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Wprowadzenie

Mimo wielu zmian spoteczno-politycznych w naszym kraju i kampanii na rzecz oséb niepet-
nosprawnych Polacy wciaz petni sa uprzedzen i nie potrafig otworzy¢ sie na ludzkg odmiennosc.
Nadal tez jest wiele przeszkod architektonicznych, ktore utrudniajg codzienne zycie osobom
chorym i niepetnosprawnym. Taka sytuacja powoduje, ze w obawie przed odrzuceniem wolg one
pozostawac w swego rodzaju ukryciu. Tak funkcjonujac, nie dajg sobie pomac. Skrywajg problemy
emocjonalne i zyciowe, z jakimi sie borykaja, co powoduje frustracje i tym silniejsze poczucie bycia
niezrozumianym.

Powszechnie panujace obecnie przeswiadczenie, ze petnowartosciowa jednostka jest mtoda, piekna,
zdrowa i bogata, zalicza osoby niespetniajace tych kryteriéw do gorszej kategorii spotecznej. W naszym
spoteczenstwie dotyczy to czesto 0sob ze schorzeniami reumatycznymi. Wiele oséb zapadajacych w okre-
sie dziecinstwa na mfodziencze idiopatyczne zapalenie stawow nie osiagga w wieku dorostym odpowied-
niego wzrostu, przez co zwraca na siebie szczegdlng uwage. Niesprawnos¢ chorych reumatycznie jest
widoczna przy wykonywaniu prostych czynnosci: otwieraniu drzwi, podnoszeniu szklanki z woda, cho-
dzeniu, siadaniu i podnoszeniu sie z fotela. Ich fizyczne uposledzenie, odmienno$¢ w zachowaniu budzi
ponadto obawe 0sob zdrowych, dla ktorych kontakt z nimi to zazwyczaj sytuacja nowa i niezrozumiata.
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Sadzi sie takze, ze osoba chora przewlekle jest skazana na rezygnacje z prowadzenia normalne-
go i satysfakcjonujacego zycia. Spotecznie uksztattowanym przekonaniem jest przeswiadczenie, ze
udane zycie wymaga stworzenia i pozostawania w zwigzku partnerskim. Tymczasem przewlekta
choroba reumatyczna moze sprawic, ze chory nie czuje sie atrakcyjny dla pfci przeciwnej. Wydaje
mu sie, ze jego ograniczenie sprawnosci fizycznej i wyglad naznaczony chorobg stanowig bariere
nie do pokonania w kontaktach miedzyludzkich.

Rownie powszechne jak utrwalony przez tradycje przy-
mus zakfadania rodziny s3a spoteczne uprzedzenia i dyskry-
minacja 0séb niesprawnych ruchowo. Wobec tego préba
sprostania wymogom spotecznym moze powodowac ob-
nizenie kryteriow w wyborze partnera zyciowego, a nawet
w przelotnych kontaktach. Moze takze wymusza¢ zgode
na nieréwnos$¢ w relacji albo rezygnacje z wyrazania wias-
nej seksualnosci, z prawa do spetnienia seksualnego. Czesto
obawa przed odtrgceniem powoduje zaniechanie nawet
ostroznych préb stworzenia wiezi, unikania statych zwigz-
kow i wycofywania sie z partnerstwa, gdy wedtug osoby
chorej relacje staja sie zbyt zazyte. Osoby mtode dotkniete
chorobg reumatoidalng znacznie ograniczajg swoje kontak-
ty towarzyskie w obawie przed odrzuceniem. Nie akceptujac
swego ciata i samych siebie, jak gdyby ,oczekujg” takiej reak-
cji otoczenia. W ten sposéb niejako podejmujg decyzje za
innych o tym, czy pozwolg sie kochag, czy tez nie.

Czesto osoby chore nie przyznaja sie, ze maja trudnosci w sferze seksualnej, dewaluujac znacze-
nie problemu. Nie szukajg pomocy, pozostajac w poczuciu beznadziejnosci i niemoznosci znale-
zienia zrozumienia problemadw, z jakimi sie borykaja. Sytuacja ta powoduje poczucie osamotnienia,
bycia niezrozumianym i odrzuconym. Czesto osobom chorym samym ciezko jest przyjac i zaakcep-
towac fakt choroby i zyja w przekonaniu, ze kto$ bliski nie zaakceptuje ich takimi, jakimi sa.

Osoby dotkniete schorzeniem reumatycznym musza pracowac ciezej nad stosunkami
miedzyludzkimi niz wszyscy inni. Wymaga to zainwestowania wiecej czasu i energii w rela-
cje z drugim czlowiekiem niezaleznie od tego, czy sa one platoniczne czy intymne. To, jak
cztowiek sie prezentuje, determinuje jego postrzeganie przez otoczenie. Poradzenie sobie
z depresja i brakiem zgody na chorobeg, a co najwazniejsze przyjecie choroby jako sktadowe-
go elementu zycia i zaakceptowanie siebie, stanowi niezbedny warunek uzyskania akcepta-

¢ji, a czesto podziwu oséb sprawnych i zdrowych.




Miedzy obawg a zgodg

Sposéb radzenia sobie z chorobg nie zalezy od stanu zdrowia tylko od nastawienia. Kazdy czto-
wiek ma jakie$ ograniczenia i napotyka liczne trudnosci. Te, bedace udziatem oséb chorych, s3 tyl-
ko bardziej widoczne, ale czesto mozliwe do pokonania. Prawda, Zze trudno jest ukry¢ chorobe, gdy
widoczne s3 jej objawy. Osoby sprawne czesto boja sie zadac pytanie o przyczyne funkcjonalnej
odmiennosci. Obawa ta powodowana jest lekiem przed zranieniem osoby lub sprowokowaniem
reakcji, wobec ktorej nie bedg umiaty sie znalez¢.

