
INDAGINE SULLA SESSUALITÀ
E CONSAPEVOLEZZA DEL CORPO

DELLE PERSONE CON SPINA 
BIFIDA E IDROCEFALO  

– Prima analisi descrittiva generale –



Introduzione

La Federazione Internazionale per la Spina Bifida e l’Idrocefalo (IF) e l’Associazione 
Spina Bifida Italia (ASBI) hanno collaborato strettamente per tutto il 2019 sulla 
tematica della sessualità e della consapevolezza del corpo delle persone con 
spina bifida e idrocefalo (SBI). A gennaio 2019 è stata lanciata un’indagine relativa a 
questa tematica. Il questionario è stato realizzato durante il secondo semestre del 
2018 da parte di un gruppo di giovani con SBI e coordinato dalla Federazione 
congiuntamente ad ASBI Italia. Lo scopo iniziale del questionario era di creare una 
solida base di evidenze su ciò che risulta importante per i giovani per quanto riguarda 
la sessualità e la consapevolezza del corpo al fine di rompere i tabù e continuare a 
lavorare sul tema. Tuttavia, dato l’ampio numero di risposte ricevute da parte di 
persone con SBI di età superiore ai 35 anni, i risultati dell’indagine hanno tenuto 
conto anche di ciò che è importante per gli adulti con SBI, effettivamente allargando 
lo scopo dello studio. 

Il questionario era costituito da 45 domande, la maggior parte delle quali a risposta 
multipla e altre a scala di valutazione. Il questionario era suddiviso i 5 sezioni: 

• Introduzione
• Sicurezza di sé e consapevolezza del proprio corpo  
• Vita sessuale ed educazione 
• Informazioni mediche 
• Domande finali 

L’indagine ha raccolto 399 risposte ed è stata tradotta in 7 diverse lingue: Inglese,
Italiano, Olandese, Francese, Montenegrino, Turco e Spagnolo.
Per sviluppare l’indagine si sono utilizzati i Moduli di Google (un’applicazione offerta
da Google). 

Panoramica dell’indagine 

Per comprendere i risultati dell’indagine, è importante avere una panoramica d’insieme
dei partecipanti. L’indagine è stata specificatamente rivolta a persone con SBI sia 
minorenni1 sia adulti dall’età di 18 anni. 

La Federazione intendeva rivolgersi ai giovani con SBI di ogni paese, ragione per cui 
la scelta di condividere l’indagine mediante i canali online si è rivelata altamente 
appropriata allo scopo.  

Geograficamente:

• Il 78% dei rispondenti proviene da diverse parti d’Europa (la maggioranza da Italia, 
Turchia, Irlanda, Belgio, Spagna, Francia e Norvegia) 

1 Nessun minore con SBI è stato raggiunto con successo. Per proteggere i dati derivanti dai minori d’età era 
prevista una specifica casella nel questionario per inserire l’indirizzo email dei genitori e ricevere il loro consenso. 

• Il 3% dai paesi africani (specificatamente Algeria, Egitto, Kenya, Nigeria, Tanzania 
e Zimbabwe) 
• Il 5% dall’Oceania
• Il 13% dal Nord e Sud America (USA, Canada, Cile, Argentina e Panama)
• l’1% dal Medio Oriente. 

Per quanto riguarda il genere: 

• La maggior parte dei rispondenti è femmina (58%) e il 42% sono maschi
• Due rispondenti sono gender-fluid
• 4 rispondenti non hanno risposto.
 
Per quanto riguarda l’età dei partecipanti:

• Il 40% delle persone hanno più di 35 anni 
• Il 37% delle persone ha tra i 26 e i 35 anni 
• Il 23% delle persone ha tra i 18 e i 25 anni 

La maggioranza dei rispondenti dai 18 ai 25 anni vive con la famiglia (85%) ma la 
percentuale è elevata anche tra le persone appartenenti alla fascia d’età 26-35 anni 
(62%). Per le persone con più di 35 anni, si è potuto notare come il 38% vive all’interno 
della famiglia, il 26% con il proprio partner e il 24% da solo. 

Il tasso di disoccupazione è 8 punti percentuali in più per le donne mentre metà dei 
partecipanti dai 26 anni in su si dice essere lavoratore autonomo. È importante 
prendere in considerazione che il 14% dei rispondenti che ha più di 35 anni si 
considera come “incapace di lavorare”. 



Genere ed età

All’interno della comunità di SBI:

• Il 62% delle donne e il 52% degli uomini non ha un partner 
• Meno donne (il 38%) hanno una relazione romantica/sessuale rispetto agli uomini (48%)
• Di questi ultimi rispondenti, l’87% desidererebbe trovarsi in una relazione 
  romantica/sessuale.  

Vedi Tabella 1: Distribuzione dei valori sulle persone che hanno una relazione 
romantica/sessuale connessa al genere (valori percentuali).  

