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L INTIMITA E L’IBD

L'obiettivo di questo libretto & diaiutare le persone che soffrono di
malattia di Crohn o dicolite ulcerosa a gestire le problematiche
relative alla sfera sessuale che possono essere correlate alla malattia.

Ricordati che non seisolo. Molte persone affette da una Malattia
Inflammatoria Cronica Intestinale (IBD) sisentono escluse e
stigmatizzate,! perché parlare dei sintomiassociatiall'IBD pud essere
imbarazzante. | partner sessuali che non hanno una malattia cronica
possono avere difficoltaa comprendere i problemiche I'lBD ti puo
costringere ad affrontare.

Il presente libretto riporta informazioni e consigli che provengono
da persone che “cisono gia passate” con 'obiettivo diinquadrare
I'argomento da vari puntidi vista. Queste esperienze sono state
messe a disposizione da gastroenterologi specialisti nel trattamento
dell’IBD provenienti da diversi paesial fine di mettere in evidenza
come persone culturalmente diverse hanno gestito le problematiche
riguardantila sfera sessuale. Questo libretto fa parte diuna collana
che sipropone diaiutare le persone affette daIBD a convivere con la
malattia, riuscendo a gestire le difficolta della vita quotidiana.

Ciauguriamo che la condivisione ditali esperienze ti sia utile per
superare I'imbarazzo e aiutartia non esitare a porre domande
altuo medico curante o all'infermiere, che sapranno comprendere
iltuo disagio e le tue difficolta.

Bowel Disease)
n cuisidefinisconole
matorie Croniche Intestinali)
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L’IBD O IL TRATTAMENTO
INFLUENZERANNO

LA MIA CAPACITA DI AVERE
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L’IBD O IL TRATTAMENTO
INFLUENZERANNO

LA MIA CAPACITA DI AVERE
RAPPORTI SESSUALI?

La mia storia:

Ho la malattia di Crohn e spesso ho difficolta a entrare nello spirito giusto.
Sono sempre stanca e non riesco nemmeno ad accettare il mio corpo.!

| problemi che ho dovuto affrontare:

Il mio compagno avevainiziato a lamentarsi perché non facevamo pit
I'amore, arrivando a pensare che non miinteressasse pil, perché non
avevo maivoglia e quando cedevoalle sue insistenze, lo facevo per
compiacenza. Mimettevainimbarazzoil fatto che potesse vedermi come
“roba vecchia” e per questo non gliavevo mai confessato come mi sentissi
acausadella malattia.

Comelihorisolti:

Misonoimposta di parlargli e di spiegargli esattamente gli effetti che la
malattia di Crohn aveva su di me e perché spesso non ero nello spirito
giusto per fare 'amore. Da allora si & dimostrato molto piti comprensivo e
il fatto che lui sappia che cosa sento miha liberato di un peso.?

La mia storia:

Convivendo con I'IBD ormai da tempo, visto che la diagnosirisale a diversi
annifa,hoimparatoa gestire anche la stanchezza che & causata dalla
malattia.!

| problemi che ho dovuto affrontare:

Vivevo lamancanzadienergiain manieraamplificata quandoiniziavo una
nuova storia. Sentirmi stanco per la maggior parte del tempo e non essere
nello spirito giusto per pensare al sesso alla fine diventd un problema.

Comelihorisolti:

Quando cominciaia praticare regolarmente un’attivita fisica leggera,
mi resi conto che talvolta avevo pit energia.* Ci sono stati momentiin
cuiero veramente sfinito, il che poteva anche peggiorare la situazione,
ma adesso capisco che c’¢ una bella differenza! Anche la mia compagna
si@iscrittain palestrainsieme a me.
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La mia storia:

La prestazione sessuale ha sempre contato molto per me, anche prima
della diagnosidilBD.

| problemi che ho dovuto affrontare:

Spesso l'ansia hail sopravvento e cio miimpedisce diavere e mantenere
I'erezione.’ Il fatto & che piti mi preoccupo e piti cresce I'ansia, e cid
certamente non migliorale cose.® Quindi ho pensato che non ho nulla da
perdere...& cosie non possiamo farcinulla.

Comelihorisolti:

Ne ho parlato con la mia compagna e mi sono sentito subito meglio.
Inoltre, come poi si & visto, si & dimostrata molto comprensiva e
molto sollevata che le avessi parlato, poiché aveva pensato che non
la desiderassi. E felice che siamo vicini e uniti,anche se talvolta ho
problemiad eccitarmi.?

DA RICORDARE:
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COME DEVO
PARLARE DI IBD E DI SESSO

CON IL MIO PARTNER?
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COME DEVO
PARLARE DI IBD E DI SESSO
CON IL MIO PARTNER?

