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Resumen

Introduccién: La expresion de la sexualidad es un factor importante de la calidad de vida de los
pacientes en situacion de enfermedad avanzada y final de vida. Sin embargo, sus necesidades
en relacion con la sexualidad son frecuentemente desconocidas y no cubiertas por la falta de
consideracion, confianza y habilidades por parte de los profesionales de la salud. Este estudio
exploratorio analiza la percepcion de los profesionales de cuidados paliativos de como se hace
y como se deberia abordar la atencion a la sexualidad en la practica asistencial.

Métodos: Estudio cualitativo fenomenoldgico conducido desde un paradigma naturalista. Se
realizan entrevistas semiestructuradas a 6 profesionales sanitarios en julio de 2019, atendiendo
a los siguientes criterios: perfil profesional, anos de experiencia, edad y género. La informacion
se categoriza y analiza siguiendo un marco de codificacion elaborado a partir de las variables
identificadas previamente en la literatura y las emergentes que surgen de la lectura de las
transcripciones y notas de campo.

Resultados: Aunque se reconoce la responsabilidad de atender la esfera de la sexualidad desde
los cuidados paliativos, su abordaje queda relegado en general a un segundo plano. Cuando se
hace, la atencion se centra mayormente en explorar la dimension afectiva y relacional. Entre
los motivos para la falta de atencion a la sexualidad se reportan la percepcion de una escasa
formacion, la no consideracion de la sexualidad en protocolos de actuacion, y las limitaciones
de tiempo para entablar vinculos de relacion con los pacientes. Las experiencias personales y
pudores impactan sobre el nivel de atencion, y las normas sociales que dificultan su expresion.
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Discusion: El estudio demuestra un déficit en la atencion para atender todas las necesidades
y esferas de la sexualidad de los pacientes. Los resultados anhaden robustez a lo previamente
publicado, aportando posibles estrategias para el abordaje.

Abstract

Background: The expression of sexuality is an important factor in the quality of life of patients
with advanced disease or at the end of life. However, necessities in the area of sexuality are
scarcely covered due to lack of consideration, capabilities, and trust of healthcare professionals.
This exploratory study analyzes the perception of palliative care professionals on how sexuality
is addressed, and how this should be handled in palliative care.

Materials and methods: A phenomenological qualitative study has been carried out from a
naturalistic paradigm. Semi-structured interviews were conducted with six healthcare profes-
sionals with different professional profiles, backgrounds, ages and genders in July 2019. The
information has been categorized following a codification frame prepared on the basis of the
previously identified variables in the literature, as well as of emergent variables arising from
the transcriptions and field notes.

Results: Sexuality is recognized as an essential aspect of all human beings, and the responsibility
to address needs in this area from a palliative care standpoint is assumed. However, its care is
generally relegated to the sidelines. When addressed, it focuses largely on the affective and
relational dimensions of people. Perceived lack of training on the matter, absence of specific
guidelines in care plans, and time limits to building trust relations with patients are reported
as reasons for the scarce attention sexuality draws in healthcare. Personal experiences and
shame affect the level of care provided in relation to sexuality, as do social norms and taboos
that hinder the expression of issues related with sexuality in healthcare.

Discussion: This study reveals failure to satisfy patient needs in this regard from a comprehen-
sive perspective. Our results add robustness to the existing literature in this knowledge area,
and allow to continue developing strategies for adding value to palliative care in addressing
situations and needs relevant to patients.

Urtaran-Laresgoiti M, Fonseca Peso J. Estudio exploratorio sobre la sexualidad en procesos de enfermedad avanzada y final de vida desde
la perspectiva de los profesionales de cuidados paliativos. Med Paliat. 2020;27(2):88-97

Introduccion

Esta ampliamente aceptado que la expresion de la sexua-
lidad, siendo una parte importante del bienestar y la calidad

La salud sexual es el estado de bienestar fisico, psiquico,
emocional y social relacionado con la sexualidad a lo largo
de la vida', siendo una parte integral de la personalidad
individual, inherente a la construccion como personas?>.

