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ABSTRACT

Introduzione

La Sclerosi Multipla (SM) € una malattia neurodegenerativa che comporta un declino psico-
fisico, che influisce su molteplici dimensioni della persona affetta, tra le quali anche sulla
sfera sessuale. Le donne sono i soggetti maggiormente colpiti da questo genere di disturbo,
seppur spesso non espongono il problema al proprio medico curante, in quanto si sentono
a disagio. Cio implica, che con il trascorrere del tempo, si instauri un’insoddisfazione
relazionale-intima tra i partner e una ridotta qualita di vita personale e di coppia.
Questo lavoro di ricerca si sviluppa attorno all'idea di voler trovare molteplici strategie
assistenziali e interventi infermieristici per fronteggiare le disfunzioni sessuali femminili
secondarie a Sclerosi Multipla.

Obiettivi

Lo scopo del presente lavoro di Bachelor e di approfondire le conoscenze in merito alla
presa a carico assistenziale delle pazienti affette da deficit sessuali correlati a Sclerosi
Multipla (SM).
L’obbiettivo specifico €& il seguente: individuare strategie farmacologiche e non
farmacologiche per supportare le donne malate di SM che presentano disturbi sessuali.

Metodologia

Per la redazione di questo lavoro di tesi e stata effettuata una revisione della letteratura.
Sono stati presi in considerazione 14 articoli di letteratura secondaria, degli ultimi 10-15
anni, in quanto vi era una penuria di testi primari, a causa del recente interessamento al
tema. Per rispondere all’'obbiettivo da me prefissato, ho suddiviso il lavoro in fasi: la prima
comprendeva la stesura di un corpo centrale, che contenesse le nozioni generali riguardanti
la malattia e i disturbi sessuali. Successivamente ho letto e analizzato gli articoli accademici
reperiti e ho estratto i risultati dai testi. Infine, mettendo assieme tutte le informazioni
ottenute, ho esplicitato le strategie di cura e l'assistenza infermieristica d’adottare con
guesto tipo di casistica, concludendo il lavoro con paragrafo riassuntivo.

Risultati

L’analisi degli articoli scientifici ha riportato l'importanza della verbalizzazione e
dellassessment dei disturbi sessuali mediante esami obbiettivi, questionari validati e il
modello PLISST. In seguito, basandosi sulla determinazione del problema sessuale,
bisognerebbe adottare strategie mirate al loro trattamento. Alcune di esse sono: posizioni
alternative, tecniche di tocco, esercizi del pavimento pelvico (di Kegel), lubrificanti a base
d’acqua, massaggi, dispositivo Eros vacuum system, vibratori, mappa corporea,
masturbazione, sesso mattutino, utilizzo di video, libri o giornali erotici, autocateterismo,
plug anali, ambiente romantico ed erotico. La loro attuazione, in concomitanza con |l
supporto delle terapie trasversali, quali sostegno psicologico, sessuale e di coppia, consente
d’affrontare il percorso per riacquistare una sessualita soddisfacente.



INDICE

1. Introduzione
2. Quadro teorico

2.1 Anatomia e fisiologia del sistema nervoso centrale (SNC)

2.2La sclerosi Multipla

2.2.1 Definizione

2.2.2 Processo patologico
2.2.3 Epidemiologia

2.2.4 Eziologia
2.2.5 Diagnosi

2.2.6 Sintomatologia
2.2.7 Classificazione delle tipologie

2.2.8 Trattamento

2.2.9 Prognosi

3 Disturbi sessuali nella donna adulta affetta da Sclerosi Multipla
3.1Definizione sessualita ed intimita
3.2Fisiologia sessuale e interferenze della malattia
3.3Classificazione disturbi sessuali
3.3.1 Disfunzioni sessuali primari
3.3.2 Disfunzioni sessuali secondari
3.3.3 Disfunzioni sessuali terziari

AN

Metodologia
Revisione della letteratura
6 Risultati della ricerca

ol

6.1 Assessment della sfera sessuale

6.2 Multidisciplinarieta
6.3 Trattamento

6.3.1 Terapia farmacologica
6.3.2 Terapie complementari
6.3.3 Strategie non farmacologiche

6.3.3.1
6.3.3.2
6.3.3.3
6.3.3.4

7 Discussione

8 Conclusione

9 Ringraziamenti

10 Fonti

10.1 Sitografia

Trattamento dei disturbi primari
Trattamento dei disturbi secondari
Trattamento dei disturbi terziari
Counseling e terapie trasversali

10.2 Indice delle immagini

OB DBANDNNPRE



1. Introduzione

Questo lavoro di Bachelor si propone d’approfondire il tema della sessualita in pazienti
affetti da sclerosi multipla, malattia della quale non si sente parlare spesso, ma che e
presente anche in Ticino.

Durante la vita un essere umano, generalmente, nasce e si sviluppa in buona salute. Il
vissuto di alcune persone, pero, viene modificato in modo permanente o temporaneo da
eventi di malattia, che vanno ad interferire con il loro percorso. Potrebbe trattarsi di un
episodio occasionale e reversibile, che modificherebbe provvisoriamente la realta del
soggetto, oppure di una patologia cronica degenerativa, che comporterebbe notevoli
cambiamenti nell’esistenza della persona affetta. Le trasformazioni avrebbero
un’influenza sia a livello fisico che emotivo, in quanto il paziente si troverebbe in una
condizione d’incognita e paura continua, generata dallo stato precario e di bilico che la
malattia gli conferisce e dalla quale non si pud uscirne, ma solamente conviverci.
Quest’ultima situazione € il vincolo nel quale si ritrovano a vivere i malati di Sclerosi
Multipla (SM).

In Svizzera piu di 12’500 persone soffrono di SM e la maggior parte € rappresentata da
donne in giovane eta (Kingwell et al., 2013). Si tratta di una patologia neurodegenerativa
che comporta un declino psico-fisico e di conseguenza modificazioni dello stile di vita
della persona affetta e di coloro che convivono con lei. Una delle molteplici conseguenze
della SM e il disturbo sessuale, che colpisce tra il 50% e il 90% degli uomini e puo arrivare
fino al 34-80% delle donne con SM (Lew-Starowicz & Rola, 2013).

Ho voluto approfondire questo aspetto, concentrandomi sulle donne in eta adulta, in
guanto ritengo che spesso € un argomento considerato tabu, che viene tralasciato dal
personale curante, probabilmente perché reputato troppo imbarazzante o intimo per
affrontarlo. Nonostante questa tendenza del settore sanitario, € importante illustrare in
modo chiaro e semplice alla paziente le problematiche e i cambiamenti che la
riguarderanno, proponendole delle soluzioni al fine di contenere il disturbo e avere una
vita sessuale soddisfacente. Inoltre, le manifestazioni della patologia potrebbero
interferire con l'aspetto della maternita e dunque anche sull’espressione dell'identita
sessuale di una donna adulta, in quanto le complicazioni causate dalla malattia
potrebbero impedire il raggiungimento di questo possibile desiderio e generare sentimenti
negativi e frustrazioni psicologiche (Vanzetta, 2007).

Ho ritenuto sia interessante redare, mediante una revisione della letteratura, un
documento che accomuni tutte le nozioni teoriche in merito, ottenendo cosi un quadro
completo e dettagliato della patologia e dell’assistenza infermieristica adeguata all’'utente
affetto da questo disturbo. Per conseguire questo obbiettivo ho sviluppato una domanda
di ricerca: “Quale assistenza infermieristica possiamo erogare, rispetto alla sfera
sessuale, alle donne adulte affette da Sclerosi Multipla?”, che mi ha indirizzato
nell’indagine d’articoli idonei per ottenere informazioni mirate e pertinenti al’argomento.

Il mio obbiettivo é: individuare strategie, farmacologiche e non farmacologiche, per
supportare con un’adeguata assistenza infermieristica le donne affette da sclerosi
multipla, che presentano disturbi sessuali.



2. Quadro teorico

2.1Anatomia e fisiologia del sistema nervoso centrale

Anatomia del Sistema Nervoso Centrale (SNC)

Il sistema nervoso centrale (SNC) e una struttura complessa, composta da una fitta rete
intricata e organizzata di miliardi di neuroni, che collaborano per il funzionamento ottimale
dell’organismo.

E composto da due strutture principali connesse tra di loro: I'encefalo e il midollo spinale.
Il primo e contenuto allinterno della scatola cranica ed € suddiviso in due emisferi
connessi tra loro dal corpo calloso, cosi che possano operare in sincronia; mentre il
secondo € un “prolungamento” del cervello che si protrae lungo la colonna vertebrale e
collega il sistema nervoso centrale a quello periferico. Da esso fuoriescono i nervi spinali
che hanno la funzione d’innervare una specifica regione del corpo (Tortora & Derrickson,
2011).

| compiti che questo apparato svolge sono:

- Una funzione sensoriale, durante la quale i recettori sensoriali periferici rilevano gli
stimoli esterni ed interni, portando, attraverso i nervi cranici e spinali, I'informazione
all’'encefalo e al midollo.

- Una funzione integrativa, che consiste nella percezione, nellintegrazione e
elaborazione delle informazioni ricevute dalla periferia. L'encefalo le analizza,
immagazzina e genera una risposta NEURONE
appropriata.

- Una funzione motoria del SNC, che
una volta elaborato il messaggio
afferente, mette in atto una risposta S 0 o
motoria  attivando gli  effettori
(ghiandole o muscoli) (Tortora &

Dendriti

Nucleo e nucleolo

Derrickson, 2011). i
Assone ‘ | — Guaina mielinica
Il tessuto nervoso & composto da due \ Hl
tlpOlOgle dl CeIIuIe: Direzione della X}\ Nodo di Ranvier
i - trasmissione del
| neuroni o cellule nervose, responsabili  segnale ™
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percezione, pensiero, memoria, controllo

dell’attivita muscolare e regolazione delle Bottonisinaptici ——

secrezioni ghiandolari). Sono composti '

da 5 aree morfologiche: nucleo o soma, Figura 1 Struttura del neurone (Ferri Andrea, 2012)

dendriti, assone, terminali assonici e

bottoni sinaptici. Il corpo centrale & l'unita vivente della cellula che comprende il nucleo,
circondato da citoplasma.

| dendriti sono delle piccole fibre nervose, dell’estensioni, che recepiscono i segnali
nervosi in entrata. L’assone €& una proiezione nervosa allungata del soma, che propaga
'impulso elettrico verso un'altra cellula neuronale, grazie anche allo strato di guaina
mielinica che lo ricopre. La guaina mielinica € una membrana lipidica e proteica che
avvolge gli assoni isolandoli e aumentando la conduzione elettrica dell'impulso. | terminali
assonici o telodendriti, sono delle piccole ramificazioni delle strutture precedenti.
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All’'estremita di questi ultimi, sono presenti i bottoni sinaptici, che sono delle terminazioni
pre-sinaptiche contenenti vescicole colme di neurotrasmettitori chimici, che permettono
la propagazione del segnale nervoso da una cellula all’altra (Tortora & Derrickson, 2011).
La nevroglia o glia, € un ammasso di cellule di dimensioni minori rispetto ai neuroni, che
costituisce circa la meta del volume del SNC. Non ha un’unica funzione, in quanto e
composta da 4 differenti tipi di cellule gliali:

- Astrociti: hanno lo scopo di sostegno ai neuroni, barriera ematoencefalica
protettiva contro sostanze pericolose, mantenimento di un ambiente appropriato
per la generazione degli impulsi e intervengono sull’apprendimento e sulla
memoria.

- Oligodendrociti: cellule responsabili nella formazione e nel mantenimento degli
strati di mielina presente sugli assoni nel SNC.

- Microglia: sono elementi con funzione fagocitaria, in quanto rimuovono dendriti
cellulari formatisi nello sviluppo del sistema nervoso ed inoltre inglobano e
digeriscono microbi e tessuto nervoso danneggiato.

- Cellule ependimali: sono incaricate di produrre liquido cerebro-spinale, formano la
barriera emato-liguorale e monitorano la circolazione celebrale (Tortora &
Derrickson, 2011).

Tutti questi elementi, in caso di danni o lesioni di vario tipo, proliferano, e occupano gli
spazi che precedentemente erano adibiti ai neuroni (Tortora & Derrickson, 2011).

L’impulso nervoso e agevolato nel suo percorso, dalla presenza della guaina mielinica
sugli assoni, in guanto questa sostanza lipidica, proteica isola elettricamente I'assone e
aumenta la velocita di trasmissione lungo il nervo. La guaina mielinica ha origine in due
tipi di nevroglia: le cellule di Schwann e gli oligodendrociti. Le prime iniziano a formare le
strutture attorno agli assoni periferici (SNP) durante la fase di sviluppo fetale; mentre le
seconde mielinizzano I'assone in segmenti discontinui nel SNC, lasciando spazio a zone
demielinizzate, chiamate nodi di Ranvier. Questi ultimi consentono il passaggio degli ioni
necessari alla propagazione del potenziale d’azione, ovvero il processo di propagazione
elettrica. Questa speciale modalita di trasmissione del segnale, viene detta conduzione
saltatoria (Tortora & Derrickson, 2011).

Trasmissione del messaggio elettrico al-“50““3\/esc.c¢;,|e sinaptiche

| neuroni possiedono una caratteristica detta
eccitabilita elettrica, ovvero la capacita di tramutare

uno stimolo in potenziale d’azione. La propagazione di
guesto segnale e consentita dal movimento degli ioni

sodio e potassio. La maggioranza delle strutture
nervose sono assoni mielinici, cioe ricoperti dalla neuro
mielina, che hanno una conduzione dellimpulso trasmettitore__gf P i
saltatoria: quando un potenZ|a|e d’azione si Figura 2 Struttura smaptlca (Pharmaceutlcalchem/stry, 2009)
propaga lungo un assone mielinico, la

corrente elettrica portata dagli ioni sodio (NA+) e potassio (K+) fluisce da un nodo di
Ranvier all’altro attraverso il liquido extracellulare che circonda la guaina mielinica.
(Tortora & Derrickson, 2011). Quando l'impulso deve passare alla cellula nervosa
successiva, il procedimento e differente, poiché le due strutture non sono connesse, non
si toccano, e quindi il sistema nervoso utilizza una comunicazione del messaggio non piu
elettrica, ma chimica (indiretta). Infatti in risposta ad un segnale, le vescicole presenti nel
bottone pre-sinaptico vengono attivate e migrano in direzione della parete cellulare rivolta




verso la fessura sinaptica; quando la raggiungono rilasciano neurotrasmettitori all'interno
del liquido interstiziale sinaptico (sinapsi chimica), i quali migrano verso la membrana
plasmatica post-sinaptica. Quest’ultima possiede dei recettori specifici che catturano i
neurotrasmettitori liberi nel fluido e li attirano a se, riconvertendoli da impulso chimico
nuovamente in elettrico, generando un potenziale post-sinaptico che si propaghera lungo
la cellula nervosa (Tortora & Derrickson, 2011).

2.2La Sclerosi Multipla

2.2.1 Definizione

La Sclerosi Multipla (SM) e una patologia autoimmune inflammatoria cronica che colpisce
il sistema nervoso centrale (SNC), nello specifico il midollo spinale e il cervello. E
caratterizzata da una demielinizzazione disseminata, per cause flogistiche, delle fibre
nervose situate principalmente nella sostanza bianca, ma anche in quella grigia. Questo
processo origina un’alterazione morfostrutturale tipica, chiamata “placca di
demielinizzazione” (Troiani & Spairani, 2005 ; Canal, Ghezzi, & Zaffaroni, 2011).

Il termine sclerosi significa “indurimento, duro” ed e collegabile alla produzione delle
placche, anche definite cicatrici, nelle zone danneggiate dall'inflammazione; mentre, la
parola multipla indica la multifocalita e la diversa tempistica degli attacchi (Troiani &
Spairani, 2005).

2.2.2 Processo patologico

La malattia e caratterizzata da un processo patologico chiamato “demielinizzazione”, che
consiste nella riduzione o distruzione della guaina mielinica. Alla base del danno al
rivestimento assonale vi € un processo inflammatorio anomalo, di origine autoimmune,
durante il quale cellule linfo-monocitarie (linfociti, plasmacellule, macrofagi e
immunoglobuline) attraversano la barriera ematoencefalica, fuoriuscendo a livello peri
vascolare e attaccando la sostanza bianca, generando una placca di demielinizzazione
(Canal et al., 2011).

Quando gquesto avvenimento si presenta frequentemente o diventa addirittura cronico,
comporta un danno a molteplici aree del sistema nervoso centrale, implicando la
creazione di cicatrici permanenti (Troiani & Spairani, 2005; Canal et al.,, 2011). A
dipendenza dellintensita del processo di flogosi, gli assoni possono non esser interessati
oppure venir colpiti maggiormente, creando un’offesa duratura e quindi un interruzione
del messaggio nervoso da un neurone all'altro (Canal et al., 2011; Troiani & Spairani,
2005).

2.2.3 Epidemiologia

Non tutti gli stati presenti sul pianeta sono provvisti di un registro nazionale sulla sclerosi
multipla, dunque i dati reperibili, seppur attendibili, sono parziali e frammentari. Nel 2013,
nel mondo sono state registrate 2.3 milioni di persone affette da sclerosi multipla, con
una prevalenza di 33/ 100'000 abitanti. Le zone maggiormente colpite sono rappresentate
dal nord America e I'Europa, mentre quelle che hanno mostrato un’ incidenza minore
sono Asia e Africa (Kingwell et al., 2013). Nella sola Europa il numero di persone affette
e di 600'000, con una prevalenza tra le 100 e 190 persone colpite su 100’000 abitanti
(Kingwell et al., 2013).



In Svizzera sono stati diagnosticati piu di 12'500 casi con una prevalenza di circa 350-
400 su 100'000 persone; delle quali le donne sono in netta preponderanza, poiché il tasso
d’affezione del sesso femminile € di 3:1 rispetto agli uomini, si suppone per una questione
ormonale (Kingwell et al., 2013). L’esordio di questo disturbo, indipendentemente dal
luogo in cui si risiede, e giovanile, infatti si manifesta su una fascia d’eta compresa tra i
25 e i 35 anni, con un massimo di casi attorno ai 30 (Troiani & Spairani, 2005; Kingwell
et al., 2013).

2.2.4 Eziologia

Le cause dellinsorgenza di questa sindrome rimangono attualmente ignote, ma si
suppone siano due: una suscettibilita genetica di fondo, che crea un terreno fertile
nellindividuo che ne & portatore, ed un’incidenza di fattori ambientali che contribuiscono
all'attivazione di questa predisposizione. Se entrambi presenti, i due elementi sopracitati,
fanno scaturire la comparsa della malattia, scatenando una risposta autoimmune contro
gli antigeni della mielina nel SNC. E importante precisare che vi sono delle eta dette
critiche, durante le quali si € piu sensibili ai fattori ambientali che incidono sulla
predisposizione all'interno del DNA (Canal et al., 2011).

