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Resumo
Objetivo: Apreender a vivência da sexualidade das mulheres com incontinência urinária secundária ao 
vírus linfotrópico de célula T humana (HTLV).
Métodos: Pesquisa qualitativa, utilizando-se história oral temática e coleta de dados por meio da 
entrevista em profundidade e para análise, a técnica de análise de conteúdo e gênero.
Resultados: Participaram dez mulheres e emergiram quatro categorias: Compreensão da sexualidade; 
Vivenciando conflitos e violência; Vivenciando a sexualidade desprovida de prazer; Vivenciando as perdas 
urinárias na sexualidade. O conhecimento sobre sexualidade e seu exercício foram limitados. Viver com a 
incontinência e o vírus contribuiu para uma relação conjugal e afetiva conflitantes, cercada de renúncias, 
limitações, violências de gênero, além de modificações e adaptações na vida, para aprender a conviver 
com a doença.
Conclusão: 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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Introdução

A palavra “sexualidade” remete a vários significados 
e interpretações. Pensa-se, inicialmente, em sexo, 
ato sexual e reprodução; entretanto, há o envolvi-
mento de todo o corpo, associado aos cinco senti-
dos, às atribuições simbólicas e à capacidade do ser 
humano de imaginar e fantasiar.(1)

A construção da sexualidade envolve aspectos 
sociais, culturais, crenças e ideologias.(2) Em uma 
dimensão mais ampla, essa vivência pode ser alte-
rada pela presença de uma deficiência e/ou doença. 
Tem-se, então, uma maior problemática quanto ao 
exercício da sexualidade, que sofre a influência do 
preconceito, do estigma, da alteração corporal e do 
medo da transmissão.(3,4)

Dentre as infecções sexualmente transmissíveis, 
abordou-se o vírus linfotrópico de células T huma-
na (HTLV). O mais prevalente é o tipo I, que está 
associado à presença de leucemia/linfoma de células 
T do adulto e à doença neurológica-paraparesia es-
pástica tropical/mielopatia associada ao HTLV, que 
provoca manifestações musculares e neuromotoras.
(5) As alterações neurológicas podem comprometer 
o funcionamento da bexiga, levando-a a um estado 
de neurogênese, que ocasiona disfunções miccionais 
como noctúria, urgência, disúria, hesitação e força 
para urinar, sensação de esvaziamento incompleto e 
incontinência urinária.(5,6)

A soropositividade para o HTLV é mais acen-
tuada nas mulheres do que nos homens e aumenta 
após os 40 anos. A explicação mais provável para 
essa diferença é a transmissão por via sexual mais 
eficiente do homem para a mulher e as transfusões 
sanguíneas, mais frequentes em mulheres.(6)

Durante o atendimento, percebeu-se que a 
vulnerabilidade influenciava os relacionamentos 
afetivos e o quanto isso prejudicava a sexualidade, 
deixando transparecer, durante as sessões de reabi-
litação, a grande expectativa em resolver as compli-
cações decorrentes do HTLV, como, por exemplo, a 
incontinência urinária, e ter novamente a esperança 
de uma vida sexual sem interferências.

As mulheres com incontinência, secundária ao 
HTLV diferem das demais que possuem outro tipo 
de incontinência, por apresentarem, além dos sin-

tomas urinários, outros derivados da mieloppatia, 
tais como: hipersensibilidade perineal, dor à palpa-
ção vaginal, hipertonia de músculo do soalho pél-
vico, somados a alterações neuromotoras que pre-
judicam sua autonomia e mobilidade, como alte-
rações da marcha, hiperreflexia patelar e hipertonia 
de membros inferiores, comprometendo atividade 
cotidiana, incluindo a sexual, autocuidado, sono e 
disposição(5,6) as quais constituem como agravantes 
no exercício da sexualidade.

Assim, a motivação para este estudo adveio 
da experiência no atendimento clínico por parte 
de uma das autoras, que percebeu que as mulhe-
res expressavam, com frequência, sua insatisfação 
quanto às mudanças ocorridas em sua sexualidade, 
após o advento da incontinência urinária, no adoe-
cimento por HTLV. Tal questão levou as autoras 
a indagarem: Como as mulheres com incontinên-
cia urinária secundária ao HTLV vivenciam a se-
xualidade? E como se desenvolvem as relações de 
gênero? Para responder essas questões, definiu-se 
o objetivo de apreender a vivência da sexualidade 
das mulheres com incontinência urinária secundá-
ria ao HTLV.

