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Podobno w Zyciu pewne sq tylko dwie rzeczy - $mierd i podatki. W otaczajgcym
nas $wiecie czasami zdarza sie nam jednak przeoczyé inne, réwnie pewne elementy
naszego zycia. Jednym z nich jest seksualno$é. Rodzimy sie z niqg i umieramy,
niezaleznie od tego w jaki sposéb po drodze bedziemy jq realizowad.

Seksualno$é to nie tylko seks, chociaz skojarzenie jest oczywiste. Seksualno$c to
proces, ktéry zaczyna sie od pierwszego dnia zycia poprzez kontakt z wtasnym
ciatem, sposéb jego odczuwania, sposéb odczuwania bodzcéw z zewnqtrz,
przyjemno$¢ jokqg to ciato nam dostarcza. Kiedy nauczymy sie czerpad
przyjemno$é¢ z wiasnego ciata, ono zaczyna sie zmieniaé, dojrzewamy i dzieki
swojej seksualnoici przygotowujemy sie do roli, ktérg natozyta na nas natura -
rodzicielstwa. Ta seksualno$é réwniez moze byé rozumiana w kilku wymiarach -
biologicznym, emocjonalnym, spotecznym. To réwniez pteé, kitéra przejawia sie
w tym, jok wyglgda nasze ciato, to sposéb w jaki zachowujemy sie, ubieramy.
Kiedy nasze ciata osiggajqg dojrzaty wiek, stajq sie niezdolne do prokreacii, nadal
pozostajemy istotami seksualnymi obdarzonymi popedem seksualnym, ale réwniez
catym bagazem dos$wiadczen, ktére na seksualnosé sie sktadajq.

W tym rytmie rozwoju naszej seksualnosci czasami pojawiajq sie przeszkody,
niespodziewane czynniki, kiére zmieniajg sposéb postrzegania jej albo wptywaijq
bezposrednio na nasze ciato jako jej nosnik. Takim wydarzeniem, zaburzajgcym
naturalny proces, sq choroby. Stwardnienie rozsiane to choroba, ktéra u wigkszosci
osdb, u kiérych jg zdiagnozowano, wptywa na seksualnosé. Sita wptywu zalezy od
wielu czynnikéw, o ktérych mowa bedzie w dalszej czesci poradnika.

Mozna pomysleé - seksualnoéé, whasciwie czemu mam sie tym przejmowaé,
skoro przede mnqg stojg wazniejsze problemy i wyzwania zwigzane z innymi
pojawiajgcymi sie objawami choroby? Bo nigdy nie ma dobrego czasu na to, zeby
zaniedbaé swoje zdrowie i potrzeby. Jak juz zostato powiedziane, seksualno$é
to zawsze towarzyszqcy nam aspekt zycia, ktéry wptywa na nasze ciato, umyst
i kontakty spoteczne. Jest tez silnym popedem motywujgcym nas do dziatania
i podnoszgcym energie zyciowq.




Rézne zrédta zaburzen seksualnosci

Zaburzenia czynnosci seksualnych w przebiegu stwardnienia rozsianego majq
rézne podioze i dlatego mozemy podzielié¢ je na: pierwszorzedne, drugorzedne
i trzeciorzedne. Odpowiada to réznym przyczynom tych zaburzer.

Pierwszorzedne zaburzenia czynnosci piciowych wynikajg
bezposrednio z uszkodzenia uktadu nerwowego i uposledzajq odczucia seksualne.
Do pierwszorzednych zaburzen czynnoéci seksualnych zaliczamy: zaburzenia
wzwodu (odsetek oséb zyjgcych z SM, ktére doswiadczajq tej dysfunkciji: 70-
92%), zaburzenia wytrysku (68-73%), niemozno$¢ osiqgnigcia orgazmu (45-60%),
zaburzenia orgazmu u mezczyzn (40-65%), obnizenie nawilzenia pochwy u kobiet
(36%), a takze zaburzenia pozqdania, bolesne wspdtzycie, zaburzenia czucia
okolic narzqdéw ptciowych. Bezposredniq przyczynqg tych dysfunkcji sq powstate
w wyniku pojawienia sig stanédw zapalnych ogniska demielizacyine, czyli miejsca
uszkodzenia ostonek mielinowych nerwéw.