Il fattore genetico alla base dell’insorgenza della malattia € la razza caucasica, in quanto
questo popolo presenta un’alterazione a livello del cromosoma 6, denominato HLA
(complesso maggiore di istocompatibilitd), che comporta una suscettibilita; mentre altre
etnie, come quella sud-americana, africana e asiatica, non presentano I'anomalia
genetica e dungue possiedono un fattore protettivo nei confronti della patologia (Canal et
al., 2011; Olek & Mowry, 2016). La famigliarita gioca un ruolo importante nella creazione
dellipersensibilita, perché la parentela piu stretta, quindi genitori e fratelli o gemelli
omozigoti, di una persona malata corrono un rischio piu elevato di possedere la
caratteristica allelica (Canal et al., 2011; Olek & Mowry, 2016)

Per quel che riguarda la categoria dei fattori ambientali sono compresi diversi elementi:

- Infezioni virali: 'agente patogeno viene in contatto con I'organismo, stimolando il
sistema immunitario e scatenando una reazione inflammatoria associata a sintesi
di interferone gamma (IFN-gamma) il quale incide sulla sollecitazione ed
esacerbazione della SM. | vari agenti infettivi vanno distinti a seconda della loro
influenza sulla malattia, in quanto alcuni di essi, come morbillo, cimurro, Epstein-
Barr virus (EBV), varicella zoster virus (VZV) e clamidia pneumonitis hanno un
effetto negativo; mentre il cytomegalovirus ha una funzione protettiva, quindi tutela
dalla comparsa della sclerosi multipla (Olek & Mowry, 2016; Troiani & Spairani,
2005).

- Fattori immunologici: a supporto della teoria inflammatoria di origine autoimmune
vi & la presenza, all'interno del liquor delle persone affette, di bande oligoclonali
ovvero delle 1gG, cioé proteine anti corporali, secrete dai linfociti B in risposta alla
presenza di un antigene all'interno del SNC e caratteristiche delle malattie
autoimmuni inflammatorie (Fondazione Serono, 2012; Troiani & Spairani, 2005).
Inoltre, in presenza della malattia demielinizzante, si pud notare un deficit nella
funzione soppressoria del linfocita T e dunque un disturbo nel meccanismo
d’interruzione dell’invio dei linfociti T verso il circolo ematico e il SNC (Zecca &
Gobbi, 2010; Troiani & Spairani, 2005).

- Fattori_geografici: le statistiche mostrano come lincidenza della malattia sia
nettamente maggiore in determinate aree del globo, come il nord Europa,
'’America (USA), il nord Canada e I'Australia, rispetto ad altre, dove il numero di




casi € inferiore. La connessione, tra il luogo in cui si vive e la rilevanza dei casi, e
giustificabile da: I'appartenenza etnica, in primis, che dimostra come i popoli
caucasici siano portatori di un anomalia genetica predisponente alla patologia
(Canal et al.,, 2011; Olek & Mowry, 2016). Secondariamente da un aspetto
biologico-sociale che influisce su coloro che vivono in questi territori, quali
possiedono un microbioma? piuttosto suscettibile e cagionevole, dovuto a continui
controlli medici, agli esami delle derrate alimentari, all’igiene personale, agli
strumenti tecnici maggiormente sviluppati e alla situazione socioeconomica, che
incidono sulla resistenza del sistema immunitario, compromettendolo (Olek &
Mowry, 2016).

- Esposizione solare e vitamina D: diversi studi dimostrano la correlazione tra
I'esposizione solare e i livelli di vitamina D, con il rischio di contrarre la sclerosi
multipla. Secondo le ricerche questo processo € giustificabile dal fatto che nei
paesi nordici, I'esibizione alla luce solare é ridotta e dunque diminuirebbe la
sintetizzazione della vitamina D nellorganismo, la quale comporterebbe un’
alterazione ormonale, favorendo I'insorgenza della malattia (Olek & Mowry, 2016).
Contrariamente a come si pensa, non ci sarebbe alcun beneficio o miglioramento
riconducibile allaumentata assunzione di alimenti ricchi di vitamina D, al fine di
sopperire alla sua carenza nel corpo.

- Altre supposizioni rispetto all'influenza delle vaccinazioni, dello stress e del
tabagismo non sono totalmente certe, anche se si e verificato in alcuni saggi, che
guesti elementi hanno un effetto negativo sul decorso della sindrome (Troiani &
Spairani, 2005; Olek & Mowry, 2016).

2.2.5 Diagnosi

Diagnosticare una sclerosi multipla non é affatto semplice, in quanto presenta poca
specificita sintomatica. Non ci si puo basare unicamente su esami strumentali o di
laboratorio, ma bisogna tenere in considerazione 'aspetto clinico, che & preponderante
per diagnosticare la malattia. (Canal et al., 2011).

In presenza di sintomi specifici € opportuno rivolgersi ad un medico e approfondirli
tempestivamente, dal momento che la tempistica € un elemento chiave, che incide sulla
terapia, sul decorso e sulla prognosi della sindrome, Minore € il tempo che intercorre tra
la comparizione dei primi segni e la diagnosi, migliore sara I'esito del trattamento (Canal
et al., 2011; Bertora, 2015). In caso di sospetto di sclerosi multipla, devono venir fatti
esami mirati che vadano a confermare la sua presenza, quali la risonanza magnetica
celebrale e midollare.

Attraverso quest’analisi si ottengono due risultati differenti:

- Lesioni T2: sono immagini che definiscono il “carico lesionale”, cioé quantificano il
numero totale di cicatrici all'interno del SNC, ma non consentono di definire la
temporalita del danno (per esempio se sono recenti o passate) e la specificita
causale del danneggiamento neuronale.

- Lesioni T1: immagini ottenute tramite RM mediante un liquido di contrasto, che
iniettato endovena, penetra nelle lesioni e consente la valutazione dell’intensita
dei fenomeni inflammatori che si sviluppano (Bertora, 2015; Canal et al., 2011).

! Microbioma: L'insieme dei microrganismi, dei loro genomi e delle interazioni ambientali che questi stabiliscono in
un dato ambiente (Gabrielli, 2015).



Negli ultimi anni la RM del midollo & diventata una procedura diagnostica d’elezione, in
quanto individua lesioni affidabili e positive, specifiche della malattia demielinizzante,
anche dopo i 50 anni. (Canal et al., 2011).

Le indagini immunologiche comprendono tutti gli esami nei quali si va ad indagare un
processo inflammatorio nel SNC. La valutazione maggiormente rilevante da svolgere e |l
prelievo di liquido cefalorachidiano per individuare bande 1gG oligoclonali attraverso
I'analisi del’'immunoelettroforesi (Fondazione Serono, 2012; Canal et al., 2011).

| test neurofisiologici forniscono informazioni in merito all’interessamento multifocale del
SNC, grazie all’evidenziazione di lesioni a livello sub-clinico. Il test per eccellenza di
guesta categoria sono i potenziali evocati (EP): si tratta di un esame che registra I'attivita
elettrica nell’encefalo, in risposta alla somministrazione di stimoli esterni che possono
essere visivi, auditivi o sensoriali. Essi mostrano un rallentamento della velocita di
trasmissione degli stimoli nervosi lungo le fibre, causato dalla presenza della sclerosi
multipla, anche se si tratta di lesioni di lieve entita, che quindi non manifestano segni e
sintomi espliciti. (Fondazione Serono, 2012; Canal et al., 2011).

La diagnosi clinica & decisiva per confermare la presenza della malattia; infatti il suo
obiettivo nel processo d’identificazione, e quello di svolgere un’attenta individuazione e
interpretazione dei disturbi neurologici pregressi e quelli attuali, rispettando i criteri relativi
alla disseminazione spazio temporale. Quest’'ultima € un parametro fondamentale nella
valutazione della SM, in quanto porta dati riguardanti la possibile presenza di un decorso
caratterizzato da ricadute e remissioni (disseminazione temporale) e definisce la
disseminazione plurifocale o spaziale, cioé che interessa piu aree del SNC (Canal et al.,
2011; Vanzetta, 2007). Per giungere ad una conclusione esatta relativa I'affezione del
paziente, esistono i criteri di McDonald: linee guida (aggiornate nel 2010) mirate a
velocizzare e semplificare il processo diagnostico, senza comprometterne I'accuratezza.
| principi sono i seguenti:

1. Due o piu attacchi, recidive o riacutizzazioni: eventi sintomatici caratteristici
dellinflammazione acuta che danneggia la mielina delle fibre nervose nel SNC. Per
esser definiti tali, devono avere una durata minima di 24 ore e non esser in
concomitanza di febbre o segni d’infezione (Polman et al., 2011).

2. Due o piu recidive con risposta clinica e una lesione clinicamente verificata. Devono
essere successive ad uno o piu danni disseminati nello spazio (2/4 locazioni tipiche
della SM a livello periventricolare, juxtacorticale, infratentoriale, spinale) e dimostrate
con risonanza magnetica (RMI) (Polman et al., 2011).

3. Una recidiva con risposta clinica e due o piu lesioni clinicamente verificate. Sono
necessari supplementi diagnostici quali disseminazione delle lesioni nel tempo
(confermate dalla RM che convalida la presenza contemporanea di danno
asintomatico evidenziato da liquido di contrasto), oppure esistenza di una o piu nuove
lesioni T2 che si impregnano di liquido di contrasto alla risonanza magnetica
successiva (Polman et al., 2011).

4. Recidiva monosintomatica e una lesione clinicamente verificata. Le ulteriori indagini
devono dimostrare: una disseminazione di almeno una lesione nello spazio alla RM
tomografica, localizzata in almeno 2/4 siti tipici della SM ed inoltre deve esserci una
lesione disseminata nel tempo, con presenza contemporanea di lesioni asintomatiche
che si impregnano di liquido di contrasto; oppure minimo una nuova lesione T2
impregnata di liquido di contrato alla RM susseguente (Polman et al., 2011).

5. Sin dallinsorgenza, si ha un decorso progressivo con sospetto di SM, lento
peggioramento neurologico riconducibile alla malattia e susseguito da almeno due di
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questi criteri: a) RMT positiva ad almeno una lesione in 2/4 localizzazioni tipiche della
SM b) RMT del midollo spinale positiva (due o piu lesioni T2 focali) c) esame liquorale
positivo (Polman et al., 2011).

Oltre all’analisi dei risultati ottenuti da questi test, il medico dovrebbe eseguire un esame
neurologico al paziente, per verificare le funzionalita celebrali e nervose in quel
determinato istante e documentarne i sintomi, in modo tale da possedere una traccia
standardizzata da confrontare in futuro ed osservare eventuali modificazioni dei segni.
Attraverso quest’indagine si va ad analizzare la funzione visiva, quella dei nervi cerebrali,
la sensibilita al tatto-temperatura e dolore, il tono e la forza muscolare e infine anche la
coordinazione delle funzioni vegetative (vescica, intestino retto e organi sessuali)
(Vanzetta, 2007).

In associazione e durante il decorso della patologia, sarebbe opportuno sottoporre il
paziente ad una EDSS- Score, chiamata anche scala di Kurtzke o Expanded Disability
Status Score. E una valutazione universale delle limitazioni prodotte dalla sclerosi
multipla. Questa scala dovrebbe esser proposta piu volte durante il percorso, cosi da
poter svolgere un confronto con i risultati precedenti e definire 'andamento della
sindrome. (Vanzetta, 2007; Bertora, 2015).

2.2.6 Sintomatologia

Le manifestazioni cliniche sono estremamente variabili da soggetto a soggetto sia nelle
caratteristiche d’esordio, quindi nell’eta, sintomi e nelle modalita di esprimersi, sia nelle
caratteristiche di evoluzione, dunque nel decorso, nella frequenza delle ricadute e nella
velocita di progressione (Canal et al., 2011; Bertora, 2015). | segni possono compatrire
singolarmente o in associazione, in forma acuta, sub-acuta o progressiva. La maggior
parte dei disturbi insorgono tra i 20-40 anni, altri invece sono piu frequenti nella fascia
d’eta inferiore ai 20, come deficit visivi, oppure in quella superiore ai 40, ad esempio i
deficit motori(Canal et al., 2011; Bertora, 2015).

Il termine corretto per parlare dei segni della malattia € la “ricaduta”, che rappresenta la
comparsa di un nuovo sintomo, il ritorno o 'aggravamento di quelli gia esistenti, per una
durata maggiore alle 24 ore. Le ricadute o attacco, recidiva, riacutizzazioni,
peggioramento, poussé, rappresentano un elemento singolare della patologia e
caratterizzano il suo decorso, infatti insorgono in modo variabile e imprevedibile. Per
poter parlare di ricaduta, € necessario che passi almeno un mese tra il manifestarsi di
una e quella successiva e la sintomatologia deve perdurare per almeno 24 ore (Canal et
al., 2011; Bertora, 2015). Tutt'oggi le cause che innescano le riacutizzazioni sono
sconosciute, nonostante si ipotizzi che possano derivare da uno stato di stress, infezioni,
vaccinazioni o traumi.

L’evoluzione del malessere € anch’essa soggettiva, poiché, quando si subisce un evento
simile, al suo termine i sintomi regrediscono totalmente o almeno parzialmente, senza
lasciare conseguenze rilevanti. Con il susseguirsi delle crisi, i reliquati si accumulano,
creando deficit piu importanti (Bertora, 2015; Canal et al, 2011).
| sintomi che si presentano piu frequentemente all’esordio della malattia sono:

- Disturbi motori: possono colpire uno o piu arti e si manifestano con la riduzione della
forza muscolare, accentuazione dei riflessi osteotendinei, segni di lesione cortico-
spinale, aumento del tono muscolare e spasticita (Canal et al., 2011; Bertora, 2015).

- Disturbi sensitivi: sintomi di una percezione alterata dellambiente esterno che si
esprimono con sensazione di formicolii, d’intorpidimento degli arti, di puntura, di




fasciatura, di pesantezza, perdita della sensibilita al tatto, difficolta nella percezione
del caldo e freddo, dolore, contratture e possibili anomalie posturali; inoltre é frequente
la presenza del segno di Lhermitte? (Bertora, 2015; Canal et al., 2011).

Disturbi celebrali: sono i deficit meno frequenti negli esordi (15%), ma presentano una
vasta gamma di manifestazioni, quali senso d’instabilita, d’incertezza nell’equilibrio,
sensazione di shandamento e vertigini; man mano che il decorso della malattia
progredisce, si conclama la loro presenza. E possibile osservare anche atassia alla
deambulazione, tremore intenzionale, ipotonia, parola scandita e nistagmo (Canal et
al., 2011; Bertora, 2015).

Disturbi visivi: categoria che raggruppa tutti i sintomi riguardanti la vista e I'organo
oculare: comprende la nevrite ottica e la diplopia. (Bertora, 2015; Canal et al., 2011).

Con I'evoluzione della malattia, la sintomatologia d’esordio pud intensificarsi o presentare
varie associazioni e possono comparire anche nuovi deficit direttamente collegabili alla
localizzazione delle recenti lesioni nel SNC. La frequenza dei sintomi pud aumentare con
la gravita e la durata della malattia, ma non ci sono sempre correlazioni dirette (Pierluigi
Bertora, 2015). | segni piu frequenti sono:

Disturbi intestinali: compaiono soprattutto in una fase avanzata della malattia, dove é
presente una maggiore disabilita. | problemi piu comuni che si presentano sono stipsi
e incontinenza fecale. (Bertora, 2015; Rejdak, Jackson, & Giovannoni, 2010).
Disturbi_vescicali: presenti in una discreta percentuale dei casi e si manifestano
attraverso urgenza minzionale, incontinenza urinaria e ritenzione urinaria (Rejdak et
al., 2010).

Fatigue (fatica) o astenia: sintomo frequente e descritto come un senso di estrema
stanchezza, difficolta a svolgere un’attivita fisica nel tempo o mancanza di energie. La
percezione dello sforzo svolto dal soggetto € estremamente accentuata in rapporto al
livello di esercizio compiuto e cio va a influire negativamente sulla vita quotidiana, fino
a costringere la persona a non poter piu sostenere determinati ritmi e mansioni che
prima eseguiva (Rejdak et al., 2010).

Dolore: definito dal’lOMS come un’esperienza sensoriale ed emotiva spiacevole
collegabile a danno tissutale (potenziale o reale). Normalmente si presenta nel corso
della malattia, soprattutto in forma cronica, cioe con spasmi, contratture cloniche della
muscolatura, sensazioni di dolore alle estremita, fino a disestesie (segno di lesione
midollare). E possibile che si mostri tramite sindromi dolorose acute, con
manifestazioni quali segno di Lhermitte, dolori parossistici (disturbo di breve durata)
e nevralgici (Canal et al., 2011; Bertora, 2015).

Spasticita: anch’essa genera dolore a causa del danno a livello celebrale o del midollo
e dell’anormale aumento del tono muscolare (Canal et al., 2011).

Disturbi sessuali: creano problemi sia a uomini che a donne, portando calo della libido,
perdita di sensibilita della regione genitale, lubrificazione vaginale ridotta, problemi
erettili e assente o anticipata eiaculazione (Canal et al., 2011).

Disturbi cognitivi: Si presentano soprattutto tramite disturbo dell’attenzione, del
ragionamento, delle funzioni esecutive, della memoria e della percezione visuo-
spaziale (Pierluigi Bertora, 2015).

Disturbi del linguaggio o disartrie: problemi che insorgono in fasi croniche o gravi. Non
sono correlati ad un’alterazione cognitiva, ma ad un danno muscolare, in quanto
derivano da debolezza e mancanza di coordinazione della lingua, muscolatura orale

2 Segno di Lhermitte: Percezione di una scossa elettrica al tronco con irradiazione agli arti inferiori e nei movimenti
di flessione del capo (Pierluigi Bertora,2015; Canal et al., 2011).



e facciale, le quali sono coinvolte nella produzione di suoni e parole (Canal et al.,
2011).

Depressione e sbalzi d’'umore: sono sintomi secondari, che compaiono
successivamente alla diagnosi di sclerosi multipla. Possono essere causati
dallaumentata produzione di interferone gamma (IFN), che e una citochina
inflammatoria, prodotta dai linfociti responsabili dellinsorgenza della SM. Anche
'aspetto della cronicita della malattia influisce sullo stato emotivo, in quanto va a
ledere I'integrita fisica, psicologica e sociale della persona (Feinstein, 2011).

