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RESUMEN

El proyecto investigativo, "La masculinidad hegemonica y su impacto en la construccion del ser
hombre en sujetos con hemofilia," tuvo como objetivo general identificar los efectos del discurso
de la masculinidad hegemonica en la construccion del ser hombre en el sujeto con hemofilia para
comprender el concepto de nuevas masculinidades. La importancia de este trabajo de investigacion
radicd en cdmo un hombre con hemofilia puede crear su identidad masculina en una cultura donde
se reproducen y refuerzan ideales hegemonicos de lo que es ser hombre. La metodologia fue dentro
del enfoque cualitativo, en especifico con el paradigma interpretativo y el método descriptivo. Los
datos fueron obtenidos a través de la investigacion documental y la realizacion de entrevistas
biograficas a cinco hombres con hemofilia. Por ultimo, por medio de este estudio, se obtuvo como
resultados que el hombre con hemofilia esta sujeto a redefinir lo que es ser hombre desde lo real

de su condicion de vida.

Palabras Claves: HEMOFILIA; SER HOMBRE; MASCULINIDAD HEGEMONICA;

NUEVAS MASCULINIDADES; SIGNIFICANTES; GENERO
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ABSTRACT

The research project, "Hegemonic Masculinity and Its Impact on Identity in the Construction of
Being a Man," had as its general objective to identify the effects of the discourse of hegemonic
masculinity on the construction of being a man in individuals with hemophilia, in order to
understand the concept of new masculinities. The significance of this research lies in how men
with hemophilia can create their masculine identity within a culture that reproduces and reinforces
hegemonic ideals of what it means to be a man. The methodology followed a qualitative approach,
specifically within the interpretive paradigm and using a descriptive method. Data was obtained
through documentary research and biographical interviews with five men with hemophilia.
Ultimately, the study results showed that men with hemophilia are compelled to redefine what it

means to be a man, based on the realities of their life condition.

KEW WORDS: HEMOPHILIA, MAN, HEGEMONIC MASCULINITY, NEW

MASCULINITIES, SIGNIFIERS, GENDER
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INTRODUCCION

La hemofilia es un trastorno hereditario de la coagulacion de la sangre que afecta principalmente
a los hombres debido a su transmision a través del cromosoma X. Razon por la cual, la identidad
masculina serd una variable en este estudio de investigacion, principalmente en un marco
dominado por un sistema patriarcal que determina normas especificas sobre como debe ser un
hombre. En este entorno, los ideales predominantes de fuerza fisica y emocional, junto con los
atributos viriles, pueden resultar perjudiciales para la calidad de vida de quienes viven con

hemofilia.

La masculinidad hegemonica se define por ideales de virilidad, fortaleza fisica y capacidad para
dominar el propio cuerpo. No obstante, la hemofilia desafia estos estandares, dado que la
enfermedad esta coligada con la fragilidad fisica y una mayor vulnerabilidad ante hemorragias. En
este hilo, los hombres con hemofilia se enfrentan al desafio de reformular o reconfigurar sus
identificaciones y significantes en relacion con las expectativas sociales. Esto les constrifie a
redefinir su identidad masculina en términos que se ajusten a su realidad fisica y emocional, en

lugar de los ideales tradicionales de fortaleza y resistencia.

La investigacion esta esquematizada en tres capitulos que conforman el marco tedrico. El primer
capitulo describe los sucesos historicos de la hemofilia, asi como también las concepciones
médicas y psicoldgicas de esta coagulopatia. En el segundo capitulo se relata acerca de los ideales
de la masculinidad hegemonica en la €poca actual, las identificaciones que ofrece el orden social
desde la cultura con el fin de comprender el concepto de nuevas masculinidades para la calidad de
vida de la mencionada poblacion considerada. En el tercer capitulo se basa en analizar como el

sujeto con hemofilia redisefia lo que es ser hombre desde su vivencia con su condicion hereditaria.



En este proyecto se empleara el dominio de investigacion 5: Educacion, Comunicacion, Arte y
Subjetividad. Este dominio es pertinente porque el estudio se centra en la subjetividad de los
hombres con hemofilia. La investigacion se alinea con el objetivo del Plan de Creacion de
Oportunidades del Eje Social, ya que examina las variables en cuestion bajo un paradigma
interpretativo caracteristico de los estudios sociales. Ademads, este estudio cualitativo se
corresponde con el Objetivo de Desarrollo Sostenible (ODS) 10, que busca la reduccion de las
desigualdades, al abordar las desigualdades y desafios especificos que enfrentan los hombres con

hemofilia.

Pregunta general

(De qué manera influye el discurso de la masculinidad hegemonica en la experiencia y percepcion

de la identidad masculina en sujetos con hemofilia?

Preguntas especificas

» (Como se han configurado y transformado a lo largo del tiempo las concepciones
historicas, médicas y psicologicas en torno a la hemofilia?

» (Como se constituye y se desarrolla la construccion de la masculinidad en sujetos afectados
por hemofilia, considerando factores biologicos, sociales y psicologicos, asi como las
influencias de las normativas de género y las experiencias personales?

» (Como impacta el discurso de la masculinidad hegemonica en la formacion de la identidad

de género masculina en personas con hemofilia?



Objetivo General

Identificar los efectos del discurso de la masculinidad hegemonica en la construccion del ser
hombre en el sujeto con hemofilia por medio del método descriptivo para comprender el concepto

de nuevas masculinidades.

Objetivos Especificos

» Definir la concepcion historica, médica y psicologica de la hemofilia por medio de una
revision bibliografica.

» Describir la masculinidad hegemonica en la época actual y las nuevas formas de
masculinidad por medio de revision bibliografica.

» Analizar la construccion de la masculinidad para el sujeto con hemofilia por medio de

analisis de casos.



CAPITULO I:

Hemofilia: Historia, Medicina, Calidad de Vida

La hemofilia y sus sucesos historicos

La hemofilia es una condicion de vida congénita y hereditaria, perteneciente a las
enfermedades raras de trastornos en la sangre. Existen algunos registros en la historia acerca de
esta coagulopatia, debido a sus efectos en las personas que la padecen y de sus mitos. Sucesos

marcados por cuestiones médicas a sucesos que son vox populi en la historia.

Primeros acontecimientos registrados

Una de las menciones a de este trastorno sanguineo nos remontan a la antigliedad. En el
Talmud, texto judaico, hablan de una coagulopatia que solo se transmitia a través de las madres,
lo que conecta con lo que menciona la ciencia en la actualidad de que la hemofilia es una condicion
ligada al cromosoma X. También, en dicho texto indican algunos casos de madres que relatan
como sus hijos han fallecido después de sangrados extensos por el ritual de su creencia religiosa,

la circuncision.

En el tratado de Yevamot, del Talmud, se seflala una de estas menciones acerca de las
hemorragias mortales en nifios varones que eran circuncidados en base a las creencias del

judaismo.

La Guemara comenta: ;Quién es el tanna de la mishna? Es el rabino Yehuda HaNasi, quien
sostiene que una presuncion legal (hazaka) establece si una mujer circuncido6 a su primer
hijo y ¢l muri6 como resultado de la circuncision, y ella circuncido6 a su segundo hijo y €l

también murio, ella no debe circuncidar a su tercero hijo, ya que la muerte de los dos



primeros produce la presuncién de que los hijos de esta mujer mueren a causa de la

circuncision. (Yevamot 64b)

Este pasaje del texto del judaismo evidencia que en aquella época intentaban interpretar y
comprender lo que acontecia con las afecciones que se observaban de las personas, ya que
buscaban soluciones y adaptaciones para el bienestar de los afectados, aunque en su mayoria estos

tipos de tratamientos estaban regidos bajo el discurso religioso del judaismo.

Desde una perspectiva religiosa, los rabinos podrian haber comprendido estos trastornos
hemorragicos como una manifestacion divina: como mensaje o como castigo. En el Talmud, se
sefiala que las familias que tuvieron nifios muertos por estos trastornos sanguineos después de la
circuncision se eximian a esta tradicion. Es aqui donde se demuestra como en aquella época se
mostraba interés en analizar lo que sucedia y en base a ese andlisis tomar consideraciones, en

complementacion a lo que determinaban sus creencias religiosas.

La hemofilia en la realeza

Uno de los registros de mayor popularidad histdrica con respecto a la hemofilia es que
estuvo presente en la familia real, en la monarquia. La literatura de la historia coloca a la reina
Victoria de Inglaterra como la portadora de la hemofilia en la realeza europea, transmitiendo dicha
enfermedad a sus hijos e hijas. Este acontecimiento alarmé a la realeza, lo que marco el comienzo

de un analisis acerca de las decisiones matrimoniales y politicas en mencionado sistema.

La propagacion de esta coagulopatia hereditaria tuvo severas implicaciones para la historia
europea, puesto que la hemofilia debilitdo a las familias monarquicas, por lo cual tuvo efectos

politicos importantes.



El caso mas relevante es el del zarévich Alexei Romanov, hijo del zar Nicolas II Romanov,
quien fue el ultimo emperador del imperio ruso, y también es hijo de la zarina Alejandra
Fiodorovna, quien era nieta de la ya mencionada reina Victoria. Alexei como hijo del zar, era el
heredero al trono, dado que asi lo disponia el régimen de la dinastia rusa que ordenaba que los
primogénitos seran los sucesores. La hemofilia del zarevich fue una constante fuente de angustia
para el zar y la zarina, sus padres. Las dificultades de este trastorno hemorragico llevaron a su
familia a la busqueda de diferentes métodos para intentar aliviar sus dolencias. En dicha busqueda,
aparece Rasputin con un tipo de tratamiento que ayuda a las dificultades de la hemofilia de Alexei,

lo que logra captar la atencion de sus padres, permitiéndole tener influencias en la corte rusa.

La presencia de Rasputin en la corte real, segin historiadores, fue uno de los sucesos que
contribuyeron a una creciente percepcion de declive en la dinastia rusa ante la mirada del pueblo.
Rasputin ante la sociedad de ese momento, tenia una fama de corrupto y oportunista por sus
acciones escandalosas. Después de un camino tormentoso en el trono lleno de estrategias politicas
erradas y rumores controversiales, la dinastia Romanov, con el asesinato de los ultimos sucesores

al trono, llegé a su fin durante la Revolucion Rusa de 1917.

La visibilidad que tuvo la hemofilia en las familias reales aporto a cambiar el punto de vista
que las personas tenian de la enfermedad. Esta condicion durante muchos afios fue interpretada
como un castigo divino, asi que al formar parte de las familias de elite se tom6 mas en cuenta para

la investigacion cientifica y asi buscar estrategias para las complicaciones de esta coagulopatia.

La hemofilia en los afios 80: Epidemia del VIH

La década de los 80 para los pacientes con hemofilia fue una época llena de angustia, en

estos afios surgi6 la epidemia del VIH. También era un momento crucial en el que la ciencia habia



avanzado y existian tratamientos para la hemofilia. Durante dichos tratamientos que incluyen un
procedimiento de la sangre de otras personas, se transmitid el virus del VIH a estos pacientes

hemofilicos.

Para las personas con hemofilia era una constante preocupacion contraer este virus, aparte
de la sentencia de muerte que mencionaban los medios y la medicina; también existian diversas
estigmatizaciones con respecto a contraer VIH. Los procedimientos de los tratamientos para la
hemofilia en esta época se basaban en los avances médicos que dictaminaban el uso de
concentrados de factor (necesario) de coagulacion que eran donados por personas que no padecian
hemofilia. Sin embargo, hubo una contaminaciéon del VIH en estos procedimientos por la limitada

experiencia cientifica que se tenia.

Como se puede leer en este trabajo investigativo, ser hombre con hemofilia y VIH en la
década de los 80 era un momento lleno de miedos, puesto que el VIH al ser una nueva epidemia
no habia suficientes avances para tratarla. También los estigmas sociales hacia este tipo de virus
generaron rechazo en la sociedad, por el ya mencionado insuficiente avance cientifico. Este
rechazo influy6 en el sufrimiento psiquico, puesto que el virus del VIH, en aquella época estaba

catalogado como impio e inmoral en general, por ser una infeccion que se contagia por via sexual.