Drugorzedne zaburzenia czynnosci piciowych nazywane
sq inaczej wtérnymi, a wynikajg ze zmian funkcjonowania organizmu,
kiérych przyczyng sq ogniska uszkodzen ukladu nerwowego. Wymienié
mozemy wsréd nich: spastyczno$é (nadmierne napiecie mieéniowe), zespét
przewlektego  zmeczenia, dolegliwosci  bdlowe, zaburzenia  czynnosci
zwieraczy pecherza moczowego i odbytu, zmiany charakterologiczne,
depresja, zaburzenia  nastrojéw, zaburzenia  czynnoéci  poznawczych.
Na wtérne zaburzenia czynnosci seksualnych mogq mie¢ wplyw réwniez
przyjmowane w toku terapii leki, na przyktad leki w formie iniekgji.
Bolesno$¢ w miejscu dokonania iniekcji, zaczerwienienia, reakcje alergiczne
takze mogg wptywaé na zycie seksualne osoby z SM zaburzajqc jej poped lub
poczucie samoakceptacii, poczucie atrakcyjnosci.

Trzeciorzedne zaburzenia czynnosci seksualnych zwigzane sq
z aspektem psychicznym, spotecznym i kulturowym, a mogq wynika¢ z reakcji
osoby na wiadomosé o chorobie lub na pogtebiajacq sie niepetnosprawnosé. Nie
bez znaczenia pozostaje réwniez wptyw otoczenia i ich reakcja na pojawienie sig
choroby i jej skutki. U osoby chorej mozemy méwic o zaburzeniach emocjonalnych,
zaburzeniach nastroju, problemach poznawczych, ktérych podtozem moze by¢
zmiana w postrzeganiu samego siebie, konieczno$é redefinicji dotychczas petnionych
rél spotecznych, zmiana nastawienia ze strony otoczenia, brak akceptacii.



Nasze ciato

Nie na wszystkie rodzaje zaburzen, ktére zostaly powyzej opisane, mozemy
wptywaé. Jest jednak jeden aspekt, ktdry zawsze jest zalezny od nas i jest to kontakt
z whasnym ciatem.

Kontakt z wiasnym ciatem nie zawsze jest tak prosty i oczywisty. Swoim ciatem
postugujemy sie na co dzien nie zastanawiajgc sie nad tym. Wiekszoéé czynnosci
wykonujemy mechanicznie. Tymczasem ciato, kazdego dniq, jest dla nas zrédtem
nowych doznan, przezyé, odczué. Niestety, nie wszystkie sq przyjemne, szczegdlnie
jezeli stwardnieniu rozsianemu towarzyszq codzienne objawy. Mozna jednak
pomdc swojemu ciatu staé sie zrédtem wigkszej ilosci przyjemnych bodzcéw.
Sarah Smith Rainey, brytyjska badaczka, uzyta kiedys takiego okreslenia jak ,the
pleasure of care”, czyli ,przyjemnosé w pielegnaciji”. W swoich tekstach
pisze o mozliwosci nawigzana bliskosci, intymnych relacji i dawania przyjemnosci
osobie, ktéra wymaga pomocy w codziennych czynnosciach pielegnacyjnych. Tq
osobqg w jej przypadku byt chtopak, od lat chorujgcy na stwardnienie rozsiane.
Teksty Rainey, sposéb w jaki opisuje codzienny kontakt z ciatem partnera, sktania
do refleksji nad tym, jak widzimy wtasne ciata. Mozemy traktowaé je jako przedmiot
wymagajqcy opieki, pielegnacii, albo jako potencjalne zrédto pozytywnych doznan.

Oczywiste jest, ze jezeli ciatem osoby chorej opiekuje sie profesjonalista, lekarz,
pielegniarka, czynnosci wykonywane przez tq osobe przybierajq raczej forme
rutynowych zabiegéw majqcych konkretny cel: poprawe sprawnosci ciata. Jezeli
jednak ciatem osoby chorej opiekuje sie kto$ bliski, cel ten moze ulec zmianie,
a sama czynno$é nie musi byé pozbawiona przyjemnosci. tatwiej jest zaakceptowaé
zmiany, ktére w zwigzku z chorobq zachodzq w ciele, jezeli nie zapomnimy o tym,
ze to ciato nadal moze dostarczaé nam wiele przyjemnosci. Nad tym jednak trzeba
pracowad i praktykowaé pozytywne dziatania. Masaz stanowi dobry przyktad
dziatania medycznego, ktére w przypadku wykonywania przez osobe bliskg, moze
staé sie zarazem zrédtem doswiadczenh seksualnych, a nawet stanowié rodzaj gry
wstepnej w trakcie seksu.

Inni wobec naszego ciata

Czasamizdarza sie tak, ze fizyczne objawy nie stanowiq przeszkody do realizowania
swojej seksualnosci i jej rozwoju. Mozemy niwelowaé objawy dzigki farmakologii,
réznym zabiegom medycznym, nie mamy jednak wptywu na to, jak wobec nas
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odnoszq sig inni. Fakt, ze zaledwie 2% oséb zyjgcych ze stwardnieniem rozsianym
zostato zapytanych przez swojego lekarza o kwestie zwigzane z seksualnosciq
$wiadczy o tym, ze albo nie jestesmy gotowi na otwartq rozmowe o kwestiach, ktére
sq naturalne dla kazdego, albo kwestie te nie sq uwazane za istotne. Warto jednak
pamietaé, ze niezaleznie od tego, co dzieje sie z naszym ciatem, jakie objawy dajq
choroby, w jak wielu czynnoéciach zwigzanych z codziennym funkcjonowaniem
potrzebujemy wsparcia innych, nasze ciato pozostaje naszym i mamy prawo
decydowaé o nim. Mamy zatem prawo podjq¢ decyzje, ze chcemy widzieé je jako
Lseksualne”.

