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DETERMINANTI CLINICI DELLA DISABILITA SESSUALE

IN REUMATOLOGIA

S. MADDALI BONGI

Sezione di Reumatologia, Dipartimento di Medicina Interna, Universita degli Studi di Fivenze

INTRODUZIONE

La sessualita & parte integrante della propria im-
magine corporea (1) e della qualita di vita (2); &
parte cruciale dell’individuo in qualsiasi stato di sa-
lute e malattia (3).

L’OMS definisce la salute sessuale “‘uno stato di
benessere fisico, emotivo, mentale e sociale in rap-
porto alla sessualita”.

[ abilita sessuale comprende tutte le funzioni che
permettono un normale ciclo sessuale: interesse,
desiderio, orgasmo, piacere e soddisfazione (4). La
disabilita o, meglio, la limitazione dell’attivita ses-
suale (5), nelle patologie reumatiche, ¢ provocata
da vari fattori, sia fisici (dolore, affaticabilita, ri-
duzione funzionale) che psicologici (depressione,
ansia, alterazione dell’immagine corporea, dimi-
nuzione dell’autostima, difficolta di relazione) che
comportano la riduzione dell’ interesse e del piace-
re sessuale e quindi la diminuzione della frequen-
za dei rapporti (6).

Nel malato reumatico le problematiche della ses-
sualita sia negli aspetti fisici che psicologici alte-
rano lo stile di vita a qualsiasi eta (7) e possono pro-
vocare insoddisfazione del coniuge (8, 9) e gravi
conseguenze familiari fino al divorzio (10).

In confronto ad altre malattie croniche, ¢ stato ef-
fettuato uno scarso numero di studi sulla sessualita
nelle malattie reumatiche; ¢’€ stato tuttavia un au-
mento di interesse negli ultimi 2-3 anni. La pato-
logia reumatica maggiormente studiata & I artrite
reumatoide (AR) e il sesso pil indagato & quello
femminile. Il rilevamento dei dati sulla disabilita
sessuale del malato reumatico ¢ reso difficoltoso
dal fatto che nei vari studi i questionari utilizzati,
concernenti I’ attivita sessuale, 1’influenza dei sin-
tomi della malattia e dei farmaci e la comunica-
zione, appositamente creati ¢ autocompilati dai pa-
zienti in anonimato, sono molto diversi e quindi i
risultati ottenuti sono difficilmente paragonabili e
a volte contrastanti. Infatti i questionari validati,
che valutano la qualita di vita e la disabilita, fre-

quentemente utilizzati in Reumatologia, non con-
tengono informazioni sulla vita sessuale dei pa-
zienti. Tests sulla funzione sessuale sono a volte in-
clusi negli studi di medicina qualitativa (focus
groups) e sono contenuti nei Core set ICF specifi-
ci per le malattie reumatiche. Ad esempio, la salu-
te sessuale & contemplata nell’ICF in due campi
differenti: funzione sessuale (nell’area che valuta
le funzioni fisiche) e relazioni intime (nell’ area che
valuta attivita e partecipazione), entrambi inclusi
negli ICF core sets per I’AR.

Inoltre tutti gli studi riportano un’alta percentuale
di pazienti che rifiutano di compilare questionari
specificamente atti a rilevare la disabilita sessuale.
Difficoltoso risulta anche paragonare risultati otte-
nuti in pazienti in corso di terapia per la probabile
influenza di vari farmaci sull’attivita sessuale, ol-
tre che, per certe patologie come la Sclerosi siste-
mica, svolti in stagioni diverse.

Dai lavori effettuati recentemente non emerge nes-
suna evidenza scientifica sull’interferenza delle al-
terazioni ormonali sulla vita sessuale, né per quan-
to riguarda I’'ipogonadismo nell’AR e nella spon-
dilite anchilosante (SA), al contrario di studi ante-
cedenti (11), né per quanto riguarda I’ipoandroge-
nismo precedentemente segnalato in corso di lupus
eritematoso sistemico (LES), di sindrome di Sjo-
gren primaria (SSp) e di sclerosi sistemica (SSc)
(12-14). La frequenza della disabilitd sessuale ri-
scontrata nei pazienti affetti da malattie reumatiche
¢ per I’AR compresa tra il 31 ¢ il 76%, conside-
rando studi eseguiti in popolazioni europee (nor-
vegese (15), francese (16), inglese (11, 17), olan-
dese (18, 19)), asiatiche (20), africane (egiziana
(21), marocchina (22)) e statunitensi (8), per la SA
superiore al 50% (23, 24), per 1 malati con coxar-
trosi del 67% (25) e per quelli con SSc superiore
al 50% (26).

