SEXO,
INTIMIDAD Y

RELACIONES

CONSEJOS PARA
LAS PERSONAS QUE
VIVEN CON EM

ESCLEROSIS MULTIPLE
BIZKAIA

ADEMBI

Y




SEXO,
INTIMIDAD Y

RELACIONES

CONSEJOS PARA
LAS PERSONAS QUE
VIVEN CON EM



ESCLERQSIS MULTIPLE
BIZKAIA

ADEMBI

Esklerosi Anikoitza Euskal Fundazioa
Komunikazio eta Marketing-a arloa
Ibarrekolanda, 17 atsealde — 48015 Bilbo
Tel. 944761538. e-mail: kaixo@adembi.org
www.adembi.org

Argitaratze-produkzioa: SRB, S.L.
Imprimategi: J. Martinez
Lege gordailua: BI-757-2015

Erresuma Batuko Esklerosi Anizkoitzaren Elkartearen Argitalpena,
Anizkoitzaren Euskal Fundazioak Itzulia, maiatza 2015

Berrinprimatze 2025 Bizkaiko Esklerosi Anikoitza Euskal Fundazioa ADEMBI
© Multiple Sclerosis Society, 2012 - ES12/0115

Lehen argitalpena, 2005eko iraila
Hirugarren argitalpena, 2012ko apirila



La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad crénica que en la mayoria
de los casos se diagnostica en la edad adulta, en un momento decisivo,
cuando las personas estan tomando decisiones importantes en todos los
aspectos vitales: personal, familiar y social. La vida sexual es una parte
importante de ellas. Los problemas sexuales relacionados con la EM mu-
chas veces se infradiagnostican y por pudor o falta de confianza se llevan
en ‘silencio’.

Los aspectos relacionados con la sexualidad despiertan gran interés y ge-
neran dudas entre las personas con EM; cuestiones que en muchos casos
la atencion médica, por buena que sea, no es suficiente. Es normal que el
paciente no cuente con la confianza suficiente para resolver todas sus du-
das acerca de algo tan intimo como es su propia vida sexual. Los afectados
precisan respuestas y recomendaciones que en muchas ocasiones quedan
sin resolver.

Con el propdsito de profundizar en estas cuestiones la Fundacion Vasca Es-
clerosis Multiple Eugenia Epalza, ha querido traducir y hacer mas accesible,
la Guia ‘Sex, intimacy & relationships’, publicada por la Asociacion de Es-
clerosis Multiple del Reino Unido (MS Society UK), revisada y reimpresa en
enero de 2015, y que fue galardonada con el primer premio en la categoria
de Autoayuda en los BMA Patient Information Awards de 2013.

Se trata de un manual muy util que aborda de manera sencilla, pero clara
y directa, las dificultades mas frecuentes relacionadas con la sexualidad a
las que se enfrentan las personas con EM. Su lectura permitira a los afec-
tados resolver muchas de las dudas que les surjan en torno a este aspecto
tan personal y mejorar su calidad de vida.

Y todo ello sin olvidar que existen una serie de profesionales especificos
que pueden ayudar a resolver este tipo de problemas de un modo mas di-
recto y personal. Esperamos que el lector encuentre consejos, recomenda-
ciones y sugerencias de utilidad. Todo con el fin de mejorar la calidad de
vida de los afectados.

DRA. MENDIBE
Neurdloga responsable de la Unidad de EM del Hospital Universitario de
Cruces (Bizkaia)

DR. BOYERO

Neurélogo del Hospital Universitario de Cruces (Bizkaia)







SEXO,
INTIMIDAD Y
RELACIONES

La sexualidad, el modo en que pensamos, sentimos y nos expresamos sexualmen-
te, es una parte importante de la vida. En ocasiones, el hecho de tener Esclerosis
Multiple puede afectar a todo ello. Es posible que cambie la forma en cémo se
siente sexualmente o su deseo sexual. Quizé la EM afecte a su capacidad para
practicar el sexo y sentir placer sexual, o puede que le preocupe iniciar una nueva
relacién y cémo podria reaccionar ésta ante la EM.

Si alguno de estos temas le esté afectando, no esté solo. Tener EM no significa
automaticamente que su vida sexual y emocional tenga que dejar de ser satis-
factoria y divertida. Este manual le ofrece consejos para superar algunas de las
dificultades que podria experimentar a consecuencia de la EM, cualquiera que
sea su situacion sentimental u orientaciéon sexual.

No intentamos abarcar todo en este manual porque la sexualidad es tan individual
y personal como la EM. Este texto pretende ayudarle a explorar (y a su pareja, si
la tiene) para que pueda seguir teniendo relaciones intimas y sexuales satisfacto-
rias, segun lo que signifique para usted.
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;QUE SON

LA SEXUALIDAD
Y LA INTIMIDAD?

g

J Oaﬂﬂe ) {(si 1as circunstancias no nos hubieran obligado a

®

desarrollar nuestra relacién sexual, nunca habria-
mos descubierto la profundidad y la variedad de
sentimientos y experiencias que ahora son parte
de nuestra vida, no solo de nuestra vida sexual.

La sexualidad y la intimidad son muy privadas
y personales. Pueden significar cosas diferentes
para distintas personas, mas alla de si se es hete-
rosexual u homosexual.

Para algunas personas, significa compartir todos
los aspectos de la vida con una pareja en una re-
laciéon comprometida. Otros exploran su sexua-
lidad con varias parejas distintas o en soledad.
Para cualquiera, la sexualidad y la intimidad
pueden implicar sexo, amor, diversién, cercania,
confianza, sinceridad, franqueza y comunica-
cién, asi como vulnerabilidad, miedo al rechazo
y dificultades sexuales.

La sexualidad y la intimidad también son algo mas
que relaciones y orgasmos. Las caricias, los besos
y la masturbacién mutua son formas de intimidad
y de experimentar el placer sexual, de hecho, exis-
ten tantas formas de intimidad como personas.

SEXO, INTIMIDAD Y RELACIONES



Notara que la EM tiene efectos fisicos y emocionales
en la sexualidad. Este manual aborda esos efectos,
y como puede adaptarse a ellos, y quizé encuentre
nuevas formas de intimidad.

