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RESUMEN | INTRODUCCION: Los cuidados paliativos (CP) son una modalidad de atencién en salud que busca, mediante un enfoque integral y
multidisciplinario, promover la calidad de vida de personas con enfermedades potencialmente mortales. La sexualidad, como dimensién de la salud
humana, debe ser considerada en el contexto paliativo, perolos estigmasy la falta de preparacién dificultan la actuacién de los profesionales. OBJETIVO:
conocer cémo la vivencia de la sexualidad de mujeres en CP oncolégicos es percibida y abordada por profesionales paliativistas. METODOLOGIA:
Se trata de una investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria. Para la recoleccién de datos, se realizaron entrevistas semiestructuradas con
cuatro profesionales de salud: enfermera, médico, psicéloga y terapeuta ocupacional. Las respuestas fueron transcritas, sometidas a anélisis
temdtico y organizadas en cuatro categorias desde la perspectiva de los profesionales: 1) abordaje de la sexualidad en la formacién de paliativistas;
2) comunicacion sobre sexualidad en CP oncolégicos; 3) experiencia de la sexualidad en mujeres en CP oncolégicos y 4) relacién de las pacientes con
sus parejas. RESULTADOS: El estudio verificéd que la sexualidad es altamente negligenciada tanto en la formacién académica como en la atencién a
mujeres en CP oncolégicos, dificultando la identificacion de dudas, quejas y violencia conyugal. Esta laguna vulnerabiliza a las pacientes al sufrimiento
social, emocional y fisico, afectando su calidad de vida. CONCLUSION: La educacién continua de los profesionales, junto con un vinculo terapéutico
y una comunicacién activa y acogedora, es clave para una atencién integral y humanizada.

PALABRAS CLAVE: Cuidados Paliativos. Sexualidad. Neoplasias. Mujeres. Personal de Salud.

RESUMO | INTRODUGAO: Os cuidados paliativos (CP) sdo uma modalidade de cuidado em satde que busca, por meio da abordagem integral e mul-
tidisciplinar, promover qualidade de vida a pessoas que convivem com doencas ameacadoras da vida. A sexualidade, enquanto dimenséo da saude
humana, deve ser contemplada no contexto paliativo, mas estigmas e despreparo dificultam a atuacdo desses profissionais. OBJETIVO: Conhecer
como a vivéncia da sexualidade de mulheres em CP oncolégicos é percebida e abordada por profissionais paliativistas. METODO: Trata-se de uma
pesquisa qualitativa, de carater descritivo e exploratério. Para coleta de dados, foram realizadas entrevistas semiestruturadas com quatro profissio-
nais de salide: enfermeira, médico, psicéloga e terapeuta ocupacional. As respostas foram transcritas, submetidas a analise tematica e organizadas
em quatro categorias, sempre pela perspectiva dos profissionais: 1) abordagem da sexualidade durante a formagdo dos profissionais paliativistas;
2) comunicagdo sobre sexualidade em CP oncoldgicos; 3) experiéncia da sexualidade de mulheres em CP oncolégicos e, 4) relacionamento das
pacientes com seus parceiros. RESULTADOS: Verificou-se que a sexualidade é altamente negligenciada tanto na formagdo académica quanto no
atendimento a mulheres em CP oncolégicos, o que dificulta a identificagdo de duvidas, queixas e situagdes de violéncia conjugal. Essa lacuna vul-
nerabiliza as pacientes ao sofrimento social, emocional e fisico, comprometendo sua qualidade de vida. CONCLUSAO: A educacdo permanente dos
profissionais deve ser somada ao estabelecimento de vinculo terapéutico e a adogdo de uma comunicacdo ativa, acessivel e acolhedora com essas
mulheres e sua rede de apoio, como ferramentas imprescindiveis ao cuidado integral e humanizado.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos. Sexualidade. Neoplasias. Mulheres. Pessoal de Saude.
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ABSTRACT | INTRODUCTION: Palliative care (PC) is a healthcare approach that seeks to promote the quality of life of individuals living with life-threatening ilinesses
through a comprehensive and multidisciplinary approach. Sexuality, as a dimension of human health, should be considered in the palliative context, but stigma
and lack of preparedness hinder professionals' work. OBJECTIVE: This study aimed to understand how the experience of sexuality in women receiving oncological
PCis perceived and addressed by palliative care professionals. METHOD: This is a qualitative, descriptive, and exploratory study. Data were collected through semi-
structured interviews with four healthcare professionals: a nurse, a physician, a psychologist, and an occupational therapist. Responses were transcribed, subjected
to thematic analysis, and organized into four categories from the professionals' perspective: addressing sexuality in palliative care training, communication about
sexuality in oncological PC, experience of sexuality in women receiving oncological PC, and patients’ relationships with their partners. RESULTS: The study found
that sexuality is highly neglected both in academic training and in the care of women in oncological PC, making it difficult to identify doubts, complaints, and
situations of intimate partner violence. This gap increases patients' vulnerability to social, emotional, and physical suffering, compromising their quality of life.
CONCLUSION: To address this, ongoing professional education should be combined with the establishment of a therapeutic bond and the adoption of active,
accessible, and compassionate communication with these women and their support networks as essential tools for comprehensive and humanized care.

KEYWORDS: Palliative Care. Sexuality. Neoplasms. Women. Health Personnel.

Introduccion

La sexualidad es un aspecto intrinseco de la experiencia humana y forma parte del proceso de construccion de
la identidad del individuo, ya que esta incluida en la forma subjetiva en que cada persona percibe el mundo.
Mas alla de las cuestiones reproductivas y de la practica sexual en si, la sexualidad abarca la afectividad, los
comportamientos, los pensamientos, los deseos y otras dimensiones diversas del individuo (Organizacién Mundial
de la Salud [OMS], 2023), siendo, en este sentido, un tema de extrema relevancia para los debates sociales y
cientificos, a pesar de que conlleva una carga cultural de represion y silencio.

Segun el Instituto Nacional de Cancer (INCA, 2022), el cancer se caracteriza por la multiplicacién rapida e
incontrolada de células alteradas de cierto tejido del cuerpo, y esta nomenclatura solo se aplica en caso de
enfermedad maligna. La oncologia, por su parte, es la especialidad médica dedicada a investigar e intervenir en
las neoplasias malignas. En este contexto, las diversas modalidades de tratamiento oncolégico, utilizadas con el
fin de curar el cancer o reducir sus dafios, ofrecen efectos secundarios, que se manifiestan principalmente por
fatiga, pérdida de apetito, anemia, nauseas y vémitos, alopecia, dolor, insomnio y problemas de fertilidad y salud
sexual (Boogaard et al., 2022).

Asi, los cambios que sufre el cuerpo durante el tratamiento, como la caida del cabello, la aparicién de edemas
cronicos, la posible mutilacién de un érgano afectado y otras consecuencias para la integridad fisica de la paciente,
pueden provocar una deconstruccién abrupta e involuntaria de su autoimagen. Este proceso, como es de esperar,
genera sentimientos de inadecuacion, verglenza y tristeza, que interfieren en consecuencia en su autoestima,
sexualidad y salud sexual (Coelho et al., 2024).

