Povzetek

Uvod:

Spolni razvoj je pomemben del mladostniStva, vendar se
mladostniki s cerebralno paralizo (CP) pogosto soocajo s
lagojene spolne vzgoje. Te ovire vkljucujejo telesne omejitve,
druzbeno stigmo in pomanjkanje ustreznih izobrazevalnih
virov.

Namen:

Zeleli smo pregledati in povzeti obstoje¢e dokaze o spolnih
in socialnih potrebah, zdravstveni pismenosti mladostnikov
s CP ter njihovih izzivih pri prehodu v odraslost, v kontekstu
spolne vzgoje.

Metode:

V zbirki PubMed smo s pomocjo klju¢nih besed (angl. »se-
xuality« OR »sexual education« AND »cerebral palsy« AND
»adolescence«) poiskali vse do sedaj objavljene sistematicne
preglede. V pregled smo vkljucili dva sistemati¢na pregleda
literature s poudarkom na spolnosti, spolni pismenosti in
spolnem zdravju mladostnikov s CP.

Rezultati:

Ugotovitve sistematicnih pregledov poudarjajo pomen vkl-
jucujoce in razvojno ustrezne spolne vzgoje. Mladostniki s
CP si zelijo intimnih odnosov, vendar imajo manj priloZnosti
zanje. Zdravstvena pismenost je pogosto omejena, kar vpliva
na sposobnost sprejemanja informiranih odlocitev.

Zakljucek:

Spolnost je treba prepoznati kot legitimno potrebo in pravico
mladostnikov s CP. Kljucen je multidisciplinaren, spostljiv in
dostopen pristop k spolni vzgoji. Za spodbujanje samostoj-
nosti, samospostovanja in zascite pred zlorabo so potrebne
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Abstract

Introduction:

Sexual development is an essential part of adolescence. How-
ever, adolescents with cerebral palsy (CP) often face numerous
barriers to accessing comprehensive, inclusive, and tailored
sexual education. These barriers include physical limitations,
social stigma, and a lack of appropriate educational resources.

Aim:

We wanted to review and summarise current evidence on the
sexual and social needs, health literacy, and transitional chal-
lenges of adolescents with CP in the context of sexual education.

Methods:

Using the search string (“sexuality” OR “sexual education”
AND “cerebral palsy” AND “adolescence”), we queried the
PubMed database for all systematic reviews published to date.
This review includes two systematic reviews focusing on sexual
literacy and sexual health in adolescents with CP.

Results:

Findings highlight the importance of inclusive and developmen-
tally appropriate sexual education. Adolescents with CP desire
intimate relationships but experience fewer opportunities. Health
literacy is often limited, affecting informed decision-making.

Conclusion:

Sexuality must be recognised as a legitimate need and right
of adolescents with CP. A multidisciplinary, respectful, and
accessible approach to sexual education is crucial. Tailored
educational content, training for professionals, and support
for families are necessary to foster autonomy, self-esteem, and
protection from abuse in this vulnerable population.
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prilagojene vsebine, usposabljanje strokovnjakov in podpora
druzinam.

Kljucéne besede:
cerebralna paraliza; mladostnistvo; spolnost; spolna vzgoja

uvoD

Cerebralna paraliza (CP) je klini¢na diagnoza, ki opredeljuje
skupino motenj gibanja in drze, kognitivnih zmoZznosti, motenj
hranjenja in komunikacije ter motenj procesiranja drazljajev,
ki so posledica okvare razvijajocih se mozganov otroka v casu
pred rojstvom, med njim ali po njem (1). CP se pojavi pri 1,5 na
1.000 zivorojenih otrocih (2). Otroke in mladostnike s CP lahko
razvrstimo v eno od petih stopenj glede na funkcijo grobega
gibanja, in sicer po Sistemu za razvrs$canje otrok s CP (angl. Gross
Motor Function Classification System, GMFCS) (3). Poleg tezav
na podroc¢ju gibanja mladostniki s CP pogosto dozivljajo tudi
izzive na podro¢ju zaznavanja in procesiranja drazljajev, pa tudi
na podrocju visjih spoznavnih funkcij in vedenja (1). Z vse vecjim
Stevilom mladostnikov s CP, ki doseZejo odraslost, so tezave,
povezane s prehodom v odraslo dobo, postale vse bolj o€itne (4).