Pierwszy problem pojawia sie w sytuacji, gdy osoba chora zechce nawigzac¢ bliska
relacje partnerska. Czesto dziata wbrew sobie. Nie dopuszcza do bliskosci, bojac sie odrzuce-
: nia i niezrozumienia. Powodem takich zachowan jest
zwykle nieswiadome przekonanie, ze otoczenie widzi
w niej przede wszystkim osobe chora, zamiast cztowieka.
A przeciez choroba nie swiadczy o cztowieczenstwie,
cho¢ zmienia zycie.

Akceptacja siebie jest niezbedna do stworzenia do-
brej relacji partnerskiej z drugim cztowiekiem, ktéra kaz-
dego z nas motywuje do rozwoju. Taka relacja jest najbar-
dziej otwierajgca i angazujaca obie strony, co zmniejsza
niepokdj i lek przed odrzuceniem. Osoby chore i niepet-
nosprawne wiele problemow w relacjach widzg bardziej
radykalnie niz ich zdrowi réwiesnicy. W zwiazku poszu-
kujg przyczyn i usprawiedliwienia, zamiast w reakcjach
lub wiasnym zachowaniu.

Kolejnym powaznym dylematem, przed ktérym
czesto stajg osoby chore, to decyzja, czy i kiedy po-

wiedzie¢ partnerowi o swojej chorobie. Bardzo waz-

ne jest, by by¢ uczciwym i otwarcie méwic o swoich ograniczeniach. W swoim zyciu chory musi
zmagac sie z bélem, zmeczeniem, utratg ruchomosci stawéw. Ma prawo byc zty, sfrustrowany,
przygnebiony. Wszystkie te emocje z jednej strony moga utrudniac relacje miedzyludzkie, z drugiej
7as moga pomaoc wyjasnic¢ najblizszemu otoczeniu skutki choroby.

Gdy choroba dotyka partnera w okresie trwania zwigzku, wzajemne relacje ulegajg zmianie. Jest
to trudne doswiadczenie dla osoby chorej, ale jeszcze trudniejsze dla partnera. W nowej sytuadji
partner czuje sie bezsilny. Nie rozumie, co sie dzieje, nie jest w stanie pomoc osobie chorej. Zdarza
sie, ze to nowe doswiadczenie tak przerasta jego mozliwosci, ze jedyne wyjscie z sytuacji widzi
w ucieczce ze zwigzku.

Jezeli osoba chora powie o swojej chorobie bez wiek-
szego wyczekiwania na tak zwany ,wiasciwy moment’, tym
wieksze jest prawdopodobienstwo, ze informacja ta zosta-
nie przyjeta. Wyczekiwanie lub zatajenie tej informacji wy-
daje sie by¢ zgota destrukcyjne dla istnienia zwigzku. Szcze-
ro$c jest nie tylko przejawem bliskosci i zaufania, ale rowniez
dowodem, ze osoba chora zaakceptowata fakt choroby
i nauczyfa sie z nig zy¢, traktujac jg jako sktadowy element
codziennej egzystencji. Czesto partner przyjmuje wiado-
mos¢ o chorobie, ale potrzebuje czasu, by jg zrozumiec
i zaakceptowac.

W sytuacji nowej znajomosci rozmowa o chorobie
powinna odby¢ sie w poczatkowej jej fazie. Odwlekanie
przekazu tej informacji powoduje silng frustracje i nasile-
nie obaw, ze bedzie ona poczatkiem konca zwigzku. Tak
silne emocje prowadzg do poczucia bezradnosci czy raczej
braku umiejetnosci radzenia sobie zbtednymi przekona-
niami o mniejszej wartosci, co w konsekwencji powoduje




agresje. To wiasnie agresja moze by¢ najsilniejszg sitg destrukcyjna. Osoby chore czesto same

prowokujg partnera do zerwania relacji, gdyz zyja w przeswiadczeniu, ze to sie na pewno sie
zdarzy i jest tylko kwestig czasu. Wol3 sie nie meczy¢ i same prowokuja rozstanie. Szczery przekaz
o chorobie i jej potencjalnych konsekwencjach moze bardzo zblizy¢ dwoje ludzi i zapoczatko-
wac piekna, opartg na prawdzie relacje. Zwigzek zbudowany na otwartosci zabezpiecza osobe
chorg przed uruchomieniem destrukcyjnego mechanizmu obronnego, jakim jest niszczenie re-
lacji w obawie przed porzuceniem.

Problemy pojawiajg sie ze szczegolng sita w sytuacji zaostrzenia choroby. Osoba chora czuje
sie bezradna wobec ograniczenia mozliwosci motorycznych. Bol i wieksza zaleznos¢ od pomocy
innych oséb powodujg silng frustracje i gwattowne zachwianie poczucia wtasnej wartosci. Czesto
pojawia sie rowniez agresja. Zwykle ukierunkowana jest ona do wewnatrz osoby albo wzgledem
najblizszych, ktérzy w naszym przekonaniu nas nie odrzucg. Zrozumienie przyczyny agresji czy
zachowan autodestrukcyjnych pozwala poradzi¢ sobie z trudng sytuacja.

Musimy mie¢ na uwadze, ze osoba zdrowa, nie czujac, co w obliczu choroby przezywamy, tylko
racjonalnie przyjmuje informacje. Jesli choroba w jakis szczegdlny sposéb nie ogranicza nas lub nie
powoduje nasilenia dolegliwosci bélowych, osoba zdrowa, pozostajaca w relacji,zapomina” o na-

szej chorobie. Powinnismy ceni¢ sytuacje, kiedy nasz partner traktuje nas,normalnie’, partnersko.