Los cuidados paliativos (CP), segun la Politica Nacional de Cuidados Paliativos (Portaria Gm/Ms N° 3.681, 2024),
consisten en una modalidad de atencidn sanitaria que tiene como objetivo aliviar el dolor y promover la calidad
de vida de las personas diagnosticadas con enfermedades que amenazan o limitan la continuidad de la vida. En
un atlas publicado por la Organizacién Mundial de la Salud, se constaté que las personas con cancer representan
el 28,2 % de los pacientes en cuidados paliativos a nivel mundial (OMS, 2020).

En lo que respecta a la sexualidad de las mujeres en cuidados paliativos oncolégicos, las diversas
interseccionalidades presentes en el contexto afiaden una mayor dificultad a los profesionales y a las
pacientes a la hora de abordar cuestiones de salud y satisfaccion sexual. Esto se debe a que el tabu sobre la
sexualidad, especialmente cuando se relaciona con mujeres y personas enfermas, da lugar a que se evite el
temay a posibles repercusiones en la integralidad de la atencion, al no atenderse y respetarse debidamente
este aspecto de sus vidas (Huesca, 2023).
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En este contexto, se percibe que la participacién de
los profesionales de la salud en el abordaje de la
experiencia sexual de sus pacientes debe basarse
en una postura proactiva, que demuestre apertura
a una comunicacion psicoeducativa, acogedora y
esclarecedora. Esta conducta, ademas de validar
el sufrimiento y las inquietudes de la paciente, es
capaz de promover el autoconocimiento sobre
los cambios provocados por la enfermedad en
su propio cuerpo y la seguridad para discutir
cuestiones sexuales con sus parejas (Liberacka-
Dwojak & lzdebski, 2021).

Aunque la sexualidad se considera una dimension
fundamental para el ser humano (OMS, 2023), la
literatura cientifica aln carece de investigaciones
y publicaciones sobre este elemento en la realidad
de las mujeres con cancer en CP. Este dato,
ademds de indicar la invisibilidad de la cuestién
cuando seinserta en el contexto de la enfermedad,
demuestra la necesidad de realizar mas estudios
que aborden la problematica, ya sean empiricos,
teoricos o revisionales.

El objetivo general de la investigacidon fue conocer
como los profesionales de cuidados paliativos
perciben y abordan la experiencia sexual de las
mujeres en cuidados paliativos oncolégicos. Los
objetivos especificos, por su parte, fueron conocer
las principales demandas de las mujeres con
cancer en cuidados paliativos relacionadas con
la sexualidad; identificar las principales barreras
encontradas por el equipo profesional al abordar
cuestiones sobre la sexualidad de sus pacientes y,
por ultimo, investigar las estrategias que han sido
utilizadas por los profesionales para abordar el
tema con dichas pacientes.

La sexualidad de mujeres en cuidados paliativos oncolégicos

Método

Se trata de una investigacion cualitativa, de caracter
descriptivoyexploratorio, que adopté como estrategia
metodoldgica estudios de casos multiples, con la
realizacion de entrevistas semiestructuradas para
la recopilacion de datos, que tenian como objetivo
familiarizarse con el tema, abordar los significados
que los participantes atribuyen al fenémeno social
investigado y crear subsidios para futuros estudios de
mayor alcance. Las declaraciones de los participantes,
originalmente en portugués, fueron traducidas al
inglés por una colaboradora externa.

Participantes

Como criterio de inclusién, los participantes debian
tener, como minimo, seis meses de experiencia
en oncologia y con pacientes que reciben cuidados
paliativos. Se excluyé a aquellos que trabajaban
exclusivamente en pediatria.

Participaron en el estudio cuatro profesionales de
la salud: una enfermera, un médico, una psicologa y
una terapeuta ocupacional. Dos profesionales tenian
formacion completa en cuidados paliativos y dos
estaban cursando dicha formacion, y todos tenian
al menos seis meses de experiencia trabajando
con pacientes en cuidados paliativos oncoldgicos,
afectados por cualquier tipo de neoplasia maligna.
La muestra se selecciond por conveniencia, de modo
que los profesionales fueron reclutados a partir
de la red de contactos profesionales del equipo
investigador y mediante una busqueda activa en las
redes sociales. Como criterio de saturacién, se buscé
abarcar al menos un profesional de cada area que
compone los cuidados paliativos. Se invitd a otros
dos profesionales, que no pudieron participar por
cuestiones de disponibilidad. Lo Cuadro 1 presenta la
caracterizacién delos participantes en la investigacion:
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Cuadro 1. Caracterizacién de la muestra

L. Tiempo de actuacion Tiempo de actuacion en L.
Participante Edad . . . Lugar de actuacién
profesional cuidados paliativos

Enfermera No informado 22 afios 6 afios Hospital privado en Sao
Paulo

Médico 29 afios 5 afios 7 meses (residencia) Hospital publico en el Distrito
Federal

Psicéloga 36 afios 14 afios 7 afios Hospital publico en el Distrito
Federal

Terapeuta Ocupacional 23 afios 6 meses 6 meses (residencia) Hospital publico en el estado
de S&o Paulo

Fuente: los autores (2025).

Instrumentos y materiales

La recopilacion de datos se llevé a cabo entre los meses de septiembre y diciembre de 2023, a partir de entrevistas
semiestructuradas con 15 preguntas, con una duracion aproximada de 30 minutos. Se utilizaron como materiales
un ordenador de uso personal, para realizar las videollamadas y transcribir las entrevistas, y un teléfono movil
para grabar el audio de la recopilacion de datos. Las entrevistas se transcribieron con el apoyo del software Sonix.

Procedimientos

En primer lugar, el proyecto fue presentado y aprobado por la Politica Nacional de Cuidados Paliativos (CAAE n.°
71340123.6.0000.0023). Tras su aprobacidn, se contacté con los posibles participantes a través de la red de
contactos de las investigadoras. Se realizé una presentacion del estudio, destacando sus objetivos y detallando el
procedimiento de recopilacidon de datos. Tras aceptar participar en la investigacion, se programaron las entrevistas
de acuerdo con la disponibilidad de cada participante. Se realizaron de forma individual y a distancia, a través
de la plataforma Google Meet. Se indicé a los participantes que se situaran en un lugar que les proporcionara
privacidad y comodidad y garantizara la confidencialidad.

Antes de realizar la recopilacion, se envid el Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Término de
Consentimiento Informado) a través de un enlace, en formato de formulario de Google. La recopilacién se llevé a cabo
solo después del proceso de consentimiento libre y esclarecido y la sefializacion de la aceptacion de participacién
en el formulario. Las entrevistas se grabaron en audio en el teléfono mévil para su posterior transcripcion y analisis.

Teniendo en cuenta los objetivos de la investigacién y las caracteristicas de los participantes, se estima que los riesgos
que conlleva la participacion en el estudio fueron bajos. Sin embargo, cabe destacar la posibilidad de cansancio y
desgaste emocional, especialmente debido al contenido abordado, ya que se trata de un tema considerado delicado.
Como beneficios, se espera que los resultados obtenidos puedan contribuir al drea investigada, ampliando el
conocimiento sobre los cuidados paliativos, ademas de fomentar la produccion de estrategias y el debate de politicas
publicas que beneficien al sistema de salud brasilefio, incluidos sus usuarios, familiares y los propios profesionales.

