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Streszczenie

Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex — SM) jest prze-
wlekla, demielinizacyjna choroba o$rodkowego ukladu
nerwowego. Ze wzgledu na pojawienie si¢ pierwszych
objawéw w mlodym wieku, przewlekly charakter cho-
roby oraz znaczne ryzyko narastania niepelnosprawnosci
neurologicznej SM ma potencjalnie istotny wplyw na zy-
cie pacjentéw, ich zamierzenia zawodowe, a takze plany
dotyczace zalozenia rodziny i posiadania potomstwa.
Rozpoznanie SM stanowi wyzwanie nie tylko dla pa-
gjenta, lecz takze dla jego partnera lub partnerki.
Stwardnienie rozsiane czesto zmienia dotychczasowe
zycie partneréw w wielu jego sferach, nie tylko z po-
wodu narastajacej niesprawno$ci ruchowej, ale tez
w wyniku dysfunkcji seksualnych, ktére moga wysta-
pi¢ w przebiegu choroby. Badania pokazuja wigksze
ryzyko rozwodu u mezczyzn z SM.

Planowanie rodziny i posiadania potomstwa jest kolej-
nym bardzo istotnym aspektem zycia pacjentéw z SM
(i ich partner6éw), ktéry pozostaje pod silnym wplywem
rozpoznania i przebiegu choroby. Niepewnos$¢ co do
postepu choroby w przyszlosci i zwiazanej z tym nie-
pelnosprawno$ci moze si¢ wigza¢ z watpliwos$ciami co
do mozliwosci spelniania obowiazkéw rodzicielskich.
Dotacza do tego potengjalnie lgk przed wystapieniem
choroby u potomstwa. U kobiet mogg si¢ pojawi¢ row-
niez obawy przed koniecznoscig czasowego przerwania
leczenia, zwlaszcza w okresie starania sie o dziecko,
w trakcie cigzy, a takze karmienia piersia.

Przytoczone w artykule badania obrazujg niedostatecz-
ng wiedz¢ chorych na temat wplywu SM, w tym stoso-
wanego leczenia, na posiadanie potomstwa. Rozmowa
z pacjentami i przedstawianie im rzetelnych, popartych
danymi naukowymi informacji moze pozwoli¢ podej-
mowa¢ im bardziej §wiadome decyzje zyciowe dotycza-
ce planowania rodziny.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, malzefstwo,
rodzic, dziecko, rodzina.

Abstract

Multiple sclerosis (MS) is a chronic demyelinating dis-
ease of the central nervous system. Due to the symp-
toms appearing at a young age, the chronic nature of
the disease and a significant risk of progressing neuro-
logical disability, MS has a potentially serious impact
on patients’ lives, career goals or plans to have a family
and children.

A diagnosis of MS presents a challenge not only for
a patient, but also for their partner. MS often changes
the partner’s life in many spheres because of increasing
motor disability and sexual dysfunctions occurring in
the course of the disease. Studies show a higher risk of
divorce for men with MS.

Planning a family and having children is another key
aspect for both MS patients and their partners, influ-
enced strongly by the diagnosis and course of the dis-
ease. Uncertainty about disease progression and related
disability may increase doubts about fulfilling parental
responsibilities. This might be accompanied by fear
that the disease will occur in the offspring. Women
may also worry about discontinuation of treatment,
especially while trying for a baby, during pregnancy
and breastfeeding.

The research quoted in the article illustrates patients’
lack of knowledge of the impact of MS, including
treatment, on having children. Talking to patients and
presenting them with reliable, scientifically based in-
formation may enable them to make more conscious
decisions regarding family planning.

Key words: multiple sclerosis, marriage, parent, child,
family.
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Wstep

Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex —
SM) jest przewlekla, demielinizacyjna choro-
ba osrodkowego ukltadu nerwowego (OUN).
W wielu rozwinigtych krajach choroba stano-
wi gléwna przyczyne niezwiazanej z urazami
niepelnosprawno$ci wéréd mlodych dorostych.
Stwardnienie rozsiane najczeéciej rozpoznaje
si¢ u 0s6b mlodych, w 3. lub 4. dekadzie zycia,
a okolo dwéch trzecich chorych stanowia ko-
biety. Nalezy podkresli¢, ze SM dotyka oséb,
ktére potencjalnie maja przed sobg dziesiatki
lat aktywnosci zawodowej, czesto kontynuujg
jeszcze edukacje, znajdujg sie rowniez w okre-
sie podejmowania decyzji o zalozeniu rodziny
(Giovannoni i wsp. 2016).

