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RESUMEN

La sexualidad y su expresión íntima son importantes en todas las etapas

del ser humano. El erotismo, el placer y la intimidad son especialmente

valiosos al final de la vida, cuando el tiempo para relacionarse con los

seres amados está limitado. Infortunadamente, el personal de atención en

salud a menudo ignora la necesidad de estas expresiones afectivas y

sexuales, especialmente en este período. En este trabajo, se reflexiona

sobre la sexualidad y la atención en cuidados paliativos y se sitúan estos

dos aspectos desde el manejo adecuado de la información. Se explora

cómo la sexualidad y la intimidad al final de la vida, pueden ser

respaldadas por los profesionales de cuidados paliativos, en diversos

contextos. Se proporcionan sugerencias para intervenciones de este

personal. También, se plantean reflexiones para los profesionales del

área psicosocial en cuanto a la necesidad de formación sobre el tema y a

ser más conscientes de sus propias creencias y prejuicios. Este enfoque

plantea la apertura de conversaciones sobre la expresión sexual y la

creación conjunta de un entorno, en el que esta expresión es aceptada.

Las personas que reciben la atención en cuidados paliativos y los

miembros de su familia, que pueden ver afectada su sexualidad,

encontrarán útil esta reflexión. Sin embargo, son los proveedores de

atención los que tienen el compromiso ético de considerar todas las

necesidades de los pacientes, incluidas la atención al placer y el derecho

a la información para brindar el mayor nivel de bienestar. 

Palabras clave :   sexualidad; cuidado paliativo; placer; intimidad; final de

vida.
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Los cuidados paliativos fueron identificados en la 67ª Asamblea Mundial

de la Salud (2014) como: .

. . .  un planteamiento que permite mejorar la calidad de vida de los pacientes

(adultos y niños) y sus allegados cuando afrontan los problemas inherentes

a una enfermedad potencialmente mortal, planteamiento que se concreta en

la prevención y el alivio del sufrimiento, mediante la detección precoz y la

correcta evaluación, la terapia del dolor y otros problemas, ya sean estos de

orden físico, psicosocial o espiritual. (OMS, p.1) 

 

Partiendo de esta definición, todos los aspectos de la vida de un ser

humano se pueden ver afectados ante una enfermedad potencialmente

mortal, desmejorando la calidad de vida del paciente, su pareja y su

entorno familiar y social; entre ellos, la expresión de su sexualidad. La

sexualidad es un derecho fundamental del ser humano. Según la

Organización Mundial de la Salud (2018), la sexualidad se define como

una propiedad específica del ser humano que abarca el sexo, el género,

la orientación sexual, el erotismo, el placer, las relaciones sexuales y la

reproducción. Se refiere a la variedad de formas en que las personas

piensan, fantasean, desean y tienen actividades sexuales, así como la

manera en que expresan sus creencias, actitudes, roles y relaciones. Para

los propósitos de este trabajo y teniendo en cuenta esta definición, se

toma la expresión de la sexualidad en términos de erotismo, placer,

intimidad y relaciones sexuales. Bajo esta perspectiva, la sexualidad hace

parte del bienestar físico, mental, social y espiritual, en la que al

integrarse positivamente se enriquece la persona, la comunicación con su

pareja y el amor. 
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Los seres humanos desean tener experiencias sexuales, pero son muy

pocas las ocasiones en las que se tienen en cuenta los motivos; esto es

de particular importancia cuando se está al final de la vida. Las razones

más comunes son principalmente para reproducirse, experimentar placer

y aliviar la tensión sexual, pero esto va más allá. Para Hoffman y Bolton

(1997), está asociado con el amor, la búsqueda de placer, la sumisión y el

poder. Para fines de expandir esta visión e integrar otros aspectos, el

marco teórico que permite una perspectiva más completa es el propuesto

por Hill y Preston (1996), en el que exponen ocho razones: sentirse

valorado por el compañero, expresarle valor a su compañero, disminuir el

estrés, fomentar la unión en pareja, aumentar los sentimientos de poder

personal, sentir el poder del compañero, experimentar el placer y

procrear. 

Estas razones están presentes en todas las fases del ciclo vital, algunas

son muy importantes en el final de la vida, sobre todo aquellas que se

relacionan con el propio valor, la unión en pareja, disminuir el estrés y

experimentar el amor y el placer. Cuando se está frente a un paciente al

final de la vida, es necesario tener en cuenta que existe una gran

cantidad de razones por las cuales puede desear tener intimidad con su

pareja, expresar su erotismo y tener relaciones sexuales, ya que éstas se

relacionan directamente con la calidad de vida. 

La función sexual es producto de una compleja interacción entre factores

fisiológicos, psicológicos, físicos e interpersonales que se expresan en la

vivencia personal de la sexualidad, además, se constituye como un

derecho fundamental el poder experimentarla de manera placentera y

poder controlarla, así como poder decidir libre y responsablemente sobre

la misma, sin coacción, discriminación ni violencia (OMS, 2018).
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Por otra parte, según la Organización Mundial de la Salud, las dificultades

que pudieran presentar los adultos para tener una actividad sexual

satisfactoria debe incluir la detección y el manejo de los problemas

sexuales, asimismo, de orientación psicosexual con apoyo e información

específica para sus problemas sexuales, lo cual ayuda a recuperar y

sobrellevar las diferentes afectaciones en este componente de la

atención integral de la salud. 

Para el personal de cuidados paliativos, la sexualidad es un tema poco

abordado desde la formación universitaria, por lo que esta falta de

preparación específica hace que el tema no se incluya dentro de la

atención rutinaria de los pacientes, como lo expone Nyatanga (2012),

quien además, presenta otras razones para ello: el temor a avergonzar al

paciente, el pensar que los pacientes desean mejorarse antes de hablar

de sexualidad, considerar que no tienen la suficiente energía y que el

hospital no es un sitio para tener relaciones sexuales, pero las principales

razones se relacionan con la falta de confianza para hablar del tema o el

temor a molestar al paciente. Esta situación se puede mejorar con una

información adecuada, que pueda ayudar a disminuir el nivel de

incertidumbre que presentan el paciente en cuidados paliativos y su

pareja (Nyatanga, 2012; Stausmire, 2004). 

    Los profesionales de la salud tienen su propia percepción de la

sexualidad; por ejemplo, la investigación realizada por Calvo y Ruiz (2012),
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reveló que el 60% de profesionales que trabajaban en cuidados paliativos

consideró que sus pacientes tenían algún tipo de disfunción sexual y el

100% creía que la enfermedad afectaba la vida sexual. Sin embargo, tan

sólo la mitad (48%), cree que el tema debe abordarse de manera práctica.

El 57% consideró no estar calificado para hacerlo y el 78 % manifestó que

necesitaban formación específica sobre el tema. 

    Por otra parte, la totalidad de los psicólogos se consideraron

calificados para tratar el tema, el 20% de los auxiliares, el 23% de los

cuidadores paliativos y apenas un 14% de los médicos. Partiendo de lo

anterior, la falta de formación en temas de sexualidad es una de las

razones por las cuales no se aborda el tema, aunque existe un consenso

generalizado sobre la necesidad de más aprendizaje en estos temas. 

    Los esfuerzos del personal de cuidados paliativos se orientan

primordialmente a la detección temprana y cuidado de la enfermedad;

posteriormente, al cuidado paliativo. Sin embargo, éste es un asunto de

gran importancia para los enfermos, quienes han perdido su salud, su

independencia física y su actividad laboral; han sido sometidos a

tratamientos que han afectado su cuerpo, mente y su entorno familiar;

entonces, experimentar el placer y el amor, puede considerarse la última

frontera de la normalidad (Bowden y Bliss, 2009). 

    Otra dificultad común se relaciona con una aproximación estrictamente

terapéutica, desde el diagnóstico al manejo y no se anticipan los cambios

en la sexualidad del paciente, en parte por la falta de tiempo, la

priorización del tratamiento y la falta de personal calificado en los

equipos de trabajo. En este sentido, la investigación de Stausmire (2004),

demuestra que pese a necesitar orientación y apoyo, es inusual que un

paciente sea remitido a terapia sexológica especializada. 
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Una amplia investigación apoya que las expresiones sexuales e íntimas

siguen siendo importantes para las personas con afecciones crónicas

evolutivas (Gianotten, 2007; Wang et al, 2017; Taylor, 2014) ; no obstante,

la expresión sexual a menudo se ignora al final de la vida (Lemieux et al,

2004); en gran medida, debido a que muchas personas son adultos

mayores. Esta idea podría ser causada parcialmente por los mitos

culturales que relacionan la importancia de la sexualidad sólo para los

adultos más jóvenes y a que la edad avanzada está inevitablemente

vinculada a la disminución de la expresión sexual; sin embargo, este

mismo tipo de pensamiento también ocurre con los adolescentes

(Sargant, N., Smallwood, N., Finlay, F, 2014), haciendo que se ignore esta

dimensión tan importante. 

