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“Importante é a esperanca. Importante é o amor.
Importante, diria o0 homem sedento, € achar agua.
Importante, em algum momento de nossas vidas, € a poesia.

Tenho dela algumas joias guardadas no espirito. ”

Edgardo Xavier in Maga Azul
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Resumo

Introducdo: Em cuidados paliativos, uma temética que € habitualmente desvalorizada é
a da sexualidade, neste sentido, este estudo tem como objetivo principal compreender a
vivéncia da sexualidade dos doentes em cuidados paliativos.

Metodologia: Foi utilizada uma metodologia qualitativa com abordagem
fenomenoldgica, tendo sido realizadas entrevistas semiestruturadas a treze doentes
acompanhados por uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos.
Posteriormente, por analise de contetudo, emergiram categorias e subcategorias, com as
respetivas unidades de significagéo.

Resultados: A analise revelou como a sexualidade se mantém uma parte integral da vida
dos doentes, apesar da doenca. As categorias que emergiram foram: crencas e significado
da sexualidade (com quatro subcategorias); impacto causado pela doenca na vivéncia da
sexualidade (com quatro subcategorias); vivéncia atual da sexualidade (com quatro
subcategorias); abordagem dos profissionais de satde relativamente a sexualidade (com
trés subcategorias) e perspetivas sobre a vida, a identidade, a doenga e a sexualidade. Os
participantes expressaram varias crencas e significados associados a sexualidade,
valorizando o espago intimo da mesma. Ao longo da trajetdria da doenca, referiram a
necessidade de adaptar varias esferas da sua vida, incluindo a da sexualidade. Para além
disso, evidenciaram como a abordagem sobre esta tematica por parte dos profissionais de
salde foi escassa, mesmo verificando-se que a sua intervencdo ndo teria de depender de
um conhecimento especializado.

Conclustes: Conclui-se que a abordagem integrada e personalizada, para garantir que
temas como a sexualidade sdo abordados, é fundamental. Ao reconhecer e respeitar a
multiplicidade das experiéncias e perspetivas dos doentes, os profissionais de salide criam
um espaco para explorar a complexidade da sexualidade. Desta forma, valoriza-se a
pessoa no seu todo e, concomitantemente, contribui-se para a melhoria da pratica

assistencial, incluindo no contexto dos cuidados paliativos.

Palavras-chave: Sexualidade; Cuidados Paliativos; Fenomenologia
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Abstract

Introduction: In palliative care, a topic that is usually undervalued is sexuality. In this
sense, this study's main objective is to understand the experience of sexuality of patients
in palliative care.

Methodology: A qualitative methodology with a phenomenological approach was used,
with semi-structured interviews being carried out with thirteen patients accompanied by
a palliative care support team. Subsequently, through content analysis, categories and
subcategories emerged with their respective units of meaning.

Results: The analysis revealed how sexuality remains an integral part of patients' lives
despite the disease. The categories that emerged were: beliefs and meaning of sexuality
(with four subcategories); impact caused by the disease on the experience of sexuality
(with four subcategories); current experience of sexuality (with four subcategories);
health care professionals’ approach to sexuality (with three subcategories) and
perspectives on life, identity, illness and sexuality. Participants expressed various beliefs
and meanings associated with sexuality, valuing its intimate space. Throughout the course
of the disease, they mentioned the need to adapt to various areas of their lives, including
sexuality. Furthermore, they highlighted how little approach to this topic was taken by
healthcare professionals, even though it was verified that their intervention would not
have to depend on specialized knowledge.

Conclusions: It is concluded that an integrated and personalized approach to ensure that
topics such as sexuality are addressed is fundamental. By recognizing and respecting the
multiplicity of patients' experiences and perspectives, healthcare professionals create a
space to explore the complexity of sexuality. In this way, the person as a whole is valued,
and, at the same time, it contributes to the improvement of care in the context of palliative

care.

Keywords: Sexuality; Palliative care; Phenomenology
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Introducéo

Os cuidados paliativos séo por definicdo, segundo a Organiza¢do Mundial de Satde
(OMS), cuidados que tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade de vida do
doente, promovendo uma abordagem global do sofrimento e centrando-se nas multiplas
necessidades do doente e familia.()

As acdes paliativas, definidas na Lei de Bases de Cuidados Paliativos, séo as
medida terapéuticas que visam minorar as repercussdes negativas da doenca e que séo da
responsabilidade de todos os profissionais de satide.(®

Cicely Saunders, pioneira do movimento dos cuidados paliativos a partir de 1968,
contempla na sua definicdo desta area, a abordagem holistica que pressupde o
conhecimento relativo ao que causa sofrimento a pessoa doente e dos componentes que
o determinam.®

A pessoa com doenga ameacadora de vida experiencia uma sobrecarga substancial
de sofrimento, seja ele fisico, emocional, social e/ou espiritual, beneficiando, por isso, de
uma abordagem de cuidados paliativos. Estes podem surgir em qualquer momento da
trajetoria de uma doenca onde o sofrimento se agrava, ndo apenas no fim de vida. E
importante ressalvar que, a referéncia ao sofrimento ndo pode ser reduzida a apenas um
sentimento ou uma dor e a sua subjetividade condiciona manifestacdes profundamente
diferentes por parte do ser humano.®

Junto da pessoa doente, no contexto ja descrito, um dos temas mais desconsiderados
é o da sexualidade.>

Viver com uma doenca traz mudancas em torno da identidade, corpo, perspetiva do
futuro, entre outras. Nessas mudancas surge uma adaptacao e integracdo de um novo eu,
onde o espaco da partilha, do amor e do carinho parece ser importante. A sexualidade, é
por definicdo, uma dimenséo que envolve muito mais do que o ato sexual. Muitas vezes,
ocupa um espaco importante na vida das pessoas pela multiplicidade de significados que
Ihe podem atribuir.")

Considerando a abordagem holistica dos cuidados paliativos, a sexualidade deveria
ser um tema discutido. No entanto, habitualmente, ndo é abordado nem pelos
profissionais de saude, nem pelos doentes. Ao ndo ser discutido, cria um siléncio sobre a

tematica que € muitas vezes preenchido por davidas, que ndo sdo esclarecidas; por
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angustias, que ndo sdo aliviadas e por sentimentos que ndo sdo normalizados ou
validados.®9

Ao acompanharmos doentes em cuidados paliativos, sabemos que a sua caminhada
envolve tremendos desafios. O papel do profissional de satde é o de mitigar o sofrimento.
Podendo, a sexualidade, quando alterada pela doenca, ser um tema potencialmente
causador de sofrimento, entdo, este deve ser abordado pelo profissional de salde.

O dever de respeitar a integridade biopsicossocial, cultural e espiritual da pessoa,
n&o podendo por isso correr o risco de abandonar esferas que podem ser importantes para
os doentes, como por exemplo a sexualidade, € uma responsabilidade de todos os
profissionais de saude.

A pertinéncia deste estudo justifica-se ndo so pela experiéncia, mas também pela
constatacdo na literatura de que, a ndo abordagem da sexualidade tem um impacto
potencialmente deletério nos doentes.

Para ir ao encontro destas necessidades, numa perspetiva reflexiva, foi delineada a
questdo de investigagéo:

- “Como é a vivéncia da sexualidade dos doentes em cuidados paliativos?”

Com base nesta questéo, definiram-se como objetivos:

- Objetivo principal: Compreender a vivéncia da sexualidade dos doentes em
cuidados paliativos;

- Objetivos especificos:

1. Explorar o conceito da sexualidade na perspetiva do doente em cuidados
paliativos;

2. Descrever qual o impacto que a doenga trouxe a sexualidade do doente em
cuidados paliativos;

3. Determinar se existiu abordagem da sexualidade, pelos profissionais de saude,
na perspetiva do doente.

Tendo em conta a natureza da questao de investigacdo e dos objetivos, considerou-
se como abordagem mais adequada para melhor compreender o proposto, a metodologia
qualitativa com abordagem fenomenoldgica.

A fenomenologia, com énfase em capturar a riqueza e a complexidade da
subjetividade das experiéncias, fornece a lente para analisar a relacdo entre os cuidados
paliativos e um aspeto intimo da existéncia humana, como a sexualidade. Enquanto
pensamento filosofico, salienta a importancia do estudo dos fendmenos em si mesmos

como forma de melhor entendermos o mundo e os seres humanos.
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Este estudo encontra-se organizado e estruturado em quatro partes:

A primeira parte contempla o enquadramento teérico, onde serdo desenvolvidos os
conceitos principais. Nesta reflexdo iremos abordar os cuidados paliativos, a sexualidade,
a intersecdo entre ambos e a problemética que dai surge, bem como o papel da
enfermagem neste contexto. Para além disso, abordaremos a comunicacdo em saude sobre
sexualidade e as suas barreiras, bem como alguns modelos de comunicacéo.

Na segunda parte sera apresentado o desenvolvimento metodologico.

Posteriormente, na terceira parte, consta uma descri¢ao do fendmeno e uma anélise
do conteddo proveniente dos dados recolhidos, terminando com um esquema reflexivo
do fendmeno.

Por fim, na quarta parte, serdo efetuadas as consideracdes finais.
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Parte | - Enquadramento Tedrico

1. Cuidados Paliativos e Sexualidade

1.1. Cuidados Paliativos e Sofrimento

O termo “paliativos” deriva do latim pallium que tem como significado “manta” e
remete para a ideia de abrigo, protecdo e amparo. Esta ideia vai ao encontro da esséncia
dos cuidados paliativos, que surgiram inicialmente para dar resposta aos doentes com
doencas incuraveis, progressivas e avancadas, particularmente aqueles que se
encontravam no fim de vida.G1%

A partir da década de 60 iniciou-se 0 movimento de cuidados paliativos por Cicely
Saunders, passando mais tarde pela influéncia de Elizabeth Kibler-Ross nos EUA e,
pouco depois, por Balfour Mount no Canada. Neste processo, e até aos dias de hoje, houve
uma evolugado conceptual dos cuidados paliativos.®)

Comecando pelo foco de prestar cuidados aos doentes a morrer, atualmente, 0s
cuidados paliativos, segundo a OMS, sdo a abordagem que melhora a qualidade de vida
dos doentes (adultos ou criancas) e das suas familias que estdo a lidar com problemas
associados a uma doenca ameacadora de vida. Através da prevencdo e alivio do
sofrimento, pela identificagdo precoce, avaliagéo correta e tratamento da dor ou outros
sintomas, sejam do foro fisico, psicossocial ou espiritual. 1%

Os cuidados paliativos afirmam a vida aceitando a morte como processo natural,
ndo a provocando nem atrasando. Podem estar a par e passo com doentes a receberem
tratamentos com intuito curativo ou paliativo. Ndo surgem apenas para dar resposta a
uma ideia, infelizmente, difundida pelos profissionais de salde de que “ja ndo ha mais
nada a fazer”.(®

A abordagem dos cuidados paliativos cria 0 espaco terapéutico para a expresséo de
esperanca e desespero. Reconhece que a medicina ndo pode curar todas as doengas, a
morte ndo pode ser indefinidamente adiada e os doentes tém mais prioridades para além
de viver mais tempo.(?

Comumente, os doentes com quem mais se abordam os cuidados paliativos sao 0s
com doenca oncologica. N&o so pela trajetdria da doenca, mas também, pelo movimento
dos cuidados paliativos estar particularmente associado a esta populacdo numa fase

inicial. Muitas vezes, surge entdo uma discriminacdo em cuidados paliativos que se
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relaciona com o diagndstico. Existem doentes com sofrimento fisico, emocional, social
e/ou espiritual associado a doenca, onde ndo existe esta abordagem por ndo ser
determinada doenca ou os doentes ndo estarem numa fase terminal.(3)

Sendo assim, podemos resumir que independentemente do género ou faixa etéria,
qualquer fase do percurso de uma doenca e sempre que exista sofrimento fisico, social,
emocional e/ou espiritual, ha beneficio em cuidados paliativos.*?

Existem varios niveis de prestacdo de cuidados paliativos, sendo as a¢des paliativas
- nivel basico - medidas terapéuticas que podem ser praticadas por qualquer profissional
de satde sem formac&o especifica.(®® A humanizagédo e a compaixao, pilares recorrentes
dos cuidados paliativos, sdo também pilares de uma prestacéo de cuidados com respeito
pela dignidade de qualquer pessoa doente.

A prestacdo de cuidados paliativos no nivel interméedio pressupde um conhecimento
solido dos principios basicos de cuidados paliativos. O nivel especializado, ensinado num
nivel pos-graduado avancado, para profissionais dedicados a tempo inteiro a situacdes
mais complexas. Este nivel é prestado, por exemplo, por Equipas Intra-Hospitalares de
Cuidados Paliativos (EIHSCP).(2?)

Esta é uma area que presta cuidados individualizados e tecnicamente rigorosos.
Tem varios principios, no entanto damos destaque ao facto de afirmarem a vida e o valor
intrinseco de cada pessoa, considerando que a morte ndo deve ser prolongada através de
obstinacéo terapéutica.®®

As doencgas ameagadoras de vida tém uma sobrecarga significativa na sociedade e
nos sistemas de saude, estimando-se que nos proximos anos o sofrimento associado a
salde venha a aumentar. Reconhecida a crescente necessidade de melhorar a
acessibilidade em cuidados paliativos e o seu impacto na minimizacdo do sofrimento,
ainda assim, estes e o alivio do sofrimento mantém-se como uma das areas mais
negligenciadas na salde global.®

Isto, culmina na importancia crescente de melhor acessibilidade aos cuidados
paliativos, que devem ser uma prioridade de satde publica. Os cuidados paliativos tém
um papel preponderante na saude global que, segundo a OMS, entende-se por: bem-estar
fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de doenca.®

Na cultura ocidental, frequentemente esta implicita a divisdo espirito-corpo, sendo
o sofrimento um conceito relacionado com o espirito. Mas, para podermos entender o
sofrimento, ndo podemos pensar numa ldgica de espirito versus mente, pois cada ser

humano é um todo, que envolve o espirito e o corpo. Em ambito médico, quando falamos
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em sofrimento referimo-nos: ao sofrimento que nao se confina aos sintomas fisicos; ao
sofrimento que deriva tanto da doenca como do tratamento e a que ninguém pode
antecipar o que o sujeito descrevera como fonte de sofrimento.(4

Segundo Antonio Barbosa o sofrimento ndo é um sintoma nem um diagndstico, mas
uma experiéncia humana complexa. Os cuidados paliativos, na sua abordagem
multidimensional, focam-se no alivio do sofrimento. N&o € por mero acaso, que Cicely
Sauders introduz o conceito de dor total considerando a realidade individual e pessoal das

experiéncias do sofrimento dos doentes, incluindo, nos seus sintomas.®

1.2. Sexualidade, Sexo, Saude Sexual e Direitos Sexuais

Desde 1974 que a OMS tem desenvolvido trabalho na area da salde sexual. Este é
um conceito que ndo pode ser definido sem primeiro haver uma consideragdo sobre
sexualidade, que delineia comportamentos importantes relacionados com a satude sexual.

A OMS define atualmente sexualidade como um aspeto central do ser humano ao
longo da vida. Engloba sexo, identidades e papéis de género, orientagcdo sexual, erotismo,
prazer, intimidade e reproducdo. A sexualidade é vivida e expressada por meio de
pensamentos, fantasias, desejos, crencas, atitudes, valores, comportamentos, praticas,
papéis e relacionamentos. Embora a sexualidade possa incluir todas estas dimensdes, ndo
significa que sejam sempre vividas ou expressadas. A sexualidade é influenciada pela
interacdo de varios fatores, nomeadamente, bioldgicos, psicoldgicos, sociais,
econdmicos, politicos, culturais, juridicos, histdricos, religiosos e espirituais.(1%16)

A sexualidade é um conceito altamente subjetivo e tem espacgo para ser preenchido
por multiplos significados que a pessoa lhe queira atribuir. A sexualidade € um principio
vital para cada ser humano e inclui sentimentos e energia do corpo, com conhecimento e
expectativas da intimidade.”)

E uma componente da identidade individual e afeta 0 comportamento e totalidade
do funcionamento humano. E fortemente influenciada pelas normas e expectativas
culturais. Por envolver uma multiplicidade de significados a importancia que a
sexualidade tem na vida de uma pessoa € varidvel. Essa importancia pode relacionar-se
com a dimenséo da procriacao, recreacional ou de prazer da sexualidade. E influenciada
por mudancas internas e externas, sejam elas de vivéncias da pessoa ou alteracdes

culturais, por exemplo.”)
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Existem varios conceitos que tendem a ser confundidos com a sexualidade, como
por exemplo, 0 sexo. Muitas vezes sao dois conceitos utilizados como sinénimos, embora
ndo o sejam. O ato do sexo tem tido também varias definicGes desde incluir apenas sexo
penetrativo, a incluir sexo oral, a focar-se nos comportamentos que aumentam a
probabilidade da unido entre gametas.®

Estes conceitos sdo considerados limitantes no tempo atual, ja& que ndo incluem por
exemplo a toma da pilula, que transformou o propdsito do sexo em particular para as
mulheres. O sexo deixa de ter enfoque apenas na dimensé&o da procriacdo para considerar
também o aspeto recreacional. Neste trabalho consideramos a defini¢do de sexo enquanto
comportamento que leva a excitacdo e aumenta a probabilidade de orgasmo.(®

A saude sexual é definida pela OMS como o estado de bem-estar fisico, emocional,
mental e social relacionado com a sexualidade; ndo se refere & mera auséncia de doencas,
disfungdes ou enfermidades. A saude sexual exige uma abordagem positiva e respeitosa
relativamente a sexualidade e relacionamentos sexuais. Considera a possibilidade de ter
experiéncias sexuais seguras e prazerosas, sem coercao, discriminagédo e violéncia. Os
direitos sexuais de todas as pessoas devem ser respeitados e protegidos para que a saude
sexual seja atingida e mantida.(*®

A salde sexual tem um papel fundamental na saide global e no bem-estar do
individuo, casais e familias e no desenvolvimento social e econémico das comunidades e
paises. (9

Os direitos sexuais tém ganho uma aceitacdo substancial na comunidade dos
direitos humanos.*”) A Associacdo Mundial para a Satide Sexual define dezasseis direitos
sexuais¥), dos quais salientamos os seguintes:

e Odireito & vida, liberdade e seguranca; inclui orientacdo sexual, comportamentos
sexuais consensuais, identidade de género, salde reprodutiva, entre outros;

e O direito ao melhor nivel de cuidados de salde e bem-estar possivel, incluindo
salde sexual; com a possibilidade de relacbes prazerosas, satisfatdrias e seguras.
Isto inclui acessibilidade a servicos de satude com qualidade;

e O direito ao acesso a informacédo; precisa do ponto de vista cientifico e
compreensivel sobre as tematicas da sexualidade. A informacdo ndo deve ser
censurada, retida ou alterada.

Como descrito na literatura, estes direitos tém um espago importante, j& que ainda
existem paises com politicas que tém um impacto deletério e discriminatorio das pessoas

por motivos relacionados com a sexualidade. Presentemente, a sexualidade e a sua
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evolucdo tém envolvido cada vez mais pessoas, em particular da comunidade
LGBTQIA+. Inclui cada vez mais identificadores e conceitos, desde a homossexualidade
a fluidez do género. Os direitos sexuais surgem também mais em discusséo por grandes
organizacgdes, com o intuito de poder proteger estas minorias.%

A religido tem um papel importante na perce¢do do contexto da sexualidade. Por
exemplo, na Grécia Antiga, a compreensdo da sexualidade era tida atraves da mitologia,
aceitando a heterossexualidade e a homossexualidade. O Cristianismo é tido como a
religido que mais insistiu na monogamia e definiu leis de sodomia, com alguma influéncia
ainda hoje. Na verdade, o estudo cientifico da sexualidade comeca apenas no século XIX,
ainda com influéncia de ideias religiosas.*®)

O foco principal durante muito anos foi o papel biologico do sexo, progredindo até
ao estudo dos aspetos psicossociais. Durante muitos anos, o estudo foi essencialmente
focado no homem, desvalorizando a mulher.(8)

A relacdo entre a sexualidade, o sexo, a salde sexual e os direitos sexuais é
influenciada por anos de historia e evolucdo social. Podemos afirmar que o
comportamento sexual € um fendmeno humano complexo, variando profundamente e que
envolve mdaltiplos fatores. Serd percecionado em diferentes épocas, por pessoas
diferentes, de forma diferente.