Disturbi della coordinazione: sono dovuti ad un danno al cervelletto ed all’encefalo,
rappresentano un’alterata scorrevolezza del movimento che compromette gli arti
superiori ed inferiori, il tronco e i muscoli della fonazione, portando cosi disturbi
dell’equilibrio, instabilita della marcia, tremore e disturbi dell’articolazione della parola
(Canal et al., 2011).

2.2.7 Classificazione delle tipologie

Come gia approfondito precedentemente, I'evoluzione della Sclerosi Multipla &
soggettiva, di conseguenza ognuno puo affrontarla diversamente dal punto di vista
clinico. Malgrado cio, e possibile identificare cinque forme standardizzate di decorso
patologico:

La SM recidivante-remittente (RR) generalmente colpisce le
persone tra i 20-40 anni ed é la tipologia piu comune, anche
perché rappresenta il profilo iniziale della sclerosi multipla in
fase avanzata. E caratterizzata da un esordio acuto (definita
anche ricaduta) con segni variabili, con insorgenza di ore o
giorni, il quale poi si risolve, regredendo totalmente o
parzialmente con un tempistica soggettiva. Non essendo
sintomi persistenti, nel tramezzo di un evento, si hanno
periodi di benessere, dove la persona vive la sua vita
normalmente. | sintomi piu frequentemente che vengono
riferiti sono problemi di vista, spasticita, rigidita, problemi
intestinali e vescicali. Le stime mostrano che dopo circa 10
anni dalla diagnosi, si passi alla forma secondaria
progressiva: significa che il quadro generale peggiora,
sfociando in una fase piu complessa (Rejdak et al., 2010;
Bertora, 2015).

La SM secondaria progressiva (SP) colpisce circa il 30-50%
delle persone con precedente forma RR, dal momento che
essa delinea I'evoluzione degenerativa della precedente. La
differenza sostanziale consiste nel fatto che si pud avere o
non avere un attacco, ma la persona presentera comunque
una disabilita persistente che progredira gradualmente nel
tempo fino al punto che tutti i deficit influiranno
negativamente sull’autonomia del malato e lo porteranno alla
morte (Rejdak et al., 2010; Bertora, 2015)

Relapsing-remitting

JUL
=

Figura 3: Tipologia
recidivante remittente (RR)
(2009)

Secondary progressive

e
[l

Figura 4: Tipologia
secondaria progressiva (SP)
(2009)
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- La SM primaria remittente (PR) ha una frequenza minore,  Progressive-relapsing
infatti colpisce solo il 5% dei malati. Essa presenta un
decorso progressivo con ricadute: sin dallinizio si ha un
andamento progressivo degenerativo, alternato a periodiche
ricadute ben definite, dalle quali si ha un recupero scarso.
Esse si lasciano alle spalle dei disturbi che si sommano a
quelli gia presenti e crescenti, caratteristici del suo decorso.
E una forma a se stante, ma puo diventare “di passaggio”,
guando insorge nel momento di transizione tra la SM-RR e  Figura 5: Tipologia primaria
quella SM-SP (Bertora, 2015; Rejdak et al., 2010) remittente (PR} (2009)

ik

- La SM primaria progressiva (PP), anch’essa poco frequente, Primary progressive
affligge solo il 10% dei malati. Proprio per la sua singolarita,
'insorgenza tardiva, circa 10 anni rispetto alla media delle
altre tipologie, colpisce in egual misura entrambi i sessi. A
differenza delle altre categorie, la PP provoca poche lesioni
a livello celebrale, ma numerose lesioni al livello del midollo
spinale. 1l suo decorso si presenta fin da subito drammatico,
in quanto vi e una graduale progressione della disabilita sin
dallesordio, senza ricadute o periodi di remissione.
Ovviamente, essendo molto variabile da soggetto a soggetto,
e possibile che ci siano delle stabilizzazioni temporanee, cioé
momenti durante i quali il deficit arresta la sua progressione.
| sintomi che sovente si osservano sono problemi alla
deambulazione e nello svolgere attivita della vita quotidiana
(Bertora, 2015; Rejdak et al., 2010).

il

Figura 6: Tipologia primaria
progressiva (PP) (2009)

- La SM benigna (CIS) e una forma che alcuni professionisti aggiungono alle 4
appena citate, benché si differenzi da loro. La sua peculiarita & I'esordio con uno o
due attacchi acuti, dai quali si ottiene un recupero completo dei sintomi, senza
conseguenze di un eventuale disabilita o peggioramento progressivo. Le
manifestazioni caratteristiche sono le alterazioni sensitive (come parestesie) e
guelle visive (come la neurite ottica) (Bertora, 2015;Rejdak et al., 2010).

2.2.8 Trattamento

Dal momento non € stata ancora trovata una terapia eziologica in grado d’'impedire o
arrestare il processo demielinizzante a livello centrale, il trattamento abituale utilizzato ha
lo scopo di ridurre l'incidenza e la severita dei caratteristici attacchi. L’obiettivo della
terapia € dunque d’abbreviare e prevenire I'insorgenza delle ricadute, diminuendone la
gravita e ritardando la progressione della patologia. La diagnosi precoce e il trattamento
tempestivo, permettono di modificare il decorso della malattia, riducendo I'impatto che
essa avrebbe, se non fosse contenuta farmacologicamente (Bertora, 2015).

La scelta della terapia si svolge in funzione della fase di malattia in cui si trova il paziente.
Nel momento in cui vi € la manifestazione di nuovi sintomi o la ricomparsa di quelli gia
esistenti, i quali persistono per piu di ventiquattro ore o compaiono a distanza di un mese
'uno dall’altro, viene definito come ricaduta. Per far fronte a questo tipo di evento e
necessaria una terapia acuta, chiamata “d’attacco”. Tale terapia si fonda sull’utilizzo di
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farmaci steroidei (corticosteroidi), i quali grazie al loro effetto antiinfiammatorio, alto
dosato, portano ad una rapida regressione dei focolai inflammatori e dei sintomi a loro
collegati, riducendo la gravita e la durata della riacutizzazione (Bertora, 2015;
Goldenberg, 2012).

La categoria farmacologica che agisce sul decorso, o anche chiamata terapia a lungo
termine, opera sul sistema immunitario, riducendo gli attacchi e rallentandone la
progressione e i conseguenti disturbi. Le terapie utilizzate a questo scopo sono gli
immunomodulatori e gli immunosoppressori: i primi modulano lattivita del sistema
immunitario, mentre i secondi la sopprimono. La combinazione dei due, lavora con
modalita diverse a vari livelli del sistema immunitario. L’assunzione di questi farmaci &
necessaria per tutto I'arco della propria esistenza, in quanto hanno lo scopo di controllare
la malattia e migliorare la qualita di vita del paziente (Goldenberg, 2012; Rejdak et al.,
2010).

| farmaci maggiormente usati in Svizzera per la terapia a lungo termine sono:

- Beta interferoni (IEN-B): € un immunomodulatore e simula il processo fisiologico
del sistema immunitario, trasmettendo informazioni tra cellule e regolando i
meccanismi di difesa. Introdotta sinteticamente, la molecola proteica, agisce sulla
reazione immunitaria, inducendo il rallentamento della malattia. | principali effetti
collaterali che comporta sono sintomi simil influenzali o reazioni cutanee locali, che
emergono all'inizio della terapia (Goldenberg, 2012; Bertora, 2015).

- Glatiramer acetato: Molecola proteica immunomodulatrice. Svolge una funzione
simile a quella di una componente della guaina mielinica, producendo lo strato
isolante attorno all’assone; cid induce la soppressione di alcuni processi
inflammatori e della frequenza degli attacchi (Bertora, 2015; Goldenberg, 2012).

- Dimetilfumarato: sostanza chimica che attiva la risposta inflammatoria e agisce
contro lo stress ossidativo, come succede nella sclerosi multipla. Questi
meccanismi d’azione hanno un effetto benefico sul decorso della malattia, in
quanto riducono del 50% il numero degli attacchi. (Bertora, 2015; Goldenberg,
2012).

- Teriflunomide: medicamento che inibisce in modo reversibile il diidroorotato
deidrogenasi, enzima necessario alla proliferazione delle cellule del sistema
immunitario. Nel processo patologico della sclerosi multipla si suppone che
diminuisca il numero di linfociti attivati circolanti, cosi da ridurre la reazione
inflammatoria e limitarne i fenomeni a livello del SNC. Il farmaco esige una
supervisione del decorso, per riconoscere precocemente eventuali effetti
collaterali (Bertora, 2015; Goldenberg, 2012).

- Fingolimod: farmaco che, legandosi ai recettori dei linfociti, impedisce la loro
fuoriuscita dai linfonodi, diminuendo il numero complessivo di globuli bianchi a
livello ematico. Anch’esso esige una sorveglianza nelle settimane successive la
prima somministrazione, in quanto potrebbe provocare effetti collaterali (Bertora,
2015; Goldenberg, 2012).

- Alemtuzumab: terapia mirata alla citosi dei linfociti T e B a livello ematico, con lo
scopo d’'impedire l'innesco del processo inflammatorio patologico nella sclerosi
multipla. Esso produce una riduzione del 50% delle recidive e un rallentamento
dell’accumulo delle disabilita. Utilizzando una sostanza piuttosto deleteria per il
corpo, € doveroso che il paziente sia seguito da un neurologo esperto ed esegua
un rigoroso accertamento del decorso per eventuali effetti secondari (Bertora,
2015; Goldenberg, 2012).
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- Natalizumab: farmaco che fortifica la barriera ematoencefalica, inibendo
l'infiltrazione degli immunociti nel SNC e quindi previene la comparsa di focolali
inflammatori. Questo processo ha un effetto benefico sul decorso della patologia,
riducendone il numero d’attacchi e rallentando la progressione degli effetti
disabilitanti. Essa e considerata una monoterapia sul lungo termine, durante la
quale & possibile assumere anche farmaci per il trattamento degli attacchi.
(Goldenberg, 2012; Rejdak et al., 2010).

Esiste una categoria farmacologica che viene somministrata di rado, a causa della sua
aspecificita e dei danni che puo provocare all’organismo: i citostatici. Oggigiorno questi
medicamenti sono usati raramente nel trattamento della SM, poiché i loro effetti collaterali
sono piuttosto gravi e insalubri per il corpo umano. Solo uno di essi e saltuariamente
impiegato nella cura della malattia demielinizzante (Rejdak et al., 2010; Goldenberg,
2012).

- Mitoxantrone: medicamento antitumorale, che inibisce la replicazione di
determinate cellule del sistema immunitario. Agendo direttamente sull’aspetto
immunologico, contribuisce in maniera decisiva sul’andamento degli episodi
infammatori. E prescritto solo in situazioni d’emergenza, nel caso in cui sia in
corso un declino rapido e si voglia intervenire drasticamente. E necessario
svolgere dei controlli cardiaci ed esami ematici durante il trattamento, perché
potrebbero insorgere delle complicazioni (Rejdak et al., 2010; Goldenberg, 2012).

Oltre alla terapia farmacologia, nel trattamento a lungo termine della malattia, sussistono
altri approcci curativi, come il trapianto di cellule staminali ematopoietiche (HSCT).
Questo procedimento e utilizzato unicamente nelle forme molto aggressive di sclerosi
multipla, poiché & una procedura complessa e comporta un tasso di mortalita elevato
(8%). (Bakhuraysah, Siatskas, & Petratos, 2016).

Nella terapia sintomatica rientrano sia le terapie farmacologiche che i trattamenti fisici-
riabilitativi per gestire i sintomi provocati dalla sclerosi multipla. 1l fine di questa categoria
terapeutica € quello di alleviare i disturbi secondari della malattia, in modo tale da
incrementare la qualita di vita. Per raggiungere I'obbiettivo € importante che ci sia un
approccio interdisciplinare, in quanto un'unica figura non puo sopperire a tutti gli elementi
deficitari che emergono. C’é bisogno che piu professionisti collaborino, integrando
ognuno le proprie competenze del ramo rispetto svariati aspetti, cosicché si possano
migliorare i disturbi presentati dalla persona (Rejdak et al., 2010).

Tutti i disturbi che si presentano, vano ad influire sulla qualita di vita del soggetto affetto
da sclerosi multipla, producendo immense difficolta nella sfera relazionale, nella
quotidianita e nella soddisfazione personale (Rejdak et al., 2010; Bertora, 2015).

2.2.9 Prognosi

Non esistono strumenti che permettano di stabilire con certezza quale sia il decorso a
lungo termine della sclerosi multipla. La malattia € mutevole, si presenta differente a
seconda del soggetto, di conseguenza, anche il grado di compromissione delle funzioni
neurologiche varia notevolmente (Canal et al.,, 2011; Bertora, 2015). Un monitoraggio
scrupoloso e regolare degli aspetti specifici della patologia, puo solo giungere a stilare
una prognosi provvisoria. Generalmente, per gli individui affetti da SM si prospetta una
durata di vita simile a quella di una persona sana, in quanto la sindrome non porta alla
morte.
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Il decesso dei malati € dovuto a cause correlate alla disabilita, indipendenti dalle lesioni
neurologiche, infatti, i motivi piu frequenti di trapasso sono rappresentati da
problematiche respiratorie (come broncopolmoniti o polmonite ab ingestis) e settiche.
Nonostante cio, in questo gruppo di persone, si é rilevato un elevato tasso di suicidio,
probabilmente dovuto all’esposizione a forti stress emotivi e a situazioni psicofisiche
difficili da sopportare (Canal et al., 2011; Pierluigi Bertora, 2015).

3 Disturbi sessuali nella donna adulta affetta da Sclerosi Multipla

La Sclerosi Multipla € una malattia che comporta disturbi di vario genere, che possono
insorgere dall’inizio oppure successivamente alla diagnosi. Una di queste indisposizioni
e rappresentato dalla disfunzione sessuale (Celik et al., 2013). Il disturbo sessuale € un
argomento poco discusso e lasciato in disparte sia dal personale sanitario, che dai
pazienti. Spesso i curanti evitano di discuterne, perché tocca aspetti molto intimi e
imbarazzanti, per i quali € necessario un buon rapporto di fiducia per poterli affrontare
apertamente. Inoltre, occupandosi principalmente di deficit acuti, questo potrebbe esser
classificato come secondario, dal momento che non implica I'eventualita imminente di
morte o0 un urgenza d’altro tipo (Bronner, Elran, Golomb, & Korczyn, 2010; Lew-
Starowicz & Rola, 2013). | degenti, invece, non riferiscono quasi mai della presenza di
quest’affezione, poiché genera vergogna e ledere la propria immagine sessuale e al
tempo stesso la propria dignita. Vi & la possibilita che i pazienti non riconoscano la
correlazione tra disfunzione sessuale e malattia, poiché non sono mai stati informati in
merito all’argomento, dunque non ritengono sia rilevante esporlo al medico curante
(Bronner et al., 2010; Lew-Starowicz & Rola, 2013). Nonostante questa mancanza di
comunicazione e apertura mentale del mondo sanitario nei confronti della sessualita, e
un aspetto molto importante e d’attualita, poiché ne soffrono circa il 40-80% delle donne
affette da sclerosi multipla. Questa peculiarita va ad influire direttamente sulla qualita di
vita, 'immagine di sé, le relazioni interpersonali, il rapporto di coppia e la fertilita (Lew-
Starowicz & Rola, 2013; Celik et al., 2013).

3.1 Definizione d’intimita e sessualita

Il dizionario Hoepli definisce lintimita come “carattere di una relazione, specialmente
affettiva, che lega in stretta vicinanza due o piu persone” (Gabrielli, 2015). Si puo
affermare, percio, che il termine in questione consiste in una relazione stretta e
prolungata nel tempo, che implica alcune caratteristiche fondamentali quali: vicinanza
emotiva, capacita di promuovere il legame e garantire rispetto, sostegno e comprensione
reciproci. Cid & possibile unicamente se ognuna delle parti & provvista di un’identita
personale solida e definita, evitando dunque che perda la propria originalita (Scott &
Marshall, 2009).

Se si aderisce a questo concetto, qualsiasi rapporto, famigliare, amicale o affettivo, puo
diventare intimo, ma cido non implica che vi debba essere una componente sessuale.
Infatti la sessualita si contraddistingue dall’intimita, in quanto &€ una delle manifestazioni
di quest’ultima, dunque € un suo elemento costitutivo (Scott & Marshall, 2009).

L’OMS definisce la sessualita come “[...] un aspetto centrale dell'esistenza umana
nell'arco dellintera vita e comprende il sesso, l'identita e i ruoli di genere, I'orientamento
sessuale, I'erotismo, il piacere, l'intimita e la riproduzione. La sessualita e vissuta ed
espressa nei pensieri, nelle fantasie, nei desideri, nelle credenze, nelle attitudini, nei
valori, nei comportamenti, nelle pratiche, nei ruoli e nelle relazioni. La sessualita
comprende tutti questi aspetti ma non tutte le dimensioni della sessualita sono vissute o
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espresse ogni volta. La sessualita e inoltre influenzata dall'interazione di fattori biologici,
psicologici, sociali, economici, politici, culturali, etici, legali, storici, religiosi e spirituali.”
(World Health Organization, s.d.).

Sessualita € dunque un termine molto ampio, che ingloba diversi aspetti, e che puo esser
interpretato dai partner come un buon segnale d’intimita, poiché dichiara la completa
fiducia e interazione con l'altro, rispetto ed un argomento cosi privato.

La Sclerosi Multipla interferisce su entrambe le sfere appena approfondite, coinvolgendo
sia chi ne e affetto, sia chi lo circonda, perché va a minare in ugual modo 'aspetto della
relazione intima e quello prettamente sessuale, quindi le strategie infermieristiche
volgono su entrambe le componenti, al fine di migliorare la soddisfazione della persona.

3.2 Fisiologia sessuale e interferenze della malattia

La risposta sessuale viene generata conseguentemente a stimoli psico-fisici esterni,
quindi l'integrita anatomica e fisiologica € un requisito indispensabile per innescare la
risposta sessuale. Per far si che questo processo avvenga, € necessaria la
collaborazione di piu apparati che agiscano a livelli diversi (Beltran, 2014). L’attivita
sessuale e caratterizzata da fasi, durante le quali avwengono meccanismi che sommati
tra loro, portano al risultato finale rappresentato dall’orgasmo. Esse comprendono:
I'accrescimento del desiderio, I'eccitazione, il plateau e I'orgasmo.