Le persone che hanno avuto rapporti sessuali “più di una volta” sono per la maggioranza
di età superiore ai 35 anni (20%) seguiti dalle persone tra i 26 e i 35 anni (15%). 
All’interno di questo gruppo di persone, ci sono più donne (32%) rispetto a uomini (25%). 
Le persone che non hanno mai avuto un rapporto sessuale sono i giovani tra i 18 e i 25 
anni (17%). 

Vedi Grafico 1 Distribuzione dei valori sulle persone sessualmente attive connessa 
all’età e al genere (valori percentuali).

Dal Grafico 2 Distribuzione dei valori sulla soddisfazione della vita sessuale connessa 
al genere (valori percentuali) è possibile notare che: 

• La maggioranza dei rispondenti (sia maschi sia femmine) sono “parzialmente” 
  soddisfatti dalla loro vita sessuale (28% per le donne e 23% per gli uomini) 
• Al di fuori di questa percentuale, il 19% delle donne e il 14% degli uomini si dicono 
  “totalmente” soddisfatti. 

Vedi Grafico 2:

Sicurezza di sé e consapevolezza corporea

Analizzando il Grafico 3 Accordo sulle affermazioni I, in relazione all’affermazione 
“quando ho domande riguardanti il sesso, parlo con i medici/amici/genitori o cerco 
risposte su Internet”:  

• 275 rispondenti affermano che non parlano con i genitori 
• 206 non hanno mai parlato con i medici

Le opzioni più frequenti sono state::

 • “ricerca di risposte online”: 175 hanno risposto “a volte” e 122 hanno risposto 
    “sempre/spesso”
• “parlare con gli amici”: 153 hanno risposto “a volte” e 81 hanno risposto 
   “sempre/spesso”. 



Vedi Grafico 3:

È interessante analizzare meglio questa informazione dato che sembra che ci siano 
alcune differenze tra le persone con o senza disabilità. Uno studio longitudinale 
(Bleakley et al, 2009) sui giovani di età compresa tra i 14 e i 16 identifica quali sono le 
fonti di informazione da cui gli adolescenti apprendono informazioni circa il sesso. 
Questo studio considera anche la misura in cui queste fonti influenzano il loro 
comportamento e credenze sessuali. Le più frequenti fonti di informazioni menzionate 
in questo caso sono amici, seguiti da insegnanti, madri, i media e i medici. 

Come possiamo notare in entrambi i casi (la nostra indagine e lo studio longitudinale 
sopramenzionato) i mass media sono riconosciuti come un’importante fonte di 
conoscenza sessuale. Alcune fonti possono essere molto più influenti rispetto ad altre 
e possono enfatizzare diversi aspetti della sessualità. Per esempio, i genitori 
(specificatamente le madri) possono discutere circa le malattie sessualmente 
trasmissibili e il virus dell’immunodeficienza umana (HIV) e cercare di impartire visioni 
morali, mentre gli adolescenti possono apprendere norme sessuali dai loro coetanei.  

Ciò che cambia è che la nostra indagine mostra che per le persone con SBI, i genitori 
e i medici non sono identificati come le più frequenti fonti di informazione. Questo può 
probabilmente essere legato al comportamento iperprotettivo verso i propri figli con 
disabilità e lo staff medico che non è sempre preparato a fornire risposte concrete 
quando richieste. 

• Imbarazzo sull’apparenza fisica: 167 rispondenti a volte si sentono imbarazzati 
  mentre 61 sempre/spesso. I cambiamenti del corpo come un risultato della disabilità
  fisica sono collegati ad angoscia nei cambiamenti sull’apparenza fisica e immagine 
  del proprio corpo, comportando negli individui un abbandono dei contatti sociali 
  (Karlen, 2002), riducendo così il benessere personale. La costruzione dell’identità 
  sessuale è impedita dalla limitata percezione del proprio corpo, dai modelli 
  stereotipati di corpi perfetti nella società e nelle relazioni che sono spesso basati 
  sulla cura (per esempio genitori iperprotettivi e partner che tendono ad essere 
  caregivers). 

•  Vestirsi eleganti quando si esce: 195 lo fanno sempre/spesso 

•  Evitare di andare in bagno quando fuori di casa: 235 dei rispondenti dicono che 
   non è mai accaduto quando escono gli amici 

•  Parlare apertamente della disabilità quando si ha un appuntamento: 160 lo fanno 
   sempre/spesso, 155 solo a volte

Per esempio, i genitori spesso accompagnano i propri figli con disabilità alle visite 
mediche anche in età avanzata rispetto ai loro coetanei senza disabilità, 
impedendo così conversazioni aperte sulla salute sessuale. Questo dovrebbe 
servire a ricordare che i medici posso essere una fonte affidabile e sicura per le 
informazioni riguardanti la salute sessuale soprattutto se questi ultimi cercano di 
mantenere confidenzialità con i loro pazienti (giovani o adulti) nel momento in cui 
vengono affrontate le questioni legate alle relazioni romantiche e sessuali (Berlan & 
Bravender, 2009). 

