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Experiencias de la sexualidad en
pacientes adultos con diagnodsti-
co de leucemia sometidos a
quimioterapia

Carolina PINEDA GUTIERREZ,! Dora Isabel GIRALDO MONTOYA," Hernando
RESTREPO PAYAN?

Resumen Abstract

Objetivo principal: describir las experiencias de la sexualidad en adultos con
diagnostico de leucemia sometidos a quimioterapia. Metodologia: estudio explorato-
rio cualitativo de tendencia fenomenolédgica, ocho participantes y dos entrevistas a
profundidad por cada uno. El andlisis hizo un acopio de toda la informacién y un
rastreo de temas, se intent6 captar la esencia, emergieron temas y se profundizé en el
significado de la experiencia. Fue aprobado por el Comité de Etica. Resultados
principales: se develaron tres temas analiticos: (1) las relaciones se fortalecen, (2)
con la enfermedad, el deseo sexual esta inhibido y (3) hay necesidades de informa-
cion sobre sexualidad. Conclusion principal: la sexualidad se expresa en las relacio-
nes interpersonales y la interaccion con la familia. El deseo sexual estd inhibido
porque hay otras prioridades. Es necesario informar sobre la sexualidad por parte
del personal de salud.

Palabras clave: Leucemia. Tratamiento farmacoldgico. Sexualidad. Enfermeria.

EXPERIENCES OF SEXUALITY ON ADULT PATIENTS DIAGNOSED WITH LEUKEMIA
SUBMITTED TO CHEMOTHERAPY

Main objective: To describe sexuality experiences, in adults diagnosed with leu-
kemia, undergoing chemotherapy. Methodology: Qualitative, exploratory study of
phenomenological trend. A total of eight participants. Two in-depth interviews were
conducted for each one. The analysis was collected of all information and tracked
topics. The essence was captured and some sub-topics were established. The mean-
ing of the experience of sexuality was deepened. It was approved by the Ethics
Committee. Main results: Three analytical topics were unveiled: (1) Relations are
strengthened, (2) With the disease sexual desire is inhibited and (3) Information
needs about sexuality. Main conclusion: Sexuality is expressed in relationships and
interaction with family. Sexual desire is inhibited because sex is outside its priori-
ties. It is necessary complete and clear information about sexuality by the health
personnel.
Keywords: Leukaemia. Drug therapy. Sexuality. Nursing care.
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Introduccion

Las leucemias son un grupo heterogé-
neo de enfermedades caracterizado por
infiltracion de la médula oOsea, sangre y
otros tejidos por parte de células neoplasi-
cas del sistema hematopoyético que, de
acuerdo con su evolucion, se clasifican
como agudas y cronicas y, segun su linaje
celular afectado, son linfoides o mieloides."
En Colombia, se espera que cada afio haya
cerca de 1.338 nuevos casos de leucemia
en hombres y 1.290 casos en mujeres.” El
tratamiento para las personas con leucemia
requiere hospitalizacion debido a la vigi-
lancia hematologica diaria y a la aplasia
que generan los medicamentos. La toxici-
dad de los farmacos antineoplasicos se
presenta dependiendo del tipo de medica-
mento, el esquema de quimioterapia admi-
nistrado, la dosis empleada, la via de admi-
nistracion, la eliminacion del farmaco y, a
su vez, el sinergismo entre estos compo-
nentes.’

Uno de los efectos del tratamiento son
las alteraciones en la funcion sexual. Los
sintomas como fatiga, dolor y restriccion
de movimiento alteran dicho funciona-
miento.* Ademas, la anemia y la anorexia
pueden provocar debilidad y dificultar
también la actividad sexual.” Adicional-
mente, los tratamientos utilizados (medi-
camentos, radioterapia e intervenciones
quirargicas) pueden producir efectos simi-
lares y hasta limitar considerablemente las
relaciones sexuales. Los factores de orden
psicoldgico como las creencias, el impacto
emocional de la enfermedad, las motiva-
ciones y los afrontamientos tienen gran
importancia en la aparicion de dificultades
de orden sexual ™