La Organizacion Mundial de la Salud define la sexualidad
como un aspecto mas del ser humano, compuesto por el
sexo, la identidad de género y sus roles, la orientacion
sexual, el erotismo, el placer, la intimidad y la reproduc-
cion’. Mas alla de la dimension genital y reproductiva,
tiene que ver con pensamientos y sentimientos, emocio-
nes, relaciones personales, posibilidades de satisfacer las
necesidades materiales y espirituales, ser feliz, lograr
cosas importantes, sentirse bien consigo mismo, el afecto
o la comunicacion, quedando determinada por el contexto
sociocultural donde se vive®.

de vida®, no se ve afectada en situaciones de final de vida’?,
pero se convierte en uno de los retos mas relevantes que
tienen que afrontar las personas en dichas situaciones'. Estu-
dios previos han identificado cambios en la percepcién del
cuerpo y aspecto fisico individual, sentimientos de enfado,
agotamiento, miedo, depresion y ansiedad, y cambios en los
roles y relaciones con la pareja, entre otros*”''. Entre el 67
y el 85 % de las personas en situaciones de enfermedad grave
sienten que la enfermedad ha tenido impacto en su sexuali-
dad y existe consenso en la bibliografia acerca del deseo de
pacientes de hablar de su vivencia al respecto’>'>. Sin embar-
go, este deseo se ve frustrado por una percepcion de falta
de informacion y apoyo profesional’¢"®. Hasta un 90 % de los
pacientes oncologicos han expresado que el personal sanitario
no atiende de manera adecuada sus preocupaciones?.
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En relacion con esto, estudios recientes han demostrado
que las necesidades son frecuentemente desconocidas y no
cubiertas en situacion de enfermedad avanzada, especial-
mente en mujeres, indicando falta de conocimiento, con-
fianza y habilidades profesionales’, asi como dificultades
para considerarles personas sexuadas con necesidades inti-
mas'3.

Por ello, se reconoce la necesidad de atender la sexualidad
desde los cuidados paliativos como parte esencial y duradera
de la calidad de vida, abordandose de manera holistica e
individualizada?'-?2. La atencion paliativa se caracteriza por
su vision holistica y una atencion proactiva centrada en la
persona, reconociéndose la importancia de abarcar la esfera
fisica, psicologica y existencial en la atencion de pacientes
y familiares?.

Estudios publicados a nivel nacional se centran en pacien-
tes oncologicos, pero no ahondan en los factores que subya-
cen a la falta de atencion hacia la sexualidad en consultas de
cuidados paliativos. Este es, por lo tanto, el objetivo general
del trabajo. Para acercarnos al fenomeno, se presenta en
este articulo un analisis de las percepciones de profesionales
sanitarios sobre las practicas reales y el imaginario sobre
como deberian ser. Las preguntas de investigacion que han
guiado el analisis son: 1) jcomo se entiende y se aborda la
sexualidad en el contexto de la atencion paliativa?; 2) ;cua-
les son los factores subyacentes que influyen sobre la praxis
profesional? Este estudio es parte de un trabajo mas amplio
que buscaba indagar sobre la influencia de las construccio-
nes discursivas de la sexualidad en las practicas profesiona-
les en el contexto de la atencion paliativa.

Material y métodos

Se realiza un estudio cualitativo fenomenoldgico condu-
cido desde un paradigma naturalista. No tiene una inten-
cionalidad evaluativa, sino que pretende acercarse a los
significados y percepciones de las personas participantes,
en este caso, del cuerpo profesional sanitario en cuidados
paliativos. La naturaleza de la medicina, y mas en concreto
de la medicina paliativa, estrechamente relacionada con
las experiencias y percepciones de las personas justifica

la idoneidad de aplicar la investigacion cualitativa en este
estudio®.

