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Raccontare storie, raccontare bugie.
L'importanza di una progressiva piena comunicazaeia diagnosi di un DSD

...... un sano sviluppo mentale sembra
dipendere dalla verita, come l'organismo vivente
dipende dal cibo. Se la verita manca o e
incompleta, la personalita si deteriora....

W.R.Bion (1965)

James Pennebaker (1996, 1997) sostiene che labititsssii parlare delle esperienze
traumatiche e un importante fattore di guarigioAkcontrario,un‘attitudine a mantenere segreti
aspetti della propria storia personale contribusserie forme di inibizione comportamentale e ad
una maggiore incidenza di malattie.

Egli afferma che mettere in parole esperienze dskconsente di organizzare e di integrare
sentimenti e pensieri e fa sentire in grado di @deve e padroneggiare la propria vita. Se
un'esperienza ha una struttura narrativa e unfgigtd € piu facile per chi la sta vivendo avere a
che fare con emozioni e ricordi, anche i ricordiaepo legate ad essi.

La prima persona con DSD che incontrai molti amaniera una ragazzina di 15 anni con un
deficit di 5a reduttasi, che pensava di essere venuta in ogppéala sua obesita.

Non sapeva molto delle sue condizioni, anche sstata mandata da uno psicologo al quale
era stato chiesto di "dirle tutto”, cioe che nomelbe potuto avere le mestruazioni e che non
avrebbe potuto avere bambini.

Non sapeva di che natura fosse il suo problemerdestato detto solo che era qualcosa che
aveva che fare "con delle ghiandole ovariche chrefanzionavano e che per quella ragione le erano
state rimosse”.

Il solo ricordo di quellincontro con lo psicolodm fece scoppiare in lacrime, da allora non
aveva voluto piu vederlo. Sostenne una gonadectemi@a vaginoplastica ma non penso nemmeno
di fare le dilatazioni vaginale che le erano spascritte.

Si comportava come se la parte inferiore del supamon le appartenesse piu, non si
spogliava neppure per fare il bagno e accettavasiee mediche solo in anestesia generale.

La storia che mi veniva raccontata in una condeidncrescente angoscia era un insieme di
frammenti incoerenti di verita celate, mezze vertabugie dove un intervento psicologico
assomigliava molto alle operazioni chirurgiche dheragazza aveva sostenuto senza nessuna
preparazione o partecipazione da parte sua.

| risultati mi sembravano pessimi sia in terminicpgogici che in termini medici cosi sentii il
bisogno di approfondire la situazione. Avrei vols@perne di piu riguardo a Karen ma le lasciai la
scelta di decidere se voleva avere altri incontmeno. Lei non volle averne ed io rispettai la sua
scelta. Mi capito solo di parlare con sua madrendadui contattato -con il permesso di Karen- e
alcuni anni dopo mi fu detto che Karen mostro areadre un sito Internet, dicendole senza nessuna
emozione particolare:"GuardaCos’é un deficit di @rreduttasi, € quello che ho io”.



Se riprese possesso della sua storia senza aleapnanme particolare; cosa sarebbe accaduto
se le fosse stato consentito di conoscere i sird@mnenti della sua storia personale e il sigrifica
se ce n'era uno, delle operazioni a cui venneEudta ?

Rosa aveva 16 anni quando le fu diagnosticata urserisibilita agli androgeni. Una
ginecologa, consultata per una amenorrea primapepose una analisi cromosomica che trovo
un cariotipo XY .

Non fu completamente informato sulle sue condizemjuando si sottopose ad una
gonadectomia per un supposto rischio tumorale elene detto che gli dovevano essere asportate
le ovaie.

lo sei mesi dopo incontro una quindicenne carindrilante che frequenta un liceo
classico con buoni risultati. mi dice di esserecd@do a fare gli esami medici ma non ce la fa
ancora a sostenere le visite ed e molto in angango deve venire in ospedale.

si era sentita in qualche modo violentata perche stata presa una decisione su di lei e
sul suo corpo senza che le fosse stato chiesta.mliello che la faceva stare piu male era che
pensava che avrebbe potuto arrivare a condividemecisione sull'operazione chirurgica.

Come potra sentirsi quando si rendera conto ch&ematite cose non le erano state dette?

