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ANTES DE COMECAR

Este livro é
sobre voceé

NAO SOBRE A SUA DOENCA

Durante muito tempo, a medicina aprendeu a cuidar de articulagbes, exames e inflamacdo — e quase es-
gueceu de perguntar como vocé esta vivendo. Mas ha um lado da sua salude que raramente cabe na consul-
ta: o desejo, a intimidade, o medo, a vergonha, o amor. E justamente desse lado que este ebook quer falar.

Vocé vai encontrar ciéncia aqui, sim — explicada de forma simples e honesta, inclusive quando ela ainda
tem davidas. Mas o ponto de partida € outro: as perguntas que vocé nunca teve coragem de fazer, os medos
gue ninguém comenta, o impacto no casal, a relacdo com o proprio corpo e a sua salde emocional. Porque,
na pratica, é disso que mais se sofre — e é disso que menos se fala.

Pesquisas mostram que cerca de 8 em cada 10 pacientes nunca conversaram sobre a vida sexual com
um profissional de salde, mesmo quando ha algo a dizer. Que este material seja 0 comec¢o dessa conversa
— comigo, com quem vocé ama, e com vocé mesma(o). Vocé merece viver a intimidade sem culpa.

Dr. Victor Bercot
Médico Reumatologista - CRM 235.187 - RQE 104.367
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O gue vocCé vai encontrar

01 As perguntas que ninguém faz
Os medos e duvidas que quase ninguém diz em voz alta

02 Na&o é falta de amor
O que a inflamacgéo faz com o desejo — e por que néo é culpa sua

03 O carinho como aliado
A quimica do afeto — com os pés no chao

04 Quando quem sofre é o casal
Falta de desejo nao é falta de amor

05 O corpo que mudou
Autoimagem, autoestima e o espelho dificil

06 Mente e desejo
Depresséo, ansiedade e a libido — um elo que se esquece

07 Sexo também é exercicio?
O que a intimidade faz de bom pelo corpo

08 Cada doenga, um jeito de afetar a intimidade
Sjogren, esclerodermia, artrite reumatoide e lGpus, em detalhe

09 Artrite psoriasica e a pele intima
A psoriase genital, enfim com a atencdo que merece

10 Mulheres: desejo, lubrificacdo e a menopausa
O que muda no corpo feminino

11 Homens: ere¢do e a andropausa
Testosterona, inflamacao e o tempo

12 Pessoas trans e a intimidade
Hormonios, fertilidade e cuidado individualizado

13 Remédios, contracepcao e planejar uma gravidez
O que atrapalha e o que precisa de cuidado

14  Quando evitar relagbes?
As poucas situacdes em que vale esperar

15 Dicas praticas para o dia a dia
Posicgbes, ritmo, lubrificacao e conforto

16  As conversas que curam
Como falar com o parceiro e com o médico

17 Sinais de que vocé esta melhorando
E quando procurar ajuda especializada
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CAPITULO 01

As perguntas
que ninguém faz

Tem coisas que eu queria perguntar ao médico ha anos. Mas nunca tive coragem.

— ALGO QUE ESCUTO COM FREQUENCIA NO CONSULTORIO

Talvez vocé reconheca alguma destas frases — dlvidas e medos comuns a quem convive com uma doenca
reumatica, que raramente sao ditos em voz alta. Aqui vao, com respostas honestas.
E normal perder a vontade?

E muito comum — e tem causa fisica: inflamac&o, fadiga, horménios e alguns remédios reduzem o desejo. A ansie-
dade e a depressao, frequentes nessas doencas, também pesam (Capitulo 6). N&o é falta de carater nem desamor,
e costuma melhorar com o tratamento.

Meu parceiro vai achar que ndo gosto mais dele?

Um dos medos mais frequentes. A queda do desejo é biolégica, ndo emocional — mas o parceiro nem sempre
sabe. Explicar (ou mostrar este ebook) desfaz o mal-entendido e aproxima o casal.

Sexo piora a inflamacao?

N&o ha motivo para acreditar nisso. A intimidade ndo "ativa" a doenga; sO vale evitar em situaces especificas,
listadas no Capitulo 14. Nos demais dias, se vocé esta confortavel, pode.

Posso ter relacdo durante uma crise?

Em geral, se vocé estiver confortavel, sim — ouga o seu corpo e adapte o ritmo. Evite apenas se houver dor
intensa, febre, infeccao ativa ou les6es abertas. Intimidade vai muito além da penetracéo.

Tenho medo de doer.

