriza por su perspectiva holistica y contextual de los fendmenos sociales,
haciendo énfasis en la comprension del significado y la perspectiva de los
sujetos involucrados. Varios investigadores del area de la salud han relevado la
utilidad y pertinencia de incorporar este enfoque en el estudio de fenébmenos
relacionas a @mbitos como el cuidado y la educacion en salud. Segun Lincoln
(1992), los métodos cualitativos constituyen un aporte a la investigacion en
salud en tanto implican: una comprension en términos mas ricos y profundos,
una comprension que esté enraizada en las circunstancias de un participante
dado, y una investigacion en salud que esta directamente relacionada con las
creencias y valores que los individuos y grupos tienen sobre su salud y
conducta personal.

3.2.- Sobre la herramienta de levantamiento de informacioén

Para efectos de este estudio, se realizaron entrevistas en profundidad, a
fin de tener un acercamiento cualitativo al problema de estudio. Ya que el tema
de la sexualidad es un aspecto intimo de la vida de las personas, se realiz6 un
acercamiento individual, a través de entrevistas en profundidad. Con ello se
buscé generar un contexto de confianza a fin que las y los entrevistados
puedan expresarse comodamente sobre su experiencia. Las entrevistas
individuales posibilitaron desarrollar una perspectiva biografica o de historia de
vida, en la que se pudo llegar a comprender la vivencia de la AR como un
proceso de aceptacion y adaptacion heterogéneo, segun las condiciones de los
y las entrevistas, demostrando una gran complejidad.

En términos generales, a través de la técnica cualitativa, se busco
comprender de qué manera las personas hacen sentido de su vida, en este
caso en relacion a la enfermedad y a su vida sexual, a través de testimonios
personales y detallados. A través de la entrevistas se identificaron las
diferencias en cuanto a las formas en que hombres y mujeres, desde su
diversidad, viven la enfermedad y la sexualidad,

3.3.- Sobre el disefio de la muestra planificada

Como criterio de inclusibn se buscO individuos con diagndstico
diferencial de AR basado en los criterios del Colegio Americano de
Reumatologia y/o de la Liga Europea de Reumatologia; pacientes mayores de
edad, que vivan y/o vivieron en pareja, y con disposicion de participar en el
estudio.
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La muestra propuesta fue de 20 casos, considerando variables de
género, edad, nivel socioecondémico, estado civil, nUmero de hijos e hijas,
personas dependientes de sus recursos y/o cuidados, y tiempo con la
enfermedad. La distribucion inicial de los atributos propuesta fue la siguiente:

Gréfico 1 Distribucioén Inicial de los Atributos

Género Mujeres Hombres
Edad 18-35 4 4
36 — 60 4 4
+60 2 2
Tiempo con la | Menos de 2 afios 3 3
enfermedad
Entre 2 y 5 afios 4 4
Entre 5 y 8 afios (o | 3 3
mas)
Nivel Medio bajo 3 3
Socioecondmico
Medio 4 4
Medio alto 3 3
TOTAL 20

Acudiendo a los planteamientos de Harraway se plante6 una localizacién
limitada para este estudio: el canton Cuenca, asi como un tiempo especificado
para el levantamiento de informacién comprendido en los meses de agosto a
diciembre del 2018. (Haraway, 1995)

3.4.- Pauta para entrevistas en profundidad a pacientes con AR en
relacion al impacto de la enfermedad en su vida sexual

Las entrevistas se realizaron con el apoyo del personal médico del
Centro Unidad de Enfermedades Reumaticas y Autoinmunes UNERA de la
Ciudad de Cuenca, el mismo que, a través de su red de especialistas, permitio
contactar con los sujetos para alcanzar, en lo posible, la muestra definida.

En cuanto a las consideraciones éticas se refiere, se promovio la
autonomia de los y las pacientes para expresar con libertad su pensamiento, la
privacidad, el anonimato, y su consentimiento informado y escrito para el uso
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de la informacion bajo los objetivos de la investigacion, asi como para la
divulgacion de los resultados.

Durante la entrevista, haciendo uso de las recomendaciones de Campo,
se mantuvo una actitud de atencién, percepcion y comprension de las personas
entrevistadas (Campo, 2005), se utilizo, en la medida de lo posible, espacios
que permitan mantener la privacidad para los y las pacientes, espacio otorgado
por los centros donde se levantd la informacion: Centro UNERA de Hospital
Monte Sinai, privado, y Hospital Regional Vicente Corral Moscoso, publico, y
para 4 casos se acudio a cafeterias y/o viviendas de las personas identificadas

La pauta de entrevista propuesta siguié una légica biogréafica, sondeando
de qué manera las y los pacientes han llevado el proceso de asumir y
adaptarse a la enfermedad, entendiéndolo como un proceso sumamente
complejo. Se abord6 las relaciones familiares y sociales en relacion a la
enfermedad, la autoimagen corporal y autoestima, para finalmente abordar el
tema de la vida sexual en relacion a la AR. De manera transversal, en todas las
dimensiones propuestas se buscO indagar en la forma en que las y los
pacientes han desarrollado o no estrategias o formas de afrontar su
enfermedad, o procurarse auto bienestar, la generacion de redes de apoyo,
entendiendo esto como expresion de su agencia.

Se establecidé el compromiso de compartir con los y las entrevistados la
informacion levantada como medio de agradecimiento, asi como mecanismos
de contribuir al autoconocimiento de la enfermedad.

El Anexo 1 muestra la pauta de preguntas para la realizacion en las
entrevistas a profundidad.

llustracion 1 Esquema de Entrevista

Pre-entrevista
Pacientes identificados a través del Centro
Lupus - Cuenca

N

Efapa de Levantamiento de
informacién - Modulos:

1.-Diagnostico, impacto,
aceptacion y adaptacion a
Etapa Incial Vl‘:I'IEIPODn ARy w

Saludes, agardecimiento & 2_Relacion

Etapa Final:
Cierre de inguietudes

Compromiso de compartir
resultados de la

con

informacion sobre el obisto tratamientos

y destino de la informacion = 203 CE
investigacion

3.-Relaciones familiares v
sociales; Imagen corperal y
autoestima; Vida sexual

4 - Proyecciones

A

Eje franzsversal

Cuidar el bienestar de los v las entrevistados

Fuente: Adaptacion de la propuesta Maganto y Cruz (Maganto, 2017)
Elaboracién: La Autora
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3.5.- Sobre la muestra obtenida