Andlisis de datos

El analisis de los datos se realizé6 basandose en el analisis tematico de Braun & Clarke (2006), cuyo objetivo es
identificar y relatar patrones en los datos recopilados. Este método se utiliza para relatar las experiencias de los
participantes, asi como el significado que se les atribuye, tanto en el ambito individual como social, dependiendo de la
posicion tedrica definida por el estudio. En este caso, la presente investigacion siguié un paradigma construccionista,
teorizando contextos socioculturales y factores estructurales, que abarcan las individualidades (Braun & Clarke,
2006), al comprender que los significados sobre la experiencia de la sexualidad son producidos socialmente.
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Resultados y discusion

A partir del andlisis tematico de las cuatro entrevistas
realizadas, los resultados obtenidos se dividieron en
cuatro categorias tematicas, a saber: 1) El enfoque
del tema de la sexualidad durante la formacion de los
profesionales de la salud; 2) El enfoque del tema de
la sexualidad en los cuidados paliativos oncoldgicos,
dividido en dos subcategorias: la comunicacion entre
el profesional y el paciente, y las estrategias utilizadas
por los profesionales de cuidados paliativos en la
comunicacion con las pacientes; 3) La experiencia de
la sexualidad de las mujeres en cuidados paliativos
oncolégicos desde la perspectiva de los profesionales
de la salud; 4) y La relacién de las pacientes con sus
parejas desde la perspectiva de los profesionales de
la salud. A continuacion, se presentan las categorias
con sus respectivas discusiones tedricas.

El enfoque del tema de la sexualidad y la salud
sexual durante la formacién de los profesionales
entrevistados fue calificado unanimemente como
deficiente, tanto en sus estudios de grado como
en la formacion complementaria y los estudios de
posgrado. Segun los participantes, la sexualidad se
abordaba de manera superficial en disciplinas como
la salud de la mujer y en algunos aspectos derivados,
como laviolenciadomeéstica, eludiendo eltema a partir
de la discusion de cuestiones como la autoestima y
la calidad de vida. Uno de los entrevistados, médico
residente en cuidados paliativos, relaté que “en la
licenciatura no recuerdo que se tratara nada sobre
sexualidad. Se hablé muy poco”, y solo entré en
contacto con el tema al trabajar en una consulta
dirigida a la poblacidn transexual.

La terapeuta ocupacional también afirma, en su
relato, que la carrera dejé importantes lagunas en el
tratamiento del tema de la sexualidad. Segun ella, “en
la carrera, vila necesidad de hablar y abordar el tema,
pero nunca se ensefié como hacerlo, ¢entiendes?
Entonces queda asi: sé que es muy importante, pero
¢cémo lo hago?”.

En cuanto alasensacion de capacidady preparacion
para abordar el tema con sus pacientes, los
participantes afirmaron no sentirse totalmente
preparados, ya que se trata de una queja poco
frecuente en sus rutinas de atencién. Por ello,
informaron tratar el tema de manera mas general,
abordando la sexualidad no como algo aislado, sino

La sexualidad de mujeres en cuidados paliativos oncolégicos

como uno de los factores que promueven la salud
y la calidad de vida, en relacién con otras quejas
como la comunicacion con la pareja, las actividades
de la vida diaria (AVD) y la autoimagen. En general,
los participantes se mostraron abiertos al tema,
reconociendo su importancia y atendiendo a las
pacientes basandose en la escucha activa y en la
busqueda de la intervencién mas adecuada para
cada caso.

De acuerdo con las experiencias relatadas por los
participantes entrevistados, la literatura (Baccarim
et al., 2024; Lima et al, 2021; Nascimento &
Machin, 2024; Silva & Rasera, 2024) revela que
los estudios de grado en psicologia, enfermeria,
medicina y salud publica en Brasil tratan la
sexualidad de forma insuficiente, indirecta y, en
ocasiones, biologicista. Ante este panorama, los
profesionales afirman sentirse poco preparados
para atender a los pacientes de forma holistica en
su practica profesional. A pesar de estar presentes
en algunos planes de estudios de grado en salud,
las disciplinas que tratan el tema de la sexualidad
suelen ofrecerse de forma optativa, lo que limita el
acceso de los estudiantes a una formacién orientada
a la comprension de la sexualidad como una de las
dimensiones de la salud del individuo.

A continuacién, los profesionales entrevistados
comentaron la necesidad y la disposicion a participar
en una formacién continua en materia de salud. Para
ellos, la baja incidencia de quejas sobre la sexualidad
en la atencién a mujeres con cancer en cuidados
paliativos se debe también a la marginacion del
tema durante su formaciéon como profesionales de la
salud. Esto se debe a que, al haber sido descuidada
en su ensefianza, la sexualidad no es un tema que
los profesionales recuerden durante la rutina de
atencidn a estas pacientes, por lo que se convierte en
una demanda latente.

Segun la psicologa entrevistada, “quizas esto [la
sexualidad] ni siquiera aparece porque las personas
no saben que necesitan hablar sobre ello”. De este
modo, al percibir que los propios profesionales
sanitarios responsables de su cuidado tratan la
sexualidad como algo secundario, sin mencionarla,
las pacientes actian de acuerdo con ese
comportamiento, evitando el tema y considerandolo
inadecuado o irrelevante para el contexto de los
cuidados paliativos oncolégicos (Asiwome, 2020).
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Por lo tanto, una formacién continua que abordara
la sexualidad capacitaria a los profesionales para
que plantearan el tema con la frecuencia que las
pacientes demuestran necesitar.

Por dltimo, los entrevistados destacaron la
importancia de la participacion de las instituciones
publicas y privadas de salud en la formacion
continua de sus profesionales. Esto se debe a
que la Politica Nacional de Educa¢do Permanente
em Saude - PNEPS atribuye a estas entidades la
responsabilidad de articular la ensefianza y el
servicio, con el fin de capacitar a los profesionales
para la complejidad de las necesidades sociales
y de salud, para la interprofesionalidad y para la
integralidad de la atencidon en el ambito del SUS
(Ministério da Saude, 2018). Segun los participantes,
la iniciativa de proporcionar formacion debe partir
principalmente de las organizaciones, ya que,
a nivel individual, los profesionales de la salud
suelen estar tan sobrecargados que no pueden
realizar cursos de formacion externos. Ademas, la
nivelacion de los conocimientos de todo un cuerpo
profesional no podria lograrse de forma individual.
Para la enfermera:

Debe ser una educacién permanente, incentivar esa
educacion, hablar, promover cursos. Creo que la
educacion permanente in situ ayuda mucho. Creo que
debe partir de la institucion, que debe tener la filosofia
de que forma parte del duelo [del paciente].

Ademas, la terapeuta ocupacional fomenta el debate
interdisciplinario como medio para comprender la
practica de otros profesionales de la saludy promover
una atencién integral a las pacientes oncolégicas en
cuidados paliativos. Esta afirmacién concuerda con
los resultados de Giacomini & Rizzotto (2023), que
sefialan las reuniones en equipo y la comunicacion
efectiva entre los profesionales como factores que
amplian la visién sobre el paciente, promoviendo la
comprensién de sus complejidades como sujeto y la
integralidad de la atencién.

Abordaje del tema de la sexualidad en cuidados
paliativos oncolégicos

Comunicacion entre profesional y paciente
Segin la perspectiva de los profesionales

entrevistados, abordar el tema de la sexualidad
durante su trabajo con mujeres con cancer en

cuidados paliativos se considera relevante, pero
todos indicaron dificultades para hacerlo, ademas
de poca familiaridad y falta de experiencias previas
en el abordaje del tema en este contexto. De
este modo, los participantes informaron que no
suelen preguntar a sus pacientes sobre temas que
abarquen la experiencia de su sexualidad en medio
de la realidad oncolégica y paliativa.