Nella donna affetta da Sclerosi Multipla la funzionalita del sistema nervoso € deficitaria,
a causa della demielinizzazione, e cido ha ripercussioni sia sulla percezione di stimoli
esterni, che sulla trasmissione elettrica del messaggio alla parte interessata. Infatti, le
pazienti possono riferire alterazioni sensitive nel contatto con i genitali, che variano dalle
parestesie, al dolore, fino al fastidio, questo &€ dovuto al deficit a carico del sistema
nervoso centrale. Queste impressioni sgradevoli influenzano negativamente il desiderio
e impediscono linnesco del ciclo sessuale. Invece, la trasmissione difficoltosa
dellimpulso dalla parte centrale del nostro organismo a quella periferica, puo interferire
su determinate risposte organiche quali: la lubrificazione vaginale e le contrazioni
miocloniche di utero, vagina e muscolatura perineale. In assenza di questi meccanismi,
il rapporto sessuale potrebbe essere insoddisfacente o addirittura doloroso (Delpino,
2005).

3.3 Classificazione dei disturbi sessuali nella sclerosi multipla

La funzione sessuale € un processo complesso che dipende da diversi elementi: le
componenti biologica e psicologica, che permettono di percepire gli stimoli e attuare la
risposta sessuale; l'influenza da parte di aspetti psicosociali e interpersonali che
suscitano delle reazioni interiori (Bronner et al., 2010; Fletcher et al., 2009). Se un’entita
di quelle appena citate non dovesse funzionare correttamente, si instaurerebbe uno
svolgimento patologico, chiamato disfunzione sessuale, un problema derivante da cause
plurime e multidimensionale. Infatti, vi potrebbe essere un’alterazione nel sistema
vascolare, endocrino e neurologico, oppure dei fattori psicosociali quali la famiglia,
religione, partner sessuale, o ancora dei fattori personali come il concetto di sé e
'autostima (Bronner et al., 2010; Fletcher et al., 2009).

Solitamente lungo l'arco della vita tutto il genere umano subisce delle trasformazioni
sessuali, ma le donne malate di sclerosi multipla ne sono piu soggette a causa degli effetti
generati dalla malattia. Le pazienti non solo soffrono delle conseguenze acute
dell’attacco, ma devono convivere con i sintomi residui delle lesioni cerebrali e spinali
(Fletcher et al., 2009). Ovviamente le ripercussioni sessuali che la patologia porta con se
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sono molteplici e influiscono direttamente sulla qualita di vita, ostacolando il
raggiungimento di obbiettivi quali la soddisfazione sessuale, I'equilibrio di coppia, la
prospettiva di avere una famiglia e le relazioni sociali. Cido rappresenterebbe gia un
problema per chiunque, ma la situazione si complica maggiormente quando si parla di
donne giovani, le cui aspettative di vita vengono infrante dalla sclerosi multipla (Orasanu
et al., 2013).

La letteratura scientifica ha identificato un modello concettuale apposito per classificare i
disturbi sessuali correlati alla neuropatia demielinizzante. Codesto consiste in una
suddivisione basata sul livello d’azione della malattia, cioé a dipendenza di dove sussiste
il problema. Questo raggruppamento distingue le disfunzioni sessuali in primarie,
secondarie e terziarie (Bronner et al., 2010).

3.3.1 Disfunzioni sessuali primarie

La categoria delle disfunzioni sessuali primarie comprende tutti quei disturbi della sfera
intima, causati da una lesione mielinica diretta a livello del sistema nervoso centrale.
Come spiegato in precedenza, le parti organiche addette alla percezione degli stimoli e
alla risposta sessuale sono disseminate tra il cervello e il midollo spinale. Un danno alle
vie afferenti o efferenti che trasmettono il messaggio elettrico, comporterebbe delle
ripercussioni sui vari meccanismi interessati nel processo sessuale (Delpino, 2005;
Bronner et al., 2010). Nella donna quest’alterazione pud causare:

- Disfunzione della _sensibilita genitale: sintomo piu comunemente riferito dalle
pazienti di sesso femminile affette da sclerosi multipla (61% dei casi). Racchiude
molteplici sintomatologie sensitive, come bruciore, dispareunia e parestesie. Il
disturbo é riconducibile ad un’atrofia del parenchima delle fibre del ponte o anche
ad un danno del midollo, che comporterebbe un’attenuazione o interruzione del
segnale nervoso proveniente dalla periferia diretto a livello centrale (Fletcher et
al., 2009; Delpino, 2005).

- Difficolta nel raggiungimento dellorgasmo o anorgasmia (24-60% dei casi): le
persone, nonostante la presenza di stimoli esterni e interni allorganismo, non
riescono o faticano a raggiungere I'apice del piacere durante I'atto sessuale. Le
ragioni del meccanismo disfunzionale sono plurime e attribuibili ad una lesione
nervosa cerebrale nel centro delle emozioni, oppure nel segmento sacrale,
toracico o cervicale del midollo spinale. Se il soggetto non dovesse mai piu provare
piacere, si parla di anorgasmia, che & un danno del tronco encefalico e del sistema
piramidale. Questo deficit pud anche esser causato da sintomi secondari, quali
problemi cognitivi, oppure da terziari, come la depressione e I'ansia (Fletcher et
al., 2009; Foley & Beier, 2015).

- Diminuzione della libido (40% dei casi): caratterizzata dal calo del desiderio
sessuale, che pud essere transitorio o permanente. In questa circostanza il
problema sussiste nellinnescare la risposta sessuale, nonostante la funzione
sensoriale periferica sia integra, infatti il danno & a livello dell’encefalo, sebbene &
altamente influenzabile da diversi fattori secondari e terziari come la fatigue e la
depressione (Foley & Beier, 2015; Kessler et al., 2009).

- Disturbi della lubrificazione vaginale: consiste nella diminuzione della produzione
del liquido vaginale, che serve a lubrificare I'organo femminile durante I'atto
sessuale. All'insorgenza di questo problema i rapporti potrebbero diventare
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sgradevoli e dolorosi per entrambi [ partner.
La locazione delle lesioni a carico del SNC che possono far insorgere questa
sintomatologia sono principalmente tre: tra la undicesima vertebra toracica e la
seconda lombare, tra la seconda e la quarta sacrale oppure ci puod essere
un’atrofia del parenchima delle fibre del ponte (Fletcher et al., 2009; Delpino,
2005).

3.3.2 Disfunzioni sessuali secondarie

La categoria delle disfunzioni sessuali secondarie racchiude tutti i disturbi della sfera
intima che insorgono conseguentemente ai sintomi causati dalla sclerosi multipla. In
questo caso non vi € un danno alle molteplici aree addette alla percezione o risposta
sessuale (ipotalamo, corteccia sensitiva o limbica, lobo frontale e midollo spinale), ma
consiste nell’effetto dei deficit causati dalla patologia demielinizzante, sulla funzione
erotico-riproduttiva (Troiani & Spairani, 2005; Bronner et al., 2010). Le manifestazioni piu
frequenti sono:

Fatica: € il sintomo piu comune di questa categoria, infatti si stima che ne soffra il
75% delle donne affette da sclerosi multipla (Martin & McFerran, 2008). Il disturbo
interferisce sul desiderio e sulla capacita fisica d’iniziare e sostenere un’attivita
sessuale. Inoltre potrebbe causare tensioni di coppia, poiché il partner potrebbe
interpretare questo atteggiamento come disinteresse o rifiuto (Foley & Beier, 2015;
Delpino, 2005).

Disfunzione vescicale (presenta un’incidenza del 75%): nellambito dei disturbi
urinari nella sclerosi multipla, si assiste maggiormente ad alterazioni della
continenza delle urine, quindi si puo avere pollachiuria, urgenza minzionale ed
incompleto svuotamento vescicale (Fletcher et al., 2009). Questi inconvenienti
sono secondari ad un danno a livello spinale, che rallenta o blocca gli impulsi dai
centri di controllo della minzione verso il muscolo detrusore e sfintere uretrale
(Troiani & Spairani, 2005). | centri addetti a questa funzione sono situati nella
stessa zona di quelli sessuali, quindi spesso vi € un’associazione dei due problemi
(Bronner et al., 2010).
La disfunzione vescicale influisce negativamente sull'aspetto sessuale della
coppia, in quando uno dei due partner potrebbe esprimere avversione, per paura
che si verifichi un episodio d’incontinenza urinaria durante I'atto, nel contempo
I'altro potrebbe sentirsi in colpa e in imbarazzato nell’eventualita di avere perdite.
Tutto cio crea un ambiente poco atto all'intimita e quindi ne soffre anche la qualita
della vita (Fletcher et al., 2009; Donzé & Hautecoeur, 2009)

Disfunzioni intestinali: fenomeno ancora scarsamente approfondito e poco
discusso, ma che comunque affligge parecchi malati di sclerosi multipla. Esse
sSono spesso associate ai disturbi urinari, poiché le terminazioni nervose a livello
centrale, quindi del midollo spinale, sono le stesse che controllano lI'apparato
urogenitale (Donzé & Hautecoeur, 2009). Le manifestazioni che si possono avere
sono costipazione, diarrea e incontinenza fecale. Quella che incide maggiormente
sullaspetto sessuale € l'ultima, poiché vi é la possibilita che durante l'atto, a
seguito dei movimenti e della scarsa funzionalita sfinterica, si abbia un rilascio
involontario di feci (Nortvedt et al., 2007). Questa eventualita spaventa e minaccia
'autostima del malato, tanto da evitare qualsiasi attivita che richieda uno sforzo,
soprattutto quella sessuale. D’altro canto, il partner potrebbe provare disgusto
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nell’evenienza che accada un evento simile oppure potrebbe fraintendere le
ragioni per cui la/il sua/o compagna/o gli trasmetta scarso interesse (Nortvedt et
al., 2007).

Spasticita: é causata dalle lesioni demielinizzanti che comportano un’inibizione di
alcune strutture presenti nelle vie extrapiramidali addette alla funzione motoria.
Una minor influenza su questi centri condurrebbe a problemi d’organizzazione tra
flessione ed estensione di muscoli e tendini ed anche alterazioni del tono
muscolare. Conseguentemente, si verificherebbero spasmi muscolari involontari,
resistenza ai movimenti volontari (spasticita tonica) associati a dolore (Fletcher et
al., 2009).
| disturbi appena elencati susciterebbero riluttanza nell’intraprendere un’attivita
sessuale, perché impedirebbero al paziente di godere appieno dell’esperienza che
sta avendo, anzi gli porterebbero solo algie (Fletcher et al., 2009).

Dolore: nella maggior parte dei casi viene definito come una dolenza mestruale
persistente della zona pelvica, della durata di minimo 6 mesi e che interferisce con
le attivita abituali, tra cui anche quella sessuale. Tuttavia il paziente puo presentare
anche una sofferenza che non interessa I'area genitale, come il dolore neuropatico
del trigemino, toracico e degli arti inferiori (Romao et al., 2013). La sua eziologia
non € chiara, ma si suppone una provenienza da interazioni tra i vari apparati. |
sintomi che vengono riferiti sono dispareunia (dolore alla penetrazione vaginale),
bruciore, crampi e parestesie (Fletcher et al., 2009). Questo fattore influenza
'espressione sessuale e la modifica; infatti le fantasie erotiche delle persone
affette sono associate a paura e ansia di percepire dolore durante I'atto, tutti
elementi che vanno ad incidere sul desiderio e sul dinamismo sessuale (Romé&o
et al., 2013).

Disturbi cognitivi: questa categoria comprende tutte quelle variazioni delle funzioni
cognitive che vanno ad interferire con la sessualita, quali: deficit d’attenzione e
concentrazione, perdita di memoria e cambiamenti d’'umore. Ogni aspetto citato
interviene prima o durante [attivita sessuale, andando ad interromperla e
infrangendo la complicita e il desiderio che si era creato (Delpino, 2005; Foley &
Beier, 2015). Questa disfunzione colpisce tra il 45-65% delle donne malate di
sclerosi multipla e presenta un origine multifocale, secondaria all’atrofia della
corteccia celebrale (Fletcher et al., 2009).

3.3.3 Disfunzioni sessuali terziarie

Le disfunzioni sessuali di tipo terziario comprendono tutti i problemi causati da un aspetto
psicologico, emozionale, sociale e culturale che insorgono involontariamente a seguito di
una malattia disabilitante cronica come la sclerosi multipla (Fletcher et al., 2009). Tra
queste difficolta possiamo incontrare:

Immagine di sé e immagine corporea: nella societa odierna 'immagine che una
persona mostra di sé stessa e essenziale, in quanto le istituzioni odierne prestano
piu attenzione all’apparenza, rispetto a cid che pud celarsi dietro ad un soggetto,
come il suo contenuto (Foley & Beier, 2015). Questo concetto viene ulteriormente
accentuato dai media (Foley & Beier, 2015). Lonsdale (1990) afferma che gia una
persona normale si sente a disagio perché la sua conformazione fisica non
combacia con quella degli stereotipi sociali, immaginiamoci come possa sentirsi
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qualcuno affetto da sclerosi multipla. La presenza di alcuni sintomi specifici o la
consapevolezza della malattia, possono alterare la percezione che si ha del
proprio corpo, dunque ci si puo sentire poco attraenti e desiderabili, infierendo
sulla propria autostima e 'immagine di sé. Nel momento in cui questi due aspetti
vengono a mancare, si ha una ripercussione negativa su tutto quello che concerne
le relazioni interpersonali (Ackard et al., 2000). E molto difficile entrare in rapporto
con gli altri, se le pazienti non apprezzano il loro corpo e hanno poca fiducia in sé.
Ancor piu arduo e intraprendere rapporti sessuali con un estraneo o con il proprio
partner, perché significa doversi spogliare e mostrare quelle imperfezioni causate
dalla malattia, che la rendono imperfetta rispetto la figura convenzionale della
donna (Ackard et al., 2000). Il momento di svestirsi ed iniziare la prestazione
sessuale puo suscitare in loro un senso di disagio, imbarazzo e giudizio, perché
non si sentono all’altezza di soddisfare le aspettative dell’altra persona e quindi
non essere mai abbastanza (Ackard et al., 2000). Tutte queste preoccupazioni ed
emozioni negative incidono in maniera decisiva sulla modalita d’interazione e sull’
autostima del soggetto, portandolo a dubitare della propria persona e a
sottovalutarsi (Foley & Beier, 2015).

Alterazione dellumore: vivere la sclerosi multipla € un’esperienza che suscita
molteplici emozioni, quali: paura, dolore, demotivazione e soprattutto uno stato di
depressione. Quest’ultimo disturbo colpisce circa il 24-54% delle donne e consiste
in un umore deflesso per minimo sei mesi, con coesistente perdita d’interesse,
visione negativa del mondo, colpevolizzazione e poca fiducia in sé stessi (Fletcher
et al., 2009). Queste emozioni demoralizzano ancor di piu la persona, perché le
impediscono di vivere le attivita di vita quotidiana a proprio modo, facendola sentire
impotente. La causa di questo deficit € multifattoriale, ma rapportandola alla
patologia neurodegenerativa, vi € una connessione tra il danno neuronale a livello
della corteccia e del sistema limbico e la comparsa dei sintomi (Reynaert et al.,
2010). Vi € una ripercussione sull’aspetto sessuale, in quanto le lesioni arrecano
una perdita del desiderio, diminuzione della sensibilitd genitale e lubrificazione
vaginale, anorgasmia, dispareunia, insoddisfazione sessuale e perdita del piacere
(Bronner et al., 2010). Il calo patologico dell’entusiasmo, della fantasia e
dellimmaginazione, caratteristica della depressione, inibisce anche le
rappresentazioni sessuali mentali, determinando una diminuita fantasia erotica,
che si ripercuote sui meccanismi che intervengono durante l'atto sessuale
(Reynaert, et al., 2010). Ovviamente tutta questa situazione ha delle ripercussioni
sulla coppia, in quanto va ad insinuare dei dubbi nei partner nei confronti della
propria attrattivita, la sintonia affettiva e il loro rapporto. In sostanza non viene
espresso esplicitamente quell’amore reciproco e complice da entrambe le parti
(Reynaert, et al., 2010).

E importante sottolineare il fatto che, anche la terapia antidepressiva, pil
precisamente gli inibitori ricaptatori selettivi della serotonina (SSRI), ha un
influenza negativa sulla funzione sessuale. Gli effetti secondari di questa classe
terapeutica largamente utilizzata, producono disturbi dell’eccitamento, calo della
libido e fluttuazioni del peso corporeo, che va a ripercuotersi sullimmagine di sé
che noi stessi ci creiamo (Fletcher et al., 2009; Reynaert, et al., 2010).

Cambiamenti di ruolo: utilizzando il termine ruolo viene definito un modello di
comportamento che ci si attende da un individuo in una determinata situazione
(Patota, 2010), dunque nel corso della vita ognuno di noi ricopre molteplici ruoli a
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seconda del contesto in cui € inserito (Rolland, 1999). Generalmente una donna
adulta puo ricoprire il ruolo di figlia, sorella, lavoratrice, moglie/compagna e
mamma. Se una patologia cronica dovesse intervenire nella sua esistenza, in
modo tale da non poterle piu far svolgere alcuni suoi ruoli, le persone che la
circondano e che vivono con lei, dovrebbero spartirsi le responsabilita che Il
soggetto malato non riesce a compiere (Rolland, 1999). Tra i due coniugi, Spesso
si nota come il partner sano trasformi il suo amore per I'altro in assistenza medica,
per far si che il proprio compagno stia bene. A dipendenza della complessita
d’accudimento, il ruolo di curante prevarica quello di convivente e si tende a
medicalizzare il legame (Mclnnes, 2003). Cio influisce negativamente sulla coppia,
poiché non e piu un legame affettivo che accomuna le due persone, ma uno di
soccorso, dal quale e difficile ritornare al ruolo di amante, e inoltre dallo stress
generato dalla malattia possono scaturire delle tensioni (Mclnnes, 2003). Invece,
'ammalata potrebbe sentirsi inutile ed inferiore, perché incapace di svolgere la sua
funzione all'interno della societa e del rapporto (Foley & Beier, 2015). Per quel che
riguarda direttamente I'aspetto sessuale, il partner di una persona con disabilita
potrebbe ritenere la sua compagna incapace, troppo fragile o facilmente feribile
per avere un rapporto sessuale e quindi evita di averlo. Quest’atteggiamento puo
insinuare incertezza e dubbi rispetto la relazione nella donna malata (Foley &
Beier, 2015).

4 Metodologia

Per redigere questo documento di tesi si € deciso di svolgere una revisione della
letteratura. Questo procedimento permette la comprensione di cid che €& gia stato
esequito, valutando la sua efficacia, e scoprendo le tecniche-assistenziali innovative
(Fain, 2004).
Sironi (2010) consiglia undici punti cardine da eseguire per conseguire una revisione della
letteratura efficace. Per avere un lavoro piu schematico e ordinato, si € deciso di
procedere secondo la sua linea di pensiero.

