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E a dogura ¢ tanta que faz insuportavel cécega na alma.
Viver € magico e inteiramente inexplicavel.

Eu compreendo melhor a morte.

— Clarice Lispector



RESUMO

Os cuidados paliativos sdao uma abordagem voltada a melhorar a qualidade de vida de
pacientes e familiares que enfrentam doengas graves, por meio da prevengdo e alivio do
sofrimento. Esse cuidado inclui a identificagdo precoce, avaliagdo adequada e tratamento da
dor e de outros problemas fisicos, psicossociais, espirituais e sociais. Pacientes em cuidados
paliativos enfrentam multiplas mudangas que impactam sua qualidade de vida, sendo a
sexualidade uma das areas impactadas. A vivéncia da sexualidade, influenciada pela histéria
individual, vai além das necessidades fisioldgicas. O objetivo deste estudo foi explorar a
literatura académica para identificar estratégias que abordem a sexualidade de pacientes em
cuidados paliativos. Foi realizada uma revisao integrativa da literatura, utilizando as bases de
dados BVS e PubMed, incluindo publicacdes nacionais e internacionais entre 2019 e 2024.
No total, foram analisados 45 estudos. Os temas encontrados foram divididos em quatro
subtopicos: Necessidades relacionadas a vivéncia da sexualidade em cuidados paliativos;
Desafios enfrentados pelos pacientes em cuidados paliativos relacionados a vivéncia da
sexualidade; Desafios enfrentados por profissionais atuantes em Cuidados Paliativos para
abordar a sexualidade e Possibilidades de caminhos a serem seguidos: estratégias de
comunicag¢do e de cuidado a sexualidade. Concluiu-se que as necessidades sexuais sdo unicas
para cada individuo e estdo profundamente ligadas a historia de vida, as prioridades pessoais.
Os cuidados paliativos tém um papel crucial em ajudar os pacientes a falar sobre sua vivéncia
sexual e resgatd-la, de acordo com as limita¢des e possibilidades individuais, além de buscar
conforto em relagdes afetivas e consigo mesmos. Diversas estratégias foram identificadas para
abordar e cuidar dessa dimensdo no contexto paliativo. Entre as limitacdes deste estudo,
destacam-se o fato de que ndo foram incluidas pesquisas que focam exclusivamente a partir
do ponto de vista de familiares e o fato de que apenas um dos estudos incluidos foi produzido

no Brasil, evidenciando a escassa produgao cientifica nacional sobre o tema.

Palavras-chave: cuidados paliativos; sexualidade; qualidade de vida



ABSTRACT

Palliative care aims to improve the quality of life of patients and their families facing severe
illnesses through the prevention and relief of suffering. This approach includes the early
identification, proper evaluation, and management of physical, psychosocial, spiritual, and
social issues. Sexuality is one of the areas impacted by the multifaceted changes experienced
by palliative care patients, extending beyond the physiological domain and deeply influenced
by individual histories. This study aimed to explore academic literature to identify strategies
addressing the sexuality of patients in palliative care. An integrative literature review was
conducted using the BVS and PubMed databases, including national and international
publications from 2019 to 2024. A total of 45 studies were analyzed, categorized into four
main subtopics: sexual needs in palliative care, challenges faced by patients, challenges for
healthcare professionals addressing sexuality, and potential strategies, including
communication and care approaches. Findings revealed that sexual needs are unique to each
individual and closely tied to personal history and priorities. Palliative care plays a critical
role in enabling patients to express and reclaim their sexual experiences within their
individual limitations and possibilities, fostering comfort in relationships and self-acceptance.
Several strategies were identified to address and care for sexuality in the palliative context.
Limitations of this study include the exclusion of research focusing exclusively on family
perspectives and the scarcity of Brazilian studies, with only one national publication included,

highlighting the limited scientific production on this topic in Brazil.

Key-words: palliative care; sexuality; quality of life
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1 INTRODUCAO

A nogdo de Cuidados Paliativos tem suas origens em tempos remotos. Hipocrates, na
Idade Antiga (460-357 a.C.), elabora a ideia de dar prioridade ao conforto e aceitar que,
embora o tratamento seja necessario, nem sempre sera possivel alcangar a cura. Essas agdes se
fazem presente durante toda a historia da humanidade. As ordens religiosas fundaram os
hospices, cujo funcionamento se dava como pontos estratégicos das rotas que levavam a
santuarios religiosos, onde muitos peregrinos acabavam falecendo. Essa pratica se propagou,
sob a responsabilidade de organizagdes catolicas e protestantes, € no século XIX, adquiriram
caracteristicas de hospitais (Maciel, 2008).

Em meados do século XX, em Londres, uma importante personalidade surge nesse
contexto: a enfermeira, assistente social e médica inglesa Cicely Saunders. Com base em suas
extensas observagoes clinicas, ela foi capaz de definir varios principios terapéuticos e criou o
conceito de "dor total" em 1964 — uma combinagdo de sintomas fisicos, sofrimento
emocional, questdes sociais e necessidades espirituais. A influéncia de Cicely Saunders ¢
tamanha que o primeiro pais a reconhecer a medicina paliativa como especialidade da area
médica foi o Reino Unido, em 1987. No inicio da década de 1970, Cicely Saunders encontra a
psiquiatra norte-americana Elizabeth Kliiber-Ross, nos Estados Unidos, o que fez crescer
também 14 o movimento Hospice. Em 1982, o comité de Céancer da Organizacdo Mundial da
Satde (OMS) formou um grupo de trabalho com o objetivo de estabelecer politicas voltadas
para o alivio da dor e cuidados no estilo dos hospices para pacientes com cancer, que
pudessem ser recomendadas globalmente. Devido as dificuldades de tradugdo precisa do
termo "hospice" em alguns idiomas, a Organizacdo Mundial da Saude adotou a expressdo
"Cuidados Paliativos". Esse termo ja havia sido utilizado no Canada em 1975 (Maciel, 2008).

Em 1986, a OMS introduziu oficialmente o conceito de "Cuidados Paliativos" em suas
politicas. A defini¢do mais recente de cuidados paliativos, segundo a Organizagao Mundial da
Saude, foi atualizada em 2020 e define cuidados paliativos como uma abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida de pacientes e suas familias, enfrentando os problemas
associados a doencas que ameacam a vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento por
meio da identificagdo precoce, avaliacao impecavel e tratamento da dor e de outros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais.

Segundo Coelho F. P. et al. (2023) abordagem dos cuidados curativos e paliativos
varia conforme as caracteristicas socioeconomicas, o sistema de saude e outros fatores

especificos de cada pais. Os cuidados paliativos ndo devem substituir os cuidados curativos
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adequados, mas ¢ recomendada uma integragdo mais precoce e eficaz entre os cuidados

paliativos e os tratamentos que visam modificar a doenga, como ilustra a Figura 1:

Figura 1 -Modelo integrado de cuidados curativos e paliativos para doengas cronicas progressivas.

Tratamento Modificador de Doenca
(curativo, prolongador de wvida ou
com intengao paliativa)

Cuidados paliativos

Diagnastica Adoecimenta Marte Cuidado
do enlutado

Fonte: Manual de Cuidados Paliatives adaptado de World Health Organization (2007). Sdo Paulo: Hospital
Sirio Libanés, 2023, 2° ed., p. 14. Disponivel em:
https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/guias-e-manuais/2023/manual-de-cuidados-pal
iativos-2a-edicao/@@download/file

A partir da figura, é possivel observar a presenca dos cuidados paliativos desde o
diagnostico, seu aumento proporcional a progressdo da doenca e sua continuidade apds o
falecimento, com suporte aos enlutados. Por outro lado, o tratamento modificador da doenca
tende a diminuir conforme o quadro avanca e a efic4cia das terapias curativas se reduz. Dessa
forma, ao longo de todo o curso da doenca, os pacientes podem se beneficiar da intervengao
de uma equipe especializada ou qualificada em cuidados paliativos.

No Brasil, ¢ criada a Portaria n°19/GM/MS de 03 de janeiro de 2002 que institui o
Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. Desde entdo, importantes
normas juridicas a respeito do tema foram criadas no pais, contudo, apenas em 2023, ¢ criada
a Resolugdo n°® 729, de 7 de dezembro de 2023, que aprova a primeira Politica Nacional de
Cuidados Paliativos (PNCP) no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS) e, assim, no ano
seguinte ¢ divulgada a Portaria GM/MS N 3681 de 7 de maio de 2024.