    La sexualidad también puede pasarse por alto porque con frecuencia

se define demasiado estrechamente, como la relación sexual coital o una

pequeña gama de actividades autoeróticas. La creencia en estos mitos

puede ocasionar que los proveedores de servicios de salud ignoren este

aspecto tan importante (Stausmier, 2004). Incluso, si los profesionales de

los CP no creen en estos mitos y tienen una percepción más realista de la

sexualidad, son escasas las posibilidades para que los pacientes puedan

expresar su sexualidad en pensamientos, deseos, fantasías y actividades

sexuales.

    Corrobora lo anterior el metaanálisis realizado por Wang et al (2017),

quien indicó como principal hallazgo, la ausencia o baja frecuencia de la

atención de aspectos relacionados con la sexualidad en el cuidado

integral, dado por el personal de cuidados paliativos. 
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    Esta situación es debida principalmente a una falta de comprensión de

las inquietudes de los pacientes con respecto a la sexualidad y la

intimidad, lo que se traduce en una mínima incorporación de ajustes

paliativos en este aspecto. Esta revisión hace énfasis en que la mayoría

de las intervenciones en sexualidad se limitan a temas reproductivos,

sean éstos la contracepción o los métodos para preservar la fertilidad,

pudiendo dar una visión limitada de la sexualidad, sin contemplar los

problemas a los que se enfrentan los pacientes y sus parejas. 

    Por otra parte, al entrevistar a pacientes con cáncer (Sargant et al,

2014), éstos manifestaron que se sentirían más cómodos si un profesional

de la salud tomara la iniciativa y les explicara las afectaciones en su

sexualidad debidas a su enfermedad, tratamiento y sus posibles

soluciones. En entrevistas realizadas a pacientes, éstos consideran que

los cuidadores paliativos y los médicos de atención domiciliaria son los

expertos más adecuados para abordar los problemas sexuales. El

enfoque holístico de los cuidados paliativos debe incluir oportunidades

para discutir el impacto de su enfermedad en su sexualidad y en la vida

en pareja (Lemieux et al, 2004). Como lo señala Taylor (2014), los

pacientes consideran importante mencionar el tema desde el inicio del

manejo de sus patologías crónicas. 

    Con este panorama, es importante reconocer las necesidades de los

pacientes y sus parejas desde el inicio del cuidado paliativo, a fin de

brindar información que disminuya el nivel de incertidumbre, para de esta

manera mejorar su calidad de vida. 
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    La necesidad de intimidad física y el deseo de tener relaciones

sexuales no desaparecen con la enfermedad o con los tratamientos

médicos, sin embargo; éstas expresiones se ven afectadas por la

disminución de la capacidad funcional, la sintomatología de base de la

enfermedad y los tratamientos farmacológicos, por lo que las actividades

sexuales coitales se ven reemplazadas por unas de mayor conexión

emocional e intimidad con sus parejas (Sargant et al, 2014). Se han

realizado en los últimos años una importante cantidad de estudios tanto

cualitativos como cuantitativos en pacientes, que permiten tener un

panorama amplio de la situación de la sexualidad y las necesidades que

se presentan para su expresión en el contexto de los cuidados paliativos

(Lemieux et al, 2004). 

    Los resultados de estos estudios subrayan la necesidad de

capacitación del personal sobre la importancia de abordar el bienestar

sexual, además de incluirse de rutina en los cuidados paliativos. Como lo

destacan Gleeson y Hazell (2017), evaluar el bienestar sexual es una parte

importante de la atención integral, y las consecuencias de la mala salud

sexual son costosas. Se necesita entonces, brindar a los pacientes,

oportunidades para hablar sobre su bienestar sexual en el contexto de

los cuidados paliativos. 

    Partiendo de lo anterior, la sexualidad sigue siendo significativa al final

de la vida. Algunas de las acciones propias del cuidado, llevan a

situaciones como la falta de privacidad en las habitaciones compartidas;

esto es percibido por autores como Espinós y Ruiz de Gaona (2012), como

limitante estructural de la sexualidad, 
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    Además, la intrusión del personal y las camas individuales se

consideran, por parte de los pacientes, como barreras para expresar la

sexualidad en el hospital y en los centros de cuidados paliativos

(Gleeson, 2017). 

    El personal de salud debe sopesar, que el contacto físico es una

condición invaluable para las personas en la transición al final de la vida,

por lo que ésta expresión de la sexualidad debe ser tenida en cuenta,

respetada, y propiciarse como una manera de favorecer la expresión del

afecto, el cariño y el amor (Gianotten, 2007; Rothenberg, Dupras, 2010). 

    Aunque es una población pequeña, los pacientes adolescentes no

deben pasarse por alto; es necesario incluir el tema en la evaluación

inicial para emplear la oportunidad de educar a los pacientes sobre las

infecciones de transmisión sexual, los embarazos y las conductas

sexuales de alto riesgo (Espinós y Ruiz de Gaona, 2012). 

    Otra población que es comúnmente ignorada en sus necesidades son

las denominadas minorías sexuales (LGBTI), quienes tienen una mayor

predisposición epidemiológica a cáncer de pulmón y vejiga, mayor

prevalencia de VIH y cáncer de recto en hombres que tienen sexo con

hombres, y cáncer de mama y endometrio en lesbianas (Jenkins et al,

2010; Griebling, 2016). En la revisión sistemática realizada por Harding et

al (2019), se hace énfasis en la necesidad de que los profesionales de los

CP pregunten sobre la identidad sexual, para evitar suposiciones

heterosexistas e incluir a las parejas en la toma de decisiones y la

preocupación por la posible discriminación en los servicios de cuidados

paliativos, especialmente en los hospicios religiosos, en los cuales no

pueden afirmar su orientación sexual.
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    En muchos sentidos, las necesidades sexuales de las personas LGBT

son similares a las de las demás; sin embargo, su experiencia con las

actitudes de los otros puede haber sido negativa, lo que afecta su

comunicación con el personal de salud (Kelemen et al, 2019). Por lo

anterior, se debe ser sensible a los desafíos de las minorías sexuales y

evitar hacer suposiciones generales, además, de prevenir la

discriminación e incluir a los seres queridos para ayudarles a tener la

mejor calidad de vida. 

    Los pacientes en cuidados paliativos, como se ha visto en los capítulos

anteriores, tienen una disminución en la capacidad funcional, además de

verse afectados por síntomas molestos como el dolor, disnea, náusea,

anorexia, ansiedad, depresión e insomnio (Zamora et al, 2017), situaciones

que claramente afectan la expresión física de la sexualidad y la

autoestima. Se ha estudiado la relación entre la enfermedad crónica

avanzada y la sexualidad, como la investigación realizada por Kelemen et

al (2019), en la que se encontró que las personas más jóvenes percibían

una mayor afectación comparada con los mayores; por otra parte, los

mayores informaron que aunque su enfermedad había tenido un impacto

de moderado a significativo en su intimidad, continuaban con interés o

deseo de contacto íntimo, y consideraron que los problemas relacionados

con la enfermedad crearon múltiples barreras para poder vivir su

sexualidad de modo real. Este estudio identificó cinco barreras para la

intimidad:

     1) La presencia de síntomas como el dolor, la disnea y la astenia;

     2) Los tratamientos o equipos médicos como las cirugías, las ostomías,

las sondas vesicales, los equipos de venoclisis y camas de hospital de

uso individual;
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     3) El estrés y la tensión; 

   4) La disolución, ruptura o distanciamiento de la relación de pareja

relacionada con la enfermedad; y 

     5) La capacidad funcional deteriorada que producía disfunción eréctil .  

    Partiendo de los anteriores resultados, la sexualidad en cuidados

paliativos se afecta por una gran cantidad de factores propios de la

enfermedad de base, de los tratamientos médicos, de la disminución de

la capacidad física y, además, otros de tipo psicológico, relacional de

pareja y social. 

    El Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales en su

quinta edición (DSM-5), contiene diagnósticos y criterios actualizados

para disfunción sexual en hombres y mujeres, basados en el ciclo de la

respuesta sexual. Para cumplir con los criterios para el diagnóstico de

disfunción sexual, los síntomas deben presentarse al menos por 6 meses,

no existir patología orgánica, presentarse en la mayor parte de las

relaciones sexuales (70-80%), y causar angustia en el paciente. El DSM-5

presenta 3 disfunciones sexuales femeninas: trastorno del interés sexual

femenino/excitación, trastorno del orgasmo y trastorno de

penetración/dolor genito-pélvico. Para el caso masculino se presentan

las siguientes disfunciones: trastorno del interés sexual masculino,

trastorno de la erección, trastorno de la eyaculación (inhibido o precoz), y

otros trastornos debidos a enfermedad médica. 