Artrite reumatoide
La disabilita sessuale nelle donne affette da AR si
rivela nella difficolta nel rapporto sessuale nel 44-
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62% dei casi fino alla totale inabilita nel 11-17%;
pitt del 73% di esse ha riduzione della frequenza
dei rapporti (8, 17, 19-21, 26). Analizzando i dati,
il 14% delle malate riferisce diminuzione del desi-
derio, fino alla perdita nel 48% e il 60-90% di-
chiara insoddisfazione sessuale (19-21, 26). L’in-
soddisfazione del partner & presente in percentua-
le inferiore rispetto a quella delle mogli dei mala-
ti di AR (8,9, 19, 27).

Determinanti clinici della difficolta nel rapporto
nelle malate di AR sono soprattutto fattori fisici, in
particolare il coinvolgimento delle anche (19, 21,
26, 28-30), il dolore articolare (9, 17, 18, 20, 22,
26, 29, 30), Iaffaticabilita (9, 17, 20, 26, 29, 30),
la disabilita fisica, valutata con YHAQ, (9, 18, 21,
29), I’attivita di malattia (9, 18, 21, 29) e il coin-
volgimento delle ginocchia (26, 28, 30). Secondo
van Berlo et al. (19), tuttavia, la disabilita fisica e
I’ attivita di malattia avrebbero minore rilevanza nel
sesso femminile rispetto al sesso maschile. Alcuni
Autori sottolineano, inoltre, 'importanza di fatto-
ri psicologici, sociali e culturali (28-30).

Per quanto riguarda 1’insoddisfazione e la riduzio-
ne del desiderio sessuale nelle malate di AR 1 de-
terminanti clinici riscontrati sono il dolore, I’eta, la
depressione, la rigidita mattutina, in quanto influi-
sce negativamente sull’immagine corporea, la du-
rata della malattia (con correlazione inversa), il li-
vello di istruzione (se & elevato I’insoddisfazione &
maggiore) e la qualita della comunicazione e del-
la relazione col partner (18, 21, 27, 31-33). Hill et
al. (17) rilevano a tale proposito una scarsa comu-
nicazione nell’ambito della coppia riguardo alle
problematiche sessuali, dato che solo il 35% dei pa-
zienti con AR riesce a discuterne con il partner.
Determinano, invece, 1'insoddisfazione del mari-
to delle malate con AR il livello di istruzione, stret-
tamente correlato allo stato depressivo, e la qua-
lita della relazione e della comunicazione tra i co-
niugi (27, 34, 35) ma non le caratteristiche della
malattia. Nei maschi con AR le difficolta nel rap-
porto sessuale comportano periodi di totale inabi-
lita sessuale nel 33% dei casi; i! 50% dei malati su-
bisce diminuzione del desiderio e in generale I'in-
soddisfazione nei malati di sesso maschile & su-
periore alle pazienti di sesso femminile. Anche
I’insoddisfazione del partner femmina & superio-
re, come accade in altre malattie reumatiche (8, 11,
19, 27, 36).

I insoddisfazione sessuale del malato affetto da
AR & correlata al sostegno che riceve da parte del-
la moglie, che, se eccessivo, pud addirittura incre-
mentare lo stato depressivo del marito, mentre 1'in-

soddisfazione della moglie non risulta correlata al-
la depressione, ma al livello di istruzione, alla gra-
vita della malattia e alla condizione della relazio-
ne e della comunicazione tra i coniugi (27, 31, 34).
Diversi fattori possono concorrere alla maggior in-
soddisfazione del partner donna, tra cui la peggio-
re qualita della relazione coniugale nel caso di ma-
lattia del marito, la presenza di maggiori problemi
sessuali nel sesso femminile e la sensibilita delle
donne alla perdita del ruolo tradizionale del mari-
to. Ma vi pud concorrere anche 1’adozione di cri-
teri di valutazione della disabilita sessuale diversi
nei due sessi oltre alla migliore comunicazione da
parte del sesso femminile riguardo alle difficolta
sessuali (9, 22, 27). A proposito della migliore co-
municativita femminile, Elst et al. (29) riferivano
che anche la maggior richiesta di discussione del-
le problematiche sessuali con esperti proveniva da
parte dei pazienti con AR rispetto ai malati con
SA, probabilmente motivata dalla maggiore inci-
denza dell’ AR nelle donne.