La muestra planificada vario en relacion a la distribucion de los atributos,
particularmente por la poca disposicion a ser entrevistados por parte de
pacientes de estratos econdmicos altos, asi como por los limitados casos de
AR en pacientes varones, debido a la baja prevalencia en este sexo propia de
la patologia. Los cédigos de las entrevistas se clasificaron las iniciales M para
el género femenino y H para el masculino, complementado con las iniciales del
nombre y apellido de los y las entrevistadas, y una numeracion correspondiente
al orden de las entrevistas. La distribucion obtenida fue la siguiente:

Grafico 2 Distribucion de la Muestra Obtenida

Geénero Mujeres Hombres
18-35 4 1
Edad 36 - 60 10 p
Mayor a 60 1 0
Menos de 2
afos 1 2
Tiempo con la )
enfermedad Entre 2y 5 afios |6 3
Entrg 5y 8 afios 8 0
(0 mas)
Medio bajo 9 1
o, 5mi Medio 5 4
Socioeconémico
Medio alto 1 0
TOTAL 20

La prevalencia superior de la AR en mujeres se reflej6 en el
levantamiento de informacion, en comparacion con la poblacion masculina. El
sexo tiene una relacion directa con la prevalencia de la enfermedad, con
elementos biolégicos de observacion y cuidado, como el hecho de que los
hombres con AR presentan anomalias con sus hormonas sexuales, con un
incremento de estrdgenos femenizantes.
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Graéfico 3 Distribucién por Género

= Hombres
B Mujeres

Elaboracién: Propia

La AR constituye una patologia cronica y degenerativa que puede
presentarse en cualquier etapa de la vida ya sea nifiez, adolescencia o edad media.
En el caso de la muestra, la incidencia fue superior en mujeres adultas
comprendidas entre los 35 a 55 afios de edad, periodo de mayor oportunidad
de insercion econdmica pero también de responsabilidad reproductivas. Para
el caso de los hombres, el 60% se encontraba en el rango de 45 a 49 afios. El
50% de las mujeres entrevistadas afirmaban un inicio temprano de la
enfermedad, posterior a la pubertad, en la mayoria de casos con diagnésticos
tardios, luego de haber pasado por varios especialistas.

Gréfico 4 Rango de edades

4,5

35

2,5

u Mujeres

= Hombres
15

05 -

20-24 25-29 30-34 35-39 40-44 45-49 50 - 54 55 -59 60-64 65-70

Elaboracion: Propia.

La prevalencia de la AR tiene una relacién directa con otras variables
como la ascendencia, el nivel socioecondmico, el envejecimiento de la
poblacidn, los estilos de vida. Se evidencia una mayor frecuencia en poblacién
nativa americana, asi como en poblaciébn mestiza con genes de nativos, donde se
presenta la enfermedad a edades mas tempranas, elemento de observancia para la
prevencion y tratamiento (Galarza, 2017). Sin embargo para los y las mestizas
ecuatorianas, la identidad indigena es en su mayoria repudiada y separada de
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su constitucion identitaria, ante la necesidad de negar una procedencia
(Pachano, 2004), a fin de no poner en riesgo su proceso de blanqueamiento
social, negacion que podria afectar el diagnéstico de la patologia. Para el caso
de la muestra, 93% de las mujeres se identificaron como mestizas, al igual que
el 100% de los hombres.

Gréfico 5 Auto identificacion étnica

20
18
16
14
12

10 m Hombres
8 = Mujeres
6
4
2
0 T

Indigena Mestizo Otros

Elaboracion: Propia.

En cuanto al estado civil se refiere, el 100% de la muestra de varones se
encontraba casado o en union libre, frente a un 74% de mujeres. Para el caso
de las mujeres el 20% estaba soltera y 7% separada. El género masculino
puede asumir la posicion de dependiente de cuidados con mayor facilidad, no
asi para las mujeres que siente afectado su rol social de proveedoras de
cuidados desde lo personal, asi como lo familiar. Para el caso de las mujeres
entrevistadas se registran relatos de abandono de sus parejas, y el
establecimiento de nuevas relaciones; cabe mencionar que el 70% de los
relatos de ellas evidenciaban condiciones de tensién familiar, particularmente
con sus parejas, no asi para el caso de los varones.

Gréfico 6 Estado Civil

12

10

= Mujeres

m Hombres

Elaboracién: Propia.

El 75% de los hombres, asi como el 73% de las mujeres tienen hijos
biolégicos. Para el caso del relato masculino la infertilidad no significo una
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mayor carga emocional: mi pareja tiene dos hijas y las he asumido como mias
(HEBO5, 2018) mencionaba. Para el caso de las mujeres que no pudieron
llegar al embarazo, esto signific6 una alta carga de culpa, de “incapacidad
femenina”, particularmente en las mujeres de clase econdmica baja y media, no
asi en la mujer de clase alta.

Gréfico 7 Nimero de Hijos/as

5 4
4 4
3 ® Mujeres
I I ® Hombres
: I
O T T T T T T T [
0 1 2 3 4 5 6

Elaboracion: Propia.
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Una de las principales recomendaciones para tratar la AR es la
reduccion carga laboral, y la generacion de entornos adecuados para el
cuidado del/la paciente (Galarza, 2017) .Entre los hombres y mujeres
ecuatorianas hay una notoria brecha de quien se ocupa del arreglo de la casa,
del cuidado y/u las otras actividades domésticas. La mujer sigue teniendo una
diferencia marcada de 14 horas y 8 minutos adicionales de trabajo doméstico
en comparacion con el hombre, debido a la construccion social de responsable
Unica del cuidado, diferencia que se agudiza en las poblaciones indigenas y de
los quintiles mas pobres de la poblacion (INEC, 2012).

Gréfico 8 Numero de personas dependientes de los/as entrevistados/as (cuidados y/o recursos)

8
7 .
6 .
5 .
4 - m Mujeres
3 = Hombres
2 .
SHEEER
0 o N N
0 1 2 3 4 5

Elaboracién: Propia.
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En el caso de los varones entrevistados, el discurso sobre las personas
dependientes se enfocé particularmente hacia los recursos econémicos, donde
el 100% menciono las afectaciones que la AR implicaba en su rol de proveedor.
Para el caso de las mujeres el 53% tenia responsabilidades de provision de
cuidados con hijos menores de edad en su mayoria y/o estudiantes de nivel
superior, responsabilidades que se asumen en condiciones de fragilidad, frente
a los efectos fisicos y economicos de la AR. La feminidad esta ligada a la
maternidad, al cuidado de otros, donde la abnegacion y el sacrificio fomentado
por el marianismo de la cosmovision cristiana, esta presente en los imaginarios
de la sociedad.

