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RESUMO: Trata-se de um estudo cujo o objetivo geral foi descrever a vivéncia da sexualidade
pelo portador de esclerose multipla, sabendo que se trata de uma doencga degenerativa, que
provoca a destruicdo da bainha de mielina nos neurdnios, pelo sistema imune causando
inimeros sinais e sintomas. Foi utilizado a abordagem qualitativa e abordagem descritiva, os
resultados atenderam o objetivo da pesquisa, tendo em vista que a sexualidade vivenciada
pelos portadores da Esclerose Multipla € um assunto de diversas opinides e abordagens, o
portador pode apresentar alteragdes psicologicas e nem sempre procura ajuda, alguns acham
que a sexualidade nédo € um problema grave em relacdo a doenca, por isso é importante que
haja uma equipe multidisciplinar que oriente essas pessoas conforme as suas necessidades,
mas nem sempre elas buscam este acompanhamento, por achar que suas prioridades sao
outras, a questao da vida sexual por exemplo, pode ser deixada de lado na opinido de alguns
como descrito no estudo. A questao da sexualidade por vezes é negligenciada pela equipe
interdisciplinar. Sendo, que o paciente pode fazer inerentes ao tratamento, estad questao
faz-se importante que a equipe trate o assunto da sexualidade com transparéncia afim de
melhores as condi¢des para o paciente e sua qualidade de vida.

PALAVRAS-CHAVE: Esclerose Mltipla, qualidade de vida, sexualidade.
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MULTIPLE SCLEROSIS: EXPERIENCING SEXUALITY

ABSTRACT: The study has as a general objective the experience of sexuality by the carrier
of multiple sclerosis. Knowing that it is a degenerative disease, it causes the destruction of the
myelin sheath in the neurons by the immune system causing numerous signs and symptoms.
Was used the qualitative approach and descriptive approach, the results met the objective of
the research,considering that the sexuality experienced by patients with Multiple Sclerosis,
is a subject of diverse opinions and approaches, knowing that the carrier can present
psychological changes and does not always seek help, some people think that sexuality is
not a serious problem with the disease, so it is important that there is a multidisciplinary
team that guides these people according to their needs, but they usually do not have this
follow-up, because they think their priorities are others, the issue of sex life for example,
may be overlooked in the opinion of some as described in the study. The issue of sexuality is
sometimes neglected by the interdisciplinary team. Being, that the patient can do inherent to
the treatment, this issue makes it important that the team treat the subject of sexuality with
transparency in order to better conditions for the patient and their quality of life.
KEYWORDS: Multiple Sclerosis, quality of life, sexuality.

INTRODUCAO

AEsclerose Multipla (EM) é caracterizada como uma doenca neuroldgica inflamatéria
crénica e autoimune, que provoca lesao na substancia branca (SNC), também conhecida
como placas, causando a destruicdo da bainha de mielina nos neurénios. (SIQUEIRA,
2016).

A EM é considerada como uma das doengas mais impactantes no mundo, pela sua
gravidade e evolucdo ruim ao longo do tempo. Sé no Brasil sdo conhecidos 35 mil casos até
0 ano de 2014 e no mundo séo 2,3 milhdes de casos registrados (BRASIL, 2014).

Dependendo da area afetada do sistema nervoso central (SNC), a doenga apresenta
um amplo nimero de sinais e sintomas como os de natureza motora e/ou sensorial em
sua progressao, tais como: Fadiga, distdrbios oculares, comprometimento da viséo,
paralisia muscular, disfungcéo cerebelar (tremores, perda ou irregularidade de coordenacéo
muscular), depresséao, disfuncéo vesical, intestinal, podendo também afetar a sexualidade
do portador de EM (CONSOLACAO; NOGUEIRA, 2012).

Diante de tantas alteracdes e disfungdes provocadas em cada episodio de surtos
que o portador de EM pode apresentar; este pode direta ou indiretamente ter a sexualidade
comprometida. Seja por disfuncdes fisicas, emocionais e ou psicologicas. O fato de se
sentir em uma nova condi¢ao, de receber um diagnostico como esse, influencia ndo sé na
auto-estima, mas no desejo de prosseguir, de produzir, de se relacionar e as vezes até no
desejo de viver (VASCONCELOS; CORREA; LEAL; MONTEIRO, 2010).