Ressalta-se a importância, dessa pesquisa, na 
medida em que explora as experiências de um grupo 
específico de mulheres cujo adoecimento é pouco 
estudado e a invisibilidade dos problemas vividos 
por elas implicam na qualidade da assistência pres-
tada. Este estudo contribui para que os profissionais 
de enfermagem compreendam como essas mulheres 
experienciam a sexualidade, face às limitações im-
postas pela incontinência e o vírus, e subsidiam o 
planejamento de um cuidado especializado. Entre-
tanto, não se pretende construir uma generalização 
da sexualidade, mas provocar uma discussão a partir 
das interpretações 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 pú-
blico de Salvador (BA) que atendia pessoas adultas 



49Acta Paul Enferm. 2016; 29(1):47-52.

Paranhos RF, Paiva MS, Carvalho ES

com HTLV, encaminhadas por diversos serviços do 
Estado.

As participantes foram mulheres que aten-
deram aos seguintes critérios de inclusão: ser 
adulta, estar cadastrada no serviço especializa-
do de infectologia, ter diagnóstico de HTLV 
confirmado, apresentar incontinência urinária 
e ter condições de responder às questões da en-
trevista.

Informado que a participação era voluntária; 
que a identidade seria preservada; e que os cuidados 
a elas prestados, durante a realização da coleta de 
dados, não seriam prejudicados. A permanência na 
pesquisa foi livre e espontânea, com a possibilida-
de de desistir a qualquer momento, mesmo após a 
assinatura do Termo de Consentimento Livre Es-
clarecido.

A aproximação com as participantes se deu 
no espaço do ambulatório. Em uma conversa 
preliminar, elas foram convidadas a participarem 
da pesquisa. A utilização dessa forma de triagem 
aconteceu porque, na maioria das vezes, as in-
formações sobre a incontinência urinária ou ou-
tras alterações urinárias não estavam descritas em 
prontuário.

Para produção de dados empíricos, utilizou-se a 
história oral temática, que dispõem à discussão 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 história de acordo como ela é vivida e ex-
perienciada.(7,8)

A coleta de depoimentos ocorreu por meio de 
entrevista em profundidade, a qual é recomenda-
da quando se quer acessar as percepções e com-
portamentos, pois permite que a pessoa possa 
versar sobre suas experiências, queixas e anseios.
(7,8) Associado a isso, utilizou-se um roteiro se-
miestruturado, que serviu como guia à entrevis-
tadora, a qual se preocupou em não limitar as 
histórias narradas.

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

Para a análise dos dados, os depoimentos 
apreendidos foram submetidos à técnica de aná-
lise de conteúdo e gênero, como categoria ana-

lítica, para o conteúdo relacionado às questões 
da mulher diante do homem, do seu papel na 
sociedade, no meio privado, familiar e no pú-
blico, como ela se via e se comportava conforme 
seus princípios, valores, crenças e normatizações 
sociais.

O estudo segue as determinações CNS 196/96 e 
não tem reparos éticos a sua aprovação.

Resultados

Entrevistadas dez mulheres com média de idade 
de 46 anos (de 23 a 70 anos) e tempo médio de 
diagnóstico do vírus de 6 anos. No entanto, antes 
mesmo da descoberta da doença, já apresentavam 
sintomas neurológicos, consequentes da infecção do 
vírus. Uma mulher apresentava HTLV congênito, 
outra sem causa ainda confirmada e oito adquiri-
ram pela via sexual; oito se autodeclararam da raça 
negra, da religião católica, primeiro grau de escola-
ridade e com renda média de um salário mínimo. 
Eram moradoras de dez municípios diferentes do 
Estado da Bahia.

Quanto às relações conjugais, cinco mulheres 
referiram que já possuíam um bom relacionamento 
conjugal e mantiveram-se casadas, as outras cinco 
separaram-se após a descoberta da contaminação, 
após o aparecimento dos sintomas e por sofrerem 
violência física, emocional e psicológica de seus 
companheiros.