La relevancia del tema, por su parte, fue destacada
por los profesionales debido a las numerosas quejas
de las pacientes en relacidon con su autoestima y la
relacién con sus parejas. Es comun que las mujeres
en tratamiento oncoldgico sean susceptibles a
procedimientos quirurgicos, como mastectomia
y colostomia, y a diversos sintomas derivados de
los tratamientos, como cambios de peso, alopecia
inducida por la quimioterapia, fatiga y dolor. En este
contexto, muchas de estas mujeres experimentan
sufrimiento relacionado con la autoimagen vy,
en general, presentan un intenso miedo a ser
abandonadas por sus parejas, factores que dialogan
con la experiencia de la sexualidad en si (Phoosuwan

& Lundberg, 2023).

En cuanto a las dificultades para abordar el tema
de la sexualidad con las pacientes, las profesionales
de la psicologia y la terapia ocupacional sefialan
que existe un temor causado principalmente por la
presencia de tabues y estigmas sociales, tanto por
parte de las pacientes como de los profesionales de
la salud. La psicdloga relata:

No recuerdo haber participado activamente en una
rutina del equipo y que me preguntaran sobre ese
tema. En general, se pregunta si la persona estd casada
o no [...] creo que es algo tabu, que ni siquiera sabemos
cémo preguntar, cémo abordar [...] creo que es como si
nos diera vergtienza tocar un tema que potencialmente
puede generar verglienza [...] tal vez hay un temor a
avergonzar a la persona.

Para la terapeuta ocupacional, “hay algunos temas
que no podemos profundizar como deberiamos,
ambas partes. Pero creo que es un tema que esta un
poco entre lineas, ;sabes?".

Ademas de la propia enfermedad, algunos factores
aumentan la complejidad de la enfermedad y sus
repercusiones, asi como la relevancia de las posibles
demandas que surgen en este proceso. Segun la
terapeuta ocupacional:
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Por lo general, ella [la paciente] es una persona viuda
o, por lo general, son pacientes de edad avanzada,
por lo que todavia existe el tabu de ser una persona
mayor, porque ya tenemos ese estigma, ;no? Porque
las personas mayores cancelan eso [la sexualidad] en
sus vidas. Cumplen afios, se cancela. Creo que se van
sumando todas esas cosas.

Se observa que los marcadores sociales
constituidos por interseccionalidades, como ser
mujer, ser paciente oncoldgica y ser persona
mayor, interfieren sustancialmente en la forma en
que se validan socialmente los derechos de estas
personas, incluidos los derechos sexuales, que se
refieren al ejercicio de la sexualidad de forma plena,
informaday libre de discriminaciones (Ministério da
Saude, 2009). Segun Papalia & Martorell (2022), una
cantidad significativa de adultos mayores tienden
a mantener una vida sexual activa, pero este
numero puede verse afectado por la prevalencia
de actitudes edadistas en la sociedad, que tienden
a influir negativamente en el deseo sexual de esta
poblacion. Ademds, estas actitudes prevalecen
entre los propios profesionales de la salud que,
debido a los estereotipos, evitan abordar el
tema de la sexualidad con las pacientes de edad
avanzada, aunque la discusion sea de interés para
estas mujeres en tratamiento (Wilson et al., 2022).
En este contexto, la enfermera entrevistada afiade
gue los aspectos generacionales, relacionados
con la cultura en la que se socializaron estas
pacientes de edad avanzada, pueden interferir en
la receptividad a la hora de abordar la sexualidad:

Creo que todavia existe un gran tabd en torno a la
sexualidad femenina, muy grande. Son muy omisivas,
sobre todo en lo que respecta a que el hombre sea el
primero, el proveedor de la casa. Y siempre acaba ahi.
Sobre todo porque nuestro publico es femenino, de
entre 50 y 80 afios. La cultura es diferente a la nuestra
actual, por lo que es dificil abordar este tema. Lo
hacemos, pero no en la primera ni en la segunda visita.

Desde otro punto de vista, el médico entrevistado
denuncia el elevado grado de sufrimiento fisico con
el que las pacientes acceden a los cuidados paliativos
como el mayor obstaculo para abordar temas
considerados secundarios, en este caso, la sexualidad
y la salud sexual. El relata que:

La sexualidad de mujeres en cuidados paliativos oncolégicos

Por desgracia, [la sexualidad] es algo que no solemos
preguntar ni abordar, porque en la enfermeria los
pacientes ya llegan muy graves y, entre comillas, hay
cosas mds importantes, algun control de los sintomas
que tengo que hacer si el paciente no se encuentra
bien, en el sentido de no tener dolor, no estar mareado,
estar bien e intentar sentirse bien consigo mismo. no
puedo entrar en ese tema porque es algo secundario.

En este sentido, la implementacién temprana de
cuidados paliativos, junto con los cuidados curativos,
surge como una necesidad para garantizar la
atencioén integral de los pacientes, con el fin de
contemplar no solo el control de los sintomas, sino
también cuestiones espirituales y psicosociales,
gue en momentos criticos tienden a considerarse
secundarias (Melo & Gomes, 2023). Sin embargo, los
cuidados paliativos en Brasil todavia se basan en una
Iégica de “accidn paliativista”, que se lleva a cabo de
forma improvisada e insuficiente, de modo que se
tiende a descuidar premisas importantes de los CP,
como su implementacion temprana y la actuacion de
un equipo multidisciplinario.

En cuanto a laimportancia de la interdisciplinariedad
en los cuidados paliativos, la enfermera relata:
“Tampoco teniamos un equipo completo, solo habia
meédicos y enfermeros [...] Todos son importantes.
Si no contamos con un equipo multidisciplinario, lo
qgue hacemos es una accién paliativa, no logramos
desarrollar realmente los cuidados paliativos”. Segun
elensayo clinico aleatoriode Liu etal. (2023), realizado
con pacientes oncolégicos en proceso de fin de vida,
la actuacion de un equipo multidisciplinar asociado
al modelo de cuidados paliativos dio lugar a una
reduccidn significativa de los sintomas de ansiedad y
depresion en los pacientes. Ademas, este modelo de
cuidados promovio el apoyo social percibido por los
pacientes, asi como su calidad de vida.

En Brasil, la Politica Nacional de Cuidados Paliativos
(Portaria Gm/Ms N° 3.681, 2024) surge solo en un
contexto reciente en el dmbito del Sistema Unico de
Saude (SUS) y establece directrices como la inserciéon
temprana de los cuidados paliativos, la actuacion
de equipos multiprofesionales e interdisciplinarios
en esta modalidad de cuidados y la comunicaciéon
empatica y transparente con todos los involucrados.
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Esta politica publica tiene como objetivo integrar
de forma sistemadtica a los equipos de cuidados
paliativos en todos los puntos de la Rede de
Atencdo a Saude (RAS), con el fin de hacer posible
la humanizacién y la integralidad de la atencion.
Ademas, uno de los objetivos de la PNCP es fomentar
la educacidn en cuidados paliativos, a partir de la
formacion continua de los profesionales de la RAS y
la difusién de informacién educativa a la poblacion
en general. Este factor permite no solo la realizacion
de cuidados paliativos con el nivel de especializacion
que exigen sus particularidades, sino también la
desestigmatizacion del tema en el ambito popular.