Il primo passo e rappresentato dall'individuazione di un argomento interessante, sia da
un punto di vista personale che clinico. Dunque é stata determinata una problematica
comune che potesse esser utile tanto ai pazienti, quanto ai professionisti della salute: il
disturbo sessuale nelle donne affette da Sclerosi Multipla.

Il passo successivo (secondo passo) € quello d’identificare una strategia di ricerca,
tramite la selezione di banche dati, libri, parole chiave, per il riconoscimento di studi
appropriati.

Per rintracciare la letteratura sono stati utilizzati vari servizi messi a disposizione dalla
nostra struttura scolastica, quali: I'assistenza del bibliotecario, i libri, le banche dati
elettroniche, le riviste scientifiche e i periodici. In aggiunta a queste strategie, sono stati
impiegati anche i motori di ricerca come “google”, “google book” e “google scholar” per
trovare maggiori informazioni pertinenti a riguardo. | database adoperati maggiormente
sono stati PubMed, Cinhal, Elsevier, Cochrane, Wiley, Spinker link e UpToDate, nei quali
sono state inserite sempre le stesse parole chiave: Sexual dysfunction, multiple sclerosis,
adult, women e management o treatment. L’operatore boleano inserito tra un termine e

I'altro & stato (AND), mentre gli altri (OR, NOT) non sono stati presi in considerazione.

Grazie alla rilevanza del titolo e alla lettura veloce, ma critica, degli abstract, sono state
selezionate un numero complessivo di 75 fonti cartacee ed elettroniche impiegabili per il
lavoro. 35 articoli di carattere generale (fisiopatologia, cause, fattori di rischio,
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sintomatologia, diagnostica e complicanze della SM) sono stati utili per la composizione
del corpo centrale. In un secondo tempo ne sono stati rintracciati ulteriori 15, col fine
d’'individuare I'assistenza infermieristica, quattro dei quali, pur non trattando nello
specifico la patologia in questione, sono interessanti, poiché approfondiscono la presa a
carico dei pazienti con malattie cronico degenerative con disturbi a livello ginecologico.
Come consigliato da Sironi (2010), trovandosi in possesso di un numero elevato di
materiale, & stato necessario limitare I'area di studio eliminando cio che poteva apparire
meno rilevante o approfondito, dunque sono stati definiti dei criteri d’inclusione ed
esclusione.

E stato scelto di fare una revisione di revisioni che seguissero i seguenti criteri: testi full
text e recenti (dal 2000 al 2017), fascia d’eta del campione d’analisi (eta adulta, 20-65
anni) e l'area geografica (paesi occidentali, in quanto l'influenza culturale modifica la
statistica) delimitate. Nonostante la possibilita di accesso a molte banche dati tramite la
scuola, alcuni articoli erano a pagamento, quindi € stato necessario avvalersi dell’aiuto
del bibliotecario per il loro ottenimento.

Successivamente (terzo passo) aver stabilito una strategia di ricerca, tutte le fonti di
diverso tipo e provenienza sono state lette, mettendo in risalto i dati peculiari di ciascun
studio, in modo tale da crearsi un’idea del materiale e delle informazioni che si sono
reperite ed iniziare a delineare un quadro teorico di riferimento.

Dopo aver analizzato i testi e indirizzato il lavoro, il quarto passo ha previsto la
classificazione e conservazione degli articoli scientifici mediante il programma Zotero con
il quale sono state schedate tutte le fonti reperite.

In seguito (quinto passo) e stato definito un metodo di lettura analitica allo scopo di
verificare ed esaminare la pertinenza del materiale rispetto alloggetto di studio,
scartando elementi irrilevanti e selezionando altri fondamentali per la revisione della
letteratura.

Nel sesto passo e stata svolta un’ulteriore selezione degli articoli irrilevanti e impropri.
Grazie a cio, alcuni articoli sono stati scartati dalla lista di riferimento, ma ugualmente
consultati, poiché contenevano informazioni appropriate alla domanda di ricerca.

Determinata la pertinenza delle fonti e selezionati gli articoli desiderati per la revisione
della letteratura, € stata eseguita un’analisi di ciascuna fonte, per sintetizzarla ed
estrapolarne i dati rilevanti, che sono stati inseriti in una tabella riassuntiva (settimo
passo) (Polit & Beck, 2014). La revisione ha previsto solo I'analisi degli articoli di
letteratura secondaria scelti, senza indagare se all’interno di ciascuno fossero stati
analizzati gli stessi articoli primari poiché I'obiettivo era quello d’individuare le strategie

infermieristiche per supportare la donna con disturbi sessuali seguenti a SM.

Nell’'ottavo passo sono stati affinati gli aspetti organizzativi riguardanti la stesura della
revisione della letteratura, redigendo prima di tutto I'indice.

Dopodiché si € intrapreso la redazione concreta della revisione (nono passo), seguendo
le indicazioni di Polit e Beck (2014) e Sironi (2010): cercare di scrivere in modo chiaro e
convincente, prestando attenzione al rigore e alla veridicita rimanendo fedeli alle fonti
utilizzate senza perdere di vista lo scopo dello studio, evitando frasi troppo lunghe e
bruschi cambiamenti d’argomento.
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Per terminare il lavoro, sono state redatte le conclusioni che riprendevano i punti trattati
nella revisione della letteratura, elaborandoli e aggiungendo i limiti affrontati durante lo
scritto, offrendo raccomandazioni per ricerche future (decimo passo).

Infine, come undicesimo passo, I'intero documento € stato riletto per correggere eventuali
errori ortografici, eliminare frasi superflue, controllare le citazioni bibliografiche e
assicurarsi che tutto il testo segua un percorso logico.
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5 Revisione della letteratura

Fonte (titolo, autore, Rivista,
Data)

Disegno dello studio/
Scopo

Modalita di raccolta delle
informazioni

Risultati e conclusioni

Sexual disorders in women with
MS: assessment and
management.

D. Cordeau, F. Courtois
Annals of Physical and

Rehabilitation Medicine (2014)
57:337-347.

Review

Dapprima l'articolo propone
dei questionari validati per
valutare la disfunzione
sessuale, dopodiché
suggerisce sia delle terapie
medicamentose che
strategie alternative per
sopperire a tale problema.

Revisione di 99 articoli.

Analisi di testi reperiti su
Pubmed.

Keywords: Sexual
dysfunction; Women;
Multiple sclerosis;
Prevalence; Sexual
Assessment.

Il testo raccomanda I'utilizzo di questionari validati per
svolgere all’assessment dei disturbi sessuali come: the
Multiple Sclerosis Intimacy and Sexualitiy Questionnaire
(MSISQ 19), the Female Sexual FUnction Questionnaire
(SFQ28), the Expanded Disability Status Scale (EDSS) for
Dysability. Successivamente approfondisce le modalita di
trattamento delle disfunzioni sessuali:

-Farmacologiche: consigliando sildenafil, alfa bloccanti,
PDES, terapia sostitutiva ad estrogeni e sconsiglia |'utilizzo
di antidepressivi SSRI.

-Non farmacologiche: suggeriscono I'impiego di
lubrificanti, lozioni topiche ad estrogeni, oggettistica
erotica e posizioni semplici e comode.

- Strategie infermieristiche: suggeriscono utilizzo del
modello PLISST per approcciarsi al tema della sessualita e
del counseling sessuale singolo o di coppia, per educare,
informare e suggerire cure alternative pratiche.

Sexual Dysfunction in Women:
A Practical Approach.

Stephanie S. Faubion and
Jordan E. Rullo

American Family Physician
(2015) 92(4): 281-288.

Review

Il documento propone un
modello per introdurre la
donna all’argomento delle
disfunzioni sessuali.
Successivamente espone
degli elementi generali utili
per far fronte al problema
sopracitato.

Revisione di 42 articoli.

E stata svolta una ricerca
sulle banche dati dal 2004 al
2014.

| database utilizzati sono:
MEDLINE, EMBASE,
PsycINFO, Cochrane
Database of Systematic
Reviews, Cochrane Central
Register of Controlled Trials,
U.S. Preventive Services Task
Force recommendations,
National Guideline

Nel documento viene offerta una serie di domande e il
modello PLISSIT per approcciarsi alla valutazione della
salute sessuale.

Dopodiché si focalizza sulle strategie farmacologiche e non
farmacologiche:

- Le medicamentose comprendono: buproprion, cerotti di
testosterone transdermico, sildenafil e lozioni locali ad
estrogeni.

- Le non farmacologiche invece consistono in: esercizi del
pavimento pelvico (di Kegel), vibratori, masturbazione,
psicoterapia e terapia cognitivo comportamentale.
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Clearinghouse, Agency for
Healthcare.

Keywords included
dyspareunia, libido, orgasm,
orgasmic, orgasms, sexual
arousal, sexual desire, and
sexual dysfunction.

Assessment and Treatment of
Sexual Dysfunction in Multiple
Sclerosis.

Frederick W. Foley and Meghan
Beier

National Multiple Sclerosis
Society. Clinical Bulletin
Information for Health
Professionals (2015).

Review

E un articolo che espone i
disturbi sessuali femminili
collegati alla sclerosi
multipla, classificandoli in
primari secondari e terziari,
e proponendo degli
interventi mirati.

Revisione di 26 articoli.

*Non vi & indicazione sulla
metodologia.

Per I'assessment di questi disturbi sono proposti diversi
questionari validati, da sottoporre in contemporanea a
colloqui, anamnesi sessuale ed esame fisico-ginecologico.
Successivamente ci si focalizza sui deficit e sul loro
trattamento:

-Secchezza vaginale ovviata da lubrificanti a base d’acqua,
fisioterapia della muscolatura del pavimento pelvico ed
assunzione del Sildenafil.

- Le alterazioni sensoriali genitali sono alleviate da farmaci
antalgici, terapia ad estrogeni, lozioni topiche a base di
estrogeni, stimolazione vigorosa manuale, orale o con
vibratori ed esplorazione di altre zone erogene tramite
tatto, posizioni e comportamenti innovativi nella coppia.
-Per la diminuzione della libido: agire sull’aspetto
secondario e terziario, dopodiché eseguire esercizi del
pavimento pelvico (di Kegel), non aspettare uno stimolo
psichico interno di desiderio sessuale, ma anticiparlo
tramite vicinanza corporea, sensazioni piacevoli oppure
ulteriore stimolazione con video, giornali, libri e giochi
erotici.

-La fatigue necessita di un trattamento medicamentoso
con stimolanti e antidepressivi con effetto energizzante,
rapporti al mattino, tecniche di conservazione dell’energia
e posizioni sessuali meno faticose.

-Incontinenza urinaria e fecale: sono indicati farmaci
anticolinergici, restrizione idrica, autocateterizzazione,
svuotamento vescicale autonomo, evitare alcol-caffeina e
tabacco.
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-La spasticita e trattata con medicamenti antispastici e la
sperimentazione di posizioni alternative.

-La debolezza muscolare necessita anch’essa di pose
differenti e sesso orale lento usando mani e vibratori.
-La strategie per impedire la perdita d’attenzione sono:
minimizzare gli stimoli esterni al rapporto e massimizzare
guelli interni (ambiente romantico, musica sensuale, luci
soffuse, parole sensuali, tocchi erotici, stimolazione
multipla dei sensi).

- | disturbi sessuali terziari si affrontano tramite colloqui
comunicativi, educazione, ascolto attivo e strategie di
coping.

Sexual dysfunction in women:
Management.

Jan L. Schiflen.

UpToDate (2016).

Review

Il testo ha lo scopo di
illustrare le varie terapie
farmacologiche e non per
fronteggiare i problemi
sessuali femminili. Elabora
un’analisi critica delle
differenti opzioni
terapeutiche, avvalendosi
anche di studi clinici svolti su
campioni di persone.

Revisione di 62 articoli.

*Non vi sono indicazioni
sulla metodologia.

In primis si deve valutare il disturbo sessuale, dal punto di
vista fisico e psicologico tramite dei questionari validati.
Dopodiché si concorda un piano terapeutico condiviso
tramite:

-Trattamento non farmacologico: counseling dei problemi
psicologici e relazionali mediante terapia sessuale e di
coppia, fisioterapista della muscolatura del pavimento
pelvico (kegel), psicoterapia, cambiamenti stile di vita,
esercizio fisico per modellare il corpo, lubrificanti o
idratanti vaginali, vibratori ed EROS-clitoral therap device
(vacuum)

-Terapia farmacologica: terapia ormonale a base di
androgeni ed estrogeni, inibitori fosfodiesterici (PDE-5),
agenti psicotropi e recettori agonisti/antagonisti della
serotonina.

-Supplementi naturali come il Zestra.

Female sexuality in multiple
sclerosis: the multidimensional
nature of the problem and the
intervention.

Review

I documento fornisce una
definizione riguardo i
disturbi sessuali femminili
causati dalla sclerosi multipla
ed evidenzia come essi

Revisione di 78 articoli.

*Non vi sono indicazioni
sulla metodologia.

Prima di poter iniziare qualsiasi cura & necessario parlare
con la paziente ed il partner. Nel testo gli autori
propongono strategie comunicative d’attuare.
Dopodiché, si puo iniziare il processo terapeutico
multidisciplinare delle diverse dimensioni e problemi del
soggetto.

Occorre svolgere una valutazione della storia sessuale, dei
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G. Bronner, E. Elran, J. Golomb
and A. D. Korczyn

Acta Neurologica Scandinavia
(2010) 121(5): 289-301.

interferiscono sull’aspetto
sessuale, famigliare e di
coppia. Percio il suo intento
e di proporre delle opzioni
terapeutiche per
promuovere la salute
sessuale delle pazienti.

problemi correnti, delle precedenti ed attuali relazioni, dei
comportamenti e delle paure percepite, tramite dei
colloqui singoli o di coppia.

Successivamente per ogni classe vengono proposte delle
soluzioni:

- La diminuzione del desiderio sessuale: la si contrasta
tramite incoraggiamento della donna ad iniziare I'attivita
sessuale ed esperienze tattili fisiche.

- Secchezza vaginale: trattata mediante terapia a base di
androgeni ed estrogeni oppure con lubrificanti a base
d’acqua.

-Diminuzione dell’orgasmo: incrementazione con
medicamenti ormonali sistemici o locali ed incitando la
donna a concentrarsi sul piacere.

-La fatigue: pianificare I’attivita sessuale al mattino e
pianificare momenti della giornata con attivita e riposo.
- Spasticita: adottare posizioni non affaticanti e farmaci
antispastici.

- Iposensibilita: utilizzare oggetti erotici, stimolazioni
vigorose manuali ed orali.

-Incontinenza urinaria: assunzione di medicamenti
anticolinergici, restrizione idrica, minimizzare 'uso di
caffeina, alcol o tabacco e svuotamento vescicale
precedente all’atto sessuale.

-Incontinenza fecale: eseguire clisteri per lo svuotamento
intestinale oppure utilizzare dei plug anali.

- La depressione: trattata con antidepressivi (evitare o
diminuire gli SSRI) e psicoterapia.

-La paura, rabbia, paura dell’abbandono, cambiamento dei
ruoli familiari e la riduzione della propria autostima e
dell'immagine corporea si affrontano con psicoterapia
singola e di coppia.

- Il counseling sessuale permette d’orientarsi al piacere
senza penetrazione, ma provandolo in modi alternativi.
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Sexual dysfunction in multiple
sclerosis.

Thomas M. Kessler, Clare J.
Fowler and Jalesh N. Panicker

Expert Review

Neurotherapeutics (2009) 9(3):

341-350.

Review

Lo scopo dell’articolo e di
mettere in luce le varie
problematica arrecate alla
sfera sessuale (disturbi
primari, secondari e terziari)
dalla sclerosi multipla,
proponendo un metodo di
valutazione e un trattamento
specifico per ognuno di essi.

Revisione di 79 articoli.

*Non vi sono indicazioni
sulla metodologia.

L'articolo propone strategie di valutazione sia dell’aspetto
relazionale, tramite un colloquio (la cui presenza del
partner € necessaria per comprendere le aspettative
terapeutiche d’entrambi e accertarsi che siano uguali); sia
cliniche (tramite esami strumentali e soprattutto
questionari validati per analizzare tutte le dimensioni della
sessualita).

Successivamente viene spiegato il trattamento dei disturbi
femminili:

-Per la lubrificazione vaginale propongono I'assunzione di
Sildenafil.

-Per la dispareunia consigliano anestetici in gel o
modulatori del dolore.

-Per il disturbo del desiderio suggeriscono il counseling
psicosessuale.

-Per il disturbo dell’orgasmo optano per auto-stimolazione
genitale o oggetti erotici (vibratore o vacuum).

-Per la fatigue utilizzano tecniche di rilassamento, gestione
dell’energia e farmaci energizzanti.

-La spasticita implica una modifica delle posizioni sessuali,
medicamenti antispastici o iniezioni di botulino.
-Lincontinenza urinaria & gestibile con assunzione di
farmaci e svuotamento vescicale.

-Lincontinenza fecale viene prevenuta con clisteri o plug
anali.

-Evitare gli antidepressivi come gli inibitori selettivi della
serotonina (SSRI) perché riducono il desiderio sessuale.
Infine approfondiscono il ruolo del professionista in
ambito sessuale e raccomandano I'approccio PLISSIT

Female Sexual Dysfuntion:
therapeutic options and
Experimental Challenges.

Review

L’obbiettivo del documento
e quello di fornire delle
conoscenze di base
riguardanti i progressi della

Revisione di 70 articoli.

*Non vi sono indicazioni
sulla metodologia.

L'articolo analizza le terapie farmacologiche disponibili sul
mercato e quelle in via di sviluppo.

-Farmaci che aumentano il flusso sanguigno genitale:
inibitori PDES5, prostaglandine, peptide intestinale
vasoattivo e donatori di ossido d’azoto.
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Kyan J. Allahdadi, Rita C. A.
Tostes and R. Clinton Webb

Cardiovasc Hematol Agents
Med Chem (2009) 7(4): 260—
269.

scienza in campo
farmaceutico per affrontare i
disturbi sessuali femminili ed
esplorare lo sviluppo delle
opzioni terapeutiche.

-L-arginina (ArginMax) & un prodotto naturale che migliora
i disturbi sessuali nelle donne in pre e post-menopausa.
-Ormoni come estrogeni e testosterone: i primi migliorano
la lubrificazione; i secondi incrementano la libido. Inoltre il
Tibolone risana la secchezza vaginale.

