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SPOLECZNY I MEDYCZNY WYMIAR SEKSUALNOSCI
OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA NA PRZYKLADZIE
OSOB CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE

Abstrakt. Stwardnienie rozsiane (SM) to choroba powodujaca powstawanie obszaréw
demielizacyjnych w centralnym uktadzie nerwowym, czego skutkiem moga by¢ objawy takie, jak:
zaburzenia chodu, koordynacji, zaburzenia czucia, bol, zaburzenia wzroku, funkcji seksualnych czy
funkcji kognitywnych.

Udowodniono, ze dysfunkcje seksualne wystgpuja u 0sob chorujacych na SM czgsto.
Dysfunkcje te wystepuja czesciej niz w przypadku pacjentow cierpiacych na inne przewlekte
choroby — 70% pacjentdw ze stwardnieniem rozsianym dotknigtych jest problemami w sferze
seksualnej. Patofizjologia tych zaburzen jest wieloczynnikowa. Jednym z czynnikow sg uszkodzenia
w centralnym uktadzie nerwowym, innym wspdlistniejace zaburzenia niezwiazane bezposrednio
z obszarami demielizacyjnymi, takie jak: zmeczenie, spastycznos¢, ostabienie sity migsni czy skutki
uboczne wdrozonej w procesie leczenia farmakoterapii. Nalezy podkresli¢, ze czes¢ dysfunkcji
seksualnych u 0s6b z SM ma podtoze psychologiczne i spoteczne.

Celem artykutu jest okreslenie medycznych i spotecznych aspektéw powstawania zaburzen
seksualnych u 0sob ze stwardnieniem rozsianym oraz zobrazowanie wptywu dysfunkcji seksualnych
na funkcjonowanie jednostki w obrebie spoteczenstwa.

Stowa kluczowe: seksualno$¢, niepetnosprawnosc¢, stwardnienie rozsiane.

1. Czym jest stwardnienie rozsiane?

Stwardnienie rozsiane (SM) to przewlekta i nieuleczalna choroba autoimmu-
nologiczna. W wyniku uszkodzen w centralnym uktadzie nerwowym osoby cho-
re do$wiadczaja szerokiego spektrum objawdw. Jednym z czgsto wystepujacych
symptomoOw sg zaburzenia funkcji seksualnych. 70% osob zyjacych ze stwardnie-
niem rozsianym dotknigtych jest tym problemem. Patofizjologia tych zaburzen
jest wieloczynnikowa. Moga to by¢ czynniki biologiczne wynikajace bezposred-
nio z choroby lub te o podtozu psychologicznym i spotecznym.

* Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, ul. Nowolipki 2a, 00-160 Warszawa, e-mail:
trojanowska.milena@gmail.com.
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Na $wiecie na stwardnienie rozsiane choruje blisko 2,5 mln 0séb i tym samym
jest to jedna z najczesciej wystepujacych w Swiatowej populacji chordb uktadu
immunologicznego. Wyro6znia si¢ cztery postaci tego schorzenia: rzutowo-remi-
syjna, wtornie postepujaca, tagodna i pierwotnie postepujaca. W Polsce populacje
chorych szacuje si¢ na okolo 45 tys. oséb. Sg to dane szacunkowe, poniewaz
nie ma w Polsce jednego, ogdlnokrajowego rejestru osob chorych. Stwardnienie
rozsiane nazywane jest choroba mtodych dorostych, poniewaz diagnoza stawiana
jest najezesciej wsrdd osob w przedziale wiekowym 20-40 lat. Wsrod zdiagnozo-
wanych 6 na 10 pacjentéw to kobiety. Nazwa choroby odwotuje si¢ do procesu,
w ktorym dochodzi do uszkodzen w osrodkowym uktadzie nerwowym pacjenta.
Sclerosis oznacza zbliznowaciate stwardnienie powstale w miejscu uszkodzenia
mieliny, a multiplex odnosi si¢ do licznych miejsc w centralnym uktadzie nerwo-
wym, w ktorych te uszkodzenia powstaja. W zalezno$ci od miejsca powstania
stwardnienia dana funkcja organizmu zostaje zaburzona lub wstrzymana. Symp-
tomy choroby moga by¢ rézne u kazdego pacjenta, stad czeste potoczne uzycie
nazwy ,,choroba tysigca twarzy”. Do najczestszych naleza zapalenie nerwu wzro-
kowego, zaburzenia napigcia migsniowego, zmiany w odbiorze bodzcow, proble-
my z koordynacjg ruchow i utrzymaniem rownowagi, nadwrazliwo$¢ na cieplo,
zaburzenia percepcji i zaburzenia emocjonalne, zaburzenia funkcji pecherza mo-
czowego 1 jelit oraz zaburzenia funkcji seksualnych. W organizmie chorego znisz-
czeniu ulega mielina, czyli substancja otaczajaca wtokna nerwowe centralnego sy-
stemu nerwowego odpowiedzialna za przekazywanie impulsow nerwowych przez
wlokna nerwowe. Jezeli zostanie ona uszkodzona w niewielkim stopniu, impuls
moze wedrowac dalej bez przeszkod badz zosta¢ w niewielkim stopniu zmody-
fikowany. Jezeli uszkodzenie jest powazne, w tym miejscu powstaje stwardniala
blizna, a transmisja impulsOw nerwowych moze ulec przerwaniu, prowadzac do
catkowitego zniszczenia widkien nerwowych (PTSR 2006).

Badania przeprowadzone przez Europejska Platforme Stwardnienia Rozsiane-
go (European Multiple Sclerosis Platform 2013) potwierdzity wielko$¢ populacji
chorych na SM w Polsce, pokazujac jednoczesnie, ze jest to druga co do wielkosci
populacji chorych w Europie (najwigksza, 130 tys. chorych, wystgpuje w Niem-
czech). Barometr SM 2013, badajacy jako$¢ zycia i opieki nad chorymi w danym
panstwie, pokazuje bardzo ztg sytuacje chorujacych na stwardnienie rozsiane w Pol-
sce. W badaniu tym Polska zajeta przedostatnie miejsce wsrod objetych nim krajow
europejskich, uzyskujac 83 na 245 mozliwych punktow. Najlepiej w tym rankingu
wypadly Niemcy — 226 punktow. Tak zta ocena sytuacji w Polsce bierze si¢ gtownie
z braku dostepu do bezptatnych terapii lekowych. Zaledwie 11% chorych w Pol-
sce objetych jest refundowanym leczeniem farmakologicznym. W naszym kraju
brakuje tez specjalistow w roznych dziedzinach, zajmujacych si¢ problematyka
stwardnienia rozsianego — neurologow, rehabilitantow, pielegniarek, psychologow
czy seksuologdw, co rowniez przyczynia si¢ do zaniechania leczenia i profilaktyki
zaburzen seksualnych w populacji 0sob chorych na SM (PTSR 2006).
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2. Stwardnienie rozsiane a seksualnos¢ — aspekt medyczny

