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RESUMO

Os Cuidados Paliativos sdo um tema fundamental da atualidade e o estudo da
percecdo que os doentes tém da sua sexualidade parece ser um tema ainda pouco
estudado. O objetivo deste estudo € descrever o que os doentes pensam acerca da sua

sexualidade nesta fase das suas vidas.

Para avaliar completamente o doente com doenca terminal dever-se-a avaliar o nivel
global da funcdo, a satde sexual, a integridade da pele, a seguranca pessoal, nutri¢éo
e estado de hidratacdo. O termo “sofrimento total” ¢ utilizado em cuidados paliativos
para descrever a soma total do sofrimento de um doente e inclui o sofrimento

espiritual, social, psicoldgico e fisico (Stoneberg & von Gunten, 2006).

O diagndstico de cancro tem um efeito devastador sobre o bem-estar psiquico e
emocional. Questdes como a morte podem ser desgastantes nas fases iniciais apds o
diagnéstico. No entanto, com o tempo, a maioria das pessoas consegue voltar a lidar
com questdes da vida normal. Uma delas é o funcionamento sexual. O diagndstico de
cancro e 0s seus tratamentos podem ter um impacto significativo sobre a atividade
sexual, como a fadiga, a dor e a restricdo de movimentos comuns. As lesdes
associadas a cirurgia, a radioterapia e a quimioterapia podem afetar a capacidade da
pessoa se entender como ser sexual e podem interferir com a capacidade ou vontade

do seu parceiro encara-lo como sexualmente atraente (Katz, 2005).

O presente estudo reporta-se a0 método qualitativo, cuja finalidade € produzir
compreensdo do mundo social, dentro dos contextos naturais, dando énfase aos
significados, experiéncias, praticas e pontos de vista dos que neles estdo envolvidos.
(Craig, 2004).

Tendo esta perspetiva em consideragdo, é nosso objetivo a realizacdo de um estudo
cujo universo populacional sera constituido por todos os doentes seguidos pela
consulta externa de Cuidados Paliativos do Centro Hospitalar de S. Jodo, EPE. Iréo
ser realizadas entrevistas semiestruturadas e posteriormente proceder-se-a a recolha e

analise dos dados através da analise de contetdo.



O metodo de amostragem utilizado neste estudo serd ndo aleatério e de conveniéncia,
uma vez que as probabilidades dos elementos da populagéo serem selecionadas seréo
definidas por critérios do investigador (Fonseca et al, 2008). Neste estudo a amostra
sera constituida por doentes seguidos na consulta externa de Cuidados Paliativos da
instituicdo acima referida, com diagndstico de neoplasia, heterossexuais, e com uma
relagdo afetiva ativa, idade superior a 18 anos, conscientes, orientados no
tempo/espaco e que aceitem participar na elaboracdo do estudo. O tamanho da

amostra sera determinado em func¢éo da saturagdo dos dados.

Esta € uma temaética ainda recente e complexa, por isso ndo esta suficientemente
estudada em Portugal. Este projeto tem como objetivo ser um contributo importante

na pesquisa em Cuidados Paliativos.

Palavras — chave: Sexualidade, Cuidados paliativos, Qualidade de vida,

Comunicacéo



ABSTRACT

Palliative care is an important issue nowadays and studying the patients’ perception
of their sexuality seems to be a less studied topic. The purpose of this study is to

describe what patients think about their sexual life at this point of their lives.

To evaluate completely a patient with a terminal disease, one should evaluate his
global functions, his sexual health, the integrity of his skin, his personal security,
nutrition and hydration. The term “total suffering” is used, in palliative care to
describe the whole suffering of a patient and it includes his spiritual, social,

psychological and physical pain (Stoneberg & von Gunten, 2006).

The diagnosis of a cancer has a devastating effect on people’s physical and emotional
wellbeing. Issues like death may be overwhelming in the initial stage after the
diagnosis. As time goes by, most people can deal with their normal life again,
including their sexual life. However, the diagnosis and the treatments can have a
great impact on sexual activity, like fatigue, pain and restriction of common
movements and the injuries associated to surgery, radiotherapy and chemotherapy
may affect their partners’ capacity or will to see them as sexually attractive (Katz,

2005).

The methodology for the research was qualitative in nature. With this study, we want
to acknowledge patients’ perception of their sexual life giving a better understanding
of the social world, inside its natural contexts, highlighting the meanings, the
experiences, the performances and the points of view of the ones involved in the
study (Craig, 2004).

Having this in mind, we want to start a project work with patients who are now being
followed by Palliative care in Centro Hospitalar de S. Jodo, EPE. Through semi-
structured interviews we will collect data which will subsequently examined by a

content analysis.

The sampling method won’t be random and of convenience, but chosen according to
the investigator criteria (Fonseca et al, 2008). The sample will consist of patients
who have been diagnosed cancer, heterosexuals and with an active emotional

relationship, over eighteen, conscious, time and space conscious and willing to
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participate in this study. The size of the sample will be determined by the saturation

of the data.

As this is a new and complex issue that has not been addressed sufficiently in

Portugal, this study aims at being a contribution to the palliative care research.

KEYWORDS: Sexuality, Palliative Care, Quality of life, Communication
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Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

INTRODUCAO

O efeito cumulativo da diminuicdo da mortalidade e da natalidade tem-se traduzido,
em Portugal, no progressivo envelhecimento da populacdo. O aumento da esperanca
média de vida, que se tem verificado em paralelo espelha a melhoria do nivel de
salde dos Portugueses nos ultimos 40 anos. Apesar de tal sucesso, verificam-se
caréncias ao nivel dos cuidados de longa duracdo e paliativos, decorrentes do
aumento da prevaléncia de pessoas com doencas cronicas incapacitantes. Estdo,
assim, a surgir novas necessidades de salde e sociais, que requerem respostas novas
e diversificadas que venham a satisfazer o incremento esperado da procura por parte
de pessoas idosas com dependéncia funcional, de doentes com patologia crénica
multipla e de pessoas com doenga incurdvel em estado avancado e em fase final de
vida (Decreto-Lei 101/06).

Segundo Lemieux et al. (2004) um dos principais objetivos dos cuidados paliativos é
a promocdo da qualidade de vida. Esta inclui a sexualidade, um aspeto fundamental e
permanente da vida, e por isso os cuidados paliativos devem abordar este aspeto da

experiéncia humana, mesmo na fase final da vida.

Nas Ultimas décadas, assistimos a profundas mudancas na forma como a sexualidade
é falada e vivida nas sociedades ocidentais. Estas mudancas expressam-se no plano
macrossocial e na emergéncia de atitudes mais liberais sobre a sexualidade, que
impregnam os diferentes recursos — dos media, dos técnicos, das leis e das politicas e
do proprio senso comum. No plano das vivéncias individuais, estas mudancas
expressam-se em novas formas de pensar, sentir, agir e interagir nos dominios da

vida e do relacionamento sexual (Ferreira & Cabral, 2010).

Pelos fatores descritos anteriormente e apds uma pesquisa bibliogréfica aliada a
pertinéncia do tema, surgiu a necessidade de refletir um pouco acerca da sexualidade

e quais as suas implicagdes na qualidade de vida do doente em cuidados paliativos.
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Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

Aquando da pesquisa bibliografica efetuada, verificou-se que existem muitos artigos
sobre sexualidade. No entanto foram encontrados poucos relacionados com a
sexualidade em cuidados paliativos. Geralmente quando estes existem, sdo centrados
nos profissionais de salde e qual a importancia que estes atribuem ao tema
escolhido. Contudo, com este estudo pretende-se realizar entrevistas aos proprios
doentes e saber qual o verdadeiro significado que eles atribuem a sua sexualidade, e

qual o seu papel na fase final da vida.

Este trabalho assim tem como objetivo geral, saber qual o significado que o doente
em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade. Com vista a

concretizacao deste objetivo, emergem como objetivos especificos:

1. Saber qual a visdo que o doente tem da sexualidade;

2. Compreender quais as mudancas que a doenga trouxe ao Seu

relacionamento com o seu companheiro/parceiro;

3. Conhecer as alteracdes da atividade sexual ap6s o diagnostico da
doenca;

4. Perceber quais as dificuldades que a doenca trouxe a
intimidade/atividade sexual;

5. Saber se o0s profissionais de salde ja abordaram o tema

intimidade/atividade sexual, e como o fizeram.

Deste modo, este trabalho divide-se em duas grandes partes que resultam do processo

de investigagéo.

Na primeira parte serd apresentado o enquadramento teérico que sustém a
problematica em estudo. Assim, num primeiro capitulo proceder-se-4 a uma
abordagem sobre cuidados paliativos. Num segundo capitulo, serdo abordados os
conceitos de qualidade de vida e qualidade de vida relacionada com a saude, assim
como serdo abordados alguns instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida. Num
terceiro capitulo procederemos a uma analise da bibliografia no que se refere a
sexualidade, especificando os problemas que afetam tanto o sexo masculino como

feminino. No quarto e ultimo capitulo iremos averiguar qual o papel da comunicagéo
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Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

na sexualidade, quais as barreiras mais frequentes @ comunicagdo na sexualidade e

finalmente como podemos proceder a avaliagéo da sexualidade.

Na segunda parte sera exposta a investigacdo empirica. Para a efetivacdo do estudo,
falaremos dos objetivos especificos e questbes de investigacdo e quais as variaveis
empregadas. Posteriormente mostrar-se-4 a metodologia a utilizar, a populag&o,
método de amostragem, amostra, instrumento de colheita de dados e como se ira
proceder a andlise e tratamento de dados. Finalmente ird abordar-se a ética na

investigacdo e o cronograma utilizado neste projeto de investigacéo.
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Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

1. CUIDADOS PALIATIVOS

Antes do século XX, a Medicina tinha como objetivo principal o alivio dos sintomas,
com a doenca a seguir 0 seu curso natural de recuperacdo ou de morte. Por volta de
1900, a comunidade médica comecou a olhar para as causas da doenca, na esperanca
de encontrar uma cura, e 0s sintomas eram vistos como pistas para as diferentes
doencas. As novas descobertas quer tecnologicas, quer farmacoldgicas da medicina
moderna, permitiram 0 aparecimento de novos tratamentos para combater as
diferentes doencas. No entanto, ainda existem diversas doengas que permanecem

incuraveis (Stoneberg & von Gunten, 2006).

Olhando para tras ao longo da histéria até a época medieval, somos capazes de
encontrar o termo “hospicio”, que deriva da mesma raiz linguistica de
"hospitalidade™. Este termo refere-se a um lugar de descanso e abrigo para 0s
peregrinos cansados de uma longa viagem (National Hospice and Palliative Care
Organization, NHPCO, s/d).

Em 1842, Madame Jeanne Garnier, que fundou a Dames de Calvaire em Lion,
Franca, foi a primeira a utilizar o termo “hospicio” como referéncia aos cuidados dos
moribundos. No Reino Unido, as Irmés da Caridade fundaram Our Lady’s Hospice
em Dublin, em 1879, e o0 St Joseph’s Hospice, em Londres em 1905. Desde entdo,
outras instituices abriram e propiciaram o atendimento aos doentes incuraveis. Em
1967, Cicely Saunders fundou o St Christopher Hospice em Londres, o primeiro
hospice de ensino e pesquisa, como uma forma especializada de atendimento, com
foco na melhoria dos sintomas e na promocao da melhor qualidade de vida possivel
(NHPCO, s/d; Kim et al., 2005). Hoje ha inimeras pessoas huma longa viagem que
carregam 0 peso da sua doenca. Alguns tém acesso a unidades de Cuidados
Paliativos outros ndo, mas todos necessitam do alivio do sofrimento, ou seja, todos

carecem de cuidados paliativos (Stoneberg & von Gunten, 2006).
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Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

Os avancos da medicina ao longo do século XX foram inimeros. A ocorréncia da
morte ap6s um periodo curto de doenca foi sendo combatida com sucesso, € 0
fendmeno de cura foi-se impondo no contexto da maioria das doencgas agudas,
nomeadamente infeciosas. Todos 0s progressos cientificos e sociais alcancados
impuseram um aumento da longevidade, dando origem a um outro fenémeno no
mundo ocidentalizado: o da emergéncia das doengas cronicas ndo transmissiveis,
passando a morte a acontecer com frequéncia no final de uma doenca cronica

evolutiva, mais prolongada (Neto & Barbosa, 2010).

O facto de se passar a viver mais tempo ndo implicou, no entanto, que se passasse a
morrer melhor. A intensidade da luta pela busca da cura de muitas doencas, a
sofisticacdo dos meios utilizados, levou, de algum modo, a uma cultura de “negacao
da morte”, de “triunfalismo heroico sobre a mesma”, relegando para segundo plano
as intervencdes na saude que, longe de garantir a cura, promovessem um final de
vida condigno. A morte passou a ser negada e encarada como “derrota” para muitos
profissionais de satde, como falhanco e frustracao, e o treino dos profissionais sofreu
de algum modo, uma desumanizacdo, com menor enfogue nas questdes em torno da
“ndo-cura”. De qualquer forma, hoje, em pleno século XXI e, apesar de todos os
progressos da medicina, a morte continua a ser uma certeza para cada ser humano. A
morte ndo é, pois, uma possibilidade, algo de eventual, mas um facto inexoravel da
prépria vida (Neto & Barbosa, 2010).

Atualmente, esta largamente difundida a filosofia dos cuidados paliativos, embora o
acesso a pratica rigorosa dos mesmos seja ainda bastante assimétrico em todo o

mundo, mesmo a nivel europeu (Neto & Barbosa, 2010).

Em 2002, a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) definiu os cuidados paliativos
como “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas
familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incuravel e/ou grave
e com progndstico limitado, através da prevencdo e alivio do sofrimento, com
recurso a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nédo so6 fisicos,
como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” (World Health
Organization, WHO, 2002).
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Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

Desta definicdo da OMS vale a pena ressaltar alguns aspetos para melhor a clarificar
(WHO, 2002):

e Os cuidados paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo
natural, pelo que ndo pretendem provoca-la ou atrasa-la;

e Os cuidados paliativos tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade
de vida do doente, pelo que se deve disponibilizar tudo aquilo que va de
encontro a essa finalidade;

e Os cuidados paliativos promovem uma abordagem global e holistica do
sofrimento dos doentes, pelo que é necessaria formacao nas diferentes areas
em que os problemas ocorrem — fisica, psicoldgica, social e espiritual — e uma
prestacdo de cuidados de saude verdadeiramente interdisciplinar;

e Os cuidados paliativos sédo oferecidos com base nas necessidades, e néo
apenas no prognostico ou no diagndstico, pelo que podem ser introduzidos
em fases mais precoces da doenca;

e Os cuidados paliativos, tendo a preocupacédo de abranger as necessidades das
familias e cuidadores, prolongam-se pelo periodo do luto;

e Os cuidados paliativos pretendem ser uma intervencao rigorosa no ambito dos
cuidados de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas e se integram no

sistema de saude, ndo devendo existir & margem do mesmo.

Os cuidados paliativos caracterizam-se, assim, como sendo cuidados ativos e totais,
direcionados a pessoas com doencas que constituam risco de vida, e suas familias,
através de uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doenca ja nao

responde aos tratamentos curativos que prolongam a vida (Twycross, 2003).

O termo paliativo deriva do étimo latino pallium, que significa manto, capa. Nos
cuidados paliativos, os sintomas sdo «encobertos» com um tratamento cuja finalidade
priméaria ou exclusiva consiste em promover o conforto do paciente. Os cuidados
paliativos, todavia, estendem-se muito para alem do alivio de sintomas fisicos; eles
procuram integrar os aspetos fisicos, psicologicos, espirituais e sociais, de modo a
que os doentes e familia se possam adaptar a sua morte iminente de forma tdo

completa e construtiva quanto seja possivel (Twycross, 2003).
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Para avaliar completamente o doente terminal dever-se-4 avaliar o nivel global da
funcdo, a saude sexual, a integridade da pele, a seguranca pessoal, nutricdo e estado
de hidratacdo. O termo “sofrimento total” ¢ utilizado em cuidados paliativos para
descrever a soma total do sofrimento de um doente e inclui o sofrimento espiritual,

social, psicoldgico e fisico (Stoneberg & von Gunten, 2006).

Lidar com os sintomas de uma doenca dolorosa ou grave limitadora da vida é uma
tarefa desafiadora para todos os profissionais de saude. Os cuidados paliativos
fornecem uma resposta e tém um papel vital a desempenhar na gestdo dos doentes
cuja propria existéncia esta sob uma ameaca grave, que pode muito bem ser agravada
pela dor e outros sintomas angustiantes. Os cuidados paliativos sdo cuidados
compreensivos, adaptados para atender as necessidades individuais dos doentes e
trabalha em sinergia com o tratamento primario que o doente esta a receber (Devi,
2011).

Apesar dos grandes avancos terapéuticos e de uma extensa pesquisa, 0s doentes
ainda tém que enfrentar uma série de problemas, como a incerteza no progndstico,
sintomas intoleraveis (como resultado da propria doenc¢a ou dos tratamentos) que 0s
podem deixar com sequelas e niveis elevados de ansiedade e/ou depressdo, o que
podera4 minimizar a sua autoconfianca, condicionando a sua qualidade de vida. E a
partir deste ponto que os profissionais de cuidados paliativos podem intervir, ndo sé
para proporcionar alivio de sintomas fisicos, mas também oferecer apoio
psicossocial, que pode ajudar a suportar o impacto da doenca e ver o paciente para

além dos tratamentos (Devi, 2011).

Para melhor intervir no alivio dos nossos doentes, necessitamos de uma equipa de
prestadores de cuidados de saude que focalizem o doente como um ser total,
providenciando cuidados em multiplas esferas que afetam as dimenses, espiritual,
psicologica, fisica e social do doente. Uma avaliacdo cuidadosa de cada doente é
necessaria para estabelecer um plano de assisténcia centrada neste, com o objetivo de
promover a melhor qualidade de vida possivel. Cada doente que necessite de uma
avaliacdo por uma equipa de cuidados paliativos deve ser submetido a uma avaliagéo
extensa abrangendo vérias areas. As condi¢des dos doentes sdo geralmente

complexas e muitas vezes carregam consigo extensas histdrias médicas, incluindo
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efeitos secundarios provocados por multiplas intervengdes. Para além dos aspetos
complexos da doenca, pode haver outras areas em que o plano de cuidados precisa de
ser concentrado. Estd bem documentado que qualquer problema que um doente possa
ter experimentado pode ser influenciado profundamente por outros aspetos. Portanto,
é fundamental analisar todos os aspetos da vida do doente, como a doenca, familia,
meio ambiente, tratando adequadamente as queixas e preocupacdes deste (Stoneberg
& von Gunten, 2006).

Esta avaliacdo abrangente do doente deve partir de uma equipa multidisciplinar,
equipa esta normalmente constituida por pelo menos um médico, enfermeiro,
assistente social, capeldo, podendo envolver muitos outros participantes (Devi, 2011;
Stoneberg & von Gunten, 2006). As necessidades e experiéncias de cada doente véo
determinar que tipo de apoio é necessario para construir corretamente um plano de
cuidados (Proot et al., 2004).

Para finalizar, podemos dizer que os cuidados paliativos afirmam a vida, valorizam-
na, e consideram a morte um fenémeno natural e, como tal, ndo a aceleram nem a
retardam. O seu objetivo central é a reducdo do sofrimento dos doentes e familias e a
promocdo da maxima qualidade de vida possivel, apesar da doencga. Os tratamentos
curativos e paliativos ndo sdo mutuamente exclusivos mas assumem énfases
diferentes em funcdo da fase evolutiva da doenga. Assim, procura-se aplicar
gradualmente um maior nimero e proporcdo de medidas paliativas quando a doenca
atinge um estadio avancado e deixa de responder ao tratamento especifico. Nos
doentes terminais torna-se fundamental ter como objetivos terapéuticos a promogao
do conforto do paciente e da sua familia. A unidade objeto dos cuidados é, pois, 0
doente e a familia. Os planos terapéuticos a construir devem refletir esta
preocupacdo, identificando claramente a estrutura familiar de apoio e a figura do

cuidador principal (Neto & Barbosa, 2010).

Os cuidados paliativos ndo apressam nem protelam intencionalmente a morte,
existindo em seu torno uma série de mitos que ndo correspondem a sua realidade e
objetivos, dizendo-se frequentemente que os cuidados paliativos possuem «baixa
tecnologia e elevado afeto». Este tipo de cuidados procura sim assegurar que tanto a

compaixao como a ciéncia sejam as forcas orientadoras dos cuidados ao doente. A
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investigacdo e os tratamentos de «alta tecnologia» sé&o apenas usados quando oS
beneficios ultrapassam claramente quaisquer maleficios potenciais (Twycross, 2003).