- | farmaci addetti alla stimolazione centrale mediata:
fanno parte agonisti dopaminergici e gli ormoni alfa
melanociti stimolanti.

Managing female sexual
dysfunction.

John E. Buster

Fertility and Sterility (2013)
100(4): 905-915.

Review

Sulla base d’articoli scientifici
ed evidenze cliniche, si
voluta dare una definizione
dei vari disturbi sessuali
femminili, categorizzandoli e
offrendo dei consigli
terapeutici mirati.

Inoltre a fine documento
hanno proposto delle
strategie comunicative per
approcciarsi a questo
argomento con il paziente.

Revisione di 72 articoli.

*Non viene specificata la
metodologia.

Il documento si concentra sui quattro principali disturbi:
guello ipoattivo del desiderio sessuale (HSDD), del dolore,
dell’eccitamento e dell’orgasmo.

In seguito tratta singolarmente ogni problema sessuale:
-Disturbo dell’eccitazione: agire sulle cause primarie,
dopodiché offrire supporto psicologico singolo o di coppia,
terapia cognitivo-comportamentale, soluzioni topiche
locali ed oggettistica.

- Disturbo dell’orgasmo: lavorare sui fattori incitanti,
inoltre fare psicoterapia, counseling di coppia, educazione
sessuale, terapia cognitivo-comportamentale ed esercizi di
Kegel.

-Disturbi del dolore: oltre alla psicoterapia, il botulino o
I’elettrostimolazione migliorano gli spasmi della
dispareunia; mentre per il vaginismo e efficace una
combinazione tra terapia comportamentale e cognitiva
concomitanti ad iniezioni di botulino.

Alla fine dell’articolo vengono espresse delle strategie per
affrontare I'largomento con i pazienti.

Assessing & Managing Female
sexual dysfunction.

Clair Kaplan

The Nurse Practitioner Journal
(2009) 34(1): 42-48.

Review

E una revisione incentrata
sulle disfunzioni sessuali, la
loro definizione,
I'assessment, la
classificazione, il
trattamento farmacologico,

Revisione di 28 articoli

*Non vi erano indicazioni
riguardanti la metodologia.

Il testo attribuisce una rilevanza all’assessment completo
dei sintomi e della storia della persona, principalmente
tramite questionari.

Dopodiché, in base al disturbi che si identificano, vengono
proposte delle soluzioni multidimensionali improntate sul
trattamento farmacologico (ormonale, prostaglandine,
inibitori agonistici dopaminergici e fosfodiesterasi PDE5S),
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psicoterapico ed il
counseling, per offrire
strategie pratiche che
aiutano a fronteggiare le
difficolta.

con dispositivi meccanici (vibratori o vacuum) e
psicoterapia singola o di coppia.

Effects of Sexual Rehabilitation
Using the PLISSIT Model on
Quality of Sexual Life and Sexual
Functioning in Post-Mastectomy
Breast Cancer Survivors

Safieh Faghani e Fatemeh
Ghaffari

Asian Pacific journal of cancer
prevention: APJCP (2016)
36(11): 4845-4851.

Review

L’articolo evidenzia I'effetto
positivo della riabilitazione
sessuale tramite il modello
PLISST e il suo beneficio sulla
qualita di vita intima
personale e di coppia.

Revisione di 52 articoli e
studio di casi.

*Studio condotto su una
popolazione di 50 donne
sottoposte e non ad
intervento di mastectomia e
i loro mariti.

Lo studio dimostra come I'approccio infermieristico
riabilitativo sessuale mediante il metodo PLISST
(permesso, informazioni limitate, consigli specifici e
terapia intensiva) migliora la qualita di vita relazionale
della coppia.

Affrontando, settimanalmente, colloqui con I'infermiere e
superando i quattro livelli che compongono il modello, si
puo agire sui molteplici problemi che affliggono i soggetti
in cura. Le strategie proposte portano un miglioramento
della funzione e soddisfazione sessuale.

Integrating sex and attachment
in emotionally focused couple
therapy.

Susan Johnson and Dino
Zuccarini

Journal of Marital and Family
Therapy (2010) 36(3): 431-445.

Review

L'articolo spiega il nesso tra
I'attaccamento di coppia e la
sessualita, specificando che
quest’ultima e una
componente fondamentale,
sulla quale si puo lavorare
per fronteggiare e migliorare
situazioni critiche nella
relazione.

Revisione 65 articoli.

Non vi sono altre indicazioni
riguardanti la metodologia.

Il documento propone una visuale della relazione di coppia
che integra I'attaccamento, ma anche la sessualita.
Propone la “The Emotionally Focused Model of Couple
Therapy (EFT) una teoria che aiuta ad affrontare il distress
che si crea tra i partner, a causa di vari fattori.

Essa consiste in un processo a tappe, per ognuna delle
quali si devono svolgere dei compiti, al fine di migliorare
I'interazione tra i due soggetti e quindi accrescere la
qualita della relazione.

Application of the sexual health
model in the long-term
treatment of hypoactive sexual
desire and female orgasmic
disorder.

Review e studio di casi.

L'articolo utilizza il modello
di salute sessuale
applicandolo ad un caso di
una donna affetta da calo del
desiderio sessuale. Mostra

Revisione di 31 articoli e
studio di casi.

| clienti sono stati scelti
secondo il criterio della
complessita del proprio

Il modello di salute sessuale deriva da un approccio
sessuale educativo, che definisce 10 componenti essenziali
per la salute sessuale umana: la comunicazione riguardo al
sesso, cultura e identita sessuale, anatomia e fisiologia
sessuale, le cure per la salute sessuale, il sesso sicuro, le
sfide per la salute sessuale, 'immagine corporea, la
masturbazione, la fantasia, la sessualita positiva, I'intimita,
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Beatrice Bean E. Robinson,
Rosemary A. Munns, Anne M.
Weber-Main, Margaret A. Lowe
and Nancy C. Raymond

Archives of Sexual Behavior
(2011) 40(2): 469-478.

come questo modello a
tappe possa aiutare ad
affrontare il deficit.

contesto di malattia,
eziologia e trattamento.

la relazione e la spiritualita.
Questo approccio mira a migliorare il benessere sessuale
tramite I'approccio olistico alle varie dimensioni.

Nurses’ knowledge, attitudes,
and practices regarding
provision of sexual health care
in patients with cancer: critical
review of the evidence.

Grigorios Kotronoulas,
Constantina Papadopoulou e
Elisabeth Patiraki

Supportive Care in Cancer
(2009) 17(5): 479-501.

Review

Il documento vuole proporre
evidenze riguardanti le
conoscenze, attitudini e
comportamenti delle
infermiere oncologiche
rispetto all'identificazione
dei fattori influenti e delle
strategie per affrontare
problemi sessuali.

Revisione di 125 articoli
scientifici.

* Non vi sono indicazioni
riguardanti la metodologia.

L'articolo espone le attitudini della pratica infermieristica
d’attuare quando ci si confronta con un problema
sessuale, nel contesto oncologico; cio pero € estensibile
anche ad altre patologie croniche degenerative.

Afferma che, in primo luogo, bisogna essere coscienti delle
proprie idee e convinzioni sessuali per approcciarsi alla
tematica, ma mantenere sempre un ruolo neutro, non
giudicante e disponibile all’ascolto.

La conoscenza dell’argomento e I'approccio olistico e
fondamentale per essere efficienti e d’aiuto alle persone
con deficit sessuali.

La creazione di un rapporto di fiducia e basilare per poter
affrontare I'argomento e permettere la comunicazione
libera del paziente, seno si rischierebbe la sua chiusura.
Inoltre, essendo la prima figura ad esporre la tematica, gli
autori consigliano delle frasi dal linguaggio semplice, ma
diretto, per introdurre I'argomento in modo delicato.
Dopodiché indicano alcune strategie per affrontare il
problema ed educare il paziente (verbalmente o tramite
materiale cartaceo e informatico).

Sexuality: The challenge to
espoused holistic care.

Agnes Higgins, Philip Barker e
Cecily M Begley

International Journal of Nursing
Practice (2006) 12(6): 345-351

Review

Il testo ha lo scopo di fornire
agli infermieri linee guida per
includere I'aspetto sessuale
nelle cure assistenziali
quotidiane.

Revisione di 54 articoli
scientifici.

*Non vi sono indicazioni
riguardanti la metodologia.

Il documento afferma che i membri del personale di cura,
sono restii ad affrontare I'argomento della sessualita con i
pazienti, in quanto € un tema taboo e privato.

Dunque viene proposto I'utilizzo del modello PLISST per
facilitare la pratica infermieristica nell’affrontare i disturbi
sessuali.
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6 Risultati dellaricerca

6.1 Assessment della sfera sessuale

Il tema della sessualita & poco discusso tra medico e paziente, siccome vi é carenza di
tempo durante le consultazioni, si € imbarazzati o non sufficientemente competenti nel
campo e quindi, le risposte non sarebbero esaustive o aggiornate. Di conseguenza |l
personale curante omette di citare i problemi che potrebbero insorgere in una malattia
neurologica degenerativa (Kessler et al., 2009). D’altro canto € un elemento che genera
vergogna e minaccia l'autostima di chi ne soffre, quindi trovare il coraggio per esternarlo
non & sempre facile (Bronner et al., 2010).

Per poter introdurre e discutere la tematica, senza essere troppo invadenti e bruschi
nell’iniziare la questione, € opportuno scegliere un momento appropriato, magari sfruttando
un colloquio per un altro disturbo che affligge la paziente, ma correlabile a quello sessuale,
in modo tale da riuscire a riagganciarsi. Durante il discorso I'infermiere deve avere un
attitudine tranquilla, non giudicante, aperta all’ascolto, indagante, di fiducia e confidenzialita
riguardo a cio che gli verra detto (Buster, 2013; Bronner et al., 2010).

Y

Quando si propone un’intervista e possibile iniziare da alcune domande di carattere
generale fino ad arrivare allo specifico: “Come definirebbe la sua vita sessuale?”, “Ha
qualche preoccupazione rispetto la salute sessuale?”, “Percepisce delle alterazioni del
desiderio sessuale/ nel mantenimento dell’eccitazione/ nella lubrificazione vaginale/ nella
sensibilita genitale o nell'intensita orgasmica?”, “Ha mai provato dolore o bruciore durante
o dopo il rapporto?”. Tramite questi interrogativi si vuole indagare la presenza di deficit
funzionali, che successivamente andranno investigati in modo approfondito (Faubion &
Rullo, 2015).

Per approcciarsi allassessment delle disfunzioni sessuali &€ importante considerare il
modello bio-psico-sociale, in quanto questa dimensione e influenzata da molti fattori che
interagiscono tra loro e vanno a costituirla. Di conseguenza il metodo d’analisi sara sia fisico
che psicologico (Faubion & Rullo, 2015).

In primo luogo si deve verificare la funzionalita di tutti i sistemi organici ed eseguire degli
esami di laboratorio per avere un quadro delle condizioni generali della persona ed
escludere una diagnosi differenziale (Kessler et al., 2009) dopodiché, si entra piu nello
specifico con un indagine genitale e un anamnesi completa dell’aspetto sessuale.
Quest'ultima esige una raccolta dati scrupolosa riguardo I'aspetto medico (comorbidita
fisiche e psicologiche, medicamenti o prodotti alternativi e naturali attualmente assunti e
utilizzo di alcol, sigarette o droga), sociale e sessuale (andamento delle precedenti e correnti
relazioni, storie di abuso o violenza subita dal partner o dalla famiglia, aggressione sessuale
o fisica, esposizione ad eventi stressanti, comunicazione, problemi, comportamenti
sessuali, erotici ed intimi della coppia) (Kaplan, 2009).

Per indagare ulteriormente la sfera sessuale il professionista pud avvalersi di questionari
validati che, tramite domande, permettono I'analisi di vari aspetti. In base alle informazioni
ottenute dal colloquio, si decide quale sia piu opportuno sottoporre al paziente (Bronner et
al., 2010). Tra i maggiormente usati si trovano: the Multiple Sclerosis Intimacy and Sexuality
Questionnaire (MSISQ-19), the Female Sexual Funcion Questionnaire (SFQ28), the Female
Sexual Index (FSFI) improntati sulla funzione sessuale, the Expanded Disability Status
Scale (EDSS) for disability, the Patient Determined Disease Steps (PDSS), and
Performance Scale (PS), the Functional Indipendence Measure (FIM) sono piu specifici
delle disabilita e misure fisiche, mentre the Sexual Satisfaction Survery (SSS) e the Sexual
Dysfunction Management and Expectation Assessment in Multiple Sclerosis-Female (SEA-
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MS-F) riguardano I'aspetto qualitativo della sessualita e della presa a carico (Cordeau &
Courtois, 2014).

Inoltre un altro strumento possibile da usare durante i colloqui successivi all'introduzione
del’argomento, € il modello PLISSIT. E un approccio valutativo clinico della sessualita e
della pianificazione d’interventi, che si declina su quattro livelli (Kessler et al., 2009):

- Permission: il paziente con deficit neurologici deve poter ricevere domande
riguardanti i disturbi sessuali ed & suo diritto esprimere i suoi disagi, se cio gli &
terapeutico (Faubion & Rullo, 2015).

- Limited information: il professionista deve fornire informazioni attinenti alla patologia
e alle sue disabilita secondarie in relazione alla funzione sessuale, educando l'utente
e sfatando miti infondati (Kessler et al., 2009).

- Specific Suggestion: offrire semplici, ma specifiche soluzioni per incrementare la
funzione sessuale e diminuire il disturbo (Faubion & Rullo, 2015).

- Intensive Therapy: considerare e accogliere le preoccupazioni del soggetto,
proponendogli di reindirizzarlo ad uno specialista (Kessler et al., 2009).

6.2 Multidisciplinarieta

Il lavoro multidisciplinare ha un grande rilievo perché il trattamento della sclerosi multipla,
richiede un approccio complesso alla malattia e alle sue innumerevoli manifestazioni; il
contributo di diverse figure professionali € fondamentale per una presa a carico globale e
completa. | ruoli ricoperti allinterno del team sono i neurologi, urologi, ginecologi,
sessuologi, psichiatri, psicologi, fisioterapisti e non per ultimo gli infermieri (Schiflen, 2016).

Sono indispensabili incontri plurimi tra malato, partner e clinici ed una buona comunicazione
tra professionisti, per potere pianificare, contenere e alleviare i sintomi, allo scopo di
ottenere un obbiettivo comune a tutti: quello di migliorare il piacere e la soddisfazione
sessuale della persona (Kaplan, 2009). Per indirizzare gli interventi si deve considerare che,
pur essendo colpito da una infermita, il soggetto possiede I'abilita di condividere amore,
attaccamento, intimita ed esperienze sessuali necessarie al suo benessere (Bronner et al.,
2010).

6.3 Trattamento

Successivamente alla valutazione ed all’individualizzazione dei problemi principali da parte
dellinfermiere, si pud intraprendere il processo di cura caratterizzato da terapie
farmacologiche, di coppia, counseling e strategie alternative per sopperire al disturbo
sessuale. La presa a carico si suddivide in trattamento farmacologico, non farmacologico e
terapie complementari.

6.3.1 Terapia farmacologica

Questa categoria comprende tutti i prodotti sintetici medicamentosi d’assumere, al fine di
alleviare determinati sintomi. | farmaci sono innumerevoli e molti di essi vengono utilizzati
in concomitanza tra loro per agire sullo stesso disturbo.

- Gliinibitori PDE-5, come il Sildenafil (meglio conosciuto come Viagra). Nella donna i
suoi risultati terapeutici non hanno riportato consistenti benefici alla qualita di vita
sessuale, se non per il miglioramento dell’afflusso ematico genitale, comportando un
incremento della lubrificazione (Schiflen, 2016; Buster, 2013).

- Gli_ antidepressivi inibitori selettivi ricaptatori della serotonina (SSRI) vengo spesso
utilizzati per sopperire alla sindrome depressiva che insorge con la malattia, ma
interferiscono con il desiderio sessuale della persona. In tal caso & essenziale
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diminuire il loro dosaggio o cambiare farmaco, che utilizzi un meccanismo d’azione
differente (Cordeau & Courtois, 2014; Kessler et al., 2009).

La terapia ormonale considera l'utilizzo di androgeni ed estrogeni sotto varie forme
galeniche per alleviare differenti problemi.

o Gli estrogeni hanno un ruolo preponderante nella terapia ormonale femminile,
in quanto regolano la funzione sessuale. Il miglior utilizzo consiste
nell’assunzione orale di preparati sostitutivi o sistemici (modulatore selettivo
del recettore degli estrogeni), che ristabilizzano la secchezza vaginale, il
bruciore e diminuiscono la dispareunia.
Un'altra opzione potrebbe essere I'impiego di prodotti topici, che spalmati
direttamente sulla cute genitale, favoriscono la sensibilita, riducendo le algie
e lirritazione causate dallo sfregamento dei tessuti allatto sessuale e
migliorano la lubrificazione (Foley & Beier, 2015; Allahdadi, Tostes, & Clinton
Webb, 2009).

o Il testosterone applicato localmente, quindi mediante crema, gel o cerotto, ha
un maggior beneficio rispetto a quello sistemico, in quanto induce la
lubrificazione vaginale e incrementa la libido, migliorando I'attivita sessuale
(Schiflen, 2016; Allahdadi et al., 2009).

| farmaci addetti alla stimolazione centrale mediata, sono una classe terapeutica che
sfrutta il potere psicotropo del medicamento per attivare i nuclei ipotalamici, i quali
normalmente vengono coinvolti nel circolo sessuale. | tre preparati maggiormente
impiegati sono gli agonisti dopaminergici e i recettori agonisti/antagonisti della
serotonina che incrementano la risposta sessuale, oppure gli ormoni a melanociti
stimolanti che inducono un rilassamento vasale, eccitamento e aumento del
desiderio (Schiflen, 2016; Allahdadi et al., 2009)

Le prostaglandine, il peptide intestinale vasoattivo e i donatori d’0ssido nitrico sono
farmaci vasoattivi, cioe inducono un rilassamento della muscolatura presente nella
tunica media delle arterie, aumentando il flusso ematico genitale (Buster, 2013;
Allahdadi et al., 2009).

Il trattamento medicamentoso della fatigue avviene tramite stimolanti (metilfenirato)
0 antidepressivi energizzanti (bupropion), che incrementano le risorse energetiche
per affrontare le attivita della vita quotidiana (Foley & Beier, 2015).

Per contrastare i sintomi dolorosi della spasticita causati dallaumento del tono
muscolare, si somministrano farmaci antispastici trenta minuti prima d’intraprendere
I'attivita sessuale (Foley & Beier, 2015; Kessler et al., 2009).

