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Resumo

Objetivo: Apreender a vivéncia da sexualidade das mulheres com incontinéncia urindria secundaria ao
virus linfotropico de célula T humana (HTLV).

Métodos: Pesquisa qualitativa, utilizando-se histdria oral tematica e coleta de dados por meio da
entrevista em profundidade e para andlise, a técnica de andlise de contetido e género.

Resultados: Participaram dez mulheres e emergiram quatro categorias: Compreensédo da sexualidade;
Vivenciando conflitos e violéncia; Vivenciando a sexualidade desprovida de prazer; Vivenciando as perdas
urindrias na sexualidade. O conhecimento sobre sexualidade e seu exercicio foram limitados. Viver com a
incontinéncia e o virus contribuiu para uma relagdo conjugal e afetiva conflitantes, cercada de rentincias,
limitagdes, violéncias de género, além de modificacdes e adaptacdes na vida, para aprender a conviver
com a doenga.

Conclusdo: As mulheres apresentaram dificuldade em exercer a sexualidade, e precisaram modificar
seus estilos de vida e se empoderarem para viver melhor.

Abstract

Objective: To understand the sexuality experience of women with urinary incontinence secondary to
human T-cell lymphotropic virus (HTLV).

Methods: Qualitative study using oral thematic history and data collection through in-depth interview and,
for analysis, the content and gender analysis technique.

Results: Ten women participated and four categories emerged: understanding sexuality; experiencing
conflict and violence; experiencing sexuality without pleasure; and experiencing urinary losses during
intercourse. Knowledge about sexuality and exercise was limited. Living with incontinence and the virus
contributed to conflicts in marital and emotional relationships, surrounded by renunciation, limitation,
gender-based violence, as well as life changes and adaptations to learning how to live with the disease.
Conclusion: Women had difficulty in performing their sexuality, and needed to change their lifestyle and
empower themselves to live better.
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Introducao

A palavra “sexualidade” remete a vérios significados
e interpretagdes. Pensa-se, inicialmente, em sexo,
ato sexual e reprodugio; entretanto, hd o envolvi-
mento de todo o corpo, associado aos cinco senti-
dos, as atribuigoes simbdlicas e a capacidade do ser
humano de imaginar e fantasiar.”

A construgao da sexualidade envolve aspectos
sociais, culturais, crencas e ideologias.” Em uma
dimensdo mais ampla, essa vivéncia pode ser alte-
rada pela presencga de uma deficiéncia e/ou doenga.
Tem-se, entdo, uma maior problemdtica quanto ao
exercicio da sexualidade, que sofre a influéncia do
preconceito, do estigma, da alteragao corporal e do
medo da transmissio.®?

Dentre as infeccoes sexualmente transmissiveis,
abordou-se o virus linfotrépico de células T huma-
na (HTLV). O mais prevalente é o tipo I, que estd
associado a presenca de leucemia/linfoma de células
T do adulto e a doenga neuroldgica-paraparesia es-
pastica tropical/mielopatia associada ao HTLV, que
provoca manifestagoes musculares e neuromotoras.
© As alteragbes neuroldgicas podem comprometer
o funcionamento da bexiga, levando-a a um estado
de neurogénese, que ocasiona disfunc;c’)es miccionais
como nocturia, urgéncia, distria, hesitagio e for¢a
para urinar, sensagao de esvaziamento incompleto e
incontinéncia urindria.®?

A soropositividade para o HTLV ¢é mais acen-
tuada nas mulheres do que nos homens e aumenta
ap6s os 40 anos. A explicagao mais provdvel para
essa diferenga é a transmissdo por via sexual mais
eficiente do homem para a mulher e as transfusoes
sanguineas, mais frequentes em mulheres.

Durante o atendimento, percebeu-se que a
vulnerabilidade influenciava os relacionamentos
afetivos e o quanto isso prejudicava a sexualidade,
deixando transparecer, durante as sessoes de reabi-
litagao, a grande expectativa em resolver as compli-
cagoes decorrentes do HTLV, como, por exemplo, a
incontinéncia urindria, e ter novamente a esperanga
de uma vida sexual sem interferéncias.