Participantes

Seis sujetos en total han participado en el estudio (Tabla I).
La seleccion ha sido intencionada para lograr mayor hetero-
geneidad dentro de los criterios de seleccion. Los criterios
han sido: 1) atender a personas en situaciones de enfer-
medad avanzada o final de vida; 2) afos de experiencia en
atencion paliativa; 3) zona geografica; 4) edad; 5) sexo, y
6) disciplina profesional. Se realiz6 un primer contacto con
profesionales de los que se tenia contacto directo (n = 3),
para posteriormente ampliar el nimero de sujetos mediante
la estrategia de “bola de nieve” (n = 8). De las 8 personas
invitadas a participar, finalmente 6 profesionales aceptaron
(75 %). Dos profesionales rechazaron participar en las entre-
vistas aludiendo a razones de sensibilidad y falta de conoci-
miento suficiente en el tema. El proceso de entrevistas fina-
lizd como consecuencia de la saturacion de la informacion.

En total, 4 profesionales trabajan en el ambito domici-
liario en el momento de la entrevista, aunque todos tie-
nen experiencia en la atencion domiciliaria de personas
con necesidades paliativas. Actualmente, el resto atiende
pacientes ingresados en planta o en consultas externas.

Herramientas y recogida de la informacion

La recogida de informacién se ha realizado a partir de
entrevistas semiestructuradas durante julio de 2019. El
guion de la entrevista ha sido previamente disefiado y valida-
do a partir de la revision de la literatura®'°242 y el contraste
con grupo de expertas en las areas de sexologia, psicologia,
género, ética asistencial, educacion, intervencion social y
sociologia.

El guion final consta de 18 preguntas divididas en 3 cate-
gorias (Anexo 1): a) significado e importancia hacia la sexua-
lidad, b) praxis y factores subyacentes en esta, y c) opinion
sobre las estrategias de mejora en la atencion a la sexuali-
dad desde los cuidados paliativos.

Tablal. Caracteristicas de la muestra de personas entrevistadas
Identificacion Zon’a‘ Edad Sexo Dlsqp.hna Ano? de. . S ervicio/ .
geografica profesional  experiencia ambito de trabajo
E1 Bizkaia 50 Hombre Medicina 17 UCP, ADOM
. .. Medicina Interna, Unidad
E2 Gipuzkoa 47 Hombre Medicina 8 < [Horr e v GoEE
E3 Gipuzkoa 55 Mujer Enfermeria 6 Centro ambulatorio, CCEE
E4 Bizkaia 42 Mujer Trabajo social 10 Unidad de Atencion Psicosocial, ADOM
E5 Bizkaia 29 Mujer Psicologia 6 Unidad de Atencion Psicosocial, ADOM
E6 Gipuzkoa Nd Hombre Psicologia 14 UCP, en CCEE y ADOM

UCP: Unidad de Cuidados Paliativos. ADOM: Programa de Atencién Domiciliaria de los Equipos de Atencion Primaria de Salud.

CCEE: consultas externas. Nd: no disponible.
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Todas las entrevistas han sido grabadas en audio, previo
consentimiento, para su posterior transcripcion y analisis.
Asimismo, se han recogido notas de campo sobre reaccio-
nes y actitudes. La transcripcion de las notas de campo se
ha realizado en un periodo corto de tiempo, para evitar
en lo posible la distorsion derivada del recuerdo y del
olvido?.

Analisis de los datos

Se ha llevado a cabo un analisis tematico discursivo, con
enfoque inductivo, a dos niveles: 1) categorizacion de la
informacion, tanto las identificadas previamente en la lite-
ratura como las emergentes que surgen de la lectura de las
transcripciones y notas?’; 2) triangulacion de la informacion
para identificar las posiciones subjetivas y como estas deter-
minan la practica asistencial de los/as profesionales?.

El marco de codificacion se muestra en el Anexo 2. En el
primer nivel de analisis, a través del trabajo de transcripcion
y lectura de las entrevistas, se ha perfilado una estructura
de codificacion con las principales categorias y subcatego-
rias. Asu vez, las relecturas detenidas del texto, realizadas
desde una estrategia de inmersion/cristalizacion, han permi-
tido identificar temas emergentes que no se contemplaban
en el disefo inicial del guion.

Consideraciones éticas

Las personas participantes han recibido informacion deta-
llada del estudio y proceso de recogida de datos. Su parti-
cipacion ha sido totalmente voluntaria y desinteresada. Se
ha procedido a grabar la entrevista después de que dieran
consentimiento por escrito. La privacidad y confidencialidad
se ha respetado en todo momento, y todas las personas
entrevistadas han conservado el derecho de rechazar y/o
abandonar el estudio en cualquier momento.