Per quanto riguarda in particolare la compromis-
sione delle articolazioni coxofemorali, Baldursson
e coll. (37) riscontrarono disabilita sessuale, rife-
rita al dolore e alla riduzione funzionale, nel 63%
delle malate di AR prima dell’intervento di artro-
protesi, che si riduceva al 35% dopo l'intervento
chirurgico. Parallelamente, in caso di coxartrosi,
soprattutto il sesso femminile accusava disabilita
sessuale prima dell’intervento nel 67% dei casi (il
7% aveva inabilitd completa), che persisteva anche
dopo I'intervento chirurgico per il timore di pro-
vocare la lussazione della protesi (20). Uno studio
retrospettivo recente (38) eseguito in 135 pazienti
(58 donne e 77 uomini) di eta inferiore a 65 anni,
che avevano subito artroprotesi totale d’anca da pit
di 6 mesi, ha rilevato prima dell’intervento diffi-
colta sessuali di grado grave o estremo nel 19% dei
casi. Nel 7% dei pazienti tale situazione aveva pro-
vocato problemi nel rapporto di coppia. Il miglio-
ramento e 1’aumento della frequenza dei rapporti
sessuali dopo I’intervento chirurgico era significa-
tivamente maggiore nelle donne rispetto agli uo-
mini.

Packham et al. (39) esaminarono 246 adulti, di cui
70 maschi e 176 femmine, affetti da artrite croni-
ca giovanile (ACG) di lunga durata (media 28 an-
ni) che rivelarono un lieve ritardo della prima espe-
rienza sessuale (19 anni rispetto ai 17 della popo-
lazione generale) e della capacita di instaurare una
relazione stabile. 11 58% dei pazienti sessualmen-
te attivi (corrispondenti all’83% del totale) aveva
problemi sessuali correlati con la disabilita fisica
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(valutata con I'HAQ) e con il dolore. Peraltro solo
il 30% dei malati non sessualmente attivi attribui-
va la disabilita sessuale alla malattia; il 66% la im-
putava a difficolta di integrazione sociale con scar-
sa consapevolezza delle problematiche psicologi-
che legate alla patologia, probabilmente dovuta a
carenza di educazione sessuale e a mancanza di
informazioni da parte del personale sanitario, si-
milmente a quanto riportato in diversi studi (17, 21,
22,33, 37) su adulti affetti da AR.

Ostensen et al. (40) in uno studio svolto su 125
donne e 35 uomini con storia di ACG non riscon-
trarono nessuna differenza nell’attivita sessuale ri-
spetto ai controlli nel sesso femminile, mentre nei
maschi rilevarono difficolta nell’instaurare una re-
lazione stabile. Un recente lavoro (41) dimostra
I’assenza di disabilita sessuale in maschi con ACG,
pur in presenza di dolore articolare durante il rap-
porto. Probabilmente 1’inizio in giovane eta della
malattia, prima che si stabiliscano legami stabili
con P'altro sesso, da ’opportunita ai malati di tro-
vare strategie di vita alternative soddisfacenti an-
che nella sessualita (movimenti, posture, supporti
psicologici, ecc.).

Spondilite anchilosante

La disabilita sessuale in maschi affetti da SA si ri-
vela nella difficolta nel rapporto sessuale nel 34-
53% dei casi e nei periodi di totale inabilita di-
chiarati dal 13,50% (11, 23, 24, 42, 43); i1 39-47%
riferisce, infatti, diminuzione del desiderio e il 53%
insoddisfazione sessuale (11, 23).

Le problematiche sessuali sono correlate a fattori
fisici legati alla gravita di malattia (valutata con gli
indici specifici BASFI ¢ BASDALI), alla compro-
missione del rachide e delle anche e alla rigidita
mattutina e a fattori psicologici, soprattutto ansia e
depressione (23, 24, 43-45). In particolare, uno stu-
dio del 2009, effettuato su 1000 pazienti prove-
nienti da tutta ’'Inghilterra, rivelava di nuovo una
differenza di genere, riscontrando che i determi-
nanti clinici della disabilita sessuale erano fattori
psicosociali per i maschi e fattori di gravita di ma-
lattia per le femmine (46), confermando, a tale pro-
posito, i risultati dell’indagine di Elst del 1984 (29).
In effetti la depressione & un sintomo fortemente le-
gato alla disabilita sessuale, in quanto pud essere
determinato da una vita sessuale non soddisfacen-
te e, a sua volta, puo esserne la causa diminuendo
il desiderio, aumentando la difficolta ad iniziare il
rapporto sessuale, peggiorando la relazione col
partner, provocando difficolta nell’erezione e/o
nell’eiaculazione, o dispareunia, e contribuendo

notevolmente alla diminuzione dell’orgasmo e del
piacere.