El supuesto de que las mujeres tienen el rol de cuidado en la sociedad
permanece, dado que las horas dedicadas a estas actividades superan
significativamente a los hombres. La necesidad de distribuir las actividades
reproductivas en el ambito privado, comunitario y publico es urgente para
enfrentar la enfermedad. Los efectos de la AR en el cuerpo y la mente de las
mujeres, incide en su capacidad de gestionar el cuidado de si y el cuidado de
otros.

La AR esta asociada a altas tasas de discapacidad, lo que influye en el
ejercicio de los roles productivos y reproductivos.

...nada, es que no puedo ni trabajar, no puedo, practicamente hacer nada.
MLTO4, 2018

En el caso del productivo, estudios identifican un porcentaje importante
pacientes que tienden a perder en promedio 3 afios menos de trabajo, en
comparacion con el resto de la poblacién; la incapacidad laboral durante los
primeros 5 a 10 afios de enfermedad se reporta entre el 43 y 50% de los pacientes
latinoamericanos (Acevedo-Vasquez, 2012). Para el caso de la muestra el 100% de
los hombres y el 67% de las mujeres accedian a trabajo remunerado, tan solo el
20% de los hombres y el 26% de las mujeres tenian ingresos fijos, siendo mas
representativo la participaciéon de ambos géneros en el trabajo informal, ademas de
un 26% de mujeres que no tenian acceso a ingresos de ningun tipo.

Gréfico 9 Acceso a Ingresos

12

10
m Mujeres
m Hombres

Fijos Fluctuantes Sin Ingresos

o N B~ OO

Elaboracién: Propia

Pagina 26
Lorena Escobar Pérez



AQ Universidad de Cuenca
{"\",‘;“ZL“

La incapacidad laboral no solo afecta los ingresos y con ello los recursos
para enfrentar la enfermedad, sino que también la seguridad y autoestima,
particularmente en los hombres quienes tienen sobre si la presion social de ser
buenos proveedores.

...antes trabajaba para una empresa, ahora ya trabajo en mi casa,

y ahora de chofer,

fue un cambio total, aparte de que ya no hay trabajo practicamente.

Ahora usted esta enfermo con es, ahora le cierran las puertas y asi, entonces
ya no es lo mismo,

tampoco uno va a rendirle lo mismo porque siempre hay dolor en las
articulaciones,

en cada movimiento

entonces hay que trabajar en lo que da no mas, entonces si es un cambio mas
HLLO4, 2018

Los hombres padecen los problemas de salud de forma diferenciada que
las mujeres. De acuerdo a las construcciones culturales de los géneros, la
vision tradicional de la masculinidad edifica varones negadores de su
vulnerabilidad, que no saben manejar el dolor, y tampoco estan dispuestos a
evidenciarlo, lo que agrava su condicién. (Bonino, 2001). Segun los registros
de Ministerio de Salud Publica del Ecuador el 33% de las atenciones
entregadas por el sistema de salud ambulatorio han sido receptados por
hombres (MSP., 2011). Cabe anotar que si bien la prevalencia de la AR en
mayor en la mujeres, existe mayor morbilidad en pacientes varones (Galarza,
2017) muy probablemente ligado a la débil generacion de capacidades para
asumir su autocuidado.

Para Acevedo-Vasquez (2012), la incapacidad laboral tiene una estrecha
relacion con el nivel de educacion de los y las pacientes, a mayor formacion
mayor acceso a informacion y/o recursos para enfrentar la AR. En el caso de
la muestra, el 20% de mujeres que tenian nivel universitario completo,
evidenciaron un mayor conocimiento de su patologia y de herramientas que les
permitiesen convivir con su condicién crénica de manera adecuada, no asi el
80% restante de mujeres y el 100% de los hombres entrevistados, que no
demostraban claridad de su diagndstico y ni conocimiento de las implicaciones
fisicas y psiquicas de la AR, desconocimiento que se agudizaba a menor nivel
de formacion.
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Grafico 10 Nivel de Educaciéon Formal
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Fuente: Propia.

El tiempo de acceso a diagnéstico adecuado fluctia entre los 2 afios, lo
que incrementa la morbilidad alcanzado una disminucién en la esperanza de
vida entre los 3 a los 18 afios en los y las pacientes (Uribe, 2006).

...no pudieron diagnosticarme a tiempo y perdi como cerca de 2 afios,

nadie daba y era una cosa media loca, porque quien me diagnostico a mi la
artritis fue una estilista, rarisimo,

y los médicos lo primero que pensaban -eran los médicos generales-, era que
yo tenia el lupus, el mixomatosis sistémica me hicieron 2 o 3 veces esa prueba
MMBO1, 2018

La AR es una enfermedad sistemética con comorbilidad que afecta otros
organos del cuerpo; produce enfermedades cardiovasculares, infecciones,
enfermedades renales, entre otras. Por lo mencionado demanda atencion
continua con intervalos no mayores de 3 meses (Uribe, 2006). Por las
demandas de consultas, examenes, y medicamentos implica altos costos del
tratamiento, que para el caso de nuestro pais ascienden alrededor de
$17.711,00 USD (Armas, 2017), superior a la media latinoamericana de
$9.519,00 USD (Acevedo-Véasquez, 2012)

Tabla 1Costos de ciclo de atencién de la AR en Ecuador

ftem Valor promedio
Atenciones médicas $ 315,00
Examenes $ 256,00
Medicamentos Bioldgicos $ 16.640,00
Otras drogas $ 500,00
TOTAL $17.711,00

Fuente y Elaboracion: Proyecto Centro de Excelencia Médica en Artritis Reumatoide, Programa Cuenca
Ciudad Universitaria, Universidad de Cuenca, 2017
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En nuestro pais los costos se elevan por los altos precios de los
medicamentos bioldgicos requeridos para el tratamiento, que alcanzan hasta
un 300% adicional al costo promedio internacional (Armas, 2017).

Si
ellos (la familia) se pusieron a pensar mucho,

el medicamento era muy costoso
HLLO4, 2018

Por lo mencionado el acceso a seguridad social constituye una
necesidad.

La composicion del trabajo segun sector economico del Ecuador,
varones y mujeres se encuentran mayoritariamente en el sector informal,
estado laboral que limita el acceso a seguridad social en general y a servicios
de salud en particular. Los datos levantados corroboran esta situacion, pues
muestran que el 60% de los hombres y el 73% de las mujeres no cuentan con
afiliacion al sistema de seguridad social.