Rozpoznanie i leczenie SM powoduja ko-
nieczno$¢ adaptacji poznawczej i emocjonalnej,
Czemu zazwyczaj towarzyszy przewartosciowanie
i przeformutowanie celéw zyciowych (Kozifiska
2010). Ze wzgledu na pojawienie si¢ pierwszych
objawéw w mtodym wieku, przewlekty charakter
choroby oraz znaczne ryzyko narastania niepel-
nosprawnosci neurologicznej SM ma potencjalnie
istotny wplyw na zycie pacjent6éw, ich zamierze-
nia zawodowe, a takze plany dotyczace zalozenia
rodziny i posiadania potomstwa. Na planowanie
rodzicielstwa moze wplywa¢ dodatkowo obawa
chorych przed nieco zwickszonym w poréwna-
niu z populacja ogblng ryzykiem wystapienia
SM u dziecka. Temat ten nie jest wystarczajaco
dyskutowany w ramach standardowej opieki
lekarskiej. Artykul ma na celu zwrécenie uwagi
neurologéw na problem oddzialywania SM na
zycie osobiste i rodzinne chorych. Zagadnienia te
bardzo czesto nie sg uwzgledniane w codziennej
opiece nad pacjentami z SM ze wzgledu na cat-
kowite skupienie si¢ na kwestiach medycznych.

Stwardnienie rozsiane a zwigzek/
matzenstwo

Rozpoznanie SM stanowi wyzwanie nie tylko
dla pacjenta, lecz takze dla jego partnera lub
partnerki. Stwardnienie rozsiane jako choroba
przewlekta, rozpoznawana w mlodym wieku
i trwajgca wiele lat, czesto zmienia dotychczasowe
zycie partnerow w wielu jego sferach, nie tylko
z powodu narastajgcej niesprawnosci ruchowej,
ale réwniez w wyniku dysfunkcji seksualnych,
ktore moga wystapi¢ w jej przebiegu. Niezwykle
wazng role odgrywajg czynniki psychologiczne:
sposob radzenia sobie pacjenta z emocjami, z po-
czuciem niepewnosci zwigzanej m.in. z brakiem
mozliwosci przewidzenia dalszego przebiegu
choroby i wizja narastania niepelnosprawnosci.

Duze znaczenie majg rOwniez wzajemne relacje,
poziom otwarto$ci w zwigzku i umiejetnosé
rozmawiania o istotnych dla pary problemach
(w tym o problemach w sferze seksualnej) czy
uzyskanie odpowiedniego wsparcia ze strony
partnera. Istotny jest tez wplyw choroby na sfere
ekonomiczna. Niemozno$¢ realizacji planéw
zawodowych chorego niejednokrotnie wplywa
niekorzystnie na status materialny rodziny.

W badaniu przeprowadzonym w Szwecji
w grupie pacjentéw z SM wykazano, ze $red-
nie zarobki chorych spadaly w ciagu pierwszego
roku od rozpoznania choroby w poréwnaniu
z grupa kontrolng, a po 5 latach malaly dwu-
krotnie. Réznice te utrzymywaly sie réwniez po
uwzglednieniu poziomu wyksztalcenia i rodza-
ju zawodu. Jednocze$nie absencja chorobowa
i liczba rent inwalidzkich byly wyzsze wsréd
pacjentéw z SM w pordéwnaniu z grupa kontrol-
ng (Wiberg i wsp. 2019). Z kolei w badaniu
dusskiej populacji chorych na SM stwierdzono
wigksze ryzyko obnizenia zarobkéw po 5 oraz
10 latach od postawienia diagnozy. Ryzyko to
po 10 latach trwania choroby zwiekszalo sie
dodatkowo przy wspdlistnieniu schorzen psy-
chicznych (Thormann i wsp. 2017). Nalezy
podkresli¢, ze posiadanie stalej pracy oddziatuje
ochronnie na kreatywno$¢, rozwijanie zaintere-
sowan i spontaniczno$¢. Pracujacy chorzy z SM
sa bardziej tworczy, przedsigbiorczy oraz potrafia
czerpac zadowolenie z zycia (Korwin-Piotrowska
i Korwin-Piotrowska 2010).