Uno de los mitos de la sexualidad, con frecuencia
reforzado por los medios de comunicacién es que
existe algun tipo de norma sexual, que dice que las
personas fienen que tener determinado aspecto,
o comportarse de una determinada forma para
ser sexualmente atractivos.

En realidad todos somos diferentes y tenemos
ideas distintas sobre lo que consideramos atracti-
vo. Independientemente del sexo de la persona, la
edad, la altura, la identidad sexual o las capacida-
des fisicas, sigue siendo o tiene el potencial para
ser alguien plenamente sexual.

N
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.COMO PUEDE
AFECTAR LA EM AL SEXO
Y LA INTIMIDAD?

L@Sley » « Sentia que no podia hablarle de mis problemas.

Parejas y relaciones

¢De qué me voy a quejar si él tiene EM?
Tardamos mucho en reconocer que nos estaba
distanciando. Ahora intentamos hablar de todo.

Las personas con EM y sus parejas suelen comen-
tar que vivir con la enfermedad crea barreras emo-
cionales y fisicas, y que sus relaciones sufren a
consecuencia de ello.

Para algunas parejas, las preocupaciones por la EM
y la incertidumbre sobre el futuro pueden causar
la interrupcion de la comunicacion y la intimidad.
A veces uno o los dos pueden sentirse confusos
o rechazados, enfadados o aislados. Podria haber
un reajuste en la relacién. Es posible que la perso-
na que da mas apoyo ahora necesite ese sostén.
O quizas su pareja también es la persona que le
cuida, y ello genera tensién en la relaciéon. Algunas
veces necesitard dnimo y apoyo justo cuando su
pareja sea menos capaz de ofrecérselos.

Mas adelante en este manual, en la seccién ‘Co-
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Cambios en el deseo
(libido)

sas que puede hacer’ en la pagina 37, abordamos
formas de afrontar el impacto de la EM en las re-
laciones.

Si siente que ya no le interesa el sexo, no esté solo.
La falta de deseo puede ser una causa directa de
la EM, pero también puede ser el resultado de vi-
vir con la enfermedad. Por ejemplo, adaptarse a un
diagnoéstico o a los nuevos sintomas, puede con-
ducir a un periodo de tristeza o pena, que puede
afectar al deseo sexual.

Sus sentimientos hacia la EM también pueden afec-
tar a su libido. Algunas personas se sienten aver-
gonzadas por tener EM, o se sienten incémodas por
sintomas concretos. La autoestima también puede
verse afectada, si se siente menos atractivo por la
EM o por los cambios que ha causado en su vida,
también afectara al deseo sexual.

Naturalmente, no solo la EM puede tener efectos.

7\
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El estrés, los hijos, la menopausia, todo ello puede
influir. El deseo y la actividad sexual cambian a lo
largo de la vida de la mayoria de las personas, y
cambian con la edad. Las relaciones emocionales
también pueden afectar al deseo sexual. La ira o
el resentimiento en particular, cualquier cosa rela-
cionada con ello, pueden afectar al deseo de acti-
vidad sexual en ambos.

En una relacion el deseo sexual no siempre se
corresponde. Si no se siente atractivo, le resulta-
ra dificil iniciar la actividad sexual. Y si su pareja
quiere sexo y usted no, también puede resultar in-
cémodo.

Aunque no existen remedios instantdneos que
ayuden a incrementar la libido, hay cosas que pue-
den ayudar. Algunas veces sentird que el deseo
llega después de empezar las actividades sexua-
les, como los besos. En muchos casos, alguien que
sienta que ya no le interesa el sexo puede excitar-
se, aunque tardara algo mas. Hablar con la pareja
puede ayudar, asi como algunas de las técnicas
indicadas en la pagina 37.

Dificultades sexuales
relacionadas con la EM

La EM puede ser la causa directa de las dificulta-
des sexuales. La excitacién sexual, la respuesta y
el orgasmo requieren que se envien mensajes en-
tre el cerebro y los 6érganos sexuales a través de la
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médula espinal. Si existe un dafio nervioso relacio-
nado con la EM en las partes del cerebro y la mé-
dula espinal implicadas, puede afectar a la funcién
sexual. En las siguientes secciones tratamos los
efectos que ese dafio puede tener en los hombres
y mujeres, y formas de manejarlos.

Ponerlo en perspectiva

No todas las dificultades sexuales estdn causadas
por la EM. Aunque los estudios sugieren que entre
el 50 y el 80% de las mujeres con EM padecen al-
guna forma de dificultad sexual, es comparable al
aproximadamente 40% de todas las mujeres del
Reino Unido. Igualmente, aunque el nUmero de
hombres con EM que experimentan dificultades
sexuales es mds elevado que en la poblacion ge-
neral, alrededor del 22% de todos los hombres tam-
bién las experimentan.

Puede haber otros factores implicados, como te-
ner hijos y envejecer. Se ha estimado que mds de
la mitad de todos los hombres de mds de 40 afos
experimenta algun tipo de problema de ereccién,
y esta cifra aumenta con la edad.

O
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PROBLEMAS SEXUALES
FEMENINOS

Gall » « Te dicen que te entristecera perder la salud, pero

A

N/

Sequedad vaginal

también te entristece la sexualidad.

Yo solia tener orgasmos multiples y ahora no ten-
go ninguno. Eso es una pérdida. Pero todavia pue-
do tener relaciones sexuales y todavia siento, asi
que me digo a mi misma que podria ser peor.

La sequedad vaginal puede hacer que el sexo re-
sulte doloroso o incémodo para una mujer. Puede
ser consecuencia de la EM, o podria ser un efecto
secundario de algunos medicamentos como los
antidepresivos.

La menopausia también puede causar la se-
quedad. La utilizacién de un lubricante puede
ayudar a superarlo, algunas mujeres creen que
los lubricantes con base de agua resultan utiles
como la gama de Durex, Sensilube o Control, en-
tre otros. Estos lubricantes estan disponibles en
las farmacias y en algunos supermercados, asi
como en sex-shops u ‘on-line’. No tenga miedo
de utilizar libremente un lubricante. Si utiliza
condones, asegurese de que son con base de
agua.
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Orgasmos

Algunas mujeres prefieren los lubricantes de
silicona, como algunos de la gama de Durex o
Control, ya que la lubricacién dura mas. También
pueden aumentar la sensibilidad lo cual resulta
placentero para algunas mujeres. No obstante,
son mas dificiles de lavar del cuerpo, la ropa o las
sdbanas ya que son resistentes al agua. También
pueden causar alergias a algunas personas. Ade-
méas no se deben utilizar con condones.