Em suma, € improvavel que as ferramentas e conceitos, mesmo com literatura
cientifica substancial, sejam suficientes para responder a todas ou até a algumas questoes
que se pode ter sobre 0 comportamento sexual. A melhor estratégia para abordar este

tema passara sempre por uma adaptacao individualizada a pessoa.(®

1.3. Intersecdo: Cuidados Paliativos e Sexualidade

O diagnostico de uma doenga ameacadora de vida é habitualmente, uma afronta ao
sentido do “eu” e uma base potencial de sofrimento. A sexualidade estd associada a um
sentido de totalidade que é ameacado perante o diagnéstico de uma doenca.(??

Embora a intersecdo entre a sexualidade e os cuidados paliativos seja uma area com
pouca investigacdo, a que existe é focada na doenca oncoldgica avancada.®?? Como
referimos, os cuidados paliativos ndo surgem apenas para esta populacéo.

A sexualidade é intrinseca ao sentido de self da pessoa doente e pode ser uma forma

de expressdo vital de alivio de sofrimento, atribuicdo de significado e manutencdo de
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relacbes interpessoais que oferecem a oportunidade de conexdo, podendo ter um papel
importante ao lidar com a doenca.(??

Embora a investigacdo seja limitada, estd claramente identificada a elevada
prevaléncia de disfungéo sexual da populagdo em cuidados paliativos. Desde os doentes
com cancro, aos doentes com insuficiéncia de 6rgaos ou doencas neurodegenerativas,
comecam a surgir alguns estudos a evidenciar a importancia de abordar esta tematica. ®22)

Ao longo da trajetoria de uma doenca, as necessidades e 0s cuidados véo variando
e nesse sentido, também as necessidades ou preocupacdes relacionadas com a
sexualidade. Como discutido, a sexualidade é influenciada por multiplos fatores e o
doente estar numa fase mais estavel da sua doenca ou estar no fim de vida, muda as
necessidades. Esta mudanca ndo significa que vai deixando de ser progressivamente
menos importante, significa apenas que € precisa uma adequacéo por parte do profissional
de satide na abordagem.(®22)

O controlo sintomatico é um dos pilares dos cuidados paliativos.® Existem algumas
especificidades importantes a ter em conta com esta populacdo quando pensamos na sua
salde sexual. Sintomas como o cansaco, a dispneia, a dor e a depressdo podem implicar
comprometimento significativo da funcdo sexual, merecendo, por isso, uma atengédo
particular pelos profissionais de saude. Para além disso, alguns medicamentos comuns
em cuidados paliativos podem ter efeitos adversos de disfuncdo sexual. Por exemplo, 0s
opidides baixam o nivel de testosterona no homem e potenciam a amenorreia na
mulher.??

A componente fisica/emocional, as alteracdes da autoimagem e autoconceito tém,
também, impacto na sexualidade. Nos doentes em fim de vida tendem a surgir mudancas
substanciais na aparéncia, como a caquexia, com influéncia na vivéncia da sexualidade.
Outros exemplos de alteragdes na autoimagem, presentes no fim de vida e ndo s6, podem
ser a presenca de sondas nasogastricas, traqueostomias, colostomias, feridas cronicas,
Ulceras por pressdo, entre outros.?? Isto leva a necessidade dos profissionais de satde
serem criativos na abordagem e resolucdo de algumas problemaéticas que possam ser
levantadas pelos doentes neste contexto.

Relembramos que ao falarmos desta tematica, em particular no fim de vida,
infelizmente ndo nos referimos apenas a idosos que terdo vivido uma longa vida,
referimo-nos a pessoas de qualquer faixa etaria.

Embora este trabalho se foque na pessoa doente, deixamos um reparo gquanto a

importancia do(a) parceiro(a) serem também envolvidos nestas discussdes. A necessidade

Rita Mascarenhas Pessoa 10



de ocupar um papel de cuidador leva a uma grande sobrecarga e mudanca de papéis. Os
parceiros(as) podem ficar com dividas sobre como demonstrar o seu amor e afeto,
podendo ser particularmente desafiante no fim de vida.(®2223)

Em suma, a interse¢éo entre a sexualidade e os cuidados paliativos pode ser uma
area fundamental para contribuir que os doentes tenham qualidade de vida. Alias, pode
ser a chave de afirmacéo de vida, permitindo aos doentes viver 0s seus dias com tudo o

que lhes € importante.

1.4. Papel da Enfermagem

A doenca é uma fonte de sofrimento, sendo a mais comum, uma vez que se constitui
sempre como uma fonte de ameaca real ou imaginéria a integridade da pessoa; relembra
a pessoa doente a sua fragilidade enquanto ser finito no mundo.4

O sofrimento pela sua multiplicidade e caracter avassalador deve ser assumido
como foco da intervencao de enfermagem. Os enfermeiros estdo integrados num cenario
onde o sofrimento é muitas vezes detentor do papel principal, intervindo sobre o
mesmo. 4

Como referido anteriormente, os cuidados paliativos sdo uma abordagem que se
foca no alivio do sofrimento, cruzando-se assim de forma intima com os cuidados de
enfermagem.

Os enfermeiros sdo profissionais de salde aptos para discutir as necessidades dos
doentes, incluindo as da sexualidade, dado o contacto proximo e constante que tém com
os doentes e a natureza intima do cuidar em enfermagem.

Os profissionais de saude em cuidados paliativos apesar de habitualmente
abordarem e discutirem topicos sensiveis com 0s doentes e as familias, tendem a néo
abordar a tematica da sexualidade. No entanto, pela formacao de base e experiéncia em
comunicar em situacGes mais complexas, estes sao profissionais habilitados para abordar
este tema.®9)

Os enfermeiros em cuidados paliativos, pela natureza caracteristica do cuidar da
pessoa em sofrimento aliado a area de cuidados paliativos, sdo profissionais que podem
explorar mais o topico em torno da sexualidade e salde sexual com os doentes e as

familias.
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2. Comunicacao em Saude sobre Sexualidade

2.1. Barreiras a Comunicacao

A sexualidade € um topico pouco explorado na pratica diaria dos profissionais de
salde.
Se por um lado € claro como a sua abordagem pode ter um papel preponderante na
vida de alguns doentes, por outro a formacdo para abordar situacdes mais complexas é
praticamente inexistente.(®
Na area da doenca ameacadora de vida, em particular na doenca avancada, esta
intervencdo é ainda mais escassa.®®» Sdo identificados pelos profissionais de salde
diferentes motivos para ndo o fazerem, sendo de ressalvar, que, muitas vezes, apesar das
suas proprias barreiras, sdo 0s doentes que ao sentirem alteraces iniciam uma conversa
sobre a sexualidade.
Estdo, entdo, identificados na literatura como motivos que justificam a nao
intervencdo dos profissionais de salide na dimenséao da sexualidade: 925
e Falta de treino adequado;
e Desvalorizacdo/negacao da importancia da sexualidade/saude sexual,
e Prioridade com foco na dimensdo biomédica, nomeadamente tratamento da
doenca/sintomas;
e Barreira particularmente comuns nas faixas etarias de extremo (adolescentes e
idosos), por ndo serem considerados sexualmente ativos;
e Os profissionais assumirem crengas erradas de acordo com o progndstico,
raga/etnia, orientacdo sexual, status do parceiro, entre outros;
e Receio de ofender o doente;
e Evitamento do tema;
e Vulnerabilidade perante o tema;
e Preocupacéo que abordar o tema leve a uma partilha da vida pessoal dos proprios
profissionais;
e Receio que falar do tema promova uma introspecdo das proprias experiéncia
sexuais;
e Falta de tempo, entre outros.
Por parte dos doentes, estdo identificados na literatura como motivos para ndo

abordarem a sexualidade: (8925
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e Medo da reacdo do profissional de satde, apesar do desejo que possa haver em
discutir a tematica;

e Percec¢do que os profissionais poderdo desvalorizar as preocupacdes relacionadas
com a salde sexual;

e Percecdo que se fosse importante os profissionais iriam abordar a tematica;

e Vergonha em abordar o assunto, em particular em consultas inicias;

e Timing da discussdo, sendo que alguns doentes so se apercebem das alteracbes
sexuais que tém apos, por exemplo, um tratamento;

e Sentimento de que “ndo ¢ normal” ter preocupacdes sobre sexualidade quando se
esta a conviver com uma doenca, em particular na doenca avangada;

e Crengas erradas/limitantes, como por exemplo, 0 cancro ser contagioso ou 0 Sexo
poder exacerbar o cancro e dai o evitamento do tdpico, entre outros.

Em suma, a doenga e 0 seu impacto na pessoa afeta muitas vezes a sexualidade e a
saude sexual. Deste modo, é importante uma comunicacdo eficaz sobre o assunto, a
desmistificacdo de crencas, a validacdo e normalizagdo de sentimentos. No entanto, tanto
os profissionais de salde como os doentes evitam abordar a temética. Nesse sentido, tém

vindo a surgir cada vez mais modelos de comunicacéo, os quais abordamos de seguida.

2.2. Modelos de Comunicacao

Para melhor descobrir e compreender 0s problemas sexuais que um doente podera
estar a vivenciar é importante que haja uma comunicacao eficaz por parte do profissional
de saude. Para além das caracteristicas fundamentais e basicas da comunicacdo, como a
empatia, a escuta ativa, entre outros, existem alguns modelos especificos para abordar a
sexualidade. ® Iremos explorar alguns exemplos.

O modelo PLISSIT®22) deriva da literatura sobre psicologia e tem sido usado
extensamente. Este modelo divide-se em quatro fases:

P: Permissao - refere-se a fase onde é dada permisséo ao doente para expressar as
suas preocupacdes ou descrever os seus sintomas. Exemplo: Serad que tem alguma questéo

sobre sexualidade?;
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LI: Informacdo Limitada - nesta fase a maioria dos doentes ficara satisfeito com
a resposta, dado que normaliza e valida a experiéncia do doente com um nivel béasico de
conhecimento/informacédo. Exemplo: Algumas pessoas, devido ao cansago, ndo se sentem
capazes para ter relacfes sexuais. Uma forma de adaptar, pode ser tentar fazer uma sesta
antes.;

SS: Sugestbes Especificas - esta fase é onde informagdo ou recomendagdes mais
detalhadas podem ser oferecidas. Exemplo: Se ficar com mais dor apos relages sexuais,
pode tentar privilegiar outras formas de intimidade com o seu parceiro, como o toque, 0
carinho, o beijo, a massagem. Sendo podemos perceber de que forma a medicacao da dor
em SOS pode ser ajustada antes das relagdes.;

IT: Terapia Intensiva - quando é necessario conhecimento fora da area de
conhecimento do profissional de salde e é necessario pedir ajudar ou referenciar a outra
especialidade.

Outro modelo interessante, que embora surja no contexto da doenca oncolégica,
tem aplicabilidade para além deste contexto é o modelo BETTER®), que contempla seis
fases, com semelhancas ao modelo anterior:

B: Bring up the topic - trazer o topico da sexualidade a discussdo, com uma questdo
introdutoria;

E: Explaining - explicar que a sexualidade é importante na qualidade de vida.

Exemplo: Embora possa ndo parecer neste momento, a sua sexualidade pode voltar
a ser importante para o seu bem-estar;

T: Tell - dizer ao doente que vao ser procurados recursos para responder as suas
questdes;

T: Timming - reconhecer que pode haver outros momentos onde os doentes
queiram voltar a discutir o assunto, e reforcar que o pode fazer;

E: Educate - informar dos efeitos secundarios na sexualidade associados ao
tratamento, cirurgia, entre outros;

R: Record - deixar registado no processo do doente.

Mais recentemente, em 2015, a OMS prop6s uma nova ferramenta de fécil
aplicacdo. A Brief Sexuality Related Communication (BSRC) surge por, nas ultimas
décadas, comunicacdo sobre sexualidade ter sido identificada por investigadores e

profissionais de satide como um tema a carecer de atencéo urgente.(26)

Rita Mascarenhas Pessoa 14



A BSRC surge para abordar a sexualidade e problemas associados, mas também
promover a salde sexual. Esta guideline ndo exige necessariamente acompanhamento
posterior, sendo 0 seu objetivo poder ter uma aplicabilidade eficaz, ndo considerando
apenas a dimens&o bioldgica da salide sexual.(?®

Envolve quatro componentes:

Attending/Abordar - iniciar o tema de forma apropriada.

Exemplo: Ha alguma davida relacionada com assuntos do foro sexual?;

Responding/Responder - abrir a conversagéo sobre o tema fazendo perguntas.

Exemplo: Sente-se satisfeito com a sua vida sexual?;

Personalizing/Personalizar - identificar se existem questdes especificas,
dificuldades ou disfuncGes. Exemplo: Algumas pessoas que estdo a fazer este tratamento
costumam experienciar problemas com a sua sexualidade, é 0 seu caso?;

Initiating/Iniciar- aconselhar com a informacao necessaria e ajudar a identificar
passos a tomar.

E importante salientar que estes modelos s&o pensados exatamente pelas barreiras
a comunicacéo identificadas anteriormente e com o intuito de poderem ser utilizados por
qualquer profissional de saude em qualquer area. Obviamente, tendo sempre em

consideragéo a necessidade de individualizag&o.(®26)
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Parte Il - Metodologia

1. Questdo de Investigacao e Objetivos

Este estudo procura compreender a dimensdo da sexualidade nos doentes com
necessidades paliativas acompanhados por uma EIHSCP.

Neste sentido, definiu-se como questdo de investigacdo: “Como ¢é a vivéncia da
sexualidade dos doentes em cuidados paliativos?” O objetivo principal deste estudo é
compreender a vivéncia da sexualidade dos doentes em cuidados paliativos.

Como objetivos especificos identificaram-se: explorar o conceito da sexualidade na
perspetiva do doente em cuidados paliativos; descrever qual o impacto que a doenca
trouxe a sexualidade do doente em cuidados paliativos e determinar se existiu abordagem

da sexualidade, pelos profissionais de salde, na perspetiva do doente.

2. Tipo de Estudo

Esta investigacdo desenvolve-se segundo uma metodologia qualitativa com
abordagem fenomenoldgica. A fenomenologia é uma ciéncia cuja finalidade € descrever
um determinado fendmeno ou aparéncia de coisas enquanto experiéncias vividas.?")

Enquadra-se com o objetivo principal do estudo, uma vez que a compreensao da
vivéncia da sexualidade em doentes em cuidados paliativos pressupde a identificacdo de
uma dimensdo intima - um fendmeno - numa populacdo vulneravel e como tal, uma
descricdo rigorosa da experiéncia vivida. Enguanto método de investigacdo, a
fenomenologia encontra-se posicionada de forma Unica para ajudar os profissionais de
salide a aprender com as experiéncias dos outros.?”)

Em enfermagem, tém sido varios os estudos que utilizam esta abordagem, talvez
pelo interesse dos enfermeiros na experiéncia vivida. Enquanto area do cuidar, a
enfermagem encoraja a prestagdo de cuidados as pessoas, atendendo aos detalhes
enquanto seres humanos. Tem os alicerces da sua pratica num sistema holistico que cuida
da mente, corpo e espirito. Isto, de facto, correlaciona-se com uma abordagem de

investigacdo que se foca em ir a esséncia de um fenémeno vivido por uma pessoa.@
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Na fenomenologia é feita a referéncia a que existem tantos métodos quanto
fenomendlogos, existindo mais do que um modo legitimo de prosseguir com a
investigagéo.®®)

Neste estudo, a fenomenologia ofereceu a exploracéo tao livre quanto possivel do
fendmeno e profundidade da recolha de dados. Nesse sentido, cumpriram-se trés etapas.
Na primeira etapa, a leitura simples, em que como investigadora principal foi lido o texto
das entrevistas como um todo para me poder familiarizar com 0 mesmo e comecei a
formular pensamentos sobre o seu significado.??)

Seguidamente, a analise estrutural, que implicou a identificacdo de padrdes com
ligacdo significativa. Foi a etapa onde o texto foi dividido em unidades de significacéo,
para as quais criei um rotulo para posterior identificacdo de temas comuns. Pretendeu-se
criar um movimento continuo entre o todo e as partes do texto.(?)

Ja a terceira etapa corresponde a interpretacdo do todo, que implicou uma reflexédo
sobre as duas etapas anteriores para assegurar uma compreensdo abrangente dos
resultados. Para esta etapa foram necessarias varias leituras.(®®

Em suma, sendo que a pesquisa fenomenologica exige a exploracdo do todo de
forma integrada, € um método conveniente para a investigacdo do fendmeno da

sexualidade em cuidados paliativos, particularmente, do ponto de vista da enfermagem.

3. Populacdo e Amostra

A populagdo para este estudo foram os doentes com necessidades paliativas
acompanhados por uma EIHSCP. O tipo de amostragem foi intencional (o mais
frequentemente utilizado nos estudos fenomenoldgicos), cumprindo-se, na selecao,
participantes com caracteristicas diferentes, de modo a garantir uma amostra 0 mais
heterogénea possivel, desde a idade, sexo, estado civil ao diagndstico/fase da doenca.®®)

Na selecdo dos participantes, e dada a vulnerabilidade da populacéo, bem como a
sensibilidade habitualmente presente ao abordar a temética da sexualidade, foram
utilizados como critérios de inclusao para a investigacdo: os doentes estarem conscientes
e orientados e a auséncia de descontrolo sintomético, garantindo condi¢Bes para a
abordagem da tematica em estudo.

Os critérios de exclusdo cingiram-se a doentes em inicio de acompanhamento pela

EIHSCP (concretamente numa primeira intervencdo), uma vez que se pressupunha o
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acompanhamento prévio do doente antes da proposta de participacdo no estudo, para

minimizacao dos riscos de a investigacdo poder causar dano.

4. Método de Recolha de Dados

Para atingir os objetivos propostos foi utilizada a entrevista como forma de recolha
de dados. A entrevista € um método que permite entrar no mundo da outra pessoa e
facilitar a descricéo da experiéncia por parte dos participantes. E uma das estratégias de
colheita de dados mais frequentemente utilizada em estudos qualitativos.® Neste estudo
foi utilizado um guido de entrevista semiestruturada, constituida por quatro perguntas
orientadoras, direcionando a recolha de dados (Apéndice 1).

Como descrito anteriormente, os entrevistados eram doentes previamente
acompanhados pela EIHSCP existindo, neste contexto, uma relagdo de
confianca/terapéutica pré-estabelecida. Antes de iniciar as entrevistas, enquanto
investigadora principal, ocorreu um periodo de autorreflexdo e autocritica, de modo a
iniciar o processo o mais livre de preconceitos possivel. Para além disso, foi tido em
consideracdo o contexto social e cultural de cada doente, de modo a facilitar o dialogo, o
que permitiu entrar no campo e melhor preparar a colheita de dados.?2®) Antes das
entrevistas, os participantes foram abordados pela investigador principal, tendo sido
proposta a participacao no estudo e fornecido o consentimento informado (Apéndice II).
Foi explicado de forma detalhada o objetivo do estudo e foi dado espago para o
esclarecimento de quaisquer dividas nesse contexto.