As vezes ndo é a dor que impede a relagdo — é o medo da dor. Ele é compreensivel e tem solugéo: bom horario,
lubrificante, preliminares com calma e um sinal combinado para pausar devolvem a seguranca.

Tenho vergonha do meu corpo e das lesdes.

Doengas de pele e o corticoide podem mudar a forma como vocé se vé. Isso é real e merece cuidado — veja o
Capitulo 5. O seu corpo mudou; o seu valor, nao.

Nunca consegui falar disso com meu médico.

Vocé nao esta sozinha(o): a maioria nunca falou. E quase sempre o médico espera que o tema surja. No Capitulo
16 ha frases prontas para comecar.

Se vocé se reconheceu aqui

Significa que nada disso é exclusividade sua — s&o experiéncias partilhadas por milhares de pessoas. Dar
nome ao que se sente é o primeiro passo, e vocé acabou de dar.
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CAPITULO 02

Nao é falta de amor:
a inflamacao e o desejo

Eu amo meu marido. Mas simplesmente n&o sinto vontade. E isso me deixa com
uma culpa enorme.

— UM RELATO COMUM ENTRE PACIENTES

Se vocé sente menos desejo, guarde esta frase: nao é falta de amor, é biologia. Quando a doenga esta ativa, o
corpo libera mensageiros do sistema imune — as citocinas inflamatérias — que viajam pelo sangue e interfe-
rem em cinco lugares que participam da resposta sexual. Entender isso tira a culpa do caminho.

Onde a inflamacao interfere

Cérebro . Vasos

irrigacéo |

desejo |
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Nervos
sensibilidade

Cinco sistemas — e nenhum deles tem a ver com o quanto vocé ama.

Hormonios
libido

mucosas

No cérebro, as citocinas reduzem a dopamina (a quimica da vontade) e aumentam o cansaco. Nos hormonios,
derrubam a testosterona (homens) e desequilibram o estrogénio (mulheres). Nos vasos, dificultam a irrigacao
gue produz a erecdo e a lubrificacdo. Na pele e mucosas, causam secura e lesdes. E nos nervos, alteram a
sensibilidade. Tudo isso acontece independentemente do seu afeto.

A boa noticia

Esse mesmo mecanismo funciona ao contrario: quando o tratamento controla a inflamacéo, o desejo, a ener-
gia e a resposta do corpo tendem a voltar. Tratar a sua doenca €, também, cuidar da sua intimidade.

"O desejo que faltou néo foi embora por sua culpa — e pode vol-
tar."”
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CAPITULO 03

O carinho
como aliado

Aqui vai uma curiosidade — com os pés no chdo. O toque afetuoso, o abraco, o beijo e a intimidade
liberam, no corpo, substancias ligadas ao prazer e ao relaxamento. Nao sdo um tratamento, mas ajudam
a entender por que o carinho faz bem.

Quando ha afeto e contato fisico, o cérebro libera uma combinagéo de substancias bem conhecidas. Cada uma
tem um papel — e, juntas, empurram o corpo na direcdo do bem-estar.

A quimica do afeto

Oxitocina
vinculo, abrago

Dopamina

desejo, prazer

Serotonina

bem-estar

Endorfina

alivio da dor

Cortisol |

menos estresse

O toque aciona uma quimica que acalma — e o estresse cronico € um conhecido vildo do corpo.

() Dopamina: a quimica do desejo e da recompensa — acende a vontade.

() Oxitocina: o "hormonio do vinculo", liberado no abracgo e no toque; aproxima o casal e ajuda a relaxar.
() Endorfina: um analgésico natural, que pode reduzir a percepcao da dor.

() Serotonina: ligada ao bom humor e ao sono de qualidade.

(@) Cortisol em queda: o hormdnio do estresse tende a cair com o toque afetuoso — e o estresse cronico,
sabemos, faz mal ao corpo.

Com honestidade cientifica

E tentador dizer que "carinho cura inflamac&o" — mas seria exagero. As pesquisas sobre o efeito do toque
na inflamacdo ainda sdo iniciais, em boa parte feitas com pessoas saudaveis, e os efeitos descritos sdo mo-
destos. Nao ha prova de que o afeto trate uma doenca autoimune. Pense nele como um apoio ao seu bem-
estar — que caminha junto, e nunca no lugar, dos seus medicamentos e do acompanhamento médico.

O que da para afirmar com tranquilidade

Carinho, abraco e intimidade fazem bem ao humor, ao sono e a proximidade do casal — e, ao reduzir o es-
tresse, sdo um aliado do seu bem-estar. O afeto ndo substitui o tratamento, mas caminha lado a lado com
ele.
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CAPITULO 014

Quando quem sofre
€ o casal

Achei que ela tinha deixado de me querer. Demorei para entender que era a
doenca falando, ndo o coracéo dela.