Gréfico 11 Acceso a Seguridad Social
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El tratamiento de la patologia demanda altos recursos econémicos, por
lo que el acceso a Seguridad Social es necesario para enfrentarla. Si bien el
conocimiento y la tecnologia para el tratamiento de la AR han avanzado, el
acceso a atenciones adecuadas y la capacidad de autocuidado esta marcada
por el nivel adquisitiva y de educacion, asi como por la identidad y relaciones
de género.
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3.5 Sexualidad y enfermedades cronicas: Anéalisis de los discursos

Es que no se realmente cémo deberia hablarse de eso...
MLTO4, 2018

Intentar abordar la sexualidad es uno de los mayores retos que tenemos
como sociedad. Pese a que los medios de comunicacion, las redes sociales, la
mausica, nos llenan de mensajes relacionados con la tematica, al momento de
querer afrontarla encontramos varias barreras, desde el temor, la vergienza,
hasta, y ante todo, el desconocimiento. Del sexo no se debe hablar, fuera de
los estdndares establecidos, por la represion social que mantenemos frente al
tema.

En el plano personal

entiendo yo las relaciones con la pareja
y también puede ser fuera de la pareja
HPOO01, 2018

En el marco de la propiedad privada generada por el hombre-proveedor,
y administrada juiciosamente por la mujer-reproductora, es necesaria la
fidelidad de la mujer, para asegurar que el hombre transfiera su trabajo y su
herencia Unica y solamente a los suyos-bioldégicos. La infidelidad es
socialmente condenada en las mujeres, no asi en los hombres.

La sexualidad se basa en supuestos biolégicos de la “especie humana”
ligadas al “sexo”, a relaciones entre dos personas, heterosexuales, desde el
ambito de lo afectivito, sin dimensionar el placer o la erética, sesgo particular
que permanece en el género femenino. El erotismo se convierte en una mala
compafiia para la sexualidad. Los seres humanos, particularmente las
mujeres, deben ser vigilados, no pueden ni deben avivar su capacidad de
seduccion, la posibilidad de expresar sensualidad.

¢ Placer?
no, eso no...
MPFO05, 2018

Se han establecido imaginarios sociales-culturales que penalizaban la
capacidad de las mujeres de controlar su libertad sexual, con una dependencia
del varon en lo afectivo y sexual. Para el sostenimiento y equilibrio del sistema
es necesario la represion sexual y el fomento reproduccién humana,
idealmente dentro del contrato matrimonial; la sexualidad esta delimitada por la
ley de Dios, e institucionalizada por la iglesia.

Pagina 30
Lorena Escobar Pérez



AQ Universidad de Cuenca
{"\",‘;“ZL“

Realmente la parte sexual,
Dios mismo la puso en su debido momento, dentro del matrimonio...
MGAOQ9, 2018

Y es Dios quien se convierte en la fuerza de las y los pacientes, en una
relacion directa de con la condicién econdmica de los mismo; un Dios que cura,
que protege, que sostiene, ante la falta de recursos para tratar su condicién
fisica, desde lo econdmico pero también desde lo cognitivo.

Me aferré mucho a Dios...
MGAO09, 2018

Un Dios que es la respuesta utilizada incluso para la resignacién y el
sometimiento, la falta de fe como la causa de la enfermedad.

...me decia (mi esposo) que yo estoy fingiendo,
decia que yo no tengo fe

gue por fe estoy asi

MGAO09, 2018

La sexualidad sigue ligada a las expectativas de los otros,
particularmente para las mujeres. El placer no es un derecho para ellas, pero
proporcionar si es un deber.

Tal vez no poder complacer como el esposo quiera...
MFLO6, 2018

El performance de la sexualidad, desde la vision binaria de los géneros,
pone al hombre como conductor, como quien establece la direccién, posicion
que entra en peligro cuando la enfermedad afecta la masculinidad socialmente
impuesta, poniendo en riesgo el escrutinio publico de su virilidad.

Mi preocupacién seria porgue mi esposa es un poquito menor,
y tal vez en ese sentido si hubiera cambios,

tal vez en ese sentido pueda ella dejarme,

esa seria mi preocupacion que siento pues

HLLO4, 2018

La mujer limita su sexualidad a la incubacion temporal, la reproduccién
de seres humanos originarios del semen masculino, pese a las implicaciones y
los riesgos del embarazo, particularmente en mujeres que padecen AR.

Me case, me embarace,
apenas di a luz estuve bastante grave
ahi fue donde que empecé a empeorarme grave
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porque como ya deje la medicacion tiempo antes entonces como que ahi,
ahi fue lo grave y todo el embarazo

pasé delicada, di a luz y a los 15 dias que di a luz ya no me podia ni mover
MFLO6, 2018

La concepcion del sujeto social desaeable, hombres-produccion,
mujeres-reproduccion/dependencia; rompe la vision comunitaria de la
convivencia, cruza las formas sexuales de organizarnos, estableciendo
identidades idiologicas disciplinadoras. Seres y familias individuales,
autosuficientes, supuesto organizativo que afecta la vida digna, particularmente
de quienes padecen enfermedades crénicas.

En nuestra sociedad el ser masculino es un acto de libertad, pero la
enfermedad encierra a los hombres en un cuerpo -desde la perspectiva de
género- feminizado, bajo las condiciones de una enfermedad que suprime esa
supuesta libertad.

Mi temor de casarme con mi mujer es que ella se arrepienta de estar conmigo.
¢ Para qué quieren un hombre enfermo alado?

Yo no dependo de mi ingresos, dependo del trabajo de mi esposa...

Mi cambio ha sido desde el ambito laboral, y el poder encontrarme con mis
amigos..

HEBO5, 2018

De mi parte las ocupaciones, y como siempre he llevado una vida activa en el
deporte, como que no me hizo mucho efecto,

a mi me afectd un poco cuando vi disminuir mis capacidades fisicas para hacer
deporte

gue yo antes hacia con facilidad

HPOO01, 2018

Para las mujeres, particularmente las madres, la preocupacion radica en
las implicaciones de la enfermedad para ejercer su rol de coordinadora de lo
doméstico, el no poder cumplir su papel de proveedora de cuidados, sino
transgredir y convertirse en dependiente, condicibn que pone en riesgo su
identidad socialmente construida.

Cuando me dieron el diagnostico...
La verdad es que pensaba mas en mi hija que en mi
MVTO7, 2018

La dimension sexual de las personas que padecen enfermedades no es
considerada como una prioridad, incluso muchas veces se los asume como
seres asexuados.
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Mis dos hermanas mayores fueron mamas solteras,
y mi mami me decia:

si vos no lo has hecho es porque no has podido,
entonces era una cosa muy dura ...

MMBO01, 2018

La formacion de los profesionales médicos, no aborda la dimension
sexual; existe incluso un sesgo de género pues en sus acciones, reproducen
los imaginarios de sexualidad socialmente normalizada, focalizando sus
recomendaciones sobre todo a las mujeres en temas como el embarazo y/o la
planificacion familiar.