Za mladostnike s CP je ta prehod Se posebej zahteven zaradi pridru-
zenih oviranosti, saj morajo najti poklicno pot, dose¢i neodvisnost
od starSev ter vzpostaviti intimne in spolne odnose (5). Spolnost
predstavlja temeljno dimenzijo ¢loveskega Zivljenja. Svetovna
zdravstvena organizacija (SZO) jo opredeljuje kot "temeljni vidik
¢loveskega zivljenja, ki vklju€uje spolno identiteto, usmerjenost,
uzitek, intimnost in reprodukcijo. Spolnost se izraza skozi misli,
fantazije, zelje, prepri¢anja, vrednote, vedenje, prakse, vloge in
odnose". SZO poudarja, da mora biti spolno zdravje dostopno
vsem posameznikom, ne glede na njihove telesne ali kognitivne
omejitve (6).

Dostopne literature na podrocju spolnosti adolescentov s CP je
malo. Opravljene raziskave Wiegerinkove pri mladostnikih in
mladih s CP (7-11) so prispevale nekaj pomembnih ugotovitev na
tem podrocju. Njene raziskave se osredinjajo na spolno aktivnost
oseb s CP predvsem v kontekstu njihovih socialnih odnosov.
Mladostniki s CP se soo¢ajo z enakimi razvojnimi nalogami
kot njihovi vrstniki, vklju¢no z oblikovanjem spolne identitete,
razvijanjem medosebnih odnosov in raziskovanjem spolnosti.
Vendar so zaradi telesnih in komunikacijskih omejitev pogosto
prikraj$ani za ustrezne informacije in podporo pri razvoju zdrave
spolnosti (7). Ugotovite Wiegierinkove kazejo, da osebe s CP
sicer hodijo na zmenke, vendar za¢nejo spolno aktivnost kasneje
kot njihovi zdravi vrstniki; manj je verjetno, da bodo njihove
izkusnje vkljuéevale romanti¢ne odnose, pogosto se srecujejo
z zavraCanjem s strani drugih (7, 11). Namen tega prispevka je
raziskati trenutno znanje o spolnosti mladostnikov in mladih

odraslih s CP ter izpostaviti manjkajoca podrocja za nadaljnje
izobrazevanje in nadaljnje raziskave.

METODE

V zbirki PubMed smo s pomocjo klju¢nih besed (angl. »sexuality«
OR »sexual education« AND »cerebral palsy« AND »adolescen-
ce«) poiskali vse do sedaj objavljene sistematicne preglede. Iskanje
je zajelo vse objave do maja 2025. Vkljuditvena merila so bili
¢lanki, ki so bili dostopni v celoti, in so obravnavali spolnost
pri mladostnikih s CP, mlajsih od 18 let, objavljeni v angleSkem
jeziku. Izklju€itvena merila: raziskave, v katerih niso porocali o
spolnosti pri mladostnikih s CP, metaanalize in randomizirane
raziskave ter raziskave, ki niso bile objavljene v angleskem jeziku.

REZULTATI

S pomocjo klju¢nih besed smo nasli 40 ¢lankov (Slika 1). Izlo¢ili
smo podvojene ¢lanke ter ¢lanke, ki niso izpolnjevali vkljucitvenih
meril.

V koné¢no analizo smo vkljucili dva sistemati¢na pregleda, ki
obravnavata razli¢ne vidike zivljenja mladostnikov s CP, vklju¢no
s socialnimi in spolnimi odnosi, zdravstveno pismenostjo ter
prehodom v odraslost.

Sistemati¢ni pregled Dingove s soavtorji (12) je vkljuceval 11
raziskav, ki so skupaj zajele 363 mladih oseb s CP v starosti od
13 do 38 let, pri ¢emer je bila povprecna starost v posameznih
raziskavah od 16 let in 2 meseca (SO 1,3) do 29 let in 9 mesecev
(SO 4,6). Sest raziskav je zajelo posameznike s CP vseh stopenj
GMEFCS (I.-V., skupaj n = 172). Vecina udelezencev (66 %) je
bila brezposelnih in iskalcev zaposlitve ali pa §e v $olanju. Ceprav
jih je vecina zakljucila srednjo $olo, jih je le 26 % nadaljevalo
izobrazevanje na vi§ji ravni. Glede bivanjskih pogojev jih je
79 % zivelo s starsi, 21 % jih je zivelo samostojno (sami ali s
partnerjem/sostanovalci). Vecina udelezencev raziskave je bila
samskih, z omejenimi izku$njami z zmenki.