Resultados

Significado de la sexualidad por parte de las
personas entrevistadas

Hablar sobre sexualidad no es sencillo, y asi lo demostra-
ron las personas entrevistadas al preguntarles directamente
en relacion con su nocion, reaccionando todas de alguna
manera: cambio corporal o irguiéndose en la silla. De lo
expresado, se extraen ideas comunes, hablando no tanto de
definicion como de concepto que engloba multiples dimen-
siones: afectividad, intimidad, relaciéon, comunicacion,
vivencia, placer, amor, reproduccion y contacto fisico con
otra persona.

Igualmente, se observa que a pesar de que se entienda
que el acto sexual difiera de lo propiamente entendido como
sexualidad, a la hora de preguntar por si se abordan temas
relacionados con la sexualidad, muchas de las personas tien-
den a responder sobre aspectos fisicos, de contacto y de lo
sexual-reproductivo. Varios/as entrevistados/as emplean los
términos “sexualidad” y “sexo” de manera indistinta.

La mayor parte de elementos e ideas que identifican con
sexualidad hacen referencia a aspectos de relacion y comunica-
cion entre parejas y/o familia. Muy escasamente se hace men-
cion a aspectos relacionados con como la persona afectada vive
su sexualidad de forma individual. En relacion con esto ultimo,
la idea mas repetida es el de la autoimagen, considerandose
esta como uno de los aspectos que mas preocupa a las personas.

“... Nos dicen: ‘si no me puedo mirar al espejo, ;como lo
va a hacer mi pareja?’” (E5).

En general, se reconoce la falta de reflexion sobre el tema
de la sexualidad, de una vision compartida de lo que quiere
decir, y unos criterios comunes para el abordaje del tema
entre los equipos profesionales.

Reconocimiento y atencion de la sexualidad
en la enfermedad avanzada y final de vida

En general se asume la responsabilidad que hay desde la
atencion paliativa de atender a las personas desde un enfo-
que integral, reconociendo tanto la dimension psicosocial y
espiritual como parte sustancial de la experiencia de vida
y bienestar. A pesar de ello, hay un discurso generalizado
sobre prioridades de los pacientes y familiares, quedando
las necesidades relacionadas con elementos vinculados a la
sexualidad en un segundo plano.

“(...) En ese momento, priman otro tipo de necesidades.
(...) No es lo mds importante, lo mds urgente o lo que mds
les preocupe” (E1).

Cuando se aborda, la atencion se centra en explorar la
dimension afectiva y relacional de las personas.

“La dimensidn espiritual psico-emocional, yo creo que
estd muy relacionado. Y es algo que lo tengo muy en cuen-
ta” (E2).

La atencidn a aspectos fisicos y dificultades en lo relativo
a relaciones sexuales se caracteriza por ser un ambito que,
en sus palabras, “se trabaja poco o nada”. En esta linea,
en alguna ocasion se cuestiona la necesidad de abordar la
dimension fisica, de contacto sexual y reproductiva dentro
de la atencion paliativa.

“Si se aborda mucho la dimension relacional, pero no
especificamente la dimensién sexual. Es como si de repente
la persona pasara a ser asexuada” (E1).

Con todo, solo una de las personas entrevistadas dice
incorporar este aspecto de la sexualidad en la comunica-
cion con pacientes y familiares regularmente. Aun asi, las
personas entrevistadas coinciden en los beneficios por ambas
partes al abordarlo en consulta.

De las entrevistas se observa que con mayor frecuencia
salen temas relacionados con los cambios de roles en las
parejas, temas de culpa y pérdida de autoestima, falta de
espacios y momentos para la intimidad, asi como preocupa-
ciones y miedos para la relacion y el contacto fisico, tanto
por los/as pacientes como por sus parejas. Ademas, parece
haber diferencias por género en relacion con las necesidades
y preocupaciones mostradas por los pacientes, lo que hace
pensar a las personas entrevistadas que las construcciones
sociales tienen su influencia.
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“Normalmente suele salir cuando trabajamos el tema de
los roles, y como han cambiado las relaciones desde el diag-
néstico. Dejan de ser pareja para ser enfermo-cuidador”
(E5).