Con referencia a lo mencionado: En un programa de television abierta de los Estados
Unidos, perteneciente al canal RTV6, Jeanne White-Ginder (2014), madre de Ryan White,
adolescente con hemofilia que se contagié de VIH por negligencia médica de dicha época. Sefiala
acerca de como era la vivencia en dichos afios, en este caso, sobre el regreso a la escuela después

de que su hijo haya sido expulsado por contagiarse de este virus:



Fue realmente malo. La gente era muy cruel, decian que tenia que ser gay, que tenia que
haber hecho algo malo o incorrecto, o no lo habria cometido. Fue el castigo de Dios,
escuchamos mucho el "castigo de Dios". Que de alguna manera habia hecho algo que no

deberia haber hecho o no habria contraido el SIDA.

A medida que el tiempo pasaba se avanzaba con respecto a la ciencia y medicina para poder
abordar de una mejor manera la cantidad de casos que habia en esos anos. Hubo mejoras en los
procedimientos que se realizaban para los tratamientos de factor de coagulacion, lo que resto el
riesgo de contagio del VIH. Adicionalmente con estos avances se pudo encontrar tratamientos

antirretrovirales para mejorar la calidad de vida de personas que tenian VIH.

La concepcion médica de la hemofilia

La hemofilia es una condicion genética que ha sido objeto de diversos estudios a lo largo
de la historia con avances cientificos que han intentado mejorar la salud del paciente que padece
dichas dificultades de la enfermedad. Asi como sefiala la Federacion mundial de la hemofilia
(2021): "La hemofilia es un trastorno hemorragico hereditario en el cual la sangre no se coagula
adecuadamente, lo que puede llevar a hemorragias espontaneas y a una excesiva pérdida de sangre
después de lesiones o cirugias" (p. 5). Esta definicion indica la gravedad de la hemofilia y el
necesario acompafiamiento por un personal médico especializado para prevenir complicaciones y

asi poder que estos pacientes tengan una mejor calidad de vida.

Ligacion al cromosoma X

La hemofilia es transmitida de manera ligada al cromosoma X, lo que significa que los

hombres (XY) con hemofilia tienen el cromosoma X afectado y las mujeres (XX) que son



portadoras tienen un cromosoma X afectado y uno sin el gen de la hemofilia. Estas afectaciones

son mutaciones que pueden ser heredadas o que se sucedan sin antecedentes.

La enfermedad se puede presentar en una de las dos formas principales, como la hemofilia
tipo A, causada por variantes en el gen F§, ubicado en el cromosoma X en la banda 28
que codifica para factor VIII de la coagulacion, este, junto con el factor de Von Willebrand,
estan encargados de la activacion de la cascada intrinseca de la coagulacion. Por otro lado,
la hemofilia tipo B estd causada por variantes en el gen humano F9, ubicado en el
cromosoma X en la banda q 27.1, que codifica para el factor IX de coagulacion; proteina
dependiente de vitamina K, cuya funcion es escindir y activar FX dentro de la cascada de

coagulacion. (Duque y Martinez, 2022, p.31-32)

La cascada de coagulacion es un proceso en la sangre que se encarga de hemostasia, cuya
funcioén es la de la coagulacion sanguinea. Este proceso se da en cualquier persona, sin embargo,
en la hemofilia, la cadena de coagulacion presenta dificultades al intentar activarse, dado que en
la hemofilia A se presenta deficiencia del factor VIII y por otra parte en la hemofilia B se presenta

deficiencia de factor IX.

Vivir con hemorragias internas y externas

Las hemorragias son parte del diario vivir de un varon con hemofilia, ya que se presentan
como crisis de sangrados espontdneos o por accidentes. Los sangrados internos son de alto riesgo
para una persona con una coagulopatia. Tanto como en articulaciones, musculos y 6érganos
internos. Las articulaciones son las principales afectadas debido a que el cuerpo humano estd en
constante movimiento al realizar sus actividades tanto bioldgicas como recreativas. Al producirse
un sangrado en una articulacion el liquido sinovial recorre toda la articulacion causando
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infamacion en la zona y dolor crénico. Este proceso lleva a la articulacion a una degradacion del
cartilago y el hueso, provocando que la articulacion pierda funciéon y movilidad; proceso llamado
artropatia hemofilica. Si estas hemorragias no son tratadas de la manera adecuada pueden llegar a

convertirse en discapacidades fisicas permanentes.

El sangrado en un d6rgano interno es uno de los tipos de hemorragias que hay que prevenir
de maneras significativa, ya que si no se da la atencion medicada adecuada en un tiempo correcto
incluso puede ser causa de muerte. En los musculos estos sangrados se pueden observar por medio
de hematomas en el cuerpo, igualmente si no se tratan estos episodios pueden llegar a ocasionar

complicaciones en la calidad de vida del paciente.

Las hemorragias externas, como cortes menores, abrasiones o sangrados nasales pueden
crear sangrados de larga duracion, debido a que no se activa la cadena de coagulacion. Estos
episodios pueden ocurrir en cualquier momento y lugar, como a cualquier persona. Sin embargo,

en pacientes con hemofilia el riesgo se incrementa.

Calidad de vida y salud mental

Complicaciones a corto y largo plazo

La hemofilia es una coagulopatia que puede llegar a generar complicaciones a corto y a
largo plazo. El dolor crénico, resultado de las hemorragias recurrentes y/o de la artropatia
hemofilica es un impacto devastador. El dolor constante no solo limita la capacidad fisica, sino
que también afecta el bienestar psicoemocional, promoviendo a que se desarrollen efectos como

la ansiedad, depresion y aislamiento social.
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Los factores que afectan negativamente la calidad de vida (CV) revelan los obstaculos que
enfrentan los pacientes con hemofilia. Por ejemplo, el dolor es uno de los mas nombrados
en la mayoria de estudios, resultado de las complicaciones fisiologicas propias de la
enfermedad. Ademads, por ser una experiencia no solo sensorial sino emocional, el dolor
pone en evidencia aspectos psicologicos que pueden afectar su percepcion de bienestar y

su CV. (Munoz & Palacios, 2015, p.183)

Ademas, las complicaciones a largo plazo pueden incluir discapacidades fisicas
permanentes debido al desgaste articular y muscular causado por repetidos episodios de sangrado.
Esto puede tener repercusiones negativas en la capacidad y funcionamiento del paciente para las

actividades del dia a dia.

Tratamientos

La calidad de vida de los varones con hemofilia puede verse afectada por todas las
complicaciones de la condicion. Esta coagulopatia no tiene cura, pero si existen maneras de tratar
y atender a las dificultados de esta enfermedad. Uno de los tratamientos mas usados para el control
de hemorragias, es el del recombinante de factor (VIII y IX), cuyo cual es el tratamiento que esta
avalado por la medicina para mejorar la calidad de vida de estos pacientes. Muchos hematdlogos
en la actualidad apuntan hacia el método de la profilaxis, que consiste en la administracion del

factor durante algunos dias de la semana para prevenir sangrados.

Existen los casos de algunos pacientes hemofilicos que desarrollan inhibidores, que son
anticuerpos que neutralizan los factores de coagulacion que se administran para el tratamiento de
esta enfermedad. Los inhibidores pueden requerir el uso de otro tipo de tratamiento juntamente

con el de concentrados de factor.
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Estos tipos de tratamientos son de alto costo. En diversos paises los tratamientos para la
hemofilia son responsabilidad del estado, es decir que pueden ser gratis para las personas con esta
condicién, sin embargo, el acceso a estos procedimientos se puede ver complicado, tanto por

movilidad fisica o motivos financieros.

Los avances médicos contintan explorando diversos procedimientos para manejar la
hemofilia, como se trata de la terapia génica, tratamiento que tiene como fin un tipo de cura para
esta condicion desde la correccion genética. Estos avances demuestran como se busca mejorar atin

mas la calidad de vida de estos pacientes con hemofilia.

Salud mental en pacientes con hemofilia

La calidad de vida de un hombre con hemofilia puede verse afectada desde una edad
temprana debido al diagnoéstico y la preocupacion sobre como manejar la condicion. Los padres o
cuidadores, motivados por el amor y el deseo de proteger, pueden llegar a la sobreproteccion por
falta de informacion adecuada sobre como actuar. Segiin la Federacion Mundial de Hemofilia
(2023), "la sobreproteccion podria perjudicar el desarrollo emocional, social y fisico del nifio" (p.
6). Por ello, es fundamental que los padres se informen exhaustivamente para brindar un cuidado
adecuado que incluya no solo aspectos fisicos, sino también la salud mental del nifio, garantizando

asi una calidad de vida adecuada.

El aislamiento social, asi como el sentimiento de discriminacion o exclusion, son factores
criticos que afectan la salud mental de cualquier persona. En el caso de los hombres con hemofilia,
estos efectos se pueden incrementar debido a las limitaciones y dificultades que enfrentan a causa
de su condicion. Estos desafios pueden hacer que se sientan como una carga y que se vean

excluidos de las actividades sociales cotidianas. La falta de comprension y la estigmatizacion por
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parte de su entorno social pueden agravar estos efectos negativos, exacerbando las complicaciones

asociadas con la hemofilia y afectando gravemente su bienestar emocional.

Estos efectos psicologicos como la autoestigmatizacion y el aislamiento social, asi como
el impacto en la autoestima y la identidad, junto con las dificultades en las relaciones
interpersonales y el dolor cronico, son factores que pueden llegar a perjudicar su bienestar
psicoemocional. Para enfrentar estas adversidades, es necesario adoptar un enfoque integral que
incluya apoyo psicoldgico, educacion sobre la hemofilia, y el fomento de un ambiente social mas

comprensivo e inclusivo.

La hemofilia puede limitar considerablemente la capacidad fisica, y tratar de ajustarse a los
ideales de fuerza y resistencia asociados a la masculinidad hegemodnica puede resultar
profundamente perjudicial. Los hombres con hemofilia pueden sentir una presion adicional para
ocultar su condicion, evitar pedir ayuda y participar en actividades que comprometen su salud,
exacerbando los desafios fisicos y emocionales que ya enfrentan. En nuestra sociedad, los
referentes de la masculinidad siguen estando influenciados por estos ideales dominantes. Ante este
panorama, si consideramos que los aspectos psicosociales y emocionales son especialmente
complejos en sujetos con hemofilia, surge una pregunta crucial: ;Coémo se configura el proceso de
construccion del ser hombre en un contexto regido por los ideales de un discurso hegemonico,

donde predomina una masculinidad dominante y excluyente?
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CAPITULO II:

La masculinidad como posicion de poder

Ser hombre

Desde un enfoque bioldgico y genético, la ciencia identifica dos sexos en base a los
cromosomas: XX para el sexo femenino y XY para el sexo masculino. No obstante, lo que significa
ser hombre va mas alla de estas categorias que nos presenta el binarismo fisioldgico. La identidad
masculina, no es algo nato, es algo que se construye a través de una serie de experiencias, normas
y expectativas sociales. Esta construccion esta influenciada por lo que el orden social del momento

demanda.

Siguiendo este hilo, Pierre Bourdieu menciona:

La fuerza que ejerce el mundo social sobre cada sujeto consiste en imprimir en su cuerpo
un verdadero programa de percepcion, apreciacion y accion que en su dimension sexuada
y sexuante... funciona como una naturaleza (cultivada, segunda), es decir, con la violencia
imperiosa y (aparentemente) ciega de la pulsion o el fantasma (construidos socialmente).
Y al aplicarla a todas las cosas del mundo, comenzando por la naturaleza biologica del
cuerpo, ese programa social naturalizado construye —o instituye— la diferencia entre los
sexos biologicos conforme a los principios de division de una visidon mitica del mundo...

(citado en Santos Velasquez, 1998, p. 253).

Durante estos ultimos afios se han realizado diferentes investigaciones con respecto a las
identidades de cada persona, mds ain de sus masculinidades y feminidades. La literatura que se

encarga de los estudios de género evidencia que a lo largo de los afios se ha podido entender que
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culturalmente han existido diversas formas de ser hombre. De igual importancia es pertinente
aclarar que la orientacion sexual no define lo que es ser un hombre o una mujer. Lo que define este
tipo de identidad son las representaciones y posiciones en las que el sujeto se coloca dentro del
orden social. Entonces, ser hombre es una configuracion de discursos e idealizaciones
internalizadas desde el orden social para que asi este ubicado dentro de este y pueda reproducirse

como un deber ser en la cultura.