Ahora que me pregunta (sobre la sexualidad)
me quedé un poco pensativo...

nunca lo he conversado con el doctor.
HLLO4, 2018’

Porque 6sea generalmente (sobre lo que dicen los doctores)

hasta lo que se, un embarazo no lo puedo tener ahora

porque las pastillas son muy fuertes y eso hace que venga en proceso de
aborto

lo cual seria feo,

entonces para yo poderme embarazar,

tuviera que dejar mi medicamento cierto tiempo

segun lo que me salga indicando el doctor,

pero de ahi eso seria lo mas peligroso

MPFO05, 2018

En el mundo del sufrimiento la medicina se convierte en lo mas
importante de la vida. Las tareas cotidianas se transforman en un desafio
constante y un peligro en tanto pueden aumentar el dolor, un hecho que
impacta, generando una experiencia de sufrimiento vinculada a la pérdida o
transformacién radical de si mismo, de la relacibn que se establece con el
cuerpo y con las otras personas.

No puedo llevar una vida normal, ésea yo no puedo hacer fuerza,
no puedo asentar mis manos asi, se supone que estoy con
medicamento es para que no haya dolor, pero me duele, entonces
es duro,

a veces digo ¢ por qué?, debe haber un medicamente que calme
este dolor asi

y estoy toma y toma el medicamento pero ésea el dolor esté ahi,
solo como quien dice me mantiene nada mas

MGAO09, 2018

3 . . . .y . . .

Apenas termind la entrevista, el hombre entrevistado corrié a preguntar a su doctor las implicaciones
de la AR en su sexualidad, ya que nunca se habia preocupado por el tema, y su médico tampoco los
habia abordado el tema durante todo el tratamiento.
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En su cotidianidad, quienes padecen enfermedades cronicas se ven
afectados por el “dolor”, ven subvertidas sus prioridades y dinamicas
cotidianas, las que quedan subordinadas a la prominencia del dolor.

...el tema de no poder hacer las cosas que normalmente hacia
es devastador,

yo lo que siempre digo depender de otra persona

hasta para las cosas béasicas

MMBO1, 2018

Para mi fue tan dificil subirme en el bus,
bajarme del bus porque me dolia tanto la rodilla,
MFLO6, 2018

El entendido del dolor desde los otros se asocia normalmente a quejas
fuertes, retorcijones y muecas. En el caso de los enfermos crénicos, no
necesariamente se lo expresa de esta forma, lo que provoca que los “otros” no
crean en su padecimiento, lo que impacta en las relaciones sociales y
familiares del paciente.

Yo he aprendido a que no hay que quejarse mucho
porque nadie mas entiende,

porque eso es solo suya no del resto,

MAMO3, 2018

El propio cuerpo traiciona en la medida que disminuye su independencia,
su capacidad de auto gestionarse, en medio de una sociedad capitalista
individualistas y supuestamente autonoma, donde todo aquel que no cumpla la
norma social de saludable se etiqueta como “anormal’.

Dicen que cura no hay para la enfermedad y tiene uno que vivir
con eso y tomar las pastillas siquiera para el dolor,

solo da pastillas para controlar, para el dolor, nada mas
MLTO4, 2018

Entender al cuerpo que ya no es independiente por las limitaciones que
lo crénico impone, un cuerpo que se convierte en carga para los demas, y que
se agudiza bajo los imaginarios socioculturales de la “supuesta independencia
masculina”, y de que las mujeres no deben ser cuidadas, al contario “deben
estar bien para sostener la vidas de otros”.

Me da ira, me da sentimientos verme asi, que
mi cuerpo este asi, porque yo no tenia esto y
si me da mucho sentimiento...

Si en la parte emocional, la verdad si le digo
si, si tengo mucho sentimiento saber de eso,
me siento muy mal, tengo sentimiento
MVT16, 2018
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El cuerpo traiciona en la medida que se aleja del referente de “perfeccion
estética”, construccion cultural en el marco de una sociedad de consumo que
rechaza las “imperfecciones” y que discrimina a todo aquel y, particularmente,
aguella que se aleje del ideal de belleza. El cuerpo de las mujeres adquiere un
caracter iconico de mirada de otros, debiendo cumplir requisitos corporales,
posturas y movimientos para el efecto, de las cuales son las responsables
Unicas de cumplirlos.

...Si es terrible a veces se hinchan mis dedos, 6sea y veo que
alguien me esta mirando y me queda viendo, y me dice qué le
paso, le tengo que decir que tengo artritis se me inflaman las
articulaciones,

0 si estoy caminando asi despacito me dice que le paso se cay6?,
0sea como que si uno se siente mal

MFLO6, 2018

El cuerpo que traiciona y que no puede ser acompafado en condiciones
adecuados, tanto desde el &mbito social-comunitario, como en el ambito
médico, donde no logramos tener propuestas innovadoras que contribuyan a la
reafirmacion positiva de la imagen que el paciente tiene de si mismo, y que la
informacion y el tratamiento, sobre todo la rehabilitacién, pueden aliviar el
sufrimiento del desencuentro entre cuerpo y el ser.

Mi temor mayor no era la deformacién de mi cuerpo
sino ante todo de mi alma...
MMBO1, 2018
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CAPITULO IV: LA SEXUALIDAD DIGNA A PARTIR DE LA AGENCIA

Mi madre me dijo:” ;Quién va a ver por usted, cree usted que sus
hermanos van a ver por usted? por favor reaccione, basta...
Ayudese, ayudeme...”

Entonces en ese momento yo senti que ya no,

y reaccione...

MMBO1, 2018

La pérdida de independencia total o parcial producto de “lo crénico”
disminuye la capacidad de autogestion del paciente quien se constituye en una
‘carga” para los demas, carga que se empeora bajo los imaginarios
socioculturales de autosuficiencia producto de la construccién socioeconémica
del “hombre econémico”.

La anormalidad se construye también a partir de la comparacion del
cuerpo con los otros cuerpos supuestamente normales, bajo estandares de
salud “socialmente impuestos”, que se han considerado universales, pero que
en realidad son imposibles de alcanzar. Para quienes viven una enfermedad
cronica, se requiere saltar a una definicibn mas dindmica de salud, donde es
necesario generar capacidades en la persona y su entorno para convivir con su
condicion.

La interdependencia para la convivencia digna del “cuerpo sin salud”
requiere aceptar y comprender la nueva condicion, sobrellevar la enfermedad,
aprendiendo a recibir cuidados, y aprendiendo a buscar soluciones para si 'y su
entormo.