Compreensão da sexualidade
Durante a consulta de enfermagem, perguntou-
se o que elas entendiam por sexualidade e as res-
postas, usualmente, vinham precedidas de um 
momento de reflexão e aparente dificuldade para 
explicar algo sobre o qual não tinham domínio - 
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 compreensão limitada, como uma re-
lação binária e necessariamente vinculada ao ato 
sexual e à penetração. Apenas uma entrevistada, 
que possuía um nível de instrução educacional 
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maior, descreveu o conceito de sexualidade como 
algo que envolvia não só o ato sexual, mas a sen-
sualidade, o prazer sem necessariamente haver 
penetração e não 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 alterações do comporta-
mento sexual após diagnóstico do HTLV
Houve redução do interesse sexual. A falta de 
respeito nos relacionamentos, associada à trai-
ção dos companheiros, à transmissão do vírus 
HTLV, às situações de violência conjugal e à 
decepção com os companheiros contribuíram 
para o descrédito nas relações afetivas e na fi-
gura masculina, desestimulando as mulheres a 
investirem em seus relacionamentos ou em uma 
nova relação. Além das alterações emocionais 
e psicológicas sofridas, observaram-se também 
alterações físicas e anatômicas da vagina e do 
canal vaginal, devido à neuropatia causada pelo 
vírus e, em algumas mulheres, causada também 
pela menopausa.

Outra condição que contribui para a redução 
do interesse sexual foi o medo de transmitir o 
vírus ao parceiro não infectado. Havia um senti-
mento de altruísmo e respeito diante do parcei-
ro, sentimentos que elas não vivenciaram com 
seus companheiros, que as traíram.

Vivenciando conflitos e violência
Observou-se que os homens exerciam poder, hie-
rarquia e dominação sob a mulher, a qual perma-
necia passiva aos desejos masculinos e aos seus 
atos de violência psicológica, emocional e física, 
sendo comum o sexo sem concessão feminina. 
O uso constante de bebida alcoólica, por alguns 
companheiros, contribuía, também, para forta-
lecer as ações 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.

Vivenciando a sexualidade desprovida de 
prazer
As mulheres, que se mantiveram casadas e que pos-
suíam um bom relacionamento conjugal, relataram 
que, grande parte das vezes, mantinha relação se-
xual sem prazer, como uma obrigação de esposa, 
apenas para satisfazer seus parceiros, e que poucas 
vezes chegavam ao orgasmo. Elas atribuíram a falta 
da libido ao HTLV, à incontinência, e às dores que 
sentiam no corpo e na penetração.

Vivenciando as perdas urinárias na sexu-
alidade
A perda de urina, a umidade presente nas rou-
pas, o odor desagradável e a necessidade constan-
te em usar absorvente denunciavam a fragilidade 
dessas mulheres em se conter, principalmente 
em um momento tão íntimo e pessoal, como é 
o momento do namoro, das carícias, do toque 
e da penetração. A realização do cateterismo ve-
sical de alívio também foi relatada como algo 
que desestimulava a sexualidade, mas, em outros 
momentos, era um coadjuvante para se manter 
continente. As posições das mulheres para o ato 
sexual também foram lembradas como algo li-
mitante, uma vez que tinham medo de perder 
urina, dependendo do esforço que fizesse, e o ato 
da penetração contribuía, em alguns momentos, 
para aumentar a sensação de bexiga cheia e de 
vontade de urinar.

Devido à presença da incontinência, algumas 
mulheres possuíam uma baixa autoestima, perda da 
confiança em si mesma e, consequentemente, ne-
gação da relação sexual e incapacidade em ter um 
parceiro.

Discussão

Compreender a vivência da sexualidade de mulhe-
res HTLV positivas com incontinência urinária, por 
meio de entrevista em profundidade, foi satisfatório 
para apreender as reflexões sobre o tema. Há uma 
limitação quanto ao número de entrevistadas, en-
tretanto, ocorreu uma convergência nos discursos, 
com saturação das informações dentro dos propósi-
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tos do estudo e a construção de uma matriz de aná-
lise, das histórias narradas, com núcleos 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-
so, a falta de conhecimento sobre o tema também 
contribui para definições reducionistas, uma vez 
que sexualidade é sentir prazer em fazer qualquer 
coisa, é ficar ao lado de alguém, conversar, tocar-
se, é viver.(5)

Alterações vaginais como atrofia, falta de lu-
brificação e dispareunia, decorrentes do HTLV 
e mudanças nos níveis hormonais, contribuem 
para a diminuição e até mesmo suspensão da re-
lação sexual,(9) principalmente quando restrita 
à penetração, limitando-se as possibilidades de 
prazer feminino.