   Existen pocos estudios sobre disfunción sexual en pacientes en

cuidados paliativos, si se tiene en consideración el criterio de haberse

presentado por al menos 6 meses y no estar relacionados con una

condición orgánica de base; se considera entonces que los pacientes

cursan con alteraciones en su función sexual y no con disfunciones. 
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     En este punto es necesario tener en cuenta el efecto que tienen los

opiáceos exógenos sobre la función sexual, éstos actúan sobre los

receptores opioides en el hipotálamo y producen una reducción en la

liberación de LH y FSH y, hiperprolactinemia en la mujer y una

disminución en los niveles de testosterona en los hombres (Bisch, 2012),

situación que se traduce en disminución del deseo sexual y condiciones

de hipogonadismo. Además, el dolor crónico interfiere con el eje

neurofisiológico del placer, como lo demuestra el estudio de Basson et al

(2010), y los estados depresivos pueden también causar alteraciones en

la vivencia de la sexualidad como lo reportan Shifren et al (2019). 

    Con el anterior panorama, los cambios corporales, los síntomas

asociados con el manejo de los pacientes en cuidados paliativos y

algunos tratamientos, afectan directamente la sexualidad del paciente en

términos de disminución del deseo, frecuencia e intensidad de las

actividades sexuales y disminución de actividades penetrativas (Lemieux

et al, 2004), mientras que por otra parte se mantiene la necesidad de

intimidad, afecto y contacto físico. Por lo tanto, es fundamental para

todos los involucrados en la atención explorar los cambios en la

sexualidad y la intimidad del paciente en cuidados paliativos. Es

importante recalcar que no deben hacer suposiciones sobre estos

cambios, no se puede generalizar, cada persona tiene su propia historia

sexual, como lo sugieren Hordem y Street (2007). 

Para brindar atención integral, contemplar la sexualidad de los pacientes

debería hacerse de manera rutinaria, incorporándose en el plan de

cuidado; para ello, el primer paso es alentarlos a comunicar sus temores

y preocupaciones sobre el tema. 
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     Para mejorar el bienestar sexual, se debe comprender la sexualidad

como una expresión variada de pensamientos, deseos, fantasías y

actividades sexuales que requieren apoyo y estrategias prácticas. 

    El contacto inicial con el paciente debe hacerse de manera tranquila,

tratando de crear la mayor empatía posible y respetando sus creencias.

Realizar preguntas sencillas como las propuestas por Moyniham y Bober

(2017), puede ser de gran ayuda al momento de iniciar una primera

aproximación al tema; aquí se presentan algunas de ellas: 

 "Muchos de mis pacientes con condiciones similares tienen preguntas

sobre la vida sexual y cómo su enfermedad afecta a la sexualidad. 

¿Le gustaría saber algo en particular?" (p.) 

"¿Ha cambiado esta enfermedad la forma en que se siente consigo mismo

o con su pareja?" (p.) 

"¿El tipo de tratamiento que ha recibido puede dificultar la intimidad con

su pareja? ¿Le gustaría hablar sobre esto?" (p.) 

"¿La relación física con su pareja es una parte importante de su vida? ¿Su

enfermedad actual la ha afectado?" (p.) 

"Encontrar privacidad puede resultar difícil en su situación de vida actual.

¿Es esto un problema para usted y su pareja? (p.) 

"¿Hay algo que podamos hacer para ayudarle a recuperar la experiencia

de intimidad con su pareja?" (p.) 

Con este tipo de preguntas se pretende reconocer que las

preocupaciones del paciente son válidas y comunes. El objetivo es

normalizar las inquietudes, lo que permite discutir su propia situación y

tranquilizarlos al disminuir los niveles de ansiedad.
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Cuando se tiene una enfermedad crónica evolutiva, la relación de pareja

también está afectada. La vida en común se ve amenazada. Los sueños,

los planes, los proyectos en común, el cuidado de los hijos, se ven

alterados y causan un gran estrés personal y familiar. Esto es de

particular importancia al momento de planear las intervenciones en

cuidados paliativos. En general, los pacientes cambian su percepción de

la sexualidad de una visión estrecha de las relaciones sexuales a una más 

amplia, en la que la esencia de la sexualidad e intimidad es la sensación

de estar “conectado” con la pareja, destacando su calidad relacional

(Lemieux et al, 2004). 

    La mayoría de los pacientes que cursan con enfermedades crónicas

incurables, pueden experimentar con respecto a su relación de pareja,

una conexión o una desconexión y/o una reconexión como lo expone

Taylor (2014). Para algunos, la conexión que sienten cuando se enfrentan

al final de la vida se relaciona con los sentimientos de pertenencia a la

pareja, la compañía en los momentos difíciles, el apoyo incondicional y el

afecto que aumenta ante la adversidad; en este caso, la relación se

fortalece en términos de intimidad y amor, vinculado esto con la historia

sexual y de la vida previa en pareja (Sargant et al, 2014). 

    Por otra parte, algunos experimentan la desconexión con la pareja, y

esto puede deberse a diversos factores físicos como los tratamientos

médicos, el uso de dispositivos como sondas urinarias y catéteres, la

inmovilidad, la pérdida de la capacidad funcional, las alteraciones en la

imagen corporal por cirugías, entre otros, que limitan la expresión física

de la sexualidad. Lo anterior también se ve agravado si se han tenido

dificultades de pareja, pudiendo generar situaciones conflictivas que

aumentan la desconexión (Sargant et al, 2014).
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    Haber tenido una buena relación de pareja es un factor protector que

propicia la reconexión emocional, social, íntima y en algunos casos

sexual, por lo que realizar intervenciones en este sentido puede mejorar

significativamente la calidad de vida del paciente. Conservar una buena

relación de pareja, que acompañe, apoye y ame hasta el final, podría

convertirse en un objetivo de vida. 

    Los seres humanos requieren del amor o del cuidado amoroso como la

primera condición básica sobre la que se construye la identidad, tal y

como lo propone Fascioli (2016); entonces, las relaciones que se dan en la

pareja son muy importantes en cuidados paliativos, por cuanto el

reconocimiento del otro, desde el amor, implica su cuidado, bienestar y

atención de sus necesidades propias. Cuando se experimenta el amor de

pareja se aumenta la autoestima y el reconocimiento, entonces, se puede

construir una relación positiva consigo mismo, situación que mejora la

calidad de vida y facilita el cuidado, pudiendo hasta considerarse una

herramienta terapéutica. 

    El deseo de amar y sentirse amado no tiene edad, género o estado de

salud. 

    Aquí hay que tener en cuenta que todos los pacientes tienen las

mismas necesidades de recibir demostraciones de amor, afecto y cariño

de sus seres queridos, demostraciones que a su vez los llenan de

sentimientos positivos y, llegado el momento de fallecer, hacen más fácil

la transición.  Se hace necesario entonces, pensar al paciente como un

sistema relacional, pensar en la pareja y su familia, ofrecer apoyo y ayuda

para replantear las expectativas acerca de la intimidad y la sexualidad, y,

de ser necesario, remitir a terapia especializada.
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    La recomendación más importante es reconocer la importancia del

abordaje de la sexualidad como componente de la calidad de vida para el

paciente y su pareja, así como los beneficios de prestar atención a sus

dificultades con información científica que lo respalde. Para dar apoyo a

las principales necesidades de los pacientes se deben abordar todos los

aspectos de la salud sexual, incluyendo la preocupación por los cambios

de roles, la imagen corporal y la autoestima. 

Las siguientes sugerencias incluyen las cuestiones planteadas: 

• Haga comentarios positivos del paciente: sobre su voz, su inteligencia,

manera de enfrentar la vida, vestuario, etc. Este reconocimiento aumenta

la autoestima (Limoncin et al, 2017). 

• Informe sobre el efecto que tienen los opiáceos: causan disminución de

las hormonas sexuales, por lo que disminuyen la libido y causan

alteraciones en la sexualidad (Shifren et al, 2008).

•Informe sobre el efecto de los antidepresivos como inhibidores de la

recaptación de la serotonina (fluoxetina, sertralina), que causan efectos

sexuales secundarios como disminución de la libido y disfunción eréctil

(Carter et al, 2018). 