Em suma, os cuidados paliativos (Twycross, 2003):
e Dirigem-se mais ao doente do que a doenca;
e Aceitam a morte, mas também melhoram a vida;
e Constituem uma alianga entre o doente e os prestadores de cuidados;

e Preocupam-se mais com a «reconciliagdo» do que com a cura.
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2. QUALIDADE DE VIDA

Durante o século XX assistiu-se nos paises desenvolvidos a uma alteracdo no padréo
das doencas. Os principais problemas de salde ja ndo sdo a patologia aguda e as
doencas infeciosas, mas sim as doengas cronicas, que persistem, recidivam e
requerem terapéuticas por longos periodos. O avango tecnoldgico da Medicina tem
conseguido que doentes com patologias cronicas, embora ndo alcangando a cura,
vivam mais tempo. O numero de doentes nesta situacao tem vindo, assim, a aumentar
(Pimentel, 2006).

A partir da década de 60, verificou-se um aumento do nimero de investigacdes sobre
0s niveis de Qualidade de Vida (QdV), surgindo expressdes como bem-estar,
condicdes de vida, ou simplesmente QdV, envolvendo contetudos de satisfacdo,
felicidade, autonomia, entre outros. Importantes contribui¢bes comecaram a mostrar
a relevancia dos indicadores sociais e psicologicos na avaliagdo da QdV. O
aparecimento do movimento dos hospicios também nos anos 60 e 70 facilitou a
investigacdo da qualidade de sobrevivéncia dos doentes cronicos. A definicdo de
“tratamento” foi expandida e incluiu a paliacdo na auséncia de possibilidade de cura.
A biomedicina das doencas crénicas cria nessa altura os alicerces para o

aparecimento da QdV como parte integrante da Medicina (Fortin, 2003).

A definicdo de saude da OMS, datada de 1948, ja é algo de muito préxima de uma
definicdo de QdV, é uma das primeiras a dar grande importancia a trés grandes
dimensdes num contexto de doenca: fisica, mental e social. Segundo a OMS, a “QdV
define-se como sendo a percecdo que o individuo tem do seu lugar na vida, no
contexto da cultura e do sistema de valores nos quais vive, em relagdo com 0s seus
objetivos, 0s seus desejos, as suas normas e as suas inquietudes. E um conceito muito
amplo que pode ser influenciado de maneira complexa pela salde fisica do

individuo, pelo estado psicologico e pelo seu nivel de independéncia, as suas

22



Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

relagdes sociais e as suas relacbes com os elementos essenciais do seu meio (WHO,
1998)”.

Medir a qualidade de vida dos doentes oncoldgicos ao longo de varias fases da sua
doenca é, felizmente, ja considerado um ato clinico fundamental (Ferreira & Pinto,
2008).

Apesar do uso generalizado do termo “qualidade de vida", ndo existe uma definicao
comum precisa. Duas abordagens sdo utilizadas para a compreensédo do conceito: a
qualidade de vida como um conceito amplo que abrange “como ¢ a sua vida, levando
em consideracdo tudo o que ela implica”, e qualidade de vida como um conceito de
salde orientado para os aspetos abrangentes, tais como sintomas e o dominio
funcional da pessoa. Estes ndo séo conceitos mutuamente exclusivos, mas sim um
continuum entre os dois extremos, permitindo uma flexibilidade na definicdo de
qualidade de vida (Kaasa & Loge, 2003).

Atualmente pode-se afirmar que a QdV “esta na moda”. E, mais do que um interesse
fugaz, assiste-se a uma valorizacdo crescente desta nas ciéncias biomédicas. A
integracdo da QdV como um objetivo principal em Medicina é um conceito recente,
mas algumas instituicdes e organizacGes internacionais passaram a sugerir que fosse

considerada como um objetivo (Pimentel, 2006).

A QdV tornou-se, de forma crescente um objetivo prioritario dos servicos de
cuidados de saude, paralelamente a prevencao de doencas, obtencdo da cura e alivio
de sintomas ou prolongamento da vida humana e tem vindo a ser cada vez mais
incorporada na pesquisa clinica como um importante resultado da doenca e
tratamento (Pimentel, 2006).

Na luta contra o cancro, a principal arma é a investigacdo. De uma forma simples
podemos dizer que a investigacdo em Oncologia se pode dividir em dois grandes
grupos: a investigacao basica e a investigacao clinica. A investigacdo basica, que vai
ter essencialmente repercussdo nas proximas geracdes. A investigacdo clinica, que

visa obter beneficio para as atuais geragdes de doentes, utiliza 0os conhecimentos
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bésicos e recursos atualmente existentes. As investigacfes sobre QdV enquadram-se
no contexto da investigacao clinica (Pimentel, 2006).

O acentuado desenvolvimento de novas capacidades terapéuticas permitiu um
aumento consideravel da sobrevivéncia do doente oncolégico mas, muitas vezes, este
ganho é conseguido a custa de graves efeitos adversos. O sucesso da terapéutica
oncologica € habitualmente descrito em termos de tempo livre de doenca,

sobrevivéncia, complicacdes e toxicidade (Pimentel, 2006).

O choque do diagnéstico, a dor e o stress das terapéuticas, as restricbes ao seu
desempenho fisico e intelectual, as limitacdes nas atividades diarias, a estigmatizacao
social, o lidar com as situacdes que pdem em risco a vida ou que vao diminuir a sua
esperanga de vida, constituem parametros que tém que ser tidos em consideracao no
processo de management do doente. Desta forma é necessario que para alem da
avaliacdo classica seja efetuada a avaliacdo da QdV, sendo esta um objetivo
fundamental a atingir sempre que se estabelece uma estratégia terapéutica (Pimentel,
2006).

A QdV esta relacionada com o grau de satisfacdo subjetiva que a pessoa sente pela
vida e é influenciada por todas as dimensdes da personalidade — fisica, psicoldgica,
social e espiritual. Contudo, a avaliacdo da qualidade de vida tende a ser afetada de
forma negativa, porque as tabelas existentes medem apenas alguns dos seus aspetos e
ndo a satisfacdo global subjetiva. Essencialmente, existe uma boa qualidade de vida
quando as aspiracdes de um individuo sdo atingidas e preenchidas pela sua situacdo
atual. Existe mé qualidade de vida quando ha grande divergéncia entre as aspiracfes
e a situacdo atual. Para melhorar a qualidade de vida, € necessario diminuir o
afastamento entre as aspiracdes e aquilo que é possivel alcancar. E nisso que se

concentram os cuidados paliativos (Twycross, 2003).

Para os individuos saudaveis a nocdo de QdV refere-se a conceitos como riqueza,
lazer, autonomia, liberdade, ou seja, tudo o que proporcione um quotidiano
agradavel. Num doente a QdV é um conceito relativo, que se refere ao nivel de

satisfagdo em funcdo das suas possibilidades atuais condicionadas pela doenga e
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terapéuticas, comparadas com aquelas que pensa serem possiveis ou ideais
(Pimentel, 2006).

Se o critério normativo € o do doente, entdo ele préprio devera fazer a avaliacdo da
sua QdV. E, assim, aceite que o doente é a fonte mais apropriada para dar
informacgdo acerca da sua QdV pois o estado de saude é subjetivo e a QdV
corresponde a um atributo pessoal. De facto, existem grupos de doentes para quem
responder aos questionarios podera ser dificil, nomeadamente para aqueles que
apresentam dificuldades cognitivas e de comunicacdo, bem como problemas de
compreensdo. Normalmente, os doentes terminais encontram-se muito fracos para
completar os questionarios, e o seu estado psicolégico, emocional e espiritual, pode
constituir uma dificuldade para cooperarem. No entanto, a investigacdo da QdV em
doentes terminais € muito importante, pois o principal objetivo da equipa dos
cuidados paliativos é proporcionar aos doentes a manutencao de uma vida final com
qualidade e dignidade (Pimentel, 2006).

Em relagdo a avaliacdo da QdV do doente através do profissional de salde, esta
descrito que os observadores frequentemente sdo maus avaliadores quer dos
sintomas, quer da QdV em geral. Habitualmente os cuidadores subestimam o
impacto psicolégico dos sintomas. Sintomas como a dor, ndusea e vOmito sao
sintomas muito frequentes e sdo muitas vezes ignorados. Os familiares ou
cuidadores, no que respeita a limitagcdes do desempenho funcional, tendem a
considerar o doente pior do que se constata na avaliacdo feita pelo préprio (Pimentel,
2006).

Manter e melhorar a QdV dos doentes terminais € um objetivo predominante dos
cuidados paliativos (Pastrana et al., 2008). Para a avaliacdo da QdV é necessario
acompanhar a evolucdo das necessidades dos doentes e avaliar a eficacia do
tratamento (Jocham et al., 2006). A avaliacdo dos sintomas, problemas e QdV é uma
tarefa dificil para os cuidadores. E eles nem sempre sdo concordantes com a propria
percecdo dos doentes (Higginson & Gao, 2008; Stromgren et al., 2001). Portanto, a
autoavaliacdo dos doentes é de grande interesse e a forma mais adequada de avaliar a
qualidade de vida (Stiel et al., 2011).
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2.1. Qualidade de Vida Relacionada com a Saude

A QdV significa diferentes coisas, para diferentes pessoas, e adquire diferentes
significados em funcdo do contexto das suas aplicacbes (Kaasa & Loge, 2003;
Pimentel, 2006). Existem dois grandes tipos de QdV que guardam entre si uma
relacdo de complementaridade: a QdVRS (Qualidade de vida relacionada com a
salde) e a QdV ndo relacionada com a saude. A QdVRS € uma parte da QdV geral
do individuo e pode ser definida de uma forma simples como sendo constituida pelos
componentes que representam a parte da QdV de um individuo relacionada com
salde, devendo abranger, no minimo, os seguintes aspetos: sintomas produzidos pela
doenca ou tratamento, funcionalidade fisica, aspetos psicolégicos, aspetos sociais,
cognitivos, familiares, laborais e econdmicos. Todos estes itens estdo
interrelacionados e influenciam-se mutuamente (Devi, 2011; Fialka-Moser et al.,
2003; Pimentel, 2006).

Nao existe uma unica defini¢do de “Qualidade de Vida Relacionada com a Satude”
mas podemos descrevé-la, de forma funcional, como a percecdo que os doentes
apresentam sobre as suas capacidades em quatro grandes dimensdes: bem-estar fisico
e atividades quotidianas, bem-estar psicoldgico, relacbes sociais e sintomas. A

QdVRS é um conceito multidimensional, subjetivo e individual (Pimentel, 2006).

As metas dos cuidados paliativos séo reconhecidas para incluir a QVRS, bem como a
espiritualidade, a perda, o luto e o envolvimento da familia. Muitas das ferramentas
mais utilizadas em QVRS tém sido criticadas por incluirem apenas aspetos fisicos,
psicoldgicos e sociais da vida da pessoa. Assim, 0s resultados em cuidados paliativos
exigem constructos que reflitam os objetivos especificos, tais como a melhoria da
QdV antes da morte, o controlo de sintomas e o apoio a familia (Kaasa & Loge,
2003).

Cella (1990) alargou o numero de dimensfes quando se fala de QdVRS e propds as

seguintes: bem-estar emocional, espiritualidade, sexualidade, desempenho social,

vida familiar, desempenho ocupacional, comunicacdo, alimentacdo, capacidade

26



Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

funcional, estado fisico, satisfacdo com o tratamento, orientacbes futuras e aspeto
geral do estado de satde e da vida (Devi, 2011; Pimentel, 2006).

Para além dos objetivos terapéuticos relacionados com a cura ou paliacdo da doenca
é igualmente fundamental a melhoria da QdVRS. A avaliagcdo desta em cuidados
paliativos durante o curso da doenca, melhora a prestacdo de cuidados, uma vez que
ajuda no diagnostico de problemas e permite a economia de tempo. Os dados
adquiridos com a avaliacdo da QdVRS podem ajudar os profissionais de saude a
melhorar os cuidados prestados ao doente a nivel individual, a antecipar problemas e
a criar didlogo. O uso da avaliacdo da QdVRS pode e deve integrar a formacao de
equipas que cuidem dos doentes, pois facilita o treino ao permitir a perce¢do do
doente como um todo. A QdVRS na prestacdo de cuidados de salde é cada vez mais
aceite como um objetivo principal, tdo importante, sendo mais, do que a avaliagcdo
dos sintomas ou de desempenho fisico. Muitos fatores que por vezes estdo associados
a QdV ndo relacionada com a saude vao afetar a QdVRS. Estes fatores, externos ou
internos do individuo, podem afetar a percecdo do estado de saude, o desempenho ou
0 bem-estar. O bom suporte social, incluindo os amigos e a familia é, habitualmente
um aspeto essencial para ajudar o doente a adaptar-se a uma doenca cronica grave,
resultando numa melhoria psicoldgica e do seu bem-estar, que outros doentes, com

menos suporte social, ndo conseguem (Pimentel, 2006).

Uma das razdes mais consensual para se avaliar a QdVRS € a pressdo que existe para
avaliar a eficacia do trabalho dos técnicos de salde, ou os resultados das
intervencdes. Para além disso, permite monitorizar a doenca e melhorar a
comunicacdo da equipa de saude com o doente, detetar mais precocemente a
morbilidade, permitindo uma intervencdo terapéutica, e, também, prever os
resultados com a terapéutica instituida. Esta razdo tem que ver com o interesse cada
vez maior dos doentes, médicos e gestores de salde pelo impacto das intervencbes
médicas na QdV. Este motivo remete-nos para a questdo econdomica. De facto, se
nem todas as doencas podem ser curadas ou submetidas a procedimentos que
prolonguem significativamente a vida, os profissionais de saude devem escolher
tratar os doentes que mais possam beneficiar, em termos de quantidade e qualidade

dos anos de vida restantes (Pimentel, 2006).
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A avaliacdo da QdV constitui assim uma forma de conhecer a perce¢do do doente
sobre o impacto que Ihe causam o diagnostico e a terapéutica instituida. Apesar da
avaliacdo da QdVRS ndo ser um método invasivo, e ser bem aceite pelos doentes,
tem no entanto obstaculos a sua aplicacdo. A falta de conhecimentos e de experiéncia
dos profissionais de saude na avaliacdo da QdVRS sdo dois dos obstaculos mais
importantes ao uso rotineiro da QdVRS. Os custos sdo mais um obstaculo a vencer:
0s préprios doentes podem muitas vezes responder aos questionarios, ou entdo serem
ajudados pelos cuidadores, e a este procedimento podemos rotuld-lo de baixo custo.
Ainda assim é reconhecido pelos prestadores de cuidados de salde que a avaliagdo
da QdVRS tem permitido ajudar a identificar problemas dos doentes e melhorar a

comunicacdo (Pimentel, 2006).

2.2. Instrumentos de avaliacdo da Qualidade de Vida

Apesar do ceticismo que muitos clinicos tém sobre a possibilidade da QdVRS ser um
objeto de medida, tal facto é uma realidade. Apesar da avaliacdo da QdV ser
considerada fundamental, trazer beneficios, e ser importante para avaliar o resultado
dos tratamentos médicos, existe também alguma confusdo e ceticismo acerca de
como ela deve ser avaliada. Existem diversos instrumentos que permitem atribuir a
esta entidade subjetiva um valor quantitativo, o que representa um enorme esforco de
investigacdo que se tem vindo a desenvolver. Os questionarios para avaliar a QdVRS
habitualmente tém varios itens, e cada um por si s6 pode definir uma das diversas
dimens0@es, ou pode haver necessidade de agrupar varios itens para definir uma das
dimens@es da QdV (Pimentel, 2006).

A medicdo dos resultados é essencial para avaliar a qualidade de atendimento,
aumentar o conhecimento sobre as experiéncias de doente com cancro e avaliar a
eficacia das intervencdes direcionadas para a melhoria da qualidade de vida e
sintomas (Granda-Cameron et al., 2008).

Os instrumentos de medida da QdV, caracterizam-se como sendo multidimensionais,

uma vez que tém varios dominios de medi¢cdo como o status funcional e capacidade,
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os sintomas fisicos (por exemplo, dor, fadiga, nauseas, anorexia), problemas
psicossociais (por exemplo, angustia psicologica, preocupagdes profissionais,
relacbes sociais, sexualidade e intimidade, preocupacGes financeiras) e a

espiritualidade (Granda-Cameron et al., 2008).

O primeiro instrumento de avaliacdo de doentes oncoldgicos, para além do exame
clinico, foi proposto em 1948 por Karnofsky e seus colaboradores, a utilizacdo de
uma escala de desempenho. A pontuacdo associada e esta escala varia de 0 a 100,
representando estes extremos, respetivamente, a morte e a capacidade de realizar
todas as atividades normais sem quaisquer queixas nem evidéncias de doenca
(Ferreira & Pinto, 2008).

O questionario elaborado pela European Organization for Research and Treatment of
Cancer (EORTC), denominado por Quality of Life Questionnaire-C30 (QLQ-C30), é
0 questionario mais usado na Europa e largamente utilizado no resto do mundo. E
especifico para doentes com cancro, constituindo-se como sendo um sistema
integrado para aceder & QdV destes doentes (Ferreira & Pinto, 2008; Fialka-Moser,
et al., 2003; Groenvold et al., 2006b; Pimentel, 2006). A estrutura &
multidimensional, apropriada para ser autoadministrada, curta e facil de aplicar.
Apresenta 5 escalas funcionais (fisica, desempenho, emocional, cognitiva e social) e
3 escalas de sintomas (fadiga, nausea/vémito e dor), uma escala global do estado de
salde, e 6 itens simples que avaliam sintomas comuns aos doentes oncoldgicos
(dispneia, insonia, obstipacdo, diarreia, perda de apetite e dificuldades financeiras)
(Fialka-Moser, et al., 2003; Pimentel, 2006). Este instrumento de avaliacdo inclui 30
questdes relativas a condicdo dos doentes em geral durante os ultimos 7 dias, exceto
para as questdes sobre o bem-estar fisico que se referem apenas a situacdo atual
(Stiel et al., 2011).

O EORTC QLQ-C30 é um dos instrumentos mais utilizados em oncologia na
avaliagdo de sintomas fisicos e psicossociais de doentes com cancro, nos cenarios
tanto curativo como paliativo. As vantagens da sua utilizacdo incluem a validagéo
extensa, as condutas padronizadas de pontuacdo, os procedimentos de tradugéo e as
evidencias sobre a interpretacdo das pontuagdes. Uma possivel desvantagem, quando

utilizado em cuidados paliativos, € a sua duragdo (30 itens). Além disso, porque 0
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questionario ndo foi concebido especificamente para uso em cuidados paliativos,
parte de seu contetdo pode ser visto como inadequado pelos doentes e profissionais
de satde (Groenvold et al., 2006b).

Pelas razdes acima referidas, quando o QLQ-C30 foi utilizado em cuidados
paliativos, foram identificados dois problemas relacionados ao questionario neste
contexto: alguns itens podem ser inadequados para doentes em cuidados paliativos e
a duracdo do questionario pode ser excessiva. Isso motivou o desenvolvimento do
QLQ-C15-PAL, onde o objetivo consistia em preservar as vantagens do QLQ-C30
mas eliminar as desvantagens relacionadas com os cuidados paliativos. Mantiveram-
se assim as dimensdes importantes, mas usando menos itens para os medir,
removendo aqueles que eram inadequados e irrelevantes e mantendo a
comparabilidade dos resultados obtidos com o QLQ-C15-PAL em relacdo a
pontuagdo do original QLQ-C30. O QLQ-C15-PAL foi desenvolvido usando o
mesmo cuidado e rigor que 0 QLQ-C30 e com a mesma abordagem multidisciplinar

e multicultural (Groenvold et al., 2006a).

Desta forma, o estudo realizado por Groenvold et al. (2006b) visou diminuir o
EORTC QLQ-C30 para ser usado em cuidados paliativos para uma versao de 15
itens intitulada de EORTC QLQ-C15-PAL. O QLQ-C15-PAL abrange 9 dos 10
problemas mais frequentes identificados em doentes internados em unidades de
cuidados paliativos. Estes resultados sugerem que o QLQ-C15-PAL tem boa
validade de conteddo na avaliacdo dos sintomas e problemas para 0s quais 0s doentes

sdo frequentemente tratados (Groenvold et al., 2006b).

As pontuacdes do QLQ-C15-PAL sdo diretamente compardveis com as pontuacdes
derivadas do instrumento mde (0 QLQ-C30). Isto facilita a interpretacdo dos
resultados a partir da QLQC15- PAL. Este inclui os elementos do QLQ-C30
identificados como mais relevantes e importantes para os cuidados paliativos, ou
seja, fungdo fisica e emocional, dor, fadiga, nduseas/vomitos, apetite, dispneia,
obstipacéo, dificuldades no sono e qualidade de vida em geral (Groenvold et al.,
2006b).
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O QLQ-C15-PAL é recomendado em doentes com cancro avangado, incuravel, e
sintomético, com expectativa de vida de alguns meses. Ndo é recomendado para
doentes com tratamentos paliativos, incluindo quimioterapia, radioterapia,
tratamentos endocrinos ou cirurgia paliativa. Esses pacientes geralmente tém um
progndstico melhor e sdo capazes de completar o EORTC QLQ-C30 (Groenvold et
al., 2006b).