Jak wynika z migdzynarodowych badan, zycie seksualne jest bardzo wazne
dla 76% mezczyzn i 60% kobiet. Mezczyzni wyzej niz seks cenig tylko zdrowie
i zycie uczuciowe. Wsrod kobiet seks znalazt si¢ na 8. miejscu na liscie priory-
tetow zyciowych. Badanie to pokazato rowniez, ze zadowolenie z zycia seksual-
nego jest zwigzane z poziomem zadowolenia z ogélnego stanu zdrowia, mitosci,
zwigzku, zycia rodzinnego, sytuacji ekonomicznej, roli ptciowej i partnerskiej
(Lew-Starowicz 2011: 4-8). Niestety, w Polsce nie przeprowadzono do tej
pory badan pokazujacych, jaki jest stopien zaleznos$ci pomigdzy subiektywna oce-
ng stanu zdrowia os6b chorych na stwardnienie rozsiane lub obiektywna ocena,
dla ktorej przyjeto zastosowanie skali EDSS (ang. Expanded Disability Status
Scale) a poziomem zadowolenia z zycia seksualnego.

Stwardnienie rozsiane nazywane jest choroba mtodych dorostych i chociazby
z tego powodu badania nad seksualno$cig 0sob z ta chorobg powinny by¢ prowa-
dzone. Jak podaje Glowny Urzad Statystyczny, mediana wieku zawierania mal-
zenstwa w Polsce wynosi 28 lat dla mezczyzn i 26 lat dla kobiet (GUS 2016). Bra-
kuje szczegotowych danych epidemiologicznych odnoszacych si¢ do doktadnego
wieku postawienia diagnozy wsrod chorych na stwardnienie rozsiane. Wedtug
wielu zrodet zazwyczaj pierwsze objawy pojawiaja si¢ migdzy 20. a 40. rokiem
zycia, jest to wigc okres, w ktorym najczgsciej podejmuje si¢ decyzje o zaloze-
niu rodziny (Fernandez 2002; Zorzon et al. 1999). Brak danych prowadzi
do niemoznosci odpowiedniego diagnozowania zaburzen seksualnych u osob ze
stwardnieniem rozsianym w adekwatnym czasie i podj¢cia skutecznego leczenia,
co mogloby skutkowa¢ prawidtowym funkcjonowaniem tych osob zarowno w ob-
szarze zycia seksualnego, jak i spotecznego. Watek spotecznych konsekwencji
zaburzen seksualnych wérdd oséb z SM podejme w dalszej czesci artykutu.

Patofizjologia zaburzen czynnos$ci piciowych jest ztozona. Na prawidtowe
funkcjonowanie sfery seksualnej danej osoby wptywa wspolzaleznos¢ i wspot-
praca migdzy ukladem nerwowym, wewnatrzwydzielniczym, naczyniowym
i czynnikami psychicznymi (Zaborski, Darda-Ledzion 2005). Wyrdznitabym jako
niewymieniony powyzej, a bardzo wazny z punktu widzenia obserwacji czynno-
Sci seksualnych 0so6b z niepetnosprawnosciami jako spotecznej aktywnosci jest
wlasnie czynnik spoteczny, czgsto pomijany w publikacjach medycznych, a maja-
cy istotny wplyw na zycie seksualne kazdej jednostki.

Zaburzenia czynnos$ci seksualnych mozemy za Zaborskim (Zaborski,
Darda-Ledzion 2005) podzieli¢ na: pierwszorzedne, drugorzedne i trzeciorzedne.

Pierwszorzgdne zaburzenia czynnosci piciowych wynikaja bezposrednio
z uszkodzenia uktadu nerwowego i uposledzaja odczucia seksualne. Do pierw-
szorzednych zaburzen czynno$ci seksualnych zaliczamy: zaburzenia wzwodu
(70-92%), zaburzenia wytrysku (68—73%), niemoznos¢ osiggniecia orgazmu
(45-60%), zaburzenia orgazmu u mezczyzn (40-65%), obnizenie nawilzenia
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pochwy u kobiet (36%), a takze zaburzenia pozadania, bolesne wspotzycie, za-
burzenia czucia okolic narzadow ptciowych. Bezposrednig przyczyng tych dys-
funkcji sg powstate w wyniku pojawienia si¢ stanéw zapalnych ogniska demieli-
zacyjne.

Drugorzedne zaburzenia czynnosci plciowych nazywane sg inaczej wtorny-
mi, a wynikajg ze zmian funkcjonowania organizmu, ktorych przyczyna sa ogni-
ska uszkodzen uktadu nerwowego. Wymieni¢ mozemy wsrod nich: spastycznos$é,
zespOl przewlektego zmeczenia, dolegliwosci bdolowe, zaburzenia czynnos$ci
zwieraczy pecherza moczowego i odbytu, zmiany charakterologiczne, depresje,
zaburzenia nastrojow, zaburzenia czynnosci poznawczych. Na wtoérne zaburzenia
czynnosci seksualnych moga mie¢ wptyw rowniez przyjmowane w toku terapii
leki. Drogga podawania substancji najczgsciej stosowanych w leczeniu SM jest
iniekcja, ktorej dokonuje si¢ — w zaleznosci od przyjmowanej substancji — od co-
dziennie do raz na miesigc. Bolesno$¢ w miejscu dokonania iniekcji, zaczerwie-
niania, reakcje alergiczne takze moga wplywac na zycie seksualne osoby z SM,
zaburzajac jej poped lub poczucie samoakceptacji, poczucie atrakcyjnosci.

Trzeciorzgdne zaburzenia czynnosci seksualnych sg zwigzane z aspektem
psychicznym, spotecznym i kulturowym, a moga wynikac z reakcji osoby na wia-
domos¢ o chorobie lub na poglebiajaca si¢ niepetnosprawnosé. Nie bez znaczenia
pozostaje rOwniez wplyw otoczenia i ich reakcja na pojawienie si¢ choroby i jej
skutki. U osoby chorej mozemy méwi¢ o zaburzeniach emocjonalnych, zaburze-
niach nastroju, problemach poznawczych, ktérych podtozem moze by¢ zmiana
w postrzeganiu siebie, koniecznos¢ redefinicji dotychczas petnionych rol spo-
fecznych, zmiana nastawienia ze strony otoczenia, brak akceptacji (Zaborski,
Darda-Ledzion 2005).