Ceprav se je pregled dotaknil tudi izobrazevanja o spolnosti in
spolnem zdravju, ni bil namenjen zgolj tem podro¢jem. Glavni
cilj pregleda je bil raziskati ve¢ klju¢nih podrocij, povezanih
z zdravjem mladih s CP, vklju¢no z zdravstveno pismenostjo,
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Slika 1. Rezultati pregleda literature po smernicah PRISMA.
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Figure 1. Results of literature review according to PRISMA guidelines.

prehodom v odraslost, samopomocjo in samospostovanjem.
Spolnost je bila ena od Stevilnih tem, ki so bile izpostavljene.
Na podrocju spolnosti so rezultati iz treh vkljucenih raziskav
v pregledu Dingove pokazali, da so mladi s CP porocali o zelo
omejenem dostopu do informacij o spolnosti. Teme, povezane
s spolnostjo, so bile pogosto opisane kot »kontroverzne«, ki se
jih starsi, strokovnjaki in celo vrstniki brez oviranosti pogosto
izogibajo. Mladostniki s CP so izrazili frustracije, ker niso vedeli,
kam se obrniti po zanesljive informacije. Posebej so izpostavili
izzive pri pridobivanju informacij o intimnih odnosih, spolni
identiteti in reproduktivnem zdravju.

Ena izmed raziskav v pregledu Dingove je izpostavila, da so imeli
mladostniki s CP tezave pri iskanju informacij zaradi nezadostnega
strokovnega znanja zdravstvenih delavcev o specificnih vprasa-
njih, povezanih z zivljenjem s CP v mladostniStvu in v odrasli dobi.
Pomanjkanje specializiranega znanja med zdravniki in terapevti
je pogosto pripeljalo do obcutkov frustracij, saj so mladostniki
s CP pogosto naleteli na ovire pri iskanju potrebnih informacij
glede intimnih odnosov, spolne identitete in reproduktivnega
znanja (12). Mladostniki so pogosto iskali odgovore tudi izven

uradnega zdravstvenega sistema, pri druzinskih ¢lanih, vrstnikih
ali mentorjih. Tudi z lastnim raziskovanjem in iskanjem dodatnih
informacij so ugotovili, da je na voljo zelo omejeno Stevilo vero-
dostojnih in zanesljivih virov informacij (12).

Podobne ugotovitve je izpostavila tudi Lawlorjeva s soavtorji, ki
je v sistemati¢ni pregled vkljuéila 13 raziskav (13). Od tega je
bilo deset raziskav kvalitativnih in tri kvantitativne raziskave, ki
so skupno zajele 497 mladih oseb s CP in 56 skrbnikov. Devet
raziskav se je osredinilo na izkusnje mladih s CP, vklju¢no z
odraslimi, ki so prehod v odraslo dobo Ze zakljucili, tri raziskave
pa so vkljuéevale samo mnenja starSev. Ena raziskava je zajemala
oba vidika.

Tudi ta sistematicni pregled ni bil osredinjen izklju¢no na spolnost,
temvec je celostno obravnaval izzive, s katerimi se srecujejo
mladi s CP pri prehodu v odraslost. Ena od izpostavljenih tem v
sistemati¢nem pregledu Lawlorjeve s soavtorji je bila spolnost
in partnerski odnosi, ki jih je preucevalo devet raziskav. Ena od
kvantitativnih raziskav je pokazala, da 80 % udelezencev raziskave
Se nikoli ni imelo romanti¢nega partnerja. Druga raziskava je