Sendo que o principal objetivo dos cuidados paliativos é assegurar a melhor
qualidade de vida possivel aos doentes e suas familias, torna-se relevante a validacao
de instrumentos para a cultura portuguesa e para doentes em fase final de vida
assistidos em cuidados paliativos. Assim, Pereira & Santos (2011) demostraram que
a Functional Assessment of Cancer Therapy-General (FACT-G) revela boas
propriedades psicométricas, assim como aceitabilidade pelos doentes, pelo que se
justifica a sua aplicacdo em investigacdo e na pratica clinica no estudo da qualidade
de vida em doentes com doenca oncoldgica em fase final de vida, acompanhados em

cuidados paliativos (Pereira & Santos, 2011).

O FACT-G foi publicado pela primeira vez em 1993 e inclui 27 itens organizados em
subescalas abrangendo quatro dimens@es: bem-estar fisico, bem-estar social/familiar,
bem-estar emocional e bem-estar funcional. As propriedades psicométricas sdo
relatadas como comparaveis ao QLQ EORTC C30 (Ferreira & Pinto, 2008; Kaasa &
Loge, 2003).

Parece um desafio tentar minimizar a avaliacdo da QdV para o menor nimero de
itens e escalas. No decurso de uma doenca fatal, muitos doentes concentram
elementos Unicos da sua QdV, como estar com a sua familia ou ser capaz de
trabalhar no jardim. Poucos instrumentos sdo capazes de capturar essas prioridades
individuais. O conceito fundamental de QdV implica que se baseie na perspetiva e
prioridades individuais. Os dominios importantes que determinam a QdV do doente
sdo diferentes de pessoa para pessoa e até podem mudar repentinamente com a
progressao da doenca (Stiel et al., 2011). A sexualidade é uma parte integrante da
vida normal para a maioria dos individuos e é um aspeto importante da qualidade de
vida (Kaasa & Loge, 2003).
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Como a doenca pode afetar a sexualidade de um doente ou o funcionamento sexual,
conclui-se que a qualidade de sua vida e os relacionamentos podem ser afetados.
Eticamente ¢é essencial que os profissionais de saude procedam de acordo com o
melhor interesse do doente e, por isso, negligenciar a avaliacdo das necessidades
sexuais pode ser prejudicial para a relacéo terapéutica. A avaliacdo das necessidades
sexuais € uma componente necessaria aos cuidados paliativos holisticos e as
evidéncias sugerem que quanto mais cedo tiverem lugar, o mais provavel é que os

problemas sejam resolvidos com sucesso (Blagbrough, 2010).

Deve-se comecar a avaliacdo sexual, afirmando ao casal que a sexualidade € uma
parte critica da QdVRS e que ha opcdes de tratamento disponiveis. Estas
informacBes geralmente colocam o casal a vontade com o tema da sexualidade,
motivando-os a compartilhar as suas experiéncias e a fazer perguntas adicionais. O
foco dos profissionais de saude é colocar o doente a vontade com o tema da
sexualidade (Galbraith & Crighton, 2008).

Se aceitamos que a sexualidade esta integrada no ser humano, teremos que concordar
que guando a sexualidade estd comprometida de alguma maneira, esta tem um efeito
negativo sobre a QdV (Lemireux et al., 2004; Woodhouse & Baldwin, 2008).

Tanto a doenca como o préprio tratamento pode conduzir a disfuncdo sexual (Gallo-
Silver, 2000). A gestdo deste comprometimento tem de comegar com uma anamnese
completa e um consequente aconselhamento sexual adequado (Fialka-Moser, et al.,
2003).
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3. SEXUALIDADE

A sexualidade é um aspeto central ao longo da vida do ser humano e abrange o
género, a orientacdo sexual, o erotismo, o prazer, a intimidade e a reproducdo. A
sexualidade é vivida e expressa em pensamentos, fantasias, desejos, crencas, atitudes,
valores, comportamentos, praticas, papéis e relacionamentos. Embora a sexualidade
possa incluir todas estas dimensdes, nem todas elas sdo sempre experienciadas ou
expressas. A sexualidade é influenciada pela interacéo bioldgica, psicoldgica, fatores
sociais, economicos, politicos, culturais, éticos, legais, histdricos, religiosos e
espirituais (Word Health Organization, 2004).

As crencas culturais, stress e todos os relacionamentos afetam a sexualidade de cada
pessoa. Intimidade, toque, autoestima, interacGes sociais e emocionais e a
comunicagdo, ajudam no desenvolvimento da sexualidade (Gamel et al., 2000;
Hordern & Currow, 2003; Taleporos & McCabe, 2001). A sexualidade esta
intrinsecamente ligada a um sentido de totalidade, que é ameacada pela doenca
limitadora da vida. "Intimidade" é frequentemente utilizada como um eufemismo
para a funcdo sexual (Hordern & Currow, 2003). No entanto, a intimidade tem sido
descrita como a partilha de identidade, aceitacdo mdtua, a proximidade e a
reciprocidade harmoniosa, que estdo mais estreitamente ligadas a comunicacdo do
que a funcdo sexual (Little et al., 2001). A intimidade, tal como a sexualidade, sao
intrinsecas a propria pessoa. Por contraste, o diagnostico de uma doenca limitadora
da vida pode ser a maior ameaga para o sentido do “eu”, e a base do sofrimento

(Hordern & Currow, 2003).

A saude sexual é um estado de bem-estar fisico, emocional, mental e social em
relacdo a sexualidade; ndo é meramente a auséncia de doenga ou disfungdo. A salde
sexual requer uma abordagem positiva e cuidadosa da sexualidade, assim como a
possibilidade de ter prazer e experiéncias sexuais seguras, livres de coercéo,

discriminagdo e violéncia (WHO, 2004).
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H& uma suposicdo de que a sexualidade se assemelha a relacéo e a fungdo sexual.
Existem publicagbes que se concentram na capacidade da pessoa para realizar a
relacdo sexual ap6s o diagnostico de uma doenca limitante da vida e que reforcam
esta visdo estreita da sexualidade. A funcdo sexual é apenas uma dimensdo da
sexualidade e da intimidade (Gamel, 2000; Wilmoth, 2001).

Dois termos distintos, "sexualidade™ e "funcdo sexual™, sdo utilizados para evitar que
dimens0es, tais como falta de interesse ou desejo sexual, exprimam necessariamente
disfungdo. Uma pessoa que considera 0 sexo importante ou que experimenta um
desejo sexual forte, pode ser pensado como "sexual”, mas uma pessoa sem tais
interesses ndo pode ser considerado como tendo uma disfuncéo per se (Greenwald &
McCorkie, 2008).

As fases do funcionamento sexual incluem: excitagdo, desejo, orgasmo e resolucdo.
Desejo, ou libido, é definido como o interesse no sexo, bem como o acesso fisico e
emocional aos pensamentos sexuais e sentimentos. Excitacdo, é definida em parte
pelas reagdes especificas fisioldgicas para o aumento do fornecimento de sangue aos
Orgdos genitais e as reacBes emocionais a esta mudanca fisioldgica. Para homens, a
fase de excitacdo centra-se na capacidade para atingir e manter uma erecdo. Para as
mulheres, a fase de excitacdo concentra-se na capacidade de lubrificacdo vaginal e do
aumento da sensibilidade do clitéris. Além disso, a fase de excitacdo engloba todas
as respostas do corpo a estimulacdo sexual. Estes incluem a capacidade de erecdo dos
mamilos, mudancas na respiracdo e elevados niveis de sensibilidade da pele do reto,

e de outras partes do corpo (Gallo-Silver, 2000).

O orgasmo € o culminar fisioldgico e emocional da resposta do corpo a crescente
estimulacdo, manifestadas por espasmos musculares, ejaculagdo, mudancas
cardiopulmonares, e uma variedade de outras respostas fisioldgicas. Resolugéo, ou
fase refrataria, é definida pelas alteraces fisioldgicas e reacBes emocionais que
ocorrem apos o orgasmo. O retorno para um padrdo de respiracdo mais tipico, a
reacdo dos genitais a diminuicdo do fluxo sanguineo, a reagdo dos mdasculos a
sequéncia dos espasmos orgasmicos sao aspetos da fase de resolugédo (Gallo-Silver,
2000).
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A sexualidade € um conceito muito individual que ndo pode ser facilmente definido
ou categorizado e que inclui sentimentos, valores, crengas e experiéncias
relacionadas com a preferéncia sexual de cada um. E expressa dentro de um contexto
de comunicacdo com o "outro”, sendo bastante distinta de atividade sexual
(Redelman, 2008).

A sexualidade é tudo o que significar para o doente. A prevaléncia desta abordagem
subjetiva para sexualidade é certamente centrada no doente, no entanto, a falta de
uma definigdo clara constitui um problema para os profissionais de saude. O desafio
é a realizacdo de avaliacdes da sexualidade de uma forma centrada no doente e dando
aos profissionais de salde uma estratégia concreta para o fazer. Em resposta, 0s
profissionais de salude podem ajudar o doente e o0 seu parceiro a explorar o
significado da sexualidade e os efeitos que a doenga poderéd ter nas suas vidas.
PercecOes individuais da sexualidade podem ser definidas e redefinidas ao longo do
curso da doenca. Desta forma, as percecdes pessoais e expressdes da sexualidade
podem ser vistas como um aspeto essencial da adaptacdo a doenca e

consciencializacdo da morte (Cagle & Bolte, 2009).

Gilley (1988) define a sexualidade em contexto de cuidados paliativos como "a
capacidade do individuo se vincular as necessidades emocionais com intimidade
fisica" (Cort et al., 2004). A sexualidade e a capacidade de experienciar a intimidade
sdo questBes de qualidade de vida. Quando o cuidado sexual ndo é reconhecido como
parte de preocupacdo de cada profissional de saude, o principio do cuidado holistico
estad perdido e ha potencial para que as necessidades dos doentes estejam insatisfeitas
(Cort et al., 2004).

Em Portugal, os anos 90 marcaram o inicio dos primeiros estudos sociologicos sobre
0s comportamentos sexuais dos portugueses. Quase dez anos depois, é lancado em
2007 um novo inquérito nacional, sob a designacdo Saude e Sexualidade, realizado
pelo Instituto de Ciéncias Sociais. Este estudo indagou ndo sO outros
comportamentos sexuais, mas também os contextos relacionais e as orientaces que
configuram o campo da sexualidade. O projeto visou, assim, estudar as relacGes entre
0S principails comportamentos sexuais e 0S comportamentos preventivos da

populacédo portuguesa (Ferreira & Cabral, 2010).
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Usando a terminologia de Allen Gomes (cit in Ferreira & Cabral, 2010), “passdmos
de um modelo sexual reprodutivo, em que a vida sexual era entendida somente como
estratégia para a reproducdo no seio do casamento heterossexual, para um modelo
sexual recreativo voltado para o prazer, satisfacdo e realizacdo individuais, em que a
sexualidade se expressa de formas muito diversas e em diferentes contextos que nao

somente 0 casamento heterossexual”.

Sdo ainda escassos 0s estudos de dimensdo nacional sobre comportamentos sexuais,
sobretudo os estudos referentes a populagdo adulta, ou sobre as atitudes e valores
face a sexualidade. Mas os que existem tém verificado que também na sociedade
portuguesa se tém verificado estas transformacdes na moral sexual, acompanhando

as tendéncias de mudanca (Ferreira & Cabral, 2010).

A abordagem cientifica da sexualidade humana teve, desde o inicio, um forte
interesse em caracterizar e diagnosticar um conjunto de problemas ou disfun¢des no
desempenho sexual para, consequentemente, desenvolver uma intervencéo clinica no

sentido de os minorar ou resolver (Ferreira & Cabral, 2010).

Doentes com doenca avancada sdo confrontados com uma série de equivocos e
obstaculos em termos de expressdo das suas necessidades sexuais. Além da nocao de
que o desejo sexual cessa com o diagndstico de cancro, 0 mito de que cancro é
contagioso através do contacto intimo pode alienar ainda mais os doentes dos seus
entes queridos. Tais crencas podem ser mantidas subconscientemente e ativadas em
momentos de stress. Os parceiros podem recear causar dor, magoa e até a morte
durante a atividade sexual. Os doentes que fizeram radioterapia particularmente em
6rgdos reprodutivos podem ter medo de causar dano ao seu parceiro através do
contacto sexual intimo (Cort et al., 2004).

Anath et al. (2003) demonstraram que os doentes em cuidados paliativos apresentam
niveis mais significativos de problemas sexuais do que outros doentes com cancro.
Estes autores ressaltam a importancia das questfes sexuais necessitarem de ser
consideradas em todo o processo de doenca e a equipa de cuidados paliativos deve

dar continuidade a estas questdes durante todo o processo de doenga.
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Nas terapias psicossexuais, sexo e intimidade sdo, por assim dizer, itens que ja estdo
na agenda. Por outro lado, no contexto dos cuidados paliativos, o tema da
sexualidade tem de ser introduzido. Na pratica, isto pode ser dificil, especialmente
quando o doente e a sua familia projetam sentimentos muito fortes que podem
acompanhar a experiéncia de progressdo da doenca. Os doentes e 0s seus parceiros
edificam a sua relagdo com os membros da equipa. A intimidade da relagdo com os
profissionais de satde conduz frequentemente a um nivel de confianca e da criacdo
de um espaco terapéutico onde o doente e o seu parceiro revelam ansiedades que

podem ser compartilhadas e exploradas (Cort et al., 2004).

A perda de desejo é muitas vezes multifatorial. Uma abordagem ideal inclui a
avaliacdo psicologica e o tipo de tratamento que podera ser adotado. Os efeitos da
prescricdo medicamentos, dependéncia quimica e anormalidades hormonais podem
ser reconhecidos e modificados. Infelizmente, ndo ha ainda medicacdo
verdadeiramente afrodisiaca que possa restaurar o desejo sexual na presenca de um

ambiente hormonal normal (McKee & Schover, 2001).

Os problemas e disfungées no desempenho sexual podem ser produzidos por um
conjunto de fatores de ordem diversa. Em primeiro lugar, estdo descritas numerosas
situacOes relacionadas com questdes organicas, fisicas e fisioldgicas, como algumas
doencas cronicas e o uso de numerosos farmacos que podem afetar negativamente o

desempenho e a vida sexual (Ferreira & Cabral, 2010).

Muitos doentes tomam medicamentos que podem interferir com a funcdo sexual,
incluindo anti-hipertensores, psicotrépicos ou analgésicos opidides. Uma breve
histéria sexual pode muitas vezes adicionar informagdes Uteis, incluindo atitudes
parentais em relacdo a sexualidade durante a infancia do doente, qualquer historia de
trauma na infancia ou mais tarde, inclusive sexual, experiéncias com a puberdade e
masturbacédo, exploragdo do contacto sexual durante os anos de namoro e relagoes

sexuais precoces (McKee & Schover, 2001).

Dor mal controlada, ansiedade, nauseas, disturbios do sono, fadiga, ou sintomas
intestinais e urindrios podem ser barreiras que devem ser superadas antes que a

funcdo sexual melhore (McKee & Schover, 2001). Um problema sexual persistente e
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complexo para homens e mulheres é a perda de desejo sexual durante e apos o

tratamento do cancro. Os niveis de testosterona podem diminuir em ambos 0s sexos,

como resultado do tratamento antineoplasico ou a utiliza¢do de analgésicos opiaceos.

A reposicdo de testosterona € muitas vezes eficaz para restaurar a funcdo sexual

normal em homens que ndo tiveram cancro da prostata. A testosterona pode também

eliminar ou reduzir a sudorese, bem como aumentar o sentido de bem-estar e apetite

(McKee & Schover, 2001). Na tabela (1) abaixo descrita estdo alguns dos sintomas

mais comuns no cancro avancado e que podem ter impacto a nivel sexual e no

relacionamento (Cort et al., 2004).

Tabela 1 - Sintomas comuns no cancro avan¢ado que podem ter impacto a nivel sexual e no

relacionamento (Cort et al., 2004)

Dor

Efeitos potenciais na funcdo sexual e relacionamento

Reduzir a sensacdo geral de bem-estar e diminuir o

desejo sexual.

Diminuicdo da moral e potenciagdo dos sentimentos

depressivos.

Restricdo dos movimentos.

Estratégias de minimizacdo do problema:

Antecipacdo do sexo pode ser necessario, ou seja,
utilizar analgesia antes da atividade sexual, no entanto, a
falta de espontaneidade pode dificultar a excitacao.

O parceiro pode ter medo de provocar ou aumentar a
dor. O orgasmo promove alivio da dor através da
libertagdo de endorfinas até 6 horas apo6s a atividade
sexual. Podem ser modificadas posi¢Oes sexuais para
minimizar a dor.

Alguns medicamentos, incluindo os analgésicos, podem
estar associados com efeitos secundérios incluindo o

interesse sexual reduzida.

Nauseas e

\Vomitos

Efeitos potenciais na funcio sexual e relacionamento

Diminuigdo do bem-estar geral e da moral.
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Nauseas e

Vomitos

e Aumento do cansaco.
e LesOes na cavidade oral, halitose e higiene oral alterada
podem inibir a proximidade.

Estratégias de minimizacéo do problema:

e Antieméticos, contudo estes podem diminuir o desejo

sexual.

Fadiga

Efeitos potenciais na funcio sexual e relacionamento

e Diminuigéo da libido.

Estratégias de minimizacdo do problema:

e Pode ser necessario modificar a atividade sexual para

conservar energia.

Obstipacao

Efeitos potenciais na funcdo sexual e relacionamento

e Pode tornar-se uma preocupacdo e uma fonte de
frustracao.

e Ruidos intestinais e/ou flatuléncia podem ser ruidosos
ou lesivos. Diarreia pode conduzir a fugas fecais e medo
de incontinéncia.

e O doente pode ter que usar resguardos na cama; pode
ser sujeito exames rectais repetidos e enemas.

e Pode levar a baixa autoestima e humor deprimido.

Os sentimentos negativos face a sexualidade, como a vergonha ou a culpa, ndo

desaparecem e integram, em diferentes graus, as identidades sexuais. E, para além

destes fatores de ordem individual, sendo a sexualidade vivida no contexto de

relagfes intimas complexas, que sdo sujeitas a dificuldades, problemas e crises, 0

desempenho sexual incorpora inevitavelmente os ambientes relacionais e emocionais

quotidianos (Ferreira & Cabral, 2010). Estdo expostos na tabela 2 alguns dos fatores

de impacto sobre a sexualidade (Cort et al., 2004).
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Tabela 2 - Impacto da doenca sobre a sexualidade (Cort et al., 2004)

e Vulnerabilidade implicita na propria doenca - como ela é percebida, incluindo
a ameaca para o futuro e o medo da morte e do morrer.

e Desamparo, incluindo a perda de controlo do corpo; invaséo do corpo por
outros e de dependéncia sobre 0s outros para a sobrevivéncia.

e Imagem corporal alterada, que pode incluir desgosto, sentindo-se sujo, fétido,
anormal ou doente.

e Ansiedades sobre o tratamento e a dor.

e A culpa pela possibilidade de ter causado ou contribuido para a doenca.

A perda de peso é um efeito lateral comum no cancro e tratamentos e alguns doentes
podem sentir-se indesejaveis e deprimidos. A presenca de edema pode fazer com que
outros doentes se sintam gordos e sem atrativos, podendo fazer do ato fisico, por si
s0, algo dificil ou desconfortavel. O sofrimento psiquico pode ter um efeito indireto
profundo em todos os aspetos do funcionamento sexual, desde o desejo até ter
relagbes sexuais globalmente satisfeitas. Certos tipos de cancro (por exemplo, 0
cancro do colo do Utero, mama, préstata ou testiculos) tém um impacto direto no
efeito sobre o funcionamento sexual. Outros tipos de cancro podem ter um efeito
muito real sobre a imagem corporal, como o cancro da cabeca e do pescogo (Katz,
2005).