Entendendo que Sexualidade € a jungao de todo contexto histérico da vida pregressa
do ser humano, somatéria ndo apenas do sexo. Caracterizado por adaptacgoes fisiologicas,

biologicas, sociolégicas, culturais, e espirituais do ser humano, sua vivéncia, bem-estar

Ciéncias da saude: Bem-estar e qualidade de vida 3 Capitulo 9

103



comportamental fisico e emocional, desenvolvimento afetivo em relagédo as outras pessoas
e a propria expresséo do ser (POTTER P. A; PERRY, 2012), e a partir destas evidencias e
da complexidade relacionada ao dia a dia do portador de EM, bem como, a relac&o do viver
com a doenca e a expressao da sexualidade.

Sendo assim, este estudo teve como objetivo geral descrever a vivencia da
sexualidade pelo Portador de Esclerose Multipla, tendo como objetivos especificos: Analisar
o conhecimento da sexualidade no portador da esclerose multipla cadastrados no Nucleo
de Pesquisa, Saude e Sexualidade (NUPESS), em An4polis-Go; descrever as mudancas
em relagcdo a sexualidade e a doenca; analisar as experiéncias vivenciada da sexualidade
e o portador de esclerose multipla

METODOLOGIA

Este estudo utilizou-se da abordagem qualitativa e método descritivo, seguindo os
pressupostos de Ludke e André (1986), onde a pesquisa qualitativa tem o ambiente natural
como sua fonte direta de dados e o pesquisador como seu principal instrumento.

A coleta de dados deu-se por meio da entrevista com portadores de Esclerose
Multipla cadastrados no Nucleo de Pesquisa, Educacdo, Saude e Sexualidade (NUPESS)
situado em Anapolis no Estado de Goias, apds o aceite da documentacédo pelo CEP de
pesquisa da Universidade Estadual de Goias (UEG), com numero de protocolo 512.550-
2018.

Para acesso aos sujeitos aos portadores de EM foi realizado o convite a todos os
integrantes do grupo. Aqueles que se manifestaram foram procurados individualmente e
explicado a cada um o objetivo da pesquisa. Os participantes que aceitaram a participar
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) conforme (APENDICE
A).

Foram seguidos todos os principios éticos da pesquisa conforme a resolugdo N°
466, de 12 de dezembro de 2012.

Os sujeitos deste estudo foram mulheres, portadoras de esclerose multipla, com
idade acima de 18 anos, com mais de um ano de diagnéstico da doenca, cadastradas no
Nucleo de Pesquisa, Saude e Sexualidade (NUPESS), em Anapolis-Go, que concordaram
em participar voluntariamente da pesquisa. As mesmas tiveram seus nomes trocados por
nomes ficticios para atender ao critério de anonimato dos sujeitos.

A entrevista foi realizada utilizando-se da pergunta norteadora: o que vocé observou
na sua sexualidade apés o diagnoéstico e EM? Seguida de outras perguntas que se fizerem
necessarias no decorrer da entrevista. Para a realizagdo da entrevista, os relatos foram
gravados e posteriormente transcritos na integra.

Acoleta e andlise dos dados processaram simultdnea e concomitantemente. Aanalise

dos dados, neste estudo sera fundamentada em Leininger (2001). Essa autora especifica
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que a analise dos dados compreende as seguintes fases: a. Coleta e documentacédo de
dados brutos; b. Identificacdo das categorias e seus componentes; c. Analise contextual e
de padrdes e d. Temas achados relevantes e formulagbes tebdricas.

As entrevistas transcritas, bem como as gravacbes serdo guardadas pelas
pesquisadoras no periodo de 05 anos e incineradas conforme determinacéo da Resolugéo
CNS n° 466/12 e os resultados estédo apresentados na discussédo no formato de categorias,

conforme a seguir:

DISCUSSAO

Dos dados analisados os resultados foram agrupados por semelhanca e
posteriormente organizados em 04 categorias que responderam ao objetivo desde estudo.