— RELATO DE UM PARCEIRO

A doenca reumética ndo adoece s6 uma pessoa — ela entra na relacdo. E um dos maiores riscos € silencioso: o
parceiro interpreta a falta de desejo como falta de amor. N&o é. E fadiga. E dor. E inflamac&o. E efeito de re-
médio. Essa simples explicacéo, dita na hora certa, pode salvar um relacionamento.

Menos desejo = Menos amor

O que esta por tras costuma ser:

fadiga dor inflamacao remédios

Nomear a causa real evita que o afeto seja confundido com rejeicéo.

Para quem ama alguém com doenc¢a reumatica

Se vocé € o parceiro ou a parceira, talvez se sinta perdido(a) — sem saber se insiste, se espera, se a culpa é
sua. Nao é. Algumas atitudes ajudam muito:

() Nao leve a recusa para o lado pessoal: na maioria das vezes, o corpo pede descanso, nao se afasta de vocé.
() Ofereca afeto sem cobranca: um abraco, uma massagem, dormir de maos dadas. Intimidade néo é s sexo.
(®) Va as consultas: entender a doenca junto reduz a sensacéo de estar sozinho de cada lado.

(®) Pergunte em vez de presumir: "como vocé esta se sentindo hoje?" abre mais portas do que qualquer suposi-
cao.

Uma conversa que vale por muitas

Reserve um momento calmo, fora da cama, para explicar ao parceiro(a) o que muda no seu corpo e por qué.
Dizer "ndo é vocé, é a minha doengca — e eu quero atravessar isso com vocé" costuma transformar
frustracdo em parceria.

“Falta de desejo ndo é falta de amor. Dizer isso em voz alta cura.”
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CAPITULO 05

O corpo que mudou:
autoimagem e autoestima

Tem dias em que eu evito o espelho. E ai, na hora da intimidade, eu s6 quero
apagar a luz.

— UM SENTIMENTO MUITO FREQUENTE

Poucas coisas afetam tanto a vida sexual quanto a forma como nos enxergamos. E as doencas reumaticas —
junto com alguns tratamentos — podem mexer profundamente com a imagem corporal. Falar disso € parte do
cuidado, nédo vaidade.

O que pode mudar no corpo

Lapus Psoriase

Manchas no rosto (a "asa de borboleta"), lesbes de As placas visiveis — inclusive em areas intimas —
pele, queda de cabelo e o ganho de peso pelo corti- geram medo de julgamento e de rejeicdo, mesmo
coide podem abalar a autoconfianca. guando o parceiro ndo se importa.

Esclerodermia Corticoide prolongado

O endurecimento e as mudanc¢as na pele e no rosto Rosto mais cheio, ganho de peso, estrias e acne séo
alteram tracos e expressdes, e podem fazer a comuns — e costumam ser temporarios, melhorando
pessoa sentir que "nao se reconhece". com a reducdo da dose.

O efeito na intimidade é real: muita gente passa a evitar se despir, a fugir do toque ou a se sentir indesejavel.
Esse sofrimento é legitimo — e existe muito a fazer por ele.

Caminhos para se reconciliar com o espelho

() Separe o seu valor da sua aparéncia: a doenca mudou o0 seu corpo, ndo quem vocé é nem o quanto vocé
merece amor e prazer.

() Crie conforto: luz mais baixa, a roupa que te faz sentir bem, o seu tempo.

O Foque na sensacdo, ndo ha imagem: concentrar-se no toque tira o peso do "como estou parecendo".

O Tratea doenca: muitas mudancas (lesdes, inchago, efeitos do corticoide) melhoram ou revertem.

Q© Procure apoio: quando a autoimagem pesa muito, a terapia ajuda — e as vezes ha ansiedade ou depressao
por tras (Capitulo 6).

Para guardar

O corpo que convive com uma doenca € um corpo que resiste, que sente e que merece carinho — inclusive
0 seu. Aprender a olhar para ele com gentileza €, talvez, o ato mais intimo de todos. O seu corpo mudou; o
seu direito ao prazer, nao.
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CAPITULO 06

Mente e desejo:
depressao, ansiedade e a libido

N&o é so o corpo que cansa. Tem dias em que a cabeg¢a também ndo quer.