Si cree que la medicacién puede estar causando
la sequedad vaginal, hable con su médico sobre
ello. Si no se siente cémoda hablando con el mé-
dico sobre sus problemas sexuales, hay algunos
consejos en la pagina 35.

Uno de los principales problemas sexuales para
las mujeres con EM es la menor capacidad para
el orgasmo. Aunque en la actualidad no existe
medicacién para solucionar este problema, hay
cosas que puede hacer que le servirdn de ayu-
da.

Muchas mujeres descubren que todavia pueden

7
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tener orgasmos, pero les lleva més tiempo y requie-
ren mas estimulacion.

Muchas mujeres creen que los preliminares son
la parte mas placentera de la actividad sexual,
asi que el hecho de pasar méas tiempo con ello
puede ayudarle a alcanzar el orgasmo.

Las caricias, el masaje, la masturbacién mutua
son cosas que podria explorar. Otra forma de au-
mentar la posibilidad del orgasmo son las ima-
genes guiadas o explorar fantasias sexuales, ya
que pueden aumentar la excitaciéon y la libido.

Numerosas mujeres utilizan vibradores, ya sea en
solitario o con una pareja. Son una de las formas
maés faciles de llegar al orgasmo. Es porque pue-
den producir una estimulacién sutil, pero intensa
del clitoris y la zona circundante, que es como la
mayoria de las mujeres tienen los orgasmos. Tam-
bién ayuda a aumentar la lubricacion.

Las mujeres afirman con frecuencia que los vibra-
dores mas efectivos son los que incluyen vibra-
cion externa. Puede utilizarlo como haria con sus
manos o de la forma que le produzca mas placer
0 su pareja podria utilizarlo con usted. Si tiene
problemas con la espasticidad, tenga en cuenta
que tener el vibrador en un nivel muy alto puede
empeorarla.

En la actualidad los vibradores pueden adquirirse
facilmente en sex-shops. Si le avergtienza com-
prar uno, también puede conseguirlos ‘on-line’.
Si tiene problemas de coordinacién, existen algu-
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nos que se adaptan a la mano como un guante, o
que tienen asas grandes.

Algunas mujeres prefieren vibradores que se co-
nectan a la red eléctrica ya que puede producir
una sensacién mucho maés intensa. El equipo que
esta pensado para masajes también puede resul-
tar un vibrador externo util.

Anticonceptivos y EM

Algunas medicaciones para los sinftomas de EM,
como la Carbamazepina (para fratar los espas-
mos), pueden restar efectividad a las pildoras an-
ficonceptivas.

Lo mismo es aplicable a algunos fratamientos
complementarios, como la hierba de San Juan
(extracto de hypericum) que algunas personas
toman para la depresion. Hable con su médico si
le preocupa cualquier posible interaccion.

o)
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PROBLEMAS SEXUALES
MASCULINOS

Bl’lan » Es mas dificil fisicamente, pero no imposible.

[ )

Dificultades para
conseguir y mantener
una ereccion

Hemos tenido que aprender a adaptarnos, como con
todo lo demas.

Las dificultades de ereccién son habituales, para los
hombres con o sin EM. Alrededor del 70% de los hom-
bres con EM experimentan dificultades. Generalmente
estas empiezan unos afnos después de los primeros sin-
tomas de la EM.

Para que un hombre consiga una ereccién en res-
puesta a situaciones o pensamientos erdticos, las
rutas nerviosas entre el cerebro y la base de la mé-
dula espinal tienen que estar intactas. Por otro lado,
las erecciones en respuesta a la estimulacién genital
emplean nervios de la parte inferior de la médula es-
pinal, y los mensajes no tienen que enviarse desde el
cerebro a los érganos sexuales a través de la médula
espinal.

De manera que dependiendo de dénde esté el dafio
nervioso, un hombre con EM descubrird que puede
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tener una ereccién en respuesta a la estimulacion
genital pero no en respuesta a situaciones erdticas,
0 viceversa.

Ademas del dafio nervioso relacionado con la EM,
existen otras causas potenciales de disfuncién eréc-
til. Podrian ser los efectos secundarios de la medica-
cioén, factores psicolégicos o una enfermedad sin re-
lacién alguna, por ejemplo. Si consulta a su médico
o enfermera de EM podréa averiguar qué lo provoca y
tratar esas otras causas.

Si le parece dificil abordar el tema con su médico,
incluimos algunos consejos en la pagina 32 en ‘Ha-
blar con los profesionales de la salud sobre los pro-
blemas sexuales’ que le resultaran de utilidad.

Medicacion

Ch.ff » « Antes nos las arregldbamos, pero las pastillitas

azules me devolvieron mi sexualidad, que fue muy

(‘ bienvenida.
@’

7
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Los hombres con EM que experimentan dificul-
tades eréctiles pueden recibir tratamiento para
ello de su médico de cabecera. Los tres medi-
camentos orales principales son Viagra (nombre
médico para el citrato de sildenafil), Levitra (var-
denafil) y Cialis (tadalafil). Lo que hacen es mejo-
rar la presién sanguinea en el pene, y aumentar
cualquier respuesta eréctil que pueda suceder
de forma natural, ya sea mediante estimulacién
genital, o ideas y situaciones eréticas.

Es importante saber que no provocan erecciones
espontaneas: sigue siendo necesaria la estimu-
lacién sexual y los preliminares.

Un estudio sobre Viagra para hombres con EM
y problemas de ereccién descubrié que el 95%
de los hombres que participaron mejoraron sus
erecciones y los niveles de actividad sexual des-
pués de tomar el medicamento. La investigaciéon
ha demostrado que Cialis y Levitra ayudan a un
80% de los hombres con problemas de ereccién,
aunque no se han probado especificamente en
hombres con EM.

Es necesario que hable con su médico sobre la
medicacién apropiada para usted. Los tres medi-
camentos funcionan de forma similar, pero varian
en cuanto a la rapidez al hacer efecto y el tiempo
que permanecen activas. Es posible que tarde un
poco en encontrar la dosis correcta para usted.

Es posible que el médico solo le recete cuatro

o cinco pastillas al mes, aunque si es necesario
puede pedir més.