Clarificou-se que a desisténcia/recusa ndo teria qualquer consequéncia/penaliza¢ao
no seu processo de saude e que poderia decorrer em qualquer momento (antes, durante
ou apos as entrevistas). Ao longo da entrevista foram feitas as questdes utilizadas como
linhas orientadoras da investigacdo, tendo em consideracdo a importancia da
concentracdo plena e participacdo rigorosa do investigador visando garantir a
autenticidade dos dados.

As entrevistas decorreram num gabinete, com ambiente calmo, tendo sido reunidas
as condicdes de privacidade e conforto para o participante, sendo que a gravagéo foi
realizada em suporte audio, com o consentimento prévio de cada entrevistado. A colheita
de dados na investigacdo qualitativa é perspetivada como o inicio da analise de dados.?®)
A investigadora realizou perguntas abertas de forma a facilitar o processo da entrevista.

Foi sempre priorizado o bem-estar do participante, pelo que quando houve partilha de
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emoc0es e sentimentos fortes foi prestado apoio emocional, garantindo 0 compromisso
de ndo abandono previamente estabelecido.

Subsequentemente as entrevistas, foi realizada a transcricdo do verbatim. Para
garantir a maior autenticidade foram descritos os discursos verbal e também néo-verbal,
incluindo os momentos de siléncio relevantes para a compreensdo da totalidade da

entrevista.

5. Procedimento na Analise e Tratamento dos Dados

A finalidade da analise de dados é salvaguardar o que é singular em cada
experiéncia de vida do participante, de forma a compreender o fenébmeno em estudo. A
analise exige que o investigador use processos mentais para gerar conclusdes e que fique
profundamente imerso nos dados.®® Relativamente a analise de conteldo, pode
reconhecer-se a organizacdo em torno de trés fases, que, embora estejam estreitamente
ligadas entre si, ndo sucedem obrigatoriamente por uma ordem cronoldgica, sendo elas:
1) a pré-analise; 2) a exploragdo do material; 3) o tratamento dos resultados, a
interferéncia e a interpretacdo.®® A pré-analise tem por objetivo sistematizar e organizar
as ideias iniciais.

O estabelecimento de contacto inicia-se com a analise dos documentos,
possibilitando o levantamento de impressdes e orientacdes através da leitura das
entrevistas. Daqui segue-se o processo de formulacdo de hipoteses, ponderacdo de
categorias e decomposi¢do da informacéo. Esta é a fase de organizacao propriamente dita,
que corresponde a um periodo de intuicBes que tem por objetivo operacionalizar e
sistematizar as ideias iniciais. A pré-andlise envolve a leitura flutuante, que consiste em
estabelecer o contacto com os textos. E na leitura que comegam a surgir impressdes e
orientacGes da investigacdo, onde comecam a ser formuladas hipdteses. 0

A exploracdo do material, se o processo de pré-analise foi convenientemente
concluido, ndo é mais do que a aplicacdo sistematizada das decisGes tomadas
previamente. Esta fase consiste essencialmente na organizacao e estruturacdo das ideias
formuladas na pré-anélise. Este processo pode ser realizado de forma manual ou através
de software.®% Neste estudo, para o tratamento dos dados, foi escolhido como ferramenta
auxiliar o software ATLAS.ti, na sua versdo mais recente (2023).

O tratamento dos resultados envolve um processo de sintese e inferéncia dos

resultados que culmina na interpretacdo dos dados. Nesta etapa, os resultados em bruto,
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sdo tratados de maneira a serem significativos e validos. Tratar o material, € codifica-lo,
transformando-o em unidades de significacdo. A partir dessas unidades sdo construidas
as categorias e subcategorias.®%

Para facilitar a apresentacdo dos dados, cada um dos participantes estara
identificado pela letra E, com um namero associado, relacionado com a ordem em que

decorreram as entrevistas.

6. Aspetos Eticos e Deontoldgicos

Este estudo foi realizado garantindo o respeito pelos Direitos Humanos, pelos
principais principios éticos subjacentes a uma correta pratica de investiga¢do e segundo
o Codigo Deontoldgico de Enfermagem. @

A realizacdo das entrevistas e do estudo so se iniciou apds o parecer favoravel de
uma Comisséo de Etica - Anexo .

Neste estudo foi defendido o Principio da Beneficéncia, salvaguardando a
possibilidade de dano, priorizando o bem-estar dos doentes, nomeadamente, quando
necessario, terminou-se a entrevista ou priorizou-se a prestacao de apoio emocional.

Assim, tendo consideracdo pelo Principio da Autonomia e Respeito pela Dignidade
Humana, estes foram garantidos através da realizacdo de um consentimento informado
livre e esclarecido apresentado a cada participante. A participacdo dos doentes no estudo
foi voluntaria e foi explicitado o tema (com toda a descri¢do necesséria para garantir uma
decis@o informada) e pedida a aceitagédo de participacdo dos mesmos. Salvaguardou-se a
confidencialidade e o anonimato.

Por fim, o Principio da Justica, na base de todos os procedimentos previamente
descritos, mas considerado também no tratamento justo e uniforme de todos o0s
participantes.

Com este estudo nao se identificaram danos nem custos para 0s sujeitos da

investigacéo.

Rita Mascarenhas Pessoa 21






Parte 11 - Apresentacdo dos Dados e Discussdo do Fendmeno

Este capitulo centra-se na discusséo do fendmeno. Iniciamos com a caraterizagédo
da amostra dos participantes e, posteriormente, apresentaremos as categorias e
subcategorias levantadas da analise estrutural das entrevistas. Iremos analisar e
aprofundar cada categoria e subcategoria individualmente utilizando as unidades de
significacdo. Terminaremos com as implicacfes para a pratica que surgem da analise e
com as limitac6es do estudo.

Foi realizado um esquema reflexivo do fenémeno que se encontra em Apéndice I,
bem como um quadro organizacional das categorias, subcategorias e unidades de

significacdo, presente no Apéndice IV.

I. Caracterizacdo da Amostra

No Quadro 1 encontra-se a caracterizacdo da amostra deste estudo, descrevendo
algumas informagdes pertinentes para melhor retratar o perfil dos participantes.

Participaram neste estudo treze doentes, do sexo feminino e masculino, com idades
entre 0s 30 e 0s 65 anos. Foi também identificado o estado civil e especificado nos doentes
solteiros, se se encontravam ou ndo num relacionamento, por se considerar um dado
relevante para o fendmeno em estudo.

O diagnostico clinico principal mais comum no estudo foi o diagndstico de doenca
oncologica (nove doentes), com uma doente com diagnostico principal de insuficiéncia
de 6rgdo (insuficiéncia cardiaca e doenca renal crénica) e trés doentes com doenca
neurodegenerativa (dois doentes com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) e uma doente
com Doenga Machado-Joseph).

Na informacdo adicional presente no Quadro 1 é contextualizada a situacdo do
doente, bem como o tipo de acompanhamento com a EIHSCP. Alguns dos participantes
encontravam-se internados no hospital em seguimento com a EIHSCP ou em
acompanhamento ambulatério, no ambito da consulta externa.

Ao longo das entrevistas surgiram periodos de maior fragilidade emocional (com
expressao de choro) por parte dos doentes, tendo sido consideradas como estratégias de
suporte: o término das entrevistas e/ou a priorizacdo de intervencdo com o doente, face

ao seu sofrimento.

Rita Mascarenhas Pessoa 23



Quadro 1 — Caracterizacdo da Amostra

Entrevista Sexo Idade | Estado Civil Diagndstico Informacéo
Clinico Adicional
1 Feminino 52 Divorciada Carcinoma Na altura da
anos pavimento- entrevista sob QT
celular do canal paliativa, em
anal com lesdo | acompanhamento em
perineal ambulatorio.
envolvendo Faleceu
canal anal, aproximadamente 2
vagina e uretra meses apos a
com entrevista.
metastizacdo
hepética e Ossea.
2 Feminino 54 Solteira; num Insuficiéncia Internamento por
anos | relacionamento Cardiaca + descompensacao
Doenga Renal sintomatica da
Cronica + Insuficiéncia
Depressdo Cardiaca e provavel
neoplasia do colo
utero em estudo.
3 Masculino 30 Solteiro; num Tumor de Na altura da
anos | relacionamento Klastkin em entrevista
estadio IV com acompanhado em
metastizacdo ambulatério, sob QT.
hepética Faleceu
aproximadamente 6
meses apos a
entrevista.
4 Feminino 39 Casada Carcinoma Acompanhamento
anos invasivo da em ambulatorio, sob

mama esquerda
com suspeita de
metastizacdo

0ssea

QT adjuvante.

Rita Mascarenhas Pessoa

24



Feminino 43 Solteira Neoplasia da Acompanhamento
anos mama com em ambulatério, sob
metastizacdo tratamentos
Ossea e hepatica oncodirigidos.
Feminino 48 Solteira Doenca Internada, a aguardar
anos Machado- vaga para unidade de
Joseph cuidados paliativos.
Totalmente
dependente, com
compromisso da
comunicacao verbal,
pelo que comunica
atraves da escrita
(embora com
dificuldade).
Faleceu
aproximadamente 8
meses apos a
entrevista.
Feminino 30 Solteira; num | Adenocarcinom | Acompanhamento
anos | relacionamento | a gastricocom | em ambulatério, sob
metastizacdo QT.
ovarica bilateral
e peritoneal
ressecada
Masculino | 63 Divorciado Esclerose Acompanhamento
anos Lateral em ambulatoério.
Amiotréfica
(ELA)
Feminino 65 Casada Adenocarcinom | Acompanhamento
anos a do célon com | em ambulatério, sob
metastizacdo QT.
hepética e
pulmonar
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10 Masculino | 59 Solteiro Esclerose Reside numa
anos Lateral unidade de longa
Amiotrdéfica duragéo e
manutencéo,
acompanhamento em
ambulatorio.
Doente totalmente
dependente, com
compromisso da
comunicacéo verbal
pelo que comunica
através da escrita.
11 Feminino 46 Casada Carcinoma Na altura da
anos pavimento- entrevista sob QT,
celular do acompanhada em
pulméo em ambulatério.
estadio IV com Faleceu
metastizacdo aproximadamente 4
pleural meses apos a
entrevista.
12 Masculino | 55 Casado Carcinoma Acompanhamento
anos células claras em ambulatério, sob
renais em QT.
estadio IV
13 Masculino | 49 Solteiro mas | Adenocarcinom | Internamento por dor
anos num a da proéstata descontrolada e
relacionamento com estudo da progresséo
metastizacdo da doenca. Sob
0Ossea blogueio hormonal
(degarrelix) e a
aguardar RT.
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ii. Categorias e Subcategorias ldentificadas

Emergiram ao longo das entrevistas cinco categorias principais com as respetivas

subcategorias, que se apresentam de seguida no Quadro 2:

Quadro 2 — Categorias e Subcategorias

Categoria

Subcategorias

1. Crengcas e Significado da

Sexualidade

1.1. Mais do que sexo;

1.2. O amor/carinho/respeito no espaco
da intimidade;

1.3. Outros significados sobre
sexualidade;

1.4. Crencas/Vivéncias prévias que

influenciam a sexualidade.

2. Impacto causado pela Doenca na

Vivéncia da Sexualidade

2.1. Dimensdo fisica;
2.2. Dimensdo emocional/psicolégica;
2.3. Dimensdao social/relacional;

2.4. Dimensao espiritual/existencial.

3. Vivéncia Atual da Sexualidade

3.1. Reiniciar e normalizar;
3.2. Readaptacéo;
3.3. Auséncia;

3.4. Despriorizagéo.

4. Abordagem dos Profissionais de

Saude Relativamente a Sexualidade

4.1. Consideracdes sobre a importancia de
abordar a tematica;

4.2. Envolvéncia do casal;

4.3. Duvidas.

5. Perspetivas sobre a vida, a

identidade, a doenca e a sexualidade

Cada uma das categorias serd analisada individualmente, sendo utilizadas citaces

das entrevistas realizadas

identificadas

com 0 ndmero correspondente ao

participante/entrevista exposto no Quadro 1. As citagdes ndo séo exclusivas de uma

categoria ou subcategoria apenas.
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1. Crencas e Significado da Sexualidade

A primeira categoria relaciona-se com as crengas e os significados que o0s
participantes atribuiram a sexualidade. Pela leitura flutuante das entrevistas foi possivel

identificar varias subcategorias que exploramos de seguida.

Quadro 3 — Categorias e Subcategorias

Categoria Subcategorias

1. Crencas e Significado da | 1.1. Mais do que sexo;

Sexualidade 1.2. O amor/carinho/respeito no espago
da intimidade;

1.3. QOutros significados sobre
sexualidade;

1.4. Crengas/Vivéncias prévias que

influenciam a sexualidade.

1.1. Mais do que Sexo

Uma ideia que comummente, ao falar de sexualidade, se tenta desmitificar, é a ideia
de que a mesma ndo vai para além do ato fisico. A sexualidade tem como defini¢cdo mais
atual que envolve identidade, papéis de género e orientacdes, erotismo, prazer e
intimidade.®® Muitos dos entrevistados - E4, E5, E7, E9, E11 -, ao descreverem a sua
sexualidade, salientaram como a mesma envolvia mais do que o0 ato do sexo em si, mais
do que a componente fisica. Apesar disso, muitos participantes utilizaram ao longo das
entrevistas as palavras “sexo” e “sexualidade” como sinbnimos.

Nos excertos seguintes, o0s participantes verbalizaram exatamente como a

sexualidade vai para além do paradigma do sexo penetrativo.

“O sexo é um conjunto de muita coisa, ndo é so penetrar ou tudo o resto.” (E4)

“As pessoas € que tém a cabeca tacanha ao dizer que sexualidade é penetracéo.
E ndo é. ” (ED)

“Sexualidade ndo €, como se costuma pensar, penetracéo. ” (E5)
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Para além disso, alguns participantes - E7, E9, E11 - verbalizaram e valorizaram
outras caracteristicas da sexualidade, diretamente relacionadas com a definicdo mais atual
de mesma. Salientam a dimensdo da vontade/excitagéo e da identidade sexual, reforgam
como a sexualidade é independente de uma pessoa ser hetero ou homossexual. Apenas
uma doente - E11 - especifica como na relagdo homossexual Iésbica a sexualidade é,

particularmente, mais do que sexo.

“Sexualidade tem a ver com todo o conjunto, ndo s6 com o ato em si. Tem a ver com 0S
preliminares, tem a ver com a forma como n6s pensamos em sexo, e ndo s6 o ato em si,

mas também tudo o que envolve. Conquistas, excitagdo, preliminares.” (ET)

“Encaro como um conjunto, ndo é sobre o0 sexo sO, mas envolve todo o trabalho que
temos com 0 nosso corpo € o corpo da pessoa. Seja hétero ou homossexual, tem que

haver todo um conjunto de preparacdo dos corpos e da mente para o ato.” (E7)

“Por isso sexualidade € isso... € vocé atrair independentemente da orientacdo sexual,
se é homossexual ou heterossexual. Vocé ter um charme, um sex appeal, que atrai...”
(E9)

“E muito mais do que o ato sexual. Inclusive, na homossexualidade, no mundo Iéshico,
acho que ainda € mais. O carinho, o afeto, tudo o que envolve os preliminares antes do

ato sexual. E completo. Vai para além do sexo.” (E11)

Em suma, esta categoria quebra uma ideia enraizada, ndo s6 no contexto da salde,
mas também socialmente, de como a sexualidade envolve mais do que sexo, e envolve
mais do que sexo penetrativo.(1®)

Ao longo do discurso das préximas subcategorias, iremos explorar outras esferas
da sexualidade que vao para além do sexo. Surgem pelas vérias formas como 0s

participantes exprimiram o significado da sexualidade.
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1.2. O Amor/Carinho/Respeito no Espaco da Intimidade

A intimidade e a sexualidade tendem a ser conceitos confundidos. Efetivamente, a
intimidade, enquanto dimensdo da sexualidade, pode incluir os aspetos emocionais e
psicoldgicos de uma relacdo.®) Ao longo das entrevistas, os participantes - E1, E5 -
reforcaram, a dimensdo do amor, que poderad ser enquadrado no espaco da interacdo

intima e partilhada da sexualidade, como se verifica nos excertos seguintes.

“Ora, sexualidade é a unido entre duas pessoas que se amam, que se respeitam, que

sabem dar valor um ao outro.” (E1)

“Até no ultimo dia, o facto de ter alguém que nos diga “Olhe vocé vai morrer, vocé ndo
passa de hoje”... E se chamamos alguém, companheiro, marido, quem for, e diga eu
quero um Gltimo beijo, isso E sexualidade. E uma demonstragio de amor, uma

demonstracéo de carinho.” (E5)

“Esse encaixe, o encaixe dos seres, o fundir. E claro como tudo ha intimidade do casal,
mas isso ndo quer dizer que seja uma penetracao.

Muitas vezes... E o toque, carinho, amor, isso tudo.” (E5)

Ficou evidente, como independentemente da doenca de base, a sexualidade ocupa
um espaco considerado importante pelos participantes. Na sua perspetiva, oferece
oportunidade de unido/ligacdo com os outros. Para além disso, alguns participantes
referiram a importancia do respeito para com a vivéncia de uma doenca, haver um espago
seguro para vivenciarem a sua sexualidade.

A esfera do amor, carinho e respeito, enquanto parte da intimidade, tem um papel
protetor perante a vivéncia de uma doenca avancgada. Alguns estudos abordam como as
relac6es intimas tém como papel reduzir os efeitos patogénicos do stress, causados pela
doenca.® A referéncia e a valorizagdo feita pelos participantes relativamente a
importancia amor, carinho e respeito, ndo foi exclusiva dos participantes num
relacionamento. Inclusive, um doente - E8 - ao falar de sexualidade referiu o papel que

tinha a sua cuidadora.
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“Para mim é importantissimo o amor e carinho, para mim ir para a cama com uma
mulher é importante eu ama-Ila, ela amar-me, haver amor, haver ternura, haver

cumplicidade, tudo isso faz parte.” (E8)

“Eu tenho a sorte de ter uma A., porque se eu ndo tivesse uma A. que completa a parte
ndo materializada do sexo eu se calhar estava péssimo. Eu sinto um afeto e uma
ternura dela (...)” (E8)

Anteriormente, a definicdo de sexualidade era uma energia que motivava a
encontrar amor, contacto, ternura e intimidade.®Y No entanto, a definicdo tem vindo a
evoluir, ficando mais abrangente. Como descrito, a sexualidade atualmente envolve
caracteristicas relacionadas com a identidade e a expressdo e experiéncia da mesma.
Apesar disso, continua a ter espaco, embora de forma menos especifica, para a esfera
intima.

E de facto interessante constatarmos, que os doentes ao definirem sexualidade v&o
ao encontro em particular desta definicdo mais antiga. Como na primeira subcategoria,
sexualidade é vista como mais do que sexo, envolvendo caracteristicas que se relacionam

com o amor, o carinho e o respeito.

1.3. Outros Significados sobre a Sexualidade

Nas subcategorias anteriores, temos vindo a abordar a subjetividade e abrangéncia
da sexualidade enquanto conceito. Esta subcategoria vem reforcar essa ideia.
Os participantes E2, E6 e E12 referiram a sexualidade como algo positivo.
“Entusiasmo, uma boa coisa.” (E2)

“Vérias coisas, tudo de bom (...)” (E6)

“Prazer, amor, ndo é? Todas essas coisas.

Satisfac&o, estrelas, cores, borboletas. E isso.” (E12)

Para além disso, E4 e E10 definiram-na como uma necessidade.
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“O que significa... (pausa enquanto reflete) € uma necessidade, um bem-estar para a
pessoa. E as duas coisas, ou seja, uma necessidade porque € uma coisa que acho que
para algumas pessoas € uma necessidade para outras ndo, mas num geral acho que €

uma necessidade. ” (E4)

“Ora a sexualidade para mim é o conjunto de atitudes ou comportamentos que nos

levam a satisfacao das nossas necessidades e desejos sexuais. ” (E10)

Ao falarmos de sexualidade é também importante falar de satde sexual. A salde
sexual é definida pela OMS como um estado de bem-estar fisico, emocional, mental e
social e ndo apenas a auséncia de doenca, disfuncdo ou enfermidade.®? Neste sentido, a
sexualidade é importante para a saude sexual, por ditar 0 mote de como uma pessoa
vivencia a sua sexualidade.