La mia storia:
Erano trascorsi otto mesi dalla diagnosi quando conobbiil mio fidanzato.

| problemi che ho dovuto affrontare:

Quando lo conobbi, lamalattia erain unafase attiva e I'idea diavere un
rapporto sessuale miagitava (e tuttora miagita!), perché mi preoccupavo
diche cosasarebbe potuto accadere e del fatto che mipoteva capitare un
incidente.?

Come lihorisolti:

Fecileggere al mio fidanzato le informazioni sulla sessualita che avevo
scaricato da unsitointernet e lo aiutaia comprendere come mi sentivo.
Parlarne con disinvoltura mi ha fatto bene, ma so che non & facile per
tutti. Credo che se la personatiinteressa veramente, allora failo sforzo di
comprendere.?

La mia storia:

Informare le persone che sono portatore di un sacchetto per stomia mi
metteva addosso un’ansiaterribile.

| problemi che ho dovuto affrontare:

In passato I'avevo tenuto nascosto alla persona che frequentavo fino
aquando non avevo potuto proprio farne ameno, ma non eraandata
sempre bene.? Allafine miresi conto che &€ meglio togliersi subito il
pensiero fin dall'inizio della relazione.

Comellihorisolti:

Oraho sempre curadiinformare il potenziale partner fin dall'inizio non
solo del fatto che ho'lBD, ma anche sul sacchetto, preferendo che lo
sappia da subito, perché pud essere un po’ scioccante. Qualcuna perde
interesse abbastanza rapidamente, ma molte no.
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La mia storia:

Attualmente sono single e non lascerd che I'lBD miimpedisca diuscire e
conoscere gente.

| problemi che ho dovuto affrontare:

Talvolta mi da noia dover parlare dell'lBD ogni volta che conosco una
donna. Pud certo rappresentare un ulteriore ostacolo nello sviluppo di
unastoria.

Comelihorisolti:

Penso aquanto eracomprensiva la mia ultimaragazza se non riuscivo
araggiungere il bagno in tempo e cid miricorda sempre quanto sia
importante far siche lapersona che tié afianco sia preparataa tutte le
evenienze. Cido miaiutaascaricare latensione® perché “saache cosa
potrebbe andare incontro”, quindi cerco ditrovare un modo delicato per
richiamare la sua attenzione sul problema, ad esempio, con una battuta
sulfatto che avere I'lBD vuol dire talvolta scappare via all'improvviso
come Cenerentola. 'umorismo miaiuta molto, perché mi permette
dicomunicarle che non sono nervoso, contribuendoin questo modo a
farla sentire a suo agio.

DA RICORDARE:
.




IBD e intimita:Layout 1 04/12/22 22.13 Pagina 10




IBD e intimita:Layout 1 04/12/22 22.13 Pagina 11

L’IBD O IL TRATTAMENTO
INFLUENZERANNO LA MIA
CAPACITA DI AVERE
RAPPORTI SESSUALI ANALI?
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L’IBD O IL TRATTAMENTO
INFLUENZERANNO LA MIA
CAPACITA DI AVERE
RAPPORTI SESSUALI ANALI?

La mia storia:

Ho un atteggiamento abbastanza disinibito rispetto al sesso e conil mio
compagno osiamo parecchio, nonostante abbia'lBD.

| problemi che ho dovuto affrontare:

Poco tempo fa, il mio compagno miha proposto di provare il sesso anale,
ma lo hafatto in un momentoin cuiavevo unafistola. Non ne ho piti voluto
sapere.’

Come i horisolti:

Ho quindi continuato ad avere rapporti vaginali. Non mi tolgo il negligée
perché miaiutaa sentirmi piti sexy e accresce lafiduciain me stessa.
Mifaccio sempre il bagno prima del rapporto e uso molto lubrificante
peralleviare la secchezza vaginale. Ho detto al mio compagno che mi
dispiaceva deluderlo, ma che non volevo perché mifacevamale. Ha
accettato completamente la mia volonta, perché non voleva farmi sentire
adisagio.

La mia storia:

Avendo I'IBD, hoimparato a essere molto prudente rispetto al sesso
anale.

| problemi che ho dovuto affrontare:

Nonostante la prudenza, gliinconvenientiaccadono comunque. Tempo fa
conil mio compagno abbiamo avuto un rapporto anale e non & stata una
bellaidea, perché non ha fatto che peggiorare le ragadi che avevoin quella
regione.

Comelihorisolti:

Perun po’ non ne ho voluto sapere. Credevo che si sentisse deluso dame
e stavo male, ma sono rimasto fermo sulle mie posizionifinoa che non mi
sono sentito pronto per riprovare. Ora la mia vitaintima € tornata quella
di prima, abbiamo cura di usare molto lubrificante quando abbiamo un
rapporto e facciamo molta pit attenzione a non fare danni.