Moja choroba i sprawy intymne

Problemy w sferze seksualnej uznawane sg badZ za nieistniejace, badz za wstydliwe. Tymczasem
wiele 0séb chorych na przewlekte choroby reumatyczne ma problemy w sferze swojej seksualnosci
i w bliskich relacjach z partnerem.

W potocznym mysleniu osoby chore czy starsze sg postrzegane jako aseksualne. Czesto sami chorzy
w ten sposob mysla o sobie. Jest to chyba najwieksza przeszkoda na drodze do szczesliwego i satys-
fakcjonujacego zycia intymnego. Nalezy wiec rozpocza¢ walke z zafatszowanym wizerunkiem osoby
chorej, niezaleznie od wieku, choroby czy ptci. Jakkolwiek obowigzkiem personelu medycznego jest po-
ruszy¢ problematyke jakosci zycia, w tym rowniez jakosci zycia intymnego, nie czekajmy na inicjatywe
lekarza. Sami podejmujmy ten temat podczas wizyty. .

Bliskos¢ intymna powinna by¢ wartoscia miedzyoso-
bowa, partnerska. Seks staje sie nie tylko elementem sa-
morealizacji, ale i komunikacji miedzy partnerami, wiezi.
Umiejscowienie seksu w perspektywie ,my” jest elementem
wzmacniajagcym dobrg i rozwijajaca nas relacje. W zwigzku
partnerskim majacym wspdlny cel, sens zycia i wspolny
Swiat wartosci ciato i seks stajg sie jednym z elementéw bu-
dujacych wspdlnote.

Ograniczenia aktywnosci seksualnej

Choroby reumatyczne przewaznie nie wptywajg bezposrednio na funkcje seksualne, jednak
moga mie¢ na nie wptyw posredni. Niosg ze sobg pewne ograniczenia aktywnosci seksualnej:
- sfera fizyczna — odczuwane zmeczenie, bdl, sztywnos¢ stawdw czy suchos¢ pochwy moga
wptynac¢ na potrzeby seksualne, zdolnos¢ wspdtzycia, osigganie satysfakcji;
- skutki uboczne przyjmowanych lekéw — wsrdd ktérych mozna wymienic wyczerpanie, impo-
tencje, ryzyko infekgji, wzrost wagi, obnizenie libido;




- sfera emocjonalna — obejmuje problemy z niskg samooceng, stany depresyjne zmniejszajace
zainteresowanie wspotzyciem;
- problemy w zwigzkach — konflikty z partnerem na tle stanu zdrowia, stres, jaki niesie choroba.

Czy majac tak szerokie spektrum potencjalnych problemdéw, mozemy liczy¢ na udane zycie
intymne? Sprébujmy potraktowac stojace przed nami problemy jak zadania. Problemy fizyczne
mozna rozwigzac¢ za pomocg odpowiedniego przygotowania i dobrze dobranych pozycji. Kwe-
stie farmakologiczne moze nam pomaoc rozwigzac lekarz. Nad obrazem wtasnej osoby moze-
my pracowac z partnerem, bliskimi, znajomymi oraz psychoterapeutami i reszta personelu me-
dycznego. Szczera rozmowa z partnerem przy wsparciu specjalisty stuzby zdrowia moze pomoc
w przetamaniu obaw przed podjeciem kontaktéw intymnych.
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Moze wydawac sie, ze podchodzac w ten sposéb do relacji seksualnych, odbieramy im roman-
tyzm i spontanicznos¢. A czy catkowite zaniechanie zycia intymnego, albo bdl pojawiajacy sie
w najmniej pozadanej chwili s bardziej romantyczne?

Sfera fizyczna

W chorobach reumatycznych czestym towarzyszem jest bol. Praktycznie jest obecny nieustan-
nie, zmieniajac jedynie swoj rodzaj i nasilenie. Jezeli bol powoduje, ze boimy sie nawet mysle¢
o kontaktach seksualnych to znak, ze czas przedyskutowac ze swoim lekarzem program leczenia,
azfizjoterapeuta plan ¢wiczen. Rownie wazne jest, ile czasu uptyneto od rehabilitacji. By¢ moze nadeszta

pora, aby znéw poddac sie intensywnemu usprawnianiu. Mozemy takze prébowac zmniejszy¢ bol do-

mowymi sposobami; na,zapalone” stawy stosowac zimne okfady (Hot-Cold Packi lub zwykte mrozonki),
aw celu uzyskania rozluznienia catego ciafa na przyktad ciepty prysznic. Regularny, intensywny, dopaso-
wany do naszych mozliwosci trening zmniejsza réwniez inne objawy choroby, takie jak zmeczenie czy
uczucie sztywnosci stawdw. Dodatkowo podczas wysitku fizycznego wydzielaja sie substancje zmniej-
szajace bol i poprawiajace samopoczucie. Kwestia suchosci pochwy dotyczy nie tylko osob z problema-
mi reumatycznymi i znalazfa na szczescie juz swoje rozwiazanie, a mianowicie zele lubrykacyjne.

Skutki uboczne przyjmowanych lekéw

Skutki uboczne farmakoterapii to powazna czes¢ stojacych przed nami wyzwan. Za kazdym
razem powinna by¢ ona rozwigzywana przy petnym udziale lekarza prowadzacego. Odpowiednio
dobrane leki i ich dawki pozwolg zmniejszy¢ ryzyko powiktan. Wsparcie regularnych ¢wiczen przy-
czyni sie do zmniejszenia efektéw ubocznych stosowanych lekow.

Leki stosowane w leczeniu choréb reumatycznych moga zmieniac:
- wyglad zewnetrzny,

- wrazliwos¢ na bodzce,

- odczuwanie bolu.