A PNCP traz em seu texto a compreensao de cuidados paliativos como “as ac¢des € 0s
servigos de saude para alivio da dor, do sofrimento e de outros sintomas em pessoas que
enfrentam doengas ou outras condi¢des de saude que ameagam ou limitam a continuidade da
vida.” Os objetivos da politica compreendem integrar os cuidados paliativos a Rede de
Atencdo em Saude, com énfase na atengdo primaria; ampliar a disponibilidade de
medicamento que promovam o controle seguro dos sintomas; estimular a formacgdo, a
educacdo continuada, valorizacdo, provimento e gestdo da forca de trabalho em cuidados
paliativos e promover a conscientizagdo e a educacdo sobre cuidados paliativos na sociedade

(Ministério da Saude, 2024).
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As dimensdes compreendidas no ambito dos cuidados paliativos podem ser divididas
em: fisica, psicoemocional, espiritual e social. A dimensdo fisica envolve o tratamento e
gerenciamento de sintomas como dor, dispneia, desconforto e nauseas, utilizando
medicamentos de forma oportuna e na dosagem adequada, além de técnicas nao
farmacoldgicas e abordagens terapéuticas para proporcionar conforto ao paciente. A atencdo
ao aspecto psicoemocional visa oferecer suporte psicoldgico e emocional continuo e
humanizado ao paciente e seus familiares/cuidadores, por meio de comunicagdo empatica,
escuta ativa e outras agdes que promovam o alivio do sofrimento. Ja a dimensao espiritual tem
como premissa identificar o desejo do paciente de comunicar suas necessidades espirituais,
facilitando discussdes sobre questdes espirituais e existenciais com escuta sensivel e
competente, e, conforme a disponibilidade e vontade do paciente, viabiliza a assisténcia
espiritual de acordo com suas crencas. Por fim, o olhar atento ao aspecto social visa preservar
a insercdo e o convivio social do paciente, garantindo acesso aos recursos necessarios para
que ele continue o tratamento e mantenha uma boa qualidade de vida, respeitando sua
autonomia. Alguns principios da PNCP envolvem o respeito a autonomia do individuo,
promocao de modelo de atengdo centrado nas necessidades de saude da pessoa cuidada e de
sua familia, incluindo o acolhimento ao luto, comunicagdo sensivel e empatica, com respeito a
verdade e a honestidade, observancia a Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) da pessoa
cuidada, aceitacdo da evolugdo natural da doenga, ndo acelerando a morte e recusando
tratamentos e procedimentos diagnésticos que possam causar sofrimento ou medidas que
venham a prolongar artificialmente o processo de morrer (Ministério da Satude, 2024).

Conforme afirma Coelho L. R. P. et al. (2023), os cuidados paliativos, a partir de uma
abordagem holistica, busca enriquecer a qualidade dos momentos restantes de vida,
garantindo que os pacientes se sintam compreendidos, respeitados e apoiados em todas as
frentes de sua jornada e que suas necessidades e desejos sejam colocados como prioridades na
oferta de assisténcia. Nota-se que ndo ha mengdo sobre o cuidado referente a sexualidade no
conceito de cuidados paliativos, contudo tem-se uma realidade de que os pacientes em
cuidados paliativos sofrem com multiplas alteracdes além daquelas resultantes da propria
sintomatologia da doenca cronica. Dentre essas alteragdes, uma das areas afetadas na vida
desses pacientes ¢ a sexualidade (Benoot et al., 2017). A sexualidade ¢ uma questdo
importante para muitos pacientes com doencas graves € seus parceiros, no entanto, esse ¢ um
assunto que os profissionais de saide muitas vezes ndo abordam (Katz, 2005; Redelman,

2008; Cagle et al., 2017)
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A defini¢do mais usual de “Qualidade de Vida” ¢ dada pela OMS como: ““a percepcao
do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos
quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes”, o que
inclui, também, as vivéncias saudaveis da sexualidade (WHOQOL Group, 1998). A saude
sexual hoje ¢ amplamente entendida como o bem-estar fisico, emocional, mental e social
associado a sexualidade. Abrange ndo apenas aspectos especificos da satude reprodutiva, como
o controle da fertilidade individual através do acesso a contracepcdo e ao aborto, € a
prevencdo de Infeccdes Sexualmente Transmissiveis (ISTs), como a Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) causada pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV),
disfuncdo sexual e consequéncias de violéncia sexual ou mutilagdo genital feminina, mas
também a capacidade de desfrutar de experiéncias sexuais seguras e prazerosas, livres de
coercdo, discriminacao ¢ violéncia. A sexualidade humana envolve uma variedade de
comportamentos e expressoes (OMS, 2020). Desse modo, valorizar essa diversidade contribui
significativamente para o bem-estar e a satide geral das pessoas. Nota-se que, assim como o
cuidado holistico e integral proposto pelos cuidados paliativos, o cuidado a satde sexual
também visa promover qualidade de vida e acolhimento as necessidades do paciente. Tendo
em vista a importancia de se compreender o conceito de sexualidade como um conceito amplo
que abrange aspectos fisicos, emocionais, sociais e culturais da experiéncia humana, incluindo
a orientacdo sexual, a identidade de género, os papéis de gé€nero, a intimidade e o prazer, ¢
indispensavel a reflexdo sobre o cuidado a populacdo de Lésbicas, Gays, Bissexuais,
Transgéneros, Queer, Intersexo e Assexual (LGBTQIA+).

A sexualidade pode ser entendida através de diversas vertentes e aborda inimeras
concepgdes. Atualmente, ¢ tema de interesse de diversos campos do saber. Os estudos
envolvendo a sexualidade humana envolvem aspectos como: a identificagdo sexual,
autoestima, autocuidado e padrdes de comportamento humanos. Nesta ultima vertente, ainda
se engloba o intercurso sexual que se constitui em satisfagdo com o corpo, dire¢cao do proprio
género, pratica e desempenho sexual. Todavia, apesar da sexualidade ser inerente a condi¢ao
humana, os estudos cientificos sobre o tema s6 comecgaram a surgir a partir da década de 60,
tendo como um nome de importante destaque até atualmente o médico neurologista e
psicanalista Sigmund Freud (1856-1936).

Ao publicar seu primeiro estudo sobre a sexualidade infantil, a obra “Trés Ensaios
sobre a Teoria da Sexualidade”, Freud (1905/2010) inova e surpreende a sociedade da época

que acreditava na inexisténcia de sexualidade nessa fase da vida. Para ele, desde o
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nascimento, o individuo ¢ dotado de afeto, desejo e conflitos. Enquanto o sexo ¢ entendido a
partir de uma perspectiva biologica, associando-se as ideias de género, feminino e masculino,
a sexualidade vai além das partes do corpo, constituindo-se como uma caracteristica
estabelecida e presente na cultura e historia humana. Assim, a sexualidade acompanha o
sujeito desde o nascimento até a morte. O homem busca prazer e satisfagdo através de
diversas modalidades, influenciadas por sua historia individual, e que vao além das
necessidades fisiologicas fundamentais (Freud, 1905/2010).

E importante destacar que a sexualidade é uma parte essencial da experiéncia humana,
incluindo aqueles que enfrentam doencas ou estdo hospitalizados e estd presente, mesmo que
de maneira latente (Bettinelli; Pomatti; Brock, 2016). No contexto da satde, lidar com a
sexualidade dos pacientes internados frequentemente envolve desafios devido aos tabus e
preconceitos que permeiam tanto a formagao académica quanto a pratica profissional. A nao
discussdo da sexualidade nesse contexto pode causar ansiedade, incertezas e constrangimentos
tanto para os pacientes quanto para os profissionais de satde (Garcia et al., 2012).

Portanto, alcangar o mais alto padrio de satde sexual estd diretamente ligado ao
respeito, protecdo e garantia dos direitos humanos, como o direito a nao discriminagdo, a
privacidade e a confidencialidade, a prote¢ao contra violéncia e coer¢ao, assim como o pleno
direito a educagdo, informagao e acesso a servigos de satide. Nas ultimas duas décadas, tem-se
desenvolvido um conjunto significativo de padrdes relacionados aos direitos humanos no que
diz respeito a sexualidade e a saude sexual (OMS, 2020).

Retorna-se, entdo, a nogao apresentada de cuidados paliativos como praticas que nao
se limitam apenas ao alivio da dor fisica e dos sintomas associados as doengas graves, mas
também incluem o cuidado com o bem-estar emocional, social e espiritual dos pacientes.
Segundo Lima et al. (2023), a sexualidade ¢ uma parte essencial da identidade e da qualidade
de vida de uma pessoa, mesmo quando enfrenta uma doenga grave ou esta no final da vida.
Atualmente, as equipes de sadde que atendem pacientes em cuidados paliativos
frequentemente demonstram falta de preparo para abordar questdes relacionadas a
sexualidade. Portanto, ¢ essencial pesquisas que investiguem as dificuldades associadas a
integragdo do cuidado a sexualidade no olhar holistico proposto pela atuagao de cuidados
paliativos (Lima et al., 2023).

Logo, a pergunta que norteou este estudo ¢é: como a sexualidade ¢ abordada e
gerenciada em pacientes sob cuidados paliativos, e quais sdo os desafios e melhores praticas

identificados na literatura para garantir um cuidado integral e sensivel as necessidades desses
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pacientes? O objetivo principal do estudo € explorar a literatura académica atual para verificar
a existéncia de estratégias para abordar e cuidar da sexualidade de pacientes sob cuidados
paliativos. Além disso, este estudo objetivou identificar as principais barreiras e desafios
enfrentados por pacientes em cuidados paliativos em relacao a expressao da sua sexualidade e
analisar as necessidades e percepgdes e experiéncias de pacientes e profissionais de saude em

relacdo a importancia da discussdo sobre sexualidade durante o cuidado paliativo.