O Impacto do Diagnéstico

O impacto de uma doenca degenerativa é sempre carregado de muitas surpresas,
duvidas e tristeza. No caso da EM, néo é diferente o sentimento relatado pelos portadores.
Neste estudo as participantes relatam a influéncia do impacto sobre a autoestima das

mesmas:

[...] ndo é sempre que eu quero estar saindo, quero estar me relacionando
com alguém, n&o gosto muito da pessoa ficar em cima quando n&o estou bem
comigo mesma por conta da doenca [...] desde que eu descobri a doenga eu
estou sozinha. (Katarina)

Hoje, eu me arrumo apenas por me arrumar, nao me sinto linda ou sensual
como antes. (Caludette)

A natureza crénica da EM leva a perda de fungbes sensoriais e declinio gradual
em habilidades motoras grosseiras. Acima de tudo, os individuos com esclerose mdltipla
apresentam baixa autoconfianca e medo de perder total da independéncia para atividades
da vida diarias. Esta importante questdo contribui para o estresse e ansiedade entre
0s parceiros com esclerose multipla como dominios psicolégicos e fisicos. Pesquisas
publicadas sobre os efeitos positivos da ioga sobre a redugéo do estresse, melhorando
habilidades fisicas, melhorando a saude psicologica e sexual tem abordado as questdes
de diferentes dimensdes com o foco principal na reducdo dos sintomas da doenca
(NAJAFIDOULATABAD; et al., 2014).

A falta de libido

Nesta categoria ficou evidente a queixa da maioria das participantes do estudo, no
que se refere a falta de libido. Associada ao uso da medicagao, a questdes psicologicas ou
mesmo as questdes relacionadas a doenca, a verdade é que somente uma referiu nao ter

sentido diferenca no desejo sexual.
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Mas o calor que eu sinto a falta da libido, isso tudo eu sinto que é pela
medicacdo que eu tomo, ja teve até época que eu fazia xixi sem sentir [...] ja
li que a medicacé&o pode causar isso, entao coloquei na cabeca e nao sei se
realmente é pela doenca ou pela medicagdo. Mas realmente tem tempo que
eu ndo sinto vontade de nada. (Irélia)

A parte sexual da minha vida foi deixada de lado, pois alguns medicamentos
diminuiram minha libido. Entdo desde o diagndstico, ndo sinto vontade nem
atrac&o sexual [...] libido zero e excesso de lubrificagéo. (Claudette)

Senti minha vagina mais ressecada, muito sensivel ao toque [...] eu senti uma
diminuida no ritmo, n&o € com tanta frequéncia, nao é mais tdo quente como
era antes da doenca. Eu acredito que a medicacéo fez diminuir minha libido,
ela me incomoda, ndo s6 a parte sexual, mas em varias outras partes, devido
a medicacéao que é muito forte. (Katarina)

A doenca esclerose multipla possui fatores somatorios e efeitos negativos sobre a
sexualidade do portador causando disfuncéo erétil e acometendo a libido, incapacitando
ao portador a ter orgasmo, ocasionados pela doenca e medicagdes em uso causando
desconforto acarretando na piora da sexualidade em relagéo a dor desconforto devido a
falta de lubrificacdo vaginal e disfuncéo sexual (ELSEVIER; et al., 2014).

Também acomete mais a sexualidade feminina acarretando algumas alteracdes
desencadeado por varios sintomas como a falta de desejo e excitagdo, anorgasmia perda
da lubrificacdo vaginal, maior sensibilidade na genitalia (ZAMANI; et al., 2017).

O portador da esclerose multipla consegue similar os efeitos danosos da sua
sexualidade através do comprometimento da doencga trazendo assim a importancia de o
companheiro entender a funcionalidade do desejo sexual, e falta do mesmo, ndo possuem
nenhuma relagdo com afeto em reacéo ao casal (SANTOS; et al., 2010).

A influéncia da EM nas relacoes afetivas

As informantes do estudo também relataram sobre suas relagdes afetivas com
0 sexo oposto e deixaram depoimentos carregados de culpa por ndo dar o prazer que

poderiam dar ao parceiro e até mesmo 0 nao querer CoOmpromisso com outra pessoa.

[...] eu ja pensei até em terminar com meu namorado por eu ndo estar dando
satisfacdo no sexo o suficiente pra ele [...] eu acho que nao estou dando o
prazer que meu parceiro merece pelo tanto que ele me ama, ele merece mais.
(Irélia)

Sim, antes eu olhava para homens e desejava; hoje eu olho e n&o sinto vontade
sexual alguma. Eu tenho namorado, mas vejo ele como amigo, ndo vejo mais
como alguém que desejo sexualmente. (Claudette)

[...] eu gosto quando encontro alguém que me interessa, me faz bem e me da
prazer, mas nao procuro me relacionar sério. (Katarina)

[...] ndo quero todo dia, mas as vezes eu tenho vontade e fago. (Camila)
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Ser o cénjuge de um portador de EM é assumir o cuidar, ter paciéncia, tolerancia,
abnegacao e preocupacédo. Nesse sentido aqui se desvela uma compreenséo de aceitacdo
dos limites, das caracteristicas diferencias e do modo de ser do portador de EM (SANTOS;
et al., 2010).