Sin embargo el cuidado siguie siendo una actividad feminizada, donde
muchas veces la progenitora, la hija, la hermana, la migrante, son quienes
asumen este trabajo en condicones de desventaja, con poca valorizaciéon y
sobrecarga de tiempos, y con ello de vulnerabilidad. Bajo la construccién
actual del cuidado feminizado, este se desarrolla sin mayor conocimiento,
muchas veces no se logra otorgar capacidades al paciente para alcanzar su
mayor autonomia. El cuidar se impone, como una responsabilidad natural de la
mujeres, sin condiciones democraticas en el &mbito familiar, y sin oferta publica
adecuada, sin socializacion alguna, y con ello colocando en riesgo a la persona
cuidada como a la persona que cuida.

Siempre la que ha estado atras mio, ha sido mama.
Yo ya habia perdido la fe en definitiva y ella habia
escuchado o habia visto algo en el periddico que
venian los médicos de una fundacién a un lugar,
entonces practicamente me fue obligando para que
vaya, yo ya no queria saber de nada, de nadie...
MMBO1, 2018
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El cuidar requiere acompafamiento desde lo médico, desde lo
psicoldgico, desde lo pedagodgico, desde lo afectivo, desde lo relacional, desde
lo privado pero también desde lo publico, ya que muchas veces el temor a
enfrentarse con la condicibn de lo crénico genera barreras en las y los
pacientes para buscar conocimiento requerido que permita avanzar hacia la
agencia. El cuidado debe centrase no solo en el dafio sino también en la
persona.

... comienzo a leer hasta cierto punto,
después como que digo: ahi no mas,
me asusto

ya paremos...

MPFO05, 2018

Dimensionar la condicion de “enfermo permanente” genera en los
pacientes sentimientos encontrados, particularmente por la vulnerabilidad y la
dependencia que se vuelven una condicién constante. Admitir al nuevo cuerpo
se convierte en el primer paso para avanzar hacia la agencia.

...lo importante es seguir, admitir.

El rato que usted no acepta las cosas, se amarga,

y convivir, es como la muerte de un vecino (su cuerpo) a quien
usted quiere mucho y muere,

tiene que aceptar pues, la muerte es un hecho que nos va a
pasar a todos,

se pone mal, le da depresién, le da angustia total, le dan un filo de
cosas

porque no admitié pues, lo que tiene que pasar,

MAMO3

El cuidado, ante la falta de oferta publica, demanda una red que permita
la contencion comunitaria para la persona cuidada y la persona cuidadora. El
cuidado es actividad que genera bienestar, que implica ayudar a sostener otras
vidas, lo fisico y lo emocional, con interaccion constante, posible en base a pre
condiciones economicas, sociales, cognitivas y politicas que permitan asumirlo
de manera preparada.

Yo creo que el estado de animo y las personas que les rodean
son la base para aceptar la enfermedad...

Si,

personas que le quieran que se preocupen

y que nunca le vean como que pobrecita.

No puede hacer porque eso, le hace sentir a uno mal.

MFLO, 2018

En el ambito individual, el cuidado demanda autoconocimiento,
estableciendo una relacion veridica y ética con nosotros mismos, para poder
entendernos y ocuparnos de nuestro bienestar. En el ambito comunitario el
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cuidado de si implica relaciones complejas con otras y otros, en una
reciprocidad ética para ocuparse de bienestar comunitario, posible en la
medida que estamos capacitados para “autocuidarnos”.

...yo me cuido, yo me sostengo,

me mantengo yo, porgue yo sé que es bueno,
gue es lo que debo o no debo hacer.

Admiti igual la enfermedad...

MAMO3, 2018

Alcanzar la capacidad de autocuidado, de control de los factores que
inciden en el funcionamiento y desarrollo del cuerpo, tiene una estrecha
relacion con variables culturales, politicas y economicas. De las 20 personas
entrevistadas, tan solo 3 lograron saltar a la agencia, con precondiciones
semejantes:

Eran mujeres

Tenian formacién universitaria

Tenian acceso a trabajo formal

Tenian redes de cuidado

Evidenciaban relaciones de género menos asimétricas con sus parejas.

akrowbdhPE

El ser mujer genera capacidades -socialmente establecidas- que las obliga
a cuidar su salud, en la medida que deben estar bien para cuidar a otros. Por
otra parte el nivel de educacién permite generar capacidades para acceder a
informacion adecuada sobre su salud. El tener acceso a trabajo formal permite
superar las preocupaciones de lo econémico, particularmente por el acceso a
seguridad social. EIl tener redes de cuidado permite sostener con mayor
facilidad su condicion de vulnerabilidad. El tener relaciones simétricas con sus
parejas, permite lograr condiciones de bienestar en el &mbito de lo privado.

(La educacion) me ayudo realmente a darme
cuenta, y a valorarme muchisimo mas,

a darme cuenta que en definitiva el fisico pasa
a un segundo plano...

MMBO01, 2018

Son condiciones previas también para lograr pensar en las otras
dimensiones olvidadas como es la sexualidad, con mayor criterio, con mejor
conocimiento. Para quitar los imaginarios de peligro, de problemas, de carga,
de disfuncioén, de violencia, de pecado establecido por la sociedad, que inciden
para no hablar de ella con naturalidad, ni posicionarla como un elemento basico
de la calidad de vida de las personas.
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Mi sexualidad es todo mi cuerpo para mi,

o sea lo que siento, eso es jno!

Y el hecho de que ciertas cosas que a uno le hacen emocionar
mas que otras.

Entonces, bueno, ahi en ese sentido

como le digo eso es para mi la sexualidad

MMBO1, 2018

La vinculacion afectiva, el placer del encuentro, dimensiones basicas de
la sexualidad, son posibles a través de la capacidad de comunicarse con
nuestro cuerpo y con el cuerpo del encuentro.

si hemos hablado, por eso le digo hay una comprension,
MNLO2, 2018

Es que uno, yo al menos pienso que en la vida sexual,
uno tiene que disfrutar de parte a parte

no solo porque es hombre o lo que sea,

pero yo creo que los dos tienen que disfrutar

y ponerse de acuerdo compartir algn gusto que tengamos
MFLO6, 2018

Mediante la comunicacion adecuada y el acceso a conocimiento, la
vivencia de la sexualidad se amplia y permite posicionar otras dimensiones
como por ejemplo lo sensorial. El cuerpo y la piel se constituyen en el espacio
geografico de innovacién, a través del tocarse, descubrirse, conocerse,
abrazarse, sentirse, para alcanzar el disfrute ya sea solo y/o con otros.

Pero si al estar viendo la television,

usted tiene relacidn sexual de la mano de su marido como me pasa a mi,
yo le doy la mano y estamos viendo la television,

comentando la pelicula eso me gusta hacer,

0 sea la union, no le hablo de sexo, le hablo de relacién, unién,

de afecto entre nosotros,

hasta aqui, que si mafiana el cambia o yo cambio,

no sé, pero creo que no,

porque ya somos bien maduritos, vigjitos los dos...