El deber ser de ser hombre esta profundamente integrado con las representaciones y
creencias de los discursos hegemonicos de la masculinidad. En palabras de la socidloga, creadora

e investigadora del término de masculinidad hegemonica, Connell:

No debe ser suficiente con reconocer que la masculinidad es diversa, sino que también
debemos reconocer las relaciones entre las diferentes formas de masculinidad: relaciones
de alianza, dominio y subordinacion. Estas relaciones se construyen a través de practicas
que excluyen e incluyen, que intimidan, explotan, etc. Asi que existe una politica de género

en la masculinidad. (Connell, 2015, p.67)

La masculinidad hegemonica es un cumulo de préacticas de género que representa el ideal
cultural y viril de lo que significa ser hombre. Este tipo de masculinidad es la tradicional, la que
esta internalizado en la identificacion masculina. Se podria decir que este discurso hegemodnico es

un modelo idealizado para reproducir en un sistema que tiene bases patriarcales.

Los roles que deben cumplir los hombres son establecidos por una idea discriminatoria de
la masculinidad. El sistema que da este mandato espera que los hombres repudien todo lo que no

sea masculino. Para este sistema todo lo que no es masculino, es femenino y por ende es
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marginalizado. A continuacion, se describiran algunas representaciones y atributos del hombre en

la cultura actual:

El hombre fuerte, autosuficiente y ganador

El estereotipo de que los hombres deben ser fuertes y resistentes es un ideal que ha estado
presente y se ha reforzado a lo largo de la historia. Desde temprana edad, en distintos medios,
incluso en instituciones educativas relatan historias (reales y ficticias) de como los hombres han

sido durante los siglos y que rol cumplen en la cultura.

En la cultura actual, la fuerza fisica sigue siendo un atributo para describir lo que es ser
hombre. Las redes sociales, el cine y las propagandas publicitarias muestran, en gran parte,
hombres con cuerpos musculosos que buscar causar temor o respeto ante los deméds. Esta
caracteristica de la imagen corporal masculina también estd marcada por la violencia, lo cual
conjuntamente puede ser entendido como el verdadero éxito para los hombres que estan regidos
bajo estas premisas androcentristas. Segun Carabi & Segarra (2000): La violencia ha estado
vinculada al devenir historico del patriarcado, un sistema que se ha valido de la imposicion de sus
valores para ejercer el control sobre las alteridades subordinadas que él mismo ha configurado para

afirmarse. (p.18)

Ser un hombre fuerte y violento puede llegar a tener consecuencias riesgosas para la salud
integral de los hombres. En especifico, aquellos que no cumplen con este ideal llegan a
experimentar problemas de autoestima y sentimientos de insuficiencia. Estos efectos psicoldgicos
pueden ser incrementados si estos hombres tienen alguna condicién de vida que no les permita

cumplir con este tipo de atributo del discurso hegemonico de lo que es ser hombre.
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Siguiendo el hilo, la autosuficiencia es otra de las caracteristicas de lo que debe ser un
hombre para dicha normativa hegemonica, haciendo énfasis en que los hombres no deben depender
de nadie. Este ideal se deriva de una perspectiva historica de lo que es masculino, donde la
dependencia se consideraba como debilidad. Desde una edad temprana, los hombres son

socializados para valorar la independencia y evitar mostrar vulnerabilidad.

Este tipo hegemonico de independencia se puede observar en distintos enfoques de la vida
de los hombres, como familiares, amorosos, laborales. Los varones desde los sentimientos de poder
y control valoran el ser individualista, no depender de nadie y menos de mujeres u otras disidencias

sexo-genéricas. Poder todo contra todo(s).

Citando a filosofos como Schopenhauer, Nietzsche, Hegel, Kierkegaard y Valcércel;
Carabi & Segarra (2000) indican: el varon fue considerado superior a la mujer, lo cual
condujo a que ésta fuese configurada como espejo de las necesidades del hombre. Este
constructo cultural vinculd a la mujer al cuidado de los hijos y de la familia. E1 hombre se
erigid como sujeto de su propio deseo, activo y autorizado a desatender el cuidado familiar.
La mujer se conformd en una ética relacional; el varon asumié el individualismo como

valor de éxito. (p.16)

La autonomia también se puede entrelazar con la capacidad de los hombres para tomar
decisiones y controlar su propio destino. Estas expectativas pueden llegar a ser positivas en

términos de fomentar la responsabilidad y la autoeficacia, pero en el marco patriarcal es limitante.

Asi como también, las practicas de competitividad son caracteristicas valoradas por su
capacidad para afirmar la dominacion de los hombres en diferentes marcos de la vida.
Culturalmente, los hombres aprenden a competir entre si y demostrar su dominacion hacia el otro
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desde la violencia, en contextos como en juegos, deportes, dindmicas familiares, laborales,
interpersonales. El refuerzo de este tipo de ideal puede ser perjudicial en la vida de los hombres,
puesto que la necesidad de ganar desde el sentido de dominar puede conducir a comportamientos

y conductas violentas.

El hombre heterosexual y homoéfobo

La heteronormatividad se refiere a una norma social que asume y privilegia la
heterosexualidad como la unica orientacion sexual aceptable y legitima, configurando asi un
modelo rigido sobre como deben ser las relaciones y las identidades sexuales. En este marco, los
hombres que manifiesten gustos, experiencias, o que demuestren algun tipo de cercania con el
discurso LGBTIQ+ son estigmatizados, ridiculizados y, en muchos casos, aislados dentro de un
sistema dominante que valora tinicamente la conformidad con los roles patriarcales tradicionales.
Este sistema exige que los hombres se adhieran a una serie de atributos asociados con la
masculinidad hegemonica, donde la heterosexualidad no solo es obligatoria, sino también

excluyente.

Este modelo, que promueve una vision limitada y restrictiva de lo que significa ser hombre,
no solo margina a quienes no encajan en esta norma, sino que también genera un entorno propicio
para la homofobia. Los hombres que se apartan de este ideal, ya sea por su orientacion sexual o
por comportamientos que no se alinean con los estereotipos patriarcales, son rapidamente vistos

como desviados o menos masculinos.

Ademas, los estereotipos asociados con este ideal masculino, tales como la virilidad, la
competitividad, la fortaleza emocional y fisica, y la heterosexualidad obligatoria, ejercen una
presion constante sobre los hombres para que se ajusten a este prototipo. Esta presion no solo
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genera un fuerte condicionamiento social, sino que también puede dar lugar a dindmicas de
violencia simbdlica y exclusion, donde cualquier orientacion sexual o identidad de género que no
sea la heterosexual es vista como una amenaza o una desviacion. Este ambiente contribuye no solo
al refuerzo de la homofobia en la sociedad, sino también a la interiorizacion de estos ideales,
afectando profundamente la forma en que los hombres construyen su identidad y relaciones

interpersonales.

En consecuencia, la heteronormatividad no solo condiciona el comportamiento y la
percepcion de los hombres en relacion a su orientacion sexual, sino que también refuerza las
estructuras de poder y control que perpetuan la exclusion y discriminacion hacia quienes desafian
el discurso dominante. Este modelo de creencias limita la posibilidad de una expresion auténtica
de la masculinidad y favorece la perpetuacion de un sistema que promueve la uniformidad y castiga

la diversidad.

El hombre misogino

El discurso miségino juega un papel significante en la perpetuacion del sistema patriarcal,
un sistema de organizacion social que coloca a los hombres por encima de las mujeres. A través de
diversos procedimientos psiquicos, el discurso machista se impregna en los sujetos y en las
instituciones, asi reforzando los discursos discriminadores en contra de todo de lo que no es

masculino.

Shirin Ebadi (2016), ganadora del Premio Nobel de la Paz por su lucha en favor de los
derechos humanos, menciona en una entrevista con La Nacion que la cultura patriarcal es como la

hemofilia, refiriéndose a que, al igual que las mujeres transmiten la hemofilia a sus hijos varones,
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quienes la padecen y la asimilan, en el patriarcado las mujeres, aunque victimas, también

transmiten estas representaciones y normas de dominacion.

Ebadi establece una comparacion entre la hemofilia y el patriarcado, sefialando que, asi
como las mujeres son portadoras y transmisoras de la hemofilia a sus hijos varones, quienes la
padecen, también transmiten las normas y representaciones patriarcales a las nuevas generaciones.
Este paralelismo recalca que, aunque las mujeres son victimas del patriarcado, también
desempefian un papel en la permanencia de las estructuras de poder y dominacién masculina. En
este hilo, la supremacia masculina se manifiesta en formas de violencia hacia las mujeres, la cual
puede ser fisica, sexual, psicoldgica, economica o emocional, contribuyendo a la opresion

sistematica.

Cultura de la violacion

La cultura de la violacion es una problemadtica social que evidencia como el sistema
patriarcal tiene consecuencias nefastas contra las mujeres. En la cultura actual siguen estando
internalizado estos discursos misoginos creando ambientes en donde la violencia sexual se

normaliza.

En la cultura de la violacion se presume acerca de lo que pudiese haber sido el adecuado
accionar de la victima, realizandose comentarios que cuestionan el evento sin importar el
estado actual fisico o psicologico de la victima. Hablar de cultura de violacion se torna
necesario sobre todo cuando “Una de cada cuatro mujeres seran sexualmente agredidas en

algiin momento de sus vidas”. (CCASA, 2018, p.1)
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Dicho sistema patriarcal promueve estereotipos de género que cosifican a las mujeres y las
presentan como objetos de deseo o como propiedad de los hombres para demostrar su virilidad.
Esta cosificacion facilita la justificacion de la violencia sexual, ya que permite a los agresores

negar la humanidad de sus victimas y minimizar el dafio causado.

Negociacion entre hombres: hegemonicos, conservadores, subordinados

La masculinidad hegemonica no solo se trata de hombres individualmente poderosos y
viriles, sino de un sistema de relaciones sociales que beneficia a un grupo de hombres a costa de
otros. Este sistema se mantiene a través de la complicidad masculina, la cual se manifiesta con la
vinculacion entre hombres que estan dentro del marco dominante de la masculinidad y hombres

que cumplen poco o nada con los ideales impuestos.

Cumplir con los atributos del ideal hegemodnico de la masculinidad le da beneficios
importantes a los hombres dentro del patriarcado. Aparte de estar por encima de la mujer, estan
encima de otros hombres. Estos beneficios en la cultura permiten que el hombre, que este dentro
de este marco, sea el que se encargue del orden social. Ellos son la cabeza de la jerarquia del

sistema patriarcal.

La masculinidad conservadora se integra a las normativas tradicionales que estan
establecidas para cada género, pero sin la capacidad de dominarla. Estos hombres pueden llegar a
experimentar resentimiento hacia aquellos que gozan de los privilegios de cumplir los mandatos
de la masculinidad hegemonica, pero también pueden participar en la complicidad masculina para

mantener su posicion social relativa a las mujeres y a las masculinidades subordinadas.
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Las masculinidades subordinadas, por otro lado, se encuentran en una posicion
desfavorable dentro de la jerarquia para cada género. Experimentan opresion y marginalizacion
por parte de los hombres que cumplen con el modelo de la masculinidad hegemonica vy,
dependiendo del caso, también por parte de la masculinidad conservadora. Sin embargo, incluso
dentro de estas masculinidades, la complicidad masculina puede estar presente, por ejemplo, a
través de la internalizacion de la homofobia, el machismo o la aceptacion de la violencia como un
rasgo masculino. Dentro de estas masculinidades se puede situar a cualquier hombre que no
cumpla con los ideales de masculinidad preestablecidos, como: hombres que no sean

heterosexuales y hombres que padecen alguna condicion crénica o discapacidad.

En palabras de Segato se puede mostrar como la violencia es un medio para la negociacion

entre hombres: (2003),

El mandato de masculinidad es una imposicion que exige a los hombres demostrar
constantemente atributos como la potencia bélica, sexual y econémica. Este mandato, sin
embargo, también los aleja de la proximidad y la afectividad, llevandolos a actuar con
crueldad sin sentirlo. Esta dindmica es nombrada como la “corporacion masculina”, donde

los hombres validan su masculinidad delante de otros (p.75).
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Género y Cuerpo: Poder

Inscripcion de las normativas de la masculinidad hegemonica

Esta construccion social esta regida por arquetipos que durante afios han sido la verdad
absoluta para la cultura. Dentro del orden simbolico se registran estos ideales a partir del discurso
del amo. En este marco, la masculinidad hegemonica se inscribe como un cumulo de significantes
que determinan lo que significa ser hombre desde la infancia, Freud llamaba esta etapa como
estadio del espejo. Antes de entrar al orden simbolico los funcionamientos de subjetivacion de

significantes en el inconsciente estan marcados por la dimension imaginario.