Seglin Lopez y Gonzélez, existen cuatro
vias principales en las que el cancer o sus
tratamientos pueden afectar la sexualidad:
(1) los problemas fisicos para dar y recibir
placer sexual, (2) la alteracion de la imagen
corporal, (3) la aparicion de sentimientos
como miedo, tristeza y angustia y (4) la
modificacion de roles y relacio-
nes. Si se presenta un problema
de estos, puede haber un impac-
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Algunos estudios han indicado la im-
portancia del apoyo a los pacientes con
cancer en cuanto a su sexualidad durante y
después del tratamiento.”'® Olsson et al.
encontraron que las enfermeras que cuidan
a pacientes con cancer consideraban la
sexualidad como un area de su responsabi-
lidad profesional, pero que rara vez propor-
cionaban apoyo al respecto.'' Los profesio-
nales de enfermeria podrian orientar la
aplicacion de varios enfoques de interven-
cién'? para apoyar la sexualidad durante y
después del tratamiento. Segin Schover et
al., muchas personas con céncer no estan
informadas acerca de los posibles cambios
en su funcidn sexual o fertilidad; incluso,
después del tratamiento, tienen necesidades
de informacion insatisfechas."

Los profesionales de enfermeria necesi-
tan prepararse para dar soluciones, infor-
mar y aconsejar sobre los problemas sexua-
les de sus pacientes a través de las expe-
riencias de vida, las cuales son tnicas y
diferentes. En este sentido, la investigacion
cualitativa es una herramienta muy valiosa
porque plantea nuevos cuidados mas alla
de lo biolodgico y prioriza el cuidado con
sentido humano. Desde esta perspectiva, el
presente estudio busca describir las expe-
riencias de la sexualidad de las personas
adultas con diagnoéstico de leucemia some-
tidas a quimioterapia.

Metodologia

Estudio exploratorio cualitativo de ten-
dencia fenomenoldgica. La poblacion estu-
vo representada por los pacientes hospitali-
zados en hemato-oncologia de una institu-
cion de salud de Medellin (Colombia) que
cumplieron con los criterios de inclusion:
mayores de 18 afios, con diagndstico de
leucemia mieloide o linfoide y en trata-
miento con quimioterapia. No hubo exclu-
sion alguna debido a la edad, género, esco-
laridad o estrato socioecondmico, ya que el
interés fue explorar las vivencias y esto
exigi6 incluir a todos los pacientes con la

misma experiencia, con racionalidades y
subjetividades diversas.

Se llevo a cabo un muestreo intencio-
nal. La técnica de recoleccion de datos fue
la entrevista en profundidad, dos por in-
formante, para un total de ocho informan-
tes, momento en el que se considera no
emerge nueva informacion. La entrevista se
inici6 con una pregunta general y se busco
sin presiones, la forma de entrar en el mun-
do de la sexualidad, con el fin de no llegar
de manera abrupta al tema. Se protegié la
privacidad y confidencialidad. La entrevista
fue realizada con la aprobacion del Comité
de Etica de Investigacion en Salud y por el
Comité Cientifico de la Institucion de
Salud.

Para el analisis de la informacion, se
utilizé la fenomenologia descriptiva'*y se
empled la reducciéon fenomenolégica,' "
mediante la cual, los investigadores re-
flexionaron sobre la necesidad de suspen-
der los juicios alrededor del fenomeno de
estudio y trataron de distanciarse de ideas
preconcebidas para poder contemplar las
experiencias con libertad. En la primera
fase, se hizo un acopio de toda la informa-
cidén y un rastreo de temas que reflejaban
aspectos relacionados con la sexualidad. En
la segunda, se tratd de obtener toda la
informacion posible desde diferentes pers-
pectivas y se volviéo nuevamente al infor-
mante para una segunda entrevista, con el
fin de comparar lo que iba emergiendo con
su verdadera experiencia. En la tercera
fase, se intentd captar la esencia y las es-
tructuras comunes de la experiencia de la
sexualidad y las relaciones entre ellas, y se
definieron unos subtemas. Por ultimo, se
profundizé en el significado de la expe-
riencia de la sexualidad y se mostrd la
esencia del fenomeno de interés. La valida-
cion de los resultados se asegurd mediante
triangulacion por asesores en todo el proce-
so de analisis, las notas de campo y la
retroalimentacion con los participantes del
estudio con una segunda entrevista.