@ SEXO, INTIMIDAD Y RELACIONES



Otros tratamientos

Aunque existen todo tipo de medicamentos a la
venta en Internet, este grupo de medicinas nece-
sitan receta médica. Pueden no estar indicadas
para todo el mundo, asi que es importante que
se las prescriba alguien que conozca su historial
médico y los demés medicamentos que toma (y
las posibles interacciones), ya que podran tratar
con usted cualquier posible efecto secundario.

Las pastillas no son efectivas para todos los hom-
bres a la hora de tratar las dificultades de erec-
cidén, pero existen otros tratamientos.

Una opcién son las prostaglandinas, una hormona
masculina que ayuda a estimular el flujo sangui-
neo en el pene. Existen dos formas de utilizar las
prostaglandinas, inyectarselas uno mismo en la
base del pene o insertarlas con un pequefio com-
primido en la uretra (el conducto del pene por el
que pasa la orina). En la actualidad existen dos
medicamentos de marca para el primer método,
Caverject y Viridal Duo, y uno para el segundo —
Muse.

Otra opcidén es una bomba de vacio, que utiliza la
presion de vacio para crear una ereccién y un ani-
llo de goma para mantenerla. Esto puede ayudar
a la ereccién, pero no devolveréd la sensibilidad.
Notara el pene muy frio, que es otro tema a tener
en cuenta.

o\
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Eyaculacion y orgasmo

La eyaculacién y el orgasmo son procesos mucho
mas complicados que la excitaciéon genital, y son
practicamente imposibles de lograr sin las conexio-
nes intactas entre la médula espinal y el cerebro.
Se ha estimado que entre el 35 y el 50% de los
hombres con EM tienen problemas para eyacu-
lar. Esos problemas pueden incluir eyaculaciéon
retardada o incapacidad total para eyacular.

Aun no existe un tratamiento que ayude a eyacu-
lar. El hecho de ser capaz de mantener una erec-
cién mas tiempo puede resultar de ayuda, pero
la eyaculacién seguird siendo un problema. Aun-
que la EM no afecta a la fertilidad propiamente
dicha, los hombres que no pueden eyacular ten-
dréan problemas si estan intentando tener hijos.
Si este es el caso, puede pedir que le refieran a
una clinica de fertilidad para que le ayuden.

Vale la pena recordar que la eyaculacién y el or-
gasmo no son lo mismo. El orgasmo es posible
sin eyaculacién, y las actividades sexuales sin
orgasmo o eyaculacion siguen siendo sexo. Pasar
mas tiempo con los preliminares también ayuda
a excitarse. La estimulaciéon del pene, el perineo
o el ano con un vibrador puede ser util.

/2? SEXO, INTIMIDAD Y RELACIONES



SINTOMAS DE EM
QUE TIENEN
UN EFECTO INDIRECTO

Espasticidad

En esta seccién trataremos las formas de manejar
aquellos sintomas de la EM que pueden afectar
indirectamente al sexo y la intimidad.

Los calambres o los espasmos en las piernas pue-
den dificultar fisicamente las relaciones sexuales.
Y los espasmos algunas veces pueden ser doloro-
sos durante o después de la actividad sexual.

De modo que si estd tomando medicacién para la
espasticidad, le ayudaria tomarla justo antes de
la actividad sexual, aunque esa ayuda depende-
r4 de lo rapido que hagan efecto y cémo afecten
a la funcién sexual. Es mejor hablar primero con
un meédico sobre los cambios en el patrén de la
medicacién.

También puede suponer un cambio explorar nue-
vas opciones con su pareja. Descubrird que algu-
nas posturas son mas cémodas que otras. A al-
gunas personas el masaje les ayuda a relajar los

(o
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musculos, y también resulta util para crear inti-
midad y cercania.

Debilidad muscular

La debilidad muscular puede significar que el sexo
en determinadas posturas sea dificil. Cambiar de
postura puede no siempre resultar facil. A algunas
personas les gusta que su pareja las sostenga, o
que su pareja las mueva, pero no es una buena
solucién para todos.

Otras personas intentan utilizar una toalla enrolla-
da como soporte para la zona inferior de la espal-
da, o utilizan almohadas para mantenerse en una
posicién. Los muebles de la casa, como la cama o
una silla pueden también resultar Utiles. También
puede comprar soportes, cuerdas y otras piezas
de ‘mobiliario sexual’ que estan disefiadas para
sostenerle en una postura cémoda durante la ac-
tividad sexual.

Sintomas sensoriales
y el dolor

Los cambios sensoriales pueden tener un gran

impacto en la actividad sexual, resulta dificil es-
tar ‘de humor’ cuando el tacto mas leve provoca
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Problemas de

vejiga e intestinales

incomodidad, si es que puede sentir algo. Y las
sensaciones extrafias o dolorosas no tienen por
qué ser en la zona genital para que el tacto resulte
doloroso, irritante o incémodo.

Hay medicacién que puede ayudarle con estas
sensaciones, como la Amitriptilina, Carbame-
zepina, Gabapentina y Fenitoina. No todos los
dolores tienen tratamiento, pero muchas per-
sonas encuentran la manera de solucionarlo.
El mapeo corporal (véase pagina 38) puede
ayudarle a identificar las zonas menos sensi-
bles al tacto.

Al igual que con otros problemas sexuales en
la EM, la experimentacién y la buena comu-
nicacién entre la pareja también puede ayu-
darle. Podria animar a su pareja a que le mire
a la cara durante el sexo, y que esté alerta a
cualquier sefial no verbal que indique cuando
le resulta doloroso.

N]_Ck » « Admitdmoslo, el sexo puede ser algo indigno en

-

el mejor de los momentos. Hay que ver el lado
divertido de la vida. Si podemos reirnos de las
cosas juntos, eso las pone en perspectiva.

Asi que, ¢qué pasa si las caherias van mal de
vez en cuando?

Nos queremos, eso es lo principal.

o0
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Las vias nerviosas que afectan a la funcién de la
vejiga, el intestino y la funcién sexual estan cer-
ca o son compartidas. Por eso algunas personas
con EM experimentan problemas intestinales o
de vejiga durante las relaciones sexuales.