2 METODOLOGIA

Optou-se pela revisdo integrativa da literatura como estratégia metodologica, pois este
tipo de revisdo sistemdtica permite resumir os resultados de pesquisas anteriores sobre a
tematica escolhida, mantendo padrdes de clareza, rigor e replicabilidade dos estudos primarios
(Ganong, 1987). Essa abordagem promove uma discussdo critica dos métodos, fontes,
objetivos e resultados, possibilitando a formulagdo de conclusdes sobre o campo de
conhecimento especifico (Broome, 2000). A realizacao de uma revisdo integrativa envolve os
seguintes passos: sele¢do de uma questdo tematica orientadora e suas hipdteses, definicao de
critérios de inclusdo e exclusdo da amostra, caracteriza¢do dos estudos primarios, analise dos
dados, interpretacdo dos resultados obtidos e apresentagdo da revisao (Ganong, 1987).

O levantamento bibliografico foi efetuado pelas bases de dados BVS e PubMed,
circunscrevendo a producao cientifica nacional e internacional do periodo de 2019 a 2024.
Para obter uma busca mais precisa utilizou-se a busca pelos seguintes termos Descritores em
Satude (DeCS/MeSH) “sexualidade” AND “cuidados paliativos™; “sexuality” AND “palliative
care”. O operador booleano AND permite combinar os termos delimitados (Volpato, 2013).
Nas duas bases de dados, foi utilizado o filtro de publicagdes dos ultimos 5 anos.

Nesta pesquisa bibliografica foram considerados como critérios de inclusdo para busca
dos artigos os seguintes parametros: (1) artigos publicados entre 2019 e 2024; (2) redigidos na
lingua portuguesa, inglesa ou espanhola; (3) que disponibilizavam o resumo nas bases
indexadoras; (4) publicados em periddicos disponibilizados online e na integra, seja no site da
propria revista ou por meio do sistema de busca do CAFe da Universidade Federal de
Uberlandia, uma rede de servi¢os que inclui um catalogo eletrénico que franqueia o acesso as
bases de dados e conteudos dos periodicos indexados. Como critérios de exclusao foram
estabelecidos os parametros: (1) apresentacao sob formato de dissertagdo, tese, capitulo de

livro, livro, editorial, resenha, comentario ou critica; (2) relatos de pesquisa que nao
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guardavam relagdo direta com a tematica investigada a partir da selecao realizada pela autora
principal.. As referéncias geradas pela busca dos descritores foram exportadas para o software
Rayyan, um aplicativo moével utilizado na constru¢do de revisdes para facilitar o processo de

selegdo e analise de artigos (Ouzzani et al., 2016).

3 RESULTADOS

No total, foram encontrados 316 artigos, sendo que 302 destes se encontravam na base
PubMed e 14 artigos na BVS. A partir das ferramentas disponibilizadas pelo Rayyan foram
localizadas as possiveis duplicatas que foram revistas e apds confirmagdo foram excluidas 40
publicacdes duplicadas. Assim, os artigos foram selecionados a partir da leitura do titulo,
resumo e texto na integra. Das publica¢des encontradas, 12 ndo estavam disponibilizadas na
integra e, por isso, foram excluidas. Apo6s leitura do titulo e do resumo, 192 publicacdes foram
excluidas por ndo atenderem as especificacdes da area de interesse delimitada e, apos leitura
completa, 20 publicacdes foram excluidas. Desse ultimo grupo, sete publicacdes foram
excluidas por se apresentarem sob formato de comentario/critica. Logo, descartando-se as
repeti¢des e aplicando-se os critérios preestabelecidos, somou-se o total de 45 publicagdes
(Chando et al., 2021; Rosa et al., 2023; Haviland, Burrows Walters ¢ Newman, 2021; Roberts
et al., 2022; Hjalmarsson; Lindroth, 2020; Strein et al., 2020; Bramati et al., 2023; Prashar;
Schartau; Murray, 2022; Igerc e Schrems, 2023; Wallach ef al., 2023; Cook, Henrickson e
Schouten, 2022; Kelemen et al., 2022; Crenitte et al., 2022; Williams; Addis, 2021; Earle;
Blackburn, 2021; Fair, 2021; Javier, 2021; Maingi et al., 2021; Joost et al., 2023; Chidiac;
Grayson; Almack, 2021; Valenti et al., 2023; Krakauer et al., 2021; Robinson; Matamoros,
2024; Jivraj et al., 2023; Donz et al., 2024; Alexander ef al., 2020; Arends et al., 2024; Dube
et al., 2021; Baskaran; Hauser, 2022; Rosa et al., 2024; Lintott et al., 2022; Valenti et al.
2021; Grill et al., 2021; Wazqar, 2020; Roji et al., 2022; Braybrook et al., 2023; Miranda et
al. 2024; Schmalz et al. 2024; Campos et al., 2022; Reese et al. 2021; Frederick et al. 2021;
Albers et al. 2022; Salifu; Almack; Caswell, 2023; Brecher; Romero, 2023; Matthys et al.,
2024) que constituiram o corpus da pesquisa.

Os artigos revisados foram publicados em 30 periddicos diferentes, sendo 29
internacionais € um nacional. A revista que mais apresentou artigos selecionados foi a
Palliative Medicine, com seis estudos. Em seguida, a revista American Journal of Hospice and

Palliative Medicine apresentou cinco estudos e a revista Palliative Care and Social Practice
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contribuiu com trés estudos. Ja as revistas Journal of Palliative Medicine, Journal of Cancer
Education, Journal of Pain and Symptom Management e Journal of Clinical Nursing foram as
que apresentaram dois estudos cada sobre a temdtica pesquisada. As demais revistas tiveram
apenas uma publicagdo cada: Palliative Medicine, Journal of Pain and Symptom Management,
European Journal of Cancer Care, Gerontologist, International Journal of Environmental
Research and Public Health, American Journal of Hospice and Palliative Medicine; Geriatrics,
Gerontology and Aging; British Journal of Nursing; BMJ Support Palliat Care; Prim Care;
Journal of Psychosocial Oncology; JCO Global Oncology; Sexual Medicine Reviews;
Springer Science+Business Media; Journal of Homosexuality; Journal of Palliative Care;
BMJ Quality & Safety; ecancer; BioMed Central; Support Care Cancer; Journal National
Comprehensive Cancer; Cancer Medicine; Psychooncology. O tinico periddico nacional com
um estudo publicado foi o Geriatrics, Gerontology and Aging, revista oficial da Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia. Todos os artigos selecionados foram publicados na
lingua inglesa.

Dois autores principais se repetiram em diferentes publicacdes: Rosa et al. (2023),
Rosa et al. (2024) e Valenti et al. (2021), Valenti et al. (2023). Como local de atuagdo do
primeiro autor dos artigos revisados, identificou-se concentracao de treze profissionais lotados
em universidades e dezenove autores lotados em institui¢des de satde, sendo a maioria destes
hospitais, dos quais um se repete (Memorial Sloan Kettering Cancer Center em Nova York,
EUA) trés vezes. A pratica em instituicdes de saude pode estimular a formulagao de questdes
de pesquisa, possibilitando investigagdes sobre problemas locais enfrentados diariamente
pelos profissionais de satde. E possivel inferir que, nas universidades, por serem um ambiente
de produ¢do de conhecimento por exceléncia, hd uma expectativa de que se preocupem com
questdes atuais e de relevancia cientifica, incentivando o desenvolvimento de pesquisas com
foco clinico.

Quanto ao desenho de pesquisa, os estudos foram subdivididos em ndo experimentais
ou descritivos (15) e experimentais (29). Do primeiro grupo, 13 dos estudos eram revisdes de
literatura e dois eram discussdo de caso. No grupo de estudos experimentais, 15 estudos
adotaram métodos qualitativos, 12 quantitativos e trés estudos configuraram-se como misto.
Dos estudos quantitativos, dois eram longitudinais e o restante transversais. O delineamento
metodolégico adotado em cada estudo estd ligado a natureza do problema em andlise.
Pesquisas descritivas t€ém como objetivo estimar parametros, descrevendo suas

particularidades e estabelecendo conexdes entre variaveis. Os estudos tedricos estao



16

associados a sistematizacdo e andlise da produgdo cientifica por meio de pesquisas
bibliograficas (Polit, Beck e Hungler, 2004). No presente estudo, nota-se uma maioria
composta por estudos qualitativos o que pode ser explicado pelo fato de que a sexualidade ¢
um tema complexo e multifacetado, frequentemente influenciado por fatores emocionais,
culturais e sociais. Estudos qualitativos sdo particularmente eficazes em explorar essas
nuances e oferecer uma compreensao mais profunda das experiéncias dos pacientes. Além
disso, os resultados qualitativos frequentemente oferecem recomendagdes praticas diretas e
personalizadas que sdo essenciais para o cuidado individualizado, o que ¢ particularmente
importante em contextos de cuidados paliativos (Chochinov; Cann, 2005; Murray; Kendall,
2005).

No que concerne aos instrumentos empregados para alcancar os objetivos propostos
nas pesquisas, verificou-se uma diversidade de ferramentas e de perspectivas. Os estudos
qualitativos utilizaram como métodos: entrevista semiestruturada individual (dez) e
entrevistas em grupos focais (trés). Ja os estudos quantitativos apresentam como instrumento:
o uso de questionarios online (nove), questionario e aplicagdo de escalas de forma presencial
(dois), questiondrio antes e depois da realizacdo de treinamento (um). Os artigos mistos
utilizaram como instrumentos combinados: processo Delphi e estimativas (um), entrevista e
questionario antes e depois da intervengdo (um), e pesquisa de comunidade online e
entrevistas qualitativas (um). Os demais estudos ndo fizeram uso de instrumentos.