Como consecuencia de la deficiente educacién
sexual, observada anteriormente en los relatos de
los participantes, muchos de estos profesionales
se enfrentan a la falta de preparacion a la hora de
abordar el tema con sus pacientes. Al analizar las
entrevistas, se observaron desafios en cuanto a la
delimitacion del enfoque del tema, ya que no es
una atribucion exclusiva de ninguna profesién de
la salud, sino responsabilidad de todas ellas, por
lo que los profesionales se sienten confundidos
y vacilantes en cuanto a sus atribuciones en la
articulacion con el equipo multidisciplinario. De
acuerdo con las directrices de la Politica Nacional
de Humaniza¢o - PNH (Ministério da Saude,
2004), la acogida, caracterizada como una escucha
cualificada que tiene por objeto identificar y atender
las necesidades de los usuarios de los servicios de
salud, es responsabilidad de todo el equipo y debe
proporcionar autonomia, escucha y educacion en
salud a las pacientes (Ministério da Saude, 2004).
Sin embargo, para algunos de los entrevistados, la
falta de definicidn de las funciones en el abordaje de
temas como la sexualidad puede ampliar los desafios
para la atencion. Para la terapeuta ocupacional:

Al igual que mencioné sobre el temor de los pacientes,
los médicos tampoco hablan sobre [la sexualidad] y asi
queda: no es de nadie y solo sigue la corriente. Entonces
creo que eso es lo que mds perjudica, en realidad, a la
hora de abordar y hablar sobre este tema.

Segun la psicéloga, “es muy complicado, porque el
profesional se queda un poco incémodo o esperando
a que [el tema] surja espontaneamente, y tal vez
la paciente esta esperando a que el profesional le
pregunte para poder hablar, ;no?". Ambos relatos
coinciden con los hallazgos de Kelemen et al. (2022),

La sexualidad de mujeres en cuidados paliativos oncolégicos

en los que el 76 % de los participantes entrevistados
informaron que los profesionales de la salud no
abordaban el tema de la sexualidad. Los resultados
sugieren una actuacion pasiva del equipo profesional
en relacidn con la acogida de las pacientes, lo que
contradice las directrices de la PNH (Ministério da
Saude, 2004), una politica que pocos profesionales
conocen. Se puede observar que la insuficiente
formacion que se ofrece a los profesionales de la
salud en Brasil da lugar al desarrollo de una cultura
de irresponsabilidad en la dindmica profesional-
paciente, lo que impide la construccién de relaciones
de vinculo entre ambas partes.

Como resultado, todos los participantes informaron
que es poco habitual que las pacientes aborden
el tema espontaneamente con los profesionales
sanitarios. Segun elmédico, “muchas mujereseincluso
sus compafieros o compafieras pueden tener dudas,
pero no nos preguntan porque realmente siempre lo
dejan en un segundo plano”. Debido a los estigmas
sociales y a la creencia de que la sexualidad es algo
secundario frente a una enfermedad que amenaza
la vida, se forma una especie de conspiracion del
silencio, en la que tanto el equipo como la paciente
no discuten quejas, dudas o posibilidades sobre la
experiencia de la sexualidad (Asiwome, 2020).

La terapeuta ocupacional relata que el tema “surge
mucho entre lineas, o cuando ya tienes un vinculo
con el paciente y estds hablando sobre ese tema,
entonces surge una pregunta”. Para la psicéloga, “es
mas comun hablar de alguna inseguridad, alguna
insatisfaccion con la autoimagen y, dependiendo del
caso, puededarlugaraquelapersonadigaalgoenese
sentido [sobre |la sexualidad]”. De este modo, el hecho
de tocar el tema puede interpretarse como una forma
de peticidn o sefial para que el profesional sanitario
acoja al paciente en la vivencia de su sexualidad,
contemplandola como una de las dimensiones de la
salud humana. Wilson et al. (2022) afirman que, en
general, las pacientes ginecoldgicas estan abiertas
a recibir informacién sobre sexualidad y salud
sexual por parte de sus profesionales sanitarios, sin
embargo, dudan en iniciar la conversacion, por lo
que prefieren que sea el profesional quien aborde
primero el tema.

Por ultimo, la terapeuta ocupacional informé que
esta actitud de silenciamiento e invisibilizaciéon de
la sexualidad de estas pacientes se convierte en un
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factor mas que genera sufrimiento en un contexto
que ya prevé un grado de vulnerabilidad de Ia
paciente y su red de apoyo. Para la participante:

Hay muchos pacientes que sufren por esto, por no
sentirse libres para hablar, y el profesional tampoco
habla, lo que acaba afectando tanto al paciente
como al cuidador principal, que suele ser la pareja
de la persona. Creo que esto afecta a la pareja, a la
familia y a todo lo demds.

Estrategias utilizadas por los profesionales de cuidados
paliativos en la comunicaciéon con las pacientes

De acuerdo con las directrices de la PNH (Ministério
da Saude, 2004), los profesionales entrevistados
mencionaron el vinculo como una herramienta
importante para facilitar el abordaje del tema de
la sexualidad. Se observé que el vinculo entre la
paciente y el profesional es responsable de ofrecer
seguridad a la persona en tratamiento ante una
situacion de vulnerabilidad, de modo que esta mujer
comparte informacién intima que no suele abordar
socialmente. Asi, segun la enfermera:

Desde el momento en que empiezo a crear un vinculo
¥ me doy cuenta de que ella se siente mds comoda
conmigo, acabo tocando ese tema. Pero si veo que es
muy reservada, espero a que ella hable. Normalmente
pido un momento para que podamos hablar a solas,
alejo a los familiares que estdn alli, para que ella tenga
la libertad de hablar conmigo.

El vinculo también fue mencionado por el médico
como un factor necesario, pero, para él, desafiante
en un contexto en el que los cuidados paliativos solo
se introducen al paciente en la fase final de la vida:

Creo que, para abordar este tema, necesito tener algtn
vinculo, conocer algo del paciente, y también necesito
que tenga un buen prondstico, una buena PPS (Escala

de Rendimiento Paliativo), que pueda tener muchas
consultas, tener una mayor longitudinalidad y que,
durante esa longitudinalidad, uno de los aspectos de la
salud sea intentar abordar la salud sexual.

Aunque es poco habitual que las pacientes aborden el
tema con el equipo, cuando lo hacen, suelen hacerlo
de forma indirecta y tangencial. Del mismo modo,
los profesionales tratan de abordar la sexualidad
de forma gradual, mediante preguntas sobre el
estado civil de la paciente, la dindmica de su relacion

sentimental y, posteriormente, la experiencia de
su sexualidad en si. Este procedimiento se lleva a
cabo con el fin de comprender los limites y el nivel
de comodidad de las pacientes al hablar de un tema
personal y, al mismo tiempo, estigmatizado.

Los participantesinformaronquefactoresidentitarios,
como el género del cuidador que abordara el tema
de la sexualidad con la paciente, pueden interferir
en el nivel de receptividad y apertura de esta mujer
durante la conversacién con el profesional. Para la
psicologa, este es un factor demasiado subjetivo,
ya que se relaciona con los significados atribuidos
al género por cada persona a lo largo de su historia
de vida, pero que estd muy asociado a un factor
de identificacion y representatividad. Segun la
profesional de enfermeria:

Ella [la paciente] se siente mucho mds cémoda

[con mujeres]. Creo que la figura masculina en este
momento si interfiere. Hay pacientes a las que ni
siquiera les gusta que el técnico de enfermeria entre en
la habitacién para bafiarlas, porque les da verglienza,
sobre todo a la hora de la higiene intima. A menudo
piden: “Mire, ;hay alguna mujer que me pueda dar un
bafio, una mujer que me cambie el pafial? Sé que en
enfermeria no hay eso, pero lo prefiero. Me siento mds
cémoda”, Si, si. Si que interfiere.