Resultados

Tabla 1. Caracteristicas demograficas de los pacientes con leucemia en
tratamiento con quimioterapia

En total fueron ocho partici-

to sobre los demas.”® Muchas de

Participante =~ Edad  Sexo Escolaridad Estado civil pantes, de los cuales cinco eran
tales manifestaciones tienden a  —pg 69 Mascuino _ Pregrado Casado de género masculino y tres de
ser subestimadas por el personal B3 7 Femenno— Bachiler Sofera femenino, con rangos de edad
de la salud debido a la falta de : i - entre los 22 y los 69 afios, todos
informacién o conocimiento al ~ ©° 34 Femenino  Bachiller Divorciada hospitalizados y con un nivel de
respecto, o por temor o ver- P4 28 Masculino __Primaria incompleta _Unién libre escolaridad desde la primaria
giienza para abordar un tema PS 65 Masculino  Tecnologia Unidn libre hasta el universitario (ver Tabla
que resulta ser cuestionado _P6 22 Masculino  Primaria completa Soltero 1). Emergen tres temas de anali-
desde el punto de vista cultural ~ P7 2 Femenino _ Bachiller Soltera sis que describen las experien-
y social.® P8 37 Masculino  Pregrado Soltero cias y los significados alrededor
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de la sexualidad.

Las relaciones se fortalecen. Las relaciones
con los seres mas queridos se fortalecen en
la enfermedad mediante las visitas durante
la hospitalizacion y se intensifican con las
expresiones de llanto y tono de voz entre-
cortada cuando los pacientes reconocen
que cuentan con sus seres queridos de
manera incondicional. Los principales
actores de la familia que participaron en
este proceso fueron los hijos y los compa-
fieros y compaieras. Estas relaciones son
de gran valor para la recuperacion de la
enfermedad y el tratamiento, cuando se
intensifica el amor y aprecio. Para el in-
formante P1, el apoyo incondicional de su
familia fue muy valioso. Habla de él con la
voz quebrantada y dice que sus seres queri-
dos dejaron todo atrds para acompafiarlo:
“La recuperacion se la debo a la parte
afectiva de mi familia y de dejar el trabajo
para estar conmigo... mire como se me
pone la voz [...]. Ahi es donde se da uno
cuenta de lo que uno tiene, mi sefiora, mis
hijos, la familia son todo mi hogar y han
sido incondicionales” (P1-E1).

Tener un diagnostico de leucemia per-
mite una mayor integracion y union fami-
liar en los encuentros que se dan en las
visitas al hospital, desde un saludo de mano
hasta un abrazo (algo que antes no pasaba
entre hermanos). La actitud de la familia
cambia para dar paso a unas mejores rela-
ciones: “Nos ha unido mas, porque antes
toda mi familia ni se veia y ya se estd vien-
do, ya se estd hablando, con respecto a mis
familiares, [las relaciones] han mejorado
mucho, por ejemplo, mi hermano era uno
que solo me saludaba de mano, pero él fue
al que mas duro le dio [la enfermedad], é/
inclusive se puso a investigar de toda mi
enfermedad, y ya me abraza y todo [...].
Nos unié mds, todo cambio por el diag-
nostico, estan mas pendientes” (P6-E1).

Con la enfermedad se inhibe el deseo
sexual. El deseo, la satisfaccion sexual y
las expresiones erdticas con el compaiiero
0 la compaifiera no estan presentes mientras
los pacientes estan hospitalizados, porque
la experiencia de tener leucemia cambia las
prioridades de la vida y las personas se
centran en el tratamiento y la curacion. En
este sentido, el apetito sexual se deja a un
lado. El deseo retorna cuando los pacientes
regresan a su vida cotidiana en el hogar. La
sexualidad se manifiesta en la casa desde
otras alternativas como los besos, los abra-
zos, las miradas y las caricias: “Con res-
pecto a la sexualidad, ya cuando uno sale
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de la enfermedad es que entiende que la
vida sigue, pero en el momento que a uno
lo diagnostican o que estd en tratamiento
lo deja mas a un lado” (P1-E2). “Yo ahora
tengo otra prioridad que es sentirme me-
jor... estoy centrada en la enfermedad, en
el tratamiento y en curarme, eso es como
lo prioritario” (P2-E1).