Badania wykazuja nizszy poziom jakosci rela-
¢ji intymnych u chorych na SM w poréwnaniu
z populacja ogdlna, na co istotny wplyw maja
problemy w sferze seksualnej pacjentéw (Bron-
ner i wsp. 2010; Domingo i wsp. 2018; Ashtari
iwsp. 2014; Lew-Starowicz i Rola 2013; Prévi-
naire i wsp. 2014). Chociaz dysfunkcje seksualne
sg czestym objawem SM, w duzej czesci nie sa
one zglaszane i w zwigzku z tym pozostaja niele-
czone (Lew-Starowicz i Rola 2013; Wang i wsp.
2018; Lew-Starowicz i Rola 2014b). Zaburzenia
seksualne nie sg powszechnie odbierane jako
rodzaj niepetnosprawnosci. Traktuje sie je czesto
jako mniej wazne, a sa one znaczaca przyczyng
frustracji, napigé¢ natury psychologicznej oraz
spadku jakosci zycia pacjentéw. Nalezy pamietad,
ze dysfunkgje seksualne, jak chyba zadne inne,
dotycza zaréwno chorego, jak i jego partnerki
lub partnera. Mlodzi dorosli, ktérzy zaczynaja
chorowaé na SM, doswiadczyli juz swojej sek-
sualnoéci, wiec zmiany w tej sferze sa bolesne,
moga powodowaé rozbicie dotychczasowego
zwiazku, utrate partnera, poczucie osamotnie-
nia, a takze niemoznos$¢ stworzenia nowego
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zwiazku. Jednym z czynnikéw zaktécajacych
prawidtowe zycie seksualne jest wystepowanie
obaw, bardzo czesto nieuzasadnionych. Sa one
r6zne u kobiet i mezczyzn. U kobiet jest to
strach przed brakiem akceptacji i odrzuceniem,
z kolei u mezezyzn przed niemozno$cia spraw-
nego funkcjonowania seksualnego (Zaborski
2010). Przyczyny zaburzen czynnosci plcio-
wych u chorych na SM sa zlozone, wyréznia
sie czynniki pierwszorzedowe, drugorzedowe
oraz trzeciorzedne. Pierwszorzedowe zaburze-
nia seksualne wynikaja bezposrednio ze zmian
w tkankach i narzadach (np. zaburzenia czucia
okolic narzadéw plciowych, zaburzenia erekcji),
drugorzedowe sg zwigzane z objawami choro-
by somatycznej (np. patologiczne zmeczenie,
nietrzymanie moczu), a trzeciorzedne wynikaja
z psychologicznej reakcji na chorobg (np. obni-
zenie poczucia wlasnej wartosci, nieakceptacja
schorzenia) (Bronner i wsp. 2010). Czesto$¢
wystepowania zaburzen seksualnych u chorych
na SM szacuje si¢ na 40-80% u kobiet i 50-90%
u mezezyzn (Domingo i wsp. 2018). U kobiet
najczestsza skarga wsrdd zaburzen funkgji seksu-
alnych sg problemy z orgazmem, zmniejszone
libido, problemy z lubrykacja (Ashtari i wsp.
2014; Lew-Starowicz i Rola 2013). Najczest-
szymi dysfunkcjami seksualnymi u mezczyzn
sa natomiast zaburzenia erekcji, ejakulacji oraz
zmniejszone libido (Prévinaire i wsp. 2014).
Wystapienie zaburzen funkcji seksualnych
wsrod kobiet jest mniej prawdopodobne u pa-
cjentek, ktdre pozytywnie oceniajg swoj zwiazek
i relacje w nim panujace (Lew-Starowicz i Rola
2013). Z kolei u mezczyzn z SM zaburzenia seksu-
alne koreluja dodatnio z zaawansowaniem cho-
roby podstawowej oraz dysfunkcja neurogenna
pecherza moczowego (Tomé i wsp. 2019; Fragala
i wsp. 2015). Zmniejszone libido u pacjentéw
jest zwigzane m.in. z przewleklym zmeczeniem
(Holloway i Wylie 2015). W jednym z badan nie
stwierdzono istotnych réznic w czestosci wyste-
powania dysfunkgji seksualnych miedzy chorymi
z postacig rzutowo-remisyjnag a chorymi z wtér-
nie postepujaca postacia SM, ale badanie to
przeprowadzono jedynie w grupie 23 pacjentek
(Firdolas i wsp. 2013). Wedlug pi§miennictwa
nie ma tez istotnej zalezno$ci pomiedzy zabu-
rzeniami hormonalnymi a zaburzeniami seksu-
alnymi u kobiet z SM (Lombardi i wsp. 2011).
W badaniu przeprowadzonym wsr6d pacjentow
z SM (77,8% stanowily kobiety) za pomoca
kwestionariusza MSISQ-19 stwierdzono, ze az
u 64,2% wystepowaly zaburzenia seksualne,
natomiast nie zaobserwowano zalezno$ci pomie-
dzy dysfunkcjg seksualng a stosowaniem przez