La enfermera también destacé el uso de dos técnicas
de comunicaciéon con las pacientes: el “reflejo de
sentimientos”, una estrategia basada en el enfoque
rogeriano, que busca facilitar la participacion del
profesional en la experiencia inmediata del cliente,
a partir de una actitud acogedora y una relacion
terapéutica constructiva; y el uso de metaforas, que
facilitan que las pacientes transmitan sus experiencias
corporales a través del lenguaje y permiten a los
profesionales traducir términos técnicos a una
comunicacién coloquial (Pereira et al., 2023).

Ante las demandas y los retos que se plantean,
se entiende que la integralidad de la atencién a la
mujer en cuidados paliativos oncoldgicos requiere,
entre otros factores, la realizaciéon de una acogida
gue permita crear un vinculo entre la paciente y el
equipo; laintroduccién de los cuidados paliativos en
una fase temprana de la enfermedad que amenaza
la vida, idealmente justo después del diagndstico
(Melo & Gomes, 2023); la comprension de la
existencia de aspectos subjetivos que interfieren
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en la forma en que cada paciente interpreta y
experimenta el mundo y, por ultimo, el uso de
técnicas y estrategias que acerquen a la paciente al
equipo y a su autodeterminacion ante el contexto
de la enfermedad.

La experiencia de la sexualidad de las mujeres
en cuidados paliativos oncolégicos desde la
perspectiva de los profesionales de la salud

La experiencia de la sexualidad de las mujeres
que viven el contexto oncolégico y paliativo esta
impregnada de diversos aspectos psicosociales,
culturales y bioldgicos. Socialmente, la sexualidad
femenina se aborda desde un sesgo de
desconocimiento y estigmatizacion, de manera que
se interpreta la funcién reproductiva como la Unica
forma de validar la experiencia sexual de la mujer,
lo que, en consecuencia, relega a un segundo plano
la experiencia de la sexualidad en su totalidad.
Segun los profesionales entrevistados, este
comportamiento de negligencia en relacién con la
saludy la satisfaccion sexual también puede deberse
a la propia paciente, ante las preocupaciones
generadas por su estado de salud, pero no deberia
respaldarse con la omisién del tema por parte de los
profesionales de la salud. Para la psicéloga:

Es una suposicién o un prejuicio por parte de los
profesionales pensar, en un momento como este, en el
que se trata de una enfermedad grave que amenaza la
vida, que la vida sexual pierde importancia [...] como si

esa parte no existiera en la vida de la paciente.

Hjalmarsson & Lindroth (2020) describieron datos
que contrastan con el sentido comun, en los que la
sexualidad fue definida por los profesionales de la
salud como una forma de intimidad, afecto y conexion
de los pacientes con sus parejas, de modo que el nivel
de importancia de este aspecto en sus vidas habia
cambiado minimamente después de la enfermedad.

En cuanto a las principales quejas recibidas por los
profesionales sobre la experiencia sexual de sus
pacientes, los participantes abordaron de manera
significativa la duda sobre la posibilidad o no de
mantener la practica sexual después de recibir el
diagnostico o de someterse a alguna intervencion.

Se inform6 que los pacientes esperaron afios para
plantear la cuestion al equipo, debido a la falta de
apertura para abordar el tema. Del mismo modo, los
profesionales sefialaron las dudas de las pacientes en
relacion con la pérdida de libido, pero como algo que
surgia debido a la preocupacion de que dicho sintoma
provocara el alejamiento de sus compafieros.

En cuanto a las consecuencias de los cambios fisicos,
fisiolégicos, sociales y emocionales generados por
el cancer, se destacaron la tristeza por los cambios
corporales, la verglienza que estos provocan, las
inseguridades sobre el tratamiento, la reevaluacién
de la vida y el miedo a morir. El impacto en la
autoestima y la autoimagen fue un factor sefialado
por todos los participantes como algo directamente
relacionado con la experiencia de la sexualidad de
esta poblaciéon, en consonancia con los hallazgos
de Wang & Feng (2022). La terapeuta ocupacional
entrevistada destaca:

Es una secuencia de pérdidas que la persona va
experimentando a medida que la enfermedad avanza.
Creo que las primeras son las relacionadas con el

ocio y la sexualidad, creo que son las primeras que
desaparecen y que ya generan un impacto significativo
en la calidad de vida y todo lo demds.

La psicologa también aporta un informe coincidente,
afirmando que “la cuestiéon del perjuicio para la
autoimagen, la falta de energia también, la debilidad
relacionada con el tratamiento, terminan influyendo
en la rutina en su conjunto y también en la vida sexual”.

Se identificaron algunas estrategias utilizadas por los
profesionales de la salud para optimizar la calidad de
vida de sus pacientes, ante los impactos generados
por el tratamiento oncolégico y por la enfermedad
en si. La terapeuta ocupacional destaco las técnicas
de conservacion de energia, utilizadas en diversos
contextos de doloryfatiga, comoformade contemplar
el principio del dolor total, que comprende el dolor
de la paciente no solo en su dimensién fisica, sino
también espiritual, emocional y social (Saunders,
1991). La profesional sefialé que la adaptacion de la
practica sexual, a partir de posiciones que preserven
los miembros y 6rganos sensibilizados, se convierte
en una posibilidad para mantener esta actividad, a
pesar de las repercusiones de la enfermedad:
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Se pueden adaptar algunas posiciones y demds,
para que la mujer pueda seguir haciéndolo, pero
entendiendo que no puede descargar peso sobre

el miembro [...] Existen varias posiciones para
quienes tienen problemas articulares y demds, que
no generan carga de peso en otro miembro. Asi que
[adaptaciones] de posicionamiento, con almohadas y
otras posiciones, eso existe.

Todos los participantes informaron que orientaban a
las pacientes y a sus parejas sobre otras formas de
mantener la intimidad y experimentar la sexualidad
durante el tratamiento oncolégico y los cuidados
paliativos, con el fin de facilitar la calidad de vida
en sus diversos aspectos, como el bienestar fisico,
mental y relacional. Para describirlo, la psicéloga dice:

[El profesional] tendrd que orientar a esta paciente
sobre otras formas de placer. Entonces, ;qué otras
formas existen, verdad, de carifio, de cuidado con

tu pareja que puedes ejercer? Y para otros casos en
los que, por alguna razdn, sea dificil o inviable la
prdctica sexual con penetracion, existen otras formas:
sexo oral; si se puede hacer; cémo se hace, en fin,
aprendemos realmente a comunicarnos y a plantear
estas demandas.

En este sentido, teniendo en cuenta que laintimidad
sigue desempefiando un papel fundamental en la
vida de los pacientes con PC, incluso después del
diagnostico (Kelemen et al., 2022), la comunicacién
constante entre el profesional y el paciente se
vuelve imprescindible para mantener la calidad de
vida y la salud sexual. Cabe destacar que el trabajo
conjunto entre estas mujeres y sus cuidadores, con
la participacion de sus parejas, permitiria trazar
estrategias para que las formas de experimentar
la sexualidad se adapten a los recursos fisicos,
psicolégicos y fisiolégicos de la paciente a lo largo
del tiempo.