Otro aspecto que limita el deseo sexual
es el aislamiento, dado que el protocolo
hospitalario prohibe el contacto intimo,
aunque este se puede vivir de otra manera:
no se trata solo de genitalidad. Por ejem-
plo, durante la hospitalizacion, se pueden
expresar otras formas de la sexualidad
como palabras bonitas, estar pendiente de
la pareja o preocuparse por ella, llamar
todos los dias, abrazar y besar: “Como uno
esta hospitalizado, no se puede hacer
nada, yo digo que mas que limitaciones, es
por las defensas, por el aislamiento y esas
cosas. Demostrarle a la pareja que la ama
no es solo con sexo, sino con palabras,
aqui hospitalizado se hacen otras cosas,
como estar pendiente de ella: yo la llamo
todos los dias, abrazarla y darle besos, y
palabras bonitas, uno debe conquistar
siempre, eso tampoco se debe perder” (P4-
E2).

Aunque la edad puede ser una barrera
para el deseo sexual, esto no es asi entre los
informantes, dado que esperan que después
del tratamiento puedan seguir viviendo este
aspecto de sus vidas como parte de su
relacion de pareja. “Piensan que por la
edad uno ya no puede seguir, pero es que
esto no se puede dejar de lado, hace parte
de la relacion con la pareja” (P1-El).

En cuanto a la ereccion y la vida sexual
activa, estas se pierden durante la hospitali-
zacion, puesto que no se piensa en sexo o
no hay deseo. Sin embargo, apenas se
recuperan se espera poder activar la vida
sexual incluyendo la funcion eréctil: “No
se piensa porque no hay el deseo, lo que
usted no desea no le viene a la cabeza [ ...].
Yo pienso que el sexo no es solo ereccion
[...]. Espero recuperarme cuando lleguen
los niveles a su punto, espero seguir con
ereccion y seguir con mi vida sexual que
ha sido muy activa” (P5-E1).

Necesidad de informacion sobre sexuali-
dad. Los informantes percibieron una falta
de informacion sobre sexualidad durante la
enfermedad y el tratamiento con quimiote-
rapia. Consideraron que el tema puede
generar vergiienza y que quizas el personal
de salud tiene la creencia de que una per-
sona enferma no tiene deseo sexual. No
preguntar tuvo que ver con la censura que

se tiene desde lo cultural, con el descono-
cimiento de los efectos del tratamiento en
la fertilidad y en la funcion sexual. Los
pacientes consideran que es importante la
informacion sobre sexualidad para tomar
decisiones informadas y prevenir o manejar
apropiadamente los efectos del tratamiento:
“La verdad, a mi me daba pena, porque
qué diran: ‘yo le estoy diciendo que estd
enfermo y él me estd preguntando por eso’;
pienso que si me hubieran dado una charla
sobre eso, sobre lo que me podia pasar,
podria haber estado mas preparado” (P1-
E2).

Se plantea la necesidad, entonces, de
dar informacion sobre el tema de la fertili-
dad y de cuales son los métodos actuales de
preservacion para facilitar la procreacion
en el futuro. Estos temas no son informa-
dos antes de comenzar el tratamiento con la
quimioterapia: “Deberian brindar mads
informacion sobre la reproduccion sexual,
porque, por ejemplo, yo no sabia que antes
de empezar quimio en el caso de las muje-
res o los hombres [sic] podiamos hacer un
proceso de preservar los évulos para que
mas adelante, cuando se termine el trata-
miento, Si se quiere tener hijos, esto sea
mas facil” (P2-GF).

La informacion sobre sexualidad debe
abordar el autocuidado y la importancia de
la proteccion de la pareja por medio del
condon durante el tiempo que haya hospita-
lizacion: “Son informaciones muy funda-
mentales durante el tratamiento para saber
cuidarse a uno mismo y a la pareja tam-
bién, porque yo me estaba cuidando con
conddn, pero no sabia qué tan importante
era, y no falta el que no lo use, y uno
ademds de cuidarse debe cuidar a la pare-
ja” (P4-E1).