En base a lo que el psicoanalisis sefiala acerca de la imagen especular, Arroyo (2023)
menciona: Las instancias ideales (yo ideal) se generan en el momento del estadio del
espejo, pues en la imagen obtenida se depura toda impotencia, creando un deseado estado
de superacion en el que las trabas resultan inexistentes. Las molestias del cuerpo se
eliminan en esa imagen impoluta de si que llena al nifio de gozo. Se trata de una
preunificacion, pero resulta enganosa al no reflejar nada del cuerpo tal como realmente se
experimenta. A partir de entonces, el yo ideal va a acompanar al yo como una exigencia de

perfeccion imposible de cumplir, pero anhelada. (p.42)

Estos significantes son internalizados por los individuos a través de los procesos de
socializacion y se refuerzan mediante el lenguaje y los discursos que estan arraigados en la cultura,
para asi estar sujetado al orden social. Entonces ya no son solamente individuos, sino que son
sujetos. Con respecto a lo que es un sujeto, Butler, Laclau y Zizek (2003), sefialan: "el sujeto es
simplemente el resultado del proceso de subjetivacion, de interpelacion, de asumir

performativamente alguna posicion fija del sujeto, o la nocion lacaniana de sujeto barrado". (p.15)
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El lenguaje es un elemento esencial en la construccion de la identidad. A través del
lenguaje, se transmiten y reproducen los ideales culturales. En el ideal de la masculinidad
hegemonica, la formacion de estas normativas regula lo que es aceptable y lo que no lo es para ser

hombre.

En el Seminario XX Lacan (1973) sefiala: "El inconsciente estd estructurado como un
lenguaje (p.32). El lenguaje es un medio que interconecta al sujeto con el Otro, determinando su
lugar dentro de la estructura social y psiquica. La entrada en el lenguaje implica que el sujeto debe
asumir una posicion dentro del entramado de significantes que constituyen su organizacion
simbolica. Es decir, estds inscripciones en el orden simbolico es lo que le permite al sujeto
constituir su subjetividad, incluyendo la identificacion con ciertos significantes de género, como

los asociados a la masculinidad.

Estos ideales se siguen perpetuando por operaciones inconscientes de la psiquis, que estan
cimentados desde el imaginario social del discurso dominante de la masculinidad. El orden
simbolico en un sujeto empieza a constituirse con el nombre del padre, funcion representada por

una figura referente y de autoridad.

La funcion paterna no solo regula las relaciones individuales, sino también las instituciones
sociales y culturales. En las familias, las escuelas, los lugares de trabajo y los medios de
comunicacion, las normas de la masculinidad hegemodnica son transmitidas y reforzadas
constantemente. Esta transmision asegura que las nuevas generaciones de hombres adopten los
mismos ideales valorados por la masculinidad hegemonica, perpetuando asi su dominancia en la

sociedad.
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Dentro de estos procesos psiquicos, desde el lenguaje, se internalizan y refuerzan los ya
citados esquemas que estdn colmados de estereotipos y caracteres ligados al discurso hegemodnico
de lo que significa ser un hombre en un sistema con bases androcentristas. Como por ejemplo los
medios digitales siguen perpetuando la imagen de hombres llenos de atributos viriles,
mostrandolos como lideres y exitosos en sus respectivas areas sociales. De esta forma se

reproducen y fortifican estos modelos dominantes.

Lo real del cuerpo en el sujeto con hemofilia

Retomando la condicidn de la hemofilia, es indispensable preguntar ;como se da el proceso
de identificacion masculina con lo real del cuerpo en el sujeto hemofilico? La hemofilia puede
llegar a modificar la relacion que los hombres tienen con su cuerpo. La fragilidad fisica y el riesgo
de hemorragias internas afectan la percepcion de control y fortaleza, prototipos centrales en la
construccion de una masculinidad hegemonica. Esta condicion de vida hace que los hombres con
hemofilia deban enfrentar la realidad de su vulnerabilidad fisica, lo que puede contradecir los

1deales tradicionales de la masculinidad.

Para un hombre con hemofilia, asumir su cuerpo implica una aceptacion de las limitaciones
impuestas por su condicion. Este proceso de aceptacion puede ser conflictivo, ya que la hemofilia
obliga a reconocer una vulnerabilidad que contrasta con los ideales de fortaleza y autonomia

promovidos por el sistema patriarcal.

Las bases freudianas del psicoandlisis indican que, en el complejo de Edipo, se da la
castracion, la cual implica que la madre es su primera aproximacion al deseo y el padre su primer
rival y el primero que le impone las reglas sociales de la cultura en la que se encuentra. Esta

construccion inconsciente y simbolica permite al sujeto entrar al lenguaje, es decir inscribirse en
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el orden simbdlico y asi divide el sujeto entre su autonomia y su identidad para abrirle paso al
deseo. El deseo, en este sentido, surge de la falta y se caracteriza por ser inagotable e imposible de

satisfacer plenamente.

La castracion no es un evento Unico y puntual, sino que se trata de un proceso continuo que
se reactiva a lo largo de la vida. Cada vez que el sujeto se enfrenta a una situacion que lo confronta

con la falta, se vuelve a poner en juego este proceso psiquico fundamental.

Epoca actual: ;Modelo nuevo o antiguo?

Los avances de estudios de género han incrementado en estos tltimos afios. Todo se esta
cuestionando bajo esta perspectiva, sin embargo, en la época actual todavia se sigue perpetuando
muchos de los atributos de la masculinidad hegemodnica dentro de la normalidad actual. En este
sentido Bilbao (2020) indica: "La época de la tecnologia de masas nos inunda con machos alfa
exponiendo su vida con tal de obtener un /ike en sus redes sociales como una pseudo-separacion,

(no es la misma cara del lado macho pero recubierto de un barniz tecnologico?". (p.30)

La época actual es una era facilitadora de capital que promete plenitud para la completa
satisfaccion (individualista y supuestamente completa) del sujeto en todos los aspectos de su vida.
Las ambiciones del sistema capitalista en las sociedades actuales promueven y prometen placer
inmediato, para asi tener el poder y control del orden social. En contraparte, Lacan menciona que
el proceso psiquico de la relacion sexual no se puede posibilitar, aseverando que nada puede llenar

la falta estructural del sujeto.

En el seminario XXII Lacan se adentra a explicarlo: Por supuesto, eso no quiere decir que

la relacion sexual no ande por las calles, y que al poner en evidencia que hay que volver a
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centrar todo sobre ese franeleo, ese chanchullo, para apelar ja qué? a lo Real, a lo Real del

nudo. (Lacan, 1974, p.7)

El intento de la época actual por posibilitar la relacion sexual se puede reflejar en la
creacion de tecnologias que incluso apuntan a la satisfaccidon amorosa o sexual, aspectos que
brindan al sujeto sentimientos momentdneos de completitud. Por ejemplo, en internet hay
aplicaciones de citas en donde se puede cosificar al sujeto para su propio placer, todos
instantdneamente. En los tiempos de internet también la pornografia forma parte como una
tecnologia de género, tanto como lugar de aprehension de significantes y también como dispositivo
momentaneo y de facil acceso para el placer. En esta época, esta creacion constante de tecnologias
para aliviar la necesidad de completitud del sujeto se puede ver la falta, la cual es inminente y no

se puede tapar del todo.

Ambitos de aprehension de ideales hegeménicos de la masculinidad en la época actual

La familia

Desde las dindmicas familiares se inicia la constitucion subjetiva de un sujeto. Los ideales
y caracteristicas acerca de la masculinidad y feminidad son ensefiados durante las interacciones

con los integrantes pertenecientes a este &mbito.

En la infancia estos atributos de géneros estan en juego. Desde los integrantes mayores del
ambito familiar se delimita lo que es para hombres y para mujeres. Por ejemplo, a los nifios varones
de la familia se les asigna actividades que tienen que ver con la fuerza fisica, mientras que las nifias
son ensefiadas para los quehaceres del hogar, asi promoviendo el ideal del hombre fuerte y cabeza

del hogar.
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Otras tecnologias de género en la infancia dentro de un marco familiar, pueden ser los
juegos y juguetes, dado que tienen como caracteristicas de competencia dominante, lo que puede
conllevar a momentos de agresividad o brusquedad. Los padres o cuidadores en mayor parte son
responsable de las expresiones y creencias de sus hijos, como menciona Duque (2010), releyendo
a Butler: "Una repeticion ritualizada de actos que acaban naturalizdndose y produciendo la ilusion
de una sustancia, de una esencia" (p.88). Es decir, el sujeto desde la familia se sujeta de algunos

significantes, asi tomdndolos como referentes ideales a seguir.

Instituciones escolares

Las escuelas y colegios no solo educan en términos académicos, sino que también es uno
de los focos en el reforzamiento de normas con respecto a la identidad de género. En donde se

normalizan acciones y saberes que demanda la época actual.

En las horas libres y de recesos, la mayoria de las actividades estan dividas por género. Los
nifios suelen irse por el camino de las actividades fisicas dominantes y de deportes que han sido
culturalmente masculinos. Entre varones, dentro de esta etapa relevante para la identificacion, se
puede formar una camareria en donde ser reproducen y potencian ideales del discurso dominante
de la masculinidad mediante la socializacion. En especial la violencia juega un papel importante,

para una demostracion y experimentacion de lo que es masculino desde un discurso androcentrista.

En esta misma linea, en el periddico espafiol, El Diario, Paul Preciado (2016) propone: Lo
radical seria hacer una critica a la norma como eje de la pedagogia, hacer una pedagogia
anti-normativa, en vez de incluir al que es diferente. Cuestionar la norma heterocentrada y
machista del colegio que hace que toda disidencia de género y sexual sea percibida como
patologica.
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Medios digitales

El poder que tiene los medios para perpetuar ideales en la cultura es impresionante y
enorme. Mediante las redes sociales, television, estrategias publicitarias, etc., se inscriben estos

significantes que pertenecen a los ideales de la masculinidad hegemonica.

Las representaciones de personajes masculinos en cualquier proyecto audiovisual muestran
al hombre con los ideales del hombre fuerte, violento, independiente y lider. Los superhéroes, por
ejemplo, son frecuentemente presentados como modelos de la masculinidad ideal, capaces de

superar cualquier obstaculo mediante la fuerza.

También las redes sociales influyen en estos prototipos en modo de lo que es mejor, mas
atractivo, que es mejor para todos. Lo que se muestra en redes sociales es un indicativo importante
de como la gente se muestra, queriendo que los otros los vean de tal manera. Dentro de internet
hay tantos sitios web y aplicaciones para interactuar en donde estos discursos hegemoénicos de la
masculinidad también estan. Como el humor y los memes también son dispositivos de género

como también la pornografia. Para Preciado (citado por Egafia, 2009):

La pornografia es un dispositivo virtual (literario, audiovisual, cibernético) masturbatorio,
que se caracteriza por su capacidad de estimular al espectador, independiente de su
voluntad, y de los mecanismos que rigen la produccion de (su)placer. Es posible entonces
que se presenten peliculas sin un argumento en el sentido estricto. Seria este un espacio

donde la sexualidad se transforma en espectaculo (p.2)

Las personas que estan en plena etapa de desarrollo psiquico, en particular, son susceptibles

a estas influencias, internalizando los mensajes y modelos de conducta que ven en la television, el
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cine y las redes sociales. Esta internalizacion puede afectar sus aspiraciones, comportamientos y

relaciones interpersonales.

Otras masculinidades

En las ultimas décadas, ha habido un gran avance en la forma en que se entiende y se
practica la masculinidad. Las nuevas masculinidades se caracterizan por su apertura a una escala
mas amplia de expresiones y experiencias masculinas que van mas alla de los roles tradicionales.
Estas nuevas formas de ser hombre se caracterizan por la inclusidn, la validacion emocional, la

empatia.

Los conceptos de las nuevas masculinidades hacen menciones a los tipos de masculinidad
que son mas llevaderas y no tan dominantes como la masculinidad hegemonica. Dado que permite
a los hombres a ubicar su identidad masculina dentro de un modelo donde se encuentran atributos

cercanos a lo diverso, lo empatico, lo pacifico y todo lo que no implique un dominio hacia otros.