W polskim pi§miennictwie znacznie lepiej opisany jest problem seksualno-
Sci kobiet ze stwardnieniem rozsianym niz me¢zczyzn. W Polsce badania w tym
obszarze prowadzili Michal Lew-Starowicz i Rafal Rola (2012, 2013a).
Przy pomocy wywiadu, badania neurologicznego i kilku kwestionariuszy zbadali
grupe 137 kobiet chorujacych na SM. Wérdd nich 70,1% deklarowato aktywnos¢
seksualng, a 80,3% pozytywnie ocenito zwiazek, w ktorym obecnie zyje. 41,5%
pacjentek dostrzegato pogorszenie jakosci zycia seksualnego od czasu diagno-
zy SM, 55,4% deklarowato, ze pozostato ono na podobnym poziomie, natomiast
3,1% badanych kobiet zauwazyto jego poprawe. Wyniki tej pracy pokazaly, ze
dysfunkcje seksualne wystepuja u kobiet chorych na stwardnienie rozsiane cze¢$-
ciej niz w calej populacji. 82,5% pacjentek rozpoznaje u siebie przynajmniej
jeden objaw zaburzenia seksualnego. NajczeSciej wystepujace zaburzenia to:
zaburzenia pozadania (57,7%), zaburzenia lubrykacji (48,4%), zaburzenia doznan
genitalnych (47,3%), zaburzenia poznawcze (45,2%) oraz zaburzenia orgazmu
(39,8%). Nasilenie wszystkich wymienionych dysfunkcji seksualnych skorelowa-
ne bylo z jako$cig zycia seksualnego badanych kobiet. Jako$¢ zycia seksualnego
za$ skorelowana jest z pozytywna oceng zwigzku i relacji w nim panujacych.
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Co ciekawe, nie stwierdzono wystgpowania korelacji migdzy stopniem niepetno-
sprawnosci ruchowej a dysfunkcjami seksualnymi. Podobne wnioski ptyng row-
niez z badan przeprowadzonych m.in. w Australii (McCabe 1996). Starowicz
wskazuje, ze podtoze zaburzen seksualnych wsrod kobiet ze stwardnieniem roz-
sianym jest ztozone i obejmuje czynniki biologiczne, spoteczne i psychiczne.

Michat Lew-Starowicz 1 Rafal Rola (2014) podjeli réwniez badania
nad jako$cig zycia seksualnego mezczyzn ze stwardnieniem rozsianym. Badania
przeprowadzone na grupie 67 me¢zczyzn nie koncentrujg si¢ jedynie na typowych dla
tego schorzenia zaburzeniach erekcji, lecz bardziej szczegoétowo pokazujg problem
zaburzen seksualnych u pacjentoéw z SM. Stwardnienie rozsiane rozpoznane zostato
jako czynnik duzego ryzyka wystapienia zaburzen na tle seksualnym, a czegsto$¢
wystgpowania tego typu dysfunkcji porownywalna jest dla mezczyzn chorujgcych
na cukrzyce czy przewlekta niewydolnos¢ nerek. Na tle catej populacji pacjenci ze
zdiagnozowanym SM wykazujg obnizong aktywno$¢ seksualng, a pewne dysfunk-
cje seksualne, takie jak zaburzenia erekcji (52,9%), zaburzenia pozadania (26,8%),
zaburzenia orgazmu (23,1%) czy zaburzenia ejakulacji (17,9%), wystepuja u nich
czesciej. Podobnie jak w grupie badanych kobiet, temat problemow seksualnych
jest jedynie sporadycznie (6%) podejmowany podczas wizyt lekarskich.

Badania Lwa-Starowicza i Roli (2012, 2013a-b, 2014) pokazuja, ze
zardbwno w przypadku kobiet, jak i mezczyzn patologia zaburzen seksualnych
ma ztozone podtoze i nalezy indywidualnie rozpatrywaé kazdy przypadek. Bada-
nia nie wykazaty istnienia jednoznacznych korelacji miedzy stopniem niepetno-
sprawnosci ruchowej 1 czasem trwania choroby a jakoscig zycia seksualnego oraz
wystepowaniem (lub nie) dysfunkcji seksualnych. Wieloaspektowos¢ tego zagad-
nienia i wieloczynnikowo$¢ uwarunkowan zaburzen zycia seksualnego wskazuja
na konieczno$¢ podejmowania zintegrowanej, wielowatkowe;j terapii w przypad-
ku wystapienia tego typu zaburzen u kobiet i u mezczyzn. Zaburzenia pozadania,
erekcji czy ejakulacji moga wplywac na jako$¢ zycia mezczyzn poprzez obnize-
nie samopoczucia, samooceny, mozliwo$ci zbudowania trwatej relacji w zwigzku,
udanego zycia seksualnego czy posiadania potomstwa. Juz teraz widzimy, ze roz-
poznane dzigki badaniom medycznym zaburzenia seksualne u 0sob ze stwardnie-
niem rozsianym majg znaczacy wplyw na jako$¢ ich zycia spolecznego.

Analizy przeprowadzone w uniwersyteckim szpitalu w Niemczech pokazaty,
w przeciwienstwie do polskich badan, ze jako$¢ zycia seksualnego skorelowana
jest z dtugoscig trwania choroby. W trakcie 5-letniego badania procent me¢zczyzn
z zaburzeniami seksualnymi wzrost z 68% do 82%, natomiast procent kobiet z za-
burzeniami seksualnymi z 22% do 63%. Badanie to pokazato rowniez, ze wsroéd
kobiet obszar zaburzen seksualnych jest bardziej rozlegly i czesciej wsrod nich
wystepuje jednocze$nie wigcej niz jedna dysfunkcja seksualna. Do najczesciej
wystepujacych naleza: obnizone libido (56%), spastycznos$¢ (30%), zaburzenia
sensoryczne (22%). Wsrod mezczyzn zgtaszajacych problemy seksualne wszyscy
doswiadczali dysfunkcji erekcji, 22% sposrod nich odczuwato zmniejszony poped
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seksualny, a 17% zaburzenia orgazmu. Co warte odnotowania, w badanej grupie mez-
czyzn zaden nie skarzyt si¢ na parestezje (11% kobiet deklarowato takie objawy),
brak akceptacji ze strony partnera (wystepujacy u 7% kobiet) czy bol (objaw, ktorego
wystepowanie deklaruje 4% pacjentek) (Stenager, Stenager, Jensen 1996).

Problematycznym aspektem w trakcie analizy danych na temat seksualno-
$ci 0s6b chorych na stwardnienie rozsiane jest nieporéwnywalnos¢ wynikoéw
poszczegdlnych badan. Brakuje jednoznacznie okreslonego modelu metodolo-
gicznego, ktorym postugiwaliby si¢ wszyscy badacze w tej dziedzinie. Brakuje
rowniez danych epidemiologicznych — w Polsce nie prowadzi si¢ rejestru oséb
chorych na SM. Nie wypracowano do tej pory rowniez schematu pracy z osobami
dotknigtymi dysfunkcjami seksualnymi spowodowanymi tg nieuleczalng choro-
ba. W opracowaniach r6znych autoréw (Zaborski, Darda-Ledzion 2005;
Btazejewska, Lew-Starowicz 2009; Lew-Starowicz 2013) odna-
lez¢ mozna rekomendacje co do postgpowania diagnostycznego i terapeutyczne-
go w zaburzeniach seksualnych u 0s6b ze stwardnieniem rozsianym.