A diversidade de estudos encontrados possibilitou o acesso a diferentes pontos de

vista, como disposto na Tabela 1.
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Populagdes-alvo

Autores

Pacientes adolescentes e/ou
jovens adultos

Pacientes idosos

Pacientes LGBTQIA+

Pacientes oncologicos

Pacientes com HIV

Paciente com especificidade nao
delimitada

Enfermeiros
Médicos

Equipe multiprofissional de
Cuidados Paliativos

Earle; Blackburn, 2021;

Cook; Henrickson; Schouten, 2022; Fair, 2021; Javier, 2021; Dube et al.,
2021; Linott et al., 2022

Rosa et al., 2023; Haviland; Burrows Walters; Newman, 2021; Roberts et
al., 2022; Crenitte et al., 2022; Fair, 2021; Maingi et al., 2023; Robinson;
Matamoros, 2024; Dube et al., 2021; Baskaran; Hauser, 2022; Rosa et
al., 2024; Linott et al., 2022; Braybrook et al., 202 ; Brecher; Romero,
2023

Prashar; Schartau; Murray, 2022; Williams; Adis, 2021; Joost et al.,
2023; Krakauer et al., 2021; Donz et al., 2024; Arends et al., 2024,
Wazqar, 2020; Roji et al., 2022; Schmalz et al., 2024; Campos et al.,
2022; Salifu, Almack e Caswell, 2023; Matthys et al., 2024

Alexander et al., 2020; Dube et al., 2021; Gril et al., 2021

Chando et al., 2021; Igerc; Schrems, 2023; Kelemen et al., 2022;

Hjalmarsson; Lindroth, 2020;
Miranda et al., 2024;

Bramati et al., 2023; Wallach et al., 2023; Cook; Henrickson; Schouten,
2022; Stein et al., 2020; Valenti et al., 2023; Jivraj et al., 2023;
Braybrook et al., 2023; Reese et al., 2021; Frederick et al. 2021; Albers
etal.,2022; Donz et al., 2024,

Fonte: Elaborada pelas autoras com base nos resultados

Como ¢ possivel notar, a maioria dos artigos apresentam o ponto de vista da populacdo

LGBTQIA+. Tal constatagdo pode ser justificada pois a sexualidade abrange a diversidade de

identidades de género e orientagdes sexuais, o que reflete nas pesquisas sobre o tema. As

necessidades emocionais, psicoldgicas e sociais da populagio LGBTQIA+ podem ser

diferentes em relag@o a questdes de fim de vida, como relacionamentos familiares, estigma e a

afirmacdo de sua identidade (Cartwright; Hughes; Lienert, 2012). A populagdo-alvo de

pacientes oncologicos ¢ a segunda com maior nimero de estudos encontrados, o que pode ser

justificado pois a oncologia ¢ uma area de pesquisa amplamente discutida devido ao aumento

da incidéncia de cancer e a necessidade de abordagens holisticas nos cuidados. Além disso,

pacientes com cancer frequentemente enfrentam desafios relacionados a sexualidade, tanto

devido ao proprio diagnéstico quanto aos tratamentos. Isso torna a pesquisa nessa area

especialmente relevante e necessaria (Fowler; Muir, 2013).
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Para ampliar a compreensdo desse contexto, organizou-se uma sintese a partir da

aglutinacdo dos dados apresentados nos artigos selecionados. Foram elaboradas quatro

categorias tematicas: Necessidades relacionadas a vivéncia da sexualidade em cuidados

paliativos; Desafios enfrentados pelos pacientes em cuidados paliativos relacionados a

vivéncia da sexualidade; Desafios enfrentados por profissionais atuantes em Cuidados

Paliativos para abordar a sexualidade e Possibilidades de caminhos a serem seguidos:

estratégias de comunicagdo e de cuidado a sexualidade que apresentam o corpus da pesquisa

como disposto na Tabela 2.

Tabela 2 - Relagdo entre categorizacio de subtemas e autores

Subtemas Autores
I Necessidades Kelemen et al., 2022; Cook; Henrickson; Schouten, 2022; Igerc;
relacionadas a vivéncia Schrems, 2023; Chando et al., 2021; Rosa et al, 2023; Crenitte et al.,
da sexualidade em 2022; Fair, 2021; Earle; Blackburn, 2021; Grill et al., 2021; Roji et al.,
cuidados paliativos 2022; Braybrook et al., 2023; Schamalz et al., 2024; Campos et al.,
2022
11 Desafios enfrentados Williams; Addis, 2021; Kelemen et al., 2022; Cook, Henrickson e
pelos pacientes em Schouten, 2022; Earle; Blackburn, 2021; Crenitte et al., 2022;
cuidados paliativos Haviland; Burrows Walters; Newman, 2021; Roberts et al., 2022;
relacionados a vivéncia Prashar; Schartau; Murray, 2022; Javier, 2021; Maingi et al., 2023;
da sexualidade Krakauer et al., 2021; Donz et al., 2024; Dube et al., 2021; Baskaran e
Hauser, 2022; Rosa et al., 2024; Lintott et al., 2022; Valenti, 2021,
Schmalz et al., 2024; Salifu; Almack; Caswell, 2023; Matthys et al.,
2024; Roji et al., 2022; Campos ef al., 2022
111 Percepgdes e desafios Hjalmarsson; Lindroth, 2020; Bramati el al., 2023; Cook; Henrickson;
enfrentados por Schouten, 2022; Williams; Addis, 2021; Joost et al., 2023; Wazqar,
profissionais atuantes em 2020; Miranda ef al., 2024; Albers et al., 2020; Jivraj et al., 2023;
Cuidados Paliativos para  Frederick et al. 2021; Braybook et al., 2023; Valenti et al., 2023; Donz
abordar a sexualidade etal., 2024
v Possibilidades de Chando et al., 2021; Rosa et al. 2021; Haviland; Burrows Walters;

caminhos a serem
seguidos: estratégias de
comunicag¢do e de
cuidado a sexualidade

Newman, 2021; Stein et al., 2020; Crenitte et al., 2022; Bramati el al.,
2023; Williams; Addis, 2021; Igerc; Schrems, 2023; Cook; Henrickson;
Schouten, 2022; Wallach et al., 2023; Javier, 2021; Maingi et al., 2023;
Chidiac; Grayson; Almack, 2021; Valenti et al., 2023; Robinson;
Matamoros, 2024; Jivraj, et al., 2023; Donz et al., 2024; Alexander et
al. 2020; Arends et al., 2024; Dube et al., 2021; Baskaran; Hauser,
2022; Lintott et al., 2022; Valenti, 2021; Wazqar, 2020; Roji et al, 2022;
Braybrook et al., 2023; Miranda et al.. 2024; Resse et al., 2021;
Frederick et al., 2021; Albers et al., 2020; Brecher ¢ Romero, 2023;
Joost et al., 2023

Fonte: Elaborada pelas autoras com base nos resultados
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4.1 Necessidades relacionadas a vivéncia da sexualidade em cuidados paliativos

O adoecimento somado ao carater paliativo gera mudangas fisicas e emocionais no
sujeito. Nesse sentido, o estudo de Kelemen et al. (2022), destacou necessidades envolvendo
maior comunicacao com a equipe de profissionais sobre o impacto da doenga na intimidade,
além da caréncia de instru¢des sobre quais atividades sexuais eles poderiam ou ndo se
envolver. A comunicagdo com os profissionais foi frequentemente descrita como desatenta as
necessidades e prioridades do paciente.

Com relagdo a necessidade de vinculo com a equipe, Cook, Henrickson e Schouten
(2022), afirmam que os residentes de casas de repouso recebendo cuidados paliativos
dependiam dos valores da equipe quanto a serem tratados como socialmente vivos. Igerc e
Scherms (2023), afirmam que pessoas com doencas cronicas querem que os profissionais
iniciem discussOes sobre preocupacdes sexuais € as tratem com confianca e respeito. A
maioria dos pacientes gostaria que a questdo da sexualidade fosse incluida no atendimento de
rotina. Além disso, destacam que os pacientes percebem seus especialistas médicos e
psicologos como provedores preferenciais para conversar sobre esse assunto € os enfermeiros
sdo vistos como pessoas de contato primario.

Chando et al. (2021), a partir de estudos de caso de trés pacientes que apontaram a
sexualidade como uma prioridade, trazem a importdncia do olhar atento a necessidade
individual de cada paciente em termos da vivéncia da sexualidade. Para um dos pacientes, a
necessidade relacionada a sua sexualidade era discutir outros meios de intimidade fisica, além
de poder participar de seu planejamento familiar. Para a segunda paciente, foi importante
tracar ideias de alternativas intimas, envolvendo o toque, como carinhos e massagens, além da
necessidade orientacdo de medicamentos que poderiam ser utilizados antes da proximidade
fisica. J4 no caso do terceiro paciente, a necessidade expressa por ele envolvia o cuidado com
seu parceiro que ficaria apos sua morte.