A incontinéncia tem um impacto devastador sobre a forma como as pessoas se
sentem acerca delas proprias (Rice, 2000a). Para além disso, os problemas de
incontinéncia sao relativamente inexplorados em publicacGes sobre a sexualidade do
doente (Hordern & Currow, 2003). A incontinéncia pode representar perda de
controlo e dignidade. Para os doentes algaliados, os profissionais de salde podem
informar sobre a auto algaliaco para os momentos em que eles desejam a
intimidade, e sugestdes praticas, como tomar banho de anteméo, utilizar as areas de
banho ou duche como um lugar para explorar a intimidade, e usar toalhas e lencois
de plastico para proteger a cama (Hordern & Currow, 2003). Para além destes

fatores, existem outros descritos na tabela 3 (Sundquist & Yee, 2003).
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Tabela 3 - Fatores que contribuem para problemas psicossociais (Sundquist & Yee, 2003)

Efeitos dos tratamentos

Efeitos do processo de doenca

Fadiga, nduseas, perda de cabelo
Perda de libido, disfuncéo eréctil
Perda de fertilidade, menopausa
induzida

Reducéo/falta de lubrificacdo
vaginal

Falta/reducéo da resposta do
orgasmo

Perda/alteracOes partes do corpo,
Orgdos sexuais

Perda de peso e perda de massa
muscular

Anemia, palidez

Ansiedade, depressédo, perda de
libido

Fadiga, dor

Incontinéncia
Comprometimento neurolégico
Ascite

Perda de sensacao

e Incontinéncia
e Linfedema
e Perda ou ganho de peso

Aprender a adaptar-se as mudangas corporais, aos novos orificios ou partes do corpo
(tal como a protese mamaria ou testicular), sensibilidade alterada, fadiga e o proprio
curso da doenga, leva tempo e paciéncia. Os profissionais de salde podem encorajar
as pessoas a comunicar 0s seus medos e preocupacdes e oferecer estratégias praticas,
como usar roupas que aumentem a sua confianca na sua alteragdo corporal (por
exemplo, uma camisola ou colete para esconder cicatrizes). Os doentes também
podem necessitar de conselhos sobre lubrificagdo, mudangas de posicdo, e
medicamentos, tal como os seus efeitos sobre a libido e sobre a funcdo sexual
(Schover, 2002). Muitas vezes também procuram orientacdo sobre como e quando
podem compartilhar com o seu parceiro, como se sentem ao ter uma doenca
ameacadora da vida e como esta, os afeta psicoldgica e fisicamente (Hordern &
Currow, 2003).

A sexualidade e intimidade podem ser um momento de relaxamento suave para 0s
doentes, em que a partilha e o toque podem melhorar o seu sentido de bem-estar. Se
os doentes tém dor, o profissional de salde devera assegurar a ingestdo de analgesia

antes dos momentos de intimidade ou relacéo sexual (Hordern & Currow, 2003).
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E comum que os doentes reavaliem as suas vidas e até mesmo alterem as prioridades
face a uma doenca limitadora da vida. Passar algum tempo sozinho ou com um
parceiro e disponibilizar tempo para si préprio, podem ser novas prioridades. No
entanto, a negociacdo e explicacdo entre parceiros de longa data pode ser exigido
como parte de um processo de comunicagdo aberta. Os profissionais de satude podem
incentivar as pessoas a reservar momentos especificos para a sexualidade e
intimidade. Em casa, sugere-se desligar o atendedor de chamadas, ndo atender a
porta, contratar baby-sitters, e colocar a sexualidade e intimidade na agenda. Os
doentes podem querer vestir-se para a ocasido, tomar banho sozinhos ou com o
parceiro e criar ambiente com velas e luzes. Em unidades de internamento, criar uma
atmosfera de espaco, de confianca e de respeito é muitas vezes dificil, mas pode ser
alcancada. Se uma porta esta fechada ou uma cortina fechada, os profissionais de
salde precisam de ter em atencdo a privacidade do doente. Bater a porta e pedir
permissao para entrar, fornecer e respeitar o sinal de "Nao perturbe"”, incentivar a
permanéncia da familia, e tendo uma cama de casal para uso do doente sdo maneiras

de adaptar o ambiente hospitalar (Hordern & Currow, 2003).

Embora a sexualidade seja importante para a qualidade das relacbes e da vida
conjugal, pouco se sabe sobre a forma com que o cancro do pulmdo afeta a
intimidade e a sexualidade dos casais. A maioria dos profissionais de saude acredita
que a sexualidade e os problemas de intimidade sdo importantes para os doentes com
cancro do pulmdo e identificam mecanismos bioldgicos, psicoldgicos e sociais
através dos quais o cancro do pulmdo pode comprometer a intimidade e a
sexualidade. Os doentes e cOnjuges geralmente admitem que os profissionais de
salde devem iniciar a discussdo sobre a intimidade e a sexualidade,
independentemente do seu julgamento sobre o interesse do doente e indicam que tais
discussbes poderiam melhorar a relacdo terapéutica (Lindau et al., 2011).

A sexualidade tem em parte, um significado diferente para o sexo feminino e para o
sexo masculino, e pode ser afetada, em grande parte pelo diagnostico do cancro e
tratamento subsequente (Galbraith & Crighton, 2008). A localizagdo tumoral tera
grande impacto na sexualidade, principalmente quando envolve 6rgdos genitais,
como € o caso do cancro de pénis e de vagina. Alguns podem causar alteracdes na

imagem corporal consequente a tratamentos, como a cirurgia ou a radioterapia,
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nomeadamente nos casos de mastectomias radicais femininas. O cancro da prdstata
pode ter um grande impacto hormonal na sexualidade. Para além disso, existem
cancros “ndo-sexuais” que podem causar fadiga, dor, depressao e perda de peso,

condicionando assim aspetos inerentes a sexualidade (Gianotten, 2007).

Sugestdes simples, como o uso de lubrificantes vaginais, aplicacdo topica de cremes
de estrogénio ou produtos para facilitar a funcdo eréctil pode ser a solucdo necessaria
para alguns doentes. Situacdes mais complexas, muitas vezes, exigem tempo e uma
discussdo mais aprofundada. Os profissionais de salde estdo numa posicéo ideal para
desenvolver fortes relagdes com os doentes, onde eles possam trabalhar para chegar a
solucdes criativas para 0 seu funcionamento sexual e problemas de imagem corporal
(Sundquist & Yee, 2003).

3.1.Sexualidade na Mulher

Como é sabido, as dificuldades sexuais acentuam-se com a idade, nomeadamente nas
mulheres com a menopausa por problemas relacionados com o desejo e a
lubrificacdo vaginal, e nos homens por problemas de disfuncdo eréctil. E também
sabido que além do processo natural de envelhecimento sexual, as doencas,
nomeadamente as crénicas e a medicacdo, podem ser fontes de problemas na
atividade sexual. Os dados apontam para um aumento dos problemas de salide com a
idade (Ferreira & Cabral, 2010).

Existem fatores muito diversos na explicagdo dos problemas sexuais femininos:
fatores educacionais e culturais, nomeadamente atitudes erotofobicas, experiéncias
anteriores de penetragdo negativas ou traumaticas, inexperiéncia ou incompeténcia
sexual dos parceiros e, em algumas situa¢Bes, problemas organicos (Ferreira &
Cabral, 2010).

As mudancas que se observam no campo sexual feminino ndo podem ser dissociadas
de outras transformacdes que afetaram a posi¢do das mulheres na sociedade ao longo

das ultimas décadas. Em particular, a participacdo crescente das mulheres no
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mercado de trabalho, & qual ndo é estranha a tendéncia para uma maior escolaridade
feminina, contribui para uma maior autonomizagdo em relacdo aos homens. Por
outro lado, as mudancas verificadas em torno dos modelos familiares, outrora
fortemente alicercados na organizacao institucional do casamento, tornaram possivel
a multiplicagdo das trajetdrias afetivas e conjugais. A multiplicacdo das experiéncias
afetivas e conjugais, que reflete a mudancga dos cenérios culturais que envolvem os
comportamentos sexuais, provocou ainda uma certa diluicdo dos comportamentos
associados a idade, em particular entre a juventude e a idade adulta, em que o
casamento representa, juntamente com a entrada no mundo de trabalho, uma

fronteira inquestionavel dessa transicdo (Ferreira & Cabral, 2010).

Doentes com cancro da mama evitam muitas vezes a relacdo sexual especialmente
devido a efeitos emocionais negativos, mudancas da imagem corporal e 0 medo da
rejeicdo por parte do parceiro. Tem sido demonstrado que o retorno precoce da
atividade sexual tem efeitos positivos sobre a funcao sexual e sobre a vida sexual do

préprio casal (Fialka-Moser, et al., 2003).

Tem sido estimado que aproximadamente metade das mulheres que sobrevivem ao
cancro de mama reportam graves problemas sexuais. Depois de uma mastectomia as
mulheres estdo particularmente vulneraveis, principalmente as mais jovens, sendo
duas vezes mais provavel que sofram de mais problemas sexuais do que as mulheres
mais velhas. O tratamento hormonal para o cancro de mama diminuiu o nivel de
estrogénios que podem causar perda do desejo sexual, secura vaginal e dor durante a
relacdo sexual (Fialka-Moser, et al., 2003; Sundquist & Yee, 2003).

As doentes com cancro do ovario, apds a remogdo cirurgica dos mesmos, apresentam
0s mesmos efeitos secundarios e infertilidade. Mulheres com cancro do ovario
avancado submetidas a exérese pélvica total tendem a evitar a atividade sexual.
Doentes com cancro do colo do Gtero muitas vezes apresentam fibrose, dor com a
penetracdo devido a estenose e diminui¢do da lubrificacdo. Doentes femininas com
cancro pélvico apos cirurgia e/ou radioterapia evitam o ressurgimento da relagédo
sexual. Isso pode ser causado devido a um medo de recorréncia da doenga, mas
também devido as razdes anatomicas acima mencionadas como estenose ou

sangramentos possiveis durante a relacdo sexual. O aconselhamento sexual inclui
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dilatadores vaginais para prevenir a estenose, lubrificacdo artificial e a discusséo
sobre mudancas de posicOes sexuais habituais que possam minimizar o desconforto
sexual (Fialka-Moser, et al., 2003).

Apo6s o diagnostico, as doentes com cancro de ovario enfrentam muitas vezes um
curso prolongado de tratamento em que se pode experienciar sintomas diferentes e
mutaveis. A cirurgia, quimioterapia e radiacdo podem contribuir para sintomas
extensos que sdo muitas vezes mais graves que a propria doenca. Alguns sintomas
sdo consistentemente experienciados durante o tratamento, incluindo as alteragdes
gastrointestinais, fadiga, sindromes dolorosas, neuropatia associada a quimioterapia e

mudancas na percecdo da imagem corporal e da sexualidade (Ferrel et al., 2003).

Os resultados do estudo de Stead et al. (2003) demonstraram que o funcionamento
sexual paralelo é uma area da QdV que sofre rutura na sequéncia de um diagnostico
de cancro do ovario, mas sobre o qual pouco se discute, e qualquer alteracdo adversa
no funcionamento sexual pode resultar em distlrbios emocionais e desarmonia
conjugal. A atividade sexual pode ndo ser a principal preocupacdo da mulher
diagnosticada com cancro de ovario. As pessoas podem viver sem sexo. No entanto,
deve ser reconhecido que a atividade sexual é um importante componente da
qualidade de vida e bem-estar de muitas pessoas e € merecedor da atencdo da equipa
de saude (Stead et al., 2003).

A ooforectomia pode deixar muitas mulheres com sintomas subitos de menopausa,
assim como a secura vaginal e afrontamentos. Muitas doentes expressaram que a
perda de fertilidade é devastadora (Ferrel et al., 2003). Varias mulheres que ainda
tinham um ovario remanescente estavam dispostas a tentar tratamentos colocando-se
em alto risco de recidiva, se isso aumentasse as hipoteses de conceber uma crianga.
As respostas em relagdo a fertilidade perdida demarcam dois grupos contrastantes de
mulheres. Enquanto algumas caracterizam o diagnéstico de cancro de ovario como
uma perda da feminilidade, outras sdo capazes de cumprir 0 seu desejo de ter filhos

por meio de outras opcdes, como a adocdo (Ferrel et al., 2003).

Devido ao envolvimento de 6rgdos especificos no cancro de colo do Utero, a

sexualidade e o funcionamento sexual constituem dimensfes da QdV de especial

45



Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

relevancia. O cancro do colo do utero tem uma maior probabilidade de ocorréncia no
inicio da idade adulta do que a maioria das outras doencas malignas. Muitas
mulheres com histdria de cancro de colo do Utero estdo no auge da sua vida sexual

ativa e em construcdo familiar (Greenwald & McCorkie, 2008).

3.2.Sexualidade no Homem

O problema sexual mais comum pelo qual os homens procuram ajuda apds o
tratamento é a disfungdo erétil. Uma variedade de tratamentos antineoplasicos
prejudica as erecOes; estes incluem cirurgias pélvicas tais como prostatectomia
radical, cistectomia, radioterapia na regido pélvica, ou terapia hormonal para o
cancro da préstata avancado. E dificil estimar a prevaléncia da disfuncéo erétil apos
esses tratamentos porque as taxas relatadas variam de uma forma muito ampla. A
substituicdo de testosterona pode ser um tratamento eficaz para a disfuncédo eretil

quando os niveis de testosterona sdo baixos (McKee & Schover, 2001).

Doentes com cancro testicular ap6s orquiectomia e/ou radiacdo pélvica e abdominal
mostram alteracdes a longo prazo como mudanc¢as hormonais e perda de fertilidade.
Portanto, um completo aconselhamento pré-tratamento sexual deve incluir discussdes
sobre preocupacOes reprodutivas, especialmente a possibilidade de recolha de
esperma. Outros efeitos secundarios da radiacdo pélvica incluem fadiga, diarreia,
incontinéncia urinaria e fecal e sintomas dermatolégicos. Todos eles podem levar a
disfuncdo sexual. Disfuncao eréctil, ejaculacdo dolorosa e/ou tardia pode causar e/ou
ser causada por perda de libido e alterages da imagem corporal masculina podem
também levar a disfuncéo sexual. O dispositivo para erecédo assistida e a reconstrucao
cirirgica do pénis pode desempenhar um papel importante no programa de

reabilitacéo sexual (Fialka-Moser et al., 2003).

O cancro da prostata é a forma mais comum de cancro diagnosticado em homens
mais velhos. A prostatectomia radical, radioterapia e o0s tratamentos anti
androgénicos sao modalidades de tratamento que aumentam a sobrevivéncia a longo

prazo em casos de cancro da prostata detetado precocemente, mas muitas vezes
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levam a disfuncédo sexual. A intervencdo cirargica pode danificar as vias vasculares e
nervosas causando incontinéncia, impoténcia, ejaculacdo tardia e/ou dolorosa ou
infertilidade. A disfuncdo ejaculatéria € um problema com o qual é dificil lidar. A
gestdo da disfuncdo erectil inclui a aplicacdo tdpica de terapias intrauretrais,
medicacdo oral, dispositivos assistidos por vacuo, terapia intracavernosa e protese
peniana (Duncan, 2000, Fialka-Moser, et al., 2003).

O desempenho fisico prejudicado, sofrimento psiquico, fadiga, ganho de peso,
incontinéncia urinaria, disfuncdo sexual, e mudangas na imagem corporal masculina
sdo sequelas a longo prazo do cancro da préstata. A reabilitacdo tem como objetivo a
melhoria das funces fisicas e emocionais que levam a uma melhor participacdo na
vida diaria. Existem exercicios de fortalecimento e de resisténcia que devem ser
realizados. Em casos de sequelas ao nivel da bexiga ou do intestino existem
programas de treino e de informacdo que ajudam os doentes. A incontinéncia urinaria
¢ uma complicacdo comum a longo prazo ap6s a prostatectomia radical. A
recuperacdo espontanea de controlo urindrio normal apos a cirurgia pode levar 1-2
anos. Cada tratamento para o cancro da prostata aumenta a prevaléncia de problemas
sexuais. A reabilitacdo sexual é uma componente vital do cuidado global do doente
com cancro de préstata e contribui significativamente para a qualidade de vida
subsequente. Apesar do desenvolvimento e melhoria na abordagem anatémica da
prostatectomia radical, manter-se-a um grande grupo de doentes com disfuncéao
eréctil ap0ds a cirurgia (Fialka-Moser et al., 2003).

Embora o controlo do cancro é sempre fundamental, a poténcia é muitas vezes uma
grande preocupacdo para os doentes na hora de decidir entre as varias op¢oes de
tratamento para cancro da prostata clinicamente localizado. O aconselhamento pré-
operatorio informa o doente que a disfuncdo eréctil é lidada com sucesso na maioria
dos casos com terapia direcionada para 0s objetivos e expectativas do doente e do
seu parceiro(a). As sequelas de alguns tratamentos para o0 cancro, em consequéncia
da sua acdo sistémica, afetam negativamente trés aspetos da sexualidade masculina:
desejo, funcdo fisica e diminuicdo da producdo de hormonas sexuais. A terapia
hormonal tem um impacto na estimulagédo dos mecanismos centrais de mediacéo do

desejo sexual. Portanto, com a maioria dos métodos de tratamento, apenas
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aproximadamente 20% dos homens permanecem sexualmente funcionais (Fialka-
Moser et al., 2003).

Muitos doentes apresentam fadiga e letargia, o que afeta diretamente a maneira como
eles se sentem e a forma como eles se relacionam com os outros. Os profissionais de
salde podem perguntar como a fadiga é prejudicial para o doente e para 0s seus
relacionamentos, enfatizando a importancia da sexualidade n&o-penetrativa e
encorajando-os a explorar o que os faz sentir bem sobre si mesmo se do tipo de
coisas que anteriormente gostava de partilhar com o seu parceiro. Ao usar 0 seu
melhor periodo do dia (quando tem mais energia, menos dor, ou menos problemas
com outros sintomas) e pelo estabelecimento de metas realistas, as pessoas podem
comecar a sentir-se mais em contacto com elas proprias € com 0s seus parceiros
(Hordern & Currow, 2003).

A comunicacdo e a intimidade podem ser interrompidas em casais que se tornam
sobreviventes de cancro quando confrontados com as consequéncias fisicas e
psicologicas do diagnostico e tratamento. Além disso, recentes descobertas sugerem
que os casais mais velhos ndo diferem substancialmente dos casais mais jovens na
sua atividade sexual. Consequentemente, o0 impacto do cancro sobre a sexualidade
para 0s homens € uma questdo de preocupacdo em todo o seu ciclo de vida
(Galbraith, & Crighton, 2008; Lindau, 2007).

Um grande ndmero de cancros que os homens enfrentam, tem como modalidade
terapéutica a cirurgia. Dependendo do tipo de cirurgia e que areas do corpo afetadas,
varias questdes podem surgir desde a disfuncdo eréctil até alteracdes da imagem
corporal e autoestima. Estas complicacdes surgem do suprimento vascular ou
enervacao para 0s 0rgaos pélvicos e sexuais. Além disso, 0s 6rgdos pélvicos podem
ser removidos ou alterados cirurgicamente, o que também pode afetar o balanco
hormonal. Particularmente, cirurgias que envolvem a resseccdo coloretal
frequentemente podem danificar o nervo pélvico que contribui para o aumento das
taxas de impoténcia, alteracdes nos padrdes de ejaculacdo, problemas de imagem
corporal, diminuicdo do desejo e, consequentemente, leva a diminuicdo da QdVRS
(Galbraith & Crighton, 2008).
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A cistectomia radical por carcinoma da bexiga muitas vezes leva a disfungdo da
erecédo, ejaculacdo e fertilidade. Este tipo de resultados da cirurgia em que pode
ocorrer desvio urinario, pode ter impacto na imagem corporal, no desejo sexual, e
nos sentimentos de competéncia sexual, mesmo quando a funcéo eréctil é mantida.
Embora existam diferencas de QVRS entre as diferentes abordagens de tratamento
cirargico, o controlo urinario desempenha um importante papel na forma como os
homens percebem o quanto sdo inquietados pelo tratamento e pelas suas sequelas
(Galbraith & Crighton, 2008).

O cancro do pénis é relativamente raro mas um tipo de cancro devastador, que é
muitas vezes € tratado com cirurgia. No entanto, apesar dos desafios com questdes de
imagem corporal e do funcionamento sexual, os homens relataram que continuam a

estar interessados em manter uma vida sexual ativa (Galbraith & Crighton, 2008).

Também a radioterapia constitui muitas vezes a modalidade de tratamento a adotar.
Esta pode afetar negativamente a capacidade de um homem atingir e manter erecdes.
A radioterapia pode também causar efeitos colaterais tais como fadiga, diarreia,
nduseas e voOmitos, o0 que pode ter um efeito negativo sobre a libido e o
funcionamento sexual. Infelizmente, esses efeitos sdo tardios, podendo levar até 2 a 5
anos para se manifestarem. Aqueles que foram sujeitos a tratamentos de radioterapia
por um periodo de tempo maior podem ndo sentir os efeitos diretos para o seu
funcionamento sexual, mas, meses ou anos apds o tratamento ter sido concluido, os

desafios sexuais podem aparecer (Galbraith & Crighton, 2008).

No que respeita a quimioterapia, esta tem o potencial de afetar o funcionamento
sexual devido ao seu efeito sistémico sobre o corpo. E importante considerar o
impacto psicoldgico do tratamento para além das respostas fisiologicas de homens

com risco de mudangas no seu funcionamento sexual (Galbraith & Crighton, 2008).