— UM RELATO QUE MERECE SER OUVIDO

Entre as companhias mais frequentes — e mais silenciosas — das doencas reumaticas estdo a ansiedade e a
depressao. Dor cronica, fadiga, incerteza sobre o futuro e mudancas no corpo cobram um pregco emocional alto.
E h& um detalhe que quase nunca se diz: esse pre¢co emocional € uma das maiores causas de dificuldade sexual
— muitas vezes maior do que a propria inflamacao.

Como o emocional afeta a intimidade

(®) A depressdo reduz o desejo, a energia e a capacidade de sentir prazer, e abala a autoimagem.

OA ansiedade dificulta relaxar e se entregar; o medo de nao corresponder ou de sentir dor pode, sozinho,
bloquear a excitacéo.

(®) O ciclo se fecha: a dificuldade sexual piora o humor, e 0 humor abalado piora a dificuldade — tudo
conversando com a dor e a fadiga.

um alimenta o outro

Ansiedade e Dificuldade

depressao sexual

tratar um lado costuma melhorar o outro

Humor e sexualidade sdo uma via de méao dupla.

Nada disso é fraqueza nem "frescura”. E parte do peso de conviver com uma doenca crénica — e, como qual-
guer sintoma, merece aten¢do e tratamento. A boa noticia € que tratar o emocional costuma devolver o desejo:

a psicoterapia (em especial a terapia cognitivo-comportamental) ajuda muito, e, quando indicado, a medicacao
também.

Um cuidado importante com os antidepressivos

Alguns antidepressivos (sobretudo os do tipo ISRS) podem, eles proprios, reduzir o desejo ou dificultar o
orgasmo. Isso nao € motivo para parar o remédio por conta propria — e sim para contar ao médico: quase
sempre ha ajuste de dose, troca de horario ou uma alternativa que cuida do humor sem prejudicar a vida se-
xual.

Nao espere

Se a tristeza, a ansiedade ou a perda de prazer persistem, procure ajuda cedo. Cuidar da sua mente é cuidar
da sua libido — e da sua satude como um todo.
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CAPITULO 07

Sexo também
é exercicio?

Em parte, sim — e dos mais agradaveis. Além do prazer, a intimidade traz beneficios para o corpo e a
mente. Nao substitui o tratamento, mas joga a seu favor.

endorfina
1 &nimo

humor

corpo

relaxa melhora

casal Intimidade

+ vinculo beneficios

dor sono
| percepcéo melhor

Uma Unica atividade que mexe com corpo, mente e relagao.

Entre os beneficios associados a atividade sexual e ao contato intimo estéo a liberacdo de endorfinas, a melho-
ra do humor, a reducao do estresse, o fortalecimento do vinculo do casal, um sono mais reparador, mais au-
toestima e até a reducdo da percepcao da dor. Para quem convive com dor cronica, esse Ultimo ponto é
especialmente bem-vindo.

Sem pressao e sem férmula

A ideia nao é transformar o sexo em tarefa, e sim lembrar que a intimidade — no ritmo que for possivel — faz
bem. Nos dias dificeis, vale o carinho; nos dias melhores, o que o corpo permitir. Cada gesto conta.

"Prazer néo é luxo: é parte de viver bem."
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CAPITULO 08

Cada doenca, um jeito
de afetar a intimidade

Conhecer como cada doenca age ajuda a entender o que vocé sente e a buscar o cuidado certo. Aqui,
com um pouco mais de detalhe — e sempre com o que costuma ajudar.

Sindrome de Sjogren — a doenca da secura

Mais conhecida pela secura nos olhos e na boca, a Sjogren também atinge as glandulas que lubrificam a vagina,
incluindo as glandulas de Bartholin. O resultado é uma secura intima que pode deixar a penetracdo dolorosa
(dispareunia), e a secura na boca atrapalha beijos e sexo oral.

O que ajuda: lubrificantes a base de agua ou silicone com generosidade; hidratantes vaginais usados de forma
regular (ndo s6 na hora do sexo); e, quando indicado, estrogénio vaginal local, geralmente seguro e eficaz. Go-
les de 4gua e boa higiene oral ajudam nos beijos.

Esclerodermia

Por endurecer a pele e estreitar os vasos, pode causar perda de elasticidade e estreitamento da vagina, secu-
ra, e fibrose que dificulta a erecdo no homem. O fenbmeno de Raynaud — quando o frio fecha os pequenos va-
sos — pode atingir também o clitdris, o pénis e os labios, reduzindo a sensibilidade.

O que ajuda: lubrificagdo abundante, dilatadores vaginais quando ha estreitamento, manter o ambiente aqueci-
do para evitar o Raynaud genital, fisioterapia pélvica e posi¢cdes que nao forcem articulagdes endurecidas.

