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PARLARE DI GENERE
NELLA RELAZIONE SANITARIA

Nel corso degli ultimi decenni, il cambiamento culturale che ha coinvol-
to le societa moderna ha portato la pratica medica a confrontarsi con nuove
esigenze e necessita'??, Cido ha comportato anche la delineazione di nuove
prospettive, in ragione delle quali gli operatori della salute sono oggi chia-
mati anche a considerare e trattare le necessita del paziente e le possibilita
di assumere decisioni condivise durante la cura*>.

Filoni teorici come la Patient Centered Medicine® e dello Shared De-
cision Making Model’ evidenziano la centralita del ruolo decisionale del
paziente ed assumono, ad oggetto dell’intervento, non soltanto la cura della
condizione fisica ma anche quella dei vissuti emozionali, delle credenze e
delle opinioni