Discusion

Los relatos describen la experiencia de
la sexualidad que va mas alla de la genita-
lidad y el erotismo, y trasciende hasta la
comunicacion y las relaciones con la fami-
lia y la pareja. Para los participantes, los
encuentros con la familia constituyeron
nuevas formas de comunicacion que resig-
nificaron un lenguaje y una manera de
expresarse intensa y diferente. El estudio
de Nondedeu Arrdez refiere que, en lo
referente a la dimension familiar, el infor-
mante denota y agradece el gran apoyo que
tuvo por parte de su familia —
especialmente de su esposa y sus padres—;
ademas agrega la paciencia que tuvo su
compailera en los peores momentos del
tratamiento, quien se convirtié en su cuida-
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dora principal, su protectora.'®

Los familiares se perciben comprome-
tidos y calidos con el proceso de recupera-
cién de su ser querido. Este punto es im-
portante porque el informante se siente
querido y acompafiado en los momentos
mas dificiles del diagnoéstico y el aislamien-
to preventivo. La forma como la familia
afronta el proceso de enfermedad de uno de
sus miembros permite mantener un equili-
brio u homeostasis familiar.'” Robert et al.
argumentan que el apoyo social, como el de
la familia, ayuda a afrontar activa y positi-
vamente las situaciones, lo que les permite
a los pacientes buscar informacion, solici-
tar ayuda profesional e intentar solucionar
los problemas.'® El estudio de Casas et al.
refiere que los pacientes con neoplasias
hematologicas encuentran en la familia el
principal apoyo emocional y la motivacion
para luchar.”” La dimension social debe
traducirse en planes de cuidado para el
profesional de enfermeria con acciones que
logren fortalecer los lazos familiares y
facilitar las expresiones de amor y afecto.
Esto, unido al conocimiento de la sexolo-
gia, permite ofrecer mejores opciones para
conservar, desde la familia, la capacidad de
expresar sentimientos, tener nuevas formas
de comunicacion y demostrar el interés por
el otro.

Los participantes con leucemia someti-
dos a quimioterapia relataron que el apetito
o deseo sexual estaba inhibido o que no
sentian deseo, y justificaban esto por la
condicion de salud, la hospitalizacion y el
aislamiento. El estudio de Gaviria et al.
dice que la mayoria de los pacientes hom-
bres aceptaron los cambios, entre ellos la
ausencia de deseo sexual, y los normaliza-
ron al entenderlos como parte del proceso
de envejecimiento natural.”® Los pacientes
también expresaron que el deseo se reanu-
da en la casa sin problemas, lo que apoya la
idea de que el nivel bajo de deseo sexual se
manifiesta durante la hospitalizacion. Asi
mismo, el estudio de McGrath expresa que
los efectos de la enfermedad y el tratamien-
to sobre la sexualidad vari6 en los pacien-
tes desde un no tener problemas con el
deseo sexual hasta el tener un breve impac-
to que paso con el tiempo. Igualmente, se
reporta que no todos los pacientes con
enfermedades hematologicas malignas
experimentan problemas con la sexuali-
dad."”

Otros informantes atribuyen la dismi-
nucion del apetito sexual al envejecimien-
to, pero dicen que esperan, después del
tratamiento, poder seguir viviendo este
aspecto de una manera plena con su pareja.

ORIGINALES

De la misma manera lo report6 el estudio
de Gilbert et al., en el que gran parte de los
pacientes inform6 haber comprendido los
cambios en su sexualidad y los acepto
como parte del proceso natural de enveje-
cimiento. Los pacientes esperaban conti-
nuar disfrutando la actividad sexual en sus
afios mayores desde otras formas como el
tacto y la ternura.”’

En nuestro estudio se vislumbra una
preocupacion por la satisfaccion de la
pareja y por poder continuar con la funcién
eréctil. El estudio de Alvarez y cols. en-
contré que los pacientes con cancer de
testiculo que recibieron quimioterapia no
tuvieron alteraciones en su funcion eréctil y
en su deseo sexual.” El estudio de Gilbert
et al. refiere que el estado de la relacion y
el apoyo de la pareja jugd un papel impor-
tante en la adaptacion a los cambios fi-
siologicos y psiquicos de la sexualidad
experimentados después del tratamiento.”’
La forma como la pareja acompaifia y com-
prende los cambios sexuales también es un
punto que debe tenerse en cuenta en los
planes de cuidado para los pacientes con
leucemia, en los que sea posible ofrecerles
varias estrategias para mejorar la relacion
de pareja basada en la aceptacion, el apoyo
y el encuentro de otras formas de expresar
el afecto fisico."’