pacjentéow leczenia modyfikujacego przebieg
choroby (DMT) (Domingo i wsp. 2018). Nie wy-
kazano réwniez jednoznacznego zwiazku miedzy
wystepowaniem zaburzefi funkcji seksualnych
a liczba zmian demielinizacyjnych w rezonan-
sie magnetycznym (MRI) mézgowia i rdzenia
kregowego ani ich lokalizacja (Solmaz i wsp.
2018). Niektére z badan sugeruja jednak, ze
zmiany demielinizacyjne w okolicy lewej wyspy
przyczyniaja si¢ do zaburzen erekcji u mezczyzn
oraz zaburzef lubrykacji u kobiet, z kolei zmia-
ny w okolicy potylicznej mogg odpowiadac za
zaburzenia podniecenia u kobiet (Winder i wsp.
2016, 2018).

Wielu badaczy zwraca uwage, ze zaburzenia
seksualne u pacjentéw z SM sa czestsze w przy-
padku wspétwystepowania depresji (Bartnik
iwsp. 2017; Hosl i wsp. 2018; Lew-Starowicz
i Rola 2014a; Alehashemi i wsp. 2019; Gava
i wsp. 2019). Z drugiej strony psychologiczne
konsekwencje dysfunkcji seksualnych przyczy-
niajg sie do nasilenia zaburzefi depresyjnych
(Young i Tennant 2017). Co bardzo istotne, dys-
funkcja seksualna moze mie¢ wiekszy negatywny
wplyw na zdrowie psychiczne pacjentéw z SM niz
nasilenie niepelnosprawnosci fizycznej (Schairer
i wsp. 2014). Tymczasem to wlasnie depresja
jest najczeSciej wspolistniejacym problemem
psychicznym obserwowanym u chorych na SM —
szacuje sig, ze cierpi na nia wg réznych zrédet od
10% do 75% chorych (Kapica-Topczewska i wsp.
2020; Brola i wsp. 2007; Edwards i wsp. 2018;
Sicras-Mainar i wsp. 2017). Wykazano ponadto,
ze czesto$é wystepowania depresji zwicksza sie
wraz z postepem choroby (Solaro i wsp. 2018),
a narastanie niepelnosprawnosci i przewlekle
zmeczenie znacznie zwickszaja ryzyko jej rozwoju
(Simpson i wsp. 2019). U chorych na SM obser-
wuje sie réwniez wyzsze niz w populacji og6lnej
wskazniki samotnosci, a depresja moze by¢ jedng
z przyczyn takiego stanu rzeczy (Balto i wsp.
2019). Niewatpliwie zaburzenia depresyjne sa
istotnym czynnikiem, ktéry wplywa na jakos¢
relacji w zwiazku i komunikacje z partnerem.
Dodatkowo kobiety chorujace na SM maja nizszg
samoocen¢ niz mezczyzni. Gléwna przyczyna
tego stanu jest poczucie nieprzydatno$ci w zy-
ciu rodzinnym oraz $wiadomo$¢ ograniczen
w spelnianiu si¢ w roli matki i zony. Powoduje
to postrzeganie siebie jako osoby nieatrakcyjnej
i niepotrzebnej (Kozifiska 2010). Nalezy jednak
pamietal, ze zaréwno chorzy na SM, jak i ich
partnerzy do§wiadczajg szeregu innych trudnych
emocji (niepewno$¢, strach, niepokdj), ktére maja
wplyw na funkcjonowanie w zwiazku. Jest to
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bardzo obszerny temat, przekraczajacy zakres
obecnego artykutu.