Tendo por base estes dois conceitos, € interessante perceber a forma alargada,
envolvendo sentimentos positivos e uma perspetiva integrativa, como 0s participantes

pensam a sua sexualidade.

1.4. Crencas/Vivéncias Prévias que influenciam a
Sexualidade

Esta subcategoria foca-se em crencas/vivéncias prévias a doenca ou que ndo se
relacionam com a mesma e que influenciam a forma como os doentes perspetivam ou
vivenciam a sua sexualidade.

Apenas um participante - E13 -, quando definiu sexualidade a desvalorizou,
deixando claro que ndo é uma dimensdao que considera particularmente importante na sua

vida.

“Sexualidade para mim... E assim ndo ligo muito. Faco com a esposa e tudo, mas nao
sou aquela pessoa. Ndo sou aquela pessoa “hoje tenho mesmo que fazer”, eu sei que ha
homens que dizem que tém sempre de fazer. E as vezes a mulher ndo quer e ndo pode.

Para mim se a mulher quer, sendo quer tudo bem também.” (E13)
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A sexualidade pode ocupar diferentes espacos na vida das pessoas. Foi referido por
alguns participantes - E7, E8, E12 - o papel importante e integrante da sexualidade nas

suas vidas.

“Eu sempre fui uma pessoa sexualmente muito ativa, sempre gostei de sexo. Nunca tive
problemas em falar sobre o assunto, porque acho que o sexo é aquela coisa que todos
nos fazemos e que temos limitacdes. Seja por crencgas, porque a pessoa nao sente a

vontade, o que for.” (E7)

“Para mim a sexualidade faz parte da vida, é com o precisar de alimentar, de almocar,
de tomar o pequeno-almoco, precisas de ternura, de afeto, precisas da parte sexual
também, principalmente para teres uma relagdo tem que haver a componente sexual
também.” (E8)

“A sexualidade é muito importante.” (E12)

Embora o contexto da andlise da sexualidade, contemple a pessoa a vivenciar uma
doenca, sabemos que existem muitos mais fatores que influenciam a vivéncia da
sexualidade, bem como o significado que esta tem.(®

Foram mencionados pelos participantes outros episédios das suas vidas que tiveram
impacto na sua sexualidade. Ainda que ndo diretamente relacionado com o fenGmeno em
estudo, sabemos que a visao integrativa da sexualidade clarifica como outros fatores tém
influéncia na mesma. Nesse sentido, embora o foco deste estudo seja o impacto da
doenca, ndo podemos excluir outras vivéncias com impacto na sexualidade.

Foi referido pelos participantes: o luto de um filho (E2); a depressdo po6s-parto (E4);
a infecdo de uma episiotomia (E5); a disfuncao erétil associada a Diabetes Mellitus (E8);

a idade (E12) e a vivéncia traumatica por evento de uma bolada na regido genital (E13).

“Eu parei um bocadinho com os atos sexuais depois do meu filho morrer. H& dois

anos, antes era muito ativa. Nos ultimos dois anos parei.” (E2)

“Tivemos um... Eu fui m&e ha 2 anos. O que faz com que eu tenha neste momento... Eu

passei de uma depressédo pds-parto para um cancro.” (E4)
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“A episiotomia rebentou. E um dos Ultimos pontos, ndo sei porqué ao fim de tantos

anos, infetou gravemente.” (E5)

“Antes disto aparecer eu ja tinha alguns problemas de disfuncéo erétil porque como
sou diabético ha muitos anos, as vezes ja tinha problemas, mas oica encarava isso

como sendo normal.” (E8)

“(...) também ja estou com 55 anos e isso também interfere.” (E12)

“N&o sei se é relevante mas isto sempre foi assim para mim. Quando tinha 15 anos
estava a jogar futebol, estava na baliza, e levei uma bolada nesta zona toda (aponta
para regido genital). Eu nem me lembro, ndo sei se fiquei traumatizado... Mas os
medicos disseram-me que ia ser mais dificil ter filhos. E nunca tive muita vontade de

sexo desde ai, alids a minha ultima relacao terminou por isto.” (E13)

Como discutido, a visdo sobre a sexualidade tem sofrido varias alteragdes ao longo
do tempo, estando atualmente com uma conceptualizacdo assente sobretudo num modelo
bio-psico-social. Esta abordagem compreensiva inclui ndo s6 as experiéncias fisicas e
emocionais, mas também os fatores contextuais. Nesse sentido, € importante, ao falarmos
de sexualidade, considerarmos tudo o que a podera influenciar.(®

E interessante vermos que o participante - E13 - que desvalorizou a sexualidade ¢,
também, o doente com uma vivéncia traumatica na sua adolescéncia. Esta ideia salienta
como as varias experiéncias de vida influenciam a forma como a sexualidade é vivida.
Apesar do impacto da doenca, a sexualidade vai ser vivenciada tendo tudo isto em

consideragao.

2. Impacto causado pela Doenca na Vivéncia da Sexualidade

Como explicitado, a sexualidade € um fendmeno subjetivo e multifatorial. Ao longo
da leitura flutuante das varias entrevistas percebemos como a doenca, ao afetar os
participantes, mudou de alguma forma a maneira como vivenciavam a sua sexualidade,
mesmo que por uma causa que tenha sido resolvida (por exemplo: sintomas que ficaram
posteriormente controlados ou efeitos adversos a quimioterapia resolvidos). Desta forma,

surgiu a necessidade de criar subcategorias por os doentes referirem a dimensdo que
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estava afetada (fisica, psico-emocional, relacional, espiritual) e como a mesma afetou a
sua vivéncia da sexualidade.

Foi escolhida a nomenclatura das dimens6es tendo por base uma visdo e abordagem
holistica e multidimensional do doente, isto é, contemplando todas as esferas que o
envolvem. Ademais, a propria definicdo de salde sexual incorpora multiplas dimens6es
do bem-estar.(®32) Abordaremos estas subcategorias enquanto dimensdes de sofrimento
que se interrelacionam e refletem o impacto causado pela doenca. Nesse sentido, serdo

exploradas as dimensGes fisica, psicoldgica, social e espiritual do sofrimento.

Quadro 4 — Categorias e Subcategorias

Categoria Subcategorias

2. Impacto causado pela Doencga na | 2.1. Dimensé&o fisica;
Vivéncia da Sexualidade 2.2. Dimensao emocional/psicolégica;
2.3. Dimensdo social/relacional;

2.4. Dimensdo espiritual/existencial.

2.1. Dimensao Fisica

Relativamente a dimensao fisica, esta tem como foco a perspetiva biomédica,
relacionada com a afetacé@o pela doenca, e que inclui os sintomas causados pela doenca
em si, 0s tratamentos, as cirurgias, entre outros. Existe evidéncia cientifica a atestar que
uma pessoa a viver com uma doenca ameacadora de vida poderd ter disrupcdes
significativas no seu funcionamento sexual.®®

Sdo varios 0s momentos em que 0s participantes salientam esta ideia, sendo
referidas, pelos doentes oncologicos - E4, E7, E12 -, alteracdes a vivéncia da sexualidade
motivadas pelas intercorréncias decorrentes dos tratamentos onco-dirigidos. Referem-se,
particularmente, & mudanca na autoimagem causada por cirurgia ou os efeitos adversos
causados pela quimioterapia.

Embora a amostra ndo seja exclusivamente representada por doentes oncoldgicos,
estes compreendem a sua maioria e foram os mesmos que identificaram, de forma mais
evidente, alteragcdes na dimensdo fisica.

Ao longo da leitura, foi claro que quando se observaram alteracdes da dimenséo
fisica motivada pela doenca, os doentes ndo se sentiram disponiveis para

vivenciarem/pensarem acerca da sua sexualidade.
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Os doentes com doenca neurodegenerativa corresponderam aos doentes com
dependéncia total ou parcial, a nivel dos autocuidados, no entanto, ndo exploraram

alteracdes do ponto de vista da dimensdo fisica na sua sexualidade.

“Quando fiz a parte de retirar a mama... Foi dificil... Foi tudo de repente. Numa
semana eu soube que tive cancro e fiquei sem mama. E a gente ai ndo vai pensar em

ter sexualidade ou ter relagdo...” (E4)

“Porque a partir dai foram mais desafios... desde que comecei a quimioterapia nunca

mais tive relagoes. Porque passei mal com os sintomas fisicos...” (E4)

“Fu vi muita diferenca... Principalmente perda de apetite sexual, mas tendo em conta o
meu historico, como fiquei sem 0s ovarios, depois tive a outra laparoscopia... Foram
muitas cirurgias em cima da outra. Depois ndo estou a fazer nenhum tratamento

hormonal... E tem diminuido o apetite sexual, a nivel da vagina, estd mais seca...” (ET)

“Claro que com alguma medica¢do houve ali periodos... também ja estou com 55 anos

e isso também interfere. Ha dias menos bons (...) ” (E12)

O controlo sintomatico é um aspeto crucial em cuidados paliativos, da mesma
forma que é central para a qualidade de vida dos doentes.®® Os sintomas descontrolados,
independentemente da causa (tratamentos ou doenca), vao ter impacto significativo na
qualidade de vida do doente, sendo necessario aborda-los, intervindo para que os doentes
possam aproveitar/dedicar-se a outras areas da sua vida, como a sexualidade. Nas citacdes
seguintes, os participantes - E7, E11, E13 - referiram como o descontrolo sintomatico

causado pela doenca condicionou a vivéncia da sua sexualidade.

“Eu em Agosto cheguei a pesar 43kg de todo o stress e ansiedade de adaptagdo... Falta
de apetite, estava mais fraca e obviamente que a parte do sexo fica muito influenciada
por isto. Agora estou a voltar mais ao normal... Mas na altura por todo o fisico eu
deixei de pensar nisso. Passei a dar prioridade a outros pensamentos, outras coisas.

Até a nivel fisico estava limitada porque tive 2 meses mesmo sem poder fazer.” (E7)
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do é facil porque eu tive limitagoes fisica, ou seja, o ato em si ndo tem havido.
N&o tem havido porque eu tenho dores, ndo me sinto bem, ndo me sinto com
disposigdo.” (E11)

“Tem sido diferente. Desde que a minha esposa chegou (esposa vive no Brasil) tinha
dor, até porque havia dores em mais sitios do corpo relacionados com a cancro

espalhado. Mas quando ficava muito desconfortavel pardavamos.” (E13)

Quando a dimensao fisica dos participantes esteve afetada pela doenca (seja pelos
tratamentos dirigidos a mesma, seja causado pelos sintomas que advém da doenca) o0s
doentes ndo conseguiram reunir condi¢cdes para vivenciar a sua sexualidade. Isto
relaciona-se com a ideia de que é necessario existir controlo sintomatico, para os doentes
poderem ter condicdes para aproveitar os diversos aspetos da sua vida com qualidade.

E interessante referir que embora os doentes, ao definirem a sua sexualidade tenham
referido como a sexualidade ia para além do ato fisico, e valorizaram particularmente a
dimensdo mais intima, quando abordaram alteracfes causadas pela doenga na dimenséo
fisica focaram-se na incapacidade de realizar o ato sexual em si. Esta ideia esta presente

nas citagcdes anteriores dos participantes E7, E11 e E13.

2.2. Dimensdo Emocional/Psicologica

A dimensdo emocional e psicoldgica centra-se nas alteracdes causadas pela doenca
a esfera emocional e psicoldgica, o que pode incluir sentimentos de medo, ansiedade,
depressdo, mudanga dos objetivos de vida, alteracdes da autoimagem, entre outros. 4

Ao longo das entrevistas foi percetivel que, embora os participantes nado
identificassem sentimentos/emocGes especificos/as, foram referindo, com outro
significado, o impacto que a gestdo emocional/integracdo do diagndstico/prognostico tem
na vivéncia da sexualidade. Na sua maioria - E3, E4, E7, E9 -, clarificaram como, neste
processo, em especial na altura em que foi transmitida informacéo do diagnostico em si
(referéncia feita particularmente pelos doentes com diagnostico de doenga oncoldgica) a
sexualidade deixou de ser prioritaria.

Sabemos efetivamente que o momento do diagndstico de uma doenga tem um
impacto significativo na vida da pessoa, bem como das varias esferas que a envolvem,

podendo, por isso, a sexualidade ficar afetada.
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O momento do diagnostico de uma doenca oncoldgica é considerado um evento
muito desafiante para o doente e para a familia, que terdo que se adaptar ao choque e
incerteza.®® Este € um momento contemplado na definicdo de transmissdo de mas
noticias, por ser uma informacdo que afeta negativamente a forma como a pessoa
perspetivava o seu futuro. Acarreta, por isso, desafios que vao levar a uma necessidade

de adaptacdo por parte do doente, a sua nova realidade.®®

“Epé& no comeco foi um pouco assim... as vezes acabdvamos por nos perder... ndo nos

conseguiamos focar. Vem uma informagdo muito pesada e isso cria um muro.” (E3)

“Porque anteriormente eu psicologicamente ndo estava preparada, ndo estava bem.

Porque era tudo negro... Eu estava mal...” (E4)

“Quando fiz a parte de retirar a mama... Foi dificil... Foi tudo de repente. Numa
semana eu soube que tive cancro e fiquei sem mama. E a gente ai ndo vai pensar em ter

sexualidade ou ter relagdo...” (E4)

”(...) ndo hd interesse como antes, porque a cabega pensa de outra forma. Como sdo
muitos stresses, muitos pensamentos, tratamentos, muitos exames, a parte do sexo fica
esquecida.” (ET)

“Quando estou muito emocional, quando esta dificil, pesado,

forte, acabo mais parada.” (E9)

No contexto da doenga neurodegenerativa, uma participante - E6 - manifestou
bastante tristeza durante toda a entrevista, que foi particularmente desafiante para a
colheita de dados, uma vez que a doente ndo conseguia comunicar por linguagem verbal
e tinha bastante dificuldade em escrever. Nao foi possivel aprofundar o significado da
sexualidade por necessidade de priorizar a prestacdo de apoio emocional a doente. No
entanto, nas citacdes que apresentamos em seguida, perceciona-se que, de algum modo,
a sexualidade deveria ser importante para a doente, quer enquanto vivéncia de partilha e
carinho, quer de contacto fisico. Esta ficou profundamente alterada com a doenca. Os
outros dois participantes - E8, E10 - com doenca neurodegenerativa ndo fizeram

referéncias enquadraveis nesta dimensao.
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“E muito triste e solitario.” (E6)

(Relativamente a sexualidade) “Vem diminuindo até hoje, ao ponto que ndo existe.

(comega a chorar)” (E6)

A sexualidade, como foi abordada, pode ser enquadrada de varias formas na vida
das pessoas pelos multiplos significados que pode ter, o que faz com que, ao poder ter
vérios significados, possa também ficar afetada por varias dimensdes da vida de uma
pessoa. Esta categoria salienta como as alteracdes do ponto de vista emocional e

psicologico causadas pela doenca, alteram a vivéncia da sexualidade.

2.3. Dimensao Social/Relacional

No que toca a dimensao social/relacional, esta reflete as interacfes sociais, bem
como as suas mudancas, sentimentos de isolamento, alteragdes de papéis sociais, entre
outros. Foi utilizada a nomenclatura relacional, por ter sido uma dimenséao salientada,
principalmente, por participantes casados ou solteiros num relacionamento.®4

O impacto familiar causado pela doenca, manifesta-se numa sobrecarga emocional
causada pela gestdo da mesma. A doenca afeta os familiares proximos, em particular os
que assumem o papel de cuidadores. Com isto, é gerada uma mudanca de papéis que leva
inevitavelmente a alteragdes nos relacionamentos, como é possivel constatar em algumas

verbalizagGes de participantes - E3, E4.(23)

“E informag&o que tem impacto no que eu sinto. N&o s6 a mim, mas também com a

pessoa com que me relaciono. ” (E3)

“Sim, porque ndo tem a ver com ter sexo ou ndo. Tem a ver com quando aparece um
cancro, vai fazer com que a pessoa... Mexe com a familia.

Vai mexer com a sexualidade do casal.” (E4)
“Como é que eu hei de explicar... Ndo € uma culpa, mas € uma parte que existe na

relacdo marido e mulher que eu ndo posso dar... Nao posso, se calhar ndo é a palavra

correta. N&o estava, ndo estou preparada para dar, € mais isso.” (E4)
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Existe literatura que evidencia a proximidade entre os niveis de depressdo e a
ansiedade do doente e da familia. Esta evidéncia relaciona-se com o facto de um evento
individual ter repercussdes no sistema familiar. Para além disso, as alterac6es de papéis,
onde um familiar se transforma em cuidador cria novas preocupacgdes, ndo sé ao cuidador,
como ao doente. )

Uma participante - E11 - referiu particularmente a preocupagdo que sentia com a
esposa, sendo esta a sua cuidadora. Esta participante é também a Unica do estudo que se
encontrava a ser cuidada - quer por agravamento da dependéncia, quer por sintomas
descontrolados - pela esposa. Na insercéo do papel de alguém que cuida e alguém que é
cuidado, a participante manifestou preocupacgdes em tentar adaptar a dimenséo intima e

partilhada da sexualidade.

“A S. tem medo de me magoar. E uma luta... Eu agora estou a passar pela fase em que
ela ndo seja s6 a minha cuidadora, mas continue a ser a minha mulher. Sempre que
podemos brincamos. Com o toque, com 0 banho, com tudo o que me possa despertar...

E a mim desperta sensacdes ainda...” (E11)

“Mas é uma coisa que me preocupa a S. € muito mais sexual que eu. Tento que néo seja

$6 a minha cuidadora.” (E11)

Um participante - E8 - partilhou o papel importante que a sua cuidadora informal
representava, ideia enquadravel na componente social desta subcategoria. Por
agravamento da dependéncia causada pela doenca neurodegenerativa, surgiu a
necessidade de ser cuidado. Embora este estudo ndo tenha como foco o impacto da doenca
nos cuidadores, este doente referiu a tristeza sentida pela cuidadora.

A literatura que aborda a tematica da sexualidade numa doenca neurodegenerativa
como a Esclerose Lateral Amiotrdfica é, do nosso conhecimento, reduzida. Os doentes,
como é neste caso, referem que ao lidar com o dia-a-dia da doenca, a sexualidade ndo €
vista como uma prioridade. No entanto, a dimensdo afetiva mantém-se como algo

importante e protetor ao longo da trajetdria da doenca.®”)

“Em termos afetivos, digamos assim. Eu néo sei se o adjetivo afetivo € bem empregue

aqui, mas se ndo fosse ela eu estaria tramado. ” (E8)
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“Eu sinto-me a vontade, ela vé-me nu, vé-me a ir para a casa de banho, ela apoia-me,
tira-me da casa de banho, ajuda-me a ir para a sanita para eu nao cair, ou seja, ha
aqui uma relacéo de irmandade. Ela para mim é um anjo da guarda. Eu tenho a sorte
de ter uma A., porque se eu ndo tivesse uma A. que completa a parte ndo materializada
do sexo eu se calhar estava péssimo. Eu sinto um afeto e uma ternura dela... As vezes
elachora..)” (E8)

Em suma, é notdrio o impacto que a doenca - oncolégica ou ndao oncoldgica - tem
na dimensdo social/relacional do doente e, consequentemente, na sexualidade. Por um
lado, a doenca afeta a dindmica familiar pela gestdo da doenca e as alteracdes que causa,
ou até o impacto do diagnostico em si, mas, por outro lado, motiva muitas vezes a
mudanca de papéis. Estas alteracGes tém impacto nas dindmicas relacionais e intimas e,
desse modo, poderdo afetar tambem a sexualidade.