Estrategias de comunicacion

Cada profesional describe su estilo y la manera de aten-
der estas necesidades. En general, comienzan con pregun-
tas abiertas, explorando necesidades y preocupaciones para
poder ofrecer una atencion individualizada.

“Siempre dejas ese momento para... ‘bueno y jalgo mds
que te parezca que es importante?’ No siempre salen temas
directamente relacionados con la sexualidad” (E2).

Ante la falta de protocolos y guias consensuadas de aten-
cion a aspectos relacionados con la sexualidad, las personas
entrevistadas aseguran que cuando una persona manifiesta
necesidades concretas en este aspecto, las preguntas, entre-
vistas con pacientes y actuaciones se orientan a atender
las particularidades, recayendo la forma de atencion en la
experiencia y conocimiento de cada profesional. Esta pre-
gunta también produjo alteraciones en la postura corporal
en el momento de la entrevista, cambiando de posicion,
moviéndose constantemente, y realizando gestos faciales
en busca de la aprobacion de la entrevistadora.

Barreras en la comunicacion y estrategias
para la normalizacion del abordaje de la
sexualidad en la atencion paliativa

Las barreras identificadas para la falta de una atencion
directa e integral de la sexualidad quedan clasificadas en dos
subgrupos (Tabla Il): 1) las que derivan del grupo de profesio-
nales; 2) las que vienen por parte de pacientes/familiares.

Las que derivan de los/as profesionales

La priorizacion profesional a la atencion de otros aspec-
tos (principalmente fisicos) en la fase terminal, hacen que
las necesidades con respecto a la sexualidad queden en un
segundo plano. Asimismo, perciben en general un escaso
conocimiento y falta de formacion.

“(...) creo que necesitaria hacer formacion en este tema.
(...) algo mds especifico” (E4).

En esta linea, también se menciona la no consideracion de
la sexualidad de manera explicita en los planes y protocolos
de actuacion, ocasionando una falta de sistematizacion en la
exploracion de ciertos aspectos relacionados con la sexua-
lidad en este perfil de pacientes.

“En las guias de paliativos que yo he leido, nunca es un
tema relevante” (E1).

Ademas, se subraya la limitacion de tiempo para la aten-
cion, dificultando el establecimiento de vinculos de confian-
za. Otro de los motivos recae en las propias experiencias
personales. Los propios pudores, miedos y recelos condicio-

nan el grado de profundidad e insistencia con el que pueden
ser atendidas las necesidades de sexualidad. Se reconoce
que las propias vergiienzas y prejuicios pueden “coartar” y
limitar la exploracion de algunas areas.

“(...) puede tener mucho que ver con como cada profesio-
nal vive o la importancia que cada uno le da” (E1).

Las que vienen por parte de los/as pacientes
y familiares

Desde la perspectiva de las personas entrevistadas, se
comenta la centralidad que le dan a la enfermedad tanto
pacientes como familiares, coincidiendo en que dejan de
lado otros ambitos del dia a dia, relacionadas con la propia
vivencia de la persona en relacidon con su propio cuerpo,
relaciones y experiencia de vida.

Asimismo, se entiende que, aun sintiendo la necesidad
de ahondar en ciertos temas, pueda ser “delicado vy dificil
de expresarlo”; por las normas sociales y tabus que hay en
la sociedad al respecto, y “porque es un tema que entra
de lleno en lo intimo de las personas”, razones que serian
compartidas entre profesional y paciente.

Ligado a las normas sociales, también comentan el ima-
ginario de las personas sobre los perfiles sanitarios, y la
influencia que tiene en el establecimiento de relacion
paciente-profesional, siendo el perfil psicosocial el mas
valorado para poder expresar cuestiones mas intimas.

“(...) Es posible que se sienta mds proclive a sacar deter-
minados temas (...), al médico, por ejemplo, no se le pre-
gunta directamente por ello” (E6).