Zmiany wygladu zewnetrznego zazwyczaj 0znaczaja: otylos¢ lub
utrate wagi, zmiany wygladu skory (np. skéra nadmiernie tuszczaca sie),
zmiane naturalnego zapachu ciata. Mogg mie¢ one istotne negatyw-
ne znaczenie dla samopoczucia i dla przezywania wrazen seksualnych,
prowadzac do izoladji od ludz, a nawet utraty aktualnego partnera.

Zmieniona wrazliwos¢ na bodzce oznacza pojawienie sie
nadwrazliwosci na dotyk, zmiane wrazliwosci na zapachy albo
tez potrzebe wiekszej stymulacji i bodzcow niz zazwyczaj.

Leki moga mie¢ wplyw na odczuwanie bélu i skutki bélu sta-
wowego i/lub miesniowego facznie z obrzekami, zaczerwienieniem
lub ograniczonym zakresem ruchu stawow. Moze pojawiac sie takze




zwiekszone badz nasilone odczuwanie bolu o charakterze neurologicznym. Skutki uboczne lekéw moga
ponadto manifestowac sie zmieniong wrazliwoscig i zwiekszonym bolem w okolicy prostaty, wiekszg
wrazliwoscig piersi na dotyk, moga wywotac bolesng wysypke, powodujacg, ze kazdy dotyk sprawia bol.
Tymczasem bdl podczas stosunku seksualnego, trudnosci z penetracja, bdl podczas badania ginekolo-
gicznego, nawet zaktadania tampondw dopochwowych stanowig powazne przeszkody w zyciu chorej
0soby.

Sfera emocjonalna

Pamietajmy, ze nie jestesmy sami. Jesli potrzebujemy pomocy, powinnismy sie po nig zgtosi¢. Psycho-
terapeuta pomoze nam zidentyfikowac nasze mocne strony i spojrze¢ na siebie z boku. Nabranie dystansu
pozwala dostrzec, jak bardzo mozemy by¢ interesujacy dla innych. Nasze stabe punkty powinnismy zamienic¢
na mocne strony. W reumatoidalnym zapaleniu stawdw czesto dochodzi do deformadji w obrebie dtoni. Jesli
szykujemy sie na randke, mozemy zastosowac rézne, zalezne od inwencji pomysty na poprawe wiasnego
wizerunku. Zamiast ukrywac dtonie mozemy je wyeksponowac i podkresli¢, na przyktad interesujaca bizu-
terig czy rekawiczkami. Damy w ten sposob sygnat otoczeniu, ze nasze dtonie nie s3 powodem do wstydu
i nie trzeba ich ukrywac. Jeslibrakuje nam smiatosci, mozna odwrécic uwage poprzez wyeksponowanie tego,
CO uwazamy za atuty; dekolt czy inne ciekawe elementy stroju mogg skutecznie zwrdci¢ wzrok partnera

w bardziej pozadane okolice. S3 sytuacje, w ktérych wykwalifikowana pomoc jest niezbedna. Nie bdjmy sie
0O Nig poprosic.

Problemy w zwigzkach

Wraz z chorobg partnera pojawia sie szereg lekow, ktére zwiekszajg napiecie emocjonalne,
a w konsekwencji prowadzg do konfliktéw. Powinnismy zawsze méwi¢ o wiasnych potrzebach
i obawach, aby partner miat ich Swiadomos¢. Wspdlinie zastanawiajmy sie nad mozliwym ich roz-
wigzaniem. Rozmawiajmy z partnerem réwniez o jego niepokojach. Dajmy mu do zrozumienia,
ze tak jak my szukamy u niego wsparcia, tak samo on zawsze moze liczy¢ na nas. Jesli czujemy,
Ze problemy przerastajg nas oboje, wspdlnie poprosmy o pomoc specjalistow. Im wiekszg wiedze
o chorobie posiada partner, zagrozeniach i mozliwosciach, tym wiekszy jego spokdj i skutecznosc¢
w pomaganiu.Wrazzrosnacym poziomem wiedzy obniza sie poziom leku u naszego partnera, a wiec
i napiecia prowadzgcego do sytuacji konfliktowych.

Przetomowe wydarzenie — operacja

Jedng z sytuadji przefomowych dla zwiazku dwojga ludzi moze by¢ operacja. Istnieje wiele
stereotypdw dotyczacych stanu fizycznego osoby, ktéra przeszia leczenie chirurgiczne. Lek przed
bliskoscia fizyczng po powrocie ze szpitala moze mie¢ sama osoba chora, ale przede wszystkim
dotyczy partnera seksualnego. Partner w obawie przed skrzywdzeniem lub zadaniem bélu czesto
zbyt dtugo po okresie rekonwalescencji czeka z zapoczatkowaniem bliskosci intymniej. Zabieg, na
przyktad endoplastyka, znacznie poprawia mozliwosci motoryczne chorego, ale partner niejako
zapomina o tym, catkowicie koncentrujac sie na fakcie, iz osoba bliska przeszta operacje. Majac
przekonanie o powadze sytuadji i bolu, jaki doswiadczata osoba chora, uogdlnia ten stan ,na za-




wsze" Powoduje to niezrozumienie i rozlam w zwiazku. Trudnosci moze przez pewien czas pietrzyc¢

sama osoba chora, pod wptywem leku przed tym, co nieznane, a jednoczesnie tak bardzo zmie-
niajace zycie. Obawa ta zwykle znika wobec rzeczywistej poprawy stanu zdrowia. Jednak partner
potrzebuje wyjasnienia. Trzeba pamietad, ze dystans w sferze intymnej zwykle jest przejawem jego
troski i uczu¢. Osoba chora musi uswiadomic bliskiemu, Ze jej stan zdrowia znacznie sie poprawit
i ze oboje maja trudne chwile za soba. Partner, uczestniczac w tym, co osoba chora przezywa, jest
bardziej Swiadomy jej doznan i otwarty na zmiany.