Acerca das necessidades de grupos LGBTQIA+ em cuidados paliativos, o estudo de
Rosa et al. (2023) destacou maior apoio social, seguranca institucional, apoio juridico e
defesa para mitigar as barreiras sanitarias. A inclusdo de familias escolhidas na tomada de
decisoes e a divulgacao da identidade LGBTQIA+ baseada na segurang¢a do ambiente clinico
e no desejo de manter a autonomia aparece em diversos estudos sobre a tematica (Rosa et al.,
2023; Braybrook et al., 2023; Crenitte et al., 2022; Fair, 2021). Cabe aos profissionais
respeitar essas relagdes e/ou orientar para a elaboragdo de documentos legais que garantam

sua voz e preferéncias (Crenitte ef al., 2022). Ainda sobre o ponto de vista desse grupo, o
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estudo de Fair (2021) apresenta a perspectiva de idosos LGBTQ+ que compreendem uma
relacdo existente entre sexualidade e espiritualidade: aprender a amar a si mesmo apesar do
que sua familia e a sociedade diziam foi um ponto central para a conexdo entre sua
sexualidade e espiritualidade.

No estudo de Earle e Blackburn (2021), os participantes discutiram a importancia de
realizar seus direitos sexuais e as ferramentas que eles precisavam para isso, o que incluia
educacdo sexual apropriada ao longo da vida e ambientes favoraveis que proporcionassem
privacidade e seguranca. Alguns participantes valorizaram amizades proximas, outros
queriam namorar e experimentar relacionamentos sexuais, enquanto outros estavam pensando
sobre a possibilidade de ter filhos.

O estudo de Schmalz et al. (2024) dividiu pacientes oncoldgicos paliativos em dois
grupos a partir da escala de performance, de acordo com a escala do Eastern Cooperative
Oncology Group (ECOG): um grupo com ECOG 0-1, ou seja, com melhor performance e
outro grupo com ECOG 2-3, com pior performance. Os pacientes do segundo grupo, apesar
de apresentarem maior sofrimento com perda de libido e fadiga, ddo mais importancia a
atividade sexual do que os pacientes do primeiro grupo. A hipdtese dada pelos autores para
explicar esse fendmeno ¢ a de que diante da perda de varias fungdes fisicas a sexualidade
pode ganhar significado especial para os pacientes. Campos et al. (2022), corroboram essa
ideia da importancia da sexualidade, ao afirmarem que mulheres com cancer metastatico
continuam interessadas em preservar sua funcionalidade sexual e que esse ¢ um indicativo
importante de qualidade de vida nessa populagdo. J4 o estudo de Roji et al. (2022), apresenta
que, para pacientes com cancer avangado, desfrutar de momentos de intimidade e conexdo
emocional com seu parceiro ¢ mais importante do que a atividade sexual em si. O estudo de
Grill et al. (2021) aponta que no grupo de adultos vivendo com HIV foram identificados dois
subgrupos com relacdo as preferéncias para cuidados no fim da vida: um grupo (75%)
valoriza a familia, amigos e apoio espiritual e outro (25%) prioriza respostas honestas dos
médicos e planejamento de cuidados avangados em vez de focar em relacionamentos.

Desse modo, pode-se perceber através dos achados que as necessidades relacionadas a
sexualidade de pacientes em cuidados paliativos assumem formas diferentes para cada
paciente que variam de acordo com a singularidade do sujeito. A expressdo dessas
necessidades s6 € possivel a partir de uma escuta sensivel e respeitosa da equipe de satude e,

essa escuta, por sua vez, configura-se também como uma necessidade para os pacientes.
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4.2 Desafios enfrentados pelos pacientes em cuidados paliativos relacionados a vivéncia
da sexualidade

Segundo Williams e Addis (2021), pacientes e os profissionais reconheceram
claramente a importancia de discutir a sexualidade ao mesmo tempo que identificaram uma
relutancia em fazer esperando que o outro abra a discussdo. A maioria dos pacientes prefere
ndo iniciar discussdes sobre saude sexual, seja por timidez ou constrangimento que atuam
como barreiras emocionais e, em vez disso, prefere que seus médicos o fagam (Donz et al.,
2024). Kelemen et al. (2022), afirmam que a maioria dos participantes em sua pesquisa
observaram que nenhuma equipe médica havia discutido intimidade com eles e que, quando
houve essa comunicagdo, foram realizadas apenas orientacdes sobre atividade sexual e, em
um caso, sobre gravidez. O siléncio da equipe comunica que a intimidade é um topico
indizivel. Em consequéncia, os pacientes ndo expressaram suas preocupagdes a equipe e
presumiram que a intimidade nao era permitida (Cook; Henrickson; Schouten, 2022).

O estudo de Schamlz et al. (2024), aponta que pacientes com menos restri¢coes (ECOG
0-1) relataram niveis ainda mais baixos de comunicacdo sobre sexualidade com os
profissionais do que pacientes com mais restrigdes (ECOG 2-3). Para Earle e Blackburn
(2021), ¢ ainda mais dificil para os pacientes expressarem suas necessidades sexuais quando
geralmente a equipe de saude presume que eles ndo estariam interessados ou que seriam
incapazes de ter relacionamentos sexuais ou que essa questdo ndo era relevante nem
apropriada. Pessoas em cuidados paliativos podem ser restringidas pelas limitagdes de
deficiéncias fisicas e cognitivas. Desse modo, os individuos geralmente requerem suporte
pratico, com a necessidade de pessoas ou objetos para ajudé-los, o que adiciona uma camada
extra de restricdo com relacdo a realizacdo de seus direitos sexuais. Barreiras espaciais,
institucionais e atitudinais, bem como barreiras fisicas, também restringem a escolha
individual, incluindo o acesso as informacgdes, suporte e oportunidade para expressao e
exploragdo sexual (Earle; Blackburn, 2021). Cook, Henrickson e Schouten (2022) afirmam
que o contexto comunitario do cuidado residencial, juntamente com as limitagcdes do ambiente
prejudicam a possibilidade de cuidado centrado na pessoa em torno da intimidade e da
expressao sexual.

Fair (2021) enfatiza o sofrimento da populagcio LGBTQIA+ relacionado ao
desconforto e a preconceitos inexplorados, tanto a nivel pessoal como institucional. Crenitte
et al. (2002), Maingi et al. (2021), Javier (2021), Rosa et al. (2024) e Baskaran e Hauser

(2022) afirmam que essa parcela da populagdo apresenta maiores taxas de solidao, medo de
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morrer sozinhos ou com dor e menor suporte social. A revisdo de literatura de Haviland,
Burrows Walters ¢ Newman (2021) identificou que pacientes LGBTQIA+ e seus cuidadores
vivenciam homofobia, exclusdo, isolamento social, criminalizagdo, perseguicdo ¢ medo de
discriminacao, o que também aparece na pesquisa de Roberts et al. (2022) e de Rosa et al.
(2024).

Ha nessa populacdo também uma maior preferéncia por morrer em vez de viver em
instituigdes asilares. Isso pode ser justificado pelo medo de sofrer discriminacdo ou de
precisar “voltar para o armario” e pela forma hetero-cis-normativa como esses lugares sao
organizados (Haviland, Burrows Walters ¢ Newman, 2021; Maingi et al., 2021; Lintott et al.,
2022). Esses pacientes precisam considerar se eles devem ou ndo se revelar como LGBTQ+
para os prestadores de servigo por temer maus tratos e preconceitos, revelando uma
desconfianga direcionada aos servigos de saude, o que se configura como um fato responsavel
por gerar sofrimento (Roberts et al., 2022). Dube et al. (2021) apresenta a perspectiva que
isso se agrava ainda mais em pacientes com HIV pois o isolamento social, as preocupacdes
com a vida cotidiana e o gerenciamento de revelagdes relacionadas a orientagdo sexual e ao
status de ser portador do virus criaram barreiras as capacidades dos participantes de falar
sobre cuidados futuros. Para Valenti et al. (2021), mulheres 1ésbicas e bissexuais mais velhas
(60+) frequentemente apresentam falta de clareza sobre saude e planejamento de cuidados e
evitam discutir esses temas com os(as) parceiros(as). Cook, Henrickson e Schouten (2022)
também destacam a incerteza que os familiares e residentes encontram quando as instalagdes
ndo sinalizam claramente o apoio a pessoas de género e sexualmente diversas. Além disso,
Roberts et al. (2022) apresentam como barreiras para essa populagdo em cuidados paliativos o
receio da tomada de decisdo por parentes proximos e questdes familiares bioldgicas como
fonte de tensao.

Prashar, Schartau e Murray (2022), em revisao sistematica de literatura, afirmam que
os homens participantes das pesquisas selecionadas sentiram que as informagdes e o suporte
fornecidos pelos profissionais de satde ndo levaram em conta suas necessidades como
individuos. Apontam para a necessidade psicologica, a qual muitas das vezes ndo foi atendida
e que o apoio psicossocial era fragmentado e mal implementado. Os autores destacam em seus
resultados que alguns homens sentiram que os profissionais de saide falharam em
aconselha-los adequadamente sobre o risco de disfungdo sexual antes de tomar decisdes

importantes de tratamento, deixando-os surpresos quando esses efeitos colaterais ocorreram.
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Da mesma forma, o desafiador impacto psicologico e biografico do tratamento teve um
impacto profundo na vida familiar e nos relacionamentos.