As alterações psicoemocionais como os senti-
mentos, a relação interpessoal e a autoestima in-
fluenciam consideravelmente e todas essas estrutu-
ras se interligam, havendo prejuízo quando existe 
um processo de doença instalada, e quando há casos 
de violência e baixa autoestima.(9,10)

Em doenças sexualmente transmissíveis e de 
pouca informação a respeito das manifestações, 
como é o caso do HTLV, o medo da transmis-
são é real. A invisibilidade sobre o tema é um 
agravante que afasta os companheiros e que 
amedronta as pessoas que têm vírus de transmi-
ti-lo, impedindo novos relacionamentos afetivos. 
Além disso, após sofrer a violência, o abandono e 
a discriminação, a solidão passa a ser um refúgio 
da mulher que, ao se perceber diante de tudo 
que já sofreu, o estar sozinha pode ser a melhor 
opção.(11,12)

Sob esse aspecto psicológico, a falta da libi-
do e negação da sexualidade poderiam ser traba-
lhados, no sentido de buscar outras alternativas 
de prazer e de satisfação pessoal, reduzindo as 
queixas femininas e essa negação. A sensualida-
de, a vaidade, o cuidado com o próprio corpo, 
a relação da mulher com sua doença, a busca de 
valorização de si e da imagem corporal, o empo-
deramento diante do cônjuge e a construção de 
uma relação de gênero equilibrada são elementos 

socioculturais constitutivos do exercício dessa 
sexualidade.(13,14)

Na análise de gênero, a sexualidade, vista 
como impulso biológico e instintivo, é utilizado 
principalmente nos discursos masculinos, jus-
tificando a dominação e o impulso sexual.(14,15) 
A ideia de que o desejo sexual masculino é algo 
incontrolável e, por isso, o homem precisa “bio-
logicamente” ter relações 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 concepção contribui, sobremaneira, para 
a ocorrência de sentimento de passividade das 
mulheres, diante dos desejos masculinos. Dessa 
forma, a identidade de gênero traduz o compor-
tamento ativo e viril dos homens, e passivo das 
mulheres, as quais não possuem o pertencimen-
to de seus próprios corpos e, consequentemente, 
violentam-se em prol dos desejos de seus parcei-
ros.(15)

O poder masculino, configurado pela força 
física e psicológica, e pelos seus desejos sexuais, 
impõe uma relação afetiva desigual, na qual as 
questões de gênero não são trabalhadas no sen-
tido de equilibrar os interesses mútuos.(16,17) Em 
contrapartida, só existe opressor porque há opri-
mido.(16) Dessa forma, é primordial que a mulher 
se empodere em suas relações e decida o que é 
melhor para si.

Diante desse contexto social e afetivo, há 
uma repercussão também da incontinência na 
vida dessas mulheres. O odor, o medo de se mo-
lhar em público, a necessidade do cateterismo e 
a falta de controle do próprio corpo levam-nas 
a sentimentos de fragilidade, baixa autoestima, 
isolamento social, repressão da sexualidade e di-
minuição da vida sexual.(18-20) Dessa forma, acre-
dita-se que se os profissionais de saúde, ao aten-
derem essas pessoas com o vírus, tivessem uma 
visão mais cuidadosa para os sintomas da incon-
tinência e implementassem técnicas de manejo, 
essas pessoas não estariam vivenciando a inconti-
nência associada ao odor e à vergonha.(18-20)

Ao implementar estratégias para evitar a in-
continência, como a terapia comportamental, a 
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utilização de produtos para contenção da urina 
no lugar de panos, de exercícios de fortalecimen-
to pélvico, conhecimento do hábito miccional 
e, em algumas situações, a eletroestimulação e 
o biofeedback pela enfermeira especializada, po-
de-se mudar consideravelmente a forma como as 
mulheres vivem e convivem com a sexualidade.

Conclusão

As mulheres que possuem o vírus HTLV e a incon-
tinência urinária desenvolvem diversos conflitos 
sociais-afetivos e emocionais, o que dificulta o exer-
cício da sexualidade, implicando em prejuízos para 
a sua satisfação. No entanto, ao se empoderarem e 
se posicionarem diante das dificuldades, conseguem 
ter uma vida mais livre e feliz.

Agradecimentos
À Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de 
Nível Superior (CAPES) pela bolsa de mestrado 
concedida a Rayssa Fagundes Batista Paranhos.

Colaborações
Paranhos RFB, Paiva MS e Carvalho ESS declaram 
que contribuíram com a concepção do estudo, aná-
lise e interpretação dos dados, redação do artigo, 
revisão crítica relevante do conteúdo intelectual e 
aprovação final da versão a ser publicada.

Referências

1.	 Ferrari A, Almeida MA. Corpo, gênero e sexualidade nos registros de 
indisciplina.Educação & Realidade. 2012; 37(3):865-85.