W Polsce istnieje jeden osrodek naukowy prowadzacy zajecia dydaktycz-
ne z rehabilitacji seksualnej dla studentow — Wydziat Rehabilitacji Akademii
Wychowania Fizycznego w Warszawie. Centrum Medyczne Ksztatcenia Pody-
plomowego organizuje warsztaty dla lekarzy. Brakuje zinstytucjonalizowanego
systemu zbierania i przekazywania wiedzy na ten temat, co skutkuje brakiem
wiedzy zaréwno wsrod lekarzy, jak i samych pacjentow. Lew-Starowicz wska-
zuje, ze zaledwie 2,2% wszystkich pacjentow z SM rozmawiato na temat zabu-
rzen seksualnych ze swoim lekarzem (Lew-Starowicz, Rola 2012). W Pol-
sce dominuje medyczne podejScie do zagadnienia problemu seksualnosci 0sob
z niepelnosprawnosciami, w tym osob ze stwardnieniem rozsianym. Rekomen-
dowane przez Jacka Zaborskiego (Zaborski, Darda-Ledzion 2005) poste-
powanie diagnostyczne sugeruje w pierwszym kroku wyeliminowanie zaburzen
seksualnych pierwszego i drugiego rzedu, czyli tych wynikajacych z patologii
uktadu nerwowego, a w nastgpnym kroku badanie pozostatych zrodet zaburzen
seksualnych, leczonych niefarmakologicznie. Dopiero na tym etapie wskazuje si¢
na konieczno$¢ zasiegniecia opinii psychologa, seksuologa czy psychiatry.

Autorzy opracowan dotyczacych zagadnienia seksualnosci osob z niepetno-
sprawnosciami podkreslaja brak wytyczonych standardow postgpowania w przy-
padku pojawienia si¢ dysfunkcji seksualnych dowolnego rzedu (Lew-Staro-
wicz 2013; Btazejewska, Lew-Starowicz 2009).Istnieja rekomendacje,
ale nie zostaty one wdrozone w system opieki medycznej nad pacjentami z rozpo-
znanym SM (Zaborski, Darda-Ledzion 2005;Lew-Starowicz 2013).
Istnieje zgoda co do tego, ze powinien by¢ to system leczenia oparty na wspotpra-
cy wielu specjalistow, w tym lekarza neurologa, ginekologa, urologa, psychologa,
psychiatry i rehabilitanta.

Terapia farmakologiczna moze obejmowac leczenie przyczynowe takich
zaburzen, jak zaburzenia erekcji czy ejakulacji. Mozliwe jest rowniez leczenie
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zaburzen drugiego rzgdu, takich jak nietrzymanie moczu czy spastyczno$¢. Na-
lezy jednak pamigtac, ze cze$¢ lekow, a takze inne, stosowane objawowo leki
immunomodulujace i immunosupresyjnie stosowane w przebiegu SM, mogg mie¢
wplyw na funkcje seksualne organizmu. Naleza do nich m.in. leki przeciwdepre-
syjne (Zaborski, Darda-Ledzion 2005), leki antycholinergiczne stosowa-
ne przy zaburzeniach trzymania moczu (Lew-Starowicz 2013) czy stosowa-
ne podczas rzutow choroby kortykosteroidy (Mattson et al. 1995). Te ostatnie
mogg pozytywnie wptywac na funkcje seksualne pacjentow.

Istnieje wiele niefamarkologicznych metod wspierania i leczenia zaburzen
seksualno$ci 0sob ze stwardnieniem rozsianym. Lew-Starowicz (2013) wy-
mienia m.in. edukacje seksualna, wsparcie psychologiczne i psychiatryczne, te-
rapi¢ partnerska, metody treningowe, np. wizualizacje, treningi masturbacyjne.
Uzycie w trakcie treningu kulek waginalnych pozwala jednoczes$nie przeciwdzia-
ta¢ nietrzymaniu moczu, jak i poprawié¢ jako$¢ zycia seksualnego. Przy leczeniu
zaburzen seksualnych (Btazejewska, Lew-Starowicz 2009) rekomen-
duje si¢ rowniez stosowanie terapii zimnej, pulsami elektromagnetycznymi. Nie
bez znaczenia pozostaje praca nad trybem zycia osoby chorej i jej codziennymi
nawykami. [stotna w tym procesie jest systematyczna rehabilitacja ruchowa, ktora
pozwala utrzymac fizyczng sprawno$¢ ciata i dobre samopoczucie, zapobiega za-
nikom mig$ni, wzmacnia wydolnos¢ krazeniowo-oddechows, poprawia elastycz-
no$¢ migsni, zapobiega przykurczom, jak rowniez pomaga przeciwdziata¢ bolowi
zwigzanemu z przykurczami i spastycznoscia. Alicja Dhugolecka (Dtugotecka,
Reiter 2016), edukatorka seksualna prowadzaca m.in. warsztaty dla oséb z nie-
pelosprawnos$ciami, podkresla, ze terapia seksualna powinna mie¢ na celu na-
uke korzystania z ciala takiego, jakie jest nam dane. Podkresla wage poszukiwan
wilasnej seksualnosci oraz okreslenie mozliwosci i potrzeb pacjenta. W dyskur-
sie o seksie czesto seks utozsamiany jest ze stosunkiem waginalnym, co nie jest
gwarantem osiagnigcia satysfakcji seksualnej, a ktérego niemozno$¢ osiagniecia
prowadzi do frustracji. Istniejg techniki seksualne pozwalajace osiagna¢ orgazm
pozagenitalny, czyli orgazm psychogenny. Osiagni¢cie takiej satysfakcji seksual-
nej wymaga §wiadomej pracy ze swoim ciatem, samoakceptacji i wsparcia specja-
listow w dziedzinie rehabilitacji seksualnej 0sob z niepelnosprawnosciami oraz
seksuologow, ktorych w Polsce brakuje (Lew-Starowicz 2013).