Bliskos$¢ intymna pogtebia poczucie przynaleznosci i wsparcia. Wzmacnia relacje i spra-
wia, ze obie osoby czuja sie kochane i wazne. Jest to warto$¢ w sensie rodzicielskim, jak
rébwniez w sensie rozwoju osobowosci partneréw, ich meskosci, kobiecosci, wspdlnoty
partnerskiej.

Wybor pozycji [Jezeli kochac, to...?77]

Seks ma istotne znaczenie jako wartos¢ komunikacji miedzyludzkiej, dzieki niemu przekazywa-
ne sg zréznicowane sygnaty kierowane do drugiej osoby. Sg to uczucia mitosci i ekstazy, ale tez
trudne do wypowiedzenia, jak dezaprobata i ztos¢. Seksualnos¢ stanowi jedng z podstawowych
ptaszczyzn, na ktérych rozgrywa sie ludzkie zycie. Spetienie w sferze intymnej dopetnia poczucie
wartosci osoby.

Pojawia sie w tym miejscu zagadnienie dobrze dobranej pozycji. Jakie pozycje sg dla mnie do
przyjecia, ktoére lubie, a ktére moga ograniczyc ryzyko bolu? Warto przetrenowac pozycje ,na su-
cho” wczesniej, aby, kiedy pozadanie bierze nad nami wtadze nie mysle¢ o wiasciwej pozycji. Jesli
nasza ulubiona pozycja wydaje sie ryzykowna, mozemy zawsze zapytac fizjoterapeute, czy takie
ustawienie ciata nie niesie za sobg zagrozenia, ewentualnie jak je wyeliminowac.

Partnerzy oséb z wstawionym sztucznym Stawem
(czasem czterema stawami: 2 endoprotezy biodrowe e
i 2 kolanowe), powinni porozmawia¢ z lekarzem, jakie
s zagrozenia dla osoby chorej i jak ich uniknac. Zazwy-
czaj po operacji partner boi sie ,tkng¢” osoby chorej, aby
Czegos nie zepsuc — i tu duza jest rola lekarza wypisuja-
cego ze szpitala osobe chorg po operacji. Niestety, jezeli ¢
partner nie zapyta, co przychodzi mu z trudnoscia, lekarz f"
nie przedstawi za i przeciw zblizen intymnych. W naszej
tradycji jest to temat tabu. Traktuje sie za nieprzyzwoite
pytanie o zblizenia seksualne z osobg chora, zwtaszcza w
okresie pooperacyjnym. Brak jasnych informacji utrudni
partnerom powrét do normalnosci, dlatego powinnismy
pozbyc sie wstydu mowienia o swoich problemach zdro-
wotnych i uczuciach.



Osobom ze schorzeniami reumatoidalnymi polecana jest bardzo uniwersalna pozycja —.,tyzecz-
ka" Nadaje sie zaréwno dla chorego mezczyzny, jak i chorej kobiety. Zapewnia bezpieczeristwo
stawom rak, czesto jest pozycjg bezbolesna dla kregostupa. Umieszczenie miedzy nogami grubej
poduszki lub zwinietego koca zabezpiecza stawy biodrowe i kolanowe po endoprotezoplastyce.
Oczywiscie w przypadku stosunkowo $wiezej operacji biodra warto potozy¢ sie na boku nieope-
rowanym. Pozycja ta zapewnia duzy komfort i bezpieczenstwo, réwniez jesli operowanych byto
wiele stawow. W takiej sytuacji nalezy tylko pamietac, ze podtoze nie moze sie mocno uginac (zbyt
miekkie t6zko), aby nie doprowadzi¢ do zwichniecia endoprotezy biodra. Ruchy frykcyjne w tej
pozydji nie niosa zagrozenia i mozemy byc¢ spokojni o stawy zarowno kregostupa, jak i bioder. Poza
kwestiami medycznymi tyzeczka” ma wiele innych zalet. Bliskos¢ ciat partneréw, duza swoboda
rak obojga i bliski kontakt twarzy. Na co trzeba uwazac przy tyzeczce"? Nalezy sobie zapewni¢
odpowiednig twardos¢ podtoza oraz poduszke miedzy kolanami, jesli byty operowane stawy bio-
drowe, jak réwniez bezpieczeristwo stawdw kregostupa szyjnego partnerki (by uzyska¢ kontakt
twarzg w twarz musi wykonac¢ maksymalny skret, co w przypadku bélu szyi moze by¢ niemozliwe).
Podsumowuijac, jest to pozycja dobra dla wszystkich, nawet w sytuacji, kiedy oboje partnerzy maja
problemy stawowe.

Rys. 1. Pozycja tyzeczka"

Druga propozycja jest pozycja,od tytu” Pozycja doskonata dla 0séb z problemami bioder, gdyz
mozna znalez¢ takie ustawienie, w ktérym nie wkraczamy w maksymalny zakres ruchu i nie wywo-
tujemy bolu. Kobietom z problemami nadgarstkow proponujemy oprzec przedramiona na matym
podwyzszeniu (krzesto, tézko lub poduszka). Rdwniez przy boélu plecéw oparcie na przedramionach
zapewnia odcigzenie, a dobranie wysokosci podporki powoduje zniesienie bolu tej okolicy. Musi-
my pamietac, ze takie ustawienie niesie powazne zagrozenie dla kolan. W przypadku endoprotezy
kolana zaleca sie co najmniej potroczne unikanie pozycji kleczacej od czasu operacji, a niejed-
nokrotnie jej wykluczenie. W tej sytuacji naturalnie rezygnujemy z tej propozycji. Podsumowuijac,
jest to pozycja polecana kobietom z problemami plecow, bioder i nadgarstkow oraz mezczyznom
z problemami plecéw i bioder. Uwagal Nie jest ona zalecana, jesli cierpi sie z powodu ostrego stanu
zapalnego kolan, tokci i barkdw. s, :