Os Resultados do estudo de Blackmore et al., (2013) indicam que as mudancgas na
percepcao de apoio social recebido de um parceiro foram relacionadas com a satisfacédo
sexual, especificamente, os aumentos no apoio social positivo e diminui em apoio negativo
do parceiro foram associados com maior satisfacao sexual ao longo deste estudo. Mesmo
apos o controle de mudancas em depresséao provocada pelo tratamento (BLACKMORE et
al., 2013).

A expressao da sexualidade pela portadora de EM

A expressao da sexualidade é descrita pelas mulheres participantes do estudo como
algo que foi perdido ou diminuido com a chegada da EM, n&o diferente da libido ou das

relacbes afetivas que também apresentaram prejuizos.

N&o me sinto nem um pouco sensual, eu me arrumo pra me sentir melhor
comigo mesma, mas sensual nédo [...] eu gosto de me sentir atraente, eu
me arrumo e tento ser mais atraente, mas ndo me sinto tanto como antes.
Esclerose Multipla entdo é uma coisa que me afastou da minha vivencia
sexual, acabei deixando de lado. (Katarina)

[...] perdi todo o0 meu interesse sexual e 0 romantismo que eu tinha antes.
Entao acabei deixando a beleza e a sensualidade de lado. (Claudette)

Uma vez que a sexualidade é parte integrante de cada individuo, a sua disfuncao
vai afetar a qualidade de vida. Como tal, nos doentes com EM a disfungédo sexualidade tem
um impacto negativo na sua qualidade de vida (MOTA, 2015).

Achamada disfungao sexual terciaria é causada por fatores psicolégicos, emocionais,
sociais e aspectos culturais da EM que afetam a sexualidade. Os sintomas terciarios
incluem mudancgas negativas na autoimagem, humor, imagem corporal, depressao e raiva.
(ZAMANI; et al., 2017).

Em concluséo, os achados do presente estudo de ZAMANI et al., (2017)
demonstraram que pacientes que estavam no grupo de tratamento e receberam terapia
sexual avaliaram melhor sua qualidade de vida em comparagéo aqueles que estavam no
grupo controle. Isso sugere que a educacgao sexual pode melhorar a qualidade de vida e o
bem-estar das pessoas com EM. Este estudo enfatiza que os profissionais de satide devem
considerar terapias para melhorar o sexo de pacientes com EM como uma estratégia para
melhorar sua qualidade de vida (ZAMANI et al., 2017).
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CONSIDERAGCOES FINAIS

Os achados deste estudo atenderam aos objetivos propostos, tendo em vista que a
sexualidade vivenciada pelos portadores de EM sendo um assunto de diversas opinides e
abordagens relacionadas a gama infinita de sinais e sintomas que caracterizam a esclerose
como multipla. Assim, o tratamento que também contribui com uma diversidade de
sintomas e, neste caso sintomas bem agudos; pode influenciar nas questdes relacionadas
a sexualidade como a diminuicdo ou falta da libido, auséncia do prazer nas relacoes
afetivas e principalmente perda da autoestima. No protocolo do tratamento envolve varias
medicacgdes, as quais podem influenciar nas questdes sexuais de desejo e prazer.

O portador de esclerose multipla pode apresentar alteracdes psicologicas e nem
sempre procura ajuda, alguns acham que a sexualidade ndo € um problema grave em
relacéo da doenca. A questéo da sexualidade é colocada em segundo plano, a depressao
que muitas vezes acompanha o portador acaba afastando essas pessoas da vida social,
que se isolam e acham que essa € a melhor forma de se resolver esse vazio e essa
tristeza que os seguem. Por isso é importante que haja uma equipe multidisciplinar que
oriente essas pessoas conforme as suas necessidades, mas nem sempre elas tem esse
acompanhamento, por achar que suas prioridades sdo outras, a questéo da vida sexual por
exemplo pode ser deixada de lado na opinido de alguns.

A questdo da sexualidade por vezes € negligenciada pela equipe interdisciplinar.
Sendo, que o paciente pode fazer inerentes ao tratamento, esta questao faz-se importante
que a equipe trate o assunto da sexualidade com transparéncia afim de melhores condi¢bes
para o paciente e sua qualidade de vida.
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