Queste sono solo due delle storie che ognuno dcormbsce molto bene e non possiamo
consolarci pensando che sono il frutto di modigkrare superati.

Il vecchio modo di pensare si basava sul fatto preraggiungere una stabile identita di
genere era importante avere genitali non ambiguessire allevati senza ambiguita nel genere
scelto. La chirurgia precoce dei genitali era ceisita necessaria come se ogni segno di
ambiguita fisica fosse considerato un "corpo estanche doveva essere asportato prima
possibile. Di conseguenza vi era una non comuroocazilella diagnosi, perche si pensava che una
comunicazione completa di cio che significava ilD&vrebbe potuto avere un effetto traumatico
e pertanto doveva essere evitata.

Il termine trauma puo essere usato per riferirbimgdatto psichico di un evento, una
separazione, un dolore, una malattia, che é supeaita capacita del soggetto di sostenerla, di
averci a che fare e di elaborarla psichicamentetrduma puo dare origine all'esperienza
dellimpotenza e della destrutturazione massivandod’ o e le sue funzioni sono sopraffatte
davano un livello di angoscia pervasiva che é imgjbile padroneggiare.

Freud (1893) nei suoi primi scritti uso o la metafdel "corpo estraneo” per descrivere I'azione
del trauma il trauma, o meglio la memoria del trauma agiscemeoun corpo estranéger
I'apparato psichico.

Un ricordo inaccettabile per la coscienza venivaosso, ma una volta rimosso, continuava ad
avere un'influenza e, se non veniva affrontatogyeptdare origine ad una angoscia che invadeva
I'lo e apriva le porte a varie forme di psicopatpéo

Nei DSD il corpo del bambino é spesso sentito @aitgri € dagli operatori sanitari, come un
corpo estraneo, diverso da quanto ci si aspet@namobilita angosce, preoccupazioni ed allarmi
che provocano in noi una reazione da corpo estrelmeai porta al cercare di espellerlo.

Ma spesso dimentichiamo che cio che per un osseevasterno metaforicamente € un corpo
estraneo, ¢ il corpo con cui la persona interesgagaper il resto della sua vita. Il corpo e leesu
sensazioni sono la matrice originale di ogni susigasesperienza emotiva. la sua accettazione
consente di sperimentare il senso di continuiiaédied emotiva che ¢ la base dell'idioma personale,
la trama della storia della vita di ognuno.

Uno dei maggiori errori di valutazione della pratidel non dire la verita € il non considerare
che i bambini non rimangono bambini per sempre e pima o poi la verita verra fuori, spesso



all'improvviso e senza nessuna preparazione cosue@sso nella storia di Cleo che é simile al
guanto é successo a molte altre persone.

Cleo aveva 26 anni quando ando da una nuova gingeoperché abitava in una nuova
citta dove aveva trovato un lavoro dopo essersirdata. Fu presto chiaro che aveva un
cromosoma Xy e che si trattava di una forma corapteparziale di insensibilita agli androgeni.
Quella scoperta, emersa cosi all'improvviso, ladscd. Appena usci dall'ambulatorio, in preda ad
una gran rabbia, entro nella prima cabina telefaniche trovo sul suo cammino e chiamo i suoi
genitori per chiedere loro se fossero al correntgjaklla cosa e se lo erano perché non le avevano
detto niente. Aveva 26 anni, una laurea e vivevaaa a molti chilometri da casa, non aveva il
diritto di sapere una cosa cosi importante periesbatte giu il telefono e in quel momento ebbe
I'impressione che le quattro pareti di vetro dedizbina telefonica fossero finestre aperte sulla sua
nuova vita. Per un bel po' di tempo si rifiutd didere i suoi e anche se a poco a poco fu in grado d
perdonarli, la relazione fra di loro rimase compressa. A poco a poco Ssi tird su le maniche e
mise assieme i pezzi della sua storia rubata euava storia anche se aveva degli elementi di
rabbia e di rimpianto, le consentiva una nuova @p®yolezza e le dava nuove sensazioni, ma
soprattutto era una storia vera: era la sua storia.