2.	 Tanajura D. Neurological aspects of HTLV-1 infection in Bahia: results 
from an 8-year cohort. Arq Neuropsiquiatr. 2015; 73(1):73-4.

3.	 Costa LH, Coelho EA. Sexualidade e a interseção com o cuidado 
na prática profissional de enfermeiras. Rev Bras Enferm. 2013; 
66(4):493-500.

4.	 de Almeida AN, Silveira LC, da Silva MR, Araújo MA, Guimarães TA. 
Subjectivity and sexuality production in women living with hiv/aids: a 
sociopoetic production. Rev Latin Am Enfermagem. 2010; 18(2):163-9.

5.	 Diniz MS, Feldner PC, Castro RA, Sartoria MG, Girão MJ. Impact of 
HTLV-I in quality of life and urogynecologic parameters of women 
with urinary incontinence. Eur J Obstet Gynecol Reprod Biol. 2009; 
147(2):230-3.

6.	 Romanelli LC, Caramelli P, Proietti AB. Human T cell lymphotropic virus 
(HTLV-1): when to suspect infection? Rev Assoc Med Bras. 2010; 
56(3):340-7.

7.	 Darahem GC, Cosentino MC, Cândido GV, Massimi M. O uso da história 
oral na psicologia: percepção de experiências individuais. Estud Pesqui 
Psicol. 2014[cited 2015; 14(3):1039-53.

8.	 Haynes K. Other lives in accounting: critical reflections on oral 
history methodology in action. J Crit Perspect Account. 2010; 
21(3):221-31.

9.	 Souto BG, Korkischko N, Kiyota LS, Borges MF, Bataline MP. 
O sexo e a sexualidade em pessoas que vivem com o vírus 
da imunodeficiência humana. Rev Soc Bras Clin Med. 2012; 
10(5):377-83.

10.	 García TM. Cómo viven su sexualidad las mujeres de mediana 
edad, un enfoque desde la vida cotidiana. Rev Cubana Obstet 
Ginecol [Internet]. 2009; [cited 2015 Aug 14]: 35(2). Available from: 
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0138-
600X2009000200007&lng=es.

11.	 Zihlmann KF, de Alvarenga AT, Casseb J. Living invisible: HTLV-1-
infected persons and the lack of care in public health. PLoS Negl Trop 
Dis. 2012; 6(6):e1705.

12.	 Campero L, Caballero M, Kendall T, Herrera CZ. Soporte emocional 
y vivencias del VIH: Impactos en varones y mujeres mexicanos 
desde un enfoque de género. Salud Ment. 2010; 33(5):409-17.

13.	 Dantas TC, Silva JS, Carvalho ME. Entrelace entre gênero, sexualidade 
e deficiência: uma história feminina de rupturas e empoderamento. 
Rev Bras Educ Espec. 2014; 20(4):555-68.

14.	 Carvalho ES, Paiva MS, Aparício EC, Rodrigues GR. [Sexual-
affective trajectories of people with chronic leg ulcers: aspects of 
therapeutic listening]. Rev Gaúcha Enferm. 2013; 34(3):163-70. 
Portuguese.

15.	 Arraes CO, Palos MA, Barbosa MA, Teles SA, Souza MM, Matos MA. 
Masculinity, vulnerability and prevention of STD/HIV/AIDS among male 
adolescents: social representations in a land reform settlement. Rev 
Lat  Am Enfermagem. 2013; 21(6):1266-73.

16.	 Foucault M. Microfísica do poder. Sobre a história da sexualidade. 28a 
ed. Rio de Janeiro (RJ): Graal; 2010.

17.	 Carmona M. Negocian las parejas su sexualidad? Significados 
asociados a la sexualidad y prácticas de negociación sexual.Rev Est 
Feministas. 2011; 19(3):801-22.

18.	 Menezes GM, Pinto FJ, Silva FA, Castro ME, Medeiros CR. Complaint 
of urinary loss: a silent woman’s problem. Rev Gaúcha Enferm. 2012; 
33(1):100-8.

19.	 St John W, Griffiths S, Wallis M, McKenzie S.  women’s management of 
urinary incontinence in daily living. J Wound Ostomy Continence Nurs. 
2013; 40(5):524-32.

20.	 Hayder D. The effects of urinary incontinence on sexuality: seeking 
an intimate partnership. J Wound Ostomy Continence Nurs. 2012; 
39(5):539-44.