• Informe sobre el efecto de los medicamentos citotóxicos: alteran el eje

hipotálamo-hipófisis-ovario produciendo una disminución de la

testosterona en los hombres y en las mujeres una menopausia secundaria

con disminución de la libido y sequedad vaginal (Huffman et al, 2016).
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•Recomiende el uso de un lubricante o hidratante para la mujer en caso

de sequedad vaginal o de gel con lidocaína en caso de dolor vaginal. 

• Tenga en cuenta que la necesidad de intimidad y el deseo por las

actividades sexuales se mantiene, cambia la frecuencia y la intensidad,

por lo que para facilitarle se puede exponer diferentes actividades

sexuales como la masturbación o posiciones para reducir las molestias.

• Procure la instalación de una cerradura en la puerta de la habitación

para hacer frente a los problemas de privacidad, o en caso de estar

hospitalizado, solicitar la necesidad de privacidad y permitirlo en lo

posible. 

• En caso de necesitar una asesoría de mayor profundidad, o manejo

terapéutico específico, remitir a un profesional capacitado en el tema.

Para resumir, se presenta en la siguiente tabla las actividades propuestas,

adaptado de Huffman et al (2016), que pueden servir de modelo para la

intervención Recomiende el uso de un lubricante o hidratante para la

mujer en caso de sequedad vaginal o de gel con lidocaína en caso de

dolor vaginal. 

• Tenga en cuenta que la necesidad de intimidad y el deseo por las

actividades sexuales se mantiene, cambia la frecuencia y la intensidad,

por lo que para facilitarle se puede exponer diferentes actividades

sexuales como la masturbación o posiciones para reducir las molestias.  

• Procure la instalación de una cerradura en la puerta de la habitación

para hacer frente a los problemas de privacidad, o en caso de estar

hospitalizado, solicitar la necesidad de privacidad y permitirlo en lo

posible.
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Nivel de afectación de la sexualidad Actividades

Todos

Hable del tema con el paciente, puede utilizar
cuestionarios adaptados a hombres y mujeres para
orientar la intervención. Desmitifique la sexualidad y
extienda su definición. Aumente la autoestima del
paciente. Piense en la pareja y permita que exponga sus
preocupaciones. Informe sobre los cambios sexuales
debido a la medicación y el funcionamiento del cuerpo

Afectación Leve

Ofrezca soluciones simples como el uso de hidratantes
vaginales, lubricantes en el caso de las mujeres. Incentive
prácticas sexuales como besos y abrazos. Favorezca la
intimidad

Afectación Moderada
En caso de dolor, estrés, depresión u otro síntoma, remita
al profesional especializado. 

Afectación Severa Refiera a terapia sexual especializada

LA SEXUALIDAD EN
CUIDADOS PALIATIVOS 
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•En caso de necesitar una asesoría de mayor profundidad, o manejo terapéutico
específico, remitir a un profesional capacitado en el tema. Para resumir, se presenta
en la siguiente tabla las actividades propuestas, adaptado de Huffman et al (2016),
que pueden servir de modelo para la intervención: 

Tabla 1 
Para la atención en sexualidad en cuidado paliativo



CONCLUSIONES 

    Las personas con enfermedades potencialmente mortales deben

contar con un equipo de profesionales que les ayude a mejorar su calidad

de vida, la de sus parejas y familia. Dentro de las dimensiones de un ser

humano, la sexualidad es fundamental y causa problemas de orden físico,

psicosocial o espiritual. El planteamiento central de los CP se concreta en

la prevención y el alivio del sufrimiento, mediante la detección precoz y

la correcta evaluación de las necesidades y problemas del paciente y su

entorno. Partiendo de esta postura, atender las dificultades que se

presenten en la expresión de la sexualidad o la salud sexual del paciente

y su pareja debería ser parte integral de los protocolos de manejo y

planes de atención en CP. 

    Es necesario reflexionar al interior de los equipos de atención

psicosocial en CP sobre la importancia de la capacitación en temas de

sexualidad y salud sexual con información científica de calidad, en la que

se maneje un lenguaje común basado en el derecho a disfrutar de una

sexualidad plena, libre de riesgos, discriminación o violencia. Existen

problemas y necesidades de los pacientes disímiles en la expresión de la

sexualidad, dar apoyo a las principales necesidades de los pacientes

desde el inicio de los CP se puede convertir en una valiosa herramienta

para trabajar la relación consigo mismo y con su pareja. Reconocer la

necesidad de amar y ser amado, independientemente de la edad, género

o estado de salud es entender la necesidad de recibir demostraciones de

amor, afecto y cariño de los seres queridos, demostraciones que a su vez

los llenan de sentimientos positivos y, llegado el momento de fallecer,

hacen más fácil la transición.
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.

   Pensar la sexualidad en los CP es entonces, pensar al paciente como un

sistema relacional: Paciente-Pareja-Familia, al que se debe ofrecer apoyo

y ayuda, para replantear las expectativas acerca de la intimidad y la

sexualidad, y, de ser necesario, remitir a terapia especializada. Dentro de

los equipos de CP, los trabajadores sociales tienen un papel muy

importante al dar respuesta a las necesidades, deseos, temores de los

pacientes, y; para ello deben familiarizarse con los aspectos básicos de la

sexualidad. Una de las actividades que debe realizar un trabajador social

es brindar educación sobre estos aspectos legales y derechos a los

pacientes y sus parejas, así como establecer un ambiente amigable para

la expresión de la sexualidad.

    Por otra parte, tienen un papel muy importante en la prevención de la

discriminación de personas con identidades de género no

heteronormativas o identidades sexuales diversas, dado que existen

prejuicios contra estas personas, y los trabajadores sociales deben

participar más activamente en la identificación, el apoyo y la intervención

social buscando protegerlos de este tipo de tratamiento cruel.

    Por último, es importante realizar investigaciones desde nuestro

contexto latinoamericano, con sus especificidades sociales y culturales,

que brinden información y den voz a las necesidades de los pacientes y

sus parejas. Contando con estos estudios, se puede lograr una mejor

comprensión del fenómeno y de esta manera diseñar la formación de los

profesionales del área psicosocial basado en una aproximación a la

realidad sociocultural, en aras de mejorar la calidad de la atención y el

bienestar del paciente. 
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RESUMEN

Los hombres y mujeres tienen cuerpos con diferencias biológicas

evidentes; inscritos en un mundo social con reglas y normas propias de la

cultura en la que se habita y que definen la feminidad y la masculinidad.

La salud, la enfermedad y el final de la vida, se ven afectadas no solo por

estas diferencias, sino, por la manera en la que el sistema de salud

atiende las necesidades de mujeres y hombres. Las diferencias al final de

la vida, específicamente, las diferencias en términos de cómo los

hombres y mujeres experimentan su envejecimiento, o sus cuerpos con

enfermedades crónicas, no han sido suficientemente abordadas como

parte de la atención al final de la vida. Esta propuesta busca generar en

los profesionales de los cuidados paliativos una reflexión, que los lleve a

ser conscientes de la existencia de este tipo de contrastes debidos a

factores biológicos, psicológicos y otros como el comportamiento frente

a los proveedores de salud, los riesgos adquiridos y la historia en el

cuidado de la salud para hacerlos visibles e incorporarlos en los planes

de atención. Partiendo de esta postura se pretende sensibilizar en la

necesidad de generar actitudes y habilidades diferenciadas para cada

género, para incluirlas en el manejo del enfermo que necesita cuidados

paliativos. Por otra parte, esta visión lleva a plantear las problemáticas

que enfrentan aquellos pacientes con orientaciones sexuales y de género

no heteronormativas, para quienes se puede dificultar el acceso a los

cuidados paliativos al final de la vida por diversas razones. Se presenta

con la intención de mostrar a los profesionales de los cuidados paliativos

esta perspectiva y desarrollar un compromiso social, para dar una

atención más equitativa en virtud de las diferencias basadas en el sexo y

construidas socialmente en el género

Palabras clave:  Fin de vida, género, cuidado, diversidad, sexo
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PERSPECTIVA DE GÉNERO
EN CUIDADOS PALIATIVOS 

Los cuidados paliativos fueron identificados en la 67ª Asamblea Mundial

de la Salud (2014) como: .

. . .  un planteamiento que permite mejorar la calidad de vida de los pacientes

(adultos y niños) y sus allegados cuando afrontan los problemas inherentes

a una enfermedad potencialmente mortal, planteamiento que se concreta en

la prevención y el alivio del sufrimiento, mediante la detección precoz y la

correcta evaluación, la terapia del dolor y otros problemas, ya sean estos de

orden físico, psicosocial o espiritual. (OMS, p.1) 

 

Para poder mejorar la calidad de vida de aquellos que requieren cuidados

paliativos se hace necesario entender que las experiencias de vida son

disímiles, están enmarcadas en realidades físicas, sociales y culturales

que dependen de muchos factores. Entre estas diferencias, se

encuentran las diferencias de sexo y género. Las de sexo, están

relacionadas con las características biológicas de uno y otro sexo,

incluyen diferencias sexuales y reproductivas, endocrinas,

cardiovasculares, inmunitarias entre otras; mientras que, las de género,

se describen aquellos comportamientos, roles y atributos que han sido

construidos socialmente como apropiados para los hombres y para las

mujeres (Artazcoz et al. 2018). 