MAMO3, 2018

La sexualidad por lo tanto constituye una oportunidad y un elemento
rehabilitador que contribuye a la calidad de vida, particularmente para quienes
padecen enfermedades crénicas. Abordarla y aprenderla a vivir, mas alla del
ambito genital, permite recuperar la valoracion del cuerpo y la percepcién de la
salud.
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Si partieramos asi, que la sexualidad no es solamente eso
lo genital, que la sexualidad es lo que usted es, al menos
yo digo no, es su cuerpo, es lo que dice lo que quiere
comunicarse por su cuerpo, entonces es importantisimo
€S0 porque, y es una de esas cosas también
importantisimo, tenemos que darnos cuenta que las
barreras estan en nuestra cabeza, y de hecho yo lo he
manifestado, yo lo he comprobado por doquier imaginese
el hecho de tener hasta propuesta estando en una silla de
ruedas...

Entonces que hizo que a lo mejor a mi no me vieron
parada, a mi no me vieron que tenia las caderas en
definitiva entre comillas porque supuestamente eso es lo
que atrae las chichis y las pompis

MMBO1, 2018

La intervencion en la salud demanda una transicion hacia sistemas
sanitarios que ensefien a los y las pacientes a sobrellevar las cargas fisicas y
emocionales que las enfermedades acarrean, atendiendo no solo el cuerpo
objetivizado sino también el ser olvidado detras de la enfermedad, el ser
conflictuado por el dolor fisico y social que la enfermedad cronica trae consigo,
por el nuevo cuerpo —desconocido y diferente-, que hace que el ser no se
sienta deseado.
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CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1.- La oportunidad de la vivencia de la sexualidad en personas con
artritis reumatoide: una propuesta en construccion

Por desconocimiento, por temor, por incapacidad, por falta de
metodologias adecuadas, por imposiciones religiosas, por imposiciones
culturales, por imposiciones econdmicas, no hemos logrado generar conductas
gue nos permitan gestionar, de manera adecuada, el cuidado de la salud en
general, y de la salud sexual en particular.

Tanto el servicio de salud pubica como el privado comparten este sesgo
y los prejuicios frente a la sexualidad, que tiene como raiz profesionales
sanitarios inadecuadamente formados, que considera que los “cuerpos
cronicos” son “cuerpos asexuados”.

Los cuerpos en general, y de quienes padecen enfermedades crénicas
en particular, son territorios ambiguos, desconocidos y limitados en autonomia;
primero por la incapacidad de poder ser cuidados adecuadamente —desde lo
individual como lo colectivo- pero también por servicios salud que, a través de
las formas de acompafiamiento y atencion, estan definiendo y cuestionado las
conductas y formas de existencias, olvidando que la sexualidad es parte de
bienestar integral.

Tocqueville (1989) acertadamente plantea que aun en democracia
corremos el riesgo de homogenizar a la poblacion, lo que tiende a disolver la
individualidad en uniformidades colectivas y gregarias, generando una
dominacién naturalizada de la mayoria, y una ideologia hegemoénica que
subordina a los restantes. Se refuerza la vigencia de los valores, vivencias,
expectativas y creencias ligadas a los grupos sociales dominantes, y con ello la
sumisién de los grupos minoritarios que “naturalizan” su exclusion. Esto
indudablemente tiene un efecto coercitivo, estructurador y productor de
principios, valores y metas institucionales e identidades colectivas.

La uniformidad colectiva en la vivencia de la sexualidad es quiza uno de
los ambitos menos explorados, que demanda reflexiones, debates y rupturas
desde el sistema de salud. Una de las urgencias es romper los mitos frente al
cuerpo, el placer y la erética; y aceptarnos como seres “sexuados, Unicos e
irrepetibles”.

El personal de salud debe visualizar y cuestionar como “la moralidad”
para tratar su cuerpo, esta siendo replicada en su discurso y practica de
manera totalizadora, dogmando no solo su vida, sino también de sus pacientes.
El sistema capitalista-patriarcal’ no ha permitido tener acceso a una salud
sexual integral, no contamos con servicio alguno que nos acompafe -de
manera apropiada- en la vivencia de los afectos, el erotismo y el placer.

4 . . . - I -
Un tema pendiente es la revisién de las imposiciones sexuales en los modelos sanitarios socialista.
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El modelo de educacion de los profesionales de salud debe ser
retroalimentado de tal manera que estén en la capacidad de identificar y
canalizar las demandas de la poblacion atendida, con conocimientos técnicos y
compromiso politico con el bienestar integral de los y las pacientes.

Promover un andlisis interseccional en la prevencion y el tratamiento de
las enfermedades crdnicas permitirA mejorar la investigacion y generacion de
conocimiento adecuado para avanzar en la comprension y contribuir al derecho
de la salud.

La intervencion en la salud requiere una transicion hacia sistemas
sanitarios que generen capacidades para sobrellevar las cargas fisicas y
emocionales que las enfermedades acarrean. El sistema de salud debe
atender no solo el cuerpo-objeto sino también, el “ser olvidado” detras de la
enfermedad, el “ser conflictuado” por el dolor fisico y social que la enfermedad
cronica trae consigo, y que hace que las y los pacientes no se sienta deseados,
y no crean que tengan el derecho a serlo.

El personal de salud y la comunidad en general tienen el reto de
construir propuestas innovadoras que contribuyan a la reafirmacion positiva del
cuerpo, lo que involucra saltar de la medicalizacion a la atencion integral, con
informacion, con formacién, para la rehabilitacion fisica y emocional.

El proceso de construccién de nuevos modelos de gestion de la salud no
puede estar alejado de las y los pacientes; sus voces, sus experiencias, su
conocimiento vivencial, e incluso su desconocimiento, son insumos
indispensables tanto para la construccion, la ejecucion, el seguimiento y la
evaluacion de propuestas innovadoras. Los y las pacientes tienen un
acumulado de propuestas creadas para poder convivir con “lo cronico”; esto
constituye un elemento de partida y andlisis.

La participacion social demanda romper con las asimetrias y las
relaciones inequitativas de poder que se sigue experimentando entre el
personal médico (médicos — enfermeras) y en el relacionamiento con los y las
pacientes. La visualizacion de la ciudadania como actor de las propuestas de
salud, es indispensable a fin que se reconozca y valore su conocimiento y
experiencia y por lo tanto su capacidad de contribuir a la generacién de
soluciones.

Mirar la enfermedad desde un enfoque de género no solo es un mandato
constitucional, sino también una estrategia para identificar otras dimensiones
de los efectos de la enfermedad, visualizar otras necesidades y con ello la
posibilidad de un acompafiamiento integral a pacientes.