As mulheres com incontinéncia, secunddria ao
HTLV diferem das demais que possuem outro tipo
de incontinéncia, por apresentarem, além dos sin-
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tomas urindrios, outros derivados da mieloppatia,
tais como: hipersensibilidade perineal, dor & palpa-
¢ao vaginal, hipertonia de masculo do soalho pél-
vico, somados a altera¢des neuromotoras que pre-
judicam sua autonomia e mobilidade, como alte-
ragdes da marcha, hiperreflexia patelar e hipertonia
de membros inferiores, comprometendo atividade
cotidiana, incluindo a sexual, autocuidado, sono e
disposi¢ao®® as quais constituem como agravantes
no exercicio da sexualidade.

Assim, a motivagao para este estudo adveio
da experiéncia no atendimento clinico por parte
de uma das autoras, que percebeu que as mulhe-
res expressavam, com frequéncia, sua insatisfagéo
quanto as mudangcas ocorridas em sua sexualidade,
apds o advento da incontinéncia urindria, no adoe-
cimento por HTLV. Tal questao levou as autoras
a indagarem: Como as mulheres com incontinén-
cia urindria secunddria ao HTLV vivenciam a se-
xualidade? E como se desenvolvem as relagoes de
género? Para responder essas questoes, definiu-se
o objetivo de apreender a vivéncia da sexualidade
das mulheres com incontinéncia urindria secundd-
ria ao HTLV.

Ressalta-se a importincia, dessa pesquisa, na
medida em que explora as experiéncias de um grupo
especifico de mulheres cujo adoecimento é pouco
estudado e a invisibilidade dos problemas vividos
por elas implicam na qualidade da assisténcia pres-
tada. Este estudo contribui para que os profissionais
de enfermagem compreendam como essas mulheres
experienciam a sexualidade, face as limitagoes im-
postas pela incontinéncia e o virus, e subsidiam o
planejamento de um cuidado especializado. Entre-
tanto, nao se pretende construir uma generaliza¢io
da sexualidade, mas provocar uma discussao a partir
das interpretacoes das narrativas de mulheres que
vivem em uma sociedade com poucos esclarecimen-
tos a respeito do tema.

Métodos

Trata-se de um estudo qualitativo, desenvolvido em
uma unidade de infectologia de um hospital pu-
blico de Salvador (BA) que atendia pessoas adultas



com HTLV, encaminhadas por diversos servicos do
Estado.

As participantes foram mulheres que aten-
deram aos seguintes critérios de inclusio: ser
adulta, estar cadastrada no servico especializa-
do de infectologia, ter diagnéstico de HTLV
confirmado, apresentar incontinéncia urindria
e ter condi¢oes de responder as questoes da en-
trevista.

Informado que a participagao era voluntdria;
que a identidade seria preservada; e que os cuidados
a elas prestados, durante a realizagao da coleta de
dados, nao seriam prejudicados. A permanéncia na
pesquisa foi livre e espontinea, com a possibilida-
de de desistir a qualquer momento, mesmo apéds a
assinatura do Termo de Consentimento Livre Es-
clarecido.

A aproximag¢io com as participantes se deu
no espa¢o do ambulatério. Em uma conversa
preliminar, elas foram convidadas a participarem
da pesquisa. A utiliza¢io dessa forma de triagem
aconteceu porque, na maioria das vezes, as in-
formagoes sobre a incontinéncia urindria ou ou-
tras alteragoes urindrias nao estavam descritas em
prontudrio.

Para produgio de dados empiricos, utilizou-se a
histéria oral temdtica, que dispoem a discussdo em
torno de um assunto central definido, sendo a nar-
rativa de um fato que faz parte de todo um contexto
de vida, possibilitando que as participantes narras-
sem sua histéria de acordo como ela € vivida e ex-
perienciada.”®

A coleta de depoimentos ocorreu por meio de
entrevista em profundidade, a qual é recomenda-
da quando se quer acessar as percepgdes e com-
portamentos, pois permite que a pessoa possa
versar sobre suas experiéncias, queixas e anseios.
78 Associado a isso, utilizou-se um roteiro se-
miestruturado, que serviu como guia a entrevis-
tadora, a qual se preocupou em nio limitar as
histérias narradas.