Gli anticolinergici vengono utilizzati per il trattamento dell’'incontinenza urinaria, in
guanto riducono gli spasmi vescicali e uretrali. Dunque € importante che si assumano
un’ora prima del rapporto, onde evitare perdite d’urina allo sforzo (Thomas M. Kessler
et al., 2009; (Foley & Beier, 2015).

| farmaci anticonvulsivanti o gli antidepressivi trittici sono impiegati per trattare dolore,
bruciore o parestesie genitali (Foley & Beier, 2015).

Essendo prodotti sintetici e chimici, i medicamenti comportano degli effetti secondari che
incidono sui bisogni dell’individuo, tra cui quello sessuale, soprattutto nelle persone con
Sclerosi Multipla. | trattamenti ai quali vengono sottoposti sono spesso pesanti da
sopportare e influiscono in modo decisivo sull’aspetto erotico, quindi & fondamentale che si
valuti accuratamente la terapia farmacologica che si vuole prescrivere al paziente, in modo
tale da ridurre al minimo i problemi correlati a questo sistema (Allahdadi et al., 2009; Faubion
& Rullo, 2015).
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6.3.2 Terapie complementari

Questa categoria comprende i trattamenti utilizzati in aggiunta alla terapia standard e che
non possono esser considerati farmacologici, in quanto non contengono sostanze chimiche
medicamentose, ma sfruttano processi differenti.
Rispetto al’ambito della sessualita nella donna affetta da Sclerosi Multipla, gli interventi da
applicare sono relativamente pochi.

- | supplementi a base di erbe, come la Zestra, che consiste in un olio a base d’estratti
di differenti piante e vitamine C ed E, che viene applicato localmente sul clitoride,
labbra e vagina allo scopo d’'incrementare il flusso sanguigno genitale, migliorando
cosi I'eccitazione, 'orgasmo e il piacere (Schiflen, 2016; Buster, 2013).

- L’iniezione della tossina botulinica (botox) € una punzione a livello del perineo, che
ha un’azione paralizzante e rilassante della muscolatura, al fine d’interrompere gli
spasmi dolorosi del pavimento pelvico, causati dall'ipertonia muscolare (Buster,
2013; Kessler et al., 2009).

- Anestetico in gel & un trattamento topico utilizzato per alleviare la dispareunia. La
crema dev'essere applicata direttamente sulle zone genitali e determina un blocco
reversibile della conduzione dello stimolo doloroso lungo le fibre nervose (Kessler et
al., 2009).

6.3.3 Strategie non farmacologiche

In questa categoria sono comprese tutte le strategie che mirano al miglioramento dei
problemi sessuali della donna e della coppia, non mediante un farmaco, ma piuttosto
attraverso consigli pratici e d’assistenza per affrontare la vita sessuale e ottenere un
benessere personale e coniugale.

6.3.3.1 Trattamento dei disturbi primari

- Migliorare la lubrificazione vaginale

Per sopperire alla ridotta o0 assente lubrificazione vaginale e alle sue complicazioni durante
I'attivita sessuale, si possono utilizzare i lubrificanti a base d’acqua che permettono di
umidificare e creare una pellicola scivolosa adatta a ridurre I'attrito tra i tessuti genitali di
uomo e donna, al fine di non provocare dolori o irritazioni cutanee. E importante controllare
la composizione del prodotto, perché quelli a base di petrolio sono piu propensi a generare
un ambiente idoneo alle proliferazioni batteriche e quindi all'insorgenza d’infezioni (Foley &
Beier, 2015; Schiflen, 2016).
Per garantire un ambiente vaginale umido e idratato a lungo tempo si pud optare per un
idratante vaginale non ormonale, che simula la produzione di secrezioni vaginali e allevia la
secchezza fino ad alcuni giorni, con un'unica applicazione. E necessario utilizzarli
continuativamente, per avere una protezione completa ed efficace (Schiflen, 2016).
Negli ultimi anni si & inventato un dispositivo chiamato Eros CTD system, che consiste in
uno strumento da posizionare a livello clitorideo, che genera un effetto vacuum, favorendo
lafflusso ematico alla parte in questione ed incrementando la lubrificazione vaginale
(Kaplan, 2009; Buster, 2013). Analogamente, anche i vibratori determinano una
lubrificazione intima, in seguito alla stimolazione dei recettori sensoriali che inducono un
eccitamento e quindi una maggior concentrazione di sangue circoscritto alla zona genitale
(Faubion & Rullo, 2015; Kessler et al., 2009).
Inoltre, molti studi hanno dimostrato che il rafforzamento della muscolatura del pavimento
pelvico, tramite gli esercizi di Kegel oppure [elettrostimolazione, sia efficace
nellincrementazione dell’eccitamento e dunque anche nella lubrificazione. Consistono in
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contrazioni volontarie della muscolatura perineale e vaginale per alcuni secondi, al fine di
mantenerla tonica e flessibile (Foley & Beier, 2015).

- Alterazione sensoriale

Si puo sopperire al problema della iposensibilita mediante I'utilizzo di giochi erotici o
masturbazione vigorosa sia orale che manuale, con ['obbiettivo d’incrementare la
percezione della stimolazione clitoridea (Cordeau & Courtois, 2014; Kessler et al., 2009).
Altri metodi dei quali ci si puo avvalere per migliorare la sensibilita e ridurre il dolore durante
il rapporto, sono l'elettrostimolazione e gli esercizi del pavimento pelvico di Kegel (Buster,
2013). Si puo consigliare alla coppia di adottare comportamenti, posizioni, parti e modalita
di tocco differenti per arricchire il piacere ed incrementare le sensazioni (Foley & Beier,
2015).

- Disturbo dell’'eccitamento e dell’'orgasmo

Come primo passo e importante comprendere i fattori scatenanti che stanno alla base
dellinsorgenza del deficit sessuale, in modo tale d’attuare una presa a carico mirata
alleziologia e portare beneficio alla persona (Foley & Beier, 2015).
Per sopperire ai limiti di ordine fisico possono esser utilizzati gli strumenti gia citati: vibratore,
dispositivo Eros CTD system a vacuum, esercizi di Kegel, elettrostimolazione del pavimento
pelvico (Kaplan, 2009; Faubion & Rullo, 2015).

Al fine di favorire il raggiungimento dell’orgasmo sono necessarie due attitudini basilari: la
disponibilita da parte della coppia nel mettersi in gioco e provare nuove posizioni, modalita
di tocco, comportamenti piu provocanti e sensuali. Cio permetterebbe di uscire dai soliti
schemi che possono portare monotonia in un sistema gia deficitario e arricchire il piacere di
entrambi i soggetti. Secondariamente bisognerebbe creare una mappa corporea delle zone
erogene che dovrebbero esser stimolate durante tutto I'arco del rapporto sessuale, in quanto
I'apice del godimento non avviene unicamente tramite la penetrazione (Bronner et al., 2010;
Foley & Beier, 2015). Questi due comportamenti sopracitati, hon posso esser attuati e
raggiunti se 'ambiente in cui ci si trova non é confortevole, tranquillo, rilassato e riservato.
Inoltre € essenziale che esso contenga fattori incitanti che predispongano la persona ad
identificarsi in una dimensione sensuale ed erotica (Buster, 2013).

- Incremento della libido

Come primo passo €& importante comprendere I'eziologia del problema e trattare i fattori
sessuali secondari (come la fatigue) e quelli terziari (come la depressione) per poter
successivamente lavorare sullincremento della libido, in quanto questi due elementi
incidono  notevolmente  sul desiderio sessuale (Foley & Beier, 2015).
In seguito possono esser prescritti gli esercizi di Kegel del pavimento pelvico oppure
I'elettromiografia (Faubion & Rullo, 2015). Tramite la rilevazione elettronica a biofeedback
si puo0 verificare I'efficacia dello forza contrattile di un determinato gruppo muscolare, attivato
da gueste due procedure (Foley & Beier, 2015).
Il desiderio puo esser generato dalla stimolazione della fantasia: per favorirlo si potrebbe
usufruire di video, giornali, libri o giochi erotici, che accrescono la libido. Inoltre non sarebbe
opportuno aspettare che esso insorga spontaneamente, se € gia deficitario, ma si dovrebbe
anticipare lo stimolo psichico interno del desiderio sessuale, mediante la vicinanza corporea
0 sensazioni tattili piacevoli (Foley & Beier, 2015; Bronner et al.,, 2010).
Onde evitare incomprensioni nella coppia, bisognerebbe sempre avere una comunicazione
aperta rispetto ai disagi che si provano, in quanto non esplicitandoli verbalmente, potrebbero
insorgere fraintendimenti e situazioni emotivamente difficili da gestire, conseguenti
all'interpretazione del comportamento non verbale del partner (Foley & Beier, 2015).
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6.3.3.2 Trattamento dei disturbi secondari

- Fatigue

Per gestire I'efficienza energetica giornaliera gia deficitaria e soddisfare il bisogno sessuale
della persona, € importante insegnare ai pazienti I'organizzazione della propria giornata.
Un primo consiglio € di avere rapporti al mattino, poiché &€ un momento nel quale,
successivamente ad un sonno ristoratore, si ha maggiora prestanza (Bronner et al., 2010).
Le posizioni da adottare durante I'atto devo essere semplici e comode, al fine di evitare
sforzi eccessivi che conducono ad un calo di energia, che potrebbe ripercuotersi sulla
prestazione rendendola insoddisfacente (Foley & Beier, 2015; Cordeau & Courtois, 2014).
In caso si fosse impossibilitati o0 non si gradisse svolgere l'attivita sessuale al mattino, &
opportuno adottare tecniche di conservazione dell’energia, di rilassamento ed alternare
momenti d’operosita e riposo durante la giornata, in modo da arrivare a sera ed possedere
ancora una buona efficienza fisica (Kessler et al., 2009).

- Spasticita o debolezza muscolare

La persona affetta da spasticita dovrebbe evitare posizioni troppo articolate o che
necessitino di mantenere una tensione muscolare a lungo, in quanto cid comporterebbe
dolori che interferirebbero al piacere; dunque si dovrebbero proporre pose comode e
semplici (Buster, 2013). Per quel che riguarda invece la debolezza muscolare ci si puo
avvalere sempre delle indicazioni appena citate ed in aggiunta si puo sfruttare I'utilizzo di
cuscini per supportare la schiena durante il rapporto, con l'obbiettivo di migliorare la
posizione e ridurre la trazione muscolare (Foley & Beier, 2015).
Inoltre, dato che la sessualita non concerne unicamente la penetrazione, si potrebbe optare
per del sesso orale eseguito tramite movimenti lenti delle mani oppure aiutandosi con dei
vibratori (Foley & Beier, 2015).

- Disturbo dell’attenzione

Per sopperire alla perdita d’attenzione che potrebbe verificarsi durante la prestazione,
sarebbe opportuno minimizzare gli stimoli esterni ambientali, quindi attenuando i rumori e le
distrazioni, e massimizzare quelli interni, creando un ambiente romantico con luci soffuse,
musica sensuale di sottofondo, tocchi erotici dalla stimolazione multisensoriale e una
modalita di linguaggio provocante ed eccitante (Foley & Beier, 2015). Se dovesse venire a
mancare l‘attenzione, per qualsiasi motivo, bisognerebbe creare dei rituali per ritrovarla e
rifocalizzarla su cio che si stava facendo (Foley & Beier, 2015).

- Incontinenza fecale e urinaria

L’inconveniente piu preoccupante in una coppia & rappresentato proprio dall'incontinenza,
che essa sia fecale o urinaria. Per la prima, le strategie d’adoperare sono clisteri svolti
precedentemente al rapporto oppure l'utilizzo di plug anali, con 'obbiettivo di procurare
piacere e impedire la fuoriuscita di materiale intestinale (Bronner et al., 2010). La seconda,
invece, esige una restrizione idrica un‘ora prima dell’atto, evitare I'assunzione di alcol,
caffeina e tabacco (in quanto possono causare una perdita del controllo della vescica) e
svolgere auto cateterismi antecedenti la performace, al fine di non incappare in problemi
che possano interferire con l'intimita tra i partner (Foley & Beier, 2015). Eventualmente il
soggetto fosse gia portatore di catetere vescicale a permanenza o sovra pubico, dovrebbe
fissarlo con dello nastro adesivo al’addome, per evitare trazioni o dislocamento del presidio
dalla sua normale posizione e sraccordarlo dal sacchetto per non avere impedimenti nei
movimenti o rischiare d’'impigliarsi da qualche parte (Foley & Beier, 2015; Bronner et al.,
2010).
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6.3.3.3 Trattamento dei disturbi terziari

- Immagine di sé e immagine corporea

In merito a quest’argomento bisogna ricordare che, non é la fisionomia che viene a
modificarsi, ma & 'immagine e la percezione del proprio corpo che cambia in connessione
al NnUovo stato d’'essere malato (Cash & Pruzinsky, 2004).
A tal proposito si puo consigliare alla persona d’intraprendere un’attivita sportiva che possa
modellare il fisico, al fine di scolpirlo e mettere in evidenza la sua bellezza, conferendo
maggior fiducia in se stessi e nel proprio aspetto (Jan L. Schiflen, 2016). Un'altra soluzione
potrebbe essere quella di creare con il proprio partner una mappa corporea, che permetta
di scoprire il fisico altrui lentamente e lasciando la possibilita di scegliere quale parte
presentare (Foley & Beier, 2015).
Inoltre un supporto da parte di professionisti esterni, tramite colloqui comunicativi e ascolto
attivo, potrebbe aiutare la coppia a esternare le preoccupazioni, le emozioni o quesiti
rispetto ai comportamenti del partner, allo scopo di chiarire fraintendimenti, placare tensioni
e comunicare all’altro il proprio disagio. Cio permetterebbe di fronteggiare assieme la
situazione e superala (Foley & Beier, 2015; Bronner et al., 2010). Ovviamente, in
concomitanza alla terapia di coppia, ci deve essere un’assistenza psicoterapica singola, che
si concentri sui sentimenti scaturiti dal disturbo del’'immagine, sulla loro causa e gestione
(Kaplan, 2009; Faubion & Rullo, 2015).

- Depressione

La persona che soffre di disturbi sessuali secondari dovuti alla sclerosi multipla, puo
presentare durante il decorso della malattia un’'umore deflesso, che potrebbe incidere
negativamente sulla vita sessuale e di coppia (Bronner et al., 2010). Oltre alla terapia
antidepressiva prescritta dal medico, sarebbe opportuno che uno psicologo segua la
persona in questione, con I'obbiettivo di permetterle I'espressione del malessere interiore,
delle emozioni correlate al deficit e cercare strategie di coping per fronteggiare il contesto
(Foley & Beier, 2015; Bronner et al., 2010).

- Cambiamento di ruolo

Riguardo questo aspetto € importante ristabilire i ruoli, cercando d’estraniarsi da quello
d’accudimento e ritornare ad essere il compagno, organizzando dei momenti d’intimita di
coppia, dove ci si focalizza sull’aspetto intimo- relazionale tra i due soggetti, con I'obbiettivo
di ritrovare la connessione romantica che stava svanendo (Foley & Beier, 2015; Bronner et
al., 2010). Inoltre, un altro timore che insorge nel compagno € la paura di poter far male alla
persona malata durante il rapporto sessuale, dal momento che ha una concezione di lei
come soggetto fragile. Bisognerebbe spiegargli che la sua fidanzata non & cosi delicata
come si possa credere, ma che in modi alternativi, possono avere ancora un’intimita, senza
che succeda nulla di grave. Ovviamente la sessualita verra a modificarsi, adattandosi alle
sue risorse e possibilita, ma sara concepibile avere una relazione corporea (Foley & Beier,
2015; Bronner et al., 2010).
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6.3.3.4 Counseling e terapie trasversali

La terapia di coppia, quella sessuale e la psicoterapia sono trattamenti trasversali e
concomitanti che vanno a influenzare i disturbi primari, secondari e terziari, quindi applicabili
e fondamentali per qualsiasi tipo di deficit si abbia.

- Terapia di coppia

E un approccio concomitante alle altre strategie sopracitate, ma che dev’esser introdotto
fin dall’inizio della terapia, in modo tale da avere un approccio pratico e concreto, ed al
contempo anche astratto e psicologico (Johnson & Zuccarini, 2010). La terapia di coppia
e un counseling focalizzato sui problemi relazionali e sui limiti comunicativi presenti tra i
due soggetti. Tramite colloqui strutturati e I'ascolto attivo, essa intende placare i conflitti
e aprire canali comunicativi tra i partner, al fine di creare un’alleanza che consenta
I'espressione delle proprie emozioni e permetta di avere nuovi tipi d’interazioni positive
(Schiflen, 2016). Un strumento efficace € il modello emozionale focalizzato sulla terapia
di coppia (EFT). Consiste in 9 passi, con I'obbiettivo d’espandere le risposte emozionali
e ristrutturare le interazioni tra coniugi, cosi che i partner diventino piu accessibili,
comprensivi tra loro e adottino un circolo positivo di confort ed interesse reciproco
(Johnson & Zuccarini, 2010).
Durante la prima parte del percorso avviene una delineazione del problema e si
raccolgono i sentimenti che scaturiscono da esso. Successivamente, i partner utilizzano
le loro esperienze emozionali come guida per comunicare i loro bisogni ed emozioni I'un
l'altro, per massimizzare la responsivita e I'ingaggio emotivo (Johnson & Zuccarini,
2010).