Artrite reumatoide

Aqui o protagonista é o aparelho locomotor. Dor e inchaco em maos, punhos, quadris e joelhos, somados a rigi-
dez matinal e a fadiga, limitam movimentos e posi¢bes. A inflamacédo também pode reduzir a testosterona nos
homens e o desejo em ambos.

O que ajuda: escolher os horarios de menor rigidez, aquecer as articulagdes antes, apoiar o corpo em travessei-
ros e adaptar posi¢cfes (Capitulo 15). Com a doenca controlada, dor e fadiga cedem.

Lapus

Doenca que pode envolver varios drgdos, soma a inflamacao outros fatores: fadiga intensa, lesfes de pele e
sensibilidade ao sol, alteracdes de humor, mudangas hormonais e, as vezes, Raynaud. O impacto na
autoimagem costuma pesar bastante (Capitulo 5).

O que ajuda: controlar a atividade da doenca é o passo central, cuidar da pele, do humor e do emocional
(capitulos 5 e 6) tem efeito direto sobre a intimidade.

O que une todas elas

Seja qual for o diagnoéstico, controlar a inflamacdao melhora a funcao sexual — e as adaptacdes praticas
do Capitulo 15 servem para todas. A préxima pagina é dedicada a artrite psoriasica, que merece um olhar a
parte.
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CAPITULO 09

Artrite psoriasica
e a pele intima

As placas numa area tao intima me deixavam com medo até de tirar a roupa.

— RELATO COMUM, E RARAMENTE DITO

A artrite psoriasica afeta a intimidade por trés frentes ao mesmo tempo: a dor nas articula¢ées (incluindo a en-
tesite — inflamacdo onde os tenddes se prendem ao 0sso, como nos calcanhares — e a dactilite, os "dedos em
salsicha"), as lesdes de pele e a inflamac¢ao do corpo todo. E ha um fator que pesa ainda mais: o emocional. A
ansiedade e a depressao estao entre as causas mais fortes de dificuldade sexual nesses pacientes (Capitulo 6)
— traté-las é tdo importante quanto cuidar das juntas.

A psoriase na regiao genital

Esse € o0 ponto que quase ninguém menciona — e que merece atengdo. A psoriase genital € comum: aparece
em boa parte dos pacientes. Nos homens, costuma atingir glande, prepucio e escroto; nas mulheres, vulva,
grandes e pequenos labios e a regido perianal. Pode causar dor ao toque, ardéncia, coceira e até pequenos
sangramentos, e a friccao tende a piora-la. O impacto emocional é grande, mesmo quando o0 parceiro ndo se
incomoda — e a vergonha faz muita gente sofrer em siléncio em vez de buscar tratamento.

Como tratar essa area sensivel

A pele ali é fina e 0 ambiente é quente e Umido, o que faz os remédios penetrarem mais. Por isso, 0 cuidado é
especifico:

Primeira escolha Corticoide, com limites

Os inibidores de calcineurina (tacrolimo, pimecroli- S6 de baixa poténcia e por pouco tempo (2 a 4 se-
mo) sédo preferidos para uso prolongado porque nao manas), com retirada gradual. Nunca corticoides for-
afinam a pele. Podem arder nos primeiros dias — tes na area genital — o risco de afinar a pele é alto.

aplicar na pele bem seca reduz isso.

Na pratica

Quantidade do tamanho de uma ervilha; camada bem fina, s6 nas lesdes.

Maos limpas e secas; aplique e deixe absorver antes de vestir a roupa.

Roupa intima de algodéao e folgada; nada de sabonete perfumado ou lengo com alcool.
Uma fina camada de vaselina protege do atrito do dia a dia.

Na relacgéo, lubrificante de agua ou silicone (compativel com preservativo de latex); higiene suave de-
pois.

A boa noticia

Os medicamentos modernos (bioldgicos) mostraram, em ensaios clinicos, melhora clara da fungéo sexual na
psoriase e na artrite psoriasica. Procure o dermatologista se as lesées ndo melhoram em 4-8 semanas, sao
extensas ou ha sinais de infeccdo. Tratar a doenca melhora juntas, pele e intimidade ao mesmo tempo.
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CAPITULO 10

Mulheres: desejo,
lubrificacao e menopausa

Ninguém me avisou que a menopausa e a doenca juntas iam mexer tanto com a
minha vida intima.

— RELATO FREQUENTE APOS OS 50

Boa parte das mulheres com doencas reuméticas atravessa, em algum momento, a menopausa — e 0s dois
mundos se somam. Entender essa combinacéo ajuda a ndo atribuir tudo "a idade" nem tudo "a doenca".