W zwiazku z powyzszymi danymi nie budzi
watpliwosci, ze diagnostyka ukierunkowana na
identyfikacje zaburzen nastroju i zaburzen funk-
gji seksualnych powinna zajmowacd szczegélne
miejsce w rutynowej opiece nad pacjentem z SM.
Jednak temat pogorszenia jakosci kontaktow
intymnych czesto nie jest poruszany w rozmowie
pacjenta z lekarzem prowadzacym. Wedtug do-
stepnych danych najczestszymi przyczynami tej
sytuacji ze strony pacjenta sa: dominujace objawy
neurologiczne (przywigzywanie wigkszej wagi
do tego rodzaju dysfunkcji), obecno$¢ rodziny
lub przyjaciét podczas konsultacji lekarskiej
oraz brak pytan lekarza o tego typu objawy. Po
stronie personelu medycznego wsréd przyczyn
wymieniane sg: obecno$¢ rodziny lub przyjaciot
pacjenta, brak wystarczajacej wiedzy na ten
temat, zbyt krotki czas wizyty (Tudor i wsp.
2018). Badania pokazuja, ze w USA i Kanadzie
tylko ok. 21% pacjentéw z SM jest pytanych
przez lekarza o dysfunkcje seksualne (Wang
iwsp. 2018). Wedtug badan przeprowadzonych
w Polsce jedynie 6% mezczyzn i 2,2% kobiet
rozmawialo o tego typu problemach z lekarzem
lub przeszto terapie zaburzen funkcji seksualnych
(Lew-Starowicz i Rola 2013, 2014b).

Co wiecej, wg badania amerykanskiego tylko
1/3 o0séb, ktore zglosity lekarzowi zaburzenia
seksualne, byla catkowicie zadowolona z za-
stosowanej terapii (Wang i wsp. 2018). Pomoc
psychologiczna u pacjentéw z SM i jednoczesnie
wystepujacymi zaburzeniami seksualnymi przy-
nosi poprawe jakosci zycia i relacji partnerskich
(Pottgen 1 wsp. 2018; Zamani i wsp. 2017).
Model PLISSIT jest malo czasochlonnym, ta-
twym w uzyciu narzedziem klinicznym, ktére
moze poprawi¢ funkcjonowanie seksualne kobiet
z SM (Khakbazan i wsp. 2016). Litery akronimu
oznaczaja: permission (P) — pozwolenie (terapeuta
jako nieoceniajacy, stuchajacy partner pozwala
na swobodna wypowiedz; stosuje si¢ otwarte,
og6lne pytania), limited information (LI) — ograni-
czona informacja (terapeuta przekazuje pacjentce
krotkie informacje na temat wplywu choroby
i leczenia na funkcje seksualne), specific sugge-
stzons (SS) — okreSlone sugestie (terapeuta udziela
konkretnych sugestii zwiazanych z konkretnymi
sytuacjami i zadaniami do wykonania, poma-
gajac tym samym rozwigzal problem), intensive
therapy (IT) — intensywna terapia (najbardziej
zaawansowane stadium, na tym etapie moze
si¢ okazad, ze problemy wielu pacjentek zostaty
juz rozwiazane wcze$niej; chore, ktére wyma-
gaja bardziej intensywnego i wszechstronnego

leczenia, terapeuta moze skierowa¢ do innych
czlonkéw personelu medycznego) (Faubion i Rul-
lo 2015; Khakbazan i wsp. 2016). Co wazne,
poprawe satysfakcji seksualnej zglaszaja osoby,
ktére uzyskaly wsparcie partnera (Blackmore
iwsp. 2011). Najlepiej ze zmieniajaca si¢ sytuacja
i stresem radzg sobie pary, ktére konsekwentnie
wymieniaja si¢ spostrzezeniami i informuja siebie
nawzajem o napigciach fizycznych i psychicznych
(Busch i wsp. 2014).

Co warto podkresli¢, badania pokazuja, ze
istotnym czynnikiem prognostycznym satysfakcji
zyciowej w SM jest status rodzinny. Pozostawanie
w zwigzku podnosi satysfakcje z zycia. Moze to
by¢ zwiazane z tym, ze chorzy na SM w poréwna-
niu z osobami zdrowymi intensywniej przezywaja
emocje pozytywne, zwlaszcza zwigzane z mitoscia
(Kossakowska i Zemla-Sieradzka 2011).