Relacion de las pacientes con sus parejas desde
la perspectiva de los profesionales sanitarios

Todos los profesionales entrevistados abordaron
la forma en que la enfermedad oncolégica afecta
la relacién de las pacientes con sus compafieros. El
miedo a ser abandonadas por sus parejas, el temor
a no sentirse atractivas, la dificultad para satisfacer
sus propios deseos y necesidades debido a una
postura de subordinacién y actitudes desfavorables

y violentas fueron sefialados como los principales
obstaculos para una relacion amorosa que, de hecho,
actuara como una red de apoyo para estas mujeres.

En cuanto a los miedos y temores relatados por
las pacientes, la enfermera entrevistada ofrece el
siguiente relato:

Atiendo a muchas pacientes que tienen cdncer con
obstruccion intestinal y a menudo necesitan someterse
a una colostomia. Se saca una parte del intestino y se
utiliza una bolsa, lo que afecta mucho a su autoestima.
Y les preocupa mucho lo que pensard su pareja de todo
esto. Y también afecta a la sexualidad en si.

En otro momento, la profesional complementa el
relato sobre las principales quejas de las pacientes:

Lo primero es el miedo a perder a la pareja. Aunque la
paciente sea una persona mayor, tiene miedo de perder
a su pareja. Pregunta mucho sobre el tratamiento, si

va a perder su libido, las ganas de estar con su marido,
esa parte sexual. Entonces le explicamos que si, que a
menudo interfiere, pero que hay otras formas de estar
cerca de su marido.

A partir de los resultados presentados, se observa
que el miedo a ser abandonadas como consecuencia
de la enfermedad y sus repercusiones es significativo
entre las pacientes oncolégicas en cuidados
paliativos. El estudio de Nalbant et al. (2021),
realizado con pacientes oncolégicos en Alemania,
identific6 que, aunque esta poblacién no presenta
un mayor riesgo de divorcio que la poblacién general,
la influencia del cancer en la separacion de las
parejas que optaron por el divorcio representa una
media del 82,9 %. Sin embargo, Coelho et al. (2024)
sefialan que el abandono conyugal puede producirse
incluso durante el matrimonio, de forma subjetiva,
a partir de la ausencia en las consultas médicas
y del distanciamiento emocional percibido tras el
diagnodstico. En este contexto, la psicéloga presenta
el siguiente caso:

Recuerdo muy bien el caso de una paciente que
termind su matrimonio de esta manera. Ella decia
que su marido, su exmarido, le habia dicho que ya

no se sentia atraido por ella... Se trataba de un caso
de cdncer en el que ella habia perdido ambos senos,
ademds de quedarse sin cabello. Entonces, ese fue un
factor determinante para el fin de su relacion. Era algo
que ella recordaba con mucha tristeza.
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Por otro lado, también se informaron los puntos
de vista de las parejas de estas mujeres, segln la
percepcién de los profesionales entrevistados. En
este sentido, el médico informa:

[Después de la quimioterapia] la paciente se vuelve
mds fragil, se vuelve mds... No estd tan bien de salud,
por asi decirlo. Ella, por si sola, no tendrd ganas de
tener relaciones sexuales. A veces, la pareja no querrd
hacerlo por miedo a hacerle dafio, a hacer algo y
empeorar su tratamiento. Y luego lo van dejando.

A pesar de temer empeorar el cuadro de sus parejas,
hasta un punto que perjudique la calidad de la
relacion, es muy raro que los compafieros de estas
mujeres busquen orientacién directamente con los
profesionales de la salud, como describe la psicéloga:
“No recuerdo que esto haya surgido como una
preocupacién del compafiero, de preguntar cémo,
qué se puede, qué no se puede [durante la practica
sexual], o bien, sobre como adaptar la vida sexual,
no conmigo como psicéloga”. En consonancia, la
terapeuta ocupacional dice: “Al final, no hablan. Es un
tema que se queda muy superficial y muy en clave, a
veces ni siquiera se puede entender o orientar algo
mas especifico, ¢entiendes? A veces hablamos de
orientaciones mas generales”.

Para los profesionales, las parejas tienden a utilizar
la evasion como mecanismo de defensa ante el
contexto de la enfermedad. Este comportamiento
dificulta el desarrollo de estrategias de
afrontamiento diadico positivo, como la resolucién
conjuntade problemas, lademostracién de empatia
y solidaridad con la pareja y la receptividad para
comunicarse sobre la enfermedad. Este patrén
evasivo puede afectar no solo a la calidad de la
relacion en si, sino también a la salud mental de
la pareja, dado que las actitudes relacionadas
con un afrontamiento diddico negativo, como
el distanciamiento y la superficialidad, estan
significativamente asociadas a la manifestacién
de sintomas depresivos en ambos y a patrones
disfuncionales de relacién (Rottmann et al., 2015;
Stefanut, 2021). Asi, los participantes sefialaron
la importancia de mantener una comunicacion
constante entre las personas implicadas, con el
fin de fomentar la expresion de dudas, quejas
y angustias generadas en la relacién debido al
contexto de la enfermedad, lo que corrobora los
hallazgos de Albers et al. (2020).

Aunque la sexualidad, que implica intimidad y afecto,
sigue siendo un factor importante para mejorar
la calidad de vida de las mujeres que comienzan
cuidados paliativos oncoldgicos, la practica sexual
en si misma no sigue necesariamente la misma
Iégica. Con ello, pueden producirse desajustes en la
dinamica de la pareja, ya que las repercusiones de la
enfermedad alteran no solo la rutina, sino también
las dimensiones fisica, emocional, espiritual y social
de las pacientes (Saunders, 1991), hecho que puede
provocar una disminucién de la libido, dispareunia,
distanciamiento emocional con respecto a la pareja
y alteraciones en la imagen corporal, de manera
que afecta a la sexualidad en su conjunto (Gorman
et al., 2020). Las expectativas no alineadas entre la
pareja pueden provocar incomodidad y la violacién
de los limites personales, especialmente de la mujer
enferma, que se encuentra en una situacion de mayor
vulnerabilidad. Para ilustrarlo, la psicéloga relata:

También recuerdo casos en los que las pacientes

me contaban que sufrian porque, aunque estaban
enfermas, sus compafieros, sus parejas, querian seguir
con su vida sexual como si nada pasara. Asi que, sin
tener en cuenta, ademds de la cuestion fisica, que hay
que estar bien, vale, para que la persona tenga libido
y todo eso, hay toda esa otra parte, la emocional, que
va a afectar al deseo sexual. Entonces, los maridos no
tenian mucha experiencia en eso.