Rys. 2. Pozycja kleczaca,od tytu”




Trzecia propozycja jest dla 0séb cenigcych sobie kontakt wzrokowy, tzw. pozycja ,na jezdzca"
Jest ona dedykowana mezczyznie. W zasadzie ciezko znalez¢ przeciwwskazanie dla niej, gdyz do-
brze dobrane tozko oraz wielkos$¢ poduszek pod gtowa i kolanami pozwala mezczyznie cieszyc sie
nig, mimo problemaéw z boélami szyi, plecow, barkdw, tokci, bioder, kolan czy tez stép. Jesli chodzi
o chorujaca kobiete, to problemy koriczyn dolnych czy kregostupa ledzwiowego znacznie ograni-
czajg mozliwosci kontaktow seksualnych w tej pozycji. Korzystna jest jedynie, gdy bdle obejmuja
szyje, barki, tokcie i nadgarstki.

Rys. 3. Pozycja,na jezdzca”

Ostatnia propozycja jest modyfikacja pozydji,,na jezdzca’, czyli w siadzie na krzesle. Odczuwa-
my podobng przyjemnos¢ z bezposredniego kontaktu wzrokowego twarza w twarz. Doznajemy
wiekszego niz w poprzedniej pozycji kontaktu cielesnego. Jest tu niewatpliwie mniejszy komfort
dla mezczyzny, ale wiekszy dla kobiety. Przy dobrze dobranej wysokosci i wielkosci krzesta daje ko-
biecie podobne mozliwosci, jak poprzednia pozycja mezczyznie. Uwaga! Mezczyzna z powaznymi
problemami koriczyn dolnych nie powinien ryzykowac takich kontaktéw. Jednak dla szyi i koriczyn
gornych nie ma ona przeciwwskazan. Dodatkowa zaleta dla 0séb cenigcych urozmaicenia jest fakt,
ze pozycja nie nalezy do,typowych”

Rys. 4. Pozycja,na jezdzca"na krzesle




Niezaleznie od probleméw zdrowotnych, z jakimi sie borykamy, nie ma potrzeby rezyg-

nowania z kontaktéw seksualnych i odmawiania sobie spetnienia na tym polu. W najtrud-
niejszych chwilach, kiedy bél nasila sie nawet przy dotyku, samo przebywanie razem, czute
stowo, komplement, pocatlunek moga pomoc przetrwac te gorsze momenty, dlatego nie

wycofujmy sie z poczucia wtasnej seksualnosci.

Rodzicielstwo

Problem, jaki wskazujg osoby miode cierpigce na choroby reumatyczne, zardwno kobiety, jak
i mezczyzni, to obawa przed zatozeniem rodziny. Lek dotyczy przede wszystkim posiadania dzieci i dzie-
dzicznosci choroby rodzicow. Wiadomo, ze wystepowanie chorob reumatologicznych w rodzinie zwieksza
prawdopodobienstwo zachorowania potomstwa (ale nie s3 to choroby dziedziczne, czyli nie ma prostego
przeniesienia choroby z rodzicéw na dzieci) i aspekt ten powinien by¢ uwzgledniony przy podejmowaniu
decyzji o rodzicielstwie.

Zrozumiatym jest, ze mtodzi ludzie, zmagajac sie z chorobg, chcg oszczedzi¢ swemu potomstwu
tych trudnych chwil. O tym jednak, czy mogga zostac rodzicami, powinni zdecydowac po konsultadji
7 lekarzem reumatologiem, ktéry okresli, jakie jest prawdopodobierstwo, ze dziecko bedzie zdrowe.

Antykoncepcja i planowanie poczecia

Ze wzgledu na przebieg choroby oraz stosowane leczenie (zarowno przysztej matki i ojca) cigza
powinna by¢ zawsze planowana a nie przypadkowa, wiec wybor skutecznej metody zapobiegania
cigzy musi by¢ przemyslany i dostosowany do stanu zdrowia partneréw. Nalezy pamietac, ze srodki
doustne moga wywotac lub zaostrzy¢ przebieg tocznia rumieniowatego uktadowego i zespotow
naktadania.



Dla okreslenia skutecznosci metod antykoncepcyjnych od roku 1932 stosuje sie tzw. wskaznik

zawodnosci Pearla, ktéry okresla, ile razy doszto do niepozadanej cigzy wsrdd 100 regularnie wspot-
zyjacych par, stosujacych dang metode antykoncepcyjng w ciagu roku. Wskaznik 1 oznacza, ze przy
stosowaniu danej metody antykoncepcyjnej przez rok na 100 kobiet jedna zaszta w cigze

Bez antykoncepdji 60-80
Kalendarzyk matzerski 20-24
Metoda termiczna 4-173
Metoda obserwadji 0,9-12
$luzu szyjkowego (Billingséw)

Stosunek przerywany 15-28
Prezerwatywa 39-138
Btona dopochwowa 2,5-3,5
Kapturek naszyjkowy 6-8
Metody chemiczne dopochwowe 038-8
Wkfadka wewngatrzmaciczna 1,2-3
Doustne tabletki antykoncepcyjne 0,0-0,54
Antykoncepcja postkoitalna 04-24

Tabela 1. Skutecznosc réznych metod antykoncepcyjnych wg wskaznika Pearla

Prawidtowy przebieg cigzy zalezy od aktywnosci choroby, dlatego do zaptodnienia nalezy wybrac
okres wyciszenia choroby, a w trakcie trwania cigzy szczegodlnie starannie kontrolowac przebieg cho-
roby.Wiekszy negatywny wptyw narozwoj ptodu maaktywny przebieg choroby, nizzazywanie lekdw
leczacych zaostrzenia i podtrzymujacych remisje. Dlatego tez nalezy dazy¢ do osiggniecia remisji
w przypadku zajscia w nieplanowana cigze w okresie zaostrzenia lub gdy nawrdt choroby nastapit
w trakcie jej trwania.