12



IBD e intimita:Layout 1 04/12/22 22.13 Pagina 13 %

DA RICORDARE.:
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COME CAMBIERA LA MIA
VITA SESSUALE DOPO UN
INTERVENTO CHIRURGICO
CORRELATO ALL’IBD

O IL CONFEZIONAMENTO
DI UNO STOMA?

e ladisfunzione
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Anastomosiileo-anale
(talvolta detta “anastomosia|”)

Una procedurain cui,dopo aver rimossoil colon,*
le anse dell'intestino tenue vengono piegate e
cuciteinsieme aformare unasaccaa) e quindi

unite all’ano.

Anastomosiileo-rettale

In questa procedurail chirurgo rimuove il colon,

ma preservail retto.!?

lleostomia

Sono disponibilitre tipi diileostomia: ad ansa,
terminale o continente. In taluni casi puo essere

necessaria larimozione parziale o totale del

retto.’2 Alcune persone temono dinon essere pit
sessualmente desiderabilie che lo stoma possa
staccarsi durante |'attivita sessuale.® Discuti conil
tuo medico delle opzioniterapeutiche disponibili

e condividi con lui eventuali dubbi.

o
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16

COME CAMBIERA LA MIA VITA
SESSUALE DOPO UN INTERVENTO
CHIRURGICO CORRELATO ALL'IBD
O IL CONFEZIONAMENTO

DI UNO STOMA?

La mia storia:
Avevo una storia quando dovetti essere operata per via dell’lBD.

| problemi che ho dovuto affrontare:

Non miaspettavo che dopo l'intervento i miei organinon sarebbero
piti statiallo stesso posto. Era qualcosa che non avevo minimamente
considerato e ora i miei organi pelvicisonoin tutt’altra posizione.”
Quando riprendemmo l'attivita sessuale, era tutto completamente
diverso.

Come li horisolti:

Inizialmente ero veramente spaventata, ma il mio compagno suggeri di
sperimentare nuove posizioni. Cid mi ha aiutato moltissimo. In passato
non avevo goduto molto quando mitrovavo sopra, ma ora funziona per
me e per fortuna al mio compagno piace sperimentare! Inoltre, l'infermiera
mi ha prenotato una visita presso un centro per la riabilitazione pelvica al
fine di valutare come migliorare la mia situazione.

La miastoria:

Penso che I'aspetto pilimportante del rapporto sessuale siano I'intimita e
i preliminari e che convivere con una stomiarenda le cose certamente pit
interessanti.

| problemi che ho dovuto affrontare:

Mi piace conoscere gente nuova e provare il piacere sessuale con nuovi
partner. Tuttavia, dopo l'intervento, & stato difficile spiegare perché non
sono pitiin grado diavere rapportinei “soliti” modi.® Per di pit mi chiedevo
come sarebbe stato percepitoil sacchetto.

Comelihorisolti:

Ho deciso di sperimentare altre attivita che mipossano aiutare
aesprimere la mia sessualita. Mi mette ancora ansia il pensiero
didoverlo comunicare aglialtri, quindil'igiene € davvero molto
importante per avere fiduciain me stesso. Ci sono tre cose di cuidevo
essere sempre sicuro: essere pulito, aver cambiato il sacchetto e avere
ildeodorante per la stomia nel caso abbia la necessita disvuotareil
sacchetto prima del rapporto sessuale.
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La mia storia:

lo e lamia fidanzata stavamo insieme da molto tempo prima della
stomia, e mi preoccupavo di come cid avrebbe influito sulla nostra
relazione.

| problemi che ho dovuto affrontare:

E difficile esprimere quanto fossi agitato la prima volta che abbiamo
fatto 'amore dopo la stomia. A dire il vero,non andammo nemmeno
finoinfondo.

Comelihorisolti:

Ero cositeso che decidemmo che sarebbe stato meglio se cifossimo
limitatia spogliarci e a prendere confidenza conil mio corpo. Sono
contento che lo abbiamo fatto, perché quando ciabbiamo riprovato
eravamo gia abituati e non misono fatto prendere dal panico. Una
volta che abbiamo cominciato a fare 'amore misono concentrato su
quello ed & andato tutto bene. Misono reso conto che camuffare il
sacchetto con un coprisacchetto poteva fare la differenza. Cerco di
ignorare il sacchetto neilimiti del possibile e non ne faccio un dramma.
Inoltre, utilizzando una cintura per tenere ben saldo il sacchetto, infiloil
morsetto di chiusura sotto la cinturain modo da tenerlo bloccato.

DA RICORDARE:
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DOVE POSSEEEEEGN ARE
ALTRE INFORMAZIONI SU
COME CONVIVERE CON
L'IBD E AVERE UNA VITA

SESSUAISES

ioni sucome convivere conl'lBD 7
ul sito dell’ Associazione Nazionale A.M.I.C I. Italia




IBD e intimita:Layout 1 04/12/22 22.13 Pagina 19 @

Note
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