Ciekawa obserwacja jest réwniez to, ze po-
zostawanie w zwiazku, formalnym lub niefor-
malnym, powoduje wraz z narastaniem niepel-
nosprawnos$ci ostabienie motywacji do realizacji
wlasnych celéw. Chorzy stanu wolnego cechujg
sie wicksza obowiazkowoscia, w mniejszym stop-
niu ulegaja nastrojom oraz sg lepiej zorganizowa-
ni mimo postgpu choroby. Zapewne wynika to
z tego, ze osoby te maja stabszy system wsparcia,
muszg liczy¢ gléwnie na siebie (Korwin-Piotrow-
ska i Korwin-Piotrowska 2010).

W literaturze mozna znalez¢ dane o zwiek-
szonym ryzyku rozwodu, ale tylko w grupie
chorych mezezyzn (nawet 0 21% wyzsze wskaz-
niki) w poréwnaniu z odpowiednio dobrana
grupg kontrolng, natomiast u kobiet z SM nie
stwierdzono takich zaleznosci (Landfeldt i wsp.
2018; Pfleger i wsp. 2010). Najwieksze ryzyko
rozwodu wystepuje u chorych z SM rozpoznanym
przed 36. rokiem Zycia i bezdzietnych (Pfleger
i wsp. 2010).

Biorac pod uwage przedstawione wyzej dane
na temat ryzyka rozwodu u pacjentéw z SM,
warta rozwazenia jest terapia par, aby poprawic¢
relacje. W badaniu przeprowadzonym w Iranie
udowodniono, ze terapia rodzinna ze szkoleniem
psychospotecznym poprawita jako$¢ pozycia mal-
zefistw, w ktorych jeden z malzonkéw chorowal
na SM (Navidian i wsp. 2017).

Stwardnienie rozsiane a posiadanie
potomstwa

Planowanie rodziny i posiadania potomstwa
to kolejny bardzo istotny aspekt zycia pacjen-
téw z SM (i ich partneréw), ktéry pozostaje
pod silnym wplywem rozpoznania i przebiegu
choroby. Diagnoza SM w wigkszoéci przypad-
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kéw dotyczy os6b mlodych, ktére decyduja
o zalozeniu rodziny i posiadaniu dzieci. Nie-
pewnos¢ co do postepu choroby w przysztosci
i zwigzanej z tym niepelnosprawnos$ci moze sie
wigzaé z watpliwo$ciami dotyczacymi mozliwosci
spelniania obowiazkéw rodzicielskich. Dotacza
do tego potencjalnie lek przed wystapieniem
choroby u potomstwa. U kobiet moga si¢ pojawi¢
réwniez obawy przed koniecznoscia czasowego
przerwania leczenia, zwlaszcza w okresie starania
sie o dziecko, w trakcie cigzy, a takze karmienia
piersig. Pomimo stalego gromadzenia informacji
o bezpieczenistwie poszczegblnych lekéw temat
terapii SM u kobiet w ciazy pozostaje skompli-
kowany i wymaga szczeg6towej analizy w kazdej
jednostkowej sytuacji.

Wielu pacjentéw rezygnuje z posiadania po-
tomstwa albo ogranicza jego liczbe ze wzgledu
na chorobe (Krzystanek i wsp. 2015; Moberg
1 wsp. 2019; Lavorgna 1 wsp. 2019; Ferraro
i wsp. 2017; Alwan i wsp. 2013).