Mesmo quando existe um cuidador informal, que representa um outro tipo de
relagdo intima para um doente sem companheiro/a, mantém-se como importante a
dimens&o afetiva.

E, por isso, importante ressalvar como apesar das mudancas causadas pela doenca
a dindmica social/relacional, é evidenciado pelos participantes como esse se mantém um
espacgo importante para cultivarem carinho e amor, seja de que forma for.

Conseguimos ainda ver nesta dimensao as referéncias da tristeza, o que salienta a
importancia de uma abordagem integrativa e holistica quando é abordada a temética da

sexualidade, ja que é evidente como as varias dimensdes se conseguem interligar.

2.4. Dimensao Espiritual/Existencial

Relativamente a dimensdo espiritual/existencial, esta remete para a jornada de
autodescoberta, que permite a pessoa experienciar o sentido da vida, ou seja, 0 que
identifica como sentido ou propésito da vida. Esta dimensdo enquadra a espiritualidade
na perspetiva de uma forma de conex&o aos outros ou ao mundo, movido pelo sentido da
vida. Inclui, também, a ansiedade da morte, dignidade, arrependimentos, entre outros.
(34,38)

Esta dimensdo surge ao longo da leitura flutuante pela associacdo que alguns
participantes - E9, E11, E12 - fizeram relativamente ao sentido/perspetiva da vida com a

doenca, remetendo frequentemente para a ideia de que “estdo vivos” porque existe/sentem
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desejo sexual, vontade, reacdo ao toque, como se podera observar nos excertos

subsequentes.

“Eu estou a assistir uma série na televisao chamada “Verdades Secretas’ e tem muitas
cenas sexuais. E eu fico com o meu libido alto. Ai eu falo “bem ndo tou morta”. (...)
Nao apagou! Eu acho que é uma prova de vivéncia, de falar “porra estou aqui

independentemente disso, olha que tesdo”.” (E9)

“Sempre que podemos brincamos. Com o toque, com o banho, com tudo o que me
possa despertar... E a mim desperta sensac¢des ainda... Tinha medo de ja estar morta...

E ndo e ndo, realmente néo estou.” (E11)

“A verdade é que o facto de eu ter vontade de fazer sexo faz-me lembrar que estou
vivo, 0 que é importante para mim. Enquanto tiver vontade de fazer sexo e de comer

significa que ainda estou ca.” (E12)

Estas verbalizacfes salientam como, ao conseguir manter ou vivenciar algumas
esferas da vida pessoal mesmo com a doenca, a0 manter algo que existia antes da doenca,
como o desejo e a vontade sexual, os doentes sentem-se Vvivos.

A busca pelo sentido da vida ¢ uma motivacdo essencial de qualquer pessoa.
Quando se tem que vivenciar uma doenca ameagadora de vida, como o cancro, os doentes
podem experienciar uma perda do sentido da vida. No entanto, alguns, tentardo encontrar
respostas, sentido ou aceitacio na doenca e no seu sofrimento.%40) E interessante
observar uma correlacdo, verbalizada pelos participantes, entre estar vivo e sentir
vontade/desejo sexual.

Um participante - E3 - referiu estas ideias de forma clara:

“Sim, foi uma fase em que ndo pensava nisso, ndo quero aquilo. E depois passou... E
dificil saber da doenca, mas ficou o resto da vida para viver. (..) Se tenho que viver este
resto de tempo que ficou, que seja para ser bem vivido.

Que seja para aproveitar coisas boas.” (E3)

“Mas isso é uma fase que depende muito da pessoa. Eu o que fiz foi sair dessa fase,

ndo sentar naquilo que o médico disse. 1sso ndo. Convém sair, pesquisar e pronto...
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Querer sair, ndo ficar com esse peso. Nao deixar a vida ficar escura, € uma questédo de
perspetivada mente de cada um. A minha mente foi bora sair dessa, embora tenha
momentos em que tenho isso na cabeca, tento sair disso para levar uma vida normal.

E pronto, ndo é que vou levar uma vida normal, que nem tudo ficou normal.” (E3)

A ideia de estar vivo ou de viver/aproveitar a vida, é expressa pelos participantes
como oportunidade de poderem vivenciar a sua sexualidade ou de sentirem algo
relacionado com a mesma.

Percebemos que, apesar do impacto da doenca, ha uma associacdo da sexualidade
avida, e que, a0 manter essa associagao, os participantes podem retomar alguma sensagdo

de controlo da mesma.

3. Vivéncia atual da Sexualidade

Apesar da referéncia feita pelos participantes sobre o impacto da doenca na sua
sexualidade, muitos fizeram relatos das mudancas na mesma desde o inicio do
diagnostico até as varias fases de tratamentos pelos quais passaram. Nesse sentido,
quando decorreu a entrevista, alguns doentes expressaram diferencas em relacdo a como
tinham vivido a sua sexualidade (influenciada por sintomas ou tratamentos que poderiam
ndo existir no momento da entrevista) e sobre como a sexualidade estava a ser vivenciada
no presente.

Consequentemente, ficou explicito como esta categoria ndo s6 faz sobressair a ideia
de que a doenca tem um impacto claro na sexualidade, mas também, que apds um periodo
de adaptacdo ao diagnostico ou existéncia de controlo sintomatico eficaz, os doentes
voltam a viver a sua sexualidade. Objetivamente, essa sexualidade sera vivida de forma
diferente, mesmo que voltem a um padrédo semelhante ao que teriam habitualmente, ou
entdo, para alguns doentes, a sexualidade deixa de ser considerada
importante/relevante/prioritaria.

Esta categoria € claramente influenciada por aquilo que ja seria a vivéncia prévia
da sexualidade da pessoa doente.

Surgem, entdo, as seguintes subcategorias que serdo aprofundadas de seguida:
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Quadro 5 — Categorias e Subcategorias

Categoria Subcategorias

3. Vivéncia Atual da Sexualidade 3.1. Reiniciar e normalizar;
3.2. Readaptacéo;
3.3. Auséncia;

3.4. Despriorizagéo.

3.1. Reiniciar e Normalizar

Alguns participantes, como foi abordado na categoria do “Impacto da Doenca na
Vivéncia da Sexualidade”, nos momentos mais proximos a transmissao do diagndstico,
por exemplo, ndo consideraram relevante ou prioritaria a sua sexualidade. No entanto,
apo6s um periodo de adaptacdo a vivéncia da doenca (na maioria dos participantes, uma
altura que coincide com o momento da entrevista, ja que eram doentes com diagndsticos
transmitidos h& pelos menos alguns meses) comecga a surgir 0 espaco para voltar a
reintroduzir esta esfera nas suas vidas.

Por um lado alguns, participantes referiram como a sexualidade tinha normalizado
- E3 -, por outro lado como estavam agora a comecar a pensar em voltar a iniciar a sua

vida sexual - E4.

“Mas houve uma fase, que a sexualidade, o sexo, que € a nossa questdo, desceu um

pouco. Saindo desta fase, tudo ficou normal.” (E3)

“Nao estava, ndo estou preparada para dar, é mais isso. Mas que, na fase que me
encontro, acho que conseguimos ajustar neste momento. Comecar a pensar sobre isso,
sobre o assunto. Que eu anteriormente ndo tinha capacidade. (...) Sim, eu ndo estava
para ai virada... Nao havia condi¢6es. Agora acho que ja comeca a existir a

possibilidade de haver condigdes. Cada coisa a seu tempo. ” (E4)

Houve um participante - E12 - que ndo constatou alteracGes do ponto de vista da

sexualidade, referiu como se manteve normal.

“Nunca tive problema. Logo ap0s a operacgdo... Bem, eu como sou das obras, a gente

tem isso muito presente. A sexualidade é muito importante. ” (E12)
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“Na altura em que fui operado ao rim falaram sobre isso, disseram que néo tinham
mexido em nada e por isso que estava tudo normal. Podia ter sido algo ali ao pé, mas
ndo. E de facto, tudo funciona. Até logo depois da cirurgia disse a minha mulher isso:

Estas a ver? Tudo funcional! ” (E12)

A excecdo do participante - E12 - que referiu normalidade na sua vida sexual, é
interessante perceber como, uma vez atingida uma maior estabilidade/adaptacdo a
doenca, os doentes se sentem mais livres para ponderar reiniciar a sua sexualidade.

Esta ideia cruza-se de forma proxima com o objetivo dos cuidados paliativos, ja
que, tendo como foco garantir as condi¢cdes possiveis para viver uma vida com qualidade,
essas condicOes sdo as que permitem aos doentes voltarem a viver dimensdes que podem
ser importantes para si.

Para além disso, uma vez que surge a vontade de voltar a iniciar ou normalizar a
sexualidade, pode surgir uma necessidade de readaptar a mesma, como veremos na

subcategoria seguinte.

3.2. Readaptacéao

Esta subcategoria considera os participantes - E5, E7, E11 - que partilharam a forma
como readaptaram a vivéncia da sua sexualidade. Aqui encontramos a mencdo da
adaptacdo do ato do sexo em si, a esfera de como o sexo é pensado/sentido (vontade,
fantasias por ex.) e a valorizacdo de outras formas de envolvéncia intima (o toque), como

podemos verificar nos excertos:

“Portanto aquela altura ndo foi muito confortével... Ndo queria mesmo. Depois ndo
tive problema com isso, tinha era que avisar... Cuidadinho ai ndo me partas (ri-se),
tinha mais receio como sabia que tinha a bacia afetada. Tinha mais receio por isso. Na
altura também estava muito magrinha, ndo tinha tanta resisténcia. (...) como tenho nos
0ss0s, € uma prisdo muito grande. Neste momento n&o tenho companheiro para isso

nao é... Mas sera uma coisa que tera que ser com cuidado ” (E5)

“E estou a habituar-me. Mudou muito a vontade... E até as posi¢fes sexuais, hoje

assim, amanhd diferente, as fantasias, mudaram muito.” (E7)
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“A S. tem medo de me magoar. E uma luta... Eu agora estou a passar pela fase em que
ela ndo seja s6 a minha cuidadora, mas continue a ser a minha mulher. Sempre que
podemos brincamos. Com o toque, com o banho, com tudo o que me possa despertar...

E a mim desperta sensagdes ainda...” (E11)

Esta subcategoria é levantada em participantes com doenca oncoldgica. E
interessente ver a referéncia de duas participantes - E7 e E11 - a como a adaptacdo da
sexualidade a doenca passa por uma mudanca de visdo. Ha4 uma mudanca das fantasias e
uma valorizacgéo do toque.

A vivéncia com uma doenca ameacadora de vida transforma as pessoas doentes. A
integracdo dessa transformacédo envolve mudancas da identidade e a forma como agora
pensam e adaptam a sua sexualidade. Mais estratégias do ponto de vista psicoemocional
e psicoeducativo, parecem ter beneficio, ao permitir aos doentes normalizarem também

estas mudancas.("®

3.3. Auséncia

Relativamente a esta subcategoria, foi mencionada por alguns participantes - E1,
E4, E6, E8, E10 — que referiram auséncia de sexo. Foi interessante denotar que, embora
a maioria dos participantes tenha referido como a sexualidade era mais do que o0 sexo em
si, a grande maioria, quando se refere a vivéncia atual da sexualidade, refere-se
particularmente ao ato sexual em si, como podemos observar nos excertos adiante.

Embora tenha sido uma referéncia feita por doentes oncol6gico e ndo oncoldgicos,
esta foi a Unica subcategoria partilhada pelos doentes com doenca neurodegenerativa- E6,
E8, E10.

“(Momento de siléncio, a doente abana a cabega em negacao e gesticula com as maos

0 numero zero)” (E1)
“Pouca. Nula. Quase nula.” (E4)
“Numa reflexdo o sexo faz parte, faz falta. Nao quer dizer que agora tenha (ri-se), mas

pronto faz falta.” (E4)
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“Vem diminuindo até hoje, ao ponto que nao existe. (comeca a chorar) ” (E6)

“N&o quer dizer que ndo sinta qualquer coisa em termos de cabecas mas depois néo se
materializa. Ou seja, tenho raiva mas falta-me o rancor, nem raiva tenho j4, isto para

mim foi demolidor, nessa parte foi completamente demolidor.” (E8)

“Bom, durante os primeiros anos normal como antes de estar doente, mas de ha
quatro anos para ca € inexistente porgque nao sou casado nem tenho namorada e

principalmente porque estou numa UCC o que torna impossivel. ” (E10)

Efetivamente a auséncia da sexualidade nas doencas neurodegenerativas € algo
descrito, em particular, na perspetiva do ato do sexo. Parece que a sexualidade pode
parecer algo menos relevante face as adaptacdes exigentes causadas pela ELA. N&o foi
encontrada literatura relativamente a Doenca de Machado-Joseph (E6), mas enguanto
doenca neurodegenerativa, pareceu-nos razoavel alguma comparacdo com a informacao
existente relativamente a ELA. A participante com a Doenca de Machado-Joseph
demonstrou particular fragilidade emocional ao longo de toda a entrevista, o que
consegue relacionar, ndo s6 com a auséncia de sexo mas também com a auséncia da
intimidade/amor/carinho.

Na doenca oncoldgica, a auséncia ou ndo de vida sexual ativa ficou evidente pelos

participantes, que é influenciada por multiplos fatores, ndo apenas pela doenca.

3.4. Despriorizacdo

Como foi referido, enquanto fendmeno subjetivo, a sexualidade pode representar
uma esfera de algo significativo na vida de uma pessoa ou ndo. O impacto causado pela
doenca, pode muitas vezes levar a um mecanismo de sobrevivéncia para dar respostas a
tantas outras questdes novas que vao surgir (sintomas, multiplas consultas, tratamentos,
etc.) levando a que, mais do que a sexualidade, o ato do sexo, deixe de ser tdo importante.
Para alguns participantes - E7, E8, E13 - houve efetivamente uma despriorizagdo da

sexualidade.

“Deixei de ter isso como prioridade, dou a outras coisas.

Comer melhor, dormir melhor.” (E7)
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“(...) 0 que quero dizer é que neste momento isso ndo é nada importante para mim.”
(E8)

“(...) até porque ndo sinto que isso seja importante nesta fase de vida porque eu ndo

tenho ninguém e fui me mesmo a baixo, perdi completamente o desejo.” (E8)

“Mas para mim sexo agora ndo é importante. (...) O meu foco é s6 tratar a doenca. ”
(E13)

As ideias discutidas e levantadas nestas subcategorias culminam numa ideia
semelhante. A forma como a sexualidade vai ser efetivamente vivenciada (uma vez
atingida uma maior estabilidade da doenca) vai ser profundamente diferente.

Para algumas pessoas, a sexualidade sera transformada e vivida de forma diferente.
Para outras, estard ausente ou podera deixar de ser algo prioritario quando hé tantas outras
esferas da sua vida para dar resposta.

As experiéncias de vida, o significado e as crencgas em relacdo a sexualidade tém
impacto na forma como, apesar da doenca, o doente ird vivenciar a sua sexualidade.
Enguanto fenémeno subjetivo influenciado por maltiplos fatores, conseguimos perceber
como podem existir doentes que irdo referir ndo haver qualquer alteragcdo, como outros
que com tristeza partilham que ja ndo tém uma vida sexual ativa.

Estas ideias salientam, uma vez mais, a importancia de existir uma abordagem

individualizada pelo profissional de satide a acompanhar o doente.

4. Abordagem dos Profissionais de Saude relativamente a
Sexualidade

Frequentemente, nos estudos que abordam a temética em estudo, é salientado como,
apesar da importancia e impacto da sexualidade/satde sexual em cuidados paliativos, 0s
profissionais de salide tendem a ndo abordar este topico.

Esta categoria ultima toda a informacdo explorada anteriormente, ja que, ao
clarificarmos que para alguns doentes a sexualidade é importante e para outros ndo, ha,
como é esperado em cuidados paliativos, uma necessidade de individualizacdo dos

cuidados e, consequentemente, da informacao transmitida/davidas esclarecidas.
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De facto, percebe-se que € um tema que os profissionais de salde habitualmente
ndo abordam, tendo sido apenas duas - E12 e E13- em treze participantes interpelados

sobre este tema por um profissional de salde.

“Na altura em que fui operado ao rim falaram sobre isso, disseram que ndo tinham
mexido em nada e por isso que estava tudo normal. Podia ter sido algo ali ao pé mas
ndo. E de facto, tudo funciona. Até logo depois da cirurgia disse a minha mulher isso,
estas a ver tudo funcional! Também acho que com a malta das obras é mais facil
falarem disto. Somos mais libertos, se calhar com um advogado era mais dificil, eu

também sou muito dado.” (E12)

“Sim, falaram por causa das alteragcdes do tratamento.” (E13)

Percebe-se, no entanto, que tera sido uma interacdo informativa e ndo exploratoria,
no contexto de uma cirurgia e de tratamento com bloqueio hormonal. A discussdo da
sexualidade ndo exige, muitas vezes, informacdo extensa e especifica. As perguntas
abertas tendem a ser suficientes para desmitificar alguns mitos e ideias. Servem, também,
para iniciar a conversa que podera levar a duvidas mais concretas, com necessidade de
referenciacdo a um profissional mais especializado. Os proprios modelos para avaliacdo
de problemas sexuais consideram esta ideia. Dos estudos existentes, é notorio que 0s
doentes, por vezes, necessitam apenas de uma abordagem simples ou até de que seja dada
seguranca, para poderem questionar sem receio de julgamento.(®

Todos os outros participantes - E1, E3, E7, E8, E9, E10 - referiram que néo tinha
existido qualquer tipo de abordagem pelos profissionais de saide, ideia compativel com
0 que a literatura expbe, de como efetivamente, em qualquer doenca cronica, esta
abordagem raramente é realizada. Nos excertos seguintes, transcrevemos algumas das

citacOes nas quais os doentes fizeram esta referéncia.
“Nao. Falavam de outras coisas a nivel da doenca e tudo, mas sobre sexualidade

nunca ninguém falou. Nem abordaram nada, nem perguntaram, nada. Sobre esta

tematica nunca.” (E1)
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“N&o, ndo... Até eu perguntei, fiz perguntas relacionadas... Eu sou do tipo que as vezes
ndo me contento s6 com o que a pessoa me diz, gosto de rebuscar as minhas préprias

respostas.” (E3)

“N&o. E a primeira pessoa que me fala sobre o assunto, nem mesmo o ginecologista.
Nem mesmo depois das cirurgias... Nunca mais tive uma consulta de ginecologia... E a
primeira pessoa que me pergunta.” (E7)

“Nenhum, nenhum...” (E8)

“Ndo, nunca! (...) Nunca ninguém chegou ao pé de mim e perguntou “ta com tesao?”

(E9)

“Ndo, nunca.” (E10)

Daqui surgem subcategorias que, apesar de envolverem verbalizacbes dos
participantes relativamente a se houve ou nao abordagem sobre a sexualidade, envolvem

outras ideias importantes.

Quadro 6 — Categorias e Subcategorias

Categoria Subcategorias

4. Abordagem dos Profissionais de | 4.1. Consideracdes sobre a importancia de
Saude Relativamente a Sexualidade abordar a tematica;

4.2. Envolvéncia do casal;

4.3. Duvidas.

4.1. Consideracdes sobre a importéancia de abordar a
tematica

Atualmente, e como mencionado, ja é extensa a literatura que refere como é
importante para a qualidade de vida dos doentes a sua sexualidade/saude sexual ao longo
da trajetoria de uma doenca cronica. Sabemos, também, que, por diversos motivos, este
é um tema raramente abordado pelos profissionais, independentemente da doenca.®

Alguns participantes - E4, E5, E6, E11 - referiram que, para além da temética ndo ter sido
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abordada a consideracdo que tém relativamente a importancia da mesma, como € possivel

verificar nos excertos.