As entrevistas foram gravadas em gravador di-
gital, sendo posteriormente transcritas na integra.

Para a andlise dos dados, os depoimentos
apreendidos foram submetidos a técnica de and-
lise de contetddo e género, como categoria ana-
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litica, para o contetido relacionado as questoes
da mulher diante do homem, do seu papel na
sociedade, no meio privado, familiar e no pu-
blico, como ela se via e se comportava conforme
seus principios, valores, crencas e normatizagoes
sociais.

O estudo segue as determinagdes CNS 196/96 e

nio tem reparos éticos a sua aprovagao.

Resultados

Entrevistadas dez mulheres com média de idade
de 46 anos (de 23 a 70 anos) e tempo médio de
diagnéstico do virus de 6 anos. No entanto, antes
mesmo da descoberta da doenga, ji apresentavam
sintomas neuroldgicos, consequentes da infecgao do
virus. Uma mulher apresentava HTLV congénito,
outra sem causa ainda confirmada e oito adquiri-
ram pela via sexual; oito se autodeclararam da raga
negra, da religiao catélica, primeiro grau de escola-
ridade e com renda média de um saldrio minimo.
Eram moradoras de dez municipios diferentes do
Estado da Bahia.

Quanto as relacoes conjugais, cinco mulheres
referiram que jd possufam um bom relacionamento
conjugal e mantiveram-se casadas, as outras cinco
separaram-se apos a descoberta da contaminagio,
ap6s o aparecimento dos sintomas e por sofrerem
violéncia fisica, emocional e psicolégica de seus
companheiros.

Compreensao da sexualidade

Durante a consulta de enfermagem, perguntou-
se 0 que elas entendiam por sexualidade e as res-
postas, usualmente, vinham precedidas de um
momento de reflexio e aparente dificuldade para
explicar algo sobre o qual ndo tinham dominio -
ou faltava um pensamento previamente formado
sobre o assunto. Acredita-se que, além do pudor
e da vergonha, havia também um desconheci-
mento sobre o tema. Algumas mulheres relata-
ram uma compreensao limitada, como uma re-
lagao bindria e necessariamente vinculada ao ato
sexual e & penetragdo. Apenas uma entrevistada,
que possuifa um nivel de instrugao educacional
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maior, descreveu o conceito de sexualidade como
algo que envolvia ndo s6 o ato sexual, mas a sen-
sualidade, o prazer sem necessariamente haver
penetragdo e nio apenas entre uma mulher e um
homem, mas também com pessoas do mesmo
sexo ou até mesmo sozinha. Relatou como jeito
de vestir, modo de se sentir, de se ver e se sentir
viva.

Vivenciando as alteracoes do comporta-
mento sexual apés diagnodstico do HTLV
Houve reduciao do interesse sexual. A falta de
respeito nos relacionamentos, associada a trai-
¢ao dos companheiros, a transmissio do virus
HTLV, as situagoes de violéncia conjugal e a
decepgio com os companheiros contribuiram
para o descrédito nas relagoes afetivas e na fi-
gura masculina, desestimulando as mulheres a
investirem em seus relacionamentos ou em uma
nova relagdo. Além das alteracoes emocionais
e psicoldgicas sofridas, observaram-se também
alteracoes fisicas e anatdmicas da vagina e do
canal vaginal, devido a4 neuropatia causada pelo
virus e, em algumas mulheres, causada também
pela menopausa.

Outra condi¢io que contribui para a redu¢io
do interesse sexual foi o medo de transmitir o
virus ao parceiro nao infectado. Havia um senti-
mento de altruismo e respeito diante do parcei-
ro, sentimentos que elas nio vivenciaram com
seus companheiros, que as trairam.