Para algunas personas, la idea de sufrir un ‘ac-
cidente’ durante la actividad sexual, especial-
mente con una nueva pareja, puede quitarles las
ganas, incluso rehuir cualquier contacto fisico
intimo. Afortunadamente hay formas de contro-
lar los problemas intestinales y de vejiga y redu-
cir cualquier efecto que pudieran tener en la ac-
tividad sexual.

Si tiene problemas de urgencia o incontinencia,
ir al bafo (o colocarse usted mismo el catéter, si
lo hace) justo antes de practicar sexo puede ayu-
dar. Si toma medicacién para los problemas de
vejiga, tomarla unos 30 minutos antes del sexo
minimizaréa las contracciones de la vejiga duran-
te el sexo.

También serd un cambio el hecho de buscar pos-
turas que no presionen la vejiga. Los hombre a
los que les preocupen los pequefios escapes de
orina pueden ponerse un condoén. Pero si no le
preocupa un pequefio escape, le bastara con co-
locarse debajo una toalla.

Al igual que con otros sintomas de EM, hablar
sobre los problemas y cémo le afectan puede
ayudar a llevar mejor los problemas de vejiga e
intestinales durante el sexo. Naturalmente, inclu-
so con la mejor comunicacién, no todo el mundo
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se siente comodo hablando de estos problemas.
Otras formas de cercania fisica y contacto sexual
pueden adaptarse mejor a usted que las relacio-
nes sexuales. Cada pareja es diferente, y averi-
guar qué se adecua mejor a usted y su pareja su-
pondra algunas pruebas de ensayo y error.

¢Puedo tener relaciones sexuales con un catéter?

Si, aunque quizd necesite tener algo mds de cuida-
do. Las mujeres pueden sujetar el catéter al estd-
mago con cinta adhesiva, vaciando la bolsa antes
de la actividad sexual, y poniendo cinta adhesiva
extra alrededor del anillo superior para reducir los
vertidos. Los hombres pueden mantener el catéter
interno colocado utilizando un conddén. Ademds
hay distintas posturas sexuales que puede prac-
ticar para evitar presionar la bolsa. Es importante
asegurarse de que las nuevas posturas le resultan
cémodas a usted y a su pareja, y no les causan
ansiedad durante la actividad sexual.

N
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Dificultades cognitivas

Estado de animo
y emociones

Muchas personas con EM experimentan algunos
cambios de concentracién o memoria. Algunas veces
las personas ‘se ausentan’ durante el sexo, lo que les
dificulta mantener el interés. Esto puede provocar
malos entendidos.

Si nota que tiende a ausentarse, intente devolver
su atencioén a lo que esté haciendo. Es importante
que no esté tenso o tenga prisa, o esté preocupado
por otra cosa. Quiza esté presionandose para sentir
excitacién o tener un orgasmo. Intente relajarse y
disfrute de las sensaciones, preocuparse sobre lo
excitado que estd reduce las posibilidades de que
llegue a estarlo.

Hablar con la pareja puede ayudarle a entender
que esta falta de concentracién es un sintoma
auténtico de la EM. Juntos encontraran formas
de compensarlo, como evitar las posibles dis-
tracciones y creando un entorno romantico y
sensual.

La EM puede afectar a las emociones y al cuerpo,
y las personas con EM son mas propensas a la
depresiéon que la poblacién general.

Si alguien se siente deprimido, puede perder el
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interés por el sexo y cerrarse a las personas que
le rodean.

Estos cambios emocionales pueden ser una reac-
cién a la enfermedad y un sintoma de la EM. Es
importante que tanto los sintomas emocionales
como los sintomas fisicos, se reconozcan y tra-
ten adecuadamente. Si estd afectando a su vida
sexual y a su relacién, puede ser util hablar de sus
sentimientos con la pareja.

También es importante recordar que si no tiene
animo, esté bien decir ‘no’. A la pareja puede re-
sultarle més sencillo entender por qué no tiene in-
terés sexual si sabe que la depresién y otros cam-
bios de humor son un sintoma de la EM, y que no
es por él. Igualmente, hablar con la pareja sobre lo
que siente puede acercarles, lo que ayudara a la
intimidad.

Fatiga

SaIah » « Algunas veces cuando estoy fatigada, el esfuer-
zo de poner la tetera para hacer una taza de té
ya es bastante agotador sin necesidad de pen-
sar en balancearme desde una ldmpara de ara-
na con un salto de cama sexy.

La fatiga puede afectar a la libido, y notard que
no tiene energia o fuerza para la actividad sexual.
Esto puede entenderse errbneamente. Algunas
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Efectos secundarios
de la medicacion

veces las personas afirman que sus parejas creen
que ya no tienen interés por el sexo. La sinceri-
dad y hablar de estos sentimientos puede ayudar
a evitar que surjan malos entendidos.

La fatiga relacionada con la EM normalmente se
trata con estrategias de conservacion de la ener-
gia, priorizacién de tareas, equilibrar la actividad
y el descanso y posiblemente con medicacién. Si
le han recetado medicacién como Amantadina o
Modafinil, ésta puede ayudarle justo antes de la
actividad sexual. Sin embargo, tomar estos me-
dicamentos por la tarde puede dificultarle dor-
mir después. Recuerde que debe tratar cualquier
cambio de la medicacién con su médico.

Si hay un momento del dia en el que sus niveles
de energia son mas elevados, como por la mafia-
na, quizéa prefiera practicar el sexo en ese mo-
mento en lugar de por la noche. También pue-
de resultar util programar el descanso antes y
después del sexo. jPor qué no experimentar con
posturas alternativas que sean menos extenuan-
tes y exijan menos tensién muscular?

Los cambios en el deseo, el rendimiento y la sa-
tisfacciéon pueden ser un efecto secundario de
algunos medicamentos. Por ejemplo, algunos an-
tidepresivos, incluidos la Fluoxetina y Sertralina,
pueden afectar a la funcién sexual y causar pro-
blemas como libido baja, orgasmo y eyaculacién
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retardada o ausente, y periodos irregulares.

Si cree que algun medicamento puede estar
afectandole sexualmente, hable con su médi-
co o la enfermera de EM sobre cémo resolverlo.
Si le resulta dificil hablar con ellos sobre temas
sexuales, en la pagina 32 ‘Hablar sobre temas
sexuales con los profesionales sanitarios’ inclui-
mos algunos consejos que le pueden resultar de
utilidad.