O que a inflamacao faz
(o) Reduz o desejo (fadiga, citocinas, humor).
() Diminui a lubrificagéo, por menor irrigacéo e impacto nas glandulas — a Sjégren agrava muito isso.

(o) Dificulta excitagcdo e orgasmo e pode causar dor na penetracao.

O que a menopausa acrescenta

A queda do estrogénio deixa a mucosa vaginal mais fina e seca, reduz a elasticidade e pode diminuir o desejo.
Em algumas situacbes — como o uso de ciclofosfamida — pode ocorrer menopausa precoce. Nao é o fim da
vida sexual: € uma fase que pede ajustes.

O que ajuda

Lubrificantes (agua ou silicone, com generosidade) e hidratantes vaginais regulares fazem grande diferen-
¢a. Quando necessario, o estrogénio local (creme ou 6vulo vaginal) costuma ser seguro e muito eficaz para
a secura — converse com o(a) ginecologista. A fisioterapia pélvica ajuda quando héa dor.

"A menopausa fecha um ciclo do corpo — n&o o da intimidade."
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CAPITULO 11

Homens: erecéao
e a andropausa

Achei que era so a idade. Ndo sabia que a inflamacdo também derruba a testoste-
rona.

— RELATO COMUM ENTRE HOMENS

No homem, a erecao é, antes de tudo, um fendbmeno de circulagao e de hormonio. A doenga reumatica mexe
com os dois — e o tempo, também.

O que a inflamacao faz

O Reduz a testosterona, derrubando a libido.
() Danifica os vasos (disfuncéo endotelial) e o 6xido nitrico, dificultando a eregéo.

(o) Soma-se a fatores como diabetes, presséo alta e colesterol, comuns na inflamagéo croénica.

O que é a andropausa

Diferente da menopausa, € uma queda gradual da testosterona com a idade. Sintomas como menos desegjo,
cansaco, alteracdes de humor e dificuldade de erecéo podem se confundir com os da prépria doenca — por isso
vale investigar, e ndo simplesmente aceitar "que é da idade".

O que ajuda

Controlar a doenca e os fatores de risco do coragdo ja melhora muito. A disfuncéo erétil tem tratamento
eficaz (como os medicamentos do tipo sildenafila, sempre com avaliagdo médica). Sono, atividade fisica e
perda de peso elevam naturalmente a testosterona. A reposicdo hormonal é avaliada caso a caso.

"Nem todo cansaco é idade. Investigar é se cuidar."
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CAPITULO 12

Pessoas trans
e a intimidade

Pessoas trans enfrentam os mesmos desafios de qualquer paciente reumatico — dor, fadiga, inflamacéao
— somados a questdes da terapia hormonal, da fertilidade e do conforto com o préprio corpo. Tudo isso
pode e deve ser conversado com a equipe.

A terapia hormonal de afirmacao de género influencia o desejo e a funcdo sexual, com mudancas que podem
ser desejadas ou ndo. O ponto tranquilizador: na maioria dos casos relatados, ela ndo piora a doencga reumati-
ca — mas pede acompanhamento proximo, especialmente pelo risco de trombose com o0 estrogénio em quem
tem lUpus ou usa corticoide.

Homens trans (testosterona) Mulheres trans (estrogénio)

() Costuma aumentar a libido. (0) Pode reduzir libido e erecdes — desejado para
Pode causar secura vaginal — lubrificantes e es- algumas, n&o para outras.
trogénio local ajudam sem reverter a masculiniza- (e Quando indesejada, a dificuldade de ere¢éo tem
cao. tratamento.

(o) N&o é contraceptivo: gravidez ainda é possivel. (0 Atencéo redobrada ao risco de trombose com a

doenca ativa.

Fertilidade: um ponto que ndo pode passar batido

Alguns imunossupressores usados na reumatologia — em especial a ciclofosfamida — podem reduzir a fer-
tilidade de forma significativa. Homens trans que possam querer uma gestacao no futuro (prépria ou de uma
parceira, com seus 6vulos) devem conversar sobre preservacao de fertilidade (congelamento de 6vulos)
antes de iniciar esses tratamentos. Para mulheres trans, vale considerar o congelamento de espermatozoi-
des antes da terapia hormonal ou de cirurgias. Veja também o Capitulo 13.