“Nao... Eu acho que é um tema delicado, e acho que as pessoas ndo vao perguntar
“entdo tem tido relagdes?”’, pronto uma pessoa fica meio... ndo ¢ atrapalhada, mas é
um tema que nado é habitual de se falar. Eu acho que sim que temos que falar, é uma
coisa que tem que ser normal. E ndo ha conversa... E um tabu que nds vivemos na
sociedade. Num geral, ndo é s6 neste ambiente concreto, mas aqui pior. N&o ha
abertura...” (E4)

“Acho gue ndo, mas acho que é muito importante que esteja a fazer isto... As pessoas
tém que ser informadas. Apesar de que na sala de espera vejo pessoas extremamente
idosas, mas também vejo gente nova. J& ha muita gente nova, infelizmente... Muita

gente pensa que acabou, mas ndo acabou. N&o acabou, é até ao ultimo dia! ” (E5)

“N&o, mas seria importante que tivessem.” (E6)

“O que é muito triste. A vida ndo acabou... Ainda por cima basta olha para aquela
sala (Sala de Tratamentos do Hospital de Dia de Oncologia), j& ndo vemos pessoas de
bastante idade. Vemos pessoas bastante mais novas que eu, que tem uma vida para
fazer. Eu ndo estou acabada, mas muito menos aquelas pessoas que tém 25/30 anos.

Tenho muita pena... Mas néo, ninguém abordou. ” (E11)

Existem véarios motivos para os profissionais de salde ndo abordarem a
sexualidade, sendo os mais relatados: a vergonha; o receio de invadir a privacidade do
doente; o medo de ofender o doente; o desconforto a discutir o tépico (em particular com
um doente com diferencas de idade significativas, sejam muito mais jovens ou com idade
semelhante aos pais/favdés dos profissionais); falta de tempo; falta de
formacg@o/conhecimento; priorizacdo da doenga/sintomas/tratamentos; até desconforto
pelo préprio em relagdo ao tema; entre outros. 2%

Os participantes no estudo eram doentes com necessidades paliativas claras, e,
nesse sentido foram referenciados a uma EIHSCP. No entanto, é curioso perceber que,
apesar dos topicos sensiveis que terdo sido abordados com eles, este tema, até em doentes

jovens, ndo foi falado, possivelmente por um ou mais dos motivos anteriormente
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referidos. De ressalvar, que nos referimos a abordagem por profissionais de saude a
acompanharem/cuidarem de pessoas doentes ao longo da trajetéria de uma doenca, ndo
exclusivamente profissionais de satde em cuidados paliativos.

No entanto, na escassa literatura existente sobre sexualidade e cuidados paliativos,
alguma destaca como os profissionais de salde em cuidados paliativos poderdo ser
indicados para abordar este tema. As equipas de cuidados paliativos séo, por definicao,
equipas capacitadas para discussdo de temas mais sensiveis e complexos, como por
exemplo a morte, tendo a mais valia de serem equipas inter e multidisciplinares.° 22

Se por um lado falar sobre sexualidade/saude sexual € um aspeto negligenciado na
prestacdo de cuidados aos doentes, por outro lado, é um aspeto considerado relevante
pelos mesmos. Considerando aquilo que é importante para o doente, a comunicacao
devera ser sempre adequada/individualizada para 0 mesmo.®)

E importante salientar, também, que a discussdo sobre o tema em estudo é
profundamente influenciada pela cultura e visdes da sociedade. A evolugéo psicologica e
social do ser humano tem impacto na sexualidade. Por isso, a abordagem da mesma
envolve o reconhecimento destas ideias, em particular no processo de individualizagdo

da comunicagdo com uma pessoa doente.

4.2. Envolvéncia do Casal

Quando falamos em cuidados paliativos, falamos necessariamente do doente e da
sua familia.® Esta ideia, atualmente, ndo é exclusiva dos cuidados paliativos, mas sim
dos cuidados prestados a pessoa doente. Neste sentido, esta subcategoria reforca a
importancia de envolver o/a companheiro/a na discussdo de questdes relacionadas com a
sexualidade. Esta € uma ideia trazida pelos préprios doentes.

Foi uma referéncia de duas participantes - E5, E11 - sobre a importancia de, ao
envolver os parceiros/as, poder minimizar que o tema da sexualidade se possa tornar uma

dimenséo fraturante para o casal.

“E acho que este tipo de conversas deveria ser tanto com o paciente, como com 0
companheiro, quem quer que seja. Extremamente importante dizer que isto ndo
acabou, nem para um, nem para outro. Ha outras formas, porque hoje em dia ndo ha

abordagem e ndo é so penetracdo. ” (E5)
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“Deveria haver, explicar a sua esposa ndo consegue uma penetracao mas tem isto.
Olhe o seu marido ndo consegue uma penetracdo mas voceé tem isto. (...) Mas as

pessoas tém vergonha, é o tabu, é de prostitutas, mas ndo é.” (E5)

“Eu sempre pensei que este fosse um tema mais abordado, porque considero muito
importante. Acredito que salvaria muitos casamentos. (...) Falou-se aqui de apoiar o
casal. Se um néo esta bem, o outro também n&o. Mas sobre o ato sexual ndo, inclusive

nem o meu psiquiatra, nem a minha psicologa. Ainda é muito tabu.” (E11)

“Dai a minha surpresa de ndo ser falado. Porque eu acho que todos nos passamos por
isso. Chegamos a um ponto que por mais que isto seja uma luta dificil, hA momentos...
A gente ouve “O companheiro deixou-a”, mas serd que houve didlogo antes? Eu
entendo, ndo se justifica atencdo. SO por ndo haver ato sexual ndo se justifica. Mas
acho que ha um conjunto de coisas que fazem uma bomba que vai rebentar mais cedo

ou mais tarde. Quer para nos, quer para o cuidador.” (E11)

As participantes - E5, E11 - fazem referéncia ao impacto que a doenca tem ou pode
ter num casal. A vivéncia da sexualidade, como se tem vindo a discutir, muda com a
doenca, para o doente e para o parceiro/a. Nas citacdes anteriores, ha um reforco da ideia
de que a abordagem deste tema pode minimizar a possibilidade de uma separacao entre o
casal.

Nas doencas neurologicas, insuficiéncias de érgdo e doencas oncoldgicas, 0 stress
que estas podem causar a um casal tem sido cada vez mais clarificado na literatura,
aumentando o risco de separacdo conjugal. A incerteza do futuro que a vivéncia com uma
doenca cronica traz, tem impacto no afeto, intimidade e sexo entre o casal.®

A literatura faz referéncia a estratégias e formas como os doentes sexualmente
ativos podem adaptar ou adaptaram a sua sexualidade, focando-se em formas de manter
ou aumentar a intimidade entre o casal, como: estarem deitados juntos e acarinharem-se,
darem as maos, tocarem-se, abragarem-se, beijarem-se, entre outros.>89

A comunicacdo sobre esta tematica tem um papel claramente importante na
satisfacdo do casal. A criacéo de espago para os doentes ou companheiros/as exprimirem
sentimentos que poderdo estar a surgir com esta vivéncia, como por exemplo, a culpa, a

vergonha, entre outros, é fundamental.
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A libertacdo sobre tematicas potencialmente dificeis de abordar tem, também, um
papel importante no estabelecimento da relagéo terapéutica e de confianga com o doente

e a sua familia.

4.3. Duvidas

As davidas séo parte integral de qualquer processo de doenca, variando muito de
pessoa para pessoa. Alguns participantes - E3, E4 - manifestaram davidas que surgiram

relativamente a sexualidade.

“A Unica davida que eu tinha é que vi 0 video que as pessoas diziam que as pessoas
que tém um tumor ou cancer ou o que for ndo deve levar uma vida sexual ativa. Entdo
fiquei com duvida se podia ter relagdes ou ndo. Outros diziam que devia ser menos
vezes, outros que isso era mito. Como é muita informacéo fiquei baralhado.

Entéo falei com a médica e fiquei mais tranquilo. Ela disse que é uma coisa normal,
que h& pessoas que ficam sem vontade por causa dos tratamentos. 1sso por acaso a mim

nunca aconteceu.” (E3)

“N&o, eu acho que é importante falar porque o desconhecido... Que é uma coisa
normal, 0 sexo, mas que se torna desconhecido com uma pessoa doente...Acho eu.
Distante como estou agora, sera que posso ter? Sera que posso fazer? Sera que
posso... NOs ndo sabemos. Porque ndés mudamos por fora e por dentro. A nossa pele
muda, a nossa disposi¢cdo muda. E acho que era importante haver mais diadlogo sobre
isto. Nao € um assunto muito facil de abordar, mas acho que é importante. Para todos
os doentes, em todas as faixas etarias. (...) E muito importante falar-se do assunto. O
toque. Sera que Ihe posso dar um abrago? Sera que lhe posso dar um beijo? Ha
pessoas gque pensam isso! E eu acho que isso faz falta. Falar. Se estas bem, pode-se
tocar.” (E4)

Como é possivel verificar nas primeiras duas unidades de significacdo, as ddvidas
dos participantes ndo exigiam um conhecimento especializado relativamente a
sexualidade na doenca, mas sim a normalizac¢do das duvidas - e angustias associadas -

para promoc¢ao de uma adaptacéo a esta vivéncia com a doenca.
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Efetivamente, no que toca a informacdo mais especifica, um problema que se pbe
é a auséncia de sexdlogos disponiveis nos hospitais. Numa noticia de 2018 hé referéncia
a existéncia de apenas quatorze consultas de sexologia nos hospitais em Portugal.“?) Este
é um problema crescente, ao sabermos que a formacao curricular sobre sexualidade nos
cursos dos profissionais de salde € escassa ou inexistente.

Uma participante - E5 - fez referéncia a este facto.

“Acho que deveria haver uma sex shop para demonstracao, até porque nao ha um

sexélogo no hospital. ” (E5)

Uma participante - E7 - fez referéncia a duvidas mais concretas que tinha

relativamente a tratamento hormonal.

“Eu questionei ao doutor se podia fazer algum tratamento hormonal... (...) Para me
ajudar a equilibrar o corpo com os afrontamentos, com os sintomas da menopausa, da
secura vaginal. Toda a parte do desequilibrio do hormonal... mas disseram-me que

ainda ndo posso. E ndo voltei a perguntar.” (ET7)

Como podera ser percetivel, a pergunta também poderia ser uma janela de
oportunidade para os profissionais de saude poderem comunicar sobre outras potenciais
duavidas ou necessidades da doente, em particular no ambito da sexualidade. O facto da
doente referir que ndo voltou a perguntar, reforca a ideia da complexidade que ha em
abordar a temaética, ndo s pela parte dos profissionais de salde, mas também pelos
doentes.

A literatura diz-nos que os motivos pelos quais os doentes tendem a ndo abordar a
tematica sdo varios, tais como: receio da reacao do profissional de salde; suspeita que 0s
profissionais vao desvalorizar as preocupac6es sobre o topico da sexualidade; crenca de
que, se fosse importante, os profissionais de sadude iriam abordar; vergonha e medo, em
particular nas consultas de primeira vez; podem priorizar aspetos relacionados
diretamente com a doenca e ndo com a qualidade de vida; o timing, ja que muitos doentes
apenas apés um compromisso significativo é que perceberdo a importancia de abordar o
tema, pelo impacto causado pela doenca/tratamentos, entre outros.®)

Em suma, temos duas perspetivas opostas: 0s motivos dos profissionais de salde

para ndo abordarem a tematica e os motivos dos doentes, que se cruzam na importancia
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que a sexualidade pode ter para a globalidade da qualidade de vida dos doentes. Por isso,
é importante a consideracdo por parte dos profissionais de satde na individualizacdo dos
cuidados, tal como pela abertura de um fluxo de comunicacdo bidirecional onde haja

espaco para falar sobre sexualidade.

5. Perspetivas sobre a Vida, a ldentidade, a Doenca e a
Sexualidade

Esta categoria surge alicercada na ideia de que a doenca cronica muda
profundamente as convicgdes que a pessoa tinha sobre a sua vida e sobre a sua identidade.
A adaptacdo e a integracdo de uma nova identidade que surge com a doenga € um caminho
que tende a atenuar a vivéncia da mesma.

A doenca, com os seus sintomas/tratamentos (quando estes surgem) influencia uma
sensacdo de perda de controlo. Esta perda de controlo sobre a forma como a pessoa se Vé,
como pensa a vida e o futuro, tem um impacto que pode culminar numa mudanca.(” A
sexualidade, ao ser uma dimensdo da vida da pessoa, podera ficar, como anteriormente
abordado, na sua grande maioria, com alteragdes.

A forma diferente como os participantes - E1, E4, E5, E11 - fizeram referéncias a

esta ideia serd seguidamente abordada.

“O que pode acontecer muitas vezes € as pessoas... Apareceu a doenca e destruiu a
vida, destruiu tudo, a nivel de marido e mulher, ou de filhos, seja do que for... tudo
pode ser destruido por causa da doenga ou ndo. Mas, 14 estd, acho que se se
respeitarem, conseguem ultrapassar as adversidades e a doenca em si. E conseguir
inserir a sexualidade, alias, a continuidade da sexualidade mesmo com a doenca.
Agora se ndo se respeitaram, se a doenca for um empecilho, um impedimento, ai ndo
vao conseguir nada. Vai haver desentendimentos e se for preciso até podem chegar a

alguma separacdo, chegar a algo mais tragico.” (E1)

A participante E1 faz referéncia a que “tudo pode ser destruido pela doenga”, uma
ideia realista. Uma adaptacdo saudavel a vivéncia de uma doenca cronica envolve a
integracdo do luto de uma vida pensada e/ou a pessoa que se era. Quando este processo
ndo é realizado, pode ter impacto ndo s6 na pessoa doente, mas, também, nas relacbes

significativas que tem. Esta adaptacdo e integracdo € o que permitird, uma base segura e
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potencialmente confortavel o suficiente para a pessoa poder vivenciar as varias dimensdes
da sua vida. E aqui que se cria o espaco para sexualidade, ou, pelas palavras da
participante E1, conseguir inserir “a continuidade da sexualidade mesmo com a
doenga”.("

Como referido em outras subcategorias, esta doente menciona a importancia do
respeito, mas também, a importancia de perspetivar a doengca como ndo sendo um
obstaculo para as relacfes, de forma a nao terminarem numa “separa¢do” ou “algo mais
tragico”. Com a doenga, surge a possibilidade de desenvolver e aprofundar sentido sobre
0 corpo e a identidade. Neste sentido, pode haver aqui espaco para, apesar da doenca, ndo
sendo ela exclusivamente vivida como um obstaculo, as relacdes da pessoa doente

conseguirem subsistir.

“Porque nés mudamos por fora e por dentro. A nossa pele muda, a nossa disposi¢ao
muda.” (E4)

“Se calhar vou divagar, mas um homem com cancro da prostata se calhar pensa que
acabou. Mama, por exemplo, as mulheres quando tiram as mamas... Epah que se lixem
as mamas, ha outros sitios, a mulher ndo é s6 mamas. Isso vai da cabeca das pessoas.
E uma coisa que acho extremamente importante é: tem cancro sim senhora, mas o
MEU corpo tem um cancro. Eu NAO tenho um cancro. A minha mente ndo tem, o meu

corpo tem! Mas a minha mente ndo tem.” (E5)

A referéncia da participante E4 a mudancga “por fora e por dentro” ¢ muito clara e
compativel com esta ideia de que a doenga tem impacto no corpo, na identidade e na vida.
Efetivamente, existe uma transformagdo na pessoa que se era, ndo sé pelas alteracdes
fisicas da doenca (causadas por sintomas, cirurgias, QT, etc.) mas, também, pelas
mudangas de personalidade que surgem. Existe a necessidade de integrar a vivéncia com
a doenca na pessoa que se sente ser agora.("4?)

A referéncia da participante E5 é interessante pela desvalorizagdo do corpo fisico
em si. A integracdo da informacdo que se tem numa doenca cronica e o sentido da vida
gue pode ser daqui retirado varia muito de pessoa para pessoa. Podemos ver que a forma
como a participante E5 integra a informacéo se foca em como a sua mente ndo tem cancro,
possivelmente, porque apesar do cancro, conseguiu integrar e readaptar a vida o suficiente

para enquadrar um novo “normal” na sua identidade.(":3%
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Se por um lado a participante E4 refere as mudancas internas e externas causada
pela doenca, por outro lado, a participante E5 salienta como a mudanga no corpo nao é
tdo relevante quando comparada com o estado da mente. De formas diferentes, ambas as
participantes, na vivéncia da doenca, reconhecem as mudancas que surgem. Mudancas
essas que sdo intimas (fisicas ou mentais) com potencial impacto na vivéncia de uma

esfera como a sexualidade.

“Portanto, eu era bastante pudica com o0 meu corpo, o oposto dela, portanto nesse

aspeto até foi bom. Eu aprendi mais sobre mim.” (E11)

A participante E11 refere algo de positivo que a doenca trouxe, pela ineréncia de a
esposa ser sua cuidadora, e ter desenvolvido (por necessidade) uma exposi¢cdo maior do
seu corpo. A referéncia “aprendi mais sobre mim” vai ao encontro da ideia de que, nas
perdas e mudancas do corpo, podem também surgir ganhos. A literatura vem reforcar
que, atraves do desafio causado pela vivéncia de uma doenga cronica, a pessoa doente
pode desenvolver-se como mais resoluta e resiliente a par e passo com a adaptacéo a
doenca. Estas mudancas a partida terdo, também, impacto na sexualidade.”

Em suma, o processo de ter de viver com uma doenga cria necessariamente
mudancas. A forma como essas mudancas sao vividas € influenciada por multiplos
fatores, que poderdo ter um poder transformador na pessoa doente. Esta transformacao
terd impacto nas varias valéncias da vida da pessoa e, uma delas, serd a sexualidade, ndo
sO enquanto ato do sexo em si, mas também na dimensdo de intimidade/carinho/amor que

esta envolve.

6. Implicacdes para a Pratica

A informacdo recolhida salienta a importancia dos profissionais de saude
abordarem a sexualidade no contexto de cuidados paliativos, pela importancia e impacto
que pode ter para o doente. A necessidade de abordar esta tematica, neste estudo, é
independente da idade, sexo, patologia, ou do estado civil, sendo relevante a pessoa em
Si.

E imperativo que os profissionais de satde sejam capazes de abrir portas aos
doentes para as conversas que lhes sdo importantes. Este estudo evidencia a necessidade

de abordar a sexualidade e tudo o que a envolve, no contexto de cuidados paliativos.
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Como referido, a abordagem sobre sexualidade, na maioria das vezes, ndo carece
de conhecimento especializado. Uma forma de poder descobrir e compreender 0s
problemas sexuais da pessoa doente é através da colheita do historial sexual. Existem
varios modelos e guias para suportar esta intervencdo.®

Adequando a realidade de Portugal, sabemos que 0s recursos humanos sao
limitados e neste contexto, infelizmente, muitas vezes o tempo também o é. S&o varios 0s
modelos e questionarios para abordar e facilitar a discussdo da sexualidade, como por
exemplo: o modelo PLISSIT, o modelo BETTER, entre outros.

Na proposta para colheita de dados relativamente a salde sexual, existe um
conjunto de perguntas que permitem introduzir o tema e levantar algumas questdes
importantes.®)

De seguida, apresentam-se algumas sugestdes de perguntas, adaptadas a realidade
dos doentes em cuidados paliativos, com o intuito de poder contribuir para a pratica:

* Como questdo introdutéria: “E importante saber sobre a forma como esta a
vivenciar a sua sexualidade atualmente. Habitualmente fagco esta pergunta aos
outros pacientes, por ser importante para a saude no seu global. Tem alguma
preocupacao ou duvida sobre isto?”

*  Como questdes mais exploratorias:

*  “Que preocupacdo tem sobre a sua sexualidade/funcao sexual neste
momento?”

*  “Que mudangas tem sentido desde o inicio do tratamento/ap0s a
cirurgia/desde que comegou esta nova medicagao?”