W przeprowadzonym w Polsce badaniu an-
kietowym z udzialem 55 pacjentek z rozpoznana
postacig rzutowo-remisyjna SM 69% chorych
deklarowalo negatywne nastawienie do zajscia
w cigze. W tej grupie 23 kobiety stwierdzily,
ze na ich plany macierzyfiskie miato wpltyw
rozpoznanie SM, z kolei 13 pacjentek zglosi-
fo, ze choroba miala znaczenie rozstrzygajace.
Najczestszymi argumentami uzasadniajacymi
rezygnacje z macierzynstwa byly: obawa przed
niepodotaniem obowiazkom rodzicielskim, ob-
cigzenie partnera/rodziny wychowaniem dziecka,
ryzyko odziedziczenia choroby przez dziecko,
zaostrzenie choroby podczas cigzy, zwigkszone
ryzyko komplikacji polozniczych oraz negatywny
wplyw choroby na przebieg ciazy (Krzystanek
i wsp. 2015). W innym badaniu ankietowym
wsrod polskiej populacji pacjentek z SM 53%
respondentek byto zainteresowanych macierzyfi-
stwem. Byly to w wigkszosci pacjentki mlodsze
($rednia wieku 28,45 *4,56 roku), ktére nie
rodzily wczesniej, z mniejsza liczba punktéw
w EDSS (Srednia 2,2 *=1,6 pkt) oraz mniej-
szym deficytem motorycznym. Nie stwierdzono
natomiast zalezno$ci pomiedzy planami macie-
rzyfiskimi a poziomem wyksztalcenia, stanem
cywilnym czy aktywno$cia zawodowa (Bartnik
1 wsp. 2018).

Badania w innych krajach pokazuja, ze pacjen-
ci z SM majg $rednio mniej potomstwa niz osoby
w grupie kontrolnej (Moberg i wsp. 2019; La-
vorgna i wsp. 2019; Ferraro i wsp. 2017; Alwan
i wsp. 2013). Badanie przeprowadzone wsrdd
wiloskich chorych na SM (71% stanowily kobiety)
za pomocg ankiety internetowej pokazalo, ze 122

2 484 (25%) respondentéw zadeklarowalo brak
checi stania sie rodzicem. Okoto trzy czwarte
tych os6b odpowiedzialo, ze nie chce mieé dzieci
z powoddéw niezwiazanych z SM, a jedynie jedna
czwarta wskazywala na chorobe jako powdd
takiej decyzji. Wirdd pacjentéw z SM mniej
0s6b zdecydowalo si¢ réwniez na drugie dziecko
(Lavorgna i wsp. 2019). W badaniu przepro-
wadzonym we wloskiej populacji stwierdzono
wiekszy odsetek bezdzietno$ci wsréd kobiet
z SM.. Ponadto w por6wnaniu z grupg kontrolna
mniej pacjentek pozostawalo w stalym zwiazku.
Jako najczestsze przyczyny bezdzietno$ci cho-
re podawaly niepelnosprawnos¢, strach przed
odziedziczeniem choroby przez dziecko, strach
przed przerwaniem leczenia i zniechecenie przez
lekarza (Ferraro i wsp. 2017). Wedtug danych
rejesttu NARCOMS zdecydowana wigkszo$¢
badanych (79,1%) obu plci nie zdecydowata
sie na potomstwo po postawieniu diagnozy SM,
a 34,5% z tej grupy jako przyczyne rezygnacji
z rodzicielstwa podawalo czynniki zwigzane
z choroba. Byly to najczesciej: lek przed nie-
moznoscig zapewnienia nalezytej opieki dziecku
z powodu niepelnosprawnosci rozwijajacej si¢
w przebiegu choroby (71,2%), obawa przed
nadmiernym obcigzeniem partnera (50,7%),
strach przed przekazaniem choroby potomstwu
(34,7%) (Alwan i wsp. 2013).