Leczenie kobiet w cigzy

Powszechny poglad o nieleczeniu kobiety w cigzy jest btedny. Wazne jest przeanalizowanie
bezpieczenstwa terapii. Krytyczny okres stosowania lekow przypada na 14.-56. dzien cigzy, kiedy
embrion jest najbardziej narazony na powstanie wad rozwojowych. W nastepnych tygodniach po-
jawia sie ryzyko uszkodzen narzadéw wewnetrznych ptodu.

W codziennej praktyce znajomosc¢ klasyfikacji dziatania lekéw w okresie cigzy (wg Food and Drug
Administration) stanowi duze utatwienie — zarowno dla lekarza, jak i pacjentki (tabela 2).

A Lek bezpieczny w cigzy
Badania na zwierzetach nie wykazaty ryzyka
B dla ptodu, ale nie potwierdzono tego u kobiet
w Cigzy

Badania na zwierzetach wykazaty dziatanie
C szkodliwe dla ptodu, lecz nie potwierdzono
tego u kobiet w cigzy

Istnieje ewidentne ryzyko dla ptodu. Leki te
D stosuje sie w stanach zagrazajacych zyciu oraz
przy braku alternatywy terapeutycznej

X Leki przeciwwskazane w okresie cigzy

Tabela 2. Klasyfikacja lekéw stosowanych w czasie cigzy

Ponizej znajduja sie przyktady przyporzadkowania lekéw do poszczegdinych kategorii:
« kwas acetylosalicylowy: w czasie cigzy — C, w Il trymestrze i tuz przed porodem - D;
- ibuprofen: w czasie cigzy — B, w Il trymestrze i tuz przed porodem - D;
« ketoprofen: w czasie cigzy — B, w lll trymestrze i tuz przed porodem — D;
- diklofenak: w czasie cigzy — B, w lIl trymestrze i tuz przed porodem - D;

« paracetamol: kategoria B;

- witaminy: kategoria A, w przypadku stosowania dawek powyzej zalecanyc




Podstawowa zasada farmakoterapii w cigzy jest stosowanie najmniejszych skutecznych
dawek lekéw, w miare mozliwosci jak najkrécej. Nie nalezy podawac lekéw nowych ani pre-

paratéw stanowiagcych nowe potaczenia lekdw. Pacjentka powinna pozostawac pod statg
opieka reumatologiczna i ginekologiczna.

Niesterydowe leki przeciwzapalne (NLPZ), na przykfad diklofenak

Preparaty te fatwo przechodzg przeztozysko i maja wptyw na krazenie ptodowe. Nie opisywano wiekszego
ryzyka wad wrodzonych u dzieci matek przyjmujacych NLPZ w pierwszym trymestrze Cigzy, ale istnieje zwiek-
szone ryzyko przedwczesnego porodu. Obserwowano objawy zamkniecia przewodu tetniczego, czesciej po
30.tygodniu cigzy, ktdre ustepowato po 24 godzinach od odstawienia NLPZ. Na 8 tygodni przed planowanym
terminem porodu nalezy przerwac podawanie NLPZ. Kwas acetylosalicylowy (aspiryna) stosowana w duzych
dawkach moze byc przyczyna wydtuzenia czasu cigzy i porodu oraz krwawienia do osrodkowego ukfadu ner-
wowego u noworodkéw. Natomiast przy stosowaniu matych dawek (60-80 mg/dobe) w Il i lll trymestrze nie
obserwowano powiktan w przebiegu ciazy i rozwoju ptodu. NLPZ w niewielkiej ilosci przenikajg do pokarmu.
Wg standarddw amerykariskich dopuszcza sie stosowanie matych dawek salicylandw, naproksenu, diklofena-
ku i piroksykamu, najlepiej zaraz po karmieniu.

Glikokortykosteroidy (Gs), na przyktad Encorton

Nie stwierdzono negatywnego wptywu stosowania Gs na przebieg cigzy, ale istnieje zwiekszone ry-
zyko nadcidnienia, stanu przedrzucawkowego i cukrzycy u ciezarnych. Okoto 90% dawki steryddw jest
metabolizowane w tozysku. Dawka podtrzymujaca prednizonu (Encorton) w | trymestrze cigzy nie po-
winna przekracza¢ 15 mg/dobe. Glikokortykosteroidy stosowane w Il potowie cigzy w dawce powyzej
20 mg/dobe moga przyczyniac sie do przedwczesnego porodu. Prednizon nie przenika do pokarmu, oiile
jego dawka nie przekracza 20 mg/dobe. Lek powinien byc zazywany min. 4 godziny przed karmieniem.

Srodki antymalaryczne, na przyktad chlorochina

Nie wykazano zwiekszenia liczby deformacji, zaburzer wzrostu, wzroku ani stuchu u dzieci ma-
tek leczonych standardowymi dawkami chlorochiny i hydroksychlorochiny podczas | trymestru
Cigzy. Oba leki przenikajg do pokarmui.