Vivenciando conflitos e violéncia
Observou-se que os homens exerciam poder, hie-
rarquia e dominagio sob a mulher, a qual perma-
necia passiva aos desejos masculinos e aos seus
atos de violéncia psicolégica, emocional e fisica,
sendo comum o sexo sem concessio feminina.
O uso constante de bebida alcodlica, por alguns
companheiros, contribuia, também, para forta-
lecer as agoes de agressividade e manter o senti-
mento do medo. Contudo, essas mulheres que
sofriam, conseguiram se empoderar e se liberta-
ram desses relacionamentos violentos, optando
por se manterem sozinhas.
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Vivenciando a sexualidade desprovida de
prazer

As mulheres, que se mantiveram casadas e que pos-
sufam um bom relacionamento conjugal, relataram
que, grande parte das vezes, mantinha relacio se-
xual sem prazer, como uma obrigacao de esposa,
apenas para satisfazer seus parceiros, e que poucas
vezes chegavam ao orgasmo. Elas atribuiram a falta
da libido ao HTLYV, a incontinéncia, e as dores que
sentiam no corpo e na penetragio.

Vivenciando as perdas urindrias na sexu-
alidade

A perda de urina, a umidade presente nas rou-
pas, o odor desagraddvel e a necessidade constan-
te em usar absorvente denunciavam a fragilidade
dessas mulheres em se conter, principalmente
em um momento tio intimo e pessoal, como ¢é
o momento do namoro, das caricias, do toque
e da penetragao. A realizacao do cateterismo ve-
sical de alivio também foi relatada como algo
que desestimulava a sexualidade, mas, em outros
momentos, era um coadjuvante para se manter
continente. As posi¢oes das mulheres para o ato
sexual também foram lembradas como algo li-
mitante, uma vez que tinham medo de perder
urina, dependendo do esforco que fizesse, e o ato
da penetragao contribufa, em alguns momentos,
para aumentar a sensa¢io de bexiga cheia e de
vontade de urinar.

Devido a presen¢a da incontinéncia, algumas
mulheres possufam uma baixa autoestima, perda da
conflan¢a em si mesma e, consequentemente, ne-
gacao da relagao sexual e incapacidade em ter um
parceiro.

Discussao

Compreender a vivéncia da sexualidade de mulhe-
res HTLV positivas com incontinéncia urindria, por
meio de entrevista em profundidade, foi satisfatério
para apreender as reflexdes sobre o tema. Hd uma
limitagdo quanto ao nimero de entrevistadas, en-
tretanto, ocorreu uma convergéncia nos discursos,
com saturagao das informagdes dentro dos propdsi-



tos do estudo e a constru¢io de uma matriz de and-
lise, das histérias narradas, com nucleos de sentido
bem estruturados.

Entende-se que dialogar sobre sexualidade
pode ser algo constrangedor, e o pudor impede o
pensamento livre e sem preconceitos. Além dis-
s0, a falta de conhecimento sobre o tema também
contribui para defini¢oes reducionistas, uma vez
que sexualidade é sentir prazer em fazer qualquer
coisa, ¢ ficar ao lado de alguém, conversar, tocar-
se, é viver.®

Alteragoes vaginais como atrofia, falta de lu-
brificag¢do e dispareunia, decorrentes do HTLV
e mudancas nos niveis hormonais, contribuem
para a diminui¢io e até mesmo suspensao da re-
lagio sexual,” principalmente quando restrita
a penetragao, limitando-se as possibilidades de
prazer feminino.