Wart uwagi jest algorytm leczenia zaburzen seksualnych u kobiet ze stward-
nieniem rozsianym zaproponowany przez Michata Lwa-Starowicza (L e w-
-Starowicz, Rola 2013b). Autor sugeruje kompleksowe podejscie do zagad-
nienia dysfunkcji seksualnych u 0séb ze stwardnieniem rozsianym, ktorego pod-
stawg jest dostep do wiedzy i edukacji dla chorych. Jego wagi w poprawie jakosci
zycia seksualnego dowodzg badania (Christopherson et al 2006). Dostar-
czenie pacjentkom z SM wiedzy na temat mozliwych przyczyn i metod zapobiega-
nia oraz leczenia zaburzen seksualnych zwigzanych z choroba wptywa na pierwszo-
i trzeciorzedne zaburzenia seksualne. Pomaga rowniez w osiggnieciu samoakceptacji
1 sprzyja inicjowaniu rozmow na ten temat z partnerem lub partnerka.
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Rys. 1. Algorytm leczenia zaburzen seksualnych u kobiet ze stwardnieniem rozsianym

Zrodto: Lew-Starowicz, Rola (2013b)

3. Stwardnienie rozsiane a seksualno$¢ — aspekt spoleczny

Niewiele opracowan dotyczacych socjologii seksualnosci porusza zagadnie-

nie seksualnosci osob z niepelosprawnosciami. Dyskurs w obszarze seksualnosci
od wielu lat zdaje si¢ skupiac¢ na problemach innej mniejszosci — 0sob nieheteronor-
matywnych (np. Kochanowski 2013; Seidman 2012). Wykorzystanie te-
orii queer 1 strategii funkcjonowania osob nieheteronormatywnych moze okazaé
si¢ zasadne i uzyteczne w kontek$cie omawiania problematyki seksualnosci osob
z niepelnosprawno$ciami, niemniej jednak nalezy podkresli¢ niewielki dorobek so-
cjologii w tej dziedzinie i brak badan socjologicznych w tym obszarze. Bogatsze
doswiadczenie na tym polu posiada psychologia, psychiatria czy ogélnie medycyna.
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Te czes$¢ cheiatabym rozpoczaé od rozwazan na temat jezyka dyskursu o osobach
z niepetnosprawnosciami. Jezyk ten jest elementem spolecznej kontroli tej grupy spo-
fecznej i1 stanowi istotny sktadnik w budowaniu obrazu seksualnosci osob z niepelno-
sprawnosciami. W dalszej czesci przejde do elementow spotecznego dyskursu, ktore
sa charakterystyczne dla problematyki seksualnosci 0sob chorych na stwardnienie
rozsiane. Cheg jednak nakresli¢, jak istotng kwestig jest jezyk spotecznego dyskursu
na temat niepetnosprawnosci w ogole. Kwestia ta jest szerszym problemem spotecz-
nym, ale uwazam poruszenie jej w tym miejscu za zasadne, bowiem ma silny wplyw
na zycie 1 funkcjonowanie w spoteczenstwie osdb z niepetnosprawnosciami.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (2009) definiuje niepelosprawnosé jako
»kazde ograniczenie lub niemozno$¢ (wynikajace z niesprawnos$ci) prowadze-
nia aktywnego Zzycia w sposob lub w zakresie uznanym za typowe dla cztowie-
ka”. Dodaje si¢, ze ,,mOwiac o niepelnosprawnosci, mamy na wzgledzie relacje
migdzy zdrowiem cztowieka (uwzgledniajac jego wiek, pte¢ i wyksztalcenie)
a spoteczenstwem i §rodowiskiem, ktore go otacza”. W dyskursie o osobach do-
tknietych niepelnosprawnoscia nie mowi si¢ juz o ,,0sobach niepetnosprawnych”,
lecz o ,,0sobach z niepetnosprawnoscia”. Obrazujac réznice miedzy tymi dwo-
ma wyrazeniami, mozna powiedzie¢, ze w pierwszym sformutowaniu mamy do
czynienia z sytuacjg jedno$ci osoby i niepelnosprawnosci. W drugim natomiast
mowimy o zewnetrznym pochodzeniu niepetnosprawnosci, co przesuwa cigzar
odpowiedzialnosci za zaistnialg sytuacje zyciowa z jednostki na cate otaczajace ja
srodowisko 1 spoteczenstwo. Peter L. Berger i Thomas Luckman (2010)
pisza o typizacji, ktéra pozwala nam kategoryzowac oraz upraszczac rzeczywi-
stos¢, przy jednoczesnym wiaczeniu wilasnego doswiadczenia biograficznego
w ogo6lny porzadek znaczen. Zastanowmy si¢ zatem, jak obiektywizuje si¢ nie-
penosprawno$¢ w naszym kregu jezykowo-kulturowym. Obraz przywoltywany
na my$l to wozek inwalidzki, kule i inne artykuly oraz sprzety rehabilitacyjne
wspomagajace poruszanie si¢ i funkcjonowanie w przestrzeni zyciowej. Jak taka
definicja ma si¢ do sytuacji 0osob ze stwardnieniem rozsianym? Wielu z nich nie
mozna przypisa¢ takich atrybutéw, bowiem ich stan fizyczny i biologiczny nie
wymaga uzycia wspomnianych sprzetdéw w celu wypetniania codziennych funk-
cji. Z drugiej strony sg to osoby z niepetnosprawnoscia, bowiem choroba w inny
—niewidoczny czasami — sposéb wptywa na mozliwo$¢ wypetniania przez nie rol
spotecznych charakterystycznych dla wieku, ptci, zgodnych z kulturowymi i spo-
tecznymi uwarunkowaniami. Tutaj pojawia si¢ dysonans poznawczy. Typizacja
sprawia, ze osoby z SM traktowane sg jak wszystkie osoby z niepelnosprawnos-
cia, chociaz brakuje im obiektywizujacych atrybutow niepetnosprawnosci. Sami
chorzy moga mie¢ problem z samoidentyfikacjg z powodu sprzecznych sygnatow
spotecznych i biologicznych. Ze spotecznego punktu widzenia ich seksualnos¢
jest trudna do skategoryzowania.