         La utilización de estos conceptos de una manera correcta, es el

primer paso para entender que existen diferencias biológicas entre sexos,

y que de éstas se desprenden explicaciones sociales y culturales que

afectan la calidad de vida, la manera de enfermar y de cuidar.
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Es por esto, que la Organización Mundial de la Salud en 2008 estableció

una comisión internacional para explorar los efectos de los determinantes

sociales en la salud. El género, fue una de las principales

preocupaciones, como uno de los “factores estructurales” que causan

diferencias en las condiciones de vida de hombres y mujeres, y que

conduce a desigualdades en materia de atención en salud. Por tanto, la

perspectiva de género permite analizar diferencias y disparidades en la

salud de hombres y mujeres, en el contexto global, regional y local, y dar

cuenta de las inequidades que inciden en el bienestar de los individuos.

 Estas diferencias, suelen afectar en mayor medida a las mujeres en

diferentes países del mundo; este enfoque también permite reconocer

que las construcciones y roles de género se encuentran estrechamente

relacionadas con la morbilidad, con los modos de enfermar, asumir la

enfermedad y el final de la vida (Organización Panamericana de la Salud,

2012). 

   La diferencia entre hombres y mujeres se expresa primariamente en las

formas corporales; pero, tal y como lo afirma Bourdieu (1986), este

cuerpo con sus diferencias anatómicas existe en un mundo social y este

mundo, con sus reglas se expresa en el cuerpo biológico. El cuerpo es

entonces, un producto social que se construye en las relaciones sociales

que lo condicionan y moldean, más que en las evidentes diferencias

“naturales”. 

     A la categoría del cuerpo como producto social, se le integra la       

 percepción del propio cuerpo, en la que se aprende e incorporan los

aspectos físicos, estéticos y gestuales de la cultura en la que se habita.
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Carol Gilligan (1982) considera el género como una relación, en la que las

mujeres se consideran más predispuestas a cuidar del otro. Por

consiguiente, socialmente se adoptan formas de género que tienen en

común la pérdida de autenticidad: para las niñas y las mujeres la renuncia

a su propia voz y la voluntad de anteponer los deseos de los demás a los

suyos. Partiendo de lo anterior, si existen desigualdades sociales a causa

del género, habrá, por tanto, desigualdades en los cuerpos, en su

percepción, en su salud y en su cuidado. 

   Siguiendo esta idea, en el cuidado de la salud debería haber una

sensibilidad de género, por lo que se ha convertido en un objetivo

importante en la medicina basada en preferencias y la atención al

paciente. En esta perspectiva, que se puede llamar medicina de género,

se estudian las diferencias basadas en el sexo y el género que inciden en

el desarrollo de enfermedades; así como, la presentación de los síntomas

y la eficacia de la terapia. La medicina de género forma parte de una

medicina personalizada, que considera las diferencias en los factores

biológicos y psicosociales de forma individual (Kautzky-Willer, 2016). 

     Es evidente, cómo el género influye en casi todos los aspectos de

vida, las preferencias y experiencias del final de la vida; sin embargo,

como lo exponen Gott y colaboradores (2020) ha existido una invisibilidad

de la perspectiva de género en los cuidados paliativos en la

investigación, la práctica clínica y las políticas públicas. Además, las

situaciones sociales que enfrentan las personas con roles de género no

normativos, difieren entre sí, y al mismo tiempo se entrecruzan con las

diferencias sexuales arraigadas en la biología. Para que los cuidados

paliativos cumplan con su aspiración de proporcionar un beneficio

universal, se necesita abordar las desigualdades de género en la

prestación de cuidados al final de la vida; incluyendo la intervención al

final de la vida, el acceso y el beneficio de los cuidados paliativos. 
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Síntomas físicos, cuidado e imagen corporal 

Género y cuidados paliativos 
     Para poder realizar una aproximación a las diferencias de género en

cuidados paliativos; se exploran las categorías desarrolladas por Ullrich y

colaboradores (2019), referentes a los problemas y necesidades específicos de

género: "síntomas físicos, cuidado e imagen corporal", "síntomas psicológicos y

respuesta emocional", " interacción con el equipo de cuidados paliativos", "uso

de medidas de apoyo profesional”, “activación de redes sociales informales”,

“toma de decisiones”, “preservación de la autonomía e identidad” y, “cuidados

paliativos en personas con identidades de género no heteronormativas

(LGBTIQ+)”.

     Los pacientes en cuidados paliativos presentan una gran variedad de

síntomas físicos, entre ellos los más prevalentes son: dolor, fatiga, debilidad,

anorexia, falta de energía, sequedad bucal, estreñimiento, saciedad temprana,

disnea y pérdida de peso (Cheung et al.  2009). La prevalencia de estos 10

síntomas, según Walsh et al.  (2000) se encuentra entre el 50% a 84% de los

pacientes. Sin embargo, cuando se compararon entre hombres y mujeres, los

hombres reportan más disfagia, ronquera, pérdida de peso y problemas para

dormir (Berger et al.  2005; Currow et al. ,  2021); y las mujeres, saciedad más

temprana, náuseas y vómitos (Falk et al. ,  2016; Kirkova et al. ,  2012; Likar et al. ,

2016).

         En un estudio realizado a nivel nacional en Dinamarca, incluyó a pacientes

con cáncer de todas las unidades de cuidados paliativos, se encontró que los

pacientes informaron altos niveles de síntomas y problemas. Los problemas

más frecuentes y graves fueron fatiga, pérdida del apetito, dolor, mala función

física y mala calidad de vida en general. Esto fue relativamente consistente

según el sexo, la edad y el diagnóstico de cáncer. La única diferencia de

género clínicamente relevante fue un nivel más alto de náuseas en mujeres en

comparación con los hombres (Hansen et al. ,  2019).
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        Las explicaciones de este nivel más alto de náuseas en las mujeres,

podrían ser que los cánceres femeninos (cáncer de mama y cánceres

ginecológicos) se tratan con mayor frecuencia con tipos de quimioterapia

asociadas con náuseas y vómitos, como la ciclofosfamida y los agentes de

platino (Hesketh et al. ,  2010). Otra causa es que las mujeres tienen un mayor

riesgo de náuseas y vómitos relacionados con la ingesta de medicamentos

citostáticos comparada con los hombres (Liaw, 2001, 2003) o, que los

medicamentos antieméticos son menos efectivos en las mujeres (Schmetzer,

2012). Desde la perspectiva de los profesionales de los cuidados paliativos

existe la percepción de una diferencia de género en el afrontamiento

específico de algunos síntomas. Por ejemplo, el estudio de Hansen (2019),

sugiere que los hombres presentan una respuesta de afrontamiento más

inexpresiva al momento de expresar síntomas físicos; mientras, las mujeres son

más expresivas al manifestar el malestar, o en la búsqueda activa de ayuda

para sus síntomas. Un ejemplo de esto, es la siguiente reflexión hecha por uno

de los profesionales de cuidados paliativos: “Creo que los hombres llaman más

tarde que las mujeres cuando sufren síntomas como náuseas. Parece que

sienten que tienen que soportar los síntomas el mayor tiempo posible "

(Hansen, 2019). 

      Por otra parte, en la revisión realizada por Samulowitz et al.(2018) sobre las

diferencias de género en el manejo del dolor crónico; encontraron como

aspecto central la presencia de normas de género sobre hombres y mujeres,

las principales eran: el hombre estoico, la mujer sensible, la mujer histérica y el

dolor inexplicable femenino. Entre los principales hallazgos de esta revisión se

presenta se presentaba a los hombres como estoicos; aunque el dolor crónico

per se no parecía afectar a la identidad de los hombres en general, parecía

haber una conexión entre el dolor crónico y la identidad de género de los

hombres. 
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        Los hombres diagnosticados con dolor crónico describieron su sufrimiento

por el dolor como una amenaza para su sentido de la masculinidad, lo que

provocaba sentimientos de frustración, irritación, vergüenza y dolor. En esta

revisión, las mujeres, por el contrario, se presentaban como más sensibles al

dolor y más dispuestas a mostrarlo e informarlo, en comparación con los

hombres. 