Ormai € unanimemente accettato che uno degli agpettolorosi connessi al DSD ¢ la
mancanza di informazioni e la sensazione di sexgatehe circonda la storia clinica delle persone
interessate (Slijper et al. 2000, Wisniewski. e2800, Creighton S., Minto C.L. 2001, Carmichael
P., Ransley P.G. 2002, Brinkmann L. et al. 2006).

Ho avuto il privilegio di essere invitato da alcuncontri di AISIA, I'Associazione Italiana
di persone con insensibilita agli androgeni e ligoiuto avere una conferma che uno dei piu
frequenti rimpianti che le persone hanno riguataen essere state informate sulle loro condizioni
dalle persone di cui si fidavano di piu, dai genjtdai medici o dai genitori e da medici assieme.

Al contrario, la possibilita di parlare in un modperto, sincero e amichevole delle proprie
condizioni € una via per dare la possibilita dir@itare aspetti della propria storia che prima
costituivano una fonte di dolore.

Con AISIA abbiamo avviato uno studio sui DSD erinp risultati sembrano confermare
sembrano confermare che una piena comunicaziote @lagnosi avviene di solito fra i16 e i 26
anni di eta e quasi sempre all'improvviso, dopo iadin menzogne, consultando ginecologi,
visitando siti web di Associazioni, orecchiandocdisi dei genitori o dei medici .

lo non credo che ci sia un modo indolore di comamdcuna diagnosi, ma il timore
dell'impatto traumatico di un’esperienza e spessautb ad una mancanza di distinzione fra dolore
ed angoscia.

Il dolore puo costituire il costo di una integramopsichica mentre la non integrazione e
fonte di angoscia e I'angoscia e rappresenta I'ssfimlita di vivere un vero dolore, con le sue
intrinseche potenzialita trasformative.

Susi venne a conoscenza delle sue condizioni aisathi quando, assieme ai suoi genitori,
ando dal ginecologo a seguito di una amenorreagoiamA lei e ai suoi genitori, in modo molto
sincero, venne detta la sua diagnosi e quello etebbe significato.

“Ho provato un grande dolore e a volte lo provocae adesso, ma come tutte le esperienze
dolorose quello che é successo ha contribuito #oraére in senso positivo il mio carattere. Mi ha
fatto maturare molto e mi ha fatto capire le cosgortanti della vita. A volte provo ancora una
certa tristezza ma il mio modo di essere di baseencambiato”.

Come avvenne a Susi, anche le reazioni delle dusope che, di seguito, descrivono il
momento in cui vennero a sapere le loro condizioom furono cosi traumatiche.



Quando scoprii la verita provai un senso di paceche avevo trovato una risposta ai molti
dubbi che e alle molte angoscie che avevo avutqu#ado ero piccolo e non riuscivo a trovare
una ragione per tutte quelle visite, quelle cueemancanza di mestruazioni, i commenti dei medici
e tutto il resto..

Ho provato un dolore che mi ha lasciato un velaidipianto e di consapevolezza. Sentivo
come se avessi perso la mia identita e mi sexlismaciuta per non essere stata informata prima.
Tutte quelle sensazioni erano rese piu leggereadadissibilita di parlare delle mie condizioni e di
poterle condividere con qualcuno.

Un’esperienza psichica traumatica, di solito, neeng fuori dal nulla. Frequentemente
prende forma con un’origine in due tempi, quanddatio, un ricordo che quando si e verificato
non aveva avuto un impatto traumatico, puo diventaaumatico a causa della crescente
maturita del bambino. Specialmente se cio che adato e stato tenuto segreto, al di fuori della
possibilita del soggetto di conoscerlo, di trovaunea ragione o una spiegazione.

Il corpo, come la mente ha le sue esperienze, ii dolori e i suoi ricordi. Gli interventi
chirurgici anche precoci, con le loro lunghe e itehili fasi prechirurgiche e postchirurgiche,
dovrebbero essere limitate allo stretto necessRiicordi sensoriali rimangono nei nostri sensi e
richiedono una ragione che possa spiegare queH#oechuccesso. La possibilita di trasformare i
ricordi nei sensi in rappresentazioni mentali, @ngieri, in parole € cio che trasforma un dolore
psichico o fisico nel primo momento di un’esperigtraumatica.