Inny przypadek stanowia ci pacjenci, u ktorych choroba spowodowata wi-
doczny uszczerbek na zdrowiu. Jezeli powszechne i akceptowalne bytoby uzycie
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zwrotu ,,0soba z niepelnosprawnoscia”, moglibySmy wyodrebni¢ jednostke ludz-
ka od czynnikow, ktore powodujg niemozno$¢ wypetniania 1ol spotecznych
w stopniu zadowalajagcym jednostke oraz stosownym do zajmowanego miejsca
w stratyfikacji spotecznej, kultury i spotecznych uwarunkowan. Wowczas seksu-
alnos¢ tych osob réwniez mogtaby zosta¢ wyodrgbniona i skategoryzowana jako
odpowiadajgca normom, skoro niepetnosprawnos$¢ jest czynnikiem zewngtrznym.
W przypadku, gdy méwimy o ,,0sobach niepelnosprawnych”, niepelnosprawnos¢
ta obejmuje wszystkie aspekty — psychologiczne, biologiczne, a zatem rowniez
seksualno$¢ postrzegamy w kategoriach seksualnosci 0so6b niepelnosprawnych.
Ludzka seksualnos¢ jest bardzo réznorodna i obejmuje szereg zachowan ma-
jacych charakter seksualny. Na jej spoteczny obraz sktada si¢ nie tylko jezyk,
lecz takze kontekst kulturowo-religijny. Jacek Kochanowski mowi o dwoch do-
minujacych normatywnych spojrzeniach na seks: moralno-religijnym i psycho-
logiczno-seksuologicznym. W naszym kregu cywilizacyjnym przez dhugi okres
dominowal ten pierwszy, przez co ludzka seksualnos¢ przez wieki miata stuzy¢
gltownie celom reprodukcyjnym. Seks stanowiacy jedynie zrddlo przyjemno-
$ci fizycznej stanowil grzech. Za niemoralne uznawano wiele zachowan, ktore
obecnie nie podlegaja spotecznej sankcji, jak na przyktad seks pozamalzenski.
Wskazanie na reprodukcyjng funkcje seksu moze przyczynia¢ si¢ do aseksua-
lizacji srodowiska 0sob z niepelnosprawnosciami, u ktdrych zaburzenia czgsto
prowadza do bezptodnosci lub sg przyczyna zaniechania podejmowania prob po-
siadania potomstwa z przyczyn medycznych, spotecznych lub ekonomicznych.
Zatem skoro osoby z niepelnosprawnos$cia nie planujg posiadania potomstwa, nie
muszg podejmowacé zachowan seksualnych, ktore takiemu celowi stuza. Jest to
rodzaj dyskryminacji i segregacji, narzucany przez spoleczenstwo kierowane za-
korzenionym sposobem postrzegania ludzkiej seksualnosci. Zachowania seksu-
alne ukierunkowane na spetnienie innej funkcji niz reprodukcyjna moga spotkaé
si¢ z napigtnowaniem spolecznym oraz sankcjami spotecznymi. Masturbacja jako
przejaw autoerotyzmu przestata by¢ uznawana za dewiacj¢ i przyczyne chordb
w XX w. w momencie rozwoju wiedzy o ludzkiej seksualno$ci, niemniej jed-
nak nadal nie jest zachowaniem powszechnie tolerowanym i rzadko wspomina
si¢ 0 jej pozytywnym wplywie na zdrowie cztowieka. O podwdjnym charakte-
rze ludzkiej seksualnosci pisali Berger i Luckman (2010: 272-278). Cho-
ciaz ludzka seksualno$¢ ma podtoze biologiczne, czyli ma charakter wewnetrzny
w stosunku do jednostki, to moze by¢ kontrolowana przez czynniki zewngetrzne,
czyli spoleczenstwo oraz wykreowane przez nie normy i zwyczaje. Autorzy pisza
o dwukierunkowym oddziatywaniu na siebie spoteczenstwa i biologii. Odnosze
wrazenie, ze 0soby z niepelnosprawnoscia sg szczegdlnie podatne na wplyw tego
typu spotecznego ukierunkowywania dzialan, a jednoczes$nie ograniczone biolo-
gicznie, co wptywa na ich mozliwo$¢ funkcjonowania w spoteczenstwie. To silne
oddziatywanie obu czynnikow, spotecznego i biologicznego, tworzy bariery funk-
cjonowania jednostki i stanowi w przypadku tego pierwszego rodzaj przemocy.
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Biologiczne bariery u 0sob z niepelnosprawnoscia rodza pokuse naktadania przez
spoteczenstwo ograniczen, barier i sankcji za ich przekraczanie.

Obecnie mozemy obserwowaé¢ zmian¢ w kierunku otwierania si¢ spoteczen-
stwa na seksualno$¢ jako forme czystej przyjemnosci. Zjawisko to pojawito sie
wraz z ponowoczesnoscia i jest silnie zwigzane z konsumpcjonizmem. Konsump-
cjonizm ma wpltyw na postrzeganie ludzkiej seksualnosci (Bauman 2000).
Marksisci zwracali uwage na fakt, ze kapitalizm konsumpcyjny wprowadzit seks
jako towar 1 usluge do $wiata handlu. Sprawil, ze seks zaczal by¢ narzedziem
przyjemnosci. Steven Seidman (2012) przestrzega jednak przed seksualno$cia
stanowiaca forme gratyfikacji. Mike Featherstone pisze o seksualnosci w czasach
konsumpcjonizmu nastepujaco: ,,ciato jawi si¢ jako wehikut przyjemnosci: jest
pozadane 1 pozadajace, a im bardziej zblizone do wyidealizowanych obrazow
mtodosci, zdrowia, sprawnosci i urody, tym wigksza jego warto§¢ wymienna”
(Featherstone 2008: 111). Powierzchowno$¢ zachowan sprawia, ze seks
przestaje by¢ zrodtem spetnienia. Jak ta zmiana w postrzeganiu ludzkiej seksu-
alnosci moze wptywaé na sytuacje osob z niepetnosprawnosciami, w tym o0sob
zyjacych ze stwardnieniem rozsianym? Z jednej strony stanowi szans¢ na odejscie
od postrzegania seksu jako narzedzia prokreacyjnego, z drugiej ponowoczesnosé
przyniosta jeszcze jedna zmiang — kult ciata. Do tej pory w historii nie byto okre-
su, w ktorym o ciele mowiono by tak wiele i w ktorym ciato stanowitoby tak silny
element tozsamosci jednostki oraz byloby nosnikiem tak wielu znaczen. Ciato
widziane jako zrdédlo znaczen i przyjemnosci jest problematyczne dla oséb cho-
rych, bowiem nie maja one w petni wptywu na jego wyglad i funkcjonowanie.
Ciato osoby z niepetnosprawnoscig manifestuje chorobe, ktora stanowi ograni-
czenie spoteczne i fizyczne w realizacji wlasnej seksualno$ci. Osoby chore na SM
dodatkowo borykajg si¢ z ciggtymi zmianami, jakie dokonuja si¢ w ich fizyczno-
$Sci. Brakuje zatem stabilnos$ci, jasno okreslonej sytuacji takiej osoby, a ciato nie
zawsze stanowi zrodto tylko pozytywnych doznan. Seks osoby ze stwardnieniem
rozsianym nie jest zatem czystg przyjemnoscia, wykracza poza ten sposob mysle-
nia o seksualnosci.

