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Co nalezy wiedzie¢ o zespole MRKH?

Czym jest zesp6t MRKH i jak wyglgda?

Zespot MRKH to uwarunkowana genetycznie aplazja (niewyksztatcenie sie narzgdu)
lub hipoplazja (znacznego stopnia niedorozwdj) macicy i pochwy u osoby z feno-
typem (przyp. red. fenotyp to najogdlniej wyglad) kobiecym z kariotypem 46,XX.
Nalezy do grupy choréb rzadkich, poniewaz wedtug statystyk dotyczy ok. 1 na 4000
do 1na 10 000 zywo urodzonych noworodkow ptci zenskiej (najczesciej mowi sie,
ze jest to ok. 1 na 4500 zywo urodzonych noworodkdw ptci zenskiej). W Polsce jest
ok. 4400 osdb z zespotem MRKH, a co roku rodzi sie ok. 40 bezpestkowych.

Zespot MRKH u kazdej osoby wyglgda inaczej.

Od catkowitego braku macicy, przez szczgtkowe nieczynne rogi macicy, do szczqgt-
kowych rogow macicy ze szczgtkowq jamg z endometrium. Tak samo w przypadku
pochwy moze by¢ ona catkowicie nieobecna, wystepowaé w szczgtkowej formie
lub w formie zachytka, ktéry u niektorych bezpestkowych jest na tyle duzy, ze przy
podejmowaniu prob wspotzycia staje sie w petni funkcjonalna pochwq bez inter-

wencji medyczne;j.

Zespot MRKH jest wadq ztozong — w medycynie kazda choroba, ktéra nazywana
jest zespotem, sktada sie z wielu elementow. Wadom macicy i pochwy mogg to-
warzyszy¢ wiec wady innych narzgdow. Dwa najczesciej dotkniete wadami uktady
to uktad moczowy oraz kostny; w niektérych przypadkach pojawiajq sie takze wady

serca i duzych naczyn, a cze$¢ pacjentek ma niedostuch.

W zwigzku z powyzszym wyrdzniamy dwa typu zespotu MRKH: pierwszy rozpoznaje
sie wowczas, gdy wada ogranicza sie do uktadu rozrodczego, czyli macicy i pochwy,
a drugi gdy wspodtistniejg inne wady, np. wrodzony brak nerki i/lub wady
kregostupa.

Zespo6t MRKH, miesigcza i menopauza

Cho¢ bezpestkowe nie miesigczkujg, nie jest to réwnoznaczne z brakiem cyklu

miesiqgczkowego.

Osoby z zespotem MRKH majqg funkcjonujgce jajniki, ktore wydzielajg hormony
i produkujg komorki jajowe, w zwigzku z czym bezpestkowe owulujqg i, z hormo-
nalnego punktu widzenia, przechodzqg przez wszystkie etapy cyklu (jak pestkowe).
Jedynq réznicq jest brak krwawienia, cho¢ w przypadku wystepowania szczgtko-

wego endometrium moze dochodzi¢ do ,mikromiesiqczkowania”.

Bezpestkowe takze przejdg menopauze i mogqg doswiadcza¢ wielu zwigzanych

z nig niedogodnosci.
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Zesp6t MRKH i seks

Bycie bezpestkowq nie jest rownoznaczne z niemoznoscig uprawiania seksu. Kazda

osoba definiuje seks na swdj sposdb, a penetracja nie jest konieczna.

Jesli jednak zdecydujesz sie na seks penetracyjny, istniejg trzy sposoby na wytwo-

rzenie pochwy.

Pamietaj, zeby przed rozpoczeciem dziatan w tym kierunku skontaktowaé sie z le-
karkg/lekarzem prowadzqgcqg/-ym. Ktorgkolwiek z opcji wybierzesz, udany i satys-
fakcjonujgcy seks pomimo zespotu MRKH jest mozliwy. Jego jako$¢ nie zalezy od
tego, czy Twoja pochwa ma 4 czy 7 centymetréw, ale od tego, z kim decydujesz

sie wspotzyc.

Pierwszg mozliwosciq jest rozciggniecie pochwy z osobqg partnerskg — jesli masz
kogos, z kim bedziesz czuta sie na tyle komfortowo, zeby to zrobi¢ (w atmosferze
czutosci i wzajemnego zaufania), rozwazcie te opcje. Moze sprawi¢ Wam wiele

przyjemnosci.