Se cio non e possibile, una nuvola di dolore rieaguello che e successo ed e stato tenuto
nascosto e puo costituire una potenziale fagliantetica che puo riapparire in un secondo tempo.

lo penso che se la verita non viene detta quandoeve I'opportunita, quando ci sono i
problemi, & moto difficile che venga detta in utraloccasione in futuro.

L’idea che in futuro vi possa essere un momentdiongyper dirla, non e che il primo passo
in una catena di omissioni che non finira.

| bambini non possono essere tenuti al di fuori digliori e delle perdite della vita, é
importante che in quegli inevitabili momenti siansentito loro di piangere ma la cosa piu
importante € che, in quei momenti, possano trogaetcuno che li consoli.

A questo proposito Ferenczi (1934) sostenne chimfonmazione mendace o ingannevole
puo costituire un fattore potenzialmente traumatitoomportamento dell’adulto che soffre per un
trauma e parte dell’azione psichica dello stessmitna”l.

Balint (1969) svilupp0 questo concetto descriveihtt@uma con una struttura in tre fasi.

Nella prima fase il bambino immaturo € dipenderddi’abulto e, anche se possono verificarsi
frustrazioni che possono portare a irritazionevolte a rabbia, la relazione fra il bambino e I'idu
e sostanzialmente di fiducia.

Nella seconda fase, I'adulto, contrariamente afipetative del bambino fa qualcosa di
altamente eccitante, pauroso o doloroso; questospuoedere una volta, improvvisamente o in
modo ripetuto e puo riferirsi anche ad un event@ malattia, un incidente che avviene all’interno
della relazione.

La conclusione del trauma avviene nella terza tasendo il bambino, si avvicina all’adulto con |l
desiderio di trovare il senso di quello che & sssoe una continuita nella relazione e ora cerca d

! Ferenczi, (1934), Opere Complete, vol. IV, paig.1



ottenere un po’ di comprensione, riconoscimentordarto. Cio spesso accade perché a sua volta
addolorato e traumatizzato o per evitare al figha nuova sofferenza, I'adulto si comporta come se
non fosse successo nulla (pag.431, 432).

Se I'adulto non coglie e conferma le percezioni thembino sperimenta, quest'ultimo
vive un’esperienza di confusione che lo puo portarehiudersi in un’area privata definita da
confini che sono costituiti dalle domande che spda scontato non abbiano una risposta o che
possano nascondere realta irreparabili.

In queste situazioni deve essere necessariamemi¢otén considerazione il dolore dei
genitori, € importante che venga accolto e conteiper evitare che resti una sofferenza sempre
viva, carica di emozioni e sensazioni indigeribili.

La funzione dei genitori & di primaria importanzerghé € compito di mamma e papa il
trovare il senso dell'esperienza che la famigliza®ia a vivere con la nascita di un bambino o di
una bambina con un DSD. La scoperta che il figlia figlia ha qualcosa che e diverso da cio che ci
si aspettava puo avere una grande influenza sullgpparsi della relazione. Solo una progressiva
accettazione e riconoscimento di cio che lui s&io in realta puo evitare, che a livello piu o men
conscio, qualche sorta di rifiuto possa entrarar gpérte della relazione che si viene a stabilire.

Non era facile pensare avere a che fare con ndgsurdi DSD; non abbiamo soluzioni
prefabbricate o pronte per l'uso. La presenza dD&D reattiva fantasie, timori, conflitti. Anche
noi, come operatori sanitari, dobbiamo riconoscelne, come accade per i genitori, siamo
traumatizzati, almeno in modo temporaneo, e sigomttisa difenderci da contenuti emotivi che ci
inquietano.

Il bisogno di proteggerci da contenuti emotivi irefanti € la ragione principale per cui le
vecchie pratiche fanno fatica a venire abbandonate.

Un modo di proteggerci da sensazioni traumatichesiste nell’assumere una tendenza ad
essere attivi mentre in queste situazioni € impoetaspettare il tempo e la sensibilita delle pees
€ non proporsi come esperti onniscienti.. Sappiammaai bene che in questo campo non si pud
lavorare da soli. E’ unanimemente riconosciutapartanza del lavoro di gruppo attraverso il quale
si possono confrontare le opinioni, condivider@mete I'ansia sotto controllo. Il lavoro di gruppo
consente di creare uno spazio per i pensieri egsgre in grado di sostenere i genitori nelle loro
decisioni dando loro tutto il tempo per valutapro e i contro della situazione.