También este tipo de masculinidades contribuirian en la salud mental, puesto que el
discurso tradicional de la masculinidad conlleva a desarrollar efectos psiquicos en los sujetos que
estan dentro de la cultura. Las caracteristicas de estas masculinidades no dominantes ayudarian a

crear culturas y subjetividades dentro de un marco de respeto en general.

Las cualidades que, en su dimension socio-politica, caracterizan lo que se podria considerar
una nueva forma de expresar una masculinidad positiva son: compartir el control de la
realidad con las mujeres, no utilizar el poder para imponerse sobre otros, apoyar las luchas

emprendidas por los grupos socialmente marginados, promover formas justas de vivir en
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sociedad, luchar por disfrutar de su trabajo y de su hogar por igual, compartir las labores
domésticas y el cuidado de los hijos, preocuparse mas por la mejora de la sociedad que por
sus intereses personales, apoyar las demandas y los planteamientos de las feministas,
agruparse con otros varones para plantear cambios en sus actitudes convencionales,
manifestarse publicamente en contra de la desigualdad en cualquier sentido, asumir una
posicion ambientalista y ecoldgica, reconocer y apoyar el derecho de los otros a vivir en

forma diferente. (Boscéan, 2008, p.101)

Aceptacion de la castracion

En la teoria lacaniana, el concepto de castracion no alude a una pérdida fisica concreta,
sino a una renuncia simbdlica que implica aceptar que no se puede satisfacer todos los deseos y
que es necesario someterse a las leyes y normas del Otro, las cuales representan el orden social y
el lenguaje. Para un sujeto con hemofilia, esta castracion simbdlica se puede entender de dos
maneras principales: en primer lugar, debe aceptar las limitaciones fisicas impuestas por su
condiciéon médica; en segundo lugar, debe enfrentar las expectativas sociales que dictan como debe

comportarse un hombre, exigiendo cualidades como fuerza, invulnerabilidad y autosuficiencia.

Para Lacan, el Otro es el espacio donde se inscriben las leyes, normas y significantes que
regulan el orden social y cultural. Es también la instancia donde el sujeto se inscribe y se apropia
de los significantes ofrecidos. Para los hombres con hemofilia, el discurso del Otro, influenciado
por la cultura patriarcal, promueve una vision de la masculinidad que privilegia caracteristicas que
pueden resultar inalcanzables debido a su condicion médica. Este discurso se manifiesta a través
de significantes como fuerza y autonomia, que estos hombres pueden internalizar como ideales

inalcanzables, generando un conflicto entre su identidad fisica y las expectativas simbolicas.
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Aceptar la castracion para estos hombres implica no solo reconocer y aceptar sus
limitaciones fisicas, sino también cuestionar y redefinir la cadena de significantes impuesta por el
Otro. Esto requiere una reflexion profunda sobre como los ideales de masculinidad tradicionales
se ajustan a su realidad y como pueden construir una identidad masculina que sea congruente tanto
con sus limitaciones fisicas como con su percepcion de si mismos. De esta manera, la castracion
simbolica se convierte en un proceso de adaptacion y resignificacion en el que los hombres con
hemofilia deben negociar su lugar en el orden social y cultural, reconfigurando los significantes

para construir una identidad que refleje tanto sus capacidades reales como sus aspiraciones.
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CAPITULO III:

El ser hombre con hemofilia

La hemofilia, por su naturaleza, propicia a quienes la padecen a reevaluar sus practicas y
decisiones cotidianas en una cultura que valora la fuerza y la independencia. Desde evitar
actividades fisicas que puedan causar lesiones graves hasta gestionar sus relaciones personales, los
hombres con hemofilia deben encontrar formas de afirmar su identidad masculina en un contexto
que a menudo considera su vulnerabilidad como una debilidad. El replanteamiento y
cuestionamiento de estos ideales tradicionales contribuyen al revocamiento de la masculinidad

hegemonica, ofreciéndole a los hombres masculinidades mas inclusivas y pacificas.

En las areas de los estudios académicos y sociales estd en boga el desarrollo de conectar
con perspectiva de género la mayoria de las investigaciones que se han realizado durante todos
estos afios. Con el fin de cuestionar conductas practicas y creencias de las normativas dominantes

que imponian las leyes sociales en la cultura.

Como se ha mencionado, los discursos médicos estdn repensando sus problematicas desde

los estudios de género, asi es el caso de la Organizacion Panamericana de la Salud que menciona:

La literatura muestra como la socializacion masculina, con variantes nacionales y
regionales estd asociada a mandatos que, a su vez, se convierten en factores de riesgo tanto
para los hombres como para las mujeres. Asi, la desigualdad de género basada en el
privilegio y los mandatos masculinos tienen consecuencias en el campo de la salud. Por

ello, la salud se convierte en un excelente y dramatico observatorio para dar cuenta de las
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practicas de riesgo, la vulnerabilidad y los costos de la masculinidad hegemonica.” (OPS,

2019, p.55)

Desde este marco, se exploraran algunas historias de vida de varones con hemofilia tomado
de YouTube, especificamente de los canales de: Diario El Tigrense, Roche Espafia, Azteca
Noticias, para asi analizar como estos individuos construyen su identidad masculina, enfrentando

las limitaciones y caracteristicas de su condicion médica.

Historias de vida

José

La entrada a la adolescencia es una etapa en donde el sujeto estd en constante cambios
fisicos y psiquicos. José es un adolescente de 14 afos diagnosticado con hemofilia tipo A desde la

edad de tres afios, debido a su condicién hemofilica ha tenido que lidiar con algunos desafios.

Freud, habla de un momento a posteriori de la sexualidad infantil, la pubertad, etapa que

esta caracterizada por los desafios que se tiene que dar:

1. El desligamiento o desidentificacion respecto a los padres u objetos primordiales de

amor;

2. El descenso del autoerotismo o de las formas narcisistas de investimento en tales objetos;

3. La afirmacién de sus ideales societarios como grupos, compafieros, formacion,

profesion, conyuge, entre otros;
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4. La inscripcion social de su propia sexualidad, confrontdndose con la diferencia entre los
sexos y con la angustia de la castracion, al contradecir la condicion polimorfa perversa de

su infancia. (Pereira, 2020, p.134)

José, tiene dos variables que son parte de la naturaleza, su condicion hemofilica y su
proceso de pubertad. Desde temprana edad los médicos y su familia le ensefiaron que la natacion
es el deporte mas beneficioso para la hemofilia porque las articulaciones no se ven afectadas como
sucede con los deportes de contacto. La natacidon se presenta como una actividad que le permite
expresar su deseo de participar en deportes sin comprometer su salud, lo que podria interpretarse
como una forma de negociacion entre su deseo de alinearse con sus pasiones y las restricciones
impuestas por la hemofilia. A través de la natacion, José mantiene una conexion con la actividad

fisica, pero de una manera que se ajusta a las necesidades de su cuerpo.

La madre de José indica que su hijo tuvo un momento de rebeldia, puesto que mostraba
constante interés en jugar futbol y baloncesto, practicas que estan asociadas a riesgos para

pacientes hemofilicos.

Finalmente, la madre menciona que, como padres, ellos terminaron aceptando su
participacion en estos deportes porque lo aman y comprenden su deseo de integrarse con sus pares.
Esto se relaciona con lo que José relata: "A veces veo a mis amigos jugar en el parque, pelota u
otras cosas, pero s¢ que no puedo realizar actividades con contacto fisico, y ya he tenido sangrados

y dolores por estar en juegos de contacto."

La organizacion de hemofilia de Georgia ha creado una guia para coagulopatias en donde

menciona una tabla de deportes en la cual el futbol esta como deporte con nivel alto de riesgo, el
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baloncesto con un nivel medio de riesgo y la natacion como uno de los deportes mas saludables

para el sujeto con hemofilia. (HOG, 1988)

En pleno proceso de pubertad, José estd reevaluando lo que puede o no puede hacer,
conociendo sus propios limites en funcion de su condicion médica. Este proceso estd fuertemente
influenciado por sus relaciones sociales y el deseo de identificarse con sus compafieros, un aspecto
propio en la adolescencia. Como hemos discutido en otros capitulos de esta investigacion, los
avances médicos en el tratamiento de la hemofilia, como la recombinaciéon de factores de
coagulacion, han mejorado significativamente la calidad de vida de los pacientes, permitiéndoles
participar en ciertos deportes. Sin embargo, deportes como el futbol y el baloncesto, que implican
un alto nivel de contacto fisico, no son recomendables para personas con hemofilia debido al riesgo
de lesiones articulares, sangrados, y en casos extremos, el desarrollo de artropatia. El futbol, en
particular, no solo es un deporte sino también un espacio de socializacién masculina, donde se
construyen y refuerzan ciertos ideales de masculinidad hegemoénica (Albuquerque, Schraiber,

2020).

A pesar de los tratamientos disponibles, los deportes de contacto siguen estando
contraindicados en pacientes con hemofilia debido al desgaste que pueden provocar en sus
articulaciones. José, al estar en pleno crecimiento y reafirmacion de su identidad, esta explorando
y definiendo lo que puede o no puede hacer. El sentido de pertenencia es fundamental a su edad,
especialmente en actividades que le han sido prohibidas. Este aspecto cobra gran relevancia en su
proceso adolescente. En las entrevistas, Jos¢ menciona que ha dejado de practicar tanto futbol y
baloncesto debido a los sangrados en sus articulaciones, y ahora estd enfocado en la natacion,

donde ha conseguido medallas en campeonatos regionales.

37



La familia de José representa un pilar fundamental en su vida, brindandole el apoyo
emocional y practico necesario para enfrentar los desafios de la hemofilia. En este caso se aprecia
la importancia del soporte familiar cuando existe algun tipo de condicion que ubique limites desde

lo real. El vinculo familiar de José pareceria estar colmado de respaldo y comunicacion.

En este contexto, el dolor y el sangrado, inevitables en la vida de un hemofilico, se
convierten en parte del proceso mediante el cual José construye su identidad, aprendiendo a
distinguir entre lo que puede hacer y lo que debe evitar. La presencia constante y el cuidado de su
familia no solo le proporcionan un sentido de seguridad, sino que también refuerzan su capacidad
para enfrentar los desafios asociados con su condicion, contribuyendo de manera positiva a su

desarrollo personal y emocional (Kags, 2009).

David

David es un hombre de 28 afios con hemofilia tipo A, a lo largo de su vida ha tomado
conciencia de su vivencia con la hemofilia, desarrollando una identidad masculina acorde a los

efectos que han ido surgiendo en su diario vivir.

Desde una edad temprana, David experimento las limitaciones que su condicién imponia
en la practica de deportes como el futbol. A pesar de su interés por este deporte, los sangrados
recurrentes en los tobillos y las complicaciones asociadas le ensefaron a ser consciente de los
limites de su cuerpo. Esta conciencia corporal de lo real es necesaria en la construccion de su

identidad masculina, ya que lo lleva a redefinir lo que significa ser "masculino" en su contexto.

Las representaciones de las multiples modalidades subjetivas de sentirse hombre estan por

crearse de un modo positivo, en una busqueda por superar las tradicionales definiciones
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por la negativa, o sea considerar que ser varén no es ser mujer, ni nifio, ni homosexual.

(Campo, 2019, p.51)

En lugar de adherirse ciegamente a los ideales de fortaleza fisica y competitividad, que son
centrales en la masculinidad hegemoénica, David ha aprendido a valorar el autocuidado y la
adaptacion, desde una investigacion personal con respecto a su condicion de vida y las
limitaciones. La decision de participar en deportes que son seguros para su condicion, como la
natacion, demuestra una masculinidad consciente de sus propias necesidades fisicas, lo que podria
describirse como una "masculinidad positiva" que se adapta a las realidades de su cuerpo en lugar

de intentar superar riesgos innecesarios.

David menciona que la musica ha sido una via de escape y un refugio durante los momentos
dificiles, tanto debido a la hemofilia como a problemas personales. La musica le permite a David
tener una identidad alejada de los ideales de la masculinidad hegemonica, dado que puede canalizar
o sublimar los efectos de dicha condicion en este arte. Al encontrar en la musica una fuente de
fortaleza y resiliencia, David esta forjando una masculinidad que es tanto activa como consciente
de sus propias limitaciones y fortalezas, lo cual es altamente adaptativo para alguien con una

condicion cronica.