porocala, da 56 % mladostnikov s CP e ni imelo izkusenj z
zmenki, 59 % pa ni imelo izkuSen;j s francoskim poljubljanjem.
Samo 40 % jih je porocalo o spolnih izkusnjah (13). Kvalitativni
podatki tega sistemati¢nega pregleda so potrdili to ugotovitev, saj
so mladostniki s CP kljub izrazeni Zelji po vkljucevanju v spolne in
intimne odnose porocali o splosnem pomanjkanju izkuSenj na tem
podro¢ju. Zaradi nezmoznosti doseganja primerljivih razvojnih
mejnikov kot njihovi vrstniki, so nekateri izrazali zalost in razo-
Caranje. Mladostniki in mladi s CP sicer izrazajo Zeljo po vstopu
v partnerske odnose in po spolni aktivnosti, vendar se soocajo z
razliénimi ovirami. Te vkljucujejo pomanjkanje zasebnosti, zlasti
v primeru uporabe osebnih asistentov in pomanjkanje dostopa
do ustreznih informacij o spolnosti. Poleg tega so mnogi mladi
s CP zaradi svojih zmanjSanih zmoznosti na razli¢nih podro¢jih
funkcioniranja stigmatizirani, kar vpliva na njihovo zmoznost
vzpostavljanja in vzdrzevanja intimnih odnosov. Ve¢ raziskav
v pregledu je izpostavilo, da so tako mladi kot njihovi skrbniki
obcutili nelagodje pri pogovorih o spolnosti. Odsotnost informacij
in izogibanje tej temi sta bila prepoznana kot pomembni oviri pri
vkljucevanju v intimnost.

Oba sistemati¢na pregleda literature izpostavljata izjemno po-
membnost spolne vzgoje in podpore v obdobju prehoda v odraslost.
Mladostniki s CP pogosto poroc¢ajo, da potrebujejo informacije
o spolnosti, vendar to ni pogosto vkljuceno v rehabilitacijske
programe (12, 13).

RAZPRAVA

Ugotovitve obeh sistemati¢nih pregledov (12, 13) potrjujejo, da
so potrebe mladostnikov s CP na podroc¢ju spolnosti in spolne
vzgoje pogosto spregledane, premalo raziskane in sistemsko
zanemarjene. Spolno zdravje teh mladostnikov je izpostavljeno
Stevilnim dejavnikom tveganja, pri cemer pogosto ostajajo brez
ustreznih informacij, podpore ali dostopa do storitev, ki bi bile
prilagojene njihovim zmoznostim in razvojnim potrebam.

V obeh sistemati¢nih pregledih je bilo ugotovljeno, da se mlado-
stniki in mladi odrasli s CP pogosto soocajo s Stevilnimi izzivi pri
razvoju spolnosti, odnosov in v prehodu v odraslost. Spolnost je
kljucni del osebne in socialne identitete, vendar se zdi, da je pri
mladih s CP pogosto prezrta in podcenjena, tako v rehabilitacijskih
programih kot v $irSem druzbenem okolju (12, 13).

Ugotovitve tega pregleda literature kazejo, da mladostniki s CP
izrazajo podobne potrebe po intimnosti, partnerskih odnosih in
spolnosti kot njihovi vrstniki brez gibalne oviranosti, vendar se
soocajo s Stevilnimi dodatnimi ovirami. Te vkljucujejo omejeno
mobilnost, stigmatizacijo, premajhen dostop do prilagojene spolne
vzgoje in pomanjkanje ustrezne podpore s strani strokovnjakov
in druzine (12).

Kot navaja tudi Wiegerinkova s soavtorji (7), mladostniki s CP
pogosto dozivljajo omejen dostop do socialnih priloznosti, kar
negativno vpliva na razvoj partnerskih odnosov in intimnosti.
Telesne omejitve, pa tudi druzbeni stereotipi, ki mladostnikom s
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CP pogosto pripisujejo aseksualnost ali infantilnost, pomembno
vplivajo na njihovo samopodobo in izrazanje spolnosti.

To potrjujejo tudi rezultati pregleda Dingove s soavtorji (12), ki
so izpostavili, da mladostniki in mladi odrasli s CP pogosto kazejo
nizko raven zdravstvene pismenosti, kar lahko neposredno vpliva
na njihovo sposobnost sprejemanja informiranih odlocitev v po-
vezavi s spolnostjo, zasc¢ito in partnerskimi odnosi. Te ugotovitve
dopolnjuje tudi raziskava Manganellove (14), ki navaja, da nizka
raven zdravstvene pismenosti pri zdravih mladostnikih vodi do
napacnih odlocitev glede zdravljenja, nizje uporabe preventivnih
ukrepov in zmanj$ane sposobnosti obvladovanja kroni¢nih stanj.
Verjetno lahko sklepamo, da so pri mladostnikih s CP posledice
Se izrazitejse, saj so poleg komunikacijskih in kognitivnih ovir
pogosto moc¢no odvisni od drugih oseb, kar dodatno otezuje
njihovo avtonomijo na podrocju spolnosti.