Un altro studio sui giovani mostra come alcuni partecipanti hanno chiarito che non 
vogliono far sapere ai loro genitori circa la loro vita romantica o sessuale (Akre et 
al, 2015) e come vi sia un ampio gap tra le informazioni desiderate dalle persone 
con SBI e ciò che i professionisti medici forniscono (Alexander et al. 2014). 

Anche se la questione della salute sessuale può essere più complessa e specifica 
delle persone che vivono con una disabilità, è fondamentale che la loro sessualità 
venga riconosciuta e supportata con informazioni adeguate e appropriate e 
mediante confronto con i professionisti medici. Infatti, sembra che l’educazione 
sessuale standardizzata nelle scuole e/o da parte dei genitori (Verhoef et al. 2005) 
sia generalmente insufficiente per coloro che vivono con una disabilità fisica. 

Considerando le seguenti affermazioni su:



Incontinenza e sessualità

Come possiamo osservare nel Grafico 4 Accordo con le affermazioni II, analizzando le
risposte “sempre” e “spesso”, ciò che preoccupa maggiormente le persone con SBI 
riguarda: 

• Perdita dalla vescica e intestino durante il sesso (91 risposte) 
• Raggiungimento dell’orgasmo (68 risposte) 
• Il modo in cui l’altro partner vede l’apparenza fisica del partner con disabilità 
  (68 risposte).

In aggiunta:

• 151 rispondenti dicono che non sono preoccupati di contrarre malattie sessualmente
   trasmissibili durante le relazioni sessuali  
• 144 rispondenti non si sentono mai a disagio durante i preliminari 
• 149 non sono preoccupati di sentire dolore durante il sesso

Vedi Grafico 4:

 

Una preoccupazione generale sulle perdite da vescica e intestino si è 
confermata come una delle tre ragioni principali per le persone che non sono 
sessualmente attive. L’impatto dell’incontinenza sulle attività sessuali è poco 
compresa. 

Alcuni studi mostrano che le persone che soffrono di incontinenza durante i rapporti 
sessuali hanno maggiori probabilità di riferire un basso desiderio sessuale e 
soddisfazione, difficoltà con la lubrificazione, dolore e orgasmo (Laurel R., Imhoff et 
al. 2012). Mentre questi dati mostrano che la presenza di incontinenza e disabilità 
fisica può scoraggiare attività sessuali, Lassmann et al. hanno evidenziato che 
l’attività sessuale non è legata alla severità dell’incontinenza.   

• Mancanza di un partner (166 risposte) 
• Imbarazzo nella perdita da vescica e intestino (106 risposte) 
• Insicurezza con la propria apparenza fisica (105 risposte).

Vedi Grafico 5:

.

1 

Molti di questi prodotti sono: guanti per la casa, guanti sanitari, preservativi, pneumatici della sedia a rotelle, 
nastri adesivi, cateteri urinari e tubo clistere, fogli protettivi, palloni e palline di gomma, attrezzatura per l’arte, 
qualche attrezzatura dentale, tettarella dei biberon e ciucci, giocattoli per la spiaggia, chewing gum. 

2 

Il lattice è un liquido bianco che deriva dall’albero della gomma. Una volta che il liquido è stato estratto dall’albero, 
vengono aggiunti agenti chimici ad esso che forniscono la resistenza ed elasticità a molti comuni prodotti in 
gomma (scheda informativa Associazione SBI Scozia, 2016).  

Come si può osservare nel Grafico 5 Distribuzione dei valori sulle ragioni per cui 
le persone non sono sessualmente attive, le principali ragioni sono: 

Per quanto riguarda i metodi contraccettivi, i risultati mostrano che il più comune e 
conosciuto è il preservativo, tuttavia nessuno ha menzionato che le allergie al lattice1 
possono compromettere il loro uso come mostrato da Visconti et al. nel 2012. Uno studio 
pilota del 2014 rilasciato dal Centro Medico Universitario di Amburgo-Eppendorf e 
dall’Ospedale Pediatrico Altona ha analizzato la sensibilità prenatale al lattice in pazienti 
con spina bifida mediante esame dei livelli di immunoglobulina E nel sangue del cordone 
ombelicale e hanno trovato livelli più elevati rispetto a individui sani scelti come gruppo di 
controllo. Pertanto, questo studio ha indicato che questa correlazione può essere 
positivamente associata ad una allergia al lattice nel futuro di una persona con SBI. 
Come può essere osservato all’interno della scheda informativa dell’Associazione Spina 
Bifida Idrocefalo Scozzese del 2016, vi sono molti prodotti di salute che contengono il 
lattice e a cui le persone con spina bifida sono esposte regolarmente2.

Le conclusioni di questa relazione descrittiva sono presentate come una parte dei risultati 
che le 399 risposte al questionario hanno offerto e come una prima panoramica generale 
e analisi di ciò che risulta importante per le persone con spina bifida e idrocefalo riguardo 
alla tematica della sessualità e consapevolezza corporea.  
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