Noi cerchiamo continuamente di aggiornarci, di raggere i piu alti livell in campo
medico o psicologico. Ci sentiamo spinti a forrprestazioni, ad agire, mentre in questo campo ¢é
importante agire diversamente, senza dare troppeosie e troppe prescrizioni. Le nostre
competenze tecniche vengono sfidate da quella ¢be, Bisando le parole di John Keats, ha
chiamato ld'Capacita Negativa, cioé quella capacita che un wopossiede se sa perseverare nelle
incertezze, attraverso i misteri e i dubbi, serascilarsi andare ad una agitata ricerca di fatti e
ragioni™ (1970).

La maggior parte dei miei interventi consiste rmeefpassi indietro; sono a disposizione delle
persone quando hanno bisogno di parlarmi, ma icasiofto ascolto. Le persone con DSD hanno
bisogno di essere ascoltate, soprattutto dai mediei loro genitori.

Un buon modo di informare le persone sulle lorodizioni € quello in tre fasi progressive
suggerito da Sljiper et al. (2000).

La prima fase ha a che fare con una buona infoomazsugli aspetti biologici e psicologici
dello sviluppo sessuale fisiologico, perche “e pomlifficile per un bambino comprendere in cosa
differisce lo sviluppo dei suoi genitali se non @rettamente informato su come & lo sviluppo
normale”.



La seconda fase che dovrebbe partire circa a lildaeta, prima dell’avvio di una eventuale
terapia sostitutiva e dovrebbe contenere tuttef@mazioni ad eccezione di quelle che riguardano |
cariotipo xy. Un’informazione completa dovrebbeezesa disposizione verso i 16, 17 anni e questa
sarebbe la terza fase.

lo sono molto d’accordo con questa impostazionevoreei sottolineare I'importanza della
prima fase anche per un altro motivo.

Una buona educazione sessuale e utile per i bambmsolo per le informazioni che da che,
fino alla preadolescenza puo essere molto relatvaitile perché consente di dare un nome a
curiosita, scoperte, fantasie sul corpo e sul snaibnamento. Ma € ancora piu importante perché li
autorizza a conoscere, dice loro in modo impligte non c’é conoscenza proibita o che debba
essere tenuta nascosta, che gli adulti sostengtoro diritto di sapere e che di loro ci si puddre.

Quando le cose vanno sufficientemente bene, i b@npbissono sperimentare che esistono
parole per dare un nome alle confuse sensaziompmwano, che possono costruire la loro storia sul
misterioso mondo del corpo anche se il loro piggoificato non € ancora alla loro portata.

I nomi non sono tanto importanti per definire lalté oggettiva che stanno a significare ma
perché il poterli usare consente ai bambini di padggiare, conoscere, esplorare il mondo interno e
guello esterno.

Solo la maturita e la crescita consentiranno lama piena comprensione di cid di cui un
nome sta al posto, ma quando un nome viene déttmsagno di sapere dei bambini non sara
mortificato dal sentire di non essere stati consitién grado di capire le cose e dal rendersi @ont
che erano state raccontate loro tante bugie.

lo penso anche che lI'impatto negative del problgynpossa a volte essere sopravvalutato.

Secondo quello che diceva sua madre, una persongamba, che sembrava sensibile ed
emotivamente vicina a sua figlia quindicenne com florma di CAIS, Sally era abbastanza
informata sulle sue condizioni cliniche, sul fatiocnon avere utero e ovaie e sul fatto di non esser
fertile. Non era informata solo sul cromosoma Yché, per il momento, i suoi pensavano che
fosse troppo giovane.

Erano venuti a conoscenza della forma di insenigibdgli androgeni quando aveva due mesi di
vita e andarono io ospedale per una sospetta emmgainale e il chirurgo, voltandosi verso la
mamma esclamo “ma signora, € un maschio !".

A poco a poco i genitori si ripresero da quello skana desiderarono risparmiarne uno simile alla
loro figlia. Per loro Sally e una ragazza con unobucarattere e con molti amici, brava a scuola é
in grado di far fronte a quello che la sua condieocomporta.