% “Que impacto tém tido estes sintomas na sua sexualidade?”

*  “Como tem sido afetada a sua vida sexual pela doenga/tratamentos?”

A literatura sugere como ponto de partida para a préatica, a introspe¢éo por parte do
profissional de saude, de modo a reconhecer o nivel de conforto ou desconforto ao
abordar a teméatica.®

Para a realizacdo de perguntas, dois pilares importantes para explorar as questdes
da sexualidade sdo: usar a curiosidade na abordagem e ter atengéo constante aos detalhes.
A introducéo precoce do topico da sexualidade demonstra aos doentes que este pode ser

um tema discutido em qualquer momento da trajetdria da doenca.®

Rita Mascarenhas Pessoa 59



Em cuidados paliativos concretamente, um recurso facilitador sera o de inserir as
questbes aquando da avaliagdo do controlo sintomatico, normalizando o processo para o
doente.®

Relembramos, no entanto, que por vezes, e de acordo com o que surgiu da analise
de dados, a validacdo emocional, a normalizacdo de sentimentos e a escuta ativa podem
ser estratégias simples, transversais a todos os profissionais de salde e suficientes para

resolver algumas das questdes dos doentes e companheiros/as.

7. Limitacdes do Estudo

Como limitagdo deste estudo, identifica-se o facto de a populacdo estudada ser
circunscrita a uma EIHSCP. Nesse sentido, esta equipa acompanha, na sua maioria,
doentes com diagndstico de doenca oncoldgica, o que condicionou a amostra de
participantes do estudo, com nove em treze doentes a apresentarem doenca oncoldgica.
Existe, por isso, pouca representatividade de doentes com insuficiéncia de 6rgdo ou outras
patologias.

A literatura relativa a esta tematica é, de facto, limitada, mas abordada sobretudo
na populagdo com doenca oncoldgica. Isto reforca a importancia de ser realizada mais
investigacdo sobre o tema, em particular nas varias doencas onde surjam necessidades
paliativas.

Sendo este um estudo fenomenoldgico, contempla uma amostra pequena (com treze
doentes) e contextual, sujeita a subjetividade da analise por parte dos investigadores,

apesar das estratégias do processo metodoldgico, delineadas para a minimizar.

Rita Mascarenhas Pessoa 60



Parte IVV- Considerac0es Finais

A vivéncia de uma doenca ameacadora de vida € complexa e potencialmente
causadora de sofrimento fisico, emocional, espiritual e social; nesse sentido, é necessaria
uma abordagem de cuidados paliativos. Este estudo explorou o impacto profundo que a
vivéncia de uma doenca pode ter numa esfera particular da vida das pessoas doentes: a
sexualidade.

A concretizacdo final deste estudo culminou na consideracdo de que os objetivos
propostos foram cumpridos, dado que foi possivel conhecer e compreender a vivéncia da
sexualidade de doentes em cuidados paliativos, respondendo assim a questdo de
investigacao.

Através da lente oferecida pela fenomenologia, foram analisados os resultados das
entrevistas de treze participantes. A abordagem fenomenol6gica demonstrou ser a mais
adequada ao permitir o estudo do fendmeno a partir da realidade dos participantes. Para
além disso, a fenomenologia, enquanto filosofia ou abordagem de investigacdo,
relaciona-se intimamente com a pratica de enfermagem. Ambas estdo envolvidas nas
experiéncias de vida das pessoas.

Da informacéo colhida nas entrevistas surgiram cinco categorias com as respetivas
subcategorias (no total treze), que culminaram em respostas aos objetivos propostos.

A compreensao mais conclusiva deste estudo € a de que efetivamente a vivéncia da
sexualidade vai de algum modo ser diferente para e entre os doentes, indo, assim, ao
encontro do objetivo principal do estudo: compreender a vivéncia da sexualidade de
doentes em cuidados paliativos. Embora nem todos continuem a considerar o ato sexual
como algo relevante (em particular quando néo existe estabilidade dos sintomas da
doenca ou estdo a ser sentidos efeitos adversos de tratamentos), a dimensédo intima que
surge da sexualidade é considerada relevante durante todo o percurso da doenca.

Compreender a vivéncia da sexualidade dos doentes em cuidados paliativos incluiu
compreender como 0s doentes perspetivam a sexualidade e o impacto que a doenca tem
na mesma. Um fendmeno tdo subjetivo e complexo como a sexualidade sofre alteracGes
na vivéncia de uma doenca ameacgadora de vida, sendo, por isso, fundamental uma
adaptacéo e individualizacdo do profissional de salde na prestacao de cuidados.

Uma das ideias mais recorrentes ao longo da analise de contetdo é a ideia da
sexualidade enquanto vivéncia multifatorial. A forma como a sexualidade é perspetivada

pelos doentes em cuidados paliativos, continua a ser influenciada por diversos fatores
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(significados, experiéncias/crencas anteriores, cultura/visdes da sociedade, etc.). Nesse
sentido, ficou evidente como antes de serem doentes séo pessoas a viver uma doenga.

A sexualidade € vista pelos participantes como algo positivo e, a forma como a
vivem, antes de ser influenciada pela doenca ja tinha sofrido o impacto de algumas
experiéncias.

Indo ao encontro da literatura, ficou evidente que o espaco da intimidade que a
sexualidade ocupa é considerado por alguns o espaco mais relevante, em particular,
guando se vivencia uma doenca ameacadora de vida.

Estas ideias estdo particularmente presentes na primeira categoria (crencas e
significado da sexualidade) e respetivas subcategorias (mais do que sexo; o
amor/carinho/respeito no espaco da intimidade; outros significados sobre sexualidade;
crengas prévias sobre sexualidade; outros fatores/vivéncias que influenciam a
sexualidade).

A abordagem holistica inerente aos cuidados paliativos abrange todas as dimensdes
que envolvem a pessoa. Essas dimensdes - fisica, mental, espiritual e social — poderao ser
afetadas pela doenca. De formas diferentes, o impacto da doenga, seja por cirurgias,
tratamentos, sintomas, gestdo emocional, entre outros, vai causar mudancgas na pessoa.
Sera necessaria a integracdo de um novo eu, uma adaptacdo a nova realidade trazida pela
doenca.

Deste modo, as esferas que envolvem a pessoa podem sofrer também mudancas,
sendo a sexualidade uma delas. Por fazer parte de uma dimensao intima da pessoa doente,
a forma como vivem a sexualidade poderd passar: pela auséncia da mesma; pela
necessidade de uma readaptacdo na forma como é vivida ou pensada ou a despriorizacao
da mesma, tendo em consideracdo outros aspetos mais relevantes para o bem-estar.
Também podera passar, apos um periodo de estabilidade (seja do ponto de vista fisico ou
mental) por reiniciar a sexualidade, apdés um periodo onde ndo houve espaco para a
vivéncia da mesma.

Ha, efetivamente, com a doenca, um novo eu que tera que se adaptar a sua nova
realidade. Para alguns participantes, esta adaptacao é importante, relacionando a sensacao
de “estar vivo” com ter espaco para a sexualidade.

Como discutido, a sexualidade envolve muito mais do que o sexo, sendo
importante, ndo so6 o desejo, vontade, funcdo sexual, mas também a intimidade. A forma

como isto é vivido pode ir mudando ao longo da trajetdria da doenca.
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Estas ideias culminam na segunda (impacto causado pela doenca na vivéncia da
sexualidade), terceira (vivéncia atual da sexualidade) e quinta (perspetivas sobre a vida,
a identidade, a doenca e a sexualidade) categorias, bem como as subcategorias da segunda
categoria (dimensdo fisica; dimensdo emocional/psicolégica; dimenséo social/relacional;
dimensdo espiritual/existencial) e da terceira categoria (reiniciar e normalizar;
readaptacéo; auséncia; despriorizacao).

Embora a literatura acerca da tematica da sexualidade, em particular em cuidados
paliativos, seja escassa, existe evidéncia a atestar como este é um tema importante de ser
abordado. Nao s6 pelos profissionais de satde, mas também pelos doentes. Ambos 0s
lados relatam muitos motivos diferentes para o topico ndo ser discutido, desde a vergonha
a falta de formacéo, mas o certo é que é criado um vacuo sobre o tema.

A maioria dos participantes enfatizaram, de facto, a escassez da abordagem do
tema. Apenas dois participantes, ao longo de todo o percurso da doenca, foram abordados
por profissionais de salde acerca da sexualidade. Todos 0s outros onze participantes, nao
s6 manifestaram que a tematica nao foi abordada, como era importante que tivesse sido.
Para além disso, partilharam que deveria haver a envolvéncia do casal na discussdo da
sexualidade, limitando a possibilidade de este ser um tema fraturante.

Os profissionais de salde podem ter um impacto positivo no bem-estar e na
qualidade de vida dos doentes. A normalizagdo do assunto da sexualidade, criando o
espaco para a discussdo do mesmo, permite minimizar sofrimento potencialmente
existente. Aspetos sobre a sexualidade podem ser importantes para a pessoa com uma
doenca e a abordagem dos mesmos, pode facilitar que os doentes continuem a viver partes
significativas das suas vidas.

Estas ideias estdo particularmente presentes na quarta categoria (abordagem dos
profissionais de salde relativamente a sexualidade) e respetivas subcategorias
(consideracdes sobre a importancia de abordar a tematica; envolvéncia do casal; davidas).

A compreensdo do fendbmeno em estudo salienta como, na individualizacdo dos
cuidados, a sexualidade pode ou ndo ser importante para a pessoa doente. Cabe ao
profissional de saude essa identificacdo e posterior abordagem.

Como foi referido ao longo do estudo, a literatura acerca da tematica da
sexualidade, em particular em cuidados paliativos, € do nosso conhecimento, reduzida.
Os resultados desta investigacdo reforcam a ideia de esta ser uma tematica que necessita
de mais investigacdo. Ambicionamos que a mesma se traduza num impulso para o

incremento de investigacdo nesta area. Poderdo ser perspetivas futuras importantes a
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explorar, a visdo dos cuidadores/parceiro/a, sendo igualmente importante, a consideracao
de amostras mais representativas neste tema.

A vivéncia da sexualidade dos doentes em cuidados paliativos é uma paleta de
varias cores. Na experiéncia da pessoa doente, os profissionais de saide devem partir de
um local de compaixdo, que lhes permita abordar qualquer cor que surja na pintura do
doente.
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PARECER DA COMISSAO DE ETICA
N2 de identificagio de registo 43/2022

Tipo OE ESTUDO: ESTUDO CLINICO

"As Vivéncias da Sexualidade de Doentes em Cuidados Paliativos: um Estudo Fenomenolégico”

Apds reunido de 08 de Junho de 2022, tendo pareceres favoréveis da UIC (Unidade de Investigagdo
Clinica) e do EPD (Encarregado para a Protegao de Dados), estando, a documentagio entregue, de
acordo com as normas de submiss3o impostas por esta CE, deliberou-se emitir parecer favoravel.

Ouvido o Relator, 0 processo foi votado pelos Membros da Comisséo de Etica para a Satde do Hospital
: a 08 de Junho de 2022:

Presidente

Vice presidente

Vogais

Mais se declara que a Comiss3o de Etica para a Satide do Hospital _ cumpre com as
Normas da Boa Pratica Clinica.

Pelo exposto, emitiu-se a 08 de Junho de 2022, Parecer Favorivel.

A Presidente da Comissdo de Eti
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Guido de Entrevista
1. O que significa para si a sexualidade?
2. Como tem vivido a sua sexualidade desde o diagnostico da doencga?
3. Desde o momento do diagnostico da sua doenca até ao presente,
algum profissional de saude abordou consigo questdes relacionadas

com a sua sexualidade?

4. Ha algum aspeto da sua sexualidade que considere relevante abordar
OuU gue queira acrescentar?
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Consentimento Informado- Documento Informativo

CARO PARTICIPANTE,

No ambito da realizacdo do Mestrado em Cuidados Paliativos, no Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Catolica de Lisboa, esta a desenvolver-se um projeto
de investigacdo com o titulo:

“As Vivéncias da Sexualidades de Doentes em Cuidados Paliativos: Um Estudo
Fenomenologico”

O objetivo deste projeto sera compreender a vivéncia da sexualidade dos doentes
em cuidados paliativos. O objetivo sera permitir que os cuidados prestados a estes doentes
sejam mais adequados e informados.

Neste sentido, a sua colaboracdo permitira a realizacdo deste projeto, sendo por
iSO necessaria a sua autorizacdo. Consequentemente surge a obrigatoriedade da
realizacdo do consentimento informado.

O objetivo do consentimento informado €, ao solicitar a sua participagao, clarificar
que é uma participacao voluntaria, onde asseguro que as suas respostas serdo codificadas
e tratadas com a mais estrita confidencialidade. Somente os profissionais da Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e os profissionais envolvidos na
realizacéo deste estudo terdo acesso aos dados, que serdo codificados. Todos os resultados
serdo apresentados e divulgados de forma anonimizada.

Se em algum momento, desejar desistir da sua participacdo no estudo, é livre de o

fazer e de ndo permitir que sejam utilizados os dados colhidos até esse momento.

Estou ao dispor para o esclarecimento de qualquer davida.

Enfermeira Rita Mascarenhas Pessoa

Contacto telefénico- 9:
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Consentimento Informado — INVESTIGADOR
— Explicou o propésito deste trabalho.

- Entregou esta informacao.
- Explicou e respondeu a todas as questdes e duvidas apresentadas pelo participante.

Rita Mascarenhas Pessoa

(Investigadora Principal) / /

Data

Consentimento Informado - PARTICIPANTE
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:
* O(a) Sr. (a) declara ter lido e compreendido este documento, bem como as informacgdes verbais
que lhe foram fornecidas pelo investigador e ter tido oportunidade de esclarecer potenciais
duvidas com o mesmo.
* Foi-lhe garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste

estudo sem qualquer tipo de consequéncias, incluindo ser prejudicado nos cuidados
de saude que ja usufrui; da mesma forma, se assim o entender de todos os dados até

a data recolhidos serem totalmente eliminados.

* Aceita voluntariamente participar no estudo e permite a utilizacdo dos dados recolhidos,
confiando que apenas serdo utilizados para esta investigacao e nas garantias de
confidencialidade e anonimato que |Ihes sdo dadas pelos investigadores leu e compreendeu
todas as informacgdes desta informacdo, e teve tempo para as ponderar.

* Todas as suas questoes foram respondidas de forma satisfatoria.

* Recebeu uma cépia desta informacgao.

Nome do Participante (Legivel)

(Assinatura do Participante) Data
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Apéndice Il - Esquema Reflexivo do Fendmeno - Sexualidade em Cuidados Paliativos
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Significado e crengas sobre a sexualidade

Amor,
carinho,

respeito

Mais do
que sexo

Influenciado
por crengas
e vivéncias

prévias

Outros
significados

Rita Mascarenhas Pessoa

Fisica

[

Mudangas

Vivéncia da doenga com impacto nas

Doenca

varias dimensdes da pessoa

Emocional/
Psicoldgica

Social/
Relacional

Permite espago para
esclarecimento de

duavidas
Permite normalizagdo e Os doentes consideram
validagdo de que o companheiro/a
sentimentos deve ser envolvido/a

Quando é abordado

I

Raramente abordado pelos
profissionais de saude

Para muitos doentes um tema
gue consideram importante

Espiritual/
Existencial

Mudanga na

vivéncia da —

sexualidade

Pode estar:

- Em processo de
reiniciar, normalizar
ou readaptar;

- Ausente;

- Ndo seruma
prioridade.

77



Apéndice IV - Quadro Organizacional das Categorias, Subcategorias e Unidades de Significacao
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Categorias Subcategorias Unidades de Significacio
1- Crengase 1.1. - Mais do que sexo “O sexo ¢ um conjunto de muita coisa, ndo ¢ s6 penetrar ou tudo o resto.” (E4)
Significado
da “As pessoas € que tém a cabeca tacanha ao dizer que sexualidade é penetracao.
Sexualidade E ndo é.” (E5)

“Sexualidade ndo €, como se costuma pensar, penetracdo.” (E5)

“Sexualidade tem a ver com todo o conjunto, ndo s6 com o ato em si. Tem a ver com os preliminares, tem a ver com a
forma como nds pensamos em sexo, e ndo s6 o ato em si, mas também tudo o que envolve. Conquistas, excitacao,
preliminares.” (E7)

“Encaro como um conjunto, ndo € sobre o sexo s6, mas envolve todo o trabalho que temos com 0 Nosso corpo e o
corpo da pessoa. Seja hétero ou homossexual, tem que haver todo um conjunto de preparacéo dos corpos e da mente
para o ato.” (E7)

“Por isso sexualidade € isso... & vocé atrair independentemente da orientagdo sexual, se ¢ homossexual ou
heterossexual. Vocé ter um charme, um sex appeal, que atrai...” (E9)

“E muito mais do que o ato sexual. Inclusive, na homossexualidade, no mundo Iésbico, acho que ainda é mais. O
carinho, o afeto, tudo o que envolve os preliminares antes do ato sexual. E completo. Vai para além do sexo0.” (E11)

1.2. -0
amor/carinho/respei
to no espaco da
intimidade

“Ora, sexualidade ¢ a unido entre duas pessoas que se amam, que se respeitam, que sabem dar valor um ao outro.” (E1)

“Até no ultimo dia, o facto de ter alguém que nos diga “Olhe vocé vai morrer, vocé ndo passa de hoje”... E se chamamos alguém,
companheiro, marido, quem for, e diga eu quero um Gltimo beijo, isso E sexualidade. E uma demonstragdo de amor, uma
demonstracéo de carinho.” (E5)

“Esse encaixe, o encaixe dos seres, o fundir. E claro como tudo ha intimidade do casal, mas isso ndo quer dizer que seja uma
penetracao.
Muitas vezes... E o toque, carinho, amor, isso tudo.” (E5)

“Para mim ¢ importantissimo o amor e carinho, para mim ir para a cama com uma mulher ¢ importante eu ama-Ia, ela amar-me,
haver amor, haver ternura, haver cumplicidade, tudo isso faz parte.” (E8)

“Eu tenho a sorte de ter uma A., porque se eu ndo tivesse uma A. que completa a parte ndo materializada do sexo eu se calhar
estava péssimo. Eu sinto um afeto e uma ternura dela (...)” (E8)
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1.3. - Outros “Entusiasmo, uma boa coisa.” (E2)
significados sobre B )
sexualidade “Vrias coisas, tudo de bom (...)” (E6)
“Prazer, amor, ndo é? Todas essas coisas.
Satisfacéo, estrelas, cores, borboletas. E isso.” (E12)
“Q que significa... (pausa enquanto reflete) é uma necessidade, um bem-estar para a pessoa. E as duas coisas, ou seja uma
necessidade porque é uma coisa que acho que para algumas pessoas é uma necessidade para outras ndo, mas num geral acho que é
uma necessidade.” (E4)
“Ora a sexualidade para mim é o conjunto de atitudes ou comportamentos que nos levam a satisfagdo das nossas necessidades e
desejos sexuais.” (E10)
1.4. - Crengas/vivéncias “Sexualidade para mim... E assim ndo ligo muito. Fago com a esposa e tudo, mas niio sou aquela pessoa. Nio sou aquela pessoa

prévias que
influenciam a
sexualidade

“hoje tenho mesmo que fazer”, eu sei que ha homens que dizem que tém sempre de fazer. E as vezes a mulher ndo quer e ndo pode.
Para mim se a mulher quer, sendo quer tudo bem também.” (E13)

“Eu sempre fui uma pessoa sexualmente muito ativa, sempre gostei de sexo. Nunca tive problemas em falar sobre o assunto,
porque acho que o sexo é aquela coisa que todos n6s fazemos e que temos limitagdes. Seja por crengas, porque a pessoa ndo sente a
vontade, o que for.” (E7)