Sulfasalazyna

Stosowanie sulfasalazyny w | trymestrze cigzy moze wigzac sie z ryzykiem wystapienia wrodzo-
nych wad uktadu sercowo-naczyniowego i rozszczepu podniebienia u dzieci. Podawanie kwasu
foliowego przed zajsciem w cigze i w czasie cigzy istotnie zmniejsza to ryzyko.

Metotreksat (Mtx)

Przyjmowanie metotreksatu w | trymestrze cigzy prowadzi u ptodu do zaburzer w obrebie osrodkowego
uktadu nerwowego (OUN), kostnienia czaszki i podniebienia, moze byc réwniez przyczyna poronien. Wady
wrodzone s3 opisywane u 8-17% dzieci. Kobiety i mezczyzni przyjmujacy Mix powinni stosowac skutecz-
ng antykoncepcje. Okres pomiedzy zaprzestaniem przyjmowania leku a planowanym poczeciem powinien
wynosi¢ co najmniej pot roku. Kwas foliowy nalezy stosowac przed planowanym zajsciem w cigze i w czasie
Cigzy. Metotreksat jest wydzielany do pokarmu i uznaje sie go za lek przeciwwskazany w okresie karmienia.

Leflunomid

Badania na zwierzetach wykazaty wystepowanie wad dziecka w obrebie szkieletu i OUN. Kobie-
ty i mezczyzni leczeni leflunomidem przed planowang cigza powinni przerwac leczenie i przepro-
wadzi¢ wczedniejszg eliminacje leku (cholestyraming lub weglem aktywowanym). Bez procedury
eliminacji leku czas do planowanej ciagzy powinien byc¢ nie krotszy niz 2 lata. Nie wolno przyjmowac

leku podczas karmienia piersia.




Cyklosporyna

Cyklosporyna przechodzi przez tozysko. Wady wrodzone dziecka sg rownie czeste jak w popu-
lacji ogolnej. Czesciej wystepuje niska urodzeniowa masa ciata (ponizej 2500 g) i porody przed-
wczesne, ale w cigzy cyklosporyne mozna stosowac wytgcznie ze wskazan zyciowych. Przenika do
pokarmul.

Mykofenolan mofetylu (CellCept, Myfortic)
Lek przechodzi przez tozysko, moze powodowac¢ wady wrodzone. Karmienie piersig jest prze-
ciwwskazane.

Azatiopryna (Imuran)

Badania wykazaty, ze azatiopryna, stosowana leczniczo w przebiegu tocznia, zmniejsza utraty Cigzy
i nie jest przyczyna wad wrodzonych. Dopuszczalne dawki w cigzy to 1,5-2 mg/kg masy ciata na dobe.
Azatiopryna przenika do pokarmu, wiec karmienie w czasie stosowania tego leku nie jest wskazane.

Cyklofosfamid
Cyklofosfamid przechodzi przez tozysko i przyjmowany w | trymestrze cigzy powoduje opdznie-
nie rozwoju ptodu oraz mnogie wady wrodzone. Przenika do pokarmu.

Leki biologiczne

W badaniach na zwierzetach nie wykazano szkodliwego wptywu na rozwoj ptodu etanerceptu
(Enbrel) i infliksimabu (Remicade). Takze opisywane w literaturze medycznej dzieci matek leczo-
nych w | trymestrze cigzy i ojcdw przyjmujacych wyzej wymienione leki urodzity sie zdrowe. Ob-
serwacje sg jeszcze niewystarczajace, aby wyciggac ostateczne wnioski.

Cigza jest stanem normalnym, takze dla wiekszosci pacjentek z uktadowymi chorobami tkanki tacznej.
Ze wzgledu na ryzyko, jakie niesie ze sobg leczenie, musi by¢ ona zawsze zaplanowana.,,Zfotym srodkiem”
jest planowanie cigzy we wspotpracy z prowadzacym reumatologiem i ginekologiem. Pacjentki chorujace
na toczen, a szczegdlnie te, u ktérych w surowicy krwi obecne sg przeciwciata antykardiolipinowe, muszg
pozostawac pod szczegdlnie troskliwg opieka. U wiekszosci matek chorujacych na reumatoidalne zapalenie

stawdw okres cigzy przebiega z wyciszeniem zmian stawowych (i mozna wtedy znaczaco zmniejszy¢ dawki
lekdw, a czasem nawet je odstawic), nalezy jednak liczy¢ sie z mozliwoscig zaostrzenia przebiegu choroby
po porodzie. Karmienie piersig w okresie zaostrzenia jest dyskusyjne, poniewaz wiekszos¢ lekdw przenika do
pokarmu, a to uniemozliwia prawidtowe leczenie pacjentki karmigce].

Rodzicielstwo wymaga od osoby chorej reumatycznie wiecej wysitku niz od osoby zdrowej. Juz w okre-
sie planowania cigzy przyszli rodzice powinni pomysle¢ o pomocy przy dziecku oséb trzecich. Wiadomo
bowiem, Ze rodzic z powodu ograniczer chorobowych nie bedzie mogt wzig¢ na siebie wszystkich obo-
wigzkdw zwigzanych z opieka nad dzieckiem.

Obecnie coraz czesciej lekarze uwazajg, ze chorzy na schorzenia reumatyczne mogg miec
w petni udane zycie rodzinne. W przypadku kobiet konieczna jest stata wspoétpraca z lekarzem reu-
matologiem i ginekologiem.

Rola rodzica motywuje do radzenia sobie nawet w obliczu zaostrzenia choroby. Majac dziecko,
ktére potrzebuje opieki i wsparcia, tatwiej jest poradzi¢ sobie w trudnych chwilach. Macierzynstwo,
a ogolniej rodzicielstwo stanowi jedna z najsilniejszych motywacji do stawiania czota chorobie i pro-
wadzenia aktywnego zycia.