       Partiendo de éstos resultados, se intuye un patrón de diferencias entre

hombres y mujeres, no sólo de diferencias biológicas, sino de normas de

género. Dado que los hombres son la norma y se perciben como "normales", las

mujeres se comparan con ellos. Aunque las mujeres sufren más que los

hombres y prevalecen en los diagnósticos de dolor crónico, se las describe, en

comparación con los hombres, como desviadas de la norma, incluso cuando

son mayoría. Es por esto; que cuando se trata del dolor femenino, ante la

ausencia de signos médicamente demostrables; por ejemplo, "dolor en

ausencia de evidencia diagnóstica" o "dolor sin patología orgánica" la norma

dicta que se duda de la existencia de la enfermedad. En consecuencia, a las

mujeres se les denomina “demasiado sensibles”, “histéricas”,

"malintencionadas" o como "si el dolor estuviera en su cabeza" (Samulowitz et

al. ,  (2018) .

       Cuando se evalúa la medicación para el dolor, el estudio de Racine et al. ,

(2014) muestra que, además del manejo con analgésicos las mujeres tomaban

antidepresivos, anticonvulsivos y relajantes musculares con mucha más

frecuencia que los hombres. A las mujeres se les formula antidepresivos,

debido a que al dolor se le adiciona un componente mental (Hirsh et al. ,  2014).

Es difícil decir si las diferencias de sexo en el uso de los antidepresivos

prescritos son atribuibles a (1) el sesgo de prescripción de los médicos; (2) la

reticencia de los hombres a tomar algunos tipos de medicación, como los

antidepresivos, o (3) a diferencias relacionadas con el sexo en la eficacia de la

medicación o los efectos secundarios adversos. 



        Este campo está claramente poco estudiado y merece investigación, ya

que puede tener importantes implicaciones clínicas (Racine et al. ,  2014). 

    Con respecto a la imagen corporal y la apariencia, estos tienen un mayor

impacto emocional en las mujeres, por cuanto se atribuye un mayor sentido de

vergüenza y preocupación por la pérdida de atractivo; ellas están preocupadas

por cómo se ven y el cuidarse físicamente les da una sensación de sentirse

mejor, a diferencia de los hombres, quienes prestan poca importancia a la

apariencia. Sin embargo; con los cambios de apariencia, los hombres

experimentaban reacciones conflictivas, como reprimir los sentimientos para

mantener las normas de la masculinidad hegemónica. 

      Los cambios en los cuerpos tenían un impacto negativo en su vida sexual

en hombres y mujeres. Mientras que las mujeres lo aceptan de manera natural,

para los hombres la reducción de la vida sexual es un problema mayor (Vas et

al. ,  2018). 

      De otra parte, el personal de cuidados paliativos percibe en el cuidado

íntimo (por ejemplo, bañarse, ir al baño) preferencias sensibles al género; esto

es, ser atendidos por personas de su mismo sexo; situación que es más

frecuente entre personas mayores y migrantes (Ullrich et al. ,2019). 
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Síntomas psicológicos y respuesta emocional 

        En la esfera psicológica al final de la vida se presenta una angustia

existencial, que incluye la pérdida de significado y propósito de la vida, el

miedo a la muerte, la desesperación, la angustia, la desesperanza, la sensación

de agobiar a los demás, el aislamiento, la pérdida de dignidad, la impotencia y

el sentirse traicionado por la vida (Henoch y Danielson, 2009).



PERSPECTIVA DE GÉNERO
EN CUIDADOS PALIATIVOS

08

        Los pacientes tienden a querer respuestas o razones para sus inquietudes

no resueltas y se hacen preguntas como "¿por qué yo?" o "¿por qué estoy aquí?"

o "¿cuál es el significado de mi vida?" (Bruce y Boston, 2011).  La angustia

existencial se refiere a un sistema de pensamientos, valores enmarcados en

roles de género; algunos enfermos incurables entablan monólogos interiores

en los que incluyen un deseo de morir, que puede convertirse en un deseo de

acelerar la muerte. Aunque un paciente pueda querer acelerar la muerte,

puede que no la considere una posibil idad inmediata por razones morales,

espirituales o de otro tipo, siendo las mujeres más proclives a rechazarlas

(Reich et al.  2019).

       Los principales problemas psicológicos en pacientes en CP son la ansiedad

y la depresión, que afectan negativamente su calidad de vida (Dhande et al. ,

2020; Hui et al. ,  2017). Para hacer frente a los síntomas psicológicos hombres y

mujeres util izan diferentes recursos. Por ejemplo, las mujeres tienden a

afrontarlos centrado en el problema y en la búsqueda de ayuda; mientras que

los hombres util izan la evitación y la desvinculación como mecanismo de

afrontamiento. La aceptación como respuesta emocional ante el fin de la vida

también se atribuyó principalmente a las mujeres, quienes son más propensas a

admitir tener dificultades y reconocer los sentimientos depresivos (Ullrich et

al. ,2019). 

       

          Tanto los pacientes como los profesionales de los CP reconocen la

importancia de las necesidades específicas de género para la comunicación

con el equipo (Shatri et al. ,  2019). Según Ullrich y colaboradoras (2019) las

mujeres tienden a iniciar con mayor frecuencia conversaciones de carácter

personal o íntimo con el personal de salud o con otras pacientes; mientras que

los hombres tienden a desarrollar un comportamiento comunicativo masculino

más controlado.

Interacción con el equipo de cuidados paliativos 
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        .  Con respecto a las ocasiones y los temas de conversación, los hombres

se inclinan a iniciar conversaciones sobre una base más orientada a los

objetivos, o a una molestia en particular; mientras que las mujeres son más

propensas a incluir temas emocionales y existenciales en su comunicación. En

la elección de las personas de contacto, y los confidentes, tanto mujeres como

hombres prefieren al personal de CP del mismo sexo. 

      Autores como Fletcher y colaboradores (2013) han mostrado que las

mujeres tienen más probabilidades que los hombres de comprender que su

cáncer es incurable o que tienen un cáncer en estado avanzado. Además, las

pacientes con cáncer avanzado, son significativamente más predispuestas que

sus homólogos masculinos, a tener conversaciones sobre la esperanza de vida

con sus oncólogos, en algún momento durante el curso de su enfermedad.

         Por otro lado, la aceptación de la autoridad es mayor cuando los consejos

o las órdenes son dados por un hombre, siendo más frecuente en pacientes de

sexo masculino, esto relacionado con aspectos de socialización del paciente

(cultural/religiosa, generacional) jugando un papel importante. Esta situación

puede

      desaparecer a medida en que se profundiza la relación paciente equipo

(Fletcher et al. ,  2013). Otro punto a tener en cuenta, es la confianza y la

cooperación relacionadas con el género: el personal de cuidados paliativos

puede percibir a las pacientes como más cooperativas, en la búsqueda de

soluciones orientadas a problemas, y con mayor confianza en los consejos de

los profesionales sanitarios (Skulason et al. ,  2014). Sin embargo; cabe resaltar,

que las experiencias personales previas tienen una gran importancia en el

desarrollo de la sensación de confianza en el equipo de salud; por lo que

puede no existir una distinción basada en el género, sino que la relación se

construye con lo vivido. 
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La demanda activa de apoyo, particularmente en términos de servicios

psicológicos, es más frecuente en pacientes mujeres. Ellas manejan su

enfermedad y sus necesidades con más franqueza; dicen que quieren hablar

con alguien o, que desean participar en intervenciones de apoyo, como el arte

o la musicoterapia, a diferencia de los hombres quienes buscan, con menor

frecuencia, este tipo de ayudas (Ullrich et al. ,  2019). 

      Con respecto al uso de los servicios psicológicos por parte de los hombres,

es menos frecuente, tanto entre los pacientes como entre los profesionales de

CP, incluso cuando los miembros del equipo los ofrecían activamente. Por otro

lado, están particularmente interesados en medidas dirigidas a la actividad

física y la fuerza; sin embargo, la predilección de los hombres a no compartir

sus sentimientos, no significa que no necesiten apoyo (Fletcher et al. ,  2013). 

      

Uso de medidas de apoyo profesional 

      Las redes informales de apoyo son muy importantes en los cuidados

paliativos; por cuanto al interior de las familias, el cuidado del enfermo es

realizado por mujeres (Pezo, Souza y Costa, 2004), al igual que el cuidado y

acompañamiento al final de la vida es una actividad femenina (Montgomery, et

al. ,  2011).  

     Las mujeres son, en la mayoría de los casos, las responsables de asumir el

rol de cuidador familiar principal. Esta disparidad por género en la función del

rol de cuidador, está relacionada con variables socioculturales, que dan lugar a

una mayor responsabilidad de la mujer en las funciones de cuidado (Mejías y

López, 2017); 

Activación de redes sociales informales 
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entonces, la activación de estas redes de apoyo informales, se da de manera

natural dentro de las mujeres; son ellas, quienes asumen la responsabilidad y

convocan a otras para el cuidado. De otra parte, la activación de las redes

sociales también se ve afectada por las influencias culturales y el nivel de

cohesión familiar (Soto et al. ,  2021). 