Dlatego, jezeli personel medyczny nie inicjuje rozméw na temat seksualnosci,
nie oznacza to, ze pacjent nie powinien zrobi¢ tego pierwszy. Nalezy jednak
przestrzegaé jednej, bardzo waznej zasady: personel medyczny powinien
przekazywaé nam wiedze i rady adekwatne do sytuacji i prosby.
Nikt nie ma prawa osobie zyjgcej z SM méwié, czy powinna byé aktywna
seksualnie, czy powinna mieé dzieci albo w jaki sposéb powinna realizowaé swojq
seksualno$¢. Medycyna to ogromny zaséb wiedzy, z ktérej osoby zyjqce z réznymi
chorobami powinny korzystaé, ale nigdy nie zapominajgc, ze wiedza lekarzy
i pielegniarek powinna stanowié¢ wskazéwke do podejmowania samodzielnych

decyzji. Podobnie osoba chora powinna pamietaé, ze zwraca sie z pytaniem,
prosbq o informacje, nie prywatne wsparcie. Zrédtem takiego wsparcia moze
by¢ rodzina, przyjaciele.




Tom Shakespear, zyjgcy z niepetnosprawnoéciq badacz seksualnoéci oséb
z niepetnosprawnoséciami, powiedziat kiedys, ze problemem nie jest to, jak takie
osoby majq uprawiaé seks, ale z kim. Stwardzenie to mozna podzieli¢ na dwa,
réwnie istotne. Po pierwsze, ograniczenia zwigzane z chorobg nie uniemozliwiajg
realizowania swojej seksualnoéci. Zapewne wptywajq na ten aspekt zycia, ale nie
eliminujg go. Drugq cze$é réwniez mozna rozpatrywaé na dwa sposoby. Mniej
optymistyczna wersja zaktada, ze osobie z niepetnosprawnoscig trudniej jest
znalezé partnera lub partnerke, ktérzy chcieliby wejs¢ z nimi w intymne
cielesne relacie. Mozna réwniez spojrzeé na to inaczej - same osoby zyjgce
z niepetnosprawnosciami powinny wyijéé naprzeciw swoim potrzebom i nie stawiaé
potrzeb seksualnych na pozycji ostatnich do zrealizowania. Z kim2 Najpierw
z samym sobg. Mowa tutaj o zaprzyjaznieniu sie ze swoim ciatem,
dostrzezeniu w nim potencjatu przyjemnosci, seksualnosci. Nastepnym krokiem
moze byé che¢ podzielenia sie tq przyjemnosciq z inng osobaq.

Tom Shakespear w swojej mysli przemycit réwniez inng istotng informacje. Zyjemy
w $wiecie, ktdry jest w stanie, dzieki rozwojowi technologii, nauki, odpowiedzie¢
na prawie kazdq potrzebe cztowieka. Rozwdj ten nie omingt réwniez branzy
erotycznej, ktéra oferuje osobom zyjgcym z réznymi ograniczeniami fizycznymi,
szereg akcesoriéw mozliwych do wykorzystania w trakcie seksu. Czes$é z nich moze
zostaé wykorzystana w parze.




Nasz seksualny swiat

Nasze ciato, seks, zmystowo$é, rodzicielstwo, przekwitanie - wszystko to sktada
sie na seksualno$¢, jest i bedzie elementem naszego zycia. Pojawienie sig choroby,
w tym przypadku stwardnienia rozsianego, nie zmienia tego. Nasze ciato bedzie
przechodzito przez wszystkie etapy rozwoju seksualnosci réwnolegle odczuwaiqce
skutki pojawienia sie schorzenia. Niektére z nich bedq sie ze sobq tqczyly, jak
problemy urologiczne czy zaburzenia czucia, niektére nie. Osoby chore powinny
jednak mieé swiadomo$é, ze pojawienie sie diagnozy nie zmienia natury
ich ciata, nie sprawia, ze ten nieodzowny element zycia kazdego cztowieka, jakim
jest seksualno$é, znika. Zmienia sig, przeobraza. Ten proces trzeba zauwazyé
i zaakceptowad, jednoczesnie dbajgc o to, zeby chociaz ta jedna pewna rzecz

w zyciu byta przyjemna - nasza seksualnosé.
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