Certos tipos de cancer, como cancer de prostata e ginecologico, estdo associados a
menor satisfagdo sexual (Matthys et al., 2024). O estudo de Roji et al. (2022) afirma que a
disfuncdo sexual ¢ considerada como um problema para muitos pacientes com cancer,
contudo a maioria ndo busca apoio especializado. Além disso, mudangas na aparéncia apos o
tratamento do cancer podem fazer com que os pacientes se sintam culpados ou menos
atraentes. Para Krakauer et al. (2021), as mulheres com cancer de colo de utero podem
apresentar comumente manifestacdes fisicas como dor, corrimento vaginal fétido e
sangramento vaginal. Esses sintomas, por sua vez, contribuem para uma alta prevaléncia de
sofrimento psicologico e social moderado ou grave, incluindo ansiedade, humor deprimido e
disfungdo sexual. Isso se deve, pelo menos em parte, aos significados emocionalmente
associados aos Orgdos sexuais € a funcdo sexual, ambos os quais sdo feridos pelo céncer
cervical invasivo ou pelo tratamento. J& o estudo de Campos et al. (2022), com mulheres com
cancer de mama, ginecoldgico e colorretal em estagios III-IV aponta que, na parcela de
mulheres sexualmente ativas, a maior dificuldade esta em retomar as relagdes sexuais apds o
tratamento.

Salifu Almack e Caswell (2023) trazem a perspectiva de pacientes do sexo masculino,
ao afirmarem que o cancer de prdstata acarreta impactos na masculinidade que podem ser
compreendidos em mudancas na aparéncia fisica, sentimento de menosprezo, nao ter vida
sexual ativa e a incapacidade de continuar agindo como provedor e protetor da familia. Além
disso, a perda parcial ou completa da funcao erétil devido ao cancer de prostata avangado teve
um impacto no senso de si mesmos como homens. Os desafios incluiam reducdo do desejo
sexual e impoténcia. Em alguns casos, a presenca de um cateter permanente pode servir como
uma barreira impedindo o sexo penetrativo. Alguns homens acreditavam que, por causa do
cateter, ndo poderiam cumprir seu dever conjugal.

E possivel perceber que os desafios enfrentados pelos pacientes em cuidados paliativos
para receberem cuidados relacionados a sua sexualidade estd associado a nao escuta de suas
necessidades pelos profissionais. Destaca-se que o préprio adoecimento € os tratamentos
realizados acarretam diversos impactos negativos na vivéncia da sexualidade e na autonomia,
0 que se configura como um ponto que enfatiza ainda mais a importancia da equipe abordar

esses aspectos e incluir o paciente no cuidado integral.
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4.3 Percepcoes e desafios enfrentados por profissionais atuantes em Cuidados Paliativos
para abordar a sexualidade

Segundo Hjalmarsson e Lindroth (2020), muitos enfermeiros consideram o conceito
de sexualidade amplo, e isso pode incluir proximidade, toque, intimidade e amor. Esses
profissionais parecem seguir diferentes roteiros culturais, interpessoais e intrapsiquicos sobre
sexualidade em vez de diretrizes baseadas em conhecimento. Alguns profissionais
consideraram que nao ha muito a ser feito em relagdo a sexualidade, assim como, dividem os
cuidados paliativos em uma fase precoce e tardia, ao afirmarem que a necessidade de apoio a
saude sexual pode ser mais comum na fase inicial, o que contraria as necessidades
apresentadas pelos pacientes no estudo de Schamlz et al. (2024). Além disso, as equipes de
enfermeiros que levantam questdes relacionadas a sexualidade com os pacientes, ndo abordam
aspectos acerca de relacdes sexuais por considerarem que isso ndo ¢ mais uma possibilidade
na vida desses pacientes e os que ndo levantam nenhuma questdo sobre sexualidade,
justificam que ndo conseguem conectar sexualidade as pessoas gravemente doentes, o que
também aparece no estudo de William e Adis (2021). Na amostra de Frederick et al., (2021),
composta em sua grande maioria por médicos oncologistas, quase metade dos entrevistados
relatou nenhum ou um pequeno papel nos cuidados relativos a sexualidade. Os tdpicos
médicos foram discutidos com mais frequéncia, incluindo contracepg¢do (67,2%), puberdade
(43,5%) e atividade sexual (37,5%). Topicos nunca/raramente discutidos incluiram identidade
de género (64,5%), orientacdo sexual (53,7%) e fungdo sexual (50,3%).

Acerca da percepcao sobre o cuidado com pacientes LGBTQIA+, tem-se de um lado a
vontade dos clinicos de oferecerem cuidados inclusivos para a comunidade e de outro os
desafios como a falta de treinamento adequado, suporte organizacional inconsistente, medo de
ofender e ansiedade ao abordar temas de orientacdo sexual e identidade de género (Braybrook
et al., 2023; Valenti et al., 2023; Jivraj et al., 2023), o que resulta em clinicos despreparados
para se comunicar efetivamente com esses pacientes (Valenti et al., 2023). Além disso,
Bramati ef al. (2023), destaca que, na visdo dos profissionais, pacientes 1ésbicas, gays ou
bissexuais eram mais propensos a sofrer discriminagdo e que pacientes transgéneros eram
mais propensos do que pacientes nao transgéneros a sofrer discriminacdao. Além disso,
segundo as autoras, esses profissionais observaram atendimento discriminatdrio,
discriminacdo de pacientes transgéneros, situagdes nas quais o conjuge/parceiro de pacientes
LGBTQIA+ teve suas decisdes de tratamento desconsideradas ou minimizadas e o

conjuge/parceiro ou substituto foi tratado desrespeitosamente.
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Joost et al. (2023), afirmam que a habilidade de discutir saide sexual ¢ crucial para
profissionais de cuidados paliativos com pacientes de cancer ginecoldgico. O estudo de Donz
et al. (2024) demonstrou que os prestadores com mais conhecimento sobre satde sexual
tinham atitudes mais positivas (menos desconforto, medo ou constrangimento; levavam mais
tempo para abordar o problema) do que os prestadores com menos conhecimento. No estudo
de Albers et al. (2020), a maioria dos profissionais de saude nao receberam educacido ou
treinamento em sexologia e, segundo eles, isso poderia ser um facilitador para discutir o
topico, o que também aparece no estudo de Wiliam e Adis (2021). Ja no estudo de Bramati et
al. (2023), a maioria dos profissionais, incluindo médicos, provedores de pratica avancada e
psicologos, referiram nunca discutir questdes como disfuncdo sexual, além da maioria
acreditar que ¢ responsabilidade do oncologista. Tanto para Bramati et al., (2023), como para
Frederick et al., (2021), as principais razdes para nao discutir questdes relativas a sexualidade
foram que o paciente ndo levantou a questdo, falta de tempo e a presenca de uma terceira
parte. O constrangimento ou desconforto nos profissionais de cuidados paliativos ao falar
sobre sexo com seus pacientes € os baixos niveis de conhecimento relacionados a saude
sexual entre profissionais de satude sao citados por Wazgar (2020) e por Wiliam e Adis (2021)
como barreiras para falar sobre sexualidade com os pacientes. Cook, Henrickson e Schouten
(2022), afirmam que a ansiedade da equipe e a falta de educacdo sobre expressdo sexual
podem resultar em controle social excessivo em vez da implementacao criteriosa de um dever
de cuidado.

Para Wiliam e Adis (2021), barreiras que podem ser observadas nas equipes ao lidar
com a sexualidade de pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos sdo: a falta de tempo na
pratica clinica, a falta de educagdo e de conhecimento em relagdo a avaliacdo e abordagem da
sexualidade, subposicoes sobre a sexualidade do paciente ou a crenga do paciente como um
ser “ndo sexual”, a influéncia de crencas religiosas e culturais e a falta de importancia dada
quando comparada com outras questdes decorrentes do adoecimento. Além disso, a confusdo
e a incerteza da responsabilidade do papel dentro da equipe multidisciplinar também sao
citadas, o que cria uma cultura de “passar a responsabilidade” de conversar sobre sexualidade.
Os resultados do estudo de Albers et al. (2020) exemplificam esse aspecto ao apresentar que,
para alguns médicos e enfermeiros a responsabilidade de abordar a sexualidade era dos
enfermeiros, por terem mais tempo para discutir o tépico e os pacientes podem ter uma

barreira menor para falar com enfermeiros do que com médicos. Outros médicos e
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enfermeiros sentiram que discutir satide sexual era uma responsabilidade compartilhada e
alguns declararam que ndo importa quem falou sobre isso, desde que o topico fosse discutido.

Os resultados do estudo de Miranda et al. (2024) indicam que os médicos participantes
da pesquisa veem a sexualidade como um componente crucial da qualidade de vida dos
pacientes. Contudo, essa percepcdo ndo se reflete nas praticas clinicas adotadas. Os
profissionais apontam que as principais barreiras sdo estruturais a institui¢do, enquanto
desconsideram limitagdes de natureza pessoal ou aquelas ligadas as caracteristicas e
comportamentos dos pacientes. A falta de suporte ambiental, incluindo um ambiente de
trabalho movimentado, indisponibilidade de um local privado e restricdes de tempo também ¢
citado como uma barreira para abordar a sexualidade no estudo de Wazqar (2020).