“Para mim a sexualidade faz parte da vida, é com o precisar de alimentar, de almocar, de tomar o pequeno-almoco, precisas de
ternura, de afeto, precisas da parte sexual também, principalmente para teres uma relagdo tem que haver a componente sexual
também.” (E8)

“A sexualidade é muito importante.” (E12)

“Eu parei um bocadinho com os atos sexuais depois do meu filho morrer. Ha dois anos, antes era muito ativa. Nos Gltimos dois
anos parei.” (E2)

“Tivemos um... Eu fui m&e ha 2 anos. O que faz com que eu tenha neste momento... Eu passei de uma depressdo pds-parto para um
cancro.” (E4)

“A episiotomia rebentou. E um dos ultimos pontos, néo sei porqué ao fim de tantos anos, infetou gravemente.” (E5)

“Antes disto aparecer eu ja tinha alguns problemas de disfuncéo erétil porque como sou diabético ha muitos anos, as vezes ja tinha
problemas mas oica encarava isso como sendo normal.” (E8)

“(...) também ja estou com 55 anos e isso também interfere.” (E12)

Rita Mascarenhas Pessoa

80



“Nao sei se é relevante mas isto sempre foi assim para mim. Quando tinha 15 anos estava a jogar futebol, estava na baliza, e levei
uma bolada nesta zona toda (aponta para regido genital). Eu nem me lembro, ndo sei se fiquei traumatizado... Mas os médicos
disseram-me que ia ser mais dificil ter filhos. E nunca tive muita vontade de sexo desde ai, alids a minha Gltima relagéo terminou
por isto.” (E13)

2- Impacto 2.1. — Dimenséo Fisica “Quando fiz a parte de retirar a mama... Foi dificil... Foi tudo de repente. Numa semana eu soube que tive cancro e fiquei sem
Causado pela mama. E a gente ai ndo vai pensar em ter sexualidade ou ter relagdo...” (E4)
Doenca na L, . . . . o ~ .
Vivéncia da “Porque a partir dai foram mais desafios... desde que comecei a quimioterapia nunca mais tive relagdes. Porque passei mal com 0S
Sexualidade sintomas fisicos...” (E4)

“Eu vi muita diferenca... Principalmente perda de apetite sexual, mas tendo em conta o meu historico, como fiquei sem os ovarios,
depois tive a outra laparoscopia... Foram muitas cirurgias em cima da outra. Depois ndo estou a fazer nenhum tratamento
hormonal... E tem diminuido o apetite sexual, a nivel da vagina, esta mais seca...” (E7)

“Claro que com alguma medicacéo houve ali periodos... também j4 estou com 55 anos e isso também interfere. H4 dias menos bons
(.)” (E12)

“Eu em Agosto cheguei a pesar 43kg de todo o stress e ansiedade de adaptagdo... Falta de apetite, estava mais fraca e obviamente
que a parte do sexo fica muito influenciada por isto. Agora estou a voltar mais ao normal... Mas na altura por todo o fisico eu deixei
de pensar nisso. Passei a dar prioridade a outros pensamentos, outras coisas. Até a nivel fisico estava limitada porque tive 2 meses
mesmo sem poder fazer.” (E7)

“Nao ¢ facil porque eu tive limita¢des fisica, ou seja, 0 ato em si ndo tem havido.
N&o tem havido porque eu tenho dores, ndo me sinto bem, ndo me sinto com disposi¢do.” (E11)

“Tem sido diferente. Desde que a minha esposa chegou (esposa vive no Brasil) tinha dor, até porque havia dores em mais sitios do
corpo relacionados com a cancro espalhado. Mas quando ficava muito desconfortavel pardvamos.” (E13)

2.2. — Dimenséo
Emocional/Psicolégica

“Epa no comego foi um pouco assim... as vezes acabavamos por nos perder... ndo nos conseguiamos focar. Vem uma informacéao
muito pesada e isso cria um muro.” (E3)

“Porque anteriormente eu psicologicamente ndo estava preparada, ndo estava bem. Porque era tudo negro... Eu estava mal...” (E4)

“Quando fiz a parte de retirar a mama... Foi dificil... Foi tudo de repente. Numa semana eu soube que tive cancro e fiquei sem
mama. E a gente ai ndo vai pensar em ter sexualidade ou ter relagdo...” (E4)

”(...) n3o ha interesse como antes, porque a cabega pensa de outra forma. Como sdo muitos stresses, muitos pensamentos,
tratamentos, muitos exames, a parte do sexo fica esquecida.” (E7)
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“Quando estou muito emocional, quando esta dificil, pesado,
forte, acabo mais parada.” (E9)

“E muito triste e solitario.” (E6)

(Relativamente a sexualidade) “Vem diminuindo até hoje, ao ponto que ndo existe. (comega a chorar)” (E6)

2.3. — Dimenséo Social/
Relacional

“E informagao que tem impacto no que eu sinto. N&o s6 a mim, mas também com a pessoa com que me relaciono.” (E3)

“Sim, porque ndo tem a ver com ter sexo ou ndo. Tem a ver com quando aparece um cancro, vai fazer com que a pessoa... Mexe
coma familia.
Vai mexer com a sexualidade do casal.” (E4)

“Como ¢ que eu hei de explicar... Ndo é uma culpa, mas é uma parte que existe na relagdo marido e mulher que eu ndo posso dar...
Nio posso, se calhar ndo ¢ a palavra correta. No estava, ndo estou preparada para dar, ¢ mais isso.” (E4)
“A S. tem medo de me magoar. E uma luta... Eu agora estou a passar pela fase em que ela nio seja s6 a minha cuidadora, mas
continue a ser a minha mulher. Sempre que podemos brincamos. Com o toque, com o banho, com tudo o que me possa despertar...
E a mim desperta sensagdes ainda...” (E11)

“Mas ¢é uma coisa que me preocupa a S. é muito mais sexual que eu. Tento que ndo seja s6 a minha cuidadora.” (E11)

“Em termos afetivos, digamos assim. Eu ndo sei se 0 adjetivo afetivo é bem empregue aqui, mas se ndo fosse ela eu estaria
tramado.” (E8)

“Eu sinto-me a vontade, ela vé-me nu, vé-me a ir para a casa de banho, ela apoia-me, tira-me da casa de banho, ajuda-me a ir para a

sanita para eu ndo cair, ou seja, ha aqui uma relacdo de irmandade. Ela para mim é um anjo da guarda. Eu tenho a sorte de ter uma

A., porque se eu ndo tivesse uma A. que completa a parte ndo materializada do sexo eu se calhar estava péssimo. Eu sinto um afeto
e uma ternura dela... As vezes ela chora (...)” (E8)

2.4. — Dimenséo
Espiritual/Existencial

“Eu estou a assistir uma série na televisdo chamada “Verdades Secretas” e tem muitas cenas sexuais. E eu fico com o meu libido
alto. Ai eu falo “bem néo tou morta”. (...) Nao apagou! Eu acho que ¢ uma prova de vivéncia, de falar “porra estou aqui
independentemente disso, olha que tesdo”.” (E9)

“Sempre que podemos brincamos. Com o toque, com 0 banho, com tudo o que me possa despertar... E a mim desperta sensagoes
ainda... Tinha medo de ja estar morta... E ndo e ndo, realmente ndo estou.” (E11)

“A verdade é que o facto de eu ter vontade de fazer sexo faz-me lembrar que estou vivo, o que é importante para mim. Enquanto
tiver vontade de fazer sexo e de comer significa que ainda estou ca.” (E12)
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“Sim, foi uma fase em que ndo pensava nisso, ndo quero aquilo. E depois passou... E dificil saber da doenca, mas ficou o resto da
vida para viver. (..) Se tenho que viver este resto de tempo que ficou, que seja para ser bem vivido.
Que seja para aproveitar coisas boas.” (E3)

“Mas isso é uma fase que depende muito da pessoa. Eu o que fiz foi sair dessa fase, ndo sentar naquilo que o médico disse. Isso
ndo. Convém sair, pesquisar e pronto... Querer sair, ndo ficar com esse peso. N&o deixar a vida ficar escura, € uma questdo de
perspetivada mente de cada um. A minha mente foi bora sair dessa, embora tenha momentos em que tenho isso na cabega, tento
sair disso para levar uma vida normal. E pronto, ndo ¢ que vou levar uma vida normal, que nem tudo ficou normal.” (E3)

3 —Vivéncia atual da
Sexualidade

3.1. — Reiniciar e
Normalizar

“Mas houve uma fase, que a sexualidade, 0 sexo, que é a nossa questdo, desceu um pouco. Saindo desta fase, tudo ficou normal.”
(E3)

“Ndo estava, ndo estou preparada para dar, é mais isso. Mas que, na fase que me encontro, acho que conseguimos ajustar neste
momento. Comegar a pensar sobre isso, sobre o assunto. Que eu anteriormente néo tinha capacidade. (...) Sim, eu ndo estava para
ai virada... Nao havia condicfes. Agora acho que ja comega a existir a possibilidade de haver condi¢des. Cada coisa a seu tempo.”

(E4)

“Nunca tive problema. Logo apds a operacéo... Bem, eu como sou das obras, a gente tem isso muito presente. A sexualidade é
muito importante.” (E12)

“Na altura em que fui operado ao rim falaram sobre isso, disseram que ndo tinham mexido em nada e por isso que estava tudo
normal. Podia ter sido algo ali ao pé, mas ndo. E de facto, tudo funciona. Até logo depois da cirurgia disse & minha mulher isso:
Estas a ver? Tudo funcional!” (E12)

3.2. - Readaptacéo

“Portanto aquela altura ndo foi muito confortavel... Ndo queria mesmo. Depois nao tive problema com isso, tinha era que avisar...
Cuidadinho ai ndo me partas (ri-se), tinha mais receio como sabia que tinha a bacia afetada. Tinha mais receio por isso. Na altura

também estava muito magrinha, ndo tinha tanta resisténcia. (...) como tenho nos 0ssos, é uma prisdo muito grande. Neste momento
ndo tenho companheiro para isso ndo é... Mas sera uma coisa que tera que ser com cuidado” (E5)

“E estou a habituar-me. Mudou muito a vontade... E até as posic¢des sexuais, hoje assim, amanha diferente, as fantasias, mudaram
muito.” (E7)

“A S. tem medo de me magoar. E uma luta... Eu agora estou a passar pela fase em que ela ndo seja so a minha cuidadora, mas
continue a ser a minha mulher. Sempre que podemos brincamos. Com o toque, com o banho, com tudo o que me possa despertar...
E a mim desperta sensacoes ainda...” (E11)

3.3. - Auséncia

“(Momento de siléncio, a doente abana a cabega em negacéo e gesticula com as maos o nimero zero)” (E1)

“Pouca. Nula. Quase nula.” (E4)
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“Numa reflexdo o sexo faz parte, faz falta. Nao quer dizer que agora tenha (ri-se), mas pronto faz falta.” (E4)
“Vem diminuindo até hoje, ao ponto que ndo existe. (comeca a chorar)” (E6)

“Né&o quer dizer que ndo sinta qualquer coisa em termos de cabecas mas depois ndo se materializa. Ou seja, tenho raiva mas falta-
me 0 rancor, nem raiva tenho j4, isto para mim foi demolidor, nessa parte foi completamente demolidor.” (E8)

“Bom, durante os primeiros anos normal como antes de estar doente, mas de ha quatro anos para ca é inexistente porque ndo sou
casado nem tenho namorada e principalmente porque estou numa UCC o que torna impossivel.” (E10)

3.4. - Despriorizacdo

“Deixei de ter isso como prioridade, dou a outras coisas.
Comer melhor, dormir melhor.” (E7)

“(...) 0 que quero dizer é que neste momento isso ndo é nada importante para mim.” (E8)

“(...) até porque ndo sinto que isso seja importante nesta fase de vida porque eu ndo tenho ninguém e fui me mesmo a baixo, perdi
completamente o desejo.” (E8)

“Mas para mim sexo agora nao é importante. (...) O meu foco € s6 tratar a doenga.” (E13)

4-  Abordagem
dos
Profissionais
de Salde
relativamente
a
Sexualidade

“Na altura em que fui operado ao rim falaram sobre isso, disseram que ndo tinham mexido em nada e por isso que estava tudo
normal. Podia ter sido algo ali ao pé mas néo. E de facto, tudo funciona. Até logo depois da cirurgia disse a minha mulher isso,
estas a ver tudo funcional! Também acho que com a malta das obras é mais facil falarem disto. Somos mais libertos, se calhar com
um advogado era mais dificil, eu também sou muito dado.” (E12)

“Sim, falaram por causa das altera¢des do tratamento.” (E13)

“Ndo. Falavam de outras coisas a nivel da doenga e tudo, mas sobre sexualidade nunca ninguém falou. Nem abordaram nada, nem
perguntaram, nada. Sobre esta temética nunca.” (E1)

“Nao, ndo... Até eu perguntei, fiz perguntas relacionadas... Eu sou do tipo que as vezes ndo me contento s6 com 0 que a pessoa me
diz, gosto de rebuscar as minhas préprias respostas.” (E3)

“N4o. E a primeira pessoa que me fala sobre o assunto, nem mesmo o ginecologista. Nem mesmo depois das cirurgias... Nunca
mais tive uma consulta de ginecologia... E a primeira pessoa que me pergunta.” (E7)

“Nenhum, nenhum...” (E8)

“Nao, nunca! (...) Nunca ninguém chegou ao pé de mim e perguntou “ta com tesdo?” (E9)
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“Nao, nunca.” (E10)

4.1. — Consideracdes a
importancia de abordar a
temaética

“Nao... Eu acho que ¢ um tema delicado, e acho que as pessoas ndo vao perguntar “entdo tem tido relagdes?”, pronto uma pessoa

fica meio... ndo é atrapalhada mas é um tema que nao é habitual de se falar. Eu acho que sim que temos que falar, € uma coisa que

tem que ser normal. E ndo ha conversa... E um tabu que nds vivemos na sociedade. Num geral, nfo é s6 neste ambiente concreto,
mas aqui pior. Nao ha abertura...” (E4)

“Acho que ndo, mas acho que é muito importante que esteja a fazer isto... As pessoas tém que ser informadas. Apesar de que na
sala de espera vejo pessoas extremamente idosas, mas também vejo gente nova. J& ha muita gente nova, infelizmente... Muita gente
pensa que acabou, mas ndo acabou. N&o acabou, é até ao tltimo dia!” (E5)

“N&o, mas seria importante que tivessem.” (E6)
“O que é muito triste. A vida ndo acabou... Ainda por cima basta olha para aquela sala (Sala de Tratamentos do Hospital de Dia de

Oncologia), ja ndo vemos pessoas de bastante idade. Vemos pessoas bastante mais novas que eu, que tem uma vida para fazer. Eu
ndo estou acabada, mas muito menos aquelas pessoas que tém 25/30 anos. Tenho muita pena... Mas ndo, ninguém abordou.” (E11)

4.2. — Envolvéncia do
casal

“E acho que este tipo de conversas deveria ser tanto com o paciente, como com o0 companheiro, quem quer que seja. Extremamente
importante dizer que isto ndo acabou, nem para um, nem para outro. Ha outras formas, porque hoje em dia ndo ha abordagem e nao
€ sO penetracdo.” (E5)

“Deveria haver, explicar a sua esposa ndo consegue uma penetra¢do mas tem isto. Olhe o seu marido ndo consegue uma penetragao
mas voceé tem isto. (...) Mas as pessoas tém vergonha, € o tabu, é de prostitutas, mas néo é.” (E5)

“Eu sempre pensei que este fosse um tema mais abordado, porque considero muito importante. Acredito que salvaria muitos
casamentos. (...) Falou-se aqui de apoiar o casal. Se um ndo esta bem, o outro também néo. Mas sobre o ato sexual ndo, inclusive
nem o meu psiquiatra, nem a minha psicéloga. Ainda é muito tabu.” (E11)

“Dai a minha surpresa de nao ser falado. Porque eu acho que todos nés passamos por isso. Chegamos a um ponto que por mais que
isto seja uma luta dificil, hA momentos... A gente ouve “O companheiro deixou-a”, mas sera que houve didlogo antes? Eu entendo,
ndo se justifica atencdo. S6 por ndo haver ato sexual ndo se justifica. Mas acho que ha um conjunto de coisas que fazem uma
bomba que vai rebentar mais cedo ou mais tarde. Quer para nés, quer para o cuidador.” (E11)

4.3. - Dlvidas

“A Unica davida que eu tinha é que vi o video que as pessoas diziam que as pessoas que tém um tumor ou cancer ou o que for ndo
deve levar uma vida sexual ativa. Entdo fiquei com divida se podia ter relagfes ou ndo. Outros diziam que devia ser menos vezes,
outros que isso era mito. Como é muita informacéo fiquei baralhado. Entéo falei com a médica e fiquei mais tranquilo. Ela disse
que é uma coisa normal, que ha pessoas que ficam sem vontade por causa dos tratamentos. Isso por acaso a mim nunca aconteceu.”
(E3)
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“Ndo, eu acho que é importante falar porque o desconhecido... Que é uma coisa normal, 0 sexo, mas que se torna desconhecido
com uma pessoa doente...Acho eu. Distante como estou agora, sera que posso ter? Sera que posso fazer? Sera que posso... N6s ndo
sabemos. Porque n6s mudamos por fora e por dentro. A nossa pele muda, a nossa disposi¢do muda. E acho que era importante
haver mais dialogo sobre isto. Ndo é um assunto muito facil de abordar, mas acho que é importante. Para todos os doentes, em
todas as faixas etérias. (...) E muito importante falar-se do assunto. O toque. Sera que Ihe posso dar um abrago? Sera que lhe posso
dar um beijo? Ha pessoas que pensam isso! E eu acho que isso faz falta. Falar. Se estas bem, pode-se tocar.” (E4)

“Acho que deveria haver uma sex shop para demonstragao, até porque ndo ha um sexélogo no hospital.” (E5)
“Eu questionei ao doutor se podia fazer algum tratamento hormonal... (...) Para me ajudar a equilibrar o corpo com os

afrontamentos, com os sintomas da menopausa, da secura vaginal. Toda a parte do desequilibrio do hormonal... mas disseram-me
que ainda ndo posso. E néo voltei a perguntar.” (E7)

5-  Perspetivas
sobre a Vida,
a ldentidade,
aDoengaea
Sexualidade

“O que pode acontecer muitas vezes € as pessoas... Apareceu a doenca e destruiu a vida, destruiu tudo, a nivel de marido e mulher,
ou de filhos, seja do que for... tudo pode ser destruido por causa da doenga ou ndo. Mas, 14 esta, acho que se se respeitarem,
conseguem ultrapassar as adversidades e a doenga em si. E conseguir inserir a sexualidade, alias, a continuidade da sexualidade
mesmo com a doenca. Agora se nao se respeitaram, se a doenca for um empecilho, um impedimento, ai ndo véo conseguir nada.
Vai haver desentendimentos e se for preciso até podem chegar a alguma separacéo, chegar a algo mais tragico.” (E1)

“Porque nds mudamos por fora e por dentro. A nossa pele muda, a nossa disposi¢do muda.” (E4)

“Se calhar vou divagar, mas um homem com cancro da préstata se calhar pensa que acabou. Mama, por exemplo, as mulheres
guando tiram as mamas... Epah que se lixem as mamas, ha outros sitios, a mulher ndo é s6 mamas. 1sso vai da cabeca das pessoas.
E uma coisa que acho extremamente importante é: tem cancro sim senhora, mas 0 MEU corpo tem um cancro. Eu NAO tenho um

cancro. A minha mente ndo tem, o meu corpo tem! Mas a minha mente ndo tem.” (E5)

“Portanto, eu era bastante pidica com 0 meu corpo, o0 oposto dela, portanto nesse aspeto até foi bom. Eu aprendi mais sobre mim.”
(E11)

Rita Mascarenhas Pessoa
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