Por lo tanto, se entiende que la practica sexual para
las personas con cancer, aunque por lo general no
esta contraindicada, se ve afectada por diversos
factores relacionados con la enfermedad. En algunos
casos, como relataron dos participantes, estas
mujeres, ante la vulnerabilidad fisica y emocional
que experimentan en momentos de enfermedad
gue amenaza su vida, sufren ademas violencia por
parte de sus parejas, por lo que se ven sometidas
a situaciones incobmodas y abusivas que ponen en
riesgo su salud. En este contexto, la psicéloga relata:

He oido en charlas casos de personas que tienen que
someterse a algun tipo de ostomia, una colostomia, por
ejemplo, y entonces habia un marido, un compafiero,
que queria tener relaciones sexuales a través del orificio
de la colostomia, y eso es algo que no se puede hacer,
es impensable, ;:no? Imaginate cémo se aborda eso

con la pareja y con el equipo, la gente puede sentirse
incémoda. Asi que, jvaya! Es muy dificil, ¢verdad?
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En consecuencia, la enfermera cuenta que:

He visto a varias mujeres cuyos compafieros acaban
intentando tener relaciones sexuales a través del
orificio intestinal y sabemos que no se puede hacer,
cverdad? Acaba haciendo dafio, en fin, por mil razones.
Y muchas veces no quieren hacerse la reconstruccién
porque a su marido le gusta tener relaciones sexuales

a través del orificio intestinal. Entonces piensan mucho
mds en su pareja que en ellas mismas, por miedo a que
su pareja las abandone en este proceso de tratamiento.

Los casos que constituyen violencia doméstica, es
decir, que exponenalamujerasituacionesde extrema
verglienza y dafios fisicos, sexuales y psicoldgicos,
deben ser debidamente identificados por el equipo
de salud, a partir de la acogida, los exdmenes fisicos
y la evaluacién psicoldgica, con el fin de validar el
sufrimiento de estas pacientes, dar cabida a sus
relatos y elaborar un plan de accién resolutivo,
basado en los protocolos previstos para la atencion a
las mujeres victimas de violencia (Defensoria Publica
da Unido [DPU], 2021).

Segln Zanello (2014), la coacciéon y la violencia
sexual, cuando se practican dentro de la relacidon
conyugal, pasan por un proceso de legitimacion en
la cultura patriarcal, de modo que no se reconocen
como actos violentos y condenables, que anulan el
deseo y la subjetividad de la mujer. Por otro lado,
estas formas de violencia pasan a ser vistas como
un compromiso implicito, que vendria acompafiado
del matrimonio en forma de deuda conyugal, de
modo que estas mujeres pasan a ser consideradas
propiedad de sus parejas y no sujetos de derechos
(Zanello, 2014). Las mujeres en cuidados paliativos
oncolégicos, que a menudo temen ser abandonadas
y sufrir impactos en su autoimagen y autoestima,
experimentan este fendmeno de manera acentuada,
ya que la sujecién incondicional a las exigencias
maritales significa la garantia de una red de apoyo,
aunque sea meramente simbdlica, en medio de las
innumerables pérdidas y duelos generados por el
proceso de enfermedad.

La sexualidad de mujeres en cuidados paliativos oncolégicos

La revisién del alcance realizada por Myall et al.
(2023) identific6 diversos contextos abusivos
vividos por personas con enfermedades que
amenazan la vida, entre ellos, comportamientos
coercitivos y controladores, violencia psicoldgica y
financiera y negligencia. Se verificé que la violencia
domeéstica en este contexto podria contribuir al
diagndstico tardio, al avance de la enfermedad vy,
en consecuencia, al aumento de la vulnerabilidad
y la dependencia de las pacientes respecto a sus
parejas violentas (Myall et al., 2023).

Ante los casos relatados, los participantes
comprenden la importancia de, a partir de la
comunicacién y la psicoeducacion con la pareja y
con la paciente, buscar promover un contexto que
proporcione la mejor calidad de vida posible a la
mujer en tratamiento, de manera que se validen sus
necesidades y deseos y, con ello, se promueva su
autodeterminacion en relacién con la forma en que
desea lidiar con su cuerpo, su sexualidad y su proceso
de enfermedad. La enfermera relata:

Es muy dificil que la pareja venga a hablar con
nosotros. De cada 100, creo que solo el 2 % o el 3 %
quieren sentarse con nosotros para hablar de todo,

de ella, de él, de como va a ser, es muy dificil. Por
lo general, llamamos cuando hay mds este proceso
de la colostomia que incluso el cdncer de mama [...]
Cuando vemos que existe la posibilidad de hacer la
reconstruccion, pero ella no quiere por culpa de su
pareja, entonces llamamos a los dos para hablar.

Por ultimo, cabe destacar la importancia del apoyo
de los profesionales sanitarios a estas mujeres,
con el fin de identificar posibles casos de violencia
y proporcionar una red de apoyo que ofrezca
recursos para el desarrollo de una mayor autonomia
y autoestima en un contexto de vulnerabilidad. Esto
se debe a que, como informé la enfermera, el miedo
a ser abandonada por la pareja puede prevalecer
sobre la necesidad de autocuidado y la validacién
y el ejercicio de sus propias voluntades, lo que
hace que la paciente sea aun mas susceptible a un
contexto de violencia conyugal.
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Consideraciones finales

A partir de los datos recopilados, fue posible
identificar algunos de los pilares de un enfoque
acogedor y eficaz del tema de la sexualidad con las
pacientes, desde la perspectiva de los profesionales
delasalud quetrabajanencuidados paliativos. Estos
son: la construccién de vinculosy el establecimiento
de wuna comunicacion accesible, proactiva y
esclarecedora por parte de los profesionales con
la persona en tratamiento y su red de apoyo;
un movimiento de educacién permanente que
aborde el tema, subvencionado por las instituciones
gubernamentales y de salud; la implementacion
de cuidados paliativos de manera temprana y, por
ultimo, una alineacién constante entre los equipos
multidisciplinarios, con el fin de abordar la cuestién
de manera multidimensional e integral.

Es imprescindible la participacién activa y constante
del equipo profesional en el dia a dia de las pacientes,
con el fin de comunicarse con estas mujeres sobre
su autoimagen, su satisfaccion sexual y la dinamica
relacional con sus parejas. Se entiende que una
comunicacién accesible y acogedora es capaz de
identificar la necesidad de orientacion e intervencion
por parte del equipo, asi como posibles episodios
de violencia doméstica, que deben gestionarse con
cautela y basandose en un enfoque interdisciplinario
y una asistencia resolutiva.

La principal limitacion del estudio fue no haber
contemplado todas las especialidades que forman
un equipo de cuidados paliativos, ademas de que
la investigacion se realizé con profesionales de
diferentes equipos. Se destaca la necesidad de
comprender como otras categorias profesionales
perciben la experiencia de la sexualidad de las
mujeres en cuidados paliativos oncolégicos, como
fisioterapeutas y asistentes sociales, y cémo se da
esta dindmica entre los componentes de un mismo
equipo profesional. También se sugiere investigar
la perspectiva de las propias mujeres que viven
el contexto paliativo y oncolégico, asi como la de
sus parejas, ademas de ampliar la investigacion a
la sexualidad de las mujeres en cuidados paliativos
no oncoldégicos.

Se espera que la investigacion contribuya al
conocimiento sobre la actuacion de los profesionales

La sexualidad de mujeres en cuidados paliativos oncolégicos

de la salud en el abordaje de la sexualidad de
las mujeres en cuidados paliativos oncolégicos,
identificando sus acciones y desafios. Ademas,
el estudio podra servir de base tedrica para
investigaciones sobre la necesidad de capacitacién
y formacion continua de estos profesionales en
estrategias de comunicacién y sensibilizacion sobre
el tema. Cabe destacar que los hallazgos del presente
estudio, sin embargo, no agotan el tema y no son
suficientes para generalizar la experiencia de las
categorias profesionales entrevistadas. Por lo tanto,
es imprescindible continuar con las investigaciones
cientificas relacionadas, con el fin de ampliar,
actualizar y mejorar los conocimientos sobre el tema.
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