Relativamente a terapia de privacdo hormonal, esta € um tratamento que os homens
podem receber nas diversas fases do cancro da prostata. Muitas vezes os homens
sentem que a sua masculinidade é comprometida por efeitos colaterais desta terapia
(Galbraith & Crighton, 2008).
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A alteracdo do desempenho fisico é particularmente relevante para 0s homens que
recebem cuidados paliativos. A necessidade de proximidade e de experimentar a
expressao de amar através do toque podem ter primazia sobre o ato sexual nesta fase
da doenca. A sexualidade no final da vida ndo é bem compreendida. Existem muitas
preocupacdes fisicas que precisam ser tratadas com os homens e 0s seus parceiros
nesta fase da doenca. E imperativo que a comunicacio seja clara e aberta entre 0s
homens, seus parceiros e a equipa de saude. Como 0 cancro e 0 seu tratamento
podem ter um efeito profundo sobre a sexualidade dos homens durante todo o curso
da doenca, a avaliacdo de questdes que sdo de interesse especifico para os homens é
critica (Galbraith & Crighton, 2008).

Alguns doentes tém descrito a capacidade de ser expressivos e intimos sexualmente
com um parceiro como uma necessidade humana basica e um direito até a0 momento
da morte. Apesar de alguns prestadores de cuidados, formais e informais, poderem
achar que é um desafio reconhecer as necessidades sexuais dos doentes agonicos, ha
uma série de consideracdes a manter em mente quando se cuida de um homem no
fim da sua vida, independentemente do tipo de tratamento que ele recebeu ou da
localizag@o tumoral. Muitas vezes o paciente e 0 seu parceiro estdo preocupados com
a falta de privacidade no ambiente de cuidados. Por conseguinte, uma comunicagéo
aberta é essencial entre o doente, o seu parceiro e os profissionais de salde
(Galbraith, Crighton, 2008).

Os profissionais de saude evitam tdpicos que eles determinam que ndo sdo criticos
para o cuidado do homem e podem necessitar de mais tempo. Podem também evitar
avaliar a sexualidade por ndo possuirem conhecimento de intervengdes para ajudar os
homens se os problemas forem identificados. Além disso, podem sentir que os
homens estdo mais preocupados com seu diagnostico de cancro do que com a sua
sexualidade. Os profissionais de saude podem sentir que estdo a invadir a privacidade
dos doentes ao fazerem perguntas pessoais sobre as funcdes sexuais, erecdes e
assuntos do relacionamento. Além disso, podem ter preocupacdes sobre as diferencas
de idade, etnia, fatores socioecondémicos e orientacdo religiosa do doente. Ha
contudo vantagens em falar da sexualidade. Estas incluem deixar o doente saber que
a sexualidade é um aspeto importante da QdVRS e parte da saude total dele préprio e

seus parceiros (Galbraith, Crighton, 2008).
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Em suma, a sexualidade é uma constru¢cdo multidimensional que pode ser
profundamente alterada pelo diagndstico e tratamento do cancro. A incidéncia da
alteracdo da saude sexual e os tipos de disfuncdo sexual é dependente, em parte, do
tipo de terapia recebida. As alteraces fisiologicas podem ser causadas por alteracfes
neurovasculares dos genitais, mudangas no meio hormonal, sintomas que ndo sdo
tratados, medicamentos ou fadiga. Sexualidade pode ser alterada por varidveis
psicoldgicas, tais como mudancas na imagem corporal, diminuicdo da autoconfianca,
respostas emocionais a infertilidade e stress emocional. Finalmente, as variaveis
sociais (particularmente a relagdo com o parceiro) podem ser afetadas negativamente
pelo diagndstico e tratamento do cancro. Ha muitas razdes pelas quais retomar a
atividade sexual é dificil, incluindo o stress emocional e medo, tanto no sobrevivente

com no parceiro sexual (Tierney, 2008).
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4. COMUNICACAO E SEXUALIDADE

A comunicacdo € um processo que permite as pessoas trocar informacéo sobre si
mesmas e sobre o que as rodeia. Este intercdmbio de informagdo dinamico e
multidirecional faz-se através dos diferentes canais sensorio-percetuais (acusticos,
visuais, olfativos, tacteis e térmicos) que permitem ultrapassar as informacdes
transmitidas pela palavra. Implica a adaptacdo a uma nova realidade em constante
mudanca — com avancgos, retrocessos, significados, envolvendo o doente, a familia e
a equipa de cuidados paliativos, capaz de nos conduzir a uma relagdo interpessoal
auténtica — ponto-chave para atender, com qualidade, todas as dimensdes de uma

pessoa doente e em sofrimento (Neto & Barbosa, 2010).

Os objetivos da boa comunicacdo sdo reduzir a incerteza, melhorar o0s
relacionamentos e indicar ao doente e a sua familia uma direcdo (Twycross, 2003).
Comunicar eficazmente constitui uma necessidade basica na atencdo ao
doente/familia em cuidados paliativos. Envolve um conjunto de coisas simples que
podem ser ditas e feitas, que asseguram aos doentes a oportunidade de apresentar 0s
seus problemas, as suas preocupacdes e de explicar como se sentem. A tecnologia
nesta area € 0 tempo e 0 espaco e as ferramentas mais importantes de trabalho séo a

palavra e a escuta (Neto & Barbosa, 2010).

As expressdes emocionais na comunicagdo fazem-se, sobretudo, com recurso a
linguagem n&o-verbal. Durante o processo de avaliacdo, deve-se observar a
comunicacdo ndo-verbal que o doente apresenta (Galbraith & Crighton, 2008). A
comunicagdo ndo-verbal inclui a expresséo facial, o contacto olhos nos olhos, a
postura, sentado ou de pé, o tom e a vivacidade da voz e o toque (Neto & Barbosa,
2010; Twycross, 2003). O toque constitui um meio importante de restabelecer a
sensacdo de ligacdo com as outras pessoas e com o mundo em geral. Colocar a méo
na mao ou no braco do doente pode bastar para reduzir a sensacéo de isolamento —

embora devamos ter sempre presentes as normas culturais (Twycross, 2003).
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As pistas ndo-verbais emitidas pelos doentes ndo devem ser ignoradas e deverdo ser
interpretadas, tanto quanto possivel, de imediato, sob pena de, se assim nédo for, o
doente se sentir inibido de abordar aspetos mais subjetivos e psicolégicos do seu
sofrimento. A mensagem verbal e ndo-verbal deve ser congruente e, quando isso néo
acontece, devemos ter em linha de conta que a mensagem ndo-verbal, por ser mais

genuina, é habitualmente a mais potente (Neto & Barbosa, 2010).

Quanto maior a componente emocional das interacdes, tanto maior é a atencdo dada
a componente ndo-verbal das mesmas. E sabido que em cuidados paliativos este teor
emocional é parte fundamental do sofrimento do doente e também dos receios do
profissional de salde (Neto & Barbosa, 2010).

Para comecar, deve-se conseguir 0 tempo necessario para conversar com o doente
sem interrupcfes. A privacidade € importante, nomeadamente providenciando o
minimo de interrupg¢des, tendo para tal em conta algumas estratégias tais como: a)
dizer ao doente 0 nosso nome e dar um aperto de méos; b) sentar-se para indicar que
temos tempo para o0 escutar; c) estabelecer contacto visual e evitar usar termos
técnicos; d) no caso dos doentes acamados, deve-se optar por se sentar a0 mesmo
nivel a que o doente se encontra. E particularmente importante deixar o doente
estabelecer a sua propria sequéncia da conversa. Uma atitude nao-verbal
extremamente importante e (til neste contexto serd o fornecimento de uma caixa com
lencos de papel ao doente que chora, validando e aceitando assim o choro como
natural (Neto & Barbosa, 2010; Twycross, 2003). Se o doente parar a meio de uma
frase, repetir as suas trés ultimas palavras, isto permite que ele prossiga, sugestdo que
¢ geralmente aceite. Deve-se devolver as questbes, fazer perguntas sobre os

sentimentos e valida-los (Twycross, 2003).

Um dos principais objetivos da consulta consiste em trazer a superficie o0s
sentimentos e preocupacgdes do doente. Algumas perguntas tendem a restringir a
quantidade de informacdo fornecida pelo doente. Assim, as perguntas orientadoras
tendem a produzir a resposta que o examinador pretende ouvir. As perguntas
fechadas tendem a produzir uma resposta sim ou ndo. Em contraste, as perguntas
abertas permitem que o doente exprima sentimentos e preocupagdes (Twycross,
2003).
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O modelo de comunicacdo ndo se rege por padrdes pré-estabelecidos, a ndo ser o
principio de que cada doente, familiar ou outro membro da equipa de cuidados
paliativos s@o Unicos e diferentes, e refletem o seu contexto cultural, social,
espiritual, e vivéncias pessoais. O valor da comunicacdo sobressai quando se
reconhece que € a chave para aceder e atender com dignidade todas as dimensdes da
pessoa doente. Por isso, no d&mbito dos Cuidados Paliativos, entende-se que uma
comunicacdo efetiva com os doentes, suas familias e quem estd envolvido nos seus

cuidados, € um componente essencial da assisténcia (Neto & Barbosa, 2010).

Uma grande parte da avaliagdo do doente é a comunicacdo da informagdo. E vital
para os profissionais de salde determinarem quais as informacGes que o doente quer
saber e como lhe devera ser dito. Sempre que a informacdo é compartilhada com um
doente, devemos assegurar a sua compreensdo. E imperativo criar um ambiente
descontraido para permitir que o doente ou seus entes queridos possam fazer
perguntas. O grau de entendimento que um doente e cuidadores tém sobre a doenga e
esclarecimentos sobre 0s servicos que a equipa de cuidados paliativos ira prestar, tera
um profundo efeito nas expectativas e satisfacdo dos doentes. Quando um paciente
ndo é capaz de processar a informagdo ou nao tem capacidade de tomar decisdes por
causa da doenca, a informacdo tera de ser apresentada a um responsavel de cuidados
(Stoneberg et al., 2006).

O direito a verdade é reivindicado como um direito fundamental da pessoa. Negar a
verdade ao doente, em cuidados paliativos € impedi-lo de viver como protagonista a
ultima fase da sua vida. No entanto, a verdade deve ser adequada a capacidade que a
pessoa tem de a interiorizar e incorporar na experiéncia de vida (Neto & Barbosa,
2010).

Uma comunicagdo reflexiva é um novo conceito para a maioria dos profissionais de
salde, particularmente quando as questdes de intimidade e sexualidade foram
expandidas para além da seguranga dos conceitos “medicalizados”, que podem ser
comunicados da maneira mais tradicional. Estes achados enfatizam que os
profissionais de salde fazem suposi¢des sobre as necessidades do doente com base
na idade do doente, o diagndstico, tratamento, estado civil, e cultura sem verificar

esses pressupostos com o doente. Além disso, os profissionais de salde assumem
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muitas vezes que os doentes que cuidavam iriam focalizar-se em combater a doenca,

independentemente dos custos fisicos e emocionais (Hordern & Street 2007c).

Todos os tipos de cancro e 0s seus tratamentos podem ter um impacto negativo e
persistente sobre a experiéncia da sexualidade e intimidade. Estas sdo importantes
componentes da qualidade de vida até a morte. Portanto, sexualidade e intimidade
devem estar na agenda de todas as equipas de cuidados paliativos. Os profissionais
de saude desempenham um papel crucial na ajuda a pessoa a ajustar-se as mudancas
intimas e sexuais que tém ocorrido como resultado da sua doenca. No entanto,
também carecem do conhecimento, habilidades de comunicagdo e confianca para
abordar esses assuntos sensiveis com os doentes sob os seus cuidados. Num mundo

ideal, cada profissional de satde possui essas qualidades (Vocht et al., 2011).

A salde sexual pode ser afetada por quase todas as doencas limitadoras de vida e
deve ser avaliado em cada doente. Perguntar se existem preocupacdes em relacdo a
salde sexual pode ser uma boa primeira pergunta na determinacdo de como o
diagnostico de uma pessoa, o tratamento subsequente os afetou. Nem todos os
pacientes relatam preocupacdes em relacdo a salde sexual, nestes casos, nenhuma
intervencdo é necesséria exceto encorajar o doente a deixar o profissional de satde

saber se hd mudancas na sua situacao (Matzo, 2010).

Os profissionais de satde podem beneficiar quando reconhecem diferentes e amplas
definicbes de sexualidade, que pode incluir expressdes extraconjugais, celibato e
abstencdo, homossexualidade, praticas autoeroticas, e demonstracdes de afeto nédo
procriativas. Com foco na diversidade das manifestacGes de expressdo sexual, 0s
profissionais de salde podem reconhecer suas proprias crencas, vieses e preconceitos
(Cagle & Bolte, 2009). Também é fundamental evitar que os profissionais de saude
facam suposicOes sobre o estatuto do parceiro ou preferéncia de géneros (Cort et al.,
2004). Usar linguagem neutral (por exemplo, "parceiro” em vez de "marido™) quando
indagar sobre relacionamentos vai permitir que os doentes se sintam seguros para

discutir as circunstancias Unicas das suas relacdes sexuais (Cagle & Bolte, 2009).

Os profissionais de salde devem evitar a suposi¢do de que eles sabem como um

individuo em particular vai ver os problemas sexuais exclusivamente com base
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cultural, étnica ou religiosa a que cada individuo pertence. Em vez disso, deve-se
empregar questdes abertas para compreender melhor o quadro sociocultural do
doente ou do seu parceiro, 0 que por si s6 podera afirmar que as questdes sexuais ndo

sdo um tema para uma conversa (Cagle & Bolte, 2009).

GeneralizagBes sobre homossexuais, lésbicas e bissexuais tém as suas limitacdes
embora é preciso respeitar a comunhdo de experiéncias. E importante que os
profissionais ndo assumam que os doentes sdo heterossexuais. E féacil perguntar:
"Vocé é casado/a?" ao invés de termos de uso termo neutro, por exemplo "Vocé tem
um parceiro?" Os casais podem estar relutantes em divulgar uma relagdo entre
pessoas do mesmo sexo com medo de se exporem a atitudes homofobicas. Pode ser
dificil para alguns parceiros “ndo reconhecidos” verem as suas necessidades

reconhecidas em toda a doenca e no luto (Cort et al., 2004).

Os termos utilizados sdo extremamente importantes. Evite termos que o doente possa
interpretar mal. Evite 0 termo “impoténcia" como pois pode indicar incapacidade o
que pode ter impacto na autoestima do homem. E importante manter contacto visual
com o casal e incentiva-los a participar na avaliacdo. Deixe o casal saber que a
disfuncdo sexual é uma parte normal do cancro e do seu tratamento e o que eles estdo
a sentir e a experienciar € partilhado por outros doentes (Galbraith & Crighton,
2008).

Os doentes com cancro, particularmente aqueles que sdo mais velhos, estdo muitas
vezes relutantes em abordar o tema do sexo e por isso os profissionais de saude
podem assumir incorretamente que ndo tém inquietacdes. Muitas vezes, uma
consulta com 0 médico é o Unico lugar legitimo onde um doente é capaz de levantar
0S seus problemas sexuais. Uma historia clinica completa deve incluir a historia
psiquiatrica, medicamentos ou substancias que o doente esta a utilizar. Deve-se
reconhecer que muitas drogas e medicamentos poderdo influenciar o desempenho
sexual. O profissional tera de usar por tempo indeterminado questdes que indaguem a
permissao do doente para discutir questdes sexuais. Tempo deve permitir fornecer
informacdes adequadas para explorar as respostas dos doentes (Sundquist & Yee,
2003).
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Podem existir necessidades diferentes, dependendo da idade dos individuos, da
duracdo ou da fase da sua relacdo. Muitos individuos que morrem estdo num grupo
etario mais velho, onde as necessidades sexuais do casal podem ter encontrado
uma expressao ndo genital da sexualidade, onde sensualidade é expressa por abracos
e carinhos. No entanto, este pode contrastar fortemente com um jovem casal em que
a relacdo sexual ativa é relativamente perdida, podendo haver raiva por ter perdido
um aspeto que era apreciado, 0 ressentimento por ter perdido uma conexao agradavel
com o parceiro, a frustracdo se ha conflito com as necessidades do parceiro, culpa,

tristeza e stress. (Redelman, 2008).

Uma variedade de aspetos da funcdo sexual atual deve ser conhecida. Estes incluem
a frequéncia em experimentar o desejo espontaneo pelo sexo; a facilidade em sentir
prazer com a estimulacdo sexual subjetiva e sinais de excitacdo fisioldgica, incluindo
a capacidade de atingir e manter uma erecao firme para um homem, e uma expansao
vaginal e lubrificacdo para uma mulher. A capacidade para chegar a um orgasmo é
outra importante medida da funcdo sexual. E Gtil perguntar quais os tipos de
estimulacdo sexual que podem desencadear um orgasmo (ou seja, masturbacéo, uso
de uma massagem com vibrador ou chuveiro, caricias do parceiro, estimulacdo oral

ou a relacdo sexual) (McKee & Schover, 2001).

Fornecer ao doente com a opcéo de discutir estas questdes com o profissional de
salde de sua escolha, de uma forma programada para atender as suas necessidades
individuais é essencial quando entregamos um estilo de comunicacdo reflexiva
centrada no doente (Hordern & Street 2007c).

4.1 Barreiras a comunicacdo na Sexualidade

Numa era em que os profissionais de saude séo cada vez mais solicitados para prestar
apoio e informacgdo sobre as mudancas intimas e sexuais ap0s 0 cancro, hd uma
suposicdo subjacente que eles tém o tempo, capacidade e habilidades para o fazer
(Hordern & Street, 2007a). No entanto, as evidéncias sugerem que profissionais de

saude que trabalham em cuidados paliativos raramente comunicam sobre a
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sexualidade e a intimidade como doente (Hordern & Street, 2007a; Lemieux et al.,
2004).

Quando se trata da sexualidade, os profissionais de saude deve ser capazes de
incorporar habilidades clinicas fundamentais. No entanto, os profissionais de saude
que trabalham em cuidados paliativos necessitam de uma variedade de competéncias
e particularidades no conhecimento para abordar eficazmente: o conhecimento dos
possiveis significados e dimensdes da sexualidade; a consciéncia da diversidade
cultural, étnica e religiosa e como se relacionam com a sexualidade; o melhor
conhecimento demonstrado e habilidades na comunicagdo com pacientes e familiares
sobre questdes sexuais; e a compreensao e avaliacdo das intervencdes para enfrentar

preocupac0es acerca da sexualidade no final da vida (Cagle & Bolte, 2009).

Os profissionais de salde estdo numa posicdo Unica para fornecer confianca e
aconselhamento sobre questbes de saude que ndo sdo faladas livremente. A
sexualidade é uma dessas questdes que devem ser consideradas nesse contexto. As
necessidades mais intimas dos doentes que estdo na fase final da vida podem
facilmente ser negligenciadas e os doentes podem ser separados do parceiro num

momento em que o conforto pode ser especialmente importante (Cort et al., 2004).

Todos 0os membros da equipa tém de estar preparados, pelo menos ao nivel bésico,
para serem recetivos para as necessidades dos doentes, reconhecendo as suas
préprias limitacGes, para se referir a pessoa apropriadamente (Blagbrough, 2010). Os
profissionais de saude necessitam de ser encorajados a dirigir as suas proprias
crencas e atitudes em relacdo a sexualidade engquanto reconhecendo que os doentes
tém o direito ético de serem tratados igualmente, com respeito enquanto individuos
(Blagbrough, 2010).

Pesquisadores em estudos qualitativos (Lemieux et al., 2004; Stead et al., 2003;
Wilmoth, 2001) argumentam que os doentes procuram informagdes praticas e apoio
emocional dos profissionais de saude, para os ajudar na adaptacdo as alteracfes

sexuais e intimas apds o cancro.
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Lemieux et al. (2004), e Hordern & Currow (2003) observaram que a sexualidade no
final da vida tem sido um tema negligenciado na pesquisa em ciéncias sociais.
Muitos autores tém sugerido que este é o resultado de um desconforto enorme da
sociedade com as questdes da mortalidade e da sexualidade (Hordern & Currow,
2003; Hordern & Street, 2007b). Além disso, a sexualidade tem sido identificada
como uma componente importante do cuidado holistico, funcionamento psicossocial
e qualidade de vida global (Hordern & Currow, 2003; Lemieux et al., 2004,
Woodhouse & Baldwin, 2008).

Hordern & Street (2007c) apresentaram a perspetiva dos profissionais de salde sobre
a comunicacdo com os doentes sobre sexualidade e intimidade no contexto do cancro
e cuidados paliativos e forneceram algumas estratégias de conversacdo. A evidéncia
clinica e as pesquisas mostram que os profissionais de saude raramente abordam o
tema da sexualidade levando os doentes em busca de informagdes, apoio e estratégias
praticas para ajuda-los a chegar a um acordo com as mudangas intimas e sexuais que
apresentaram devido ao cancro (Hordern & Street 2007b). A sexualidade do doente é
em grande parte uma area tabu nos cenarios de cancro e cuidados paliativos (Hordern
& Currow 2003; Lemieux et al., 2004). Sunquist & Yee (2003) fornecem um resumo
abrangente das barreiras a comunicacdo sobre a sexualidade do doente com cancro
(ver tabela 4).