     Desde el punto de vista masculino, es particularmente difícil delegar los

asuntos financieros y legales, mientras que las mujeres (especialmente las

mayores) se preocupan más por transferir las tareas domésticas y de cuidado

(Ullrich et al. ,  2019). Otro elemento importante es el mantenimiento de las

redes sociales; en el que las mujeres generalmente, tienen una amplia red de

familiares y amigos para ayudarlas durante los cuidados paliativos (Jiménez et

al. ,  2016;) ;  mientras los pacientes masculinos tienden a tener una más reducida,

en la que su cónyuge/pareja es la principal fuente de interacciones sociales

(Ullrich et al. ,  2019). 

      En el período de fin de vida, el cuidado, las mujeres activaron con mayor

frecuencia las redes sociales extendidas para el apoyo emocional y práctico,

tanto para ellas mismas, como para sus cuidadores familiares. La ayuda

solicitada a familiares cercanos era principalmente para la alimentación, la

higiene corporal, movilización en cama o de relevo por momentos en que

debían ausentarse: (Manríquez, 2019). 

       En los hombres, el paciente mismo y su red, esperan más a menudo que su

pareja asuma el papel de cuidador. Mientras que las mujeres no confían en la

capacidad de la pareja para cuidarlas y atenderlas en su domicilio. El cuidado

por parte de la mujer se considera como una obligación asociada a la

distribución sexual del trabajo, mientras que si el que cuida es un hombre es

visto como un héroe (Campbell et al.  2014).
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           En cuanto al curso de la toma de decisiones, las mujeres prefieren tener

un rol más activo, con la participación de otras personas significativas para

ellas, que pueden incluir una red extendida de familiares y amigos. Mientras,

los pacientes varones dependen principalmente de sus cónyuges/parejas. Las

mujeres buscan asesoramiento con más frecuencia que los hombres. Los

hombres prefieren decidir por sí mismos, mientras que las mujeres toman la

decisión en sociedad con su familia y el equipo (Ullrich et al. ,  2019). 

        Respecto a la toma de decisiones al final de la vida, Miesfeldt et al.  (2012)

presentan que las mujeres tienen menos probabilidades de manifestar una

preferencia por un tratamiento que prolongue la vida, comparadas con los

hombres; y la motivación parece estar relacionada con el miedo a ser una

carga. Esta preferencia se alinea con sus experiencias al final de la vida; es

menos probable que las mujeres reciban un tratamiento que prolongue la vida.

Por ejemplo, las mujeres con cáncer tienen más probabilidades de tener

órdenes tempranas de no reanimación (DNR) escritas durante la admisión al

hospital que los hombres (Crosby et al.  2016). 

      Por otra parte, estudios sobre voluntades anticipadas, como el realizado

por Nebot y colaboradores (2010) mostraba que un 73,8% de los participantes

util izaron un documento previamente redactado. La edad media de las mujeres

solicitantes fue de 55 años y la de los hombres fue de 52 años. El 68,4% de

éstas voluntades anticipadas estaban otorgados por mujeres, con una relación

mujer/hombre de 1,8/1, casi el doble. Una explicación para esto; dada en este

estudio, es la responsabilidad del cuidado femenino durante el proceso de la

enfermedad y el fin de vida, lo que conlleva con mayor frecuencia a que las

mujeres piensen en las diferencias de género para asegurarse de quien va a

tener la responsabilidad del cuidado, así como la preocupación de las acciones

a tomar cuando no sean capaces de valerse por sí mismas. 

Toma de decisiones 
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          Al respecto Yuni y colaboradores (2008) exponen que las mujeres tienen

una percepción mayor del propio tiempo, lo que se refleja en una

autoconciencia de la vejez y la muerte. La posibil idad de el fin de la vida o, la

muerte de otros, pasa a ser un asunto real, lejos de uno hipotético. Desde esta

percepción de la mortalidad, las mujeres tienen con mayor facil idad la

conciencia del fin.

          Los pacientes y los profesionales coinciden en que los hombres tienen

una mayor necesidad de autonomía y control. Además, se percibe en los

pacientes varones una mayor necesidad de mantener la identidad, lo que se

puede entender como una necesidad de recuperar su “yo pasado”, para

preservar el “yo actual”.  Debido a la disminución de su capacidad funcional,

ellos sienten que han descendido en la escala de roles sociales; se enfrentan a

la pérdida del empleo, que conlleva abandonar la función familiar como

proveedores de recursos económicos. Además, otras actividades sociales con

las cuales tenía estatus como pasatiempos, deporte y actividad física ha

mermado de manera importante, a causa de la enfermedad. Es por esto, que

algunos hombres sienten disminuir su masculinidad, al no poder realizar

actividades físicas o deportivas como lo exponen Clarke y Bennett (2013). 

     En general, se considera que los pacientes varones sufren más por la

dependencia física o económica, la idea de un valor social disminuido altera su

percepción de valor personal. En este sentido, en caso de una enfermedad

terminal, los hombres se sienten más desamparados y sin poder, porque no

pueden continuar con sus hábitos de vida, no pueden cumplir con sus roles

sociales y pierden la capacidad de tomar decisiones; lo anterior causa enojo, y

se puede vivir como una lucha contra el destino (Ullrich et al. ,  2019). 

       En este apartado se examinan las ideas normativas de los roles de género,

y la construcción social y cultural del género. Por ejemplo, la idea de que a los 

        

Preservación de la autonomía y la identidad  
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          hombres se les insta a mantener una imagen masculina, dicta que los

hombres no deben mostrar debilidad o tensión emocional, pese a sentir que la

suma de pérdidas de salud, trabajo, recursos económicos les ha quitado su

valor personal y social (Ullrich et al. ,  2019).

       Un punto poco explorado y sobre el cual es importante reflexionar, es la

frecuencia con la que las mujeres mayores, con enfermedades graves o

potencialmente mortales son abandonadas por sus parejas. A raíz de una

enfermedad crónica pueden ser reemplazadas por mujeres más jóvenes por

parte de sus parejas. Esta situación, común desafortunadamente, suma dolor

emocional a la mujer y aumenta la percepción de la pérdida de su valor sexual,

familiar y social (Forero et al. ,  2020 ; Griebling, 2016). 

       La experiencia de pérdida de la funcionalidad del cuerpo, así como la

autonomía es en gran medida indiferenciada; además existe una posible

"desgenderización" de los pacientes de cuidados paliativos. Junto con el

proceso de deterioro corporal, los pacientes pierden la capacidad de expresar

su “género”, esto es, la posibil idad de expresar las normas que los identifican

como hombres y mujeres y en algunos casos, son infantil izados, l imitando su

autonomía. 

              Cuidados paliativos en personas con identidades de género
no heteronormativas o con opciones sexuales diversas
(LGBTIQ+)   


      Este es un tema de particular importancia; durante los últimos años

diversas investigaciones han mostrado las dificultades que enfrentan las

personas de este colectivo, cuando se encuentran en cuidados paliativos o al

final de la vida.
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          Por ejemplo, se ha visto que los pacientes de la comunidad LGBTIQ+

durante su vida, generalmente han tenido relaciones familiares conflictivas, lo

que puede haber llevado a que al final de su vida, se encuentren solos y sin

sistemas familiares de apoyo. Entonces, esta situación los hace más

vulnerables o incapaces de velar por ellos mismos, y por sus derechos, cuando

se enfrentan a condiciones de salud en las que requieren cuidados paliativos

(Cloyes y Davis, 2018). Adicionalmente; según Borja (2019), el tener una

orientación sexual diferente, ocasiona afectaciones negativas de tipo

socioeconómico, relacionadas con los estilos de vida y los imaginarios

culturales de la diversidad. Estas personas, además, experimentan

discriminación en la atención y cuidado de sus problemas de salud; esta

situación de vulnerabilidad es más amplia al final de la vida, cuando no cuentan

con apoyo familiar ni recursos económicos para enfrentarlos, como lo exponen

Bristowe et al.  (2018). 

     Diversos estudios como los de Hunt y colaboradores (2019), Lampalzer y

colaboradores (2019), McGlynn y colaboradores (2020) y Edmonds (2020), dan

cuenta de la existencia de barreras en el acceso a los sistemas de salud,

debido a la falta de servicios inclusivos, discriminación por parte del personal

de salud, estigmatización y temor a util izar los sistemas de salud. Estas

circunstancias llevan a diagnósticos tardíos de afecciones oncológicas por

ejemplo en hombres trans, a quienes se debe realizar citologías vaginales o,

mujeres trans con próstata; situación que se refleja en una mayor cantidad de

personas de este colectivo susceptibles de cuidados paliativos. 