A partir da percepgdo dos profissionais, ¢ possivel inferir que existem barreiras
institucionais, profissionais e pessoais. A falta de educacdo sexual na formagdo dos
profissionais e a falta de treinamento sobre como conversar sobre o tema gera sensacao de
inseguranga, desconforto e inseguranca e faz com que os profissionais ndo abordem o tema,

ou ajam a partir de crengas e valores pessoais.

4.4 Possibilidades de caminhos a serem seguidos: estratégias de comunicacio e de
cuidado a sexualidade

Para Reese et al. (2021) e Albers et al. (2022) ¢ responsabilidade dos clinicos abordar
o assunto de questdes sexuais com todos os seus pacientes, visto que isso oferece aos
pacientes permissdo para discutir a questdo e estabelecer vinculos de confianga. Isso requer
uma nova compreensdao do papel dos profissionais, além de treinamento ¢ educagdo
continuada (Igerc; Schrems, 2023). Ainda, as questdes sexuais nos cuidados paliativos devem
ser exploradas e avaliadas cuidadosamente na medida em que outras necessidades fisicas
estdo sendo abordadas, a fim de fornecer suporte adequado para a manutengdo ou restauragao
da saude sexual (Donz et al., 2024; Javier, 2021). Pode-se usar a pergunta de dignidade de
Chochinov: “O que devo saber sobre vocé para me ajudar a fornecer o melhor atendimento
para voc€?” (Javier, 2021).

Existe uma necessidade critica de estudos em larga escala que explorem as
necessidades, experiéncias e preferéncias paliativas e de fim de vida de todos os grupos
LGBTQIA+, bem como suas familias escolhidas, desde o momento do diagnostico de uma
doenca grave até o luto, isto é, todo o espectro de cuidados paliativos (Rosa et al., 2023;

Braybrook et al., 2023), como pressupdem o modelo ideal de insercdo dessa abordagem na
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assisténcia ao paciente. Ao admitir pacientes em cuidados paliativos, ¢ importante que os
profissionais fagam um historico de saude detalhado e inclusivo sem julgamento e que sejam
perguntados dados sobre género, orientagdo sexual, como gostaria de ser chamado e se ha
preferéncia de pronome (Joost et al., 2023; Maingi et al., 2023; Valenti et al., 2023; Robinson;
Matamoros, 2024; Brecher; Romero, 2023).

Destaca-se a importancia de se investigar as necessidades, preferéncias e experiéncias
de diversos subconjuntos da comunidade LGBTQIA+. Ainda sobre essa populagdo, politicas
publicas acionaveis e inclusivas, no ambito da macro e micropolitica, voltadas para redugao
da desigualdade, como politicas antibullying, juntamente com treinamento de sensibilidade
cultural sustentado e integrado para profissionais de saude, sdo essenciais. A criagdo de
instituicdes acolhedoras e a inclusdo dessa tematica nos programas de formagao em cuidados
paliativos sdo imprescindiveis para incluir essas pessoas nas unidades de satde, de modo a
possibilitar uma morte digna (Rosa et al. 2021; Haviland; Burrows Walters; Newman, 2021;
Stein et al., 2020; Crenitte et al., 2022; Javier, 2021; Maingi et al., 2021; Braybrook et al.
2023; Dube et al., 2021; Lintott et al., 2022). Os hospices, no estudo de Baskaran ¢ Hauser
(2022), serviram como um local onde os pacientes LGBTQIA+ encontram paz e significado
ao alcancar um senso de comunidade anteriormente ausente em suas vidas. Isso ocorre devido
ao cuidado holistico envolvendo componentes médicos e ndo médicos da construgcdo de
espaco seguro — desde conhecer pessoas dos proprios grupos de identidade dos pacientes;
conhecer profissionais de saide que vém das proprias comunidades dos pacientes; ser
convidado a compartilhar historias, fornecer suporte de paciente entre pares, educagdo
comunitéria e defesa LGBTQIA+. Além disso, de acordo com Stein et al. (2020), pacientes,
familiares e funciondrios devem ser capazes de denunciar comportamentos discriminatorios e
ter suas preocupacdes ouvidas e efetivamente abordadas.

De acordo com Bramatti et al. (2023), existem diferentes estratégias para abordar
sexualidade com pacientes em cuidados paliativos, como o Modelo dos Cinco As, um modelo
de aconselhamento construido em cinco componentes basicos (Ask, Advise, Assess, Assist,
and Arrange, em tradugdo, Perguntar, Aconselhar, Avaliar, Auxiliar e Organizar). Os autores
citam também o algoritmo ALLOW (Ask, Legitimize, Limitations, Open up for further
discussion/evaluation, Work together to develop a treatment plan, em traducdo, Perguntar,
Legitimar, Limitagdes, Abrir para discussdo/avaliagdao posterior, Trabalhar em conjunto para
desenvolver um plano de tratamento) (Bramatti et al., 2023, traducdo nossa). O modelo

PLISSIT (Permission, Limited Information, Specific Suggestions, and Intensive Therapy, em
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traducdo, Permissdo, Informacdo Limitada, Sugestdes Especificas e Terapia Intensiva) €
citado em trés estudos como uma ferramenta de suporte a comunicacdo sobre intimidade e
sexualidade. (Bramatti ef al., 2023; Arends et al., 2024; William; Adis (2021), tradugao
nossa).

Além disso, William e Adis (2021) citam a ferramenta chamada ‘Did you CARD her’,
onde CARD significa Cancer, Ask, Resources/Referral and Document, em tradugdo, Cancer,
Pergunte, Recursos/Referéncia e Documente, do inglés. O uso de ferramentas de avaliacdo e
cartdes que os funcionarios podem levar em seus bolsos ou de facil acesso pode auxiliar nas
discussdes de sexualidade com pacientes (Williams; Adis, 2021, tradug¢do nossa). Para Arends
et al., (2024), a importancia reside mais em abordar as mudancas na intimidade do que na
escolha da ferramenta especifica.

Chando et al. (2021) apresenta em seu estudo o modelo de Circulos da Sexualidade
proposto por Dennis Dailey (1938-2023), professor e pods-doutor em servigo social. Sao
descritos cinco circulos sobrepostos de sexualidade: Sensualidade, Intimidade, Identidade
Sexual, Satde Sexual e Reprodugdo e Sexualizagdo. Sensualidade inclui como cada um se
sente sobre seu corpo, € sobre sentir € experimentar prazer. Um conceito chave para
profissionais de Cuidados Paliativos entenderem esse aspecto ¢ a “fome de pele”, definida
como até que ponto se prefere dar e receber toque. A Intimidade € o grau de autoconsciéncia,
auto aceitagdo e amor proprio. O circulo da Identidade Sexual inclui a compreensdo das
identidades de género do paciente e de sua sexualidade. Isso permite que os profissionais
entendam sobre a familia de origem do paciente e a familia de escolha, reconhecendo assim
com quem o paciente quer estar durante discussdes médicas, além de ser fundamental no
estabelecimento de prioridades para o paciente. Saiude Sexual e Reprodugdo abrange a
importancia dos pacientes se auto conhecerem, visto que, compreender a saude sexual pode
ser mais dificil a medida que nossos corpos mudam devido a progressdo da doenca e aos
cuidados médicos. Por fim, o circulo da Sexualizagdo diz respeito a importancia de
reconhecer que traumas sexuais passados podem aumentar a vulnerabilidade impactando o
cuidado e tomada de decisdo. Além disso, a espontaneidade ¢ muitas vezes perdida devido a
necessidade de planejar atividades sexuais em torno de consultas médicas, terapias, efeitos
colaterais, sintomas e medicamentos. Uma simples pergunta, por exemplo, “Como esta
doenga impactou sua sexualidade?” mostra que o profissional estd disposto a conversar e

pode auxiliar na constru¢ao em conjunto com o paciente dos seus Circulos da Sexualidade.
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Especificamente sobre casos de disfungdo sexual decorridos do adoecimento ou do
tratamento, os profissionais podem levar em consideracdo as seguintes ferramentas de facil
acesso ¢ amplamente utilizadas para explorar a presenca de disfungdo: o Indice de Fungdo
Sexual Feminina (uma medida auto relatada de 19 itens que leva cerca de 15 minutos para ser
concluida) em mulheres ¢ o Indice Internacional de Funcdo Erétil (uma medida autorrelatada
de 15 itens para avaliar a funcdo erétil) em homens. Versdes mais curtas foram desenvolvidas
para ambos, que podem ser usadas para triagem de disfungdo sexual (Bramatti ef al., 2023).

Wallach et al. (2023), Valenti et al. (2021), Lintott et al. (2022), Wazgar (2020) e
Donz et al. (2024) reforgcam esse aspecto da educacdo e treinamento, ao defender que isso
permitiria uma compreensao mais holistica da sexualidade e da expressdo sexual e funcionar
cOmo um primeiro passo para apoiar um maior reconhecimento da sexualidade como um
componente do cuidado para pacientes no fim da vida. Perguntar rotineiramente sobre
sexualidade ao criar planos de cuidados e dedicar recursos a esse aspecto dos cuidados
paliativos, por exemplo, adicionar sexdlogos a lista de fontes de encaminhamento
disponibilizadas aos pacientes pode contribuir para melhorar as capacidades das equipes de
superar preconceitos arraigados e respeitar as necessidades intimas e sexuais dos pacientes no
fim da vida (Wallach et al., 2023). O estudo de Alexander et al. (2020) apresenta a
importancia do uso precoce de uma abordagem paliativa, que pode ser integrado ao
gerenciamento de doengas cronicas por HIV. Os achados do estudo sugerem uma melhora ao
longo do tempo na qualidade de vida entre pacientes que frequentam o local que recebem a
abordagem paliativa precoce para cuidados em comparacdo com aqueles sem essa
intervengao.