Negatywne nastawienie do rodzicielstwa
moze wynikal z niewiedzy pacjentéw na te-
mat wplywu leczenia na ciaze, ptodnos¢ i stan
zdrowia dziecka. Niestety temat ten nie jest
rutynowo poruszany w rozmowach z pacjentami
(Rasmussen i wsp. 2018; Wundes i wsp. 2014).
W badaniu dusiskich chorych z zastosowaniem
kwestionariusza internetowego uzyskano in-
formacje, ze 42% kobiet i 74% mezczyzn nie
wie, czy stosowana u nich terapia ma dzialanie
teratogenne. Prawie wszystkie (91%) badane
kobiety przerwalyby DMT w czasie ciazy. Pod-
czas leczenia SM w nieplanowana cigze zaszlo
10% pacjentek, 49% z nich zdecydowalo sie
na aborcje. Tylko 53% chorych uwazalo, ze
bylo dobrze poinformowanych o leczeniu SM
i planowaniu rodziny. Informacje od neurologa
na temat ryzyka teratogennego terapii u kobiet
z SM i odpowiednio o ryzyku teratogennym
w sytuacji, gdy chorowat mezczyzna, otrzymato
22% i 41% respondentéw. Informacje z Inter-
netu na temat dwoch powyzszych probleméw
uzyskalo az 27% i 34% pacjentéw (Rasmussen
i wsp. 2018). Wyniki ww. badania pokazuja,
ze pacjenci z SM majg stosunkowo niewielka
wiedze na temat leczenia i kwestii zwigzanych
z planowaniem rodziny oraz jak wazne sa infor-
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macje udzielane przez neurologa. W badaniu
z udzialem amerykanskiego personelu medycz-
nego zaledwie 57% profesjonalistéw zawsze
inicjuje rozmowe dotyczaca planowania rodziny
w momencie rozpoczynania terapii DMT przez
kobiete w wieku rozrodczym, a 29% robi to
tylko czasami (Wundes i wsp. 2014).
Waznym, ale czesto zaniedbywanym tematem
sa psychologiczne i spoleczne problemy dzieci
w rodzinie z SM. Trudnosci w przewidzeniu
przebiegu choroby wywoluja niepewno$¢ u calej
rodziny. Zdolnos$¢ potomstwa do radzenia sobie
ze schorzeniem rodzica zalezy od tego, jak
z ta sytuacja radzi sobie drugi, zdrowy rodzic
(Potemkowski i Ratajczak 2017). Badania
pokazuja, ze dzieci pacjentéw maja niewielkg
wiedz¢ na temat choroby, a informacje uzyskuja
gléwnie z Internetu (Diareme i wsp. 2006; Bo-
strom i Nilsagdrd 2016). Otrzymanie wsparcia
w formie informacji, ktére sg dostosowane do
wieku, wzmacnia zdolno$¢ radzenia sobie oraz
minimalizuje ryzyko negatywnych reakcji psy-
chologicznych. Potomstwo pacjentdéw potrzebuje
takze wiedzy o ryzyku zachorowania na SM
(Potemkowski i Ratajczak 2017). W przypadku
choroby rodzica dziecko czesto przedklada po-
trzeby chorej matki lub chorego ojca nad wla-
sne (Diareme i wsp. 2006; Bostrom i Nilsagdrd
2016). Ple¢ potomstwa odgrywa istotng role
w podejéciu do chorego rodzica. Zdecydowanie
lepiej radzg sobie starsze dziewczeta niz chlopcy.
Analizy wskazuja, ze zdrowe matki i ich corki
lepiej radza sobie w sytuacji, gdy choruje mez-
czyzna, niz zdrowi ojcowie i synowie, gdy choruje
kobieta (Armistead i wsp. 1995; Yahav i wsp.
2005). Emocje dzieci pacjentéw z SM, takie jak
gniew, lek, poczucie obowiazku wobec chorego,
moga by¢ przyczyna zaburzen proceséw rozwojo-
wych, a to z kolei moze prowadzi¢ do odwrécenia
rél w rodzinie i powstania sytuacji okreslanej
w psychologii jako ,,dziecko rodzicielskie”, czyli
bedace rodzicem swoich rodzicéw. Nalezy pamie-
taé, ze SM zdiagnozowane u jednego z cztonkéw
rodziny ma wplyw na zycie wszystkich pozo-
stalych. Prawidlowe funkcjonowanie rodziny
pomaga w zaakceptowaniu SM rozpoznanego
u rodzica przez potomstwo, a dobra komunikacja
umozliwia dziecku poradzenie sobie z tg sytuacja
(Potemkowski i Ratajczak 2017).

Podsumowanie

Reasumujac — rozpoznanie SM wplywa na
zycie osobiste pacjenta, plany dotyczace zaloze-
nia rodziny i posiadania dzieci, relacje rodzinne.
Bardzo czgsto kwestie te sa pomijane w opie-

ce nad chorym mimo ich ogromnej wagi dla
pacjenta. Przytoczone wyzej badania obrazuja
réwniez niedostateczna wiedze chorych na temat
wplywu SM, w tym stosowanego leczenia, na
posiadanie potomstwa. Rozmowa z pacjenta-
mi i przedstawianie im rzetelnych, popartych
danymi naukowymi informacji moze pozwoli¢
podejmowac im bardziej $wiadome decyzje zycio-
we dotyczace planowania rodziny. Dla poprawy
obecnej sytuacji konieczna jest jednak réwniez
edukacja personelu medycznego.
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