Discusion

Siguiendo los hallazgos previos principalmente con pacien-
tes oncoldgicos'> % este estudio demuestra una falta de
consideracion y atencién de las necesidades de sexualidad
en la atencion paliativa.

Fundamentado en la definicion holistica de la sexuali-
dad, y frente a estudios previos que se han centrado en
analizar el abordaje fisico y bioldgico?"?*¥, este estudio
aporta conocimiento desde una perspectiva mas amplia,
analizando el abordaje de la sexualidad desde un enfoque
biomédico, considerando la importancia de profundizar en
las relaciones que se producen y los mecanismos que las
explican para contribuir a mejorar la actividad profesional
de los cuidados paliativos?. El propio estudio de investiga-
cion se presenta como una herramienta de sensibilizacion
y reflexion para profesionales del ambito de la atencion
paliativa. Su difusion contribuira a visibilizar la relacion
entre sexualidad y salud, promoviendo una concienciacion
sobre su importancia dentro de un enfoque de atencién
centrada en la persona.

Segln las personas entrevistadas en el estudio, la sexuali-
dad se define como un aspecto mas de todo ser humano a lo
largo de toda la vida, reconociendo su pluralidad en cuanto
a elementos y dimensiones que la engloban: fisica, afectiva
y psicosocial. Ello se ajusta a las definiciones oficiales de
los principales organismos a nivel mundial®', y otras publica-
das en estudios previos, las cuales coinciden en no reducir
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la sexualidad a su dimension fisica y acto sexual”®?%3%3, La
especialidad profesional marca diferencia en este aspecto
a la hora de la intervencion: en linea con lo publicado en
estudios previos, las personas provenientes del campo de la
psicologia y trabajo social tienden a abordar el tema con
mayor naturalidad's.

Sin embargo, en términos generales, y al igual que en estu-
dios anteriores, se reconocen dificultades para actuar desde
esta vertiente holistica’32. Se coincide en la falta de “prioriza-
cién” de necesidades de sexualidad, reduciendo las personas
a su enfermedad y asumiendo que son otras las necesidades
de estas, como se observa también en estudios previos?333,
Ademas, el abordaje es escaso por una serie de razones, entre
las cuales estan las vivencias, vergiienzas y miedos persona-
les'®222437 |0 que viene a contradecir lo que se ha publicado
previamente en estudios similares realizados en entornos cer-
canos'. Entre las causas para una falta de abordaje se han
identificado también los prejuicios en relacion con la edad y
el sexo, la falta de sensibilizacion, tables y construcciones
sociales que dificultan la comunicacion?%*, y falta de tiempo
y formacion para abordar la comunicacion'®16:2436.38,

Estas limitaciones percibidas influyen en la atencion pro-
fesional, dirigiéndose a aspectos de caracter afectivo y rela-
cional mas que a la sexualidad, diferenciandose de otros
estudios que sefalan una atencion biomédica centrada en
los efectos en la funcion sexual de los tratamientos onco-
logicos™. Este hallazgo resulta importante, ya que, aunque
las necesidades de sexualidad en situaciones de final de vida
quedan en un segundo plano?343_ trabajos realizados con
pacientes oncologicos de larga duracion y enfermedad avan-
zada revelan la importancia que otorgan a la comunicacion
con el equipo profesional en cuestiones de sexualidad desde
una perspectiva holistica® 10,

Pensar en un abordaje integral en la atencion paliativa debe
incluir una comunicacion de las necesidades de sexualidad™.
Se deben buscar formulas para protocolizar su exploracion y
garantizar dicha atencion integral'#?*%, asi como de norma-
lizar la conversacion sobre sexualidad entre profesionales,
trabajando en los equipos profesionales la sensibilizacion en
el tema, y la formacion desde un enfoque “implicativo”.

Las conclusiones ofrecen una base para plantear estrate-
gias de abordaje de la atencion a la sexualidad en la practica
asistencial, en pro de una mayor calidad de vida y bienestar
en situaciones de enfermedad avanzada y final de vida desde
la promocion de la salud sexual. Del estudio se desprende la
percepcion de la importancia de desarrollar formulas tanto
a nivel individual como grupal que permitan sistematizar el
abordaje de la sexualidad, siendo este trabajo un primer
pilar para abordarlo en las organizaciones sanitarias.