La incidencia de la enfermedad en las mujeres requiere procesos
interdisciplinarios e interinstitucionales para asegurar el cuidado de si,
postergado normalmente por su carga de trabajo reproductivo.

La violencia de género es otro factor a considerar. La violencia hacia las
mujeres requiere ser visualizada como un determinante de la salud, que afecta
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la capacidad de cuidarse y/o curarse, y su activacion como actor social;
dificilmente una persona violentada lograra gestionar su cuerpo de manera
adecuada.

La identidad masculina hegemonica tiene también efectos en la vivencia
de lo cronico. Los pacientes varones experimentan una transgresion en su
identidad sexo-genérica, al tener que asumir la enfermedad, el dolor y muchas
veces la incapacidad laboral; dejando de cumplir su rol, particularmente de
proveedor. Por otra parte la falta de generacion de capacidades y
responsabilidad frente a su autocuidado, hace que los hombres sean una carga
mayor para quienes tienen que velar por ellos, tanto en el @mbito familiar como
dentro del sistema de salud.

Finalmente los costos economicos de enfrentar la enfermedad afecta a
todos los grupos, en mayor o menor medida, particularmente a las mujeres,
que tienen menores posibilidades de acceder a educacion y con ello menor
probabilidad de insertarse en el &mbito laboral en condiciones de formalidad y
con seguridad social.

Los determinantes sociales son elementos indispensables a trabajar,
pues gran parte de los problemas de salud estan ligadas a la falta de
educacién, de empleo adecuado, de seguridad social. A nivel macro es
indispensable plantearse una politica intersectorial de salud, que incida también
en cambios profundos del modelo de desarrollo No es posible convivir con lo
cronico en solitario/a; la accion social y comunitario es basica para cubrir las
necesidades de recursos que la enfermedad requiere, pero también de
cuidados, de afectos, de interaccidn con otros, de pertenencia, elementos que
inciden en calidad de vida de las y los pacientes, asi como su entorno.

La dimension estructural no debe ser olvidada. La necesidad de quitar
los malos compafieros que el proceso colonizador de la economia ha impuesto
en el sexo, la sexualidad, el erotismo y la amatoria de hombres y mujeres es
urgente. La necesidad de conocer nuestro cuerpo, sus demandas, de
experimentar las diferentes dimensiones de nuestra sexualidad, de crear
conocimiento que nos lleve a construir modelos propios de relacién sexual,
adaptados a la condicién que lo crénico impune en el cuerpo.

La vivencia saludable de la sexualidad y la reproduccuion demanda otras
formas de organizarnos, también en el ambito econdmico, con mecanismos de
produccién e intercambio mas solidarias, mas comunitarias, mas reflexivas,
mas resilientes.

El juntar “el cuerpo con el ser” es un desafio para la atencion integral de
la salud, entendiendo a los y las pacientes desde su diversidad, lo que implica
una medicina de precision, personalizada, a fin de generar el autoconocimiento,
la relacion veridica y ética con su cuerpo y su mente, las capacidades para
poder entenderse y ocuparse de su bienestar.

El juntar “el cuerpo con el ser” demanda también una medicina
comunitaria que incida en las generacion de condiciones y conocimiento para el
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acompafamiento adecuado a pacientes, y a quienes los cuidan, bajo
relaciones horizontales, con reciprocidad ética para ocuparse de bienestar
comun, y donde la sexualidad sea dimensionada como una necesidad real y
también una oportunidad.

La sexualidad puede constituirse una potencial herramienta de
rehabilitacion para quienes padecen enfermedades crénicas. Esta herramienta
potente esta en construccion...
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ANEXO 1 - PAUTA DE PREGUNTAS

Mdédulo 1: Diagnoéstico, impacto, aceptacion y adaptacién a vivir con AR

Informacién General

Nombre Entrevistado en Cadigo
H Sinai Asignado
H Publico
Seguridad Social
Edad Sexo Etnia
(segun clasificacion del INEC)
Estado Civil Numero de ¢ Tiene bajo su cargo personas que
Hijos dependan de sus recursos y/o de
Hijas sus cuidados?
Si
Cuantos/as
No
Posee seguridad social Posee seguro privado Nivel de Formacion
Si Primaria
No Secundaria
Tipo: Técnico
Superior
Postgrados
Titulo:
Trabajador/a asalariado Trabajador/a independiente Ingresos
Sector Publico Propietario/a Fijos

Sector Privado

Bajo contrato

Dependiente

Nivel Fluctuantes
Gerencia No cuenta con trabajo Nivel Econémico
Mandos medios No desea trabajar Alto
Otros No puede trabajar Medio
Bajo
Diagndstico :

¢ Hace cuéanto tiempo tiene AR?

¢,Como recibio el diagndstico? ¢ Qué sintié? ¢, Qué pensd?

¢ Qué cambios ha generado la AR en el ambito doméstico y laboral?

¢Coémo fue el proceso de aceptacion y adaptacion a la enfermedad? ¢Qué estrategias ha desarrollado para poder

hacer frente a la enfermedad?

Moédulo 2: Relacién con tratamientos

¢,De qué forma ha tratado su AR? ¢ Cuales han sido los tratamientos que ha seguido? (Al6patas y no alépatas)

¢ Cree que sabe lo suficiente sobre su enfermedad?

¢ Busca informacion para tratar mejor su enfermedad? ¢ Coémo lo hace y por qué?

Mdédulo 3: Relaciones familiares y sociales

¢,Coémo ha sido la relacién con su familia desde que usted padece la enfermedad?

¢ Coémo ha sido la relacion con su pareja desde que usted padece la enfermedad?

¢ Cémo ha influido la AR en su vida social?

Lorena Escobar Pérez
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Mdédulo 3: Imagen corporal y autoestima
¢, Coémo se veia usted antes de la AR? ;Cémo se ve hoy en dia?
¢,Coémo siente que la ven las demas personas ahora con la AR?

¢Ha incidido la enfermedad su autoestima? ¢ De qué forma?

Moédulo 3: Vida sexual

¢, Qué significa la sexualidad para Usted?
¢Considera que la AR incide en su sexualidad?

¢ COmo era su vida sexual antes de tener AR?

¢ Como afronta su vida sexual hoy en dia con la AR?

¢ Ha recibido o buscado consejos o asesoria en relacién a su sexualidad?

Médulo 4: Proyecciones

¢Cree usted necesario que se genere procesos de reflexion y/o aprendiza en relacion a la AR y la sexualidad?, ¢Qué

deberian abarcar?

Lorena Escobar Pérez
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