Drugq jest nieoperacyjne wymodelowanie pochwy za pomocqg dilatoréw. Polega
ona na regularnym stopniowym rozpychaniu istniejgcego zachytka pochwy. Ta opcja
wymaga cierpliwoéci i determinacji, jednak daje wiele satysfakgji. Cwiczenia mozesz
dostosowywaé do swoich potrzeb. Pamietaj, ze robisz to dla siebie, wiec caty proces

powinien sprawia¢ Ci przyjemnosc.
Trzecia opcja to zabieg operacyjny.

Mozliwosci, jak widag, jest wiele, dlatego warto zawczasu zaznajomic sie z metodq
zaproponowang przez lekarke/lekarza prowadzgcg/-go. Pamietaj, by wszelkie
watpliwosci omawiaé na biezgco - nie bdj sie zadawaé pytan, bgdz dociekliwa,
wymagaj zarowno troski i zaopiekowania, jak i rzetelnych informacji i infegralnego

podejscia do Twojego ciata i zdrowia, decyzja nalezy wytgcznie do Ciebie.
Ktérgkolwiek z metod wybierzesz, decyzja nalezy wytqcznie do Ciebie.

Pamietaj tez o badaniach — raz do roku bezpestkowe powinny wykona¢ badanie
ginekologiczne z USG, oraz ocene stanu pochwy wraz z jej cytologiq, a raz na 5 lat po-

winny wykonywa¢ panel badan hormonalnych.

Wazna jest weryfikacja osob, z ktérymi dzielimy sie naszymi doswiadczeniami bycia
bezpestkowq, poniewaz sq osoby, ktdre mogqg tego nie zrozumiec i/lub zareagowaé

w negatywny sposdb.
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Jak rozmawia¢ o zespole MRKH?

Pamietaj, ze najwazniejszy jest Twéj komfort i bezpieczenstwo, i ze to Ty wyzna-

czasz granice.

Jesli potrzebujesz porozmawiac¢ z kim$ o zespole MRKH, a nie wiesz jak zaczqg,
polecamy powtarzanie w gtowie wybranych kwestii, ktére chciatabys omowi¢, zeby

w realnej sytuacji szto Ci ptynnie, a wypowiadane stowa nie brzmiaty obco.

Jezyk ma znaczenie! Poniewaz jako spoteczenstwo nie jestesmy otwarci na rézno-
rodnos¢ ani na réznorodny rozwdj ptciowy, a MRKH jest jednym z wielu przypadkow

tej réznorodnosci, istotna jest adekwatna narracja.

Jesli o zespole MRKH mowimy otwarcie, bez nacechowania i stygmatyzacji, poka-
zujemy, ze posiadanie zespotu MRKH nie jest niczym ztym i/lub przerazajgcym.
Nie swiadczy o ‘wybrakowaniu’ i nie stanowi o czyjejkolwiek wartosci.

Staramy sie unika¢ okreslen: “cierpi”, “choruje” lub “zdiagnozowano zespét MRKH".

Zamiast tego méwimy, ze zespét MRKH sie po prostu ma.

Najwazniejszqg kwestiq sojusznictwa (1j. bycia osobqg wspierajgcq) jest empatia,
stuchanie drugiej osoby i wyczucie (lub zapytanie wprost), czy ona w ogdle chce

rozmawiaé na ten temat.

Nie kazda osoba z zespotem MRKH chce o nim méwi¢ i nie kazda musi by¢ edu-

katorkq i aktywistkg.

Dlatego tez baze stanowi zadanie pytania (ktéremu powinien towarzyszy¢ komu-
nikat o mozliwosci wycofania sie z rozmowy na warunkach bezpestkowej): “Czy
chciatabys o tym porozmawiac i czy czujesz sie z tym komfortowo?”. Wazne jest
dawanie przestrzeni, nie narzucanie sie z nadmierng iloscig pytan oraz respekto-

wanie wyznaczonych granic.

Osoby z zespotem MRKH majqg prawo byé zmeczone wypytywaniem, nie chcie¢

odpowiada¢ na pytania i zachowaé bycie bezpestkowq tylko dla siebie.