Tabela 4 - Obstaculos a participacéo na histéria sexual (Sundquist & Yee, 2003)

e Falta de tempo;

e Medo de se intrometer ou ofender o doente;

e Crenca de que a pessoa pode estar muito doente, ou ndo estd interessada em
Sexo;

e Crenca de que os corpos desfigurados ndo séo sexualmente atraentes;

e Medo de transgressdes de limites e implica¢cdes medico-legais;

e Falta de formacao adequada e/ou habilidades nesta area;

e Questdes culturais, idade e sexo do doente.
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Lemieux et al. (2004) realizaram um estudo qualitativo que analisou as perspetivas
do doente em relacdo a sexualidade em cuidados paliativos. No geral, descobriu-se
que as ligacbes emocionais sdo precedentes as expressdes fisicas do amor, embora a
sexualidade era considerada muito importante, mesmo durante a fase final da vida.
Barreiras relativas a expressdo sexual incluem a falta de privacidade, quartos
compartilhados, interrupgdes e camas singulares. Os doentes geralmente reconhecem
que os cuidados paliativos holisticos devem incluir o impacto da doenca sobre a
sexualidade, e estes pacientes preferem ser abordados sobre essas questdes de uma

maneira sensivel.

Os sujeitos expressaram uma mudanca nos aspetos fisicos da expressdo sexual. A
relacdo sexual completa ocorre muito menos, mas a necessidade de contacto
caracterizado pela ternura e calor aumentou. A necessidade de conexdo emocional
com o parceiro é comum. As barreiras identificadas para a expressao sexual foram a
falta de privacidade, quartos comuns com outros doentes, espago institucional pouco
convidativo e o tamanho das camas. Claramente a logistica - como as coisas Sao
organizadas e configuradas - pode desempenhar um papel de fomento da sexualidade
e expressdo de intimidade. Notavelmente, os doentes especificamente falam do
desejo de terem uma cama maior - grande o suficiente para permitir que eles se

deitem com os parceiros e até mesmo dormir ao lado deles (Lemieux et al., 2004).

As barreiras a sexualidade podem afetar profundamente um individuo quer a nivel
bioldgico, psicoldgico, social, e até mesmo a nivel espiritual. Se os profissionais de
salde estiverem conscientes dos obstaculos que impedem a sexualidade, eles devem
ser capazes para melhorar a qualidade de vida dos seus doentes que estdo numa fase
terminal, minimizando as complica¢des. Idealmente, uma boa avaliagdo também
pode identificar intervengbes médicas bem-intencionadas que podem,
inadvertidamente, impedir a intimidade do doente com o seu parceiro. No nivel
individual, os profissionais de salde podem abordar a sexualidade do doente através

da educacéo, apoio e aconselhamento (Cagle & Bolte, 2009).

Blagbrough (2010) realizou uma revisao da literatura com o objetivo de explorar se a
avaliacdo das necessidades da salde sexual deveria ser uma componente dos

cuidados paliativos holisticos. Este trabalho identificou algumas barreiras existentes
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aquando da avaliacdo das necessidades sexuais dos doentes (Blagbrough, 2010). A
mais comum dessas barreiras € o embaraco tanto dos doentes como dos profissionais
de saude, assim como as crencas e atitudes (Blagbrough, 2010; Lemireux et al.,
2004; Stead et al., 2003).

Outras barreiras potenciais particularmente relacionadas com os profissionais séo a
falta de conhecimento e habilidades de comunicacao, restricdes de tempo, idade e
cultura (Blagbrough, 2010; McKee & Schover, 2001; Stead et al., 2003). A
suposicdo é outra barreira frequentemente reportada na avaliacdo das necessidades
sexuais tanto pelos doentes como pelos profissionais de saude (Blagbrough, 2010).
Como Rice (2000b) referiu, alguns doentes assumem que a sua vida sexual acaba
como resultado da sua doenca. Este ponto de vista pode ser agravado pela pouca
atencdo que é prestada pelos profissionais de saude, que assumem que na fase
paliativa da doenca o desejo é inexistente, ou assumem equivocadamente que a

sexualidade diz respeito apenas a expressdo fisica (Shell, 2008).

Um ndmero de comentérios adicionais foram feitos quando perguntado o porqué
de ndo haver comunicacdo sobre questdes sexuais, incluindo (Sundquist & Yee,
2003):

e A inexisténcia de um modelo a seguir;

e Os doentes podem ser surpreendidos se forem questionados sobre sexo;

e As pessoas nao falam sobre esse tipo de coisas;

e E tradicdo médica ndo perguntar.

Para a maioria dos profissionais de salde, foi pessoalmente dificil enfrentar e
levantar estas questbes com doentes de um determinado sexo ou cultura,
especialmente quando a pessoa se assemelhava a idade dos seus proprios pais. A
maioria dos profissionais de salde conseguiu evitar o assunto totalmente ou supor

que alguém seria mais habil nessa area de comunicagédo (Hordern & Street 2007D).

Existem varias vantagens, no entanto, para ter um profissional de salde a realizar a
avaliacdo da funcgéo sexual. Este ato, pode indicar que a funcdo sexual € um aspeto
importante da qualidade de vida e é colocado pela equipe de salde a par com as
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discussdes da doenca, seu tratamento e outros sintomas ou problemas. Também
indica ao doente que a sexualidade é um tema legitimo e pode ser novamente

discutido numa data posterior, se desejar (McKee & Schover, 2001).

No fundo, estas barreiras relatam as atitudes e suposi¢cfes dos doentes e dos
profissionais de salde, embora também foram identificadas algumas informagdes
praticas. Falta de informacdo e défice na competéncia comunicacional, sdo também
citados como fatores que contribuem para o défice da avaliacdo das necessidades
sexuais. Muitos desses fatores sdo problemas solucionaveis, mas questdes mais
subjetivas, tais como vergonha e atitude, poderdo exigir uma mudanga no
comportamento social. As evidéncias sugerem que os profissionais de salde devem
desempenhar um papel importante, promovendo um ambiente aberto e honesto no
qual o doente se sinta confortavel na discussdo das suas necessidades sexuais. Os
pacientes frequentemente referem-se a privacidade e ao meio ambiente como uma
barreira a expressao sexual, mas também estes sdo fatores que impedem a avaliacdo
das necessidades (Rice, 2000; Krebs, 2008).

Para além disso, hd o equivoco de que a sexualidade s6 diz respeito a expressao
fisica da pessoa e assume-se que a expressdo fisica da sexualidade ndo é mais
possivel na doencga avangada ou em ambiente hospitalar. Sugere-se que muitas dessas
barreiras podem ser superadas se os profissionais de salde adotarem uma abordagem
mais reflexiva sobre a sua pratica, habilitando-os a reconhecer a sua sexualidade

abertamente antes de conhecer as necessidades dos outros (Blagbrough, 2010).

Uma revisdo da literatura levada a cabo por Krebs (2008) incluiu alguns dos mais
recentes trabalhos neste campo e concluem que a sexualidade é integral na salde
global e na qualidade de vida. Krebs (2008) identificou que os doentes por vezes
requerem mais informacdo dos profissionais de salde e que a avaliacdo das
necessidades sexuais é raramente realizada, ou na melhor das hipéteses € superficial.
As razfes dadas para isto acontecer foram os constrangimentos sentidos por ambos
os lados e a falta de treino profissional (Stead et al., 2003; Krebs, 2008). Muitos
doentes referiram que, mesmo quando vencem o seu proprio desconforto, depararam-

se com o constrangimento dos profissionais de saude (Lemireux et al. 2004).
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A maioria dos doentes quer negociar a comunicagdo com os profissionais de salde,
para lhes permitir a discussdo das mudangas intimas e sexuais relacionadas como
cancro de uma maneira que melhor se adeque as suas necessidades individuais. No
entanto, muitos profissionais de satde fazem suposi¢cdes baseadas na idade, cultura,
religido, genero e orientacdo sexual e tais suposi¢des sdo feitas frequentemente para
desviar a discussdo de algo com o qual o profissional € desconfortdvel ou ndo tem
conhecimento sobre. Independentemente da idade do doente, sexo, estado civil,
cultura, ou estadio da doenca, muitos doentes acreditam que os profissionais de
salde desconhecem as suas necessidades, enquanto procuram conselhos praticos,
informac&o e apoio emocional sobre como viver com as mudangas intimas e sexuais
apos o diagnostico de cancro (Hordern & Street, 2007a; Hordern & Street, 2007b).

Enquanto a sexualidade e a intimidade do doente se mantiverem invisiveis nas
culturas clinicas, existem expectativas incompativeis acerca das responsabilidades de
comunicacdo dos profissionais de saude em relacdo aos doentes e seus familiares
(Hordern & Street, 2007a).

Hordern & Street (2007b) concluiram que os profissionais de satde tém indefinidas
as necessidades sexuais dos doentes e isto também ¢é influenciado pelas proprias
atitudes e suposicdes. Apenas adotando atitudes reflexivas, os profissionais de satde
poderdo procurar reconhecer e tratar as necessidades dos doentes apropriadamente.
Esta visdo também é suportada por outros autores (Galbraith & Crighton 2008; Steal
etal., 2001).

Stead et al. (2003) realizaram um estudo onde investigaram as atitudes e
comportamentos de um grupo alargado de profissionais de salde para a comunicacao
sobre o funcionamento sexual, e também a informacdo precisa de mulheres com
cancro de ovario. A idade e o estado de saude do doente foram levantados como
barreiras para a discussdo das questbes sexuais. A atividade sexual durante o
tratamento ajudou as mulheres a lidarem com o tratamento e seus efeitos colaterais e
contribuiu para os sentimentos de autoestima, feminilidade e confianca (Stead et al.,
2003).
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Neste estudo, foram encontradas algumas das razdes que os profissionais de salde
apresentaram como justificacdo para ndo falar com as mulheres com cancro ovario,

nomeadamente:

¢ Constrangimento;

e Falta de privacidade;

e Tempo limitado;

e Espera até que os doentes perguntem sobre sexo;

e Falta de conhecimento/experiéncia/habilidades;

e Falta de recursos para dar apoio se um problema for identificado;
e |dade das doentes;

e Baixa prioridade durante o diagndstico e tratamento;

e Nunca ter pensado nesse assunto anteriormente;

e Assunto tabu.

Devido a esta falta de comunicacgéo, pouco se sabe acerca dos problemas sexuais nos
doentes com cancro. Por esta razdo, Anath et al. (2003) realizaram um estudo
transversal, com doentes oncoldgicos cujos objetivos foram estimar: 1) a prevaléncia
e caracteristicas da disfuncdo sexual em doentes sob tratamento para o cancro e 2) a
variagdo da disfuncdo sexual consoante o estadio da doenca. Os doentes
completaram um questionario sobre a funcdo sexual e através dos resultados pode-se
comprovar que os doentes oncoldgicos desejam discutir o impacto da doenca na
funcdo sexual e vém isto como um aspeto importante da sua qualidade de vida. O
impacto foi significante quando comparado com o grupo de doentes nao oncoldgicos
da mesma idade. Os doentes em cuidados paliativos sdo mais afetados

comparativamente com os outros doentes oncoldgicos.

Este trabalho contribuiu para uma maior consciencializa¢do entre os profissionais de
salde sobre as dificuldades sexuais sentidas pelos doentes oncoldgicos. Tal como 0s
doentes em cuidados paliativos descreveram, a maior dificuldade ndo serd o
diagnostico de cancro per se mas a debilidade associada ao cancro avangado. Se logo
apos o diagnostico houver explicacdes acerca dos potenciais problemas sexuais que

poderdo surgir no decorrer da doenca, o doente pode sentir mais confianga para
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discutir esses problemas caso estes ocorram, de modo a evitar constrangimentos ou

agravamento do problema (Anath et al., 2003).

E evidente que a maioria dos profissionais de salde pensa que conhece as
necessidades dos doentes com base nas suas préprias prioridades clinicas. Foram
criados estereotipos sobre a sexualidade e intimidade com base na idade do doente,
sexo, diagnostico, cultura e estado civil. A maioria dos profissionais de saude
acredita que os doentes se focam unicamente no combate a doenca,
independentemente dos seus custos fisicos, sociais ou emocionais (Hordern & Street,
2007a).

Dentro deste sistema de crenca, raramente ha tempo ou privacidade para discutir
questBes relacionadas com a intimidade e sexualidade do doente. A cultura clinica
apoia estas atitudes e crencas, de modo que os profissionais de salde acreditam que
estavam a lidar com a sexualidade e a intimidade do doente quando falam com os
doentes sobre menopausa, infertilidade, disfuncdo eréctil, reducdo da libido ou

necessidade de contracecdo (Hordern & Street, 2007a).

Um achado inesperado foi o nivel de vulnerabilidade expressado pelos profissionais
de saude acerca da discussdo destas questdes. Existe uma confrontacdo pessoal na
discussdo destas questbes com pessoas de determinadas idades ou sexo,
particularmente com aqueles doentes que lembram os seus proprios entes queridos
(Hordern & Street, 2007a). Por essa razdo, Hordern & Currow (2003) criaram
algumas frases-chave, com o intuito de auxiliar os profissionais de salde a

comunicarem com os doentes (ver tabela 5).

Tabela 5 - A comunicacgdo sobre sexualidade e intimidade com os doentes que enfrentam
doencas limitadoras de vida (Hordern & Currow, 2003)

Frases especificas para ajudar a abrirem a discussao

e Algumas pessoas que estdo a passar por uma doenga como a sua preocupam-
se com a sexualidade.

e O senhor(a) ja passou por tanta coisa desde o seu diagnostico. Isso pode
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afetar a maneira como vocé se vé enquanto mulher/homem.

O senhor(a) deve-se estar a perguntar como tudo isso o ird afetar sexual ou
intimamente. Vamos falar sobre isso.

O senhor(a) parece tdo cansado. Deve ser dificil sentir-se bem consigo
mesmo depois de tudo que passou.

Esta doenga pode ter impacto sobre o seu relacionamento e sobre outras
areas intimas da sua vida.

Mulheres que receberam este tratamento tém experienciado vagina seca.

Alguns homens que tomaram este medicamento tém problemas com a ere¢éo

A maioria dos pacientes procura um profissional de saide em quem possam confiar

para lhes fornecer informagdes, apoio emocional e estratégias praticas com vista a

adaptacdo as mudancas intimas e sexuais que sofreram desde o seu diagnostico de

cancro (Hordern & Street, 2007a). Hordern & Street (2007a) alertam-nos para as

dificuldades pessoais e profissionais enfrentadas pelos profissionais de salde para o

tipo de comunicacdo aberta, honesta e reflexiva que é desejada pelos doentes.

Destaca-se a formacéo clinica, vulnerabilidade profissional e social, e os tabus que

ditam como os profissionais de saude deve falar com os pacientes.

Este estudo concluiu que:

Doentes com todos os tipos de cancro, e ndo apenas aqueles cujos cancros
afetam a fertilidade e o desempenho sexual, querem comunicar acerca da
intimidade e sexualidade.

Muitos pressupostos sao feitos pelos profissionais de salde sobre a
sexualidade e intimidade do doente com base na idade, sexo, cultura,
diagnostico e estado civil sem olhar para o doente.

Muitos profissionais de salde sentem-se vulneraveis perante as atitudes dos
doentes e colegas. Ndo tém experiéncias de vida suficientes para ajuda-los a
comunicar com o0s doentes sobre sexualidade e intimidade apds o cancro.

Os profissionais de saude precisam de explorar as suas proprias defini¢des de

intimidade e sexualidade e como estas afetam a sua atividade profissional,
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para fornecer o tipo de relacionamento aberto, honesto e reflexivo que os

doentes procuram.

Os doentes e 0s seus parceiros valorizam as oportunidades que tém para discutir as
questdes de sexualidade e intimidade com os profissionais de sadde da sua confianca
(Hordern & Currow, 2003; Wilmoth, 2001). A comunicagdo sobre a sexualidade
pode ser dificil para os profissionais de saude, por falta de tempo, por ndo saberem
como iniciar a conversa, pela sensacéo de que sabem pouco sobre sexualidade ou por
considerarem ndo ter as respostas que os doentes procuram (Hordern & Currow,
2003). Os profissionais de saude também se debatem pessoal e profissionalmente
para aceitar que as pessoas com uma doenca limitadora da vida, sobretudo os mais
idosos, continuem a ser individuos sexuais (Cancer Council of New South Wales,
2002).

As atitudes, valores e suposi¢Oes sobre a sexualidade do doente tém um impacto
sobre a comunicacdo dos profissionais de satde. Nalguns estudos qualitativos, 0s
doentes referem que poucos profissionais de salde estdo dispostos a ter uma
conversa aberta sobre a sexualidade (Hordern & Currow, 2003). Os doentes "sofrem
em siléncio™ pois assumem que, se a sexualidade e intimidade s&o importantes, 0s
profissionais de salde deveriam discuti-las com eles (Gamel et al., 2000; Hughes,
2000). Como os idosos constituem 65% dos doentes que necessitam de cuidados
paliativos, a idade tem nos profissionais de salde um impacto particular. Os
profissionais de salde assumem que idosos ja ndo sdo sexualmente ativos e ndo estao

interessados em questdes relacionadas com a intimidade (Hordern & Currow, 2003).

Diante de uma doenga limitadora da vida, assume-se muitas vezes que o desejo de
sobrevivéncia de uma pessoa se sobrepde a sua sexualidade e ao desejo de intimidade
(Little, 2001). Embora isso possa ser verdade, imediatamente apos o diagnostico, a
maioria das pessoas espera "manter a sua vida", com a sexualidade e a intimidade a
desempenhar um importante papel (Hordern, 2000). Além disso, no momento de
diagnostico de uma doenca limitadora da vida, € comum uma pessoa usar 0 toque
como uma forma intima de comunicacao para ajudar a corrigir sofrimento (Hordern

& Currow, 2003). Os doentes ficam frequentemente aliviados ao ouvir que outras
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pessoas com doenca limitadora da vida tiveram problemas semelhantes com a
intimidade e sexualidade (Hordern & Currow, 2003). Muitos valorizam a discusséo
da sexualidade com um profissional de salde da sua confianca (Hughes, 2000).
Usualmente procuram a validacdo das suas preocupacdes, a normalizacdo da sua
experiéncia e conselhos praticos (Wilmoth, 2001). As pessoas querem reafirmar-se
como seres sexuais, tomar o controlo da sua saude e ajustar-se as suas mudancas de

circunstancia (Hordern & Currow, 2003).

A comunicacdo entre 0s parceiros é importante para o tratamento da disfungdo
sexual. No entanto, € comum uma pessoa com uma doenca limitadora de vida ser
menos intima ou confiante durante a fase da doenca (Hordern & Currow, 2003).
Além disso, mudancas na imagem corporal ou auto percecdo tém o potencial para
afetar a intimidade e as relagbes sociais (Hordern, 2000). Um papel-chave para
profissionais de salde é incentivar as pessoas sob seus cuidados a explorar as
mudancas na sexualidade e intimidade com seus parceiros. A partilha dos
sentimentos sobre sua situacdo pode ser muito dificil dadas as mudancas que ambos
atravessam, mas € um bom ponto de partida para este processo de comunicagdo
(Hordern & Currow, 2003).

Ser capaz de comunicar abertamente com doentes e familiares sobre a sexualidade é
um elemento essencial na prestacdo de cuidados paliativos. Para tal, os profissionais
de salde podem usar vérias técnicas nao-verbais, como o contacto visual direto e
apresentar uma postura corporal livre e relaxada, enquanto questiona sobre as
preocupacOes da saude sexual. No entanto, porque a comunicacdo ndo-verbal €
interpretada através do contexto cultural de um individuo, os profissionais de saude
devem estar conscientes de que a sua linguagem corporal pode assumir significados
diferentes para pessoas diferentes. Além disso, os profissionais de saide podem
evitar usar giria médica (Hordern & Currow, 2003). Deve-se evitar siglas confusas e
obscuras, terminologia médica, e deve-se articular claramente os seus pontos sem
interromper o fluxo de uma conversa. Incorporar delicadamente a sexualidade nas
avaliacbes iniciais e 0 acompanhamento psicossocial pode transmitir que a
sexualidade é um aspeto importante da qualidade de vida do doente e do parceiro e

assim nado ser encarado como um assunto tabu (Cagle & Bolte, 2009).
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No geral, os doentes querem informacdes, apoio emocional e estratégias préticas,
fornecidas por um profissional de sadde de um modo que é cronometrado para se
adequar suas necessidades individuais, para ajuda-los a viver com as alteracdes a sua
sexualidade e intimidade apds tratamento para o cancro (Lemieux et al., 2004; Stead
etal., 2001).

O luto é um processo normal e € importante para ndo o ver como patologia e nédo
considerar a pessoa enlutada como um “doente” que precisa ser “tratado”. Ao mesmo
tempo o apoio e acompanhamento de luto é um aspeto importante dos cuidados
paliativos. A relagdo com a familia do falecido ndo termina quando a pessoa morre.
A perda € sentida em toda a doenca e 0 processo de separacdo comeca antes da
morte. Como parte do tratamento holistico, o objetivo da equipe clinica é identificar
as dificuldades potenciais em torno de luto e preocupacbes sobre os individuos
incluindo fatores de risco. A perda de um parceiro pode representar uma perda
multipla em que, dependendo do relacionamento, a pessoa pode ter perdido um
parceiro social, parceiro sexual, confidente e, além disso perda pessoal. Tais perdas
podem ser acompanhadas por alteracdo do estatuto econémico e social (Cort et al.,
2004).