Si se inyecta medicamentos que modifican la
enfermedad quiza note que los lugares de inyec-
ciéon estan blandos y sensibles, y que le molesta
que le toquen ahi. Si ese es el caso, hable con su
pareja y pidale que evite esas zonas. También
puede preguntar a la enfermera de EM que le
indique alguna técnica de inyeccidén, para li-
mitar esos problemas. Ademas, quizéd note que
los efectos secundarios de los medicamentos
como los dolores de cabeza, significan que no
tiene ganas de sexo después de la inyeccién. Si
es asi, programe las inyecciones para momen-
tos en los que no vayan a afectar a la actividad
sexual. Igualmente, algunas personas notan una
gran sensacioéon de alivio después de la inyecciéon
por lo que ese podria ser un buen momento para
practicar sexo, depende totalmente de usted.
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HABLAR CON LOS
PROFESIONALES DE LA
SALUD SOBRE L.OS PROBLEMAS

SEXUALES

Gafy ) {( Pensava que me moriria de vergliienza, pero me

m
@/

hizo sentir que todo era normal. Era muy natural y
tuve la sensacién de que hablar de ello era lo co-
rrecto. También fue positivo que sugiriera formas
de comentarlo con mi esposa.

Tratar los problemas sexuales con los profesionales
de la salud puede resultar duro y un poco extrafio. Es
perfectamente normal ser timido o sentir vergiienza,
pero merece la pena intentar hablar con ellos para que
le ayuden a encontrar una solucion a los problemas.

La mayoria de los profesionales de la salud hablan
con naturalidad sobre cémo tratar y solucionar estos
problemas sensibles e intimos. Sin embargo, es de-
cisién suya tomar la iniciativa, ya que algunos profe-
sionales de la salud pueden ser reticentes a sacar el
tema de las dificultades sexuales con usted, evitando
entrometerse, o que piense que son insensibles o in-
cluso incorrectos. Seguramente podran darle mucha
informacién una vez abordado el tema.

No hay ‘reglas’ sobre quién tiene que hablar sobre los
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problemas sexuales, de manera que puede hablar con
quien se sienta mas comodo. Si le resulta dificil hablar
con un profesional concreto puede solicitar que le re-
fieran a otro.

Es posible que le ayude escribir los problemas concre-
tos que ha estado teniendo, o cualquier pregunta que
desee formular. De esa forma, si se pone nervioso en
una cita, no se olvidara de lo que queria decir. Ade-
mas, puede pedir folletos u otro material impreso que
pueda llevarse, para no tener que recordar todo lo que
le dicen. Puede llevar este manual y utilizarlo para ini-
ciar la conversacién, por ejemplo, podria decir algo asi
como «He leido que la EM puede afectar a como me
siento con el sexo, jpodemos hablar de ello?».

Lesbianas, gays, bisexuales o transexuales

Si usted es lesbiana, gay, bisexual o transexual
(LGBT), quizd le resulte especialmente dificil hablar
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abiertamente con los profesionales de la salud o
con los asistentes sociales sobre problemas de in-
timidad y sexualidad. Ademds de la dificultad de
abordar un tema sobre el que suele ser dificil ha-
blar, quizd no haya hablado de su opcidn sexual
con el equipo médico, y puede sentirse forzado
a hacerlo para acceder a los servicios y la ayuda
que necesita. Con frecuencia se presupone auto-
mdticamente que las personas son heterosexua-
les, y puede resultar dificil enfrentarse a ello.
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COSAS QUE
PUEDE HACER

SaIah » K« Tengo un marido que es una joya, con el que me

Escriba como se siente

casé antes de la EM, y cuando me diagnosticaron
dijo que se habia casado conmigo por la persona
que soy, que me queria y que no se iba a ningun
sitio.

Ademaés de hablar con los profesionales de la sa-
lud y abordar los sintomas individuales, hay cosas
que puede hacer en casa para reducir el impac-
to que la EM tiene en sus relaciones intimas y
sexuales.

Algunos de los consejos que damos a continua-
cién son para todo el mundo, solteros o con una
relacion. Otros son para personas con pareja y
pueden ayudar a mejorar sus relaciones.

CONSEJOS PARA TODOS

A las personas les suele resultar dificil hablar de
sexo. lscribir sus problemas puede ayudar a ini-
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Mapeo corporal

ciar la comunicacién e identificar dénde estan
los retos. Cuando escriba, piense qué sintomas
fisicos interfieren con sus relaciones intimas o
qué sentimientos y asociaciones tiene cuando
piensa en la EM y su vida sexual. Intente hacerlo
en un momento del dia en el que se sienta relaja-
do y nadie vaya a interrumpirle.

Vivir con la EM puede hacer que sea més cons-
ciente de su cuerpo, como funciona y cémo no.
Cuando aparecen nuevos sintomas, su cuerpo
puede sentirse extrafio o no familiar y le llevara
algun tiempo adaptarse a las distintas respues-
tas fisicas. Reconciliarse uno mismo con la EM
significa tomarse tiempo para investigar y ex-
plorar cémo le afecta.

El ‘mapeo corporal’ es una técnica sencilla de
autoexploracion. Reserve tiempo y palpe con cui-
dado todas las partes del cuerpo para identificar
cuales le producen placer sexual, incomodidad o
cambios sensoriales. Emplee aproximadamente
entre 15 y 20 minutos cada vez para hacerlo, y
varie la frecuencia, el ritmo y la presién del tac-
to. Asegurese de que ‘mapea’ todo el cuerpo, no
solo las zonas que se asocian normalmente al
placer sexual, e intente evitar llegar al orgasmo,
por lo menos al principio.

Mediante el mapeo corporal puede averiguar
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Masturbacion

qué le hace disfrutar y que le causa incomodi-
dad. Esto es especialmente importante si expe-
rimenta cambios sensoriales que pueden afectar
al placer sexual. Puede encontrar zonas erége-
nas que no estén necesariamente en los lugares
convencionales. Si tiene una relacién, quiza le
resulte de ayuda y le haga disfrutar realizar el
mapeo corporal con su pareja. Aumentara lo que
comparten, la atenciéon y el placer sexual en ge-
neral, y ayudard a profundizar las experiencias
intimas y sexuales.