Problemem, ktéry pojawia si¢ w przestrzeni publicznej, jest seksualizacja
0sOb z niepetnosprawnosciami. Kwestia ta dotyczy szczegolnie kobiet. Cheac
wyj$¢ poza stereotypowe myslenie o osobach z niepelnosprawnoscig, wpycha si¢
kobiety w kolejna spotecznie skonstruowana role zwigzang z ponowoczesnoscia
— role picknych i seksownych ciat. Kampanie spoteczne pokazuja nam obraz ko-
biet z niepetnosprawnoscig jako atrakcyjnych fizycznie i manifestujacych silnie
fizyczny aspekt swojej seksualnosci poprzez nago$¢ oraz wykorzystanie atrybu-
tow seksu, takich jak np. zmystowa bielizna. Zjawisko to postrzegam negatywnie.
Mozna moéwic¢ o wyzwoleniu tych kobiet, o ich pewnosci siebie i poczuciu wlasnej
atrakcyjnosci, co z pozoru jest zjawiskiem pozytywnym. Nalezy jednak spojrzec¢
na t¢ kwesti¢ szerzej. Kobiety z niepelnosprawno$ciami, probujac wyjs¢ poza je-
den schemat myslenia o sobie, daja si¢ uwikta¢ w drugi — obowigzek kobiety
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do posiadania atrakcyjnego ciata fizycznego, ktdre prezentowane jest nie tylko
w przestrzeni prywatnej, lecz takze publicznej. Seksualizacja kobiet z niepetno-
sprawnos$ciami dazy do ich uprzedmiotowienia, a nie do pozytywnej realizacji ich
seksualno$ci w sposob nieskrepowany i nieuwiktany w skrypty spoleczne. Zjawi-
sko to wpisuje si¢ w obraz seksualno$ci nakreslony przez Featherstone’a — ciato
staje si¢ elementem wymiany spotecznej, stanowi towar.

Poczucie wtasnej wartosci i samoidentyfikacja to jedno, ale istotny jest
rowniez punkt widzenia spoleczenstwa na seksualno$¢ osob z niepetnospraw-
nosciami. Jak seksualno$¢ osob ze stwardnieniem rozsianym jest postrzegana
przez spoteczenstwo? Zgodnie z wynikami badan przeprowadzonych przez
Dom Badawczy Maison seksualnos¢ osoby ze stwardnieniem rozsianym, nie-
zaleznie od zmian, o ktorych pisalam powyzej, wcigz postrzegana jest bardziej
przez pryzmat biologicznych ograniczen. Kluczowym problemem sg ogranicze-
nia fizyczne osoby chorej, zarbwno w przypadku kwestii dotyczacych wcho-
dzenia w zwiazki, jak i decyzji o posiadaniu potomstwa. Pisalam wczes$niej
o tym, ze seksualno$¢ ludzka tolerowana jest w naszym kregu religijno-kulturo-
wym szczegodlnie, kiedy taczy sie z funkcjg prokreacyjna. Seksualnos¢ osob ze
stwardnieniem rozsianym nie zawsze jest tolerowana nawet w przypadku zaist-
nienia takiej celowos$ci zachowan seksualnych. Jak pokazaty badania przepro-
wadzone przez Dom Badawczy Maison na zlecenie agencji Telescope, bedacej
realizatorem kampanii ,,SM — Walcz o Siebie”, czgs¢ Polakow nie toleruje nie
tylko posiadania potomstwa przez osoby chore na SM, ale nawet decyzji o wej-
$ciu w staty zwigzek.

Tabela 1. Czy uwaza Pan/i, ze osoby, u ktorych zdiagnozowano dang chorob¢ powinny
decydowac si¢ na malzenstwo (staly zwiazek z jedna osoba)? (w %)

. Zdecydowanie Raczej Raczej Zdecydowanie
Zdiagnozowana choroba . . . . . .
powinny powinny nie powinny | nie powinny
Cukrzyca 63,9 32,6 3,5 0,0
Padaczka 438 449 10,0 1,3
Choroby nowotworowe 433 40,1 14,3 2,3
Stwardnienie rozsiane 34,0 45,8 17,3 2,9

Zrbdto: opracowanie whasne na podstawie Dom Badawczy Maison dla Telescope (2013).

Stwardnienie rozsiane to choroba, przy wystapieniu ktorej Polacy najczes-
ciej wyrazaja opinie, ze dana osoba nie powinna decydowac si¢ na staty zwigzek
— tego zdania jest co piaty respondent. Przyczyna moze leze¢ w braku wiedzy na
temat SM, nieprawdziwych stereotypach dotyczacych szybkiego postgpu choroby
i nieuchronnego prowadzenia jej do niesprawnosci fizycznej. Nieprzewidywalny
charakter choroby oraz brak wiedzy na temat jej przyczyn réwniez moga sprzyjacé
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brakowi akceptacji spotecznej dla wchodzenia w trwate zwigzki przez osoby ze
stwardnieniem rozsianym.

Tabela 2. Czy uwaza Pan/i, ze osoby, u ktorych zdiagnozowano dang chorobg powinny
decydowac si¢ na posiadanie dzieci ? (w %)

. Zdecydowanie Raczej Raczej Zdecydowanie
Zdiagnozowana choroba . . . . . .
powinny powinny nie powinny nie powinny
Cukrzyca 45,8 45,8 7,7 0,7
Padaczka 29,3 44,0 23,9 2,8
Choroby nowotworowe 27,0 39,3 28,0 5,7
Stwardnienie rozsiane 18,9 38.3 35,3 7,5

Zr6dto: opracowanie whasne na podstawie Dom Badawczy Maison dla Telescope (2013).

Jeszcze wigkszy odsetek oséb niz w przypadku akceptacji zwigzkoéw, bo bli-
sko 43%, uwaza, ze osoby chore na SM nie powinny decydowac si¢ na posiadanie
dzieci (suma odpowiedzi: ,,raczej nie powinny” i ,,zdecydowanie nie powinny”).
Nie ma istotnych roznic migdzy akceptacja rodzicielstwa kobiet i m¢zczyzn. Bli-
sko co piaty Polak uwaza, ze kobieta lub mezczyzna chorujacy na stwardnienie
rozsiane nie moze by¢ tak samo dobrym rodzicem jak osoba zdrowa. Na podstawie
analizy jako$ciowej materialow zebranych przez Dom Badawczy Maison mozna
stwierdzi¢, ze taka postawa wynika m.in. z braku wiedzy i niestusznego przeko-
nania, ze SM jest chorobg dziedziczng. Innym argumentem byty kwestie zwigzane
z pdzniejsza koniecznos$ciag petnienia przez doroste dziecko funkcji opiekuna ro-
dzica i $ledzenia rozwoju jego choroby, co przynosi dziecku cierpienie.