Niezwykle waznym aspektem jest sposdb przekazywania informacji na temat

zespotu MRKH przez lekarke/lekarza prowadzgcq/-go.

Nie mozna powiedzie¢ pacjentce w pospiechu, ze nie bedzie miesigczkowata, nie
moze wspotzy¢, nie moze mie¢ dzieci, dlatego ze to... nieprawda. Niestety nie tylko
jako bezpestkowe, ale w ogdle jako ludzie najczesciej zapamietujemy wtasnie to,

co powiedziano nam za pierwszym razem. Dlatego juz w momencie rozpoznawania
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zespotu MRKH nalezy przedstawiac¢ alternatywne rozwigzania i nie traktowac bycia

bezpestkowq jako co$ ztego.
Wazna jest rozmowa, a nie mechaniczne podejmowanie dziatan, by pacjentka
miata kontrole nad sytuacjq i byta $wiadoma podejmowanych decyzji, ktére dotyczqg

jej ciata.

MRKH, relacje i macierzyinstwo

Proces dojrzewania oséb z zespotem MRKH (do momentu rozpoznania) przebiega
w fen sam sposdb, jak u osdb pestkowych, wobec czego bezpestkowe zazwyczaj
przyjmujq kobiece role ptciowe (ze wzgledu na swoj wyglad zewnetrzny, a nie
zespot MRKH).

Rolq terapeutek/-ow jest wsparcie osdb z zespotem MRKH w podejmowaniu kon-

taktow seksualnych, lub wspdlne rozpoznanie powodu, dla ktérego ich nie podejmujag.

Rozmowa o blokadach i szukanie rozwigzan stuzy osiggnieciu satysfakgcji w sferze
seksualnej. Kazda osoba, niezaleznie od posiadania lub nieposiadania pestki, jest

zbudowana w inny sposéb. Nasze ciata, ich wyglgd i funkcjonalnosé rézniq sie od siebie.

Jedli obawiasz sig, ze partner/-ka seksualny/-a rozpozna, ze Twoja pochwa zostata
wytworzona, zapewniamy, ze nie ma powodéw do zmartwien — z laickiego punkfu
widzenia nie jestesmy w stanie rozpoznaé, czy mamy kontakt seksualny z osobg,

ktéra urodzita sie z pochwq, czy z osobg, ktéra ma neo-wagine.

Kolejng konsekwencjg zwigzang z byciem bezpestkowq jest niemoznos¢ zajscia
w cigze i urodzenia dziecka. Zazwyczaj w momencie rozpoznania zespotu MRKH
ta informacja jest trudniejsza do przyjecia przez rodzicow/opiekundéw osdb

bezpestkowych.

Oczywiscie posiadanie zespotu MRKH nie wyklucza zostania rodzicem (oczywiscie

o ile tego w ogdle chcemy). Istniejg na to rézne sposoby:

Pierwszg mozliwosciq jestjest transplantacja macicy (przyp. red. przeszczep), ktéra
wcigz jest uznawana za leczenie eksperymentalne i ze wzgledow anatomicznych

nie moze by¢ przeprowadzona u wszystkich pacjentek z zespotem MRKH.

Aktualnie na $wiecie jest ponad dziesiecioro dzieci urodzonych przez pacjentki
z zespotem MRKH. Do tej pory najbardziej znane precedensy to te z 2014 i 2017
roku, kiedy kolejno w Szwecji i Brazylii pacjentki z zespotem MRKH urodzity zywe
dzieci — w pierwszym przypadku z macicy przeszczepionej od zyjgcej dawczyni,

w drugim od zmarte;j.
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Macica nie jest narzgdem niezbednym do zycia i przeszczepia sie jq tylko i wytgcznie
na potrzeby jednej cigzy (po porodzie zostaje ona usunieta). Cho¢ operacja jest
bardzo skomplikowana i obcigzajgca zaréwno dla dawczyni, jak i dla biorczyni,

jest mozliwa.

Drugg mozliwosciq jest surogacja, ktéra polega na zaptodnieniu pozamacicznym
z tfransferem zarodka do matki zastepczej (przyp. red. surogatki). W ten sposoéb
pacjentka z zespotem MRKH moze by¢ genetycznym rodzicem, poniewaz z punktu

widzenia jajnikowego osoby z zespotem MRKH sq ptodne.