Ser adulto significa entre otras cosas ver la propia vida en perspectiva continua, tanto en
retrospectiva como en perspectiva. Al aceptar alguna definicion de quién es, generalmente
sobre la base de una funcién en una economia, un lugar en la secuencia de generaciones, y
un estatus en la estructura de la sociedad, el adulto es capaz de reconstruir selectivamente
su pasado de tal manera que, paso a paso, parece haberlo planeado, o mejor, parece haberlo
planeado. En este sentido, psicologicamente elegimos a nuestros padres, nuestra historia

familiar, y la historia de nuestros reyes, héroes y dioses. Al hacerlos nuestros, nos
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maniobramos hacia la posicion interior de propietarios, de creadores. (Erikson, 1958, p.

111)

La identidad masculina de David esta direccionada para un tipo de masculinidad saludable
con esencia del discurso hegemonico de la masculinidad. Aqui se puede evidenciar como algunos

atributos del discurso de la masculinidad pueden ser repensados y usados de manera eficiente.

Rafael

Rafael en un hombre joven con 18 afos con hemofilia severa tipo A. Indica que ha tenido
complicaciones hemofilicas desde su infancia, lo que le ha contribuido a diversos sangrados, lo
que le ha producido artropatias hemofilias en sus rodillas. La hemofilia esta caracterizada por sus
hemorragias, las cuales si no son tratadas pueden ocasionar con el tiempo a una discapacidad

parcial de sus facultades fisicas.

En la infancia la inscripcion de significantes en la psiquis del sujeto, como el menciona
que amaba tanto futbol, se lo puede entrelazar con los modelos de masculinidad que ofrece las
instituciones educativas. El futbol, como ya se ha mencionado que es un deporte de contacto
riesgoso para una persona con hemofilia también es una practica muy comun dentro de las
escuelas. Estas representaciones también permiten que el sujeto se vea afectado de manera

emocional y psicoldgica por no sentirse parte de.

En los primeros afios de vida, el sujeto es particularmente receptivo a la inscripcion de los
significantes, que se internalizan como parte de su estructura psiquica. Estos significantes,
a menudo derivados de influencias externas como las instituciones educativas, pueden
moldear significativamente la identidad del individuo. La internalizacién de normas e

ideales sociales, como los asociados con la masculinidad, puede generar conflictos
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emocionales y psicoldgicos, especialmente cuando el sujeto se encuentra incapaz de

conformarse a estos estandares. (Laplanche & Pontalis, 1981, p. 56)

A pesar de estas limitaciones, Rafael ha encontrado refugio y proposito en la musica,
amando este tipo de arte se ha formado en este. Rafael también menciona el apoyo incondicional
de su familia, quienes han sido un pilar fundamental en su vida. El considera que, a pesar de las
limitaciones impuestas por la hemofilia, es posible vivir una vida plena si uno acepta y se adapta

a las circunstancias.

La eleccion de ser dj por encima de ser deportista, se la puede conectar con la aceptacion
de la castracion. Puesto que como el menciona aparte de tener hemofilia, presenta discapacidad de
sus articulaciones por los sangrados de la condicion. La castracion es la renuncia fundamental que
el sujeto hace frente al deseo, aceptando las limitaciones impuestas por la Ley y la realidad. Esta
aceptacion es un paso crucial en la estructuracion del deseo, donde el sujeto asume que no todo es
posible y que ciertos ideales deben ser abandonados para preservar su propia integridad psiquica"

(Lacan, 1977).
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CAPITULO IV

Metodologia

Enfoque cualitativo

La metodologia de este trabajo de investigacion estara regida por el enfoque cualitativo.

Creswell (1998) acerca de qué es una investigacion cualitativa:

La investigacion cualitativa es un proceso interrogativo de comprension basado en distintas
tradiciones metodologicas de indagacion que exploran un problema social o humano. El
investigador construye un panorama complejo y holistico, analiza discursos, refiere

visiones de talladas de los informantes y lleva a cabo el estudio en un entorno natural.

(p-13)

El andlisis cualitativo es necesario para este tipo de tesis que investigan cuestiones de la
subjetividad humana, en cuestion de género y sociedad. Este método utilizado en dicho trabajo
investigativo se justifica dado que nos permitira adentrarnos a las caracteristicas y los efectos de

ser hombre con hemofilia dentro de un marco donde existen ideales dominantes de masculinidad.

Paradigma interpretativo

El paradigma interpretativo o también conocido como el paradigma de los estudios

culturales sera la guia para mencionado proyecto. Segun Denzin y Lincoln (1994):

El paradigma de los estudios culturales utiliza métodos estratégicamente, es decir, como
recursos para la comprension y para producir resistencias a las estructuras locales de dominacion.
Los estudios culturales de tipo académico pueden hacer lecturas de textos cerrados y analisis

discursivo de textos culturales, asi como etnografias locales, entrevistas de final abierto, y

42



observacion participante. El foco de andlisis se centra en como se producen y actlian la raza, la

clase y el género en situaciones historicas especificas. (p.24)

Este tipo de paradigma busca captar los significados que los participantes atribuyen a sus
acciones y experiencias dentro de sus marcos socioculturales, utilizando métodos cualitativos que
contribuira a comprender y contextualizar las variables y discursos de dicho trabajo investigativo.
Mas aun si estamos hablando de identidad de género y los ideales que se juegan en la construccion

de la subjetividad.

Revision bibliografica
Durante la investigacion la revision de diferentes textos sera absolutamente necesaria, sin

este procedimiento no puedo existir investigacion. Asi como lo menciona Guirao (2015)

La revision bibliogréfica, por lo tanto, no es un ensayo de los propios puntos de vista y
opiniones. Tampoco es una serie de citas o largas descripciones de trabajo de otras
personas. El propdsito de la revision de la literatura es hacer uso de la critica y los estudios

anteriores de una manera ordenada, precisa y analitica. (p.8)

Se realizara una busqueda de informacién acerca de los efectos cuestionados en este trabajo de
investigacion. Se tratara de obtener informacion de textos que tengan relevancia académica, para

asi poder tener bases fundamentadas de lo que se investiga.

Entrevista biografica

Para recopilar datos necesarios a la poblacion en cuestion, hombres con hemofilia, se realizara un
tipo de entrevista con bases semiestructuradas que nos permitird conocer en primera persona las

realidades de estos sujetos. El fin de realizar estas entrevistas es hacerlas biograficas, puesto que
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nos vamos a adentrar a sus vivencias para obtener resultados de lo que se investiga. Segun Taylor

y Bogan (1987):

La pauta o guia de la entrevista no es un protocolo estructurado, sino una lista de areas

generales que deben cubrirse con cada informante. “En la situacién de entrevista el

investigador decide cobmo enunciar las preguntas y como formularlas. La guia de entrevista

sirve solamente para recordar que se deben hacer preguntas sobre ciertos temas”. (p.119)

Poblacion

La poblacion fue dirigida a los sujetos que se mencionan en el trabajo investigativo, hombres con

hemofilia. Se realizd este trabajo investigativo en la fundacion ecuatoriana para hemofilicos a

cinco hombres con mencionada condicion. Estos hombres pertenecian a las edades de 24 afios, 26

anos, 30 afios, 33 afos 42 afos. Se realizo las entrevistas a estos hombres porque, por la edad que

tienen, ya han pasado ciertas experiencias de vida que pueden contribuir con lo que se estd

investigando.

Tabla 1. Preguntas realizadas en la fundacion de hemofilicos y sus objetivos especificos

Objetivos especificos

Preguntas

1. Definir la concepcion
historica, médica y
psicolégica de la hemofilia
por medio de una revision

bibliografica.

1. {Qué ha significado para usted vivir con hemofilia?

2. (Como es su relacion con los tratamientos de factores
recombinantes? ;Cada cuanto se los coloca? ;Tiene alguna rutina
particular que sigue para administrarlos?

3. (Coémo evaluaria la relacion del dolor cronico y las hemorragias
con respecto a calidad de vida, incluyendo sus relaciones

personales y sociales?
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2. Describir la masculinidad
hegemonica en la época
actual y las nuevas formas de
masculinidad por medio de

revision bibliografica.

1. ¢Enfrent6 desafios durante su etapa escolar debido a la
hemofilia? ;Como describiria estos anos y que actividades le
gustaba mas realizar?

2. (Como fue vivir la secundaria y los cambios de la adolescencia
desde su experiencia con hemofilia?

3. (Desde sus afios de experiencia con esta enfermedad, podria
mencionar algunas actividades o practicas que considera riesgosas
para hombres con hemofilia? ;Cémo maneja estas situaciones?

Nuevas masculinidades

3. Analizar la construccion
de la masculinidad para el
sujeto con hemofilia por

medio de analisis de casos.

1. Desde su experiencia, ;ha sentido que vivir con hemofilia le ha
llevado a redefinir lo que significa ser fuerte o valiente? ;Podria
explicar como?

2. (Hatenido que adaptar o cambiar algin aspecto de usted mismo
para sentirse mas comodo con su identidad como hombre que vive

con hemofilia?
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CAPITULO V

Presentacion y analisis de resultados

Presentacion de resultados

En el presente trabajo de investigacion se considero tres categorias teodricas que engloban dicho

proyecto, para asi describir y detallar lo que ha aparecido mediante la obtencion de datos.

Tabla 2. Categorias de las preguntas realizadas en la fundacion para hemofilicos

caracteristicas principales
las hemorragias internas y
externas, el dolor cronica
en el

y dificultades

movimiento cuando hay

Categoria Definicion Preguntas
1. Vivir con | La hemofilia es wuna | 1.;Qué ha significado para usted vivir con

hemofilia coagulopatia  hereditaria | hemofilia?
que tiene como | 2. ;Como es su relacion con los

tratamientos de factores recombinantes?
(Cada cuanto se los coloca? ;Tiene alguna
rutina  particular que sigue  para
administrarlos?

3. ;Como evaluaria la relacién del dolor

hegemonica

hegemoénica es un grupo

de ideales normativos que

crisis de sangrado o | cronico y las hemorragias con respecto a
lesiones. calidad de vida, incluyendo sus relaciones
personales y sociales?
2. Masculinidad | La masculinidad | 1. ;Enfrentd6 desafios durante su etapa

escolar debido a la hemofilia? ;Cdémo
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han estado en la sociedad

para  determinar  las

acciones de los hombres.

describiria estos afios y que actividades le
gustaba mas realizar?

2. (Coémo fue vivir la secundaria y los
cambios de la adolescencia desde su
experiencia con hemofilia?

3. (Desde sus afios de experiencia con esta
enfermedad, podria mencionar algunas
actividades o practicas que considera

riesgosas para hombres con hemofilia?

( Coémo maneja estas situaciones?

3. Nuevas

masculinidades

El concepto de las nuevas
masculinidades hace
alusion a una
reinterpretacion de lo qué

es ser hombre.

1. Desde su experiencia, ;ha sentido que
vivir con hemofilia le ha llevado a redefinir
lo que significa ser fuerte o valiente?
(Podria explicar como?

2. (Ha tenido que adaptar o cambiar algiin
aspecto de usted mismo para sentirse mas
comodo con su identidad como hombre que

vive con hemofilia?

Analisis de resultados

Se entrevistd a cinco personas de sexo masculino de entre 24 a 42 afios de edad que viven con

hemofilia, que pertenecen a la fundacion de pacientes con hemofilia en Ecuador. Se hizo uso de
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consentimiento informado, por ello se salvaguarda la identidad de los entrevistados por lo que

seran mencionados de la siguiente manera:

Entrevistado 1: H1

Entrevistado 2: H2

Entrevistado 3: H3

Entrevistado 4: H4

Entrevistado 5: H5

Categoria 1: Vivir con hemofilia

Para H1 la hemofilia es un constante desafio que requiere precaucion en sus movimientos y
actividades, mencionando: "Vivimos con esta enfermedad todos los dias, siempre tengo que estar
viendo y calculando mis movimientos y actividades." En este comentario demuestra la vivencia
del sujeto con hemofilia, la cual esté caracterizada por dolores cronicos y sangrados, sin embargo,
ha sobrellevado los efectos de esta coagulopatia de una manera consciente. Asi como también, H5
prioriza que es necesario tomar consciencia de la enfermedad, enfatizando que se puede vivir bien
bajo estas limitaciones. H2 menciona: "Tener hemofilia es vivir con limitaciones y aceptar mis
circunstancias. Me ha ensefiado a ser resiliente y a encontrar que puedo hacer con lo que me
depara." Mostrando una adaptacién amena para su calidad de vida desde su experiencia. Por otro
lado, H3 reflexiona que no hay que estancarse por tener esta condicion de vida, la vida sigue. Por
ultimo, H4 comparte que vivir con hemofilia no ha sido un mayor impedimento para disfrutar su

vida, que todo ha sido un aprendizaje, incluso en sus momentos de crisis hemofilica.
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Analisis de la Categoria 1

En comun, la vivencia de los entrevistados sefala que han tenido que adaptarse a las limitaciones
de los efectos de la hemofilia como las hemorragias y los dolores cronicos para poder tener una
calidad de vida amena. Por unanimidad estan de acuerdo que el uso del medicamento para la
hemofilia es totalmente necesario para su dia a dia. También han desarrollado herramientas de
afrontamiento para que los efectos subjetivos que se presentan en la vida de un hemofilico no

afecten negativamente en su diario vivir.