O que ajuda

Cuidado em equipe (reumatologista, endocrinologista e demais especialistas), uso do nome e pronome cor-
retos e um espaco seguro para falar de sexualidade. Se algo no seu corpo causa desconforto na intimidade,
isso é valido — e existem formas de lidar.
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CAPITULO 13

Remedios, contracepcao
e planejar uma gravidez

Alguns remédios podem afetar a funcéo sexual; outros exigem cuidado redobrado com a gravidez. Nada
disso € motivo para parar nada por conta propria — e sim para conversar € ajustar.

Remédios que podem influenciar o sexo

() Corticoides: em doses altas, reduzem a testosterona e mudam o corpo (autoimagem).
(o) Antidepressivos (alguns): podem diminuir desejo e dificultar o orgasmo — ha alternativas (Capitulo 6).

(o) Remédios de pressao (certos betabloqueadores) e opioides: podem reduzir erecao e libido.

O outro lado

Os remédios que tratam a doen¢a — incluindo os biolégicos — em geral melhoram a vida sexual, porque
atacam a inflamacao que estava na raiz do problema. O beneficio de controlar a doenca supera os possiveis
efeitos.

Contracepcao: um tema sério

Alguns medicamentos reumatolégicos séo teratogénicos — podem causar ma-formagdo no bebé — e exigem
contracepcao eficaz enquanto estiverem em uso:

Exigem evitar a gravidez

Metotrexato - Micofenolato - Ciclofosfamida - Leflunomida (e talidomida). Com eles, é essencial um mé-
todo contraceptivo seguro. Lembre: nos homens trans, a testosterona nao é contraceptivo.

Quer engravidar?

Otimo — e isso se planeja. Varios desses remédios precisam ser suspensos com antecedéncia e trocados por
opcdes seguras antes da concepcdo. Alguns também afetam a fertilidade (como a ciclofosfamida), e a preserva-
cdo — congelamento de 6vulos ou espermatozoides — pode ser discutida antes de iniciar o tratamento.
Converse com o reumatologista antes de tentar: com planejamento, a maioria das pessoas com doenca
reumatica pode ter uma gestagdo saudavel.

Importante

Nunca suspenda ou troque um medicamento sozinho(a). Se suspeita que algum afeta sua vida sexual, anote
e leve a consulta: quase sempre ha um ajuste, um horario melhor ou uma alternativa.
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CAPITULO 14

Quando evitar
relacoes?

Aregra geral é simples: na maioria das vezes, pode. Mas ha algumas situacdes em que vale esperar —
nao por proibicédo, e sim por cuidado com o0 seu corpo. Saber disso traz seguranca.

m Melhor esperar quando ha:

« Infecgéo ativa (genital ou no corpo) « Dor intensa ou crise importante
« Surto de herpes * Pés-operat6rio em recuperacéo
* Febre « Lesdes abertas ou sangrando

Séo situagdes tempordrias — e a intimidade sem penetragcdo continua possivel.

Pausas pontuais, néo proibigdes. Ouga 0 seu corpo.

Nessas situacdes, a pausa protege vocé (e o parceiro, no caso de infec¢bes) e evita piorar uma lesdo ou um
guadro de dor. Todas elas sdo passageiras: passada a crise, tratada a infeccdo, cicatrizada a ferida, a vida
intima volta ao normal.

Mesmo nesses dias

Carinho, conversa, proximidade e toque que ndo machuca continuam a disposicdo. Adiar a relagcdo nao
significa adiar o afeto.

"Saber quando esperar é também uma forma de se cuidar."
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CAPITULO 15

Dicas praticas
para o dia a dia

Pequenos ajustes resolvem grandes incOmodos. Estratégias simples para tornar a intimidade mais
confortavel e prazerosa, mesmo nos dias de dor.

4 ajustes que fazem diferenca

Horario Posicdes Lubrificante Conversa
menos dor/rigidez poupe as juntas 4gua ou silicone combine sinais

Quatro estratégias simples que cabem em qualquer rotina.

Timing, posicdes e conforto

() Escolha o horario: quando a dor e a rigidez estdo menores, muitas vezes apos o remédio e um banho morno.
() Quadris/coluna rigidos: posi¢Bes de lado ("conchinha") ou com o parceiro por cima; evite flexdo excessiva.
() Joelhos ou maos doloridos: apoie-se em travesseiros e almofadas para distribuir o peso.

() Lubrificagao: use com generosidade (agua ou silicone); evite os perfumados. A fisioterapia pélvica ajuda na
dor.

Checklist: preparando o momento

Escolher um horario de menor dor e rigidez, sem pressa.

Tomar a medicagdo no tempo certo e, se ajudar, um banho morno antes.
Deixar lubrificante e travesseiros & mao.

Combinar com o parceiro(a) um sinal para pausar ou trocar de posicao.