Poleg informacijske prikrajSanosti je pri mladostnikih s CP po-
memben tudi druzbeni vidik. Lawlorjeva s soavtorji v pregledu
(13) poudarja, da prehod v odraslost za mladostnike s CP pogosto
pomeni tudi izgubo nekaterih strukturiranih podpornih sistemov,
kar lahko poveca obcutek izolacije in zmanjSane samostojnosti. Na
spolnem podrocju to pomeni, da Stevilni mladostniki s CP nimajo
moznosti pridobiti ustreznih informacij ali osebnih izkusenj, kar
vpliva na njihovo samozavest, oblikovanje identitete in zmoznost
oblikovanja partnerskih odnosov. Wiegierinkova s soavtorji (7)
v raziskavi ugotavlja, osebe s CP pogosto nimajo zadostnega
znanja o spolnosti v primerjavi z njihovimi zdravimi vrstniki,
kar je posledica pomanjkljive spolne vzgoje. Kljub vse pogostejsi
uporabi interneta kot vira zdravstvenih informacij so zdravstveni
delavci Se vedno najpogostejsi in najbolj zaupanja vreden vir
informacij (15). Zato je klju¢nega pomena, da imajo zdravstve-
ni delavci ustrezno znanje in izku$nje pri obravnavi mladih z
nevroloskimi motnjami, ki izvirajo iz otrostva, kot je CP (16,
17). Ob upostevanju pomanjkanja znanja zdravstvenih delavcev,
opisanega v pregledu Dingove (12), bi dodatno izobrazevanje s
poudarkom na invalidnosti, celostni obravnavi skozi zivljenjsko
obdobje ter vkljucevanju v vsakdanje zivljenje lahko prispevalo
k bolj celoviti in usklajeni oskrbi mladostnikov in mladih s CP
tako v skupnosti kot v bolnisni¢nem okolju. Ta vrzel v izobrazbi
je Se posebej izrazita, saj osebe s CP potrebujejo bolj specificne
informacije, ki obravnavajo spolne izzive, povezane z njihovimi
zmoznostmi funcioniranja(8).

Higgins navaja, da pomanjkljivo znanje na podro¢ju spolnosti
lahko vodi v povecano ranljivost za spolno zlorabo in pomanjkanje
osnovnega znanja o varnih spolnih praksah ter o dinamiki odnosov
(17). Mladostniki s CP so ranljiva skupina, ki se lahko sooca tudi z
vedjim tveganjem za spolno zlorabo, kar je povezano z razli¢nimi
dejavniki, kot so omejena telesna mobilnost, komunikacijske
ovire, pomanjkanje informacij o spolnosti in zlorabah ter socialna
izolacija. Raziskave so pokazale, da so ti mladostniki zaradi teh
dejavnikov pogosto izpostavljeni vecjemu tveganju za spolno
zlorabo v primerjavi z drugimi vrstniki (18, 19). Vkljucevanje
spolne vzgoje v rehabilitacijo bi bilo lahko kljuéno za zmanj$anje
stigmatizacije in povecanje vkljuéevanja mladih s CP v spolne
in romanti¢ne odnose.




ZAKLJUCGEK

Pregled literature kaze na potrebo po bolj celovitem pristopu
k spolnosti mladostnikov s CP, ki presega zgolj medicinski ali
bioloski vidik. Pristop bi moral vklju¢evati psihosocialno pod-
poro, prilagojeno izobrazevanje, razbijanje stigme in krepitev
avtonomije, da bi mladostnikom s CP omogocili enakovreden
in zdrav spolni razvoj. Spolna vzgoja bi morala biti prilagojena
vsakemu posamezniku, upostevajo¢ njegovo raven sposobnosti,
zmoznosti in Zelje po samostojnosti.

Prihodnje raziskave bi lahko raziskale vpliv razli¢nih pristopov k
spolni vzgoji na samospostovanje in spolno aktivnost mladostni-
kov s CP, znamenom ustvariti bolj ciljno usmerjene intervencije.
Prav tako bi bilo koristno preuciti, kako lahko zdravstveni delavci
in starsi bolje podprejo mladostnike s CP pri razumevanju in
izrazanju lastnih spolnih potreb. Raziskave bi morale vkljucevati
predvsem mlade odrasle osebe s CP, da bi lahko bolje razumeli
spremembe in izzive, s katerimi se soocajo pri prehodu v odraslost.
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