Los factores que afectan negativamente la calidad de vida (CV) revelan los obstaculos que
enfrentan los pacientes con hemofilia. Por ejemplo, el dolor es uno de los mas nombrados
en la mayoria de estudios, resultado de las complicaciones fisioldgicas propias de la
enfermedad. Ademads, por ser una experiencia no solo sensorial sino emocional, el dolor
pone en evidencia aspectos psicologicos que pueden afectar su percepcion de bienestar y

su CV. (Mufoz & Palacios, 2015, p.183)

Categoria 2: Masculinidad Hegemonica

H3 indica: "Mis compafieros se burlaban de mi porque no podia jugar futbol, decian que era
'afeminado’ por juntarme mas con las nifias en vez de con los chicos." Esto muestra como el entorno
social de H3 estaba regido por los ideales de la masculinidad hegemonica, que valoran la
participacion en deportes y actividades tradicionalmente masculinas. Esta presion social afecta
negativamente el proceso de subjetivacion, haciendo que H3 se sienta excluido y estigmatizado.
H1 menciona que se sentia impotente cuando sus profesores lo aislaban en la hora de educacion
fisica, un sentimiento que puede interpretarse como un efecto colateral del discurso de la

masculinidad hegemonica. La exclusion en actividades deportivas es un reflejo de como las
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normas masculinas dominantes pueden marginar a quienes no cumplen con estas expectativas. Por
otro lado, H2 menciona: "No me sentia parte del grupo de los chicos porque no podia hacer las
cosas que ellos hacian, como jugar futbol o participar en juegos rudos." Esta respuesta esta
vinculada al concepto de corporacion masculina, donde solo aquellos hombres que se ajustan a los
ideales de la masculinidad hegemodnica son aceptados en el grupo. La falta de participacion en
actividades consideradas masculinas refuerza la exclusion social. H5, quien padece artropatia
hemofilica en una rodilla, habla de sus inseguridades en comparacion con los demas nifios,
revelando la presion de la comparacion entre pares en un sistema hegemoénico que valora la fuerza
fisica y la resistencia. Esta comparacion pone de realce como el esquema hegemonico afecta la
autopercepcion y el sentido de pertenencia. Finalmente, H4 explica: "Siempre intenté realizar lo
que los otros nifios también hacian, aunque luego esto me afectaba porque tenia dolores y
sangrados." Este comentario refleja el deseo de integracion y pertenencia en un grupo social, a
pesar de las dificultades fisicas impuestas por la hemofilia. Muestra como el anhelo de encajar en
un entorno hegemonico puede llevar a conflictos entre los deseos personales y las limitaciones

impuestas por la condicion médica.

Analisis de la categoria 2

En comun, la vivencia de los entrevistados sefiala que han tenido que adaptarse a las limitaciones
de los efectos de la hemofilia como las hemorragias y los dolores cronicos para poder tener una
calidad de vida amena. Por unanimidad estdn de acuerdo que el uso del medicamento para la
hemofilia es totalmente necesario para su dia a dia. También han desarrollado herramientas de
afrontamiento para que los efectos subjetivos que se presentan en la vida de un hemofilico no

afecten negativamente en su diario vivir.
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Los factores que afectan negativamente la calidad de vida (CV) revelan los obstaculos que
enfrentan los pacientes con hemofilia. Por ejemplo, el dolor es uno de los mas nombrados
en la mayoria de estudios, resultado de las complicaciones fisiologicas propias de la
enfermedad. Ademads, por ser una experiencia no solo sensorial sino emocional, el dolor
pone en evidencia aspectos psicologicos que pueden afectar su percepcion de bienestar y

su CV. (Munoz & Palacios, 2015, p.183)

Juntando estos dichos, se puede inferir como la hemofilia influy6 en la construccion de la identidad
masculina de estos hombres, presentando efectos como sentirse excluidos, ser objeto de burlas y
estigmatizaciones, inseguridades acerca de su cuerpo y habilidades. En estas menciones se logra
identificar una incidencia en los conflictos con las identificaciones que el discurso hegemodnico de

la masculinidad ofrece desde el Otro.

No debe ser suficiente con reconocer que la masculinidad es diversa, sino que también
debemos reconocer las relaciones entre las diferentes formas de masculinidad: relaciones
de alianza, dominio y subordinacion. Estas relaciones se construyen a través de practicas
que excluyen e incluyen, que intimidan, explotan, etc. Asi que existe una politica de género

en la masculinidad. (Connell, 2015, p.67)

Es decir, existe un esquema establecido que influye en la percepcion identificatoria de los hombres,
que ordena cumplir con los roles tradicionales que proporciona el orden social. Los hombres con
hemofilia como se puede observar en esta categoria, por el real de la enfermedad, estar dentro de
un contexto donde predominan conductas de la masculinidad hegemodnica puede ser perjudicial
para su calidad de vida. En estas respuestas también se puede observar que hay hombres con

hemofilia que pueden lidiar mejor con este sistema que otros.
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Categoria 3: Nuevas Masculinidades

Con respecto a esta categoria, el entrevistado HS sefiala que ha tenido que aprender que ser fuerte
no es solo resistir las complicaciones de la hemofilia, sino crear estrategias para lidiar con esta
condicién y su diario vivir. Este comentario refleja una conexion con el concepto de las nuevas
masculinidades, el cual trata de ideales mas saludables en comparacion con los de la masculinidad
hegemonica. Al igual que H4 y H3 que también redefinieron lo que es ser fuerte y valiente desde
su identidad masculina. H2 senala: "Ser fuerte y valiente, para mi, es vivir mi enfermedad desde
lo que es mejor para mi, siendo yo y haciendo lo que me guste, sin dejar que la hemofilia me
impida hacer lo que quiero." Lo cual también este comentario se asemeja con los conceptos de esta
categoria. H1 en su relato hace referencia en la importancia de trabajar con la autoestima desde la

aceptacion de la enfermedad y sus efectos

Analisis de la categoria 3

En comun, la vivencia de los entrevistados sefala que han tenido que adaptarse a las limitaciones
de los efectos de la hemofilia como las hemorragias y los dolores cronicos para poder tener una
calidad de vida amena. Por unanimidad estdn de acuerdo que el uso del medicamento para la
hemofilia es totalmente necesario para su dia a dia. También han desarrollado herramientas de
afrontamiento para que los efectos subjetivos que se presentan en la vida de un hemofilico no

afecten negativamente en su diario vivir.

Los factores que afectan negativamente la calidad de vida (CV) revelan los obstaculos que
enfrentan los pacientes con hemofilia. Por ejemplo, el dolor es uno de los mas nombrados
en la mayoria de estudios, resultado de las complicaciones fisioldgicas propias de la

enfermedad. Ademas, por ser una experiencia no solo sensorial sino emocional, el dolor
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pone en evidencia aspectos psicologicos que pueden afectar su percepcion de bienestar y

su CV. (Mufoz & Palacios, 2015, p.183)

Juntando estos dichos, se puede inferir como la hemofilia influy6 en la construccion de la identidad
masculina de estos hombres, presentando efectos como sentirse excluidos, ser objeto de burlas y
estigmatizaciones, inseguridades acerca de su cuerpo y habilidades. En estas menciones se logra
identificar una incidencia en los conflictos con las identificaciones que el discurso hegemodnico de

la masculinidad ofrece desde el Otro.

No debe ser suficiente con reconocer que la masculinidad es diversa, sino que también
debemos reconocer las relaciones entre las diferentes formas de masculinidad: relaciones
de alianza, dominio y subordinacion. Estas relaciones se construyen a través de practicas
que excluyen e incluyen, que intimidan, explotan, etc. Asi que existe una politica de género

en la masculinidad. (Connell, 2015, p.67)

Es decir, existe un esquema establecido que influye en la percepcion identificatoria de los hombres,
que ordena cumplir con los roles tradicionales que proporciona el orden social. Los hombres con
hemofilia como se puede observar en esta categoria, por el real de la enfermedad, estar dentro de
un contexto donde predominan conductas de la masculinidad hegemodnica puede ser perjudicial
para su calidad de vida. En estas respuestas también se puede observar que hay hombres con

hemofilia que pueden lidiar mejor con este sistema que otros.

Estos testimonios evidencian como los entrevistados se han formulado lo que es ser hombre con
hemofilia, redefiniendo su identidad masculina bajo ideales que no estdn marcados por el discurso

hegemonico de la masculinidad. Algunos mencionan que se han visto obligados a aceptar que
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existen limites que no se pueden cruzar. Es por esto, que se puede decir que el hombre con

hemofilia se alinea con los atributos de las nuevas masculinidades.

Las cualidades que, en su dimension socio-politica, caracterizan lo que se podria considerar
una nueva forma de expresar una masculinidad positiva son: compartir el control de la
realidad con las mujeres, no utilizar el poder para imponerse sobre otros, apoyar las luchas
emprendidas por los grupos socialmente marginados, promover formas justas de vivir en
sociedad, luchar por disfrutar de su trabajo y de su hogar por igual, compartir las labores
domésticas y el cuidado de los hijos, preocuparse mas por la mejora de la sociedad que por
sus intereses personales, apoyar las demandas y los planteamientos de las feministas,
agruparse con otros varones para plantear cambios en sus actitudes convencionales,
manifestarse publicamente en contra de la desigualdad en cualquier sentido, asumir una
posicion ambientalista y ecoldgica, reconocer y apoyar el derecho de los otros a vivir en

forma diferente. (Boscéan, 2008, p.101)
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CONCLUSIONES

En el presente trabajo de investigacion se analiza como el hombre con hemofilia se ve
obligado a redefinir su identidad masculina en la actualidad, debido a las complicaciones propias
de la hemofilia. Al encontrarse inmerso en un sistema con bases patriarcales, puede experimentar
efectos subjetivos como aislamiento, burla, estigmatizacion y problemas con su autopercepcion.
Los ideales y caracteristicas de este sistema dominante de masculinidad siguen vigentes, y se basan
en la dominacién tanto hacia las mujeres como hacia otros hombres que no cumplen con los roles
masculinos hegemonicos. El sujeto con hemofilia, al tener que limitar ciertas actividades para el
cuidado de su cuerpo, puede encontrar una conexion con las nuevas masculinidades, concepto que

promueve masculinidades positivas y saludables.

Asimismo, en este estudio se define lo que implica vivir con hemofilia, abordando tanto
aspectos historicos como las concepciones médicas y psicologicas de esta coagulopatia. A lo largo
de la historia, esta condicion ha estado rodeada de mitos y estigmas, propios de su tiempo; sin
embargo, también se ha evidenciado una busqueda constante de comprension y la creacion de
estrategias que mejoren el bienestar de los hombres afectados. En la actualidad, los avances
cientificos han mejorado significativamente los tratamientos, aunque no se ha encontrado una cura
definitiva. Los tratamientos disponibles, como la administracién intravenosa de factor
recombinante, han mostrado resultados positivos en la calidad de vida de estos pacientes,

disminuyendo los efectos subjetivos que pueden afectar su salud mental y su vida cotidiana.