Fu sottoposta a gonadectomia ha tre mesi di vitagia fu effettuata una ricostruzione vaginale e
adesso sta effettuando una terapia ormonale stisatuOra Sally viene in ospedale due volte
I'anno per un controllo endocrinologico. Quandodesla mamma al termine dell'incontro resto
con I'impressione di una situazione buona dove att@nta e genuina attitudine genitoriale aveva
favorito una buona integrazione della situazionéadgglia.

Mentre io parlavo con la madre, una collega incentt Sally, una ragazza alta, slanciata,
attraente. All'inizio & un po' riluttante a parlad una psicologa ma alla fine parla per un'ora e
mezza alternando pensieri su se stessa, espressi@mozioni intense e pianto. Il suo principale
rimpianto & soprattutto il non avere nessuno conpaier parlare della sua situazione, sente che
non puo parlare con sua madre ma vorrebbe parlare gualcuno, la cosa migliore sarebbe una
persona che é passata attraverso quello che stardéindo adesso lei.

Dopo un lungo silenzio e che inizia piangere ealgero che non avra le mestruazioni e non potra
avere figli. Ha iniziato a venire in ospedale daaqdo era molto piccola e solo un paio d’anni fa
sua madre le ha parlato dei motivi delle visite mbd e del perché deve prendere le pastiglie.
Pensa che se le cose le fossero state dette priofzalpiimente non sarebbe stata in grado di



comprenderle. Quella volta che la madre le ha parldella sua situazione Sally ha iniziato a
piangere anche se non era del tutto sicura di @agito bene le cose.

Non parla di quello che ha con i suoi fratelli ppécha paura che si lascino scappare qualcosa
parlando con i loro amici. Non ha mai avuto I'ocase di parlare con suo padre della sua
condizione anche se lui & al corrente di tutto. Merparla con gli amici per il timore che qualcuno
possa usare “ questa cosa" per danneggiarla. Nonpada volentieri neppure con la mamma
perché si rende conto che, malgrado i suoi sfoeziqon farlo vedere, la cosa la fa soffrire e la
faceva soffrire molto anche prima che Sally ne gesp il motivo.

Ad ogni buon conto, Sally immagina che sua madresia consapevole di quanto la figlia soffra
per il suo problema perché lei cerca di nascondeig!

Sa che ha fatto delle operazioni di cui non sendorare alcun ricordo se non del fatto che le é
stato detto che la prima € avvenuta quando aveeangesi e che |i si sono accorti che non aveva le
ovaie.

Ha l'impressione che questa non sia tutta la veritde ci sia molto altro da sapere ma non vuole
chiedere di piu anche perché potrebbe essere gsalahe ha che fare con un tumore. Per il
momento non si sente di fare domande ” forse capigglio quando avro diciott'anni e avro
studiato cos e un’ ernia inguinale”.

L’esperienza di Sally ci indica quanto complessalaisituazione e io non sono sicuro che il
problema dell’ xy avrebbe peggiorato molto le cesde fosse stato comunicato in modo aperto.

Come ho detto prima, l'intera faccenda non €& semp$ioluzioni facili non ce ne sono. lo
credo che quello che noi possiamo fare onestamamteco a poco, camminando passo dopo passo
con i nostri pazienti, € dare alle persone cheddmie il nostro aiuto, ai genitori o ai diretti
interessati, tutti gli elementi di cui hanno bisogrer costruire la loro storia personale, anche se
puo sembrare troppo dolorosa, troppo terrorizzpeteoterla affrontare.

Dico questo perché, alla fine, i vecchi modi diefdranno mostrato i loro limiti e noi
dovremmo avere imparato dai nostri errori. Le stati cui abbiamo parlato appartengono alle
persone che vivono e anche se noi possiamo giacaraportante ruolo in esse, io penso che ormai
abbiamo raccolto abbastanza prove che ci mostrheo dle nostri/e pazienti ci chiedono di
dividere con loro La difficile ma fruttuosa stragerso una comunicazione aperta.

Franco D’Alberton
Psicologo- Psicoanalista

Azienda Universitaria Ospedaliera di Bologna
Policlinico S. Orsola Malpighi
Bologna franco.dalberton@aosp.bo.it
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