4.2 Avaliacédo da Sexualidade

Embora ndo haja nenhuma “férmula mdagica” para avaliar a sexualidade, foram
encontradas uma variedade de estratégias com tal finalidade. Em geral, todas as
estratégias encontradas aprovam uma abordagem aberta e inovadora (Cort et al.,
2004; Hordern & Currow, 2003).

Annon (1976) referiu amplamente o modelo PLISSIT (Cagle & Bolte, 2009; Cort et
al., 2004). Desenvolvido na década de 1970, este modelo fornece diretrizes para que
os profissionais de salude prestem ajuda com os problemas sexuais, evoluindo de uma
intervencéo breve para a terapia mais intensiva, quando necessario. E importante que
a pessoa se sinta apoiada numa abordagem holistica que se concentra na sua

qualidade de vida, seus relacionamentos intimos e suas situagdes sociais. O doente
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pode expressar uma gama de crencas, atitudes e sentimentos sobre 0 sexo e sobre a
doencga (Sundquist & Yee, 2003).

Este modelo tem sido recomendado como um modelo Gtil para a avaliacdo da
sexualidade e da satde sexual em contexto de cuidados paliativos (Cort et al., 2004).
O modelo fornece um quadro geral sobre como iniciar um dialogo sobre questdes
sexuais e formas de aprofundar a discussdo se tal se justificar. Esta abordagem é
versatil e pode ser aplicada a uma série de situacGes e doencas tanto em internamento
como em ambulatorio. Neste modelo, 0s niveis posteriores de tratamento sdo
construidos com base nos anteriores. No entanto, os profissionais de salde podem
mover-se para tras e para a frente nos niveis de tratamento com base na necessidade
do doente (Cagle & Bolte, 2009).

O modelo envolve quatro niveis de avaliacdo e intervencdo: permissao, informacao
limitada, informacdes especificas e terapia intensiva (Cagle & Bolte, 2009; Cort et
al., 2004; Kaasa & Loge, 2003):

Nivel 1- Permisséo:

Uma das coisas mais valiosas que podemos dar a um casal que esta a lidar com uma
doenca terminal é o tempo. Uma abordagem calma e com tempo para ouvir é
fundamental. Ter tempo é um fator suscetivel de ser mais importante do que ter as
respostas para todas as perguntas. E fundamental a criagdo de um clima de
permissdo, e este pode ocorrer a nivel organizacional o que inclui disposicdes
relativas ao servico, tais como areas privadas, a escolha da ala, e a utilizacdo de
quartos duplos. Também inclui politicas que promovam a inclusdo sexual que sdo
intolerantes com o preconceito e a discriminacdo. Ao nivel individual deve-se
promover 0 aumento da consciéncia psicossocial, ter atitudes abertas e praticas a fim
de manter a autonomia do paciente e dignidade (Cagle & Bolte, 2009, Cort et al.,
2004).

Nivel 2 - Informacao Limitada:
O segundo nivel envolve o fornecimento ao casal as informacdes pertinentes ao seu
problema ou area de interesse. Doentes com cancro podem sentir-se oprimidos pelas

mudangas que ocorrem e a adaptacdo que é requerida. Os profissionais devem
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antecipar 0s vastos problemas sexuais que o casal poderd enfrentar. Pode ser
reconfortante para os doentes (e parceiros) saber que a razdo pela qual a sua funcéo

sexual alterou € atribuivel ao tratamento (Cagle & Bolte, 2009; Cort et al., 2004).

Nivel 3- Sugestdes especificas:

No terceiro nivel, sdo dadas sugestdes concretas aos doentes sobre como lidar com 0s
efeitos da doenca. Os profissionais de salde também podem beneficiar conhecer a
forma como o doente, expressa e explora a sua sexualidade antes do diagndstico e
como o prazer sexual foi alcancado. Alguns doentes ou seus parceiros podem
expressar sentimentos de raiva, culpa, dor, ou ressentimento resultante da
incapacidade de alcancar prazer sexual. Isto é especialmente pertinente durante a

doenca avancada e no fim da vida (Cagle & Bolte, 2009).

Nivel 4- Terapia Intensiva:

Este nivel final aborda preocupacdes decorrentes e pode envolver uma referéncia a
um terapeuta sexual ou conselheiro conjugal. Uma pequena minoria de casos pode
requerer este tipo de intervencdo. Mais recentemente, Taylor & Davis (2006)
desenvolveram o modelo PLISSIT estendido (ou Ex-PLISSIT). O modelo Ex-
PLISSIT sugere que o nivel da permissao deve envolver solicitacdo de permissao
para discutir questdes sexuais, bem como permissdo para ser um ser sexual, e isso
deve ser integrado em cada etapa do modelo (Taylor & Davis, 2006). Outra aplicacéo
util de o modelo de Ex-PLISSIT é a incorporacdo de reflexdo e revisdo pelo

profissional de salde apds cada interacdo com o doente (Cagle & Bolte, 2009).

Quer usando um dos modelos de avaliagdo descritos anteriormente ou outra
abordagem, uma vez que um dialogo foi iniciado, os profissionais de salde podem
explorar quatro principais dimensdes psicossociais da sexualidade para avaliar e
intervir: (1) imagem corporal e autoconceito, (2) mudancgas no funcionamento sexual
e desejo, (3) preocupacdes sociais e relacionais, e (4) barreiras sistémicas (Cagle &
Bolte, 2009):

1. Imagem corporal e autoconceito: higiene e aparéncia sdo aspetos essenciais
da sexualidade (Rice, 2000a). Atengdo para a imagem corporal de um individuo

pode, por sua vez, afetar a sua autoestima. Infelizmente, a doenca avangada, muitas
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vezes afeta a aparéncia e, por sua vez, o seu “eu” sexual. A presenca de pensos,
drenos, cateteres, ostomias, canulas de oxigénio e nebulizadores podem afetar a
atratividade do doente. Além disso, mudancas corporais, tais como odores
desagradaveis, perda de cabelo, edemas, alteracbes no peso, escaras, tremores,
possiveis contagios, e incontinéncia também podem afetar negativamente o desejo de
intimidade fisica. Certos cancros, por exemplo, podem levar a dores lancinantes,
deformacdes e lesdes fétidas. Estes problemas relacionados com a doenca podem
impedir a intimidade sexual, e podem ser ampliados com cancros da cabeca e do
pescoco pois sdo mais dificil esconder. Da mesma forma, os efeitos remanescentes
da cirurgia podem afetar a percecdo da imagem corporal e autoestima. O tecido da
cicatriz e partes do corpo removidas (particularmente as mamas, testiculos, ovarios,
utero, ou da prostata) sdo muitas vezes lembrancas indesejadas da doenca e podem
afetar diretamente a sexualidade. Para responder a estas preocupacdes, 0S
profissionais de saude podem explorar a disponibilidade da aromaterapia para
minimizar odores (por exemplo, eucalipto, horteld-pimenta ou 6leos), indicar a
alternancia de posicGes sexuais para facilitar o conforto e maior acesso a servicos que
melhoram a aparéncia, tais como cuidados de cabeleireiro, maquilhagem, perucas,

bolsas de ostomia, ou préteses (Cagle & Bolte, 2009).

2. Mudancas no funcionamento sexual e desejo: Doentes em cuidados
paliativos e 0s seus entes queridos sdo muitas vezes equivocadamente vistos como
seres assexuados (Redelman, 2008). No entanto, a evidéncia quantitativa e
qualitativa sugere o contrario, que os individuos que morrem sdo seres sexuais com
uma série de preocupacdes relacionadas com medos, esperancas, e aspiraces
(Hordern, & Street, 2007b; Lemieux et al., 2004; Rice, 2000b). Os profissionais de
salde podem ajudar a identificar e minimizar o impacto das barreiras a sexualidade
do doente e do seu parceiro no final da vida. Estes podem incluir obstaculos médicos
e ambientais para a sexualidade e intimidade, como os potenciais efeitos colaterais de
medicamentos, intervences ou complicacdes devido a progressdo da doenga (Rice,
2000a). Dependendo das necessidades sexuais do doente ou do parceiro, 0
profissional de saude poderia explorar métodos alternativos de expressdo sexual,
referindo-se & intervencdo farmacéutica, ou ajudar a alinhar as expectativas dentro da

realidade da doenca. Os profissionais de salude podem intervir através da oferta de
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romances, filmes eroticos, ou mesmo meio de autoestimulacdo (Cagle & Bolte,
2009).

3. Preocupacdes sociais e relacionais: As relacfes intimas e interacdes sociais
continuas sdo especialmente relevantes no final da vida, porque historicamente as
pessoas que estdo a morrer foram relegadas a passar os seus Ultimos dias atras portas
e cortinas fechadas. Receber um diagnostico terminal € frequentemente seguido por
acentuada retracao social, ou, como Sudnow (1967) denominou, uma "morte social”
(Cagle & Bolte, 2009). Embora a pessoa continue viva, 0s outros tratam-no como um
cadaver. Infelizmente, o ambiente das instituicdes de cuidados ndo sdo propicios as
interacdes intimas. Quartos privados sao raros em hospitais e em casas de saude e sdo
geralmente oferecidos somente para aqueles que se podem dar ao luxo de pagar para

o cuidado adicional e atencéo individualizada (Cagle & Bolte, 2009).

4. Barreiras sistémicas: Politicas institucionais podem impedir a expressao
sexual e marginalizar ainda mais grupos ja vulneraveis. Esses tipos de barreiras
sistémicas sdo os principais alvos para a intervencao social. Os profissionais de saude
podem defender mudancas nas regras e praticas institucionais que possam permitir a
expressao da sexualidade de um doente. Potenciais alteracGes podem incluir mais
atencdo a privacidade, e disponibilidade de camas hospitalares maiores que possam

acomodar duas pessoas (Cagle & Bolte, 2009).

Para evitar uma difusdo de responsabilidade e garantir que estas questdes sdo
abordadas, as equipas de cuidados paliativos podem escolher designar um membro
da equipa para tratar de questdes de sexualidade e intimidade com os doentes e seus
parceiros. No entanto, um dos pontos fortes do trabalho da equipa interdisciplinar é
que os doentes beneficiem com as varias perspetivas e especializacdo oferecidas por
cada profissdo. Dependendo da natureza do problema, as equipas de cuidados
paliativos devem continuar a conferir, deliberar e abordar as preocupac@es de satde

sexual dos seus doentes (Cagle & Bolte, 2009).

A falta de educagdo sexual nos curriculos escolares dos profissionais de saude

também pode desempenhar um papel importante; questionar os doentes sobre o
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funcionamento sexual ndo é lecionado como uma parte da rotina da comunicagdo
com o doente e isso pode ser esquecido. A énfase dos cuidados pode ser tdo centrada
na cura e alivio de sintomas, que o funcionamento sexual pode ser ignorado. O
resultado final dessas barreiras é que o tema € ndo € rotineiramente incluido e, por
essa razdo, os doentes ndo recebem o cuidado holistico que incide sobre todos os
aspetos do funcionamento humano. Em alguns casos, 0s problemas sexuais podem

ndo ser reconhecidos e, portanto, ndo abordados (Kaasa & Loge, 2003).

Falar sobre sexualidade pode ser percebido como um grande barreira que é dificil de
ultrapassar, no entanto, existem algumas estratégias relativamente simples para
incluir isso como parte dos cuidados. O primeiro é abordar as atitudes pessoais que
podem estar a impedir os profissionais de saude de referir este topico na avalia¢do do
doente. As atitudes pessoais necessitam de ser avaliadas, e estas podem ser feitas em
privado ou em workshops, onde as oportunidades para a discussdo abundam. Ha
inimeras maneiras de se instruir nesta area, incluindo uma série de livros didaticos,
bem como revistas dedicadas ao tema. Uma boa capacidade de comunicacdo é
essencial (Hordern & Street, 2007a; Kaasa & Loge, 2003).
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PARTE Il — INVESTIGACAO EMPIRICA
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1. OBJETIVOS ESPECIFICOS E QUESTOES DE
INVESTIGACAO

Tendo em consideragédo a finalidade do estudo e visando procurar uma maior
compreensdo sobre a relacdo entre o significado que o doente em cuidados paliativos
atribui a sua sexualidade e como esta afeta a sua vida, definiram-se os objetivos que
se pretendem almejar:
a) Saber o que é a sexualidade na visdo do doente;
b) Compreender quais as mudancas que a doenca trouxe ao relacionamento com
0 Sseu parceiro/companheiro;
c) Conhecer as alteracdes da atividade sexual apds o diagndstico da doenca;
d) Perceber quais as dificuldades que a doenca trouxe a intimidade/atividade
sexual;
e) Saber se os profissionais de salde ja abordaram o tema intimidade/atividade

sexual e como o fizeram;

Percebendo os objetivos acima descritos, foram delineadas algumas questdes de
investigacdo com o intuito de responder aos objetivos propostos.
a) O que é para si a sexualidade?
b) Quais as mudancas que a doenca trouxe ao seu relacionamento com o seu
companheiro/parceiro?

c) Apos o diagnostico a sua atividade sexual ficou alterada?

Quais foram essas alteragdes?
d) Quais foram as principais dificuldades que a doenca trouxe a sua
intimidade/atividade sexual?
e) Os profissionais de salde ja abordaram o tema da sexualidade?
Como o fizeram?
Gostaria que o fizessem?

O que gostaria que lhe dissessem?
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2. VARIAVEIS

Segundo Fortin (2003) as variaveis sdo qualidades, propriedades ou caracteristicas de
objetos, pessoas ou de situacdes que sdo estudadas numa investigacdo. Assim sendo
foram identificadas dois tipos de variaveis neste estudo: varidveis principais e

variaveis secundarias.
Variaveis principais: Sexualidade; Qualidade de vida; Comunicagédo

Variaveis secundarias:
e Sociodemograficas: sexo; idade; estado civil; habilitagdes literarias;
profissdo; situacdo profissional; situacéo de alojamento.
e Variaveis clinicas: diagnostico; localizacao tumoral;

e Variaveis de tratamento: terapéuticas efetuadas ou em curso;
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3. METODOLOGIA

3.1 Tipo de Estudo

O presente estudo reporta-se a0 método qualitativo, cuja finalidade € produzir
compreensdo do mundo social, dentro dos contextos naturais, dando énfase aos
significados, experiéncias, praticas e pontos de vista dos que neles estdo envolvidos.
A investigacdo qualitativa € ndo positivista, significando que a compreensdo é

“interpretada” e nao “descoberta” (Craig, 2004).

Dentro dos diferentes tipos de estudo inseridos dentro da metodologia qualitativa, o
fenomenoldgico é aquele que mais se adequa nesta investigacdo. Este tipo de estudo
visa descobrir como 0 mundo é constituido e como o0 ser humano o experiencia
através dos atos conscientes. O que o caracteriza em relacdo a outros métodos
qualitativos, € que este procura descobrir a esséncia dos fendmenos, a sua natureza
intrinseca e o sentido que os seres humanos lhe atribuem. A grande maioria dos
estudos efetuados sob o angulo da fenomenologia consiste na explicacdo de diversas
experiéncias saude-doenca e de diversas experiéncias de cuidados. O estudo dos
fendmenos consiste, portanto, em descrever o universo percetual de pessoas que
vivem uma experiéncia que interessa a pratica clinica, e o trabalho do investigador
consiste na aproximagdo a essa experiéncia e descrevé-la nas palavras dos
participantes na investigacdo, assim como explicitad-la da forma mais fiel possivel,

tendo como objetivo final comunicéa-la (Fortin, 2003).

3.2 Populacéo

Uma populacdo é uma colecdo de elementos ou de sujeitos que partilham
caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios. A populacgdo alvo é
constituida pelos elementos que satisfazem os critérios de selecdo definidos
antecipadamente e para os quais o investigador deseja fazer generalizagbes. Logo

que o investigador delimite a populacdo potencial para o estudo, ele deve precisar 0s
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critérios de selecdo dos seus elementos. Estes critérios sdo guias importantes para a
escolha possivel do elemento de amostragem. Uma amostra é dita representativa se
as suas caracteristicas se assemelham o mais possivel as da populacdo alvo (Fortin,
2003).

O universo populacional deste estudo é constituido por todos os doentes seguidos

pela consulta externa de Cuidados Paliativos do Centro Hospitalar de S. Jodo, EPE.

3.3 Método de Amostragem

A amostragem é o procedimento pelo qual um grupo de pessoas de uma populacao é
escolhido com vista a obter informacfes relacionadas com um fenémeno, de tal
forma que a populagio inteira que nos interessa esteja representada. E, de qualquer

forma, uma réplica em miniatura da populacéao alvo (Fortin, 2003).

O método de amostragem utilizado neste estudo serd ndo aleatério e de conveniéncia,
uma vez que as probabilidades dos elementos da populagéo serem selecionadas seréo
definidas por critérios do investigador, habitualmente por motivos de ordem prética e

de acessibilidade aos dados (Fonseca et al., 2008).

3.4 Amostra

Tendo em consideragdo o método de amostragem descrito no ponto anterior, fardo
parte da amostra deste estudo doentes seguidos na consulta externa de Cuidados
Paliativos da instituicdo acima referida, com diagndstico de doenca oncoldgica,
heterossexuais, e com uma relacdo afetiva ativa, idade superior a 18 anos,
conscientes, orientados no tempo/espaco e que aceitem participar na elaboracdo do
estudo.

Fardo parte dos critérios de exclusdo os doentes que vao pela primeira vez a consulta.
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O numero de sujeitos a considerar para formar uma amostra € um aspeto que suscita
muitas interrogac@es. Para estimar o tamanho da amostra, se o objetivo do estudo é

explorar e descrever fendmenos, este podera ser reduzido (Fortin, 2003).

O tamanho conveniente de uma amostra para obter uma quantidade suficiente de
dados € incluir tantos sujeitos quantos 0s necessarios para atingir a «saturagdo» de
dados. Este conceito de saturacdo € muitas vezes mencionado nos relatorios de
investigacdo qualitativa e faz referéncia ao momento da colheita de dados a partir do
qual o investigador ndo aprende nada de novo dos participantes ou das situagdes
observadas (Fortin, 2003).

3.5 Instrumento de Colheita de Dados

Apesar de ja se encontrar ao dispor um questionario para a avaliacdo da Qualidade de
Vida especifico para Cuidados Paliativos (EORTC QLQ-C15-PAL) ja descrito
anteriormente, este ndo engloba questdes relacionadas com a sexualidade. Mesmo a
EORTC QLQ-C30 aborda estas questdes muito superficialmente. Por essa razéo o

instrumento de colheita de dados utilizado é a entrevista semiestruturada.

A escolha sobre este método de colheita de dados, em detrimento do questionario,
teve por base o facto de esta permitir colher informacGes, junto dos participantes
relativas aos factos, as ideias, aos comportamentos, as preferéncias, aos sentimentos,
as expectativas e as atitudes de uma forma mais aprofundada. A entrevista é, assim,
um modo particular de comunicacdo verbal, que se estabelece entre o investigador e
0s participantes com o objetivo de colher dados relativos as questdes de investigagdo
formuladas. Tem a vantagem de ser de utilizagdo geral em quase todos os sectores da
populacéo, e a taxa de resposta é mais elevada. No entanto, a entrevista face-a-face
exige muito tempo, tanto para o inquirido como para o investigador. Trata-se de um
processo planificado, de um instrumento de observacdo que exige dos que o

executam uma grande disciplina (Fortin, 2003).
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Neste estudo, serd utilizada, como referido anteriormente, a entrevista
semiestruturada, utilizada preferencialmente nos estudos exploratérios, quando o
investigador quer compreender a significacdo dada a um acontecimento ou a um

fendmeno na perspetiva dos participantes (Fortin, 2003).

Nas suas diferentes formas, os métodos de entrevistas distinguem-se pela aplicacéo
dos processos fundamentais de comunicacdo e interacdo humana. Corretamente
valorizados, estes processos permitem ao investigador retirar das entrevistas
informagdes e elementos de reflexdo muito ricos e matizados. Instaura-se, assim, em
principio, uma verdadeira troca, durante a qual o inquirido exprime as suas percecoes
de um acontecimento ou de uma situacdo, as suas interpretacbes ou as suas
experiéncias e permite que o interlocutor aceda a um grau maximo de autenticidade e
de profundidade (Quivy & Campenhoudt, 2008).

O recurso a este instrumento permitird assim explorar o que os doentes sentem sobre
0s servicos que lhes sdo oferecidos, ou compreender atitudes e perce¢des subjacentes
a problemaética em causa. As entrevistas destinam-se a explorar o que o doente diz de
forma a descobrir novas areas e ideias, muitas vezes inacessiveis por métodos
quantitativos (Craig & Smyth, 2004).