- Terapia sessuale

E un counseling specialistico orientato alla coppia con problemi sessuali, con l'intento
d’aiutarli in un momento di crisi relazionale-intima (Kessler et al., 2009). Questo
trattamento ha lo scopo di risolvere il sintomo invalidante in periodi brevi. Viene attuato
tramite un modello di salute sessuale, che € un approccio educativo basato su dieci livelli
da raggiungere gradualmente, per ottenere il benessere sessuale. L’aspetto
fondamentale & la conoscenza dei componenti della teoria, al fine d’apprendere la
fisiologia della sessualita e lavorare sugli elementi disfunzionali che affliggono la coppia,
per raggiungere la gratificazione erotica (Robinson, Munns, Weber-Main, Lowe, &
Raymond, 2011).
Il primo passo da compiere & “parlare di sesso”, in quanto una comunicazione aperta,
chiara e confortevole riguardo a percezioni, emozioni e comportamenti sessuali permette
di modulare la soddisfazione sessuale nella relazione e agire sulle difficolta che i
angosciano (Robinson et al., 2011). Successivamente € importante individuare la
cultura, il genere e lidentita sessuale di una persona, perché sono condizioni che
possono influenzare I'approccio al processo terapeutico e dunque devono esser
considerate e integrate negli interventi assistenziali (Robinson et al., 2011). Educare
sull'anatomia e fisiologia del circuito sessuale & essenziale per comprendere a che livello
sitrova il problema e trovare delle soluzioni per aggirarlo (Robinson et al., 2011). Il quarto
componente € il “sesso sicuro e la protezione della salute sessuale”, il quale include la
conoscenza del proprio corpo, il riconoscimento delle alterazioni organiche e i
comportamenti da adottare per prevenire I'insorgenza di malattie (Robinson et al., 2011).
Prima d’intraprendere un percorso focalizzato al trattamento della disfunzione sessuale,
bisogna fronteggiare le barriere/sfide del benessere sessuale, che sono situazioni
psicologicamente complesse correlate ad un vissuto disfunzionale (Robinson et al.,
2011). L’accettazione della propria immagine corporea € un altro aspetto fondamentale
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per poter affrontare la sessualita serenamente; se non dovesse esserci, potrebbero
presentarsi delle ripercussioni sul desiderio, eccitamento e orgasmo. Far riacquistare
fiducia nel proprio fisico mediante esercizi modellanti, vestiti e un processo di
accettazione corporea puo aiutare (Robinson et al., 2011).
La masturbazione e la fantasia sessuale consente d’incrementare la connessione che si
ha con il proprio corpo e identificare sensazioni, posizioni o tocchi che si gradiscono
maggiormente durante l'atto sessuale; le scoperte ottenute da questo processo
sarebbero da condividere con il partner per rendere il rapporto sessuale ancora piu
gratificante (Robinson et al., 2011). L’ottavo passo consiste nell’avere una sessualita
positiva, che significa sviluppare un approccio al sesso romantico, sereno e sensuale,
avere la possibilita di scelta riguardo cio che si ritiene giusto per la propria sessualita ed
infine esprimere i propri desideri sessuali (Robinson et al., 2011). Anche [lintimita e le
dinamiche relazionali hanno un ruolo determinante nel rapporto sessuale, in quanto
bisognerebbe placare i conflitti emersi antecedentemente al momento sessuale per
raggiungere 'appagamento (Robinson et al., 2011).
Per concludere, e capitale poter essere coerenti tra i propri valori etici, spirituali e morali
riguardo la sessualita e i comportamenti che si mettono in atto, perché se quest’ultimi
vengo forzati per questioni di coppia, la persona si potrebbe sentire a disagio con se
stessa nell’attuare una pratica dissonante dalle sue opinioni (Robinson et al., 2011).
Successivamente aver affrontato questo modello d’assessment delle componenti
sessuali, il counselor sessuale potrebbe proporre delle strategie mirate al problema per
contrastarlo, consigliando esercizi, utilizzo di giochi erotici o pratiche che migliorino
I'ambiente di coppia e favoriscano il rapporto sessuale (Schiflen, 2016).

- Psicoterapia

E un approccio individualizzato che mira alla gestione dei fattori concomitanti relazionali,
socioculturali ed emotivi interni alla persona, che influiscono sulla sessualita e
determinano un  disturbo  (Schiflen, 2016; Faubion & Rullo, 2015).
Il metodo utilizzato maggiormente in questo genere di supporto psicologico € la terapia
cognitivo-comportamentale (PCC): é un modello che implica una stretta connessione tra
emozioni, pensieri e comportamenti. Tramite colloqui con il terapeuta, dapprima, si
individuano i pensieri ricorrenti disfunzionali, che suscitano emozioni negative;
dopodiché si cerca di modificare le reazioni istintuali, apprendendo nuove modalita di
coping per affrontare le situazioni difficili. Cio significa che agendo attivamente sulle
nostre idee e attitudini comportamentali possiamo liberarci in tempi brevi dai disagi
psicologici (Robinson et al., 2011; Faubion & Rullo, 2015).

7 Discussione

L’obbietto posto prima di redigere lo scritto, era quello di trovare evidenze scientifiche al fine
d’esporre 'assistenza infermieristica, farmacologica e non farmacologica alle donne affette
da sclerosi multipla con complicanze sessuali. | testi ricercati mi permettono d’affermare che
il ruolo infermieristico all'interno della presa a carico multidisciplinare delle disfunzioni
sessuali, & essenziale; infatti la sua funzione non si limita unicamente alla trasmissione del
problema a terzi, ma dovrebbe essere il primo personaggio ad interessarsi alla comparsa
del disturbo ed affrontare I'argomento con il paziente. Dunque, € doveroso accertarsi di
possedere determinate attitudini e caratteristiche prima d’intraprendere il discorso riguardo
la sessualita:
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Per poter lavorare con queste persone, il team infermieristico al quale apparteniamo,
deve essere cosciente dei propri valori, delle proprie idee e principi, ma al contempo
aperto ad opinioni differenti, neutro, non giudicante, sereno e tranquillo nel parlare di
sessualita. Cid0 dev'essere un’abilita fondamentale, poiché una sua mancanza,
comprometterebbe il risultato del lavoro (Kotronoulas, Papadopoulou, & Patiraki,
2009).

La conoscenza delle nozioni teoriche riguardo la sessualita e i suoi disturbi € un
pilastro indispensabile per poter fronteggiare la tematica, in quanto ci permette di
cogliere, ragionare e rispondere con azioni mirate ed efficienti a cio che riferisce il
paziente. La nostra preparazione sul’argomento consente d’educare il paziente alla
sua problematica, aiutarlo nel suo percorso assistenziale e trasmettergli
professionalita e sicurezza, che sono le basi per instaurare un rapporto di fiducia. In
assenza di quest’ultimo, nessuna presa a carico sarebbe possibile, dunque
dobbiamo dimostrare la nostra competenza ed empatia per la situazione che |l
soggetto sta vivendo (Kotronoulas et al., 2009; Higgins, Barker, & Begley, 2006).
Ogni qual volta che si discute di questo argomento con qualcuno € necessario
prestargli sufficientemente tempo, creare un ambiente tranquillo e riservato, dove la
persona possa sentirsi compresa, sicura e libera d’esprimere qualsiasi pensiero o
emozione, senza aver paura di essere ascoltata e giudicata dagli altri (Kotronoulas
et al., 2009).

La propria capacita d’ascolto, di comprensione e I'empatia nei confronti delle
problematiche dell’altro sono fondamentali per trasmettere interesse genuino e
sincero per cido che mi sta rivelando. Questa attitudine ci permette d’infondere
tranquillita, fiducia e comprensione nella persona malata (Higgins et al., 2006).

Successivamente alla creazione di un buon clima per la discussione dei problemi, si
dovrebbe intraprendere un indagine sulla sessualita. Cio e possibile tramite diverse strategie
di raccolta dati:

Legittimizzare il tema tramite colloqui con il paziente e il suo partner, spiegandogli
che la dimensione sessuale & un bisogno dell’essere umano e che una sua modifica
potrebbe interferire sul benessere del soggetto. Dopodiché si puo iniziare a porre
delle domande aperte vaghe, ma personalizzate allo stato di salute della persona, in
modo tale che essa possa notare la rilevanza e connessione con la sua situazione.
E nostro compito rassicurarla del fatto che non vogliamo fare alcun tipo di pressione
su di lei ed e libera di non rispondere se non dovesse sentirsi a sua agio.
L’adattamento ad un linguaggio comprensibile e semplice, invece d’utilizzare quello
professionale, € indispensabile da parte di noi curanti per poter abbattere le barriere
comunicative e permettere una buona trasmissione e comprensione del messaggio
(Higgins et al., 2006).

Come professionisti dobbiamo svolgere un assessment della sessualita mediante,
dapprima, una raccolta dati della storia sessuale: eventi pregressi influenti sulla
sessualita, problematiche passate e attuali, storie di violenza o abuso, tipologia di
relazione, emozioni e rapporti di coppia (Kaplan, 2009). In concomitanza, sfruttando
il lavoro multidisciplinare, si potremmo chiedere al medico di svolgere un esame fisico
obbiettivo completo (di tutti gli apparati, oltre che quello genitale), allo scopo
d’individuare problematiche organiche che incidano sulla sessualita (Kessler et al.,
2009).

Infine per analizzare oggettivamente I'aspetto sessuale, noi infermieri possiamo
avvalerci, di questionari validati da sottoporre al malato, i quali servono ad identificare
le aree problematiche, individuare i bisogni alterati e aiutano a pianificare le azioni
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specifiche. Alcuni degli innumerevoli formulari sono: the Multiple Sclerosis Intimacy
and Sexuality Questionnaire (MSISQ-19), the Female Sexual Funcion Questionnaire
(SFQ28), the Female Sexual Index (FSFI) improntati sulla funzione sessuale, the
Expanded Disability Status Scale (EDSS) for disability, the Patient Determined
Disease Steps (PDSS), and Performance Scale (PS), the Functional Indipendence
Measure (FIM) sono piu specifici delle disabilita e misure fisiche, mentre the Sexual
Satisfaction Survery (SSS) e the Sexual Dysfunction Management and Expectation
Assessment in  Multiple Sclerosis-Female (SEA-MS-F) riguardano [l'aspetto
qualitativo della sessualita e della presa a carico (Cordeau & Courtois, 2014).
Un ulteriore strumento da impiegare sia nella raccolta dati che nella programmazione
degli interventi e il modello PLISSIT; in questa fase di presa a carico del paziente, &
piu opportuno riuscire a far esprimere alla persona il disagio che sta provando, al fine
d’ottenere maggiori informazioni (P: fase del permission) (Faghani & Ghaffari, 2016).

Una volta determinate le complicanze principali sulle quali agire, noi, come personale
infermieristico, possiamo utilizzare i passi successivi del modello PLISSIT per intraprendere
un percorso attivo di: LI= informazioni limitate, SS= consigli specifici e IT= terapia intensiva.

In primo luogo si dovrebbe educare il paziente rispetto al deficit che lo affligge,
spiegandogli in modo semplice e chiaro il meccanismo fisiologico della sessualita, le
dimensioni che la compongono (biologica, psicologica e sociale), come la Sclerosi
Multipla puo incidere sulla sessualita, a che livello si trova il suo problema, come
guesto possa interferire con il rapporto intimo, di coppia e sulla fertilita ed infine
informarlo degli interventi per fronteggiare la situazione. E importante avvisarlo che
egli stesso sara protagonista del percorso verso il benessere e la soddisfazione
sessuale e quindi, sia lui che il partner, dovranno mettersi in gioco e impegnarsi per
raggiungerlo (Higgins et al., 2006).

Successivamente all’esplicazione delle nozioni teoriche, dovremmo proporre delle
soluzioni pratiche, semplici e focalizzate al disturbo specifico del malato per sopperire
al suo deficit sessuale, che possono comprendere: posizioni alternative, tecniche di
tocco, esercizi del pavimento pelvico o di Kegel, lubrificanti a base d’acqua,
massaggi, dispositivo Eros CTD vacuum system, vibratori, mappa corporea,
masturbazione, sesso mattutino, utilizzo di video, libri o giornali erotici,
autocateterismo, plug anali, ambiente romantico ed erotico (Higgins et al., 2006;
Foley & Beier, 2015).

L’unico utilizzo di strategie pratiche non & esaustivo per sopperire alla disfunzione
sessuale, dunque I'apporto di un counseling psicosessuale da parte di noi infermieri
e opportuno. Abbiamo un ruolo di mediatore tra i membri della coppia, al fine di aprire
un canale comunicativo che permetta I'espressione delle loro emozioni, sensazioni e
problemi all’altro, in modo pacifico e rilassato, senza che insorgano attriti per
incomprensioni 0 commenti poco graditi (Bronner et al., 2010).

Precedentemente all’inizio del percorso terapeutico del paziente, I'infermiere deve
contattare e creare un gruppo multidisciplinare che comprenda fisioterapista, medico,
psicologo, urologo, ginecologo e psichiatra, per la presa a carico del caso in
guestione, allo scopo di organizzare un piano assistenziale personalizzato e
multidimensionale (Kaplan, 2009; Schiflen, 2016). Inoltre, se le figure professionali
coinvolte nel percorso e gli infermieri stessi, non fossero sufficientemente pronti a
rispondere adeguatamente alla richiesta d’aiuto, come persona di riferimento
dovremmo conoscere la rete di supporto, per indirizzare la paziente verso specialisti
che possano sostenerla nei suoi bisogni peculiari (sessuologa, terapista di coppia)
(Higgins et al., 2006; Bronner et al., 2010).
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e Durante il decorso del trattamento, il ruolo di noi infermieri € quello di controllo degli
effetti della terapia, sia farmacologica che non: tramite colloqui con il malato e il
partner, si deve valutare I'esito degli esercizi comunicativi, emotivi e strategie pratiche
messe in atto, allo scopo di mantenere o modificare alcuni aspetti della presa a
carico. Oltre a cio, si deve analizzare gli effetti desiderati e quelli collaterali della
terapia farmacologica assunta dal paziente, in modo tale da poter riferire le
informazioni al medico e permettere d’adattare i farmaci alle esigenze del suo utente.

Nel corso della redazione di questa revisione si sono presentati alcuni limiti: in primo luogo
si e verificata una penuria d’articoli primari, che sono da privilegiare in un lavoro di revisione
della letteratura, ma siccome I'argomento della sessualita & una tematica piuttosto recente
e poco approfondita, i testi scientifici primari erano assenti, ma fortunatamente ho potuto
avvalermi delle revisioni che ho trovato in alcune banche dati. Anche la scelta di focalizzarmi
sullaspetto della sessualita femminile nelle donne adulte, non ha facilitato la ricerca, in
guanto spesso si trovano articoli riguardanti il sesso maschile, perché esprimono piu
frequentemente la problematica al proprio medico, dato che & una dimensione a loro
importante per una questione di virilita e ruolo sociale; mentre la donna tende a discuterne
meno e quindi le rilevanze o testimonianze sono generalmente poche, percio € un
argomento meno analizzato.
Come gia esplicato, essendo un ramo piuttosto recente e indagato da pochi anni, e stato
opportuno ampliare il campo di ricerca agli scorsi 10-15 anni, in modo tale da avere un
numero sufficiente d’articoli. Ciononostante per la composizione dei risultati sono stati
prediletti articoli pit moderni, al fine di avere strategie attuali e applicabili tutt'oggi.
La contemporaneita della tematica ha comportato un incertezza dei dati presenti negli
articoli, in quanto, spesso, i risultati erano ancora sotto esame o si attendevano conferme
della loro efficacia, dunque lasciava adito a dubbi.

Attraverso questo lavoro di ricerca ci si rende conto dell'importanza del ruolo dell’infermiere
all'interno del percorso di cura di una paziente affetta da Sclerosi Multipla con disturbi
sessuali. Pur vivendo in una societa dalla mentalita aperta e accondiscendente, questo
aspetto, molte volte, viene ignorato o accennato superficialmente dai curanti, per questioni
culturali (taboo), di riservatezza e timore nell’affrontare 'argomento della sessualita con il
paziente. Cio non dovrebbe accadere, in quanto come professionisti dovrebbero conoscere
'importanza dell'impatto delle malattie neurodegenerative sulla sessualita e le ripercussioni
che esse possono avere sulla sfera intima e relazionale. Dunque, per abbattere queste
barriere sociali e favorire il benessere sessuale della persona e della coppia, sarebbe
opportuno sensibilizzare il personale curante anche rispetto a questo elemento, tramite
campagne informative, corsi o brochure da distribuire nei reparti. Inoltre, I'introduzione di un
protocollo che integri I'assessment della sessualita in determinate patologie cronico
degenerative, imporrebbe agli infermieri la verbalizzazione della tematica al paziente, in
modo tale che esso sia istruito, riconosca l'insorgenza dei sintomi e allerti il proprio medico
in caso di una loro comparsa.

8 Conclusione

Alla luce di quanto emerso nei capitoli precedenti, ho potuto appurare che la sessualita € un
bisogno fondamentale che compone I'essere umano, la quale viene influenzata
negativamente da innumerevoli malattie, tra cui anche la Sclerosi Multipla. Nonostante
guesto aspetto sia conosciuto dai professionisti della salute, purtroppo, per questioni
culturali, di vergogna o taboo, non viene discusso con i pazienti, ma si preferisce tacere e
non accennare nulla a riguardo, lasciandoli in balia dei deficit sessuali che la SM comporta.
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Tutto cio si ripercuote sul benessere intimo e di coppia, generando attriti tra i partner, ma
anche sulla  qualita  di vita  della persona  affetta  dal disturbo.
Questa situazione puo esser semplicemente evitata, sensibilizzando il persone curante ad
adottare delle strategie d’assessment e di presa a carico dei bisogni sessuali, sforzandosi
di superare le barriere comunicative relative allargomento e dimostrando di essere
competenti su piu fronti, oltre a quelli comuni.

A termine di questo lavoro di Bachelor, posso ritenermi soddisfatta del risultato da me
ottenuto, in quanto reputo di avere reperito ed esplicato in modo semplice, ma accurato
delle informazioni riguardanti un argomento spesso nascosto. La sessualita € una
dimensione che mi affascina enormemente e che vorrei promuovere maggiormente tra i
curanti, in quanto ritengo che, seppur taciuta e non verbalizzata, sia parte fondamentale
della nostra vita, sia da single che in coppia, e negandola o reprimendola si ottengano solo
conseguenze negative sul proprio benessere e quello degli altri. La complessita della
Sclerosi Multipla non facilita di certo il decorso del paziente, in quanto la degenerazione
neurale implica, con il passare del tempo, un incremento dei deficit, che condizionano
ulteriormente I'aspetto sessuale.
Percid grazie all’analisi degli articoli ho potuto apprendere e incrementare le mie
conoscenze teoriche in materia, scoprendo delle strategie da consigliare alle persone con
problemi nella sfera intima, al fine di aiutarle a vivere in modo sereno e soddisfatto la
sessualita.

Riguardo I'aspetto didattico della stesura della revisione di letteratura, reputo che sia stata
un’opportunita per migliorare le mie capacita di ricerca sulle banche dati ed adottare una
lettura critica ed analitica degli articoli scientifici, che sicuramente mi servira per la mia futura
professione, poiché sono materiali affidabili e pertinenti ai quali attingere per mantenersi
aggiornati, ottenere informazioni utili e soluzioni riguardanti I'assistenza specifica.

In conclusione vorrei dire che, nonostante le difficolta iniziali nel trovare I'argomento per la
tesi e alcuni intoppi riscontrati nella redazione del testo, posso ritenermi soddisfatta del
documento che ho prodotto e dell’esperienza che ho vissuto.
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