En el marco de este trabajo de titulacion, también se explora lo que significa ser hombre
en la actualidad, utilizando nociones derivadas de los estudios de género y el psicoanalisis. Se
describe lo que es la masculinidad hegemonica y sus particularidades, exponiendo como el hombre

contemporaneo sigue anclado a un sistema patriarcal que exige cualidades como la fuerza fisica y
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emocional, la autosuficiencia, el éxito y la heterosexualidad normativa, ademés de fomentar la
homofobia y otras conductas en contra de lo diverso. El sujeto toma significantes que determinan
el orden social y moldean su expresion de género. También se analizan la familia, la escuela y los
medios digitales como espacios de aprehension de estos significantes relacionados con la

masculinidad hegemonica.

Finalmente, se examina como los hombres con hemofilia construyen su identidad
masculina dentro de un discurso regido por ideales de masculinidad hegemonica. Los analisis de
casos evidencian que estos hombres pueden aplicar dichos ideales desde un enfoque positivo para
mejorar su calidad de vida. El objetivo es que se redefinan los ideales sobre lo que significa ser
hombre, a partir de un proceso de cuestionamiento y deconstruccion de lo que el orden social ha

impuesto como el deber ser.
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ANEXOS

Entrevistas a hombres con hemofilia

1. ;Qué ha significado para usted vivir con hemofilia?

H1: Vivir con esta enfermedad es cuestion de todos los dias. Siempre tengo que estar viendo y
calculando mis movimientos y actividades. Me ha costado, pero ahora soy mas cuidadoso después

de todo lo que me ha pasado.

H2: Tener hemofilia es vivir con limitaciones y a aceptar mis circunstancias. Me ha ensefiado a

ser resiliente y a encontrar que puedo hacer con lo que me depara.

H3: No es lindo tener hemofilia, pero uno va aprendiendo a sobrellevar esta enfermedad. Sobre

todo, porque la vida sigue y no gano nada si me quedo estancado.

H4: Esta enfermedad ha sido parte de mi vida desde que tengo memoria. Recuerdo que cuando

era nifio mis padres me cuidaban mucho y me hablaban de lo que no puedo hacer.

HS: Significa tener que planear todo con tiempo y ser consciente de los riesgos. Si hay que

limitarse, pero también hay que vivir.

2. ;Coémo es su relacion con los tratamientos de factores recombinantes? ;Cada cuanto se los

coloca? ;Tiene alguna rutina particular que sigue para administrarlos?

H1: Dependo de mi medicina, es tan necesario como respirar para mi. Cuando era pequefio no

existian estos tipos de medicamentos y ahora que estan la verdad me siento mucho mejor y puedo
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prevenir algunos accidentes. En el hospital me mandaron a colocarme el factor 2 veces por semana,

me inyecto por lo general en la noche cuando salgo del trabajo.

H2: Los factores son esenciales y efectivos para nosotros, pero aqui en este pais hay que rogar por
nuestros derechos. Todos los meses hay escases de este medicamento en los hospitales, esto nos

perjudica para nuestra vida y nuestras actividades.

H3: Solo uso el medicamento cuando tengo sangrado o cuando siento que voy a tener uno. Con

los afos he logrado descifrar cuando voy a sangrar.

H4: Me inyecto una vez por semana, sobre todo antes de andar en bicicleta, es mi pasion. Siento

que tengo una vida normal con el medicamento puesto.

HS: A veces me inyecto una vez por semana o dos, todo depende de cuanto desgaste fisico vaya a
tener. No soy una persona muy activa por mi discapacidad en mi rodilla, igual tengo que colocarme

el factor por las crisis de sangrado.

3. (Como evaluaria la relacion del dolor cronico y las hemorragias con respecto a su calidad

de vida, incluyendo sus relaciones personales y sociales

H1: Esta enfermedad es limitante y dolorosa. He tenido que cancelar algunos planes El dolor
cronico y las hemorragias impactan mucho mi vida. He tenido que cancelar planes, lo cual me ha
llegado a sentirme mal, pero de las experiencias se aprende y uno con esta enfermedad aprende

mucho a vivir.
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H2: Mis padres, mi hermano y mis amigos me han ayudado un montén a sobrellevar esta
enfermedad, los dolores son muy feos y muchas veces me ha imposibilitado realizar mis

actividades diarias, como mi trabajo y mis estudios.

H3: Valoro enormemente los momentos en los que estoy bien sin ningun tipo de sangrado o dolor.
Aprovecho ese tiempo para tener tiempo de calidad con mis personas mas cercanas. Trato de

mantenerme informado y cauteloso.

H4: Los sangrados internos son los que mas me duelen, sobre todo los sangrados en tobillos y
rodillas. Antes lloraba y me desesperaba por el dolor, ahora siguen los sangrados pero creo que me

he hecho mas resistente al dolor.

HS: Aunque suene triste, uno se va acostumbrado a vivir con el dolor, es parte de nuestra vida. Yo
a mis 40 afios puedo decir que es fundamental tener una red de apoyo positiva para los impases de

esta enfermedad.

4. ;Enfrento desafios durante su etapa escolar debido a la hemofilia? ;Como describiria estos

afios y qué actividades le gustaba mas realizar?

H1: Uno de los recuerdos mas dolorosos cuando era nifio, era cuando iba a la escuela, en educacion
fisica, los profesores me aislaban de las actividades que realizaban mis compafieros por miedo a
que yo pueda sangrar. Tenia muchas prohibiciones que en ese momento no entendia y me portaba
malcriado por la impotencia de no poder jugar. Sin embargo, tenia dos amigos con los que

jugabamos con cartas de YU-GI-OH.
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H2: Sentia que no encajaba con mis compafieros de clase, sentia que me observaban raro por faltar
mucho a clases y porque no realizaba las mismas actividades que los demas nifos si hacian, como
jugar pelota. Desde pequeiio me gusto el arte, pintar y dibujar, au.nque no me he especializado, en

mi infancia esta como un lindo recuerdo

H3: Si, en la escuela, se burlaban de mi porque decian que era afeminado (entre otros términos
despectivos) por no jugar con otros hombres, siempre me juntaba con nifias porque eran mas
amigables conmigo. Aparte de los deportes que no podia realizar, también las burlas eran porque
no jugaba bruscamente con los varones, ellos aprovechaban las horas libres para jugar a peleas y

otras actividades riesgosas para una persona con mi enfermedad.

H4: Si pase algunas situaciones desagradables por la hemofilia, pero nada pesado. Siempre intenté
de realizar lo que los otros nifios también hacian, aunque luego esto me afectaba porque tenia
dolores y sangrades. Los cuales me ayudaron a dimensionar las afecciones de la hemofilia. Me
encantaba el futbol, aunque muchas veces me lo prohibian yo me escapaba para ir a jugar con mis

amigos.

HS: Tuve la suerte de estar en un conservatorio de musica cuando era nifio, donde aprendi a cantar.
El canto me ha salvado la vida. De pequefio pase por muchas complicaciones, por las cuales tuve
muchas inasistencias en la escuela por estar en el hospital. Todo era una emergencia, si se me salia

un diente, si jugaba a las peleas con mis primos, si realizaba educacion fisica.

5. (Como fue vivir la etapa del colegio y los cambios de la adolescencia desde su experiencia

con hemofilia?
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H1: El colegio fue complicada porque todos querian probar cosas nuevas y yo no siempre podia
participar. Me senti excluido muchas veces, pero igual pude tener amigos con los que

compartiamos afuera y dentro del colegio

H2: Vivir la adolescencia fue un momento importante para mi identidad. Mientras mis amigos
practicaban deportes de contacto y de fuerza, yo debia tener mucho cuidado. Todo esto me hizo
forjar una fortaleza para no decaer porque hay veces que vivir con hemofilia puede ser muy

doloroso, y no hablo solo del dolor fisico.

H3: La secundaria fue todo un reto porque tuve muchos episodios de sangrado, lo cual me
obligaban a faltar al colegio. Me daba vergilienza volver al colegio después de las crisis de

sangrado, y que todos me miraran, me sentia excluido y observado.

H4: En la adolescencia, senti mas la presion de encajar y ser normal. Fue una etapa de mucho
aprendizaje sobre mis limites y sobre como cuidar de mi mismo mientras intentaba disfrutar de mi

juventud.

HS: El paso de nifio a adolescente fue complicado con hemofilia. Tenia presente mis inseguridades
sobre mi cuerpo y sobre mis habilidades. Veia como los otros nifios jugaban (juegos de nifios
comunes: como pelota, escondidas, cogidas) afuera de mi casa y me acuerdo de que me

preguntaba: ;Por qué no soy como ellos?

6. Desde sus afios de experiencia con esta enfermedad, ;podria mencionar algunas
actividades o practicas que considera riesgosas para hombres con hemofilia? ;Co6mo maneja

estas situaciones?
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H1: Actividades como deportes de contacto son muy riesgosas como el futbol o el boxeo. Toda mi
familia es adicta al deporte, somos barcelonistas, es una tradicion familia, que todos mencionan:
sino eres de Barcelona no eres Suarez. Suarez es mi apellido. Yo manejo estas situaciones evitando

ese tipo de deportes y eligiendo actividades més seguras, como nadar, caminar o trotar.

H2: Ir al gimnasio estd prohibido para mi, sin embargo, todos mis amigos hombres van. A veces
los he acompafiado para cosas basicas como estar en la bicicleta, pero no es lo mismo que estar

con mis amigos cerca realizando pesas.

H3: Considero que el futbol es la practica que mas he visto que nifios y hombres juegan. Algo que

nunca participe, nunca me atrajo el futbol, pero eso es lo que he observado.

H4: Me encanta jugar pelota, salir a pelotear con mis amigos es una rutina que tengo que hacerlo
minimo una vez por mes, por supuesto con todos los juguetes (refiriéndose a la administracion de

factor y el autocuidado).

HS: Actividades de alto impacto como el basquetbol o el levantamiento de pesas pesadas son
riesgosas. Trato de mantenerme activo haciendo ejercicios de bajo impacto y asegurandome de

tener siempre el equipo de proteccion adecuado.

7. Desde tu experiencia, ;has sentido que vivir con hemofilia te ha llevado a redefinir lo que

significa ser fuerte o valiente? ;Podrias explicar como?

H1: La hemofilia te lleva a enfrentar la vida y depende de uno como la enfrentas. Eso es ser fuerte

y valiente. Siempre trato de ponerle la mejor actitud a los contratiempos de mi enfermedad.
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H2: Por supuesto que si, ser fuerte y valiente, para mi, es vivir mi enfermedad desde lo que es
mejor para mi, siendo yo y haciendo lo que me guste, sin dejar que la hemofilia me impida hacer

lo que quiero.

H3: La adaptacion es clave cuando tienes una enfermedad catastrofica. Sobre todo para mi

enfrentar el dolor me hecho sentir fuerte.

H4: La fortaleza viene de la mano con la resiliencia. Este camino de la hemofilia es dificil pero se

puede sobrellevar porque en la vida también hay buenos momentos y buenas personas

HS: La creacion de estrategias para aliviar mis complicaciones con la hemofilia es ser fuerte. En

mi caso, he tenido que realizar un autoanalisis para no padecer de méas mis complicaciones.

8. (Has tenido que adaptar o cambiar algiin aspecto de ti mismo para sentirte mas comodo

con tu identidad como hombre que vive con hemofilia?

H1: Si, he tenido que trabajar mucho en mi autoestima y aceptar que no soy solo una persona
enferma con hemofilia. Me he enfocado en desarrollar mi intelecto, para asi poder estar informado

y por ende ayudar a otras personas que padecen lo mismo que yo.

H2: Ser hombres con esta enfermedad no nos limita del todo, seguimos siendo hombres. Aparte

de tener mas cuidado en lo que realizo no considero que afecte mi identidad como hombre.

H3: He aprendido a ser mas abierto sobre mis limitaciones y pedir ayuda cuando la necesito. Ha

sido un camino lleno de altibajos, pero ahora veo que ser vulnerable también es un tipo de fortaleza.
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H4: He adaptado mi forma de relacionarme con los demés. Antes me preocupaba mucho por cdémo
me veian, pero ahora me enfoco mas en construir relaciones genuinas y mostrarme tal como soy,

sin esconder mi condicion.

HS: Definitivamente. He tenido que aceptar que no puedo hacer todo lo que otros hombres pueden
hacer, y eso estd bien para mi, ya no me cuestiono cosas del pasado que tenian que ver con mi
enfermedad. Me he enfocado en encontrar actividades que me hagan feliz, como cantar, y que me

permitan ser yo.
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