Este estudio recoge la experiencia de un nimero limitado
de profesionales en el Pais Vasco. A priori, se reconoce la
falta de heterogeneidad en cuanto al perfil de las personas
entrevistadas en relacion a su edad y origen étnico, entre
otras variables, asi como a la limitacion de incluir perfiles
profesionales de un solo género (médicos varones). Aun asi,
la saturacion de la informacion en el proceso de realizacion
de las entrevistas refuerza la robustez de los resultados pre-
sentados. A pesar de ello, estudios futuros deberian con-
templar un contraste de estos resultados con una muestra
de profesionales mas amplia. La incorporacion de la voz de
pacientes y familiares para apuntar a unos protocolos mas
exactos deberia de ser objetivo de investigaciones futuras.

El contraste de las dos perspectivas (profesional-paciente)
contribuira al desarrollo de medidas practicas aceptables
por ambas partes.

Conflicto de intereses

Se declara que no se presenta ningin conflicto de intere-
ses relevante en este estudio.

Financiacion

No existen fuentes de financiacion publicas o privadas en
la realizacion del presente estudio.

Anexo 1. Guion inicial de las entrevistas
semiestructuradas

Sexualidad en procesos de enfermedad
avanzada y final de vida

Estudio exploratorio desde la perspectiva de los/as profe-
sionales de cuidados paliativos para conocer la realidad en
la atencién a la sexualidad y los factores subyacentes que
influyen sobre esta.

Previo a la entrevista, se recoge informacion sobre el per-
fil de la persona entrevistada siguiendo el siguiente criterio:

- Edad:

- Género:

- Perfil profesional:

- Ahos de experiencia:

Guion de entrevistas semiestructuradas a
profesionales de cuidados paliativos

Se sabe que los cambios en la sexualidad son uno de los prin-
cipales retos que abordan los pacientes en situacion de enfer-
medad avanzada y final de vida. Estudios han demostrado como
la sexualidad es un aspecto relevante para los/as pacientes en
cuidados paliativos, a pesar de que mas de la mitad no siente
que su vivencia respecto a la sexualidad sea satisfactoria. En
este sentido, parece relevante entender como se esta abordan-
do este aspecto y conocer la opinion de los/as profesionales
que atendéis a estos/as pacientes en las consultas.

Se propone realizar un estudio cualitativo para entender
desde la perspectiva de los/as profesionales de cuidados
paliativos la situacion de la atencion a la sexualidad en las
consultas.

Los objetivos especificos del estudio son:

- Entender la importancia que se le otorga a la atencion
de aspectos relacionados con la sexualidad de los/as
pacientes.

- Conocer la experiencia de profesionales en su practica
asistencia.

- Profundizar en la identificacion de factores subyacentes
que influyen sobre su actuacion y forma de atencion en
las consultas.
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Para ello, queremos mantener esta entrevista contigo
y ahondar en tres grandes apartados. Comenzaremos por
entender la importancia que tiene los cambios en la sexua-
lidad motivo del diagnostico, tratamiento y vivencia de la
enfermedad en los/as pacientes y su entorno (especialmente
parejas). Después nos gustaria conocer vuestra experiencia
en la practica real asistencial de las consultas para saber
cuando se trata y cuando no se trata este tema, y conocer
los motivos que crees que subyacen.

Finalmente, seria interesante conocer cual crees que pue-
de ser una buena estrategia para mejorar la calidad de la
atencion que se da a estos/as pacientes.

Pero, antes de comenzar:

- ;Podrias hablarnos de tu experiencia en el campo de
los cuidados paliativos?; ;cuando y por qué decidiste
trabajar en este ambito?

- ;Cual es el perfil de paciente que mas comiUnmente pasa
por vuestras consultas?

Bloque 1: importancia del tema

a) ;Qué es para ti la “sexualidad”?

b) ;Crees que es un aspecto importante para tus pacientes
el tema de su sexualidad?

c) ;Consideras que la enfermedad y situacion que viven
los/as pacientes afecta a su sexualidad?

d) ;Coémo crees que afecta? ;Existen diferencias entre
personas de distinto género?

e) (Crees que es necesaria la intervencion de los/as
profesionales en las consultas para atender a estos
cambios?