La masturbaciéon puede ayudarle a descubrir
qué le hace disfrutar, especialmente si ha expe-
rimentado cambios fisicos o sensoriales debido
a la EM. El sexo en solitario no es algo de lo que
avergonzarse, no tiene menos importancia que
el sexo en pareja (y muchas personas no tienen
pareja). Puede proporcionarse placer y no pre-
ocuparse de nadie mas. Y pasar tiempo explo-
rando el cuerpo de uno mismo y lo que le da pla-
cer también constituye un buen entrenamiento
para el sexo en pareja. Si no sabe lo que le da
placer sexual, es mas dificil mostrarle a una pa-
reja lo que le gusta.

Al igual que con el mapeo corporal, asegurese de
que tiene tiempo suficiente para explorar lo que
le gusta sin que le interrumpan. Si como mujer,
tiene dificultad para llegar al orgasmo, recuerde
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Juguetes
sexuales

que sentirse avergonzada, insegura o nerviosa
no le ayudara. Reldjese y disfrute de la sensa-
cién, permitase dejarse llevar por los sentimien-
tos y las fantasias. Los hombres deben evitar
adquirir el habito de eyacular lo antes posible,
ya que tienen que ser capaces de controlarlo. In-
tente acercarse al orgasmo y después retirese

Los sintomas de EM como los temblores, el dolor
y los espasmos pueden significar que tiene que
cambiar la forma en que se masturba. Por ejem-
plo, si nota que no tiene fuerza suficiente en la
mano o en el brazo, un vibrador puede ayudarle
a hacer el trabajo, naturalmente puede utilizar
uno de todas formas.

Muchas personas utilizan juguetes sexuales, y
no son bruscos ni sucios. Pueden ayudar a las
personas con EM que experimentan dificultades
sexuales, aunque también los utiliza una gran
parte de la poblacién. El tipo de juguetes que es-
coja seréd adecuado para usted, y notaré que fun-
ciona mejor con la experimentacién. La mayoria
se pueden utilizar en solitario o con una pareja.
Se pueden adquirir en establecimientos genera-
les o0 en sex-shops especializados, muchos de los
cuales cuentan con catalogos ‘on-line’. Algunas
comercializan determinados productos especifi-
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Cuidarse

Educarse
(v a la pareja)

cos para personas con dificultades sensoriales y
nerviosas.

Muchas personas con EM comentan que ya no se
sienten atractivas, o que los demas no les veran
de esa forma. Ser atractivo tiene mucho que ver
con sentirse atractivo. Y sentirse atractivo sue-
le estar relacionado con cuidarse a uno mismo,
llevar una buena dieta, hacer algo de ejercicio,
disfrutar de las actividades relajantes y dedicar
tiempo al aspecto fisico. Incluso las cosas sen-
cillas, como un nuevo corte de pelo pueden ayu-
dar.

Existen muchos mitos y conceptos erréneos so-
bre la sexualidad, las dificultades sexuales y la
discapacidad. Aprender méas cosas sobre los sin-
tomas de la EM puede influir en las relaciones y
la funcién sexual y le ayudard a entender cémo
se siente y a hablar de los problemas, si lo de-
sea, con su pareja. Existen libros de autoayuda y
videos disefiados para ayudar a la comunicacién
intima y sexual. Podria utilizarlos para empezar a
comunicarse mutuamente, por ejemplo sobre si
los problemas abordados se aplican a su relacién
0 no.
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CONSEJOS PARA LAS PAREJAS

G’Ieg)) « Siempre hemos podido comunicarnos bien, asi

Comunicacion

que esto es otra cosa que aprender. Creo que so-
mos afortunados. No podria llevarlo tan bien si no
tuviéramos la relacién abierta y de confianza que

tenemos.

La comunicacién es fundamental para entender
como la EM afecta a ambos. Hablar asi puede
unir a las parejas, profundizar en la intimidad y
ayuda a superar los miedos. Puede ser que los
dos hayais estado sintiendo lo mismo. Cuando se
habla de la relacién con la pareja, generalmente
funciona mejor si se pueden evitar las acusacio-
nes, las criticas o las culpas. Las afirmaciones
que empiezan con ‘Siento que...” y ‘Me gusta-
ria...’ resultardn mas constructivas que las que
empiezan con ‘Tu no...’

Es posible que necesite hablar de sus sensacio-
nes sexuales y ansiedades con la pareja. Quiza
haya otros problemas en la relacién que afecten
a su vida sexual, o que la propia EM esté cam-
biando las cosas. Por ejemplo, la intimidad que
solia proporcionarle placer ahora podria resul-
tarle incémoda o dolorosa, asi que tiene que ha-
blar de lo que le gusta y lo que no. Esto implica
hablar sobre sus preocupaciones y necesidades,
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asi como ser sincero sobre lo que funciona y lo
que no. Tomarse el tiempo para resolver los pro-
blemas no solo le ayudard a usted y a su pare-
ja a sentirse més satisfecho con las actividades
sexuales, sino que también deberia ayudarle a
sentir méas intimidad emocional. Tratar temas
sensibles puede resultar incémodo al principio,
pero con el tiempo se hace més facil.

Si durante un tiempo tiene dificultades para co-
municarse, o si sus problemas son mas profun-
dos, podria ayudarle un consejero. Esto puede
ayudar si, por ejemplo, usted o su pareja se sien-
ten frustrados, enfadados o culpables por las res-
ponsabilidades de los cuidados o la dependen-
cia. Puede pedir al médico que le recomiende un
terapeuta.

Reservar tiempo

Gall » « Me sentia egoista por querer tener algo de tiempo
para mi con mi pareja cuando tenia cuidadores en-
trando y saliendo todo el tiempo.

Sentia que tenia que estar agradecida por la
ayuda.

Reservar tiempo todas las semanas para dedicar-
lo a recuperar la intimidad puede ser muy util.

A
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Masaje y
contacto fisico

Hablar de sus deseos sensuales, sexuales e inti-
mos vy las diferencias. Al principio puede resultar
dificil, si tiene ciertos problemas sexuales y de
relacién dolorosos que abordar. Si tiene proble-
mas con eso, podria ayudar ‘la ambientacion':
intente el masaje, ver juntos una pelicula roman-
tica, o hacer que el entorno sea tranquilo y ro-
maéntico. Si es posible, procure que ese tiempo no
lo ocupen los cuidadores, las funciones de padres
y el trabajo para poder centrarse realmente en las
necesidades mutuas.