       La toma de decisiones al final de la vida es un tema de autonomía personal

o de voluntades anticipadas. Sin embargo; en esta población, se puede

irrespetar los deseos del paciente más que otros grupos poblacionales, sobre

todo cuando se pierde la capacidad funcional.   Existe dentro de los

profesionales de los CP un desconocimiento sobre las cuestiones legales

relacionadas con la identificación del titular de la responsabilidad;
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          Específicamente, con respecto a retirar o no aplicar el tratamiento de

soporte vital a adultos sin esta capacidad, cuando pertenecen a minorías de

género o sexuales. Por ejemplo, el estudio de Cartwright y colaboradores (2018)

preguntó cuál de cuatro posibles representantes, incluyendo una pareja del

mismo sexo, tenía la autoridad legal para tomar tal decisión; apenas una

tercera parte de los participantes en el estudio identificaron adecuadamente a

la pareja del mismo sexo como el responsable autorizado legalmente. Estas

personas encuentran muchos obstáculos para que se respeten sus derechos en

la etapa final de sus vidas. El problema se agrava cuando el equipo de

cuidados paliativos también ignora el derecho legal de la pareja, a tomar una

decisión de este tipo. 

        En términos generales, las personas de este colectivo han enfrentado

tratos sociales despectivos durante su vida, y es una situación que no tiende a

cambiar cuando la capacidad vital e ve disminuida. Lo anterior, hace que la

enfermedad y el fin de vida se viva en condiciones de soledad y aislamiento;

con frecuencia, el desenlace es una muerte solitaria. De otra parte, las

relaciones de pareja en muchas ocasiones están privadas de derechos

patrimoniales; esto conlleva la falta de recursos económicos cuando más se

necesitan; lo que ocasiona una triple tragedia: la de vivir con una enfermedad

que limita la vida, sin los beneficios de cuidados paliativos y la discriminación y

aislamiento a la que los somete la sociedad (Hunt et al. ,  2019). 

          Se hace entonces, necesario diseñar el tratamiento médico y de apoyo

psicosocial adecuado a esta realidad; en la cual se realice una evaluación

integral y holística, con acceso a todos los niveles de los cuidados paliativos.

Por lo cual; se debe asegurar la igualdad de acceso a la atención, sin juicio o

discriminación. Además; se debe asegurar el acceso a la información y

materiales de educación sexual para fomentar la seguridad; para protegerse a

sí mismo y a su pareja de contraer infecciones potencialmente mortales como

resultado de conductas de alto riesgo. 
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          Por último, el apoyo a los miembros de la familia y pareja en el manejo

del duelo, a menudo difícil de enfrentar debido a la discriminación de la que

son objeto. Los pacientes que viven en hogares o centros de atención, según

Stein y Berkman (2019) pueden presentar una experiencia inadecuada,

irrespetuosa, o cuidados abusivos debido a su orientación sexual o identidad

de género. Estos pacientes temen ser abiertos sobre sus identidades, no recibir

un trato igualitario o seguro, no poder contar con su familia de elección o

sustitutos designados, al igual que ser irrespetados o ignorados por el personal

de salud. Aunque, existen hospicios inclusivos, son escasos en Latinoamérica y

se enfrentan a desafíos con el miedo a la discriminación (especialmente en los

hospicios de base religiosa). 

       Las experiencias del final de la vida están determinadas por barreras

financieras y legales, el dolor al ser privados de sus derechos, el aislamiento

de las familias de origen, la falta de cultura y programas de duelo competentes

para las parejas sobrevivientes. La mayoría quieren seguir expresando sus

identidades abiertamente y desean que éstas sean reconocidas durante su

atención al final de la vida; por lo tanto, estas disparidades en torno a los

cuidados paliativos y al final de la vida, deben abordarse para que los

pacientes puedan tener experiencias positivas. (Maingi et al.  2018). 

PERSPECTIVA DE GÉNERO
EN CUIDADOS PALIATIVOS




Aportes del profesional de trabajo social a la
perspectiva de género

             Los cuidados paliativos son la asistencia activa, holística, de personas

de todas las edades con sufrimiento grave relacionado con la salud debido a

una enfermedad severa, y especialmente de quienes están cerca del final de la

vida. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y

sus cuidadores. (Radbruch et al. ,  2020);
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          esta definición plantea un enfoque multidisciplinario, en el que todas las

personas involucradas con la atención de los pacientes, sus familias y aquellos

que cuidan deben unir esfuerzos para mejorar la calidad de vida, y de esta

forma evitar un sufrimiento innecesario. 

      Dentro del equipo de cuidados paliativos, el objetivo del trabajador social

es identificar e intervenir en los factores sociales que inciden en la salud de las

personas y las comunidades, esto por medio de un proceso metodológico que

influya en la población y se haga participe de acciones de promoción,

prevención, atención y rehabilitación de la salud (Navarro, 2009). Por lo

anterior, Agrafogo (2014) indica que en su labor el trabajador social debe

potenciar las propias perspectivas, por cuanto, desde allí  puede operarse un

cambio. Tanto el paciente, como el equipo multidisciplinario debe conocer las

dificultades sociales que presenta y que pueden estar entorpeciendo su

proceso, para iniciar un trabajo integral y personalizado. 

      Los trabajadores sociales, tienen un papel muy importante al dar respuesta

a las necesidades, deseos, temores y voluntades anticipadas de las personas,

en especial de aquellos con géneros no heteronormativos o con orientaciones

sexuales diversas (LGBTIQ+); para ello deben familiarizarse con la legislación

local y los procesos de atención en salud para esta comunidad (Duffy y Healy,

2014). 

     Una de las actividades que debe realizar un trabajador social es brindar

educación sobre estos aspectos legales y derechos a los pacientes y parejas,

así como establecer un ambiente amigable para esta población. Por otra parte,

dado que la discriminación y los prejuicios contra estas personas todavía

existen, los trabajadores deben participar más activamente en la identificación,

el apoyo y la intervención social buscando protegerlos de este tipo de

tratamiento cruel. 
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          Partiendo de lo anterior, se hace necesario tener una perspectiva de

género en los cuidados paliativos y al final de la vida. Existen problemas y

necesidades de los pacientes disímiles entre hombres y mujeres, éstos están

estrechamente relacionados con los roles, expectativas y experiencias

relacionadas con el género. Pensar los cuidados paliativos desde esta

perspectiva; proporciona a las personas que trabajan en cuidados paliativos

información nueva y profunda, para reflexionar cómo el género puede moldear

las respuestas del paciente a los síntomas físicos y psicológicos; así como las

formas de cuidar e interactuar con el paciente, los recursos sociales y las

formas de tomar decisiones. 

    Esta aproximación puede tener consecuencias considerables para la

prestación de cuidados paliativos, en términos de prestar más atención a las

diferencias de género y promover las habilidades de los profesionales

sensibles a ellas. Es importante desarrollar una mejor comprensión de las

necesidades específicas de género, para así mejorar la calidad de la atención y

el bienestar del paciente. Los profesionales que trabajan en cuidados paliativos

deben ser conscientes de la importancia de contemplar el alcance y las

particularidades de las cuestiones relacionadas con el género. 

       Las diferencias de género deben estar presentes en el equipo de cuidados

paliativos para poder comprender la enfermedad crónica incurable y el fin de

vida; estas diferencias físicas, psicológicas y sociales de los pacientes tienen

repercusiones en la atención y la comunicación que se establece entre el

paciente y el equipo multidisciplinario de cuidados paliativos. Por esto, es

importante mejorar la comunicación con pacientes con enfermedad avanzada,

incorporando las diferencias presentadas en esta ponencia; las diferencias

entre hombres, mujeres y personas con orientaciones no heteronormativas, a

fin de cumplir con el objetivo primordial de los cuidados paliativos: mejorar la

calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores. 
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          Basado en este contexto, se deberían implementar estrategias para

apoyar a los profesionales en la prestación de cuidados paliativos sensibles al

género, incluido el desarrollo de guías clínicas. Para que haya una paulatina

incorporación al tema; además, es importante realizar estudios sistemáticos,

que permitan realizar recomendaciones clínicas basadas en las necesidades

específicas en las diferentes regiones y culturas.

           Las futuras investigaciones ayudarán a alcanzar una mejor imagen de

cómo el género configura los cuidados paliativos, cómo se pueden fomentar

los cuidados con perspectiva de género y diseñar la formación de

profesionales en cuidados paliativos sensibles al tema. 
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