Si la respuesta es afirmativa, por tu experiencia, ;cuales

son los temas mas importantes en el proceso de comunica-
cion con los/as pacientes?

Anexo 2. Estructura de codificacion

Bloque 2: abordaje en las consultas y factores subyacentes

f) ;Es facil hablar de sexualidad para ti en las consultas?
;Como te sientes cuando lo haces?

;En qué situaciones sueles hacerlo? ;Con qué objetivos
lo haces?

~

g

1. (Cuando se trata), ;como se aborda? ;Quién inicia la
conversacion sobre estos temas?

2. ;Cual crees que es el papel que juegan las parejas/
cuidadores y cuidadoras de los/as pacientes? ;Como
se implican en el proceso de atencion y apoyo para
atender estos aspectos relacionados con la sexualidad?

3. ;Cuales crees que son las necesidades y temas mas
importantes que tienen los/as pacientes en esta area?
;Crees que hay diferencias por género?

4. ;Qué porcentaje de pacientes crees que pide ayuda
para responder a sus necesidades, dudas, miedos a este
respecto? ;Por qué razones crees que lo hace?

5. ¢Cuales crees que son las mayores debilidades que exis-
ten para poder dar una buena respuesta a este tema
desde la consulta?

6. ;Cuanto tiempo le dedicas a estos temas del total de
horas de la consulta?

7. (Cuando no se trata), jpor qué es? ;Qué barreras hay
para afrontar cuestiones en relacion con la sexualidad?

8. ;Crees que se han tomado medidas para garantizar
una atencion integral de las personas en esta situacion
atendiendo las necesidades de sexualidad que tienen?

Bloque 3: estrategias y potenciales lineas de avance

h) ;Como crees que se puede mejorar la calidad de vida
y bienestar de los/as pacientes desde la atencion inte-
gral que incluya aspectos de sexualidad?

;Quieres anadir algo?

Marco y estructura de codificacion y clasificacion de la informacion

Categorias Subcategorias

Dimension fisica/biologica

Sexo, intimidad, placer terrenal

Definicion de la
sexualidad

Dimension psicosocial/afectiva Amor, relacion, comunicacion

Dimension espiritual

Vivencia, placer, identidad, historia de vida

Reconocimiento de los Fisicas

Control de sintomas, dolor, nauseas, autoimagen

cambios y necesidades en

StEEETES e Frell 6o vk Relacionales/comunicacion

Culpa, pérdida de autoestima, cambio de roles

Preguntas abiertas/indirectas
Abordaje de aspectos s

Preocupaciones de la vida, estimulos, expresion del afecto,
sentirse querido

de la sexualidad Bt .
Apoyo psicolagico/social

Validacion, aceptacion, reconocimiento de lo que es percepcion
y qué es realidad, empoderamiento

Tiempo limitado, falta de vinculos de confianza,

Por parte de profesionales

confidencialidad, pudores, vivencia personal, falta

concienciacion y protocolizacion

Barreras en la

N Por parte de pacientes/
comunicacion

familiares

Intimidad, vergiienza, incomodidad, no reconocimiento de
necesidades mas alla de la enfermedad

Por ambas partes

Roles profesionales, falta relacion de confianza, reduccion de la
persona a la enfermedad

(Continta en la pdgina siguiente)
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Anexo 2 (Cont.). Estructura de codificacién

Marco y estructura de codificacion y clasificacion de la informacion

Categorias Subcategorias

Sensibilizacion

Concienciacion, interés, reconocimiento

Estrategias para Formacion profesional especifica

Intercambio experiencias, trabajo en equipo, talleres vivenciales

la comunicacion
Protocolizacion

Formalizacion en cuestionarios, planificacion, incorporacion
efectiva en protocolos

Bi

1.

Para las personas
entrevistadas

Recordatorio, reflexion individual, estimulo para reaccionar

Implicaciones del estudio -
Para el conjunto de personas

interesadas en la tematica
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