Para a elaboracdo do guido de entrevista (ver Anexo A) comegamos por definir os
objetivos tendo em conta o estado da arte assim como o problema em estudo.
Posteriormente, definimos as questdes a realizar para cumprir esses objetivos. Este
guido sera objeto de um pré-teste tendo em vista colmatar eventuais duvidas, por
parte dos participantes no estudo, na compreensdo das questdes. Para tal, irdo
utilizar-se cerca de 5 doentes como forma de avaliar quais as questdes que suscitam
mais ddvidas, e assim poder reformula-las de uma forma mais compreensivel. A
elaboracdo da entrevista semiestruturada para este estudo deve ter em conta diversos
aspetos, nomeadamente o facto de as questdes serem compreendidas pelos sujeitos e

estes serem capazes de respondé-las.

Procuramos focar diferentes componentes e conhecimentos que, segundo a revisdo

consultada, podem expressar os sentimentos, dificuldades e davidas traduzidas pelos

81



Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

doentes. O primeiro “esbogo” de entrevista devera ser alvo de analise por parte de

experts em metodologia qualitativa.

A entrevista serd assim constituida por seis questes de resposta livre, ou questes
abertas, uma vez que deixam o sujeito livre para responder como entender, sem que
tenha de escolher respostas predeterminadas, estimulando o pensamento livre e
favorecendo a exploracdo em profundidade da resposta do participante. Por essa
razdo, o responsavel da entrevista deve criar um clima de confianca no qual o sujeito
se sinta a vontade. A presente entrevista contempla, igualmente, trés questdes de
resposta fechada.

Para além das questdes acima referidas, a entrevista serd acompanhada por um
documento de colheita de dados sociodemograficos e aspetos clinicos, com vista a

uma posterior relagao entre estas variaveis e as principais (ver Anexo B).

3.6 Analise e tratamento dos dados

Aguando da realizacdo das entrevistas, todo o dialogo sera gravado em formato
audio, sem tempo de duracdo especifico e ap0s autorizacdo expressa dos
participantes. Posteriormente procederemos a transcricdo dos mesmos e a sua
codificacdo nas diversas componentes e categorias através da utilizagdo do programa
NVIVO 9.0.

Os participantes serdo assim contactados diretamente, sendo-lhes solicitada a
participacdo neste estudo. As entrevistas irdo ser realizadas em salas do Hospital de
Dia previamente acedidas pelo elo de ligacdo, segundo também a disponibilidade dos

participantes.

Apos a gravacao das entrevistas, estas irdo ser importadas para o programa NVIVO
9.0. De modo a criarmos a listagem de categorias, iremos examinar de forma
detalhada cada entrevista, sendo que, as categorias sdo questbes ou grupos de

questdes que possuem assuntos similares. Realizaremos a codificacdo dos dados no
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NVIVO 9.0, selecionando a unidade de significado (segmento de texto que tem
significado por si sd) associada a cada categoria e criando as componentes através do
agrupamento de categorias com o mesmo significado. Posteriormente irdo ser

verificados e analisados os resultados oriundos das respostas dos participantes.
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4. ETICA EM INVESTIGACAO

A ética, no seu sentido mais amplo, € a ciéncia da moral e a arte de dirigir a conduta.
De forma geral, a ética é o conjunto de permissdes e de interdicbes que tém um
enorme valor na vida dos individuos e em que estes se inspiram para guiar a sua
conduta (Fortin, 2003).

As profissbes de sadde ¢ exigido um grande compromisso e implicacdo emocional
nas suas funcdes de cura dos doentes, de alivio, quando a cura ndo é possivel e de
consolo, sempre. Todos os profissionais de salde baseiam a sua pratica numa relacao
interpessoal que exige de quem a exerce ndo sO conhecimentos e competéncias
técnicas mas, também, uma atitude humana e humanizadora com elevacdo ética. Se
os profissionais de salde tém sido suficientemente treinados para lidar com a
incerteza clinica, nem sempre 0 mesmo acontece no respeitante a incerteza moral
perante decisdes éticas em presenca de conflitos de valores, tornando-se este facto,
cada vez mais, um fator de monta na insatisfacdo e na sobrecarga profissional em

muitas equipas de saude (Neto & Barbosa, 2010).

A investigagéo aplicada a seres humanos pode, por vezes, causar danos aos direitos e
liberdades da pessoa. Por conseguinte, € importante tomar todas as disposi¢oes
necessarias para proteger os direitos e liberdades das pessoas que participam nas
investigagBes. Cinco principios ou direitos fundamentais aplicaveis aos seres
humanos foram determinados pelos codigos de ética: o direito a autodeterminacéo, o
direito & intimidade, o direito ao anonimato e a confidencialidade, o direito a
protecdo contra o desconforto e o prejuizo e, por fim, o direito a um tratamento justo
e leal (Fortin, 2003).

A ética dos cuidados paliativos & a mesma da medicina geral. Os médicos tém a
dupla responsabilidade de preservar a vida e aliviar o sofrimento. No fim da vida, a
medida que a preservacdo da vida se vai tornando impossivel, o alivio do sofrimento
assume uma importancia ainda maior. Mesmo assim, tratando-se de cuidados
paliativos, a intengcdo é sempre de proporcionar conforto e ndo de apressar a morte
(Twycross, 2003).
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A sexualidade é uma questdo ética pertinente em cuidados paliativos, como doentes
com doenca avang¢ada podemos encontrar o seu sentido do “eu” desgastado pela
doenca progressiva. Os seres humanos sdo sexuais, independentemente da sua idade,
estado fisico ou fase da vida. Pessoas com doenca debilitante ndo deixam de ter
necessidades sexuais, embora a presenca de doenca grave pode alterar a forma como
essas questdes sdo consideradas e tratadas (Cort et al., 2004). A energia pode ser
focada no controlo da doenca em vez de estar disponivel para a expressao sexual e a
energia e esforco sdo canalizados para as principais questbes e resposta ao
tratamento, diagnostico. Algumas pessoas com doenca avangada podem néo
apresentar qualquer forma de sexualidade, enquanto outros podem manter ou

aumentar o seu comportamento sexual (Cort et al., 2004).

Para a realizacdo deste estudo sera solicitada autorizacao para a recolha de dados aos
Conselhos de Administracdo e de Etica do Centro Hospitalar S. Jo&o EPE, bem como
a Dra. Edna Goncalves, diretora do servigco de Cuidados Paliativos. Para esse efeito,
serdo preenchidos documentos proprios cedidos pela instituicdo (Ver Anexo C, D,
E).

Em relacdo aos participantes deste estudo, serd disposto um documento informativo
do estudo, com a descricao do tema, os procedimentos a realizar para a obtengdo dos
dados, a garantia da protecdo dos dados recolhidos, assim com a confidencialidade,
assegurando que o participante pode desistir do estudo a qualquer momento e a sua

relacdo com os profissionais de salde da instituicdo ndo sera abalada (Ver Anexo F).

Um consentimento, para ser legal, deve ser obtido de forma livre e esclarecida. O
consentimento é livre se € dado sem gque nenhuma ameaca, promessa ou pressao seja
exercida sobre a pessoa e quando esta esteja na plena posse das suas faculdades
mentais. Para que o consentimento seja esclarecido, a lei estabelece o dever de
informagdo. A informacgdo é a transmissdo dos elementos essenciais a participacdo
dos sujeitos. Saber o que Ihes é pedido e com que finalidade esta informacao sera
utilizada permite aos potenciais participantes avaliar as consequéncias da sua
participacdo. Obter um consentimento escrito, livre e esclarecido da parte dos

sujeitos é essencial & manutencdo da ética na conduta da investigacao (Fortin, 2003).
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Apbs a leitura do documento informativo, sera entdo solicitado o consentimento

informado e autonomo do doente (ver Anexo G).

A cada entrevista ira ser atribuido um ndmero, com o0 objetivo de manter o
anonimato. No momento da recolha de dados, com o intuito de manter a
confidencialidade, a entrevista seré realizada em sala prépria, disponivel no servigo e

sem interrupcdes.
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5. CRONOGRAMA

A previsdo do tempo que serd estimado para o decorrer da investigacdo, é fucral

nesta fase de projecto da investigacao.

Pelo facto de a pesquisa se desenvolver numa sequéncia de etapas pré-
-determinadas, torna-se essencial proceder a uma previsdo do tempo necessario para
cada uma das fases constituintes, perspetivando-se assim o momento de transi¢éo
para a fase seguinte da investigacdo. Para tal, & imprescindivel a definicdo de um
cronograma que indique, com clareza, o tempo de execucédo previsto para as diversas
etapas. Deste modo, o cronograma corresponde apenas a uma estimativa do tempo.
Por uma serie de fatores imprevistos, 0s prazos podem deixar de ser observados (Ver
Anexo H).
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CONCLUSAO

A elaboracdo deste projeto de investigagdo permitiu a vivéncia de uma experiéncia
gratificante, ndo sé pela possibilidade da aplicacdo dos conhecimentos adquiridos,
mas também pela importancia que este trabalho assume, constituindo-se como um

plano de acdo e de orientacdo para a realizacdo do referido estudo.

A temética suscitadora do problema inicial € muito aliciante, na medida em que a

sexualidade € muito importante enquanto componente da qualidade de vida.

Os profissionais de saide devem incorporar a sexualidade e intimidade do doente nas
avaliacdes de rotina em cuidados paliativos, de modo que cada doente possa ter uma
oportunidade para explorar estas questdes. Os doentes e 0S seus parceiros irdo
apreciar os profissionais de saude que fornecam informacdes, suporte e estratégias
praticas relacionadas com as questdes de intimidade e sexualidade em todo o decurso
do cuidado (Hordern & Currow, 2003).

A sexualidade deve ser considerada como uma componente relevante e integral de
cuidados paliativos. A prética clinica sugere que no contexto dos cuidados paliativos,
0s casais estdo mais propensos a procura de ajuda e apoio no seu relacionamento ao
invés de assessoria técnica ou terapia sexual. A discussdo das preocupacdes pode
aliviar a angustia e os doentes e 0s seus parceiros precisam de confianca de que "o
bom sexo é construido sobre uma boa comunicacdo e ndo sobre bons corpos"
(Monroe, 1998 cit in Cort et al., 2004).

Os profissionais devem adotar uma postura pro-ativa para enfrentar a intimidade e
devem antecipar o leque de preocupacdes de que o doente e 0 seu parceiro podem
experienciar. Os casais devem sentir-se capazes de discutir as suas preocupacoes,
sem medo de criticas ou julgamentos. Facilitar a comunicagdo é permitir ao casal
recuperar ou manter o seu sentido de controlo e pode ser inestimavel num momento
em que tudo parece ameacado e desestabilizado por uma doenca avancada (Cort et
al., 2004).
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Doentes com doenca avancada sdo confrontados com uma série de equivocos e
obstaculos em termos de expressao das suas necessidades sexuais (Cort et al., 2004).
Todos os tipos de cancro e os tratamentos tém o potencial de afetar negativamente a
sexualidade e a imagem corporal, diminuir o funcionamento sexual e os sentimentos
atratividade (Cort et al., 2004). Os doentes em cuidados paliativos apresentam niveis
mais significativos de problemas sexuais do que outros doentes com cancro (Anath et
al., 2003).

A realizacdo deste projeto foi um desafio, dado que em Portugal, a investigacdo da
sexualidade em Cuidados Paliativos é uma questdo recente, na qual se esta a dar o0s
primeiros passos. Reconhece-se no entanto a sua importancia e interesse a fim de se

atingir um estatuto credivel e merecido.

A elaboracdo deste projeto de investigagdo permitiu, através de uma pesquisa
bibliografica extensiva e da exploracdo das diversas componentes adjacentes a
problematica em estudo, ampliar o leque de conhecimentos sobre sexualidade,
qualidade de vida, comunicacdo e qual o seu papel no ambito dos Cuidados
Paliativos.

A pesquisa sobre a sexualidade envolve muitos desafios porque a sexualidade
significa coisas diferentes para pessoas diferentes. Ela é vista no seio das sociedades
ocidentais como um assunto privado e as vezes tabu. Isso pode levar a sua
negligéncia, tanto como area legitima de cuidado, como tema de pesquisa (Bowden,
Bliss, s/d).

Na elaboracédo deste trabalho deparei-me com algumas dificuldades, nomeadamente
a nivel da gestdo de tempo enquanto trabalhadora-estudante. Para além disso, o
préprio prazo de entrega da tese de mestrado impossibilitou a recolha e analise dos
dados, logo ndo foi possivel concluir este estudo dentro do ambito do mestrado.
Ainda assim, finalizando a pesquisa, € evidente o enriquecimento cognitivo que
obtive acerca da sexualidade, qualidade de vida e comunicagdo, pelo que irei

proceder a conclusdo deste trabalho.

89



Qual o significado que o doente em Cuidados Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

Deu-se um pequeno passo...mas um contributo preciso na busca do conhecimento, ja
que de pequenos passos se constroi o verdadeiro Saber, a partir do qual se efetuam as

mudancas de comportamento.

A morte e 0 morrer nunca é facil. No entanto, nos temos ferramentas para
ajudar a facilitar esta parte da vida. E nosso trabalho como profissionais de
salde uséa-las totalmente e utiliza-las prontamente. Agora ndo temos desculpas.'
(Devi, 2011)
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ANEXO A
GUIAO DA ENTREVISTA



GUIAO DA ENTREVISTA

1. O que é para si a sexualidade?
2. Quais as mudancas gque a doenca trouxe ao seu relacionamento com o seu
companheiro/parceiro?

3. Apods o diagndstico da sua doenca, a sua atividade sexual ficou alterada?

4. Se sim, quais foram essas alteracdes?
5. Quais as principais dificuldades que a doenca trouxe a sua
intimidade/atividade sexual?

6. Os profissionais de saude ja abordaram o tema intimidade/atividade sexual?

6.1 Se sim, como o fizeram?
6.2 Se ndo, gostaria que o fizessem? Sim__ Ndo_

6.2.1 O que gostaria que lhe dissessem?



ANEXO B
DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS



Dados Socio Demograficos

Sexo:

Data de Nascimento:
Estado civil:
Habilitaces literarias:
Profisséo:

Situacdo profissional:
Situacgéo de alojamento:
Diagnostico:
Localizagao tumoral:

Terapéuticas efetuadas ou em curso:



ANEXO C
PEDIDO DE AUTORIZACAO AO PRESIDENTE DO
CONSELHO DE ADMINISTACAO



Exmo. Senhor
Presidente do Conselho de
Administragao do

Centro Hospitalar de S. Jodo - EPE

Assunto: Pedido de autorizacdo para realizacdo de estudo/projeto de

investigacao

Nome do Investigador Principal:

Titulo do projeto de investigagado:

Pretendendo realizar no(s) Servico(s) de do

Centro Hospitalar de S. Jodo — EPE o estudo/projeto de investigacdo em epigrafe,
solicito a V. Exa., na qualidade de Investigador/Promotor, autorizacdo para a sud
efetivacdo.

Para o efeito, anexa toda a documentacdo referida no dossier da Comissdo de
Etica do Centro Hospitalar de S. Jodo respeitante a estudos/projetos de

investigacdo, d qual enderecou pedido de apreciacdo e parecer.

Com os melhores cumprimentos.

Porto, / / 20

O INVESTIGADOR/PROMOTOR

Comiss@o de Etica para a Salde do Centro Hospitalar de S. Jodo — EPE
Modelo CES 01



ANEXO D
PEDIDO DE AUTORIZACAO AO PRESIDENTE DO
CONSELHO DE ETICA



Exmo. Senhor
Presidente da Comissao de Etica para
a Sadde do

Centro Hospitalar de S. Jodo - EPE

Assunto: Pedido de apreciacdo e parecer para estudo/projeto de

investigagdo

Nome do Investigador Principal:

Titulo do projeto de investigagado:

Pretendendo realizar no(s) Servico(s) de do Centro
Hospitalar de S. Jodo — EPE o estudo/projeto de investigacdo em epigrafe, solicito a
V. Exa., na qualidade de Investigador/Promotor, a sua apreciacdo e a elaboracdo
do respetivo parecer.

Para o efeito, anexo toda a documentacdo referida no dossier dessa Comissdo

respeitante a estudos/projetos de investigacdo.

Com os melhores cumprimentos.

Porto, / / 20

O INVESTIGADOR/PROMOTOR

Comisséo de Etica para a Salde do Centro Hospitalar de S. Jodo — EPE
Modelo CES 02



ANEXO E
PEDIDO DE AUTORIZACAO A DIRECTORA DO
SERVICO DE CUIDADOS PALIATIVOS



Exma. Senhora Dra.
Diretora do Servigo de Cuidados Paliativos do
Centro Hospitalar de S. Jodo — EPE

Assunto: Pedido de autorizacdo para realizacdo de estudo

Venho por este meio solicitar a autorizacdo para a realizacdo de um
projeto de investigacdo cujo tema sera “Qual o significado que o doente
em cuidados paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade.”

Devido ao tema em questdo sera pertinente a implementacdo do trabalho
através de entrevistas semiestruturadas a doentes sob orientacdo do
Servico Cuidados Paliativos. Inicialmente o pré-teste seria a 5 doentes, e
num futuro préximo o grande objetivo sera entrevistar cerca de 30

doentes para uma posterior publicacéo.

Com os melhores cumprimentos.
, de , 2012

A Investigadora



ANEXO F
DOCUMENTO INFORMATIVO



Qual o significado que o doente em Cuidados

Paliativos atribui a vivéncia da sua sexualidade

Consentimento Informado
Investigadora Principal: Joana Filipa Salgado Ferreira Baptista Mirra

Contacto: 91IXXXXXXX E-mail: joanafilipamirra@gmail.com

O Senhor(a) esta a ser convidado a participar no estudo intitulado “qual
o significado que o doente em Cuidados paliativos atribui a vivéncia da
sua sexualidade”. Este estudo tem como objetivo principal saber qual a
sua opinido acerca da importancia que o senhor(a) atribui a sexualidade
nesta fase da sua vida. Para isso acontecer, irei efetuar uma entrevista
com perguntas relacionadas com o tema que irdo ser gravadas através de
um gravador, que serdo destruidas ap0s transcri¢do escrita.

Com este trabalho espero saber se o senhor(a) dd ou ndo
importancia a sexualidade e qual o papel dos profissionais de salde nesta
area. Para além disso, gostaria de saber se ha ou ndo lacunas por parte
dos profissionais de saude e se estes abordam ou ndo o tema
frequentemente.

Gostaria de salientar que nédo € obrigado a participar neste estudo e
podera refletir sobre este pedido de participacdo ou ouvir a opinido dos
seus familiares e/ou amigos. Apds reflexdo tem toda a liberdade para
decidir se participa ou ndo no estudo. Caso ndo queira participar, nao
havera alteragdo na sua relacdo com o seu médico, e sera prestada de
igual forma a assisténcia que necessite.

Se participar neste estudo garanto que tudo sera feito com a
méaxima privacidade e confidencialidade. Esta investigacdo tem a
aprovacdo da Comissdo de Etica para a Satde do Centro Hospitalar de S.
Joéo — EPE.

Muito Obrigado
A investigadora



ANEXO G
CONSENTIMENTO INFORMADO



DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Considerando a “Declaragdo de Helsinquia” da Associagcdo Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e
Edimburgo 2000)

Designag¢do do Estudo (em portugués):

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do doente ou voluntdrio sdo)

, Declaro ndo ter
participado em nenhum outro projeto de investigacdo durante este infernamento,
tendo compreendido a explicacdo que me foi fornecida acerca do meu caso
clinico e da investigacdo que se tenciona realizar. Foi-me ainda dada
oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessdrias, e de todas obtive
resposta satisfatdria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacodes da Declaracdo
de Helsinguia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos,
os métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto.
Além disso, foi-me afimado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha
participacdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na
assisténcia que me é prestada.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método, o tratamento ou o inquérito

proposto pelo investigador.

Data: / /201

Assinatura do doente ou voluntdrio sGo:

O Investigador responsdavel:
Nome:

Assinatura:
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CRONOGRAMA



Atividade

2011

2012

Out. | Nov.

Dez.

Jan.

Fev

Margo

Abril

Maio

Junho

Julho

Ago.

Set.

Out.

12 Reunido de Orientacdo

Reunides com Orientador

Redacdo do Formulario de
Proposta de Trabalho de
Projeto

Entrega do Formulério de
Proposta de Trabalho de
Projeto

Revisdo Bibliografica

Redacdo do
Enquadramento Tedrico

Formulagéo da
Metodologia

Elaboracdo do Instrumento
de Colheita de dados

Esboco final do Trabalho
de Projeto

Redacdo e Revisao
definitivas do Trabalho de
Projeto

Entrega do Trabalho de
Projeto

Atividade

2013

Jan.

Fev.

Mar.

Abr.

Mai.

Jun.

Jul.

Recolha de Dados

Analise e interpretacao
de Resultados

Concluséo

Publicacéo do trabalho
de Investigacao