El contacto fisico entre usted y su pareja es una
forma importante de crear y mantener la conexién
entre los dos. No obstante, si han dejado de tener
contacto fisico podria ser dificil restablecer dicha
conexion.

Empiecen suavemente, ddndose la mano y abra-
zandose, y después pasen a un ligero masaje o
frotense el cuerpo (si no le resulta incémodo). La
utilizacién de aceites de masaje y la musica ro-
mantica ayudan a crear la sensacién de intimidad
y cercania fisica, especialmente si ya no puede
tener sexo con penetracion. Ademas podrian in-
tentar baflarse juntos, o si no es posible, bafarse
mutuamente por turnos. Todas estas actividades
ayudaran a restablecer una conexién fisica entre
los dos, y pueden mejorar la relaciéon.
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Cambio
de papeles

Si usted tiene EM y su pareja es la persona que
le cuida principalmente, quiza les resulte dificil
cambiar los papeles de cuidador y amante. A us-
ted también le puede resultar dificil pasar de ser
el que recibe los cuidados a ser amante.

Separar completamente las actividades de cui-
dado de las actividades sexuales o romanticas
puede ser util. Quizé necesite desarrollar nue-
vas sefiales sexuales que le ayuden a comunicar
sus deseos y necesidades sexuales.

Podria desarrollar nuevos rituales sexuales
que se ajusten mejor a los papeles cambiantes
en la relacién. Por ejemplo, su pareja podria
llevar un delantal cuando se dedica a los cui-
dados, pero cuando se lo quita es nuevamente
su pareja.

Un truco simple, pero podria ser efectivo. Una
buena manera de empezar es hablar sobre las
antiguas sefiales y rituales.

También puede ayudar conseguir apoyo exter-
no para las tareas de los cuidados. Si hay tareas
que interfieren en su relacién como pareja, es-
pecialmente aquellas de naturaleza muy perso-
nal, puede solicitar cuidadores de pago a los ser-
vicios sociales para que realicen dichas tareas.

También puede ayudar a los cuidadores hablar
con otras personas que pasan por una situaciéon
similar.
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Terapias
de conversacion

La orientacién de terapeutas sexuales y de pareja
especializados puede ayudar a las personas que
luchan por adaptarse o comunicar sus dificulta-
des. En el centro de salud la orientaciéon suele ser
limitada, pero aun asi merece la pena preguntar
al médico. La alternativa es que el Colegio Oficial
de Psicélogos de cada comunidad pueda aconse-
jarles terapeutas privados acreditados en su zona.
También hay foros ‘on-line’ sobre la discapacidad
y la sexualidad en los que puede hacer preguntas
y leer las respuestas.
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APOYO PARA
LAS PAREJAS

L].Z » « Puede resultar dificil hacer que tu pareja exprese
sus sentimientos. No dicen cémo se sienten por-
que tienen miedo de hacerte daifo.

Si su pareja tiene EM, tendrd sus propios miedos
y preocupaciones. Quiza le resulte dificil ver que la
persona a la que ama se siente mal, y no puede ayu-
darla. Quiere ser un apoyo para ella, pero no sabe
cémo o si podra. Tendrd preguntas sobre como la
EM les afectard a los dos y a su relaciéon en el futuro.
O quiza esté enfadado o triste por los cambios que
se producen en su relacién o en sus planes de vida
juntos, también puede que se sienta culpable por
sentirse asi.

Todos esos sentimientos pueden afectar a las rela-
ciones sexuales e intimas. Gran parte de la infor-
macién de este manual puede ayudarle a abordar
dichos problemas, especialmente en relacién con la
comunicacién de pareja, pero puede resultarle util
hablar con otras parejas de personas con EM.
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CITASY

NUEVAS RELACIONES

AHOHlmO )) X (@l amor comprende todo lo que eres, incluyendo

m

la EM, ya que es parte de ti. Si es una relacién de
pareja auténtica, abordaréis juntos las cosas.

Si estd soltero o tiene citas, la EM puede plantearle
varias preguntas. Cuando es un buen momento
para decirle a alguien que tiene EM? ¢Deberia de-
cirlo? ¢Seguiran interesados si lo hace?

Naturalmente, las respuestas a estas preguntas
dependen de usted y todo lo que sucede a su alre-
dedor, por ejemplo, lo evidentes que sean los sin-
tomas de la EM o lo seria que sea la relacion. Al
final, la decisién de decirselo a alguien y cuéndo
depende de usted. Pero quiza le resulte util hablar
con otras personas que se hayan enfrentado a una
situacion similar.

Cuando decida contarselo a una pareja

(o potencial pareja), recuerde:

N Usted es el experto en EM.

Su pareja tendra todo tipo de ideas sobre la EM
que no se adecuan a su experiencia, asi que cuén-
tele como le afecta y como no. Es posible que no
sea capaz de responder a todas las preguntas mé-
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dicas o cientificas sobre la EM. Puede darle uno
de los manuales de la Fundacién o sugerirle que
visite la pagina web para que se informe a su rit-
mo.

N No existe un ‘buen’ momento para contarlo.
Las primeras citas son demasiado pronto, son para
conocer a alguien y decidir si le interesa una rela-
cién con esa persona. Si decide que no, no necesi-
ta compartir informacién personal.

Pero si esta interesado, recuerde que decirle a
alguien que tiene EM no resulta mas facil con el
paso del tiempo.

D Habra cosas que no quieran preguntarle di-
rectamente.

No significa automaticamente que no les impor-
te o que no estén interesados. Quizéd no quieran
pasar cada cita haciendo preguntas sobre la EM.
Después de todo, usted es més que eso.

M Le sorprenderd su reaccion.

Naturalmente, ese es en parte el motivo por el que
es dificil sacar el tema en primer lugar. Pero podria
ser una buena sorpresa en lugar de mala.

Le preocupan las citas y conocer gente nueva que
no sabe que tiene EM, recuerde que no puede to-
mar la decisién por otra persona que desea tener
una relacién con usted. Solo puede ser usted mis-
mo. Recuerde que la EM no le define, solo es una
parte de lo que es.

Como todo el mundo, hay muchos aspectos de su
vida y su personalidad que atraen a las personas.
Es verdad que algunas personas pueden desen-
cantarse con la EM, muchas otras no.

N
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