Los informantes manifestaron que no
recibieron informacion sobre la sexualidad
y la fertilidad, pero tampoco preguntaron al
respecto porque desconocian las conse-
cuencias que el tratamiento podria tener o
porque lo consideraban un tema muy inti-
mo y cuestionado culturalmente. La falta de
informacion en sexualidad también se
muestra en los estudios de Pereira y
Schattman® y Camacho y Reyes,** quienes
refieren que muchos pacientes no estan
informados acerca de posibles cambios en
su funcién sexual o fertilidad y que todas
las modalidades de preservacion de la
fertilidad siguen siendo subutilizadas.
Incluso después del tratamiento contra el
cancer, muchos pacientes siguen teniendo
necesidades insatisfechas de informacion
sobre como restaurar la funcion sexual y la
fertilidad.

Los participantes refieren que les da
pena hablar de ello por ser un tema tabt y
prefieren que el personal de salud tenga la
iniciativa y les informe al respecto. Este
mismo concepto de tabu fue tratado por
McGrath, quien estudid el impacto en la
sexualidad después del diagnostico y tra-
tamiento de una neoplasia maligna hema-
tologica, refiere que los participantes mani-
festaron la naturaleza tabu de la sexualidad

y la falta de discusion sobre el tema.'” El
estudio de Souza de Santana et al. dice que
el personal de salud, ya sea por accion u
omision, refuerza las representaciones del
sexo como algo perjudicial para la salud®.

El manejo cldsico del paciente con
cancer estd orientado a los efectos de los
tratamientos, razon por la cual se le resta
importancia a la educacion en la sexualidad
y se dificulta una adecuada consejeria
sobre las opciones para preservar la fertili-
dad.*® Adicionalmente se cree que la acti-
vidad sexual no es importante para los
pacientes que sufren cancer y sus parejas,
debido a que la enfermedad pone en peli-
gro la vida del paciente y esta preocupacion
se antepone a la sexualidad. No obstante, la
realidad es que esto si los preocupa.”
Igualmente, Moore et al. relatan que la
sexualidad es un area descuidada de los
enfermeros.”’

El equipo de salud debe reconocer que
la sexualidad debe contemplarse en los
planes de cuidados de sus pacientes y poner
en consideracion la posibilidad de estable-
cer normas o protocolos en sexualidad que
sean conocidos por todos los servidores de
la salud. De igual forma, Katz refiere que el
equipo de salud que esta a cargo del cuida-
do de los pacientes con cancer debe estar
preparado para evaluar las dificultades en
su sexualidad y brindar orientacion antici-
pada relacionada con el tratamiento e in-
cluso con la reanudacion de la actividad
sexual.*

Conclusiones

Este estudio permitié explorar que la
experiencia de la sexualidad en los pacien-
tes con leucemia sometidos a quimiotera-
pia, en general, debe ser entendida como la
expresion de sentimientos de ternura en
una relacion interpersonal y que no se
refiere solo a la genitalidad. Tal experiencia
es una expresion permanente de amor y
armonia en la que se expresa el interés por
el otro, y hay una comunicacion de actitu-
des, sentimientos y emociones de manera
permanente tanto en la hospitalizacion
como en el aislamiento y la recuperacion en
casa.

En los pacientes con leucemia someti-
dos a quimioterapia, el apetito o deseo
sexual pasa a un segundo plano debido a la
condicion de salud, la hospitalizacion y el
aislamiento, pero en la fase de recuperacion
de la enfermedad, en sus casas, se reactiva
el erotismo y el deseo. Reconocer esta
experiencia plantea, para el equipo de
salud, nuevas alternativas para abordar al
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paciente desde su sexualidad. Los cuidados
ofrecidos en este aspecto deben contemplar
la informacion completa sobre el erotismo,
el deseo sexual y otras formas de satisfac-
cion sexual.

El profesional de enfermeria debe asu-
mir el compromiso de liderar procesos de
cuidado humanizado, ser aquel que com-
prende y reconoce que los pacientes con
leucemia sometidos a quimioterapia hospi-
talizados necesitan, ademas de los cuidados
especializados, la comprension de sus
necesidades sexuales. La informacion y
comunicacién sobre sexualidad emergen
como una necesidad altamente significativa
para los informantes, a la vez que son una
intervencion de cuidado de enfermeria de
gran importancia en este grupo poblacio-
nal, por ser mas cercana al paciente y a su
familia.
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