As alteragoes psicoemocionais como os senti-
mentos, a relagio interpessoal e a autoestima in-
fluenciam consideravelmente e todas essas estrutu-
ras se interligam, havendo prejuizo quando existe
um processo de doenga instalada, e quando hd casos
de violéncia e baixa autoestima.®!%

Em doengas sexualmente transmissiveis e de
pouca informagio a respeito das manifestagoes,
como ¢ o caso do HTLV, o medo da transmis-
sao ¢é real. A invisibilidade sobre o tema é um
agravante que afasta os companheiros e que
amedronta as pessoas que tém virus de transmi-
ti-lo, impedindo novos relacionamentos afetivos.
Além disso, ap6s sofrer a violéncia, o abandono e
a discriminacio, a solidao passa a ser um refigio
da mulher que, ao se perceber diante de tudo
que jd sofreu, o estar sozinha pode ser a melhor
opcio. 1112

Sob esse aspecto psicoldgico, a falta da libi-
do e negacao da sexualidade poderiam ser traba-
lhados, no sentido de buscar outras alternativas
de prazer e de satisfagio pessoal, reduzindo as
queixas femininas e essa negacio. A sensualida-
de, a vaidade, o cuidado com o préprio corpo,
a relacio da mulher com sua doenca, a busca de
valorizagdo de si e da imagem corporal, o empo-
deramento diante do conjuge e a construgao de
uma relaciao de género equilibrada sao elementos
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socioculturais constitutivos do exercicio dessa
sexualidade.!>!?

Na andlise de género, a sexualidade, vista
como impulso biolégico e instintivo, ¢ utilizado
principalmente nos discursos masculinos, jus-
tificando a domina¢io e o impulso sexual.!*!
A ideia de que o desejo sexual masculino ¢é algo
incontroldvel e, por isso, o homem precisa “bio-
logicamente” ter relagées sexuais faz com que
as mulheres sofram ainda mais no momento de
cumprir seu papel de esposa, mesmo que estejam
doentes e sem desejo.

Essa concep¢ao contribui, sobremaneira, para
a ocorréncia de sentimento de passividade das
mulheres, diante dos desejos masculinos. Dessa
forma, a identidade de género traduz o compor-
tamento ativo e viril dos homens, e passivo das
mulheres, as quais ndo possuem o pertencimen-
to de seus préprios corpos e, consequentemente,
violentam-se em prol dos desejos de seus parcei-
ros."”

O poder masculino, configurado pela forca
fisica e psicoldgica, e pelos seus desejos sexuais,
impde uma relagao afetiva desigual, na qual as
questoes de género nio sio trabalhadas no sen-
tido de equilibrar os interesses mituos.'®” Em
contrapartida, s existe opressor porque hd opri-
mido."® Dessa forma, é primordial que a mulher
se empodere em suas relagoes e decida o que ¢
melhor para si.

Diante desse contexto social e afetivo, hi
uma repercussiao também da incontinéncia na
vida dessas mulheres. O odor, o0 medo de se mo-
lhar em publico, a necessidade do cateterismo e
a falta de controle do préprio corpo levam-nas
a sentimentos de fragilidade, baixa autoestima,
isolamento social, repressao da sexualidade e di-
minuicio da vida sexual."®?% Dessa forma, acre-
dita-se que se os profissionais de satide, ao aten-
derem essas pessoas com o virus, tivessem uma
visao mais cuidadosa para os sintomas da incon-
tinéncia e implementassem técnicas de manejo,
essas pessoas nao estariam vivenciando a inconti-
néncia associada ao odor e a vergonha. %2

Ao implementar estratégias para evitar a in-
continéncia, como a terapia comportamental, a
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utilizagdo de produtos para conten¢io da urina
no lugar de panos, de exercicios de fortalecimen-
to pélvico, conhecimento do hdbito miccional
e, em algumas situagdes, a eletroestimulagao e
o biofeedback pela enfermeira especializada, po-
de-se mudar consideravelmente a forma como as
mulheres vivem e convivem com a sexualidade.

Conclusao

As mulheres que possuem o virus HTLV e a incon-
tinéncia urindria desenvolvem diversos conflitos
sociais-afetivos e emocionais, o que dificulta o exer-
cicio da sexualidade, implicando em prejuizos para
a sua satisfagio. No entanto, ao se empoderarem e
se posicionarem diante das dificuldades, conseguem
ter uma vida mais livre e feliz.
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