Lembrar que carinho e proximidade ja séo intimidade — sem cobranca de desempenho.
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CAPITULO 16

AS conversas
que curam

Quando finalmente falei, percebi que era muito mais facil do que eu imaginava — e
que o médico estava esperando.

— RELATO DE PACIENTE

Muito do peso em torno do sexo vem do siléncio. Derrubar alguns mitos e encontrar as palavras certas faz a
conversa fluir — com o parceiro e com a equipe de saude.

MITO VERDADE

"Se sinto menos desejo, € porgue ndo amo mais." A queda do desejo costuma ser fisica ou emocional
— ndo falta de amor.

MITO VERDADE

"Falar de sexo vai constranger o médico." E sautde como qualquer outra. A maioria dos médicos
espera que o tema surja.

MITO VERDADE

"N&o h& nada a fazer, é s6 conviver." Ha muito a fazer: tratar a doenca, ajustar remédios,
cuidar do humor, lubrificantes, fisioterapia.

Frases para comecar (use as suas palavras)

() "Doutor(a), minha doenca tem afetado minha vida sexual. Podemos conversar sobre isso?"

() "Tenho sentido secura / dificuldade de erecao / falta de desejo. Pode ter relacdo com a doenca ou 0s remé-
dios?"

(@) "Tenho lesdes numa éarea intima e ndo sei como tratar."

Se preferir, anote suas queixas em casa e leve o papel. E lembre: o médico ndo precisa resolver tudo sozinho —
parte do cuidado € encaminhar para o especialista certo.

Por que vale romper o siléncio

Cerca de 8 em cada 10 pacientes nunca conversaram sobre o tema, embora a maioria tenha algo a relatar.
Quando alguém puxa o assunto, ele deixa de ser tabu. Esse alguém pode ser vocé.
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CAPITULO 17

Sinais de que vocé
esta melhorando

Quando o tratamento controla a inflamacéo, varios sinais mostram que a vida sexual também caminha
bem. Reconhecé-los ajuda vocé a acompanhar o préprio progresso.

Menos dor Mais energia

Se a dor caiu (de 7 para 3, por exemplo), tende a Quando os exames de inflamagao melhoram, a fadi-
sobrar mais vontade e conforto para a intimidade. ga diminui — e com mais energia vem mais desejo.
Mais mobilidade Melhor humor

Articulacdes menos inchadas permitem movimentos Doenca controlada reduz ansiedade e tristeza, e o
e posicdes antes dificeis. bom humor aumenta o desejo.

E se a doenca melhorou, mas o sexo nhao?

Pode acontecer — e tem solucgéo. As vezes a causa é um remédio, outra condicdo de salde, ou questdes
emocionais e de relacionamento. N&o fique em siléncio: leve a queixa ao médico para ajustar o caminho.

Quando buscar um especialista

(o) Ginecologista: secura que ndo melhora, dor na relagéo, sangramento ou planejamento de gravidez.
() Urologista: dificuldade de erecéo persistente.
(o) Fisioterapeuta pélvico: dor pélvica, tensdo muscular, pés-operatoério.

(o) Psicélogo(a), sexélogo(a) ou psiquiatra: ansiedade, depressao, autoimagem, questdes do casal.

A mensagem que fica

Tratar a sua doenca reumatica é também tratar a sua vida sexual. E quando o controle da doenca ndo basta,
h& uma equipe inteira pronta para ajudar vocé a viver bem a sua intimidade.

Vida Sexual na Reumatologia - Dr. Victor Bergot
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PARA PERMANECER COM VOCE

A sua doenca nao
define quem voceé e.

Durante muito tempo, a medicina cuidou das articulagBes e esqueceu das pessoas. Hoje sabe-
mos que viver bem néo significa apenas controlar exames, diminuir a inflamacao ou reduzir a dor.

Significa também poder amar, desejar, sentir prazer, criar vinculos e viver a
intimidade sem culpa.

A sua doenca nao define quem vocé é. E ela também nao precisa definir a sua vida sexual.

Dr. Victor Bercot
Médico Reumatologista - CRM 235.187 - RQE 104.367

Este ebook tem carater informativo e educativo e nao substitui a consulta, o diagnéstico ou o
tratamento médico individual. As condutas sobre medicamentos, contracepcao, fertilidade e
cuidados devem sempre ser definidas com a sua equipe de salde. Contelido baseado em evi-
déncias cientificas atuais sobre funcéo sexual nas doencgas reumaticas; quando a evidéncia
ainda é preliminar, isso é sinalizado ao longo do texto.
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