Tabela 3. Stosunek 0sob zdrowych do posiadania potomstwa przez osoby chore
na stwardnienie rozsiane (w %)

Wyszczegdlnienie Tak Nie
Czy kobieta, ktora choruje na SM, moze by¢ réwnie dobra mama jak kobieta,
P 784 | 21,6
ktora jest zdrowa?
Czy mezczyzna, ktory choruje na SM, moze by¢ rownie dobrym tata jak
. o 79,8 | 20,2
mezezyzna, ktory jest zdrowy?
Osoby chore na SM powinny decydowac si¢ na dzieci, jesli uznajg, ze chca 692 30.8

miec¢ dzieci i podotaja trudom rodzicielstwa

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie Dom Badawczy Maison dla Telescope (2013).

Jak wspomniatam wcze$niej, Jacek Kochanowski wyréznit dwa dominujace
normatywne spojrzenia na seks: moralno-religijne i psychologiczno-seksuo-
logiczne. Powyzej opisatam pierwszy, teraz chcialabym pokazac, jak dyskurs
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psychologiczno-seksualny wptynat na postrzeganie seksualnosci osob z niepet-
nosprawnos$ciami. Medykalizacja seksualnosci szczegolnie dotkneta te grupe
spoteczng, bowiem ich chore ciata sa wyjatkowo podatne na wptywy wiladzy.
Michel Foucault (1995, 1998) opracowat teorig, ktéra pozwala zrozumie¢
mechanizmy wytwarzania seksualnosci. Jako podstawowa technike wyznaczat
tworzenie uleglych cial, ktoére w sposob zdyscyplinowany realizuja mechanizmy
produkcji i reprodukcji. Zwracal on uwagg na funkcjonowanie catego systemu,
ktory sprawia, ze zaczynamy postrzegac¢ normy narzucone z zewnatrz jako nasze
wewnetrzne. Czy ten mechanizm dziata rowniez w przypadku osob z niepetno-
sprawnos$ciami i ich seksualno$ci? Moim zdaniem — tak. Wiele regut funkcjono-
wania 0sob z niepelnosprawnos$cia podyktowanych jest wewnetrznymi przekona-
niami, ktorych faktycznym zroédtem sg normy narzucone z zewnatrz. Osoba chora
na stwardnienie rozsiane, bedaca w okresie remisji choroby, niemajgca zadnych
objawoOw, nie powinna postrzega¢ siebie w kategoriach osoby z niepetnospraw-
no$cig. Jednak tak si¢ dzieje, bowiem system zakwalifikowal juz dang osobg jako
chora, a z tym wiaze si¢ przekonanie o niepetnosprawnosci. Medycyna i sSrodowi-
sko lekarskie informuja nas, co jest norma, a co nie. World Health Organization
(WHO) to instytucja, ktora wedtug przyjetych przez siebie kryteriow okresla, co
jest schorzeniem, a co juz nie. Czy nietolerancja wobec 0s6b homoseksualnych
jest wynikiem naszego wewngtrznego przekonania o niestusznosci takich zacho-
wan seksualnych, czy jest to efekt stygmatyzacji tych oso6b w wyniku okreslenia
przez srodowisko medyczne zachowan homoseksualnych jako dewiacyjne we
weczesniejszych latach? Trudno zmieni¢ spoteczne postrzeganie tego zjawiska,
gdyz norma ta zdazyta si¢ juz utrwaliC i przez wiele jednostek postrzegana jest
jako wewngtrzny imperatyw stusznosci. Podobnie jest w przypadku osob z nie-
petnosprawnos$ciami. Wspominatam o kwestii jezyka i zmiany sposobu mys$lenia
o niepetnosprawnosci jako o problemie indywidualnym, przejawiajagcym si¢ na
poziomie biologicznym, na rzecz myslenia o niepetnosprawnosci jako zbiorze
ograniczen wynikajacych z konstrukcji przestrzeni publicznej. Mimo staran wielu
srodowisk, zmiana ta si¢ nie dokonata. Jest to przyktad na to, jak trudno zmienié¢
schematy w postrzeganiu $wiata, ktore zostaly zakorzenione wraz z pojawieniem
si¢ medykalizacji dyskursu o osobach z niepelnosprawnoscia i ich seksualnosci.

4. Podsumowanie

Kwestia seksualno$ci 0sob chorujacych na stwardnienie rozsiane jest w kilku
obszarach tozsama z problemami catego srodowiska 0so6b z niepelnosprawnoscia-
mi. [stotne sa tutaj utarte schematy myslenia, gtgboko zakorzenione w naszej Swia-
domosci, a wynikajace z uwarunkowan kulturowo-religijnych oraz medykalizacji
dyskursu o niepelosprawnosci i seksualnosci. Istnieje jednak kilka zasadniczych
spraw, ktore nie dotykaja osob cierpiacych z powodu innych schorzen. Bardzo
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wysoki odsetek osob, ktore z powodu choroby do§wiadczajg zaburzen funkcji sek-
sualnych pojawiajacych si¢ za poziomie biologicznym, psychicznym i spotecznym
to cecha charakterystyczna dla tej choroby. Inne jest réwniez postrzeganie przez
spoteczenstwo 0sob z SM na tle chorych na inne przewlekte schorzenia. Wszystko
to nie sprzyja realizowaniu przez nich swojej seksualnosci. Indywidualny przebieg
choroby, brak mozliwosci rokowania co do przysztych objawow oraz jej nieule-
czalno$¢ sprawiaja, ze osoby cierpigce na nig miewajg problemy z samoidentyfika-
cja, a zaburzenia funkcji seksualnych nierzadko wystepuja na podtozu innym niz
biologiczne.
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Milena Trojanowska

THE SOCIAL AND MEDICAL ASPECTS REGARDING THE SEXUALITY
OF PEOPLE WITH DISABILITIES BASED ON EXAMPLES OF THOSE
SUFFERING FROM MULTIPLE SCLEROSIS

Abstract. Multiple sclerosis (MS) is a demyelinating disease of the central nervous system
resulting in a multitude of impairments that may include symptoms such as: difficulties with gait,
balance, sensation, pain, bladder and/or bowel control, vision, sexuality, and cognitive function.

It has shown that sexual dysfunction is a common problem in multiple sclerosis. These are
reported to occur in more than 70% of people living with MS sexual dysfunction, oftener than in other
chronic disease. The etiology of sexual dysfunction is multifactorial. There are a number of causes for
sexual dysfunction associated with this chronic disease, one of which includes demyelinating lesions in
the central nervous system. Symptoms that occur as an effect of neural pathways dysfunction include:
fatigue, spasticity, muscle weakness, or negative reactions to medications.

In addition, there are also sexual dysfunctions related to psychosocial and cultural issues which
could cause a social disability of people with MS. The purpose of this article was to describe how
social and medical problems are connected and how sexual dysfunction influence aspects of social
life and becoming a social, not only a personal, problem.

Keywords: sexuality, disability, multiple sclerosis.