Nesse sentido, William e Adis (2021) propdem treinar funciondrios-chave como
especialistas em sexualidade, capacitar a equipe com o conhecimento apropriado para garantir
o encaminhamento para servigos especializados e afirmam que disponibilizar informagdes
sobre sexualidade nas intranets dos hospitais e outros recursos de fécil acesso para o pessoal
podem proporcionar maior confianca dos profissionais. A educacdo da equipe também
aparece no estudo de Cook, Henrickson e Schouten (2022) ao propor que, além de
treinamento, as equipes precisam de orientacao de lideranca para garantir que nao estejam se
submetendo excessivamente as preferéncias familiares e deixando de lado os desejos do
proprio paciente. Para Miranda et al. (2024), ¢ fundamental que os profissionais de satde
reflitam sobre suas praticas dentro de um paradigma biomédico e heteronormativo, que muitas

vezes prioriza certos problemas em detrimento de outros.
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Um exemplo de treinamento ¢ encontrado no estudo de Chidiac, Grayson e Almack
(2021), que se deu na forma de um workshop de que consistiu em uma apresentacao
informativa e discussdo interativa. O conteido do curriculo focou em terminologia e
defini¢des relacionadas a género e identidades sexuais; questdes e necessidades LGBT+
relevantes para cuidados paliativos e de fim de vida; e abordagens para fornecer cuidados
afirmativos LGBT+ em niveis individuais e organizacionais. O formato do treinamento foi
interativo e foi projetado para atender as necessidades de profissionais de saude e assisténcia
social de diversas origens e para fornecer um nivel basico de conhecimento e compreensao de
questdes e necessidades dessa populagdo no contexto de viver com doengas avancadas. No
estudo de Jivraj et al. (2022), um mecanismo que demonstrou melhorar o conhecimento dos
profissionais de saude sobre as necessidades de saide LGBTQ+ ¢ por meio do treinamento de
humildade cultural, que envolve autorreflexdo ativa e avaliacdo para aprender sobre a
identidade cultural de outro individuo, reconhecendo suas proprias crengas, suposi¢oes e
preconceitos. No estudo de Frederick et al. (2021), as modalidades de treinamento preferidas
pelos profissionais para abordar sexualidade incluiram a disseminagdo de diretrizes
publicadas, modulos de treinamento de habilidades e webinars.

A prestagdo de cuidados paliativos em casa ¢ percebida como propicia a expressao
sexual, pois permite que o casal fique junto em ambientes mais familiares. Em uma unidade
de cuidados paliativos, as rotinas de cuidados médicos prevalecem e a privacidade pode ser
dificil de alcancar. Ademais, o controle da dor € um pré-requisito para permitir a saude sexual
durante os cuidados paliativos do cancer. Demonstrou-se que receber cuidados paliativos
melhora a saude geral, a qualidade de vida, o funcionamento sexual e a imagem corporal
(Donz et al., 2024). A respeito de pacientes em cuidados paliativos e seus parceiros, tem-se
que conversar sobre sexualidade pode levar os casais a explorar alternativas para manter a
intimidade. A flexibilidade nas defini¢des de atividade sexual esta associada a uma melhor
adaptacao ao cancer. (Roji et al., 2022)

Desse modo, pode-se afirmar que ha diversas formas de abordar a sexualidade com
pacientes em cuidados paliativos. As ferramentas e estratégias apresentadas permitem
reconhecer prioridades e limitagdes, propor alternativas e inserir a atengao a sexualidade no
plano de cuidados ao paciente. E possivel perceber, através dos achados, que é a educagio
continuada dos profissionais sobre temas como cuidados paliativos e sexualidade o que torna

possivel a implementacao dessas medidas na pratica.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os Cuidados Paliativos surgem como uma abordagem capaz de pensar e oferecer
alternativas que diminuam o sofrimento e propiciem maior qualidade de vida, oferecendo
suporte multiprofissional, com um olhar holistico, ao paciente e seus familiares. Um
adoecimento grave e ameagador da vida gera diversas consequéncias na vida do sujeito,
inclusive em sua maneira de vivenciar sua sexualidade. A partir de uma perspectiva na qual se
adota que a sexualidade compreende a relagdo do sujeito com si mesmo e com o outro, ela
estd intimamente relacionada com as dimensdes fisica, psicoemocional, social e até espiritual,
propostas pelos cuidados paliativos e, portanto, ¢ um indicador de qualidade de vida para
muitos pacientes enfrentando doengas ameacadoras da vida.

Como Freud (1905/2010) postula, a sexualidade tem relacao direta com a historia de
vida do sujeito. Um dos objetivos deste estudo foi analisar as necessidades e percepcoes e
experiéncias de pacientes e profissionais em relacdo a importancia da discussdo sobre
sexualidade durante o cuidado paliativo. Pode-se concluir que, para cada individuo sua
necessidade relacionada a sexualidade ¢ Unica e esta intimamente ligada com sua histéria e
com aquilo que define como prioridade. Os cuidados paliativos entram como um importante
agente no resgate de possibilidades do sujeito de vivenciar sua sexualidade, mesmo com as
limitacdes impostas pela doenca, de maneira personalizada e encontrar conforto nas suas
relagdes afetuosas e consigo mesmo.

A partir da divisdo dos artigos por populagdes alvo e da explora¢do dos subtemas a
partir das perspectivas desses grupos foi possivel perceber que as necessidades e as barreiras
podem ser especificas e que, de certa forma, elas se conectam. Por exemplo, as barreiras para
os pacientes LGBTQIA+ envolvem, em muitos casos, medo de discriminagao e preconceito,
enquanto para os profissionais, hé receio de serem desrespeitosos com essa populacdo e, por
isso, acabam ndo tocando no assunto. Esse e outros aspectos presentes nos estudos, revelam
que os desafios encontrados para pacientes e profissionais de abordarem e incluirem a
sexualidade no plano de cuidados, envolvem pontos em comum vistos de perspectivas
diferentes e que geram sofrimento, tanto para os pacientes, que ndo tem suas necessidades
acolhidas, quanto para os profissionais, por ndo saberem como fazer isso. Ainda, sobre esse
ultimo aspecto, ha uma grande quantidade de estudos presentes na revisdo que enfatizaram a
necessidade de oferta de educagdo em sexualidade para profissionais de satde, o que

demonstra uma caréncia nas formagdes em saude encontradas em diversos paises € servigos.
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Pode-se afirmar que foram identificadas diversas estratégias para abordar e cuidar da
sexualidade em pacientes paliativos. Existem protocolos de comunicagdo, como o modelo
PLISSIT, ferramentas didaticas e assertivas como o “Did you CARD her?” e os Circulos da
Sexualidade e, principalmente, modelos de treinamento e educagdo de profissionais. E
importante ressaltar que essas estratégias sO sdo possiveis de serem realizadas a partir do
investimento adequado em saude pelo poder publico. Para que a sexualidade seja cuidada
dentro dos cuidados paliativos, ¢ importante que haja recursos humanos, financeiros,
estruturais e académicos.

Como limitac¢des deste estudo, ha o fato de que nao foram incluidos estudos que focam
exclusivamente no ponto de vista dos familiares de pacientes em cuidados paliativos.
Considerando-se que a familia também ¢ parte integrante dos cuidados paliativos e esta, em
muitos casos, diretamente associada a sexualidade do paciente, ¢ importante que novos
estudos abarquem o ponto de vista dos familiares. Outra limitacdo € o fato de que apenas um
estudo presente na revisdo foi produzido por autores brasileiros, o que revela a escassa
produgdo desse tema no pais. Além disso, as ferramentas encontradas na revisdo para abordar
e cuidar da sexualidade ainda ndo se encontram adaptadas para a realidade brasileira. Uma das
justificativas possiveis para a escassez de estudos ¢ o fato de que, no Brasil, os cuidados
paliativos sdo associados apenas a fase final de vida, contrariando o modelo ideal proposto de
cuidados paliativos aliados aos cuidados curativos. Consequentemente, com o atraso para a
oferta dessa abordagem, torna-se praticamente inviavel abordar e cuidar da saude sexual,
ainda mais quando nao ha o preparo adequado. Contudo, um dos resultados dessa revisao ¢ o
de que o cuidado a sexualidade ¢ importante inclusive para aqueles pacientes com menor
performance, o que indica que o cuidado a sexualidade ¢ bem-vindo em todas as fases dos
cuidados paliativos, mas tem um potencial ainda maior quando ¢ inserido desde o inicio.
Espera-se que o lancamento da Politica Nacional de Cuidados Paliativos possa ser um ato

impulsionador para que novas perspectivas e temas de estudo surjam.
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