Trzeciq (i obecnie jedyng dostepng w Polsce z punktu prawnego) mozliwosciq jest
adopcja, jednak w celu rozpoczecia procedury adopcyjnej nalezy by¢ w co najmniej

czteroletnim zwigzku matzenskim.

Warto podkresli¢, ze sq osoby, ktére realizujg potrzebe rodzicielstwa w inny sposdb,
np. zwigzujqc sie z osobq, ktéra ma dziecko/dzieci, angazujqgc sie jako opiekunka,

bliska przyjaciétka rodziny itd.



Co nalezy wiedzie¢ o zespole MRKH?

Przypis bezpestkowych

W naszym spoteczenstwie wcigz pokutujg krzywdzqce stereotypy — przynaleznosé
do ptci czesto definiowana jest poprzez kondycje naszych ciat. Te z nas, ktére czujqg
sie kobietami, dobrze wiedzg, ze brak macicy niczego nam nie ujmuje, nie sprawia,

ze jestesmy 'niepetne’.

Nasza kondycja jest wiec konsekwentnie dowodem na to, ze tozsamos¢ ptciowa

nie ma prawa by¢ definiowana na podstawie tego, co nasze ciato ma, a czego nie.

Zespot MRKH nie ujmuje bezpestkowym kobiecosci — najwyzszy czas, by wybrzmiato
to gtosno i wyraznie, zwtaszcza ze jako bezpestkowe czesto jestesmy wykluczane
z tzw. kobiecych kregdw’, w ktérych wiez czesto budowana jest w oparciu o wspdlne

doswiadczenia zwigzane z miesigczkowaniem i macierzynstwem.

Wiedzqc, jakie uczucia wigzq sie z wykluczaniem ze wspolnot, robimy wszystko, co
w naszej mocy, aby unikng¢ podobnej atmosfery w naszej spotecznosci. Tak jak
w ogdlnej populacji, tak i wérdd nas sq osoby niebinarne oraz transptciowe, a takze

nieheteronormatywne.

Dla tej moze nielicznej, ale nie mniej znaczqgcej grupy bezpestkowych docierajqgce
zewszqd komunikaty z géry zaktadajqgce, ze wszystkie jesteSmy heteroseksualnymi

kobietami, prowadzq do jeszcze mocniejszego poczucia wykluczenia.

Z szacunku do naszej réznorodnosci i checi tworzenia spotecznosci, gdzie kazda/-y
moze by¢ sobqg niezaleznie od tozsamosci ptciowej i orientacji psychoseksualnej?,
w tej broszurze uzywamy naprzemiennie stéw ‘pacjentka’ i ‘osoba’, a ich ewentualne

partnerki/partneréw nazywamy ‘osobami partnerskimi’.

Posrod nas sq tfakze osoby interptciowe. Czym jest interptciowosc? Interptciowosé
to pojecie parasol dotyczqce osdb, ktére rodzq sie z ciatem nie wpisujgcym sie w spo-

teczne i/lub medyczne definicje typowych ciat zenskich bgdz meskich.

Wszystkie osoby z zespotem MRKH moggq, ale nie muszq postrzegac sie jako osoby

interptciowe.

*Tozsamosd ptciowa i orientacja psychoseksualna to pojecia powszechnie mylone ze soba, oznaczajace w rzeczywistosci dwie zupetnie
oddzielne rzeczy. Tozsamos¢ ptciowa to osobiste poczucie przynaleznosci do pici, Swiadomosé naszego wewnetrznego ptciowego ‘ja'.
Z kolei orientacja psychoseksualna okre$la nasz emocjonalny, romantyczny lub seksualny pociag do oséb okreélonej pici.



Bezpestkowe to projekt zatozony w 2018 roku, ktérego celem
jest nie tylko aktywne wspieranie osdb z zespotem Mayera-
Rokitansky’ego-Kistera-Hausera, ale réwniez uswiadamianie

i edukowanie spoteczenstwa.

Nazwa nawigzuje do pestki owocu i przyrownania jej do ma-
cicy — owoce pestkowe rézniqg sie od bezpestkowych tylko

posiadaniem pestki, ktéra przeciez niczego nie definiuje.

Skontaktuj sie z nami:
+48 733 083 370
bezpestkowe@gmail.com
@bezpestkowe
bezpestkowe.pl
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