Nei maschi con SA non sono state confermate le
alterazioni nell’erezione né nell’eiaculazione (47)
descritte in studi precedenti (11, 44); pertanto lo
stato depressivo sembra influire sulla vita sessua-
le di tali malati prevalentemente riducendone il de-
siderio e la soddisfazione.

Sindrome di di Sjogren

Skopouli et al. (48) riscontrarono la presenza di di-
spareunia nel 40% delle malate non in menopausa
affette da SSp rispetto al 3% delle donne del grup-
po di controllo. Peraltro il gruppo di malate studiato
non manifestava alcuna differenza rispetto ai con-
trolli nella vita sessuale. Inoltre la dispareunia non
era correlata con la secchezza vaginale, in accordo
anche con i risultati di uno studio italiano (49); fat-
tori psicologici e contrattura antalgica della mu-
scolatura pelvica sono stati ipotizzati come fattori
concorrenti nel dolore durante il rapporto sessuale
nelle malate di SSp.

Un lavoro successivo (12) trovava invece, in 11 don-
ne affette da SSp, disabilita sessuale nel 60% di es-
se e correlava la riduzione di eccitazione, desiderio
e soddisfazione ai livelli sierici di DHEA-S.

Sclerosi sistemica

Bhadauria et al. (26) esaminarono 60 donne affet-
te da SSc riscontrando difficolta nel rapporto ses-
suale nel 38% di esse con diminuzione del deside-
rio, riduzione della frequenza dei rapporti sessua-
li e insoddisfazione in pitt del 50%. Molti sono i de-
terminanti fisici della disabilita sessuale in corso di
SSc: la dispareunia, a sua volta dovuta alla sec-
chezza, alla fibrosi e alle ulcerazioni vaginali, il
dolore articolare (in particolare a livello delle gi-
nocchia, delle anche e delle mani), 1’affaticabilita,
le contratture, la debolezza e il dolore a livelio mu-
scolare, ma anche la sclerosi e le ulcere cutanee a
livello dei polpastrelli, la sclerosi della cute del se-
no, la sindrome da reflusso, la dispnea, la micro-
stomia e la xerostomia, oltre alla difficolta a uti-
lizzare metodi contraccettivi meccanici (26, 50). 1
lavori pill recenti hanno messo in risalto soprattut-
to i determinanti psicologici, come |’alterazione
dell’immagine corporea, derivante dalle gravi al-
terazioni delle mani e soprattutto del volto di que-
sti pazienti, e il conseguente stato depressivo (50-
52) che genera anche insoddisfazione sessuale del
marito (51). Sembra che la disabilita sessuale in
corso di SSc non dipenda dall’estensione della ma-
lattia (50, 53), risultando in alcuni studi piu grave
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nella forma limitata (51) e in altri nella forma dif-
fusa (52).

In corso di SSc ¢ stata inoltre segnalata disfunzio-
ne nell’erezione in percentuali diverse (da 12 a 81)
nei vari studi (54, 55) sono ancora fonte di discus-
sione le ipotesi riguardanti la patogenesi vascola-
re, ormonale o psicologica di tale alterazione (14,
56-58).

Lupus eritematoso sistemico

Oltre alla difficolta nel rapporto sessuale durante le
fasi acute dell’artrite, in corso di LES la disabilita
sessuale comprende la diminuzione del desiderio
nel 19-35% dei casi (prevalentemente riferibile al
trattamento corticosteroideo) (6) e la riduzione del-
la frequenza dei rapporti sessuali provocata dal do-
lore articolare, dall’affaticabilita, dalla secchezza
vaginale e anche dalla diminuzione dell’ autostima
e dalla depressione (59). La disabilita sessuale & an-
cora molto poco studiata in corso di LES. E ipo-
tizzabile, pero, che possa contribuire notevolmen-
te alla percezione del peggioramento della relazio-
ne con il proprio partner, dimostrata nello studio di
Boosma et al. (60).

CONCLUSIONI

Le problematiche sessuali nei malati affetti da pa-
tologie reumatiche necessitano di ulteriori studi;
sicuramente sono frequenti e ancora sottostimate.
[ determinanti clinici della disabilita sessuale sono
molteplici e complessi, comprendendo contempo-
raneamente fattori fisici e psicosociali. L’ utilizzo di
questionari validati riguardanti le attivita sessuali,
oltre a una maggior informazione e comunicazio-
ne da parte del personale sanitario, pud essere uti-
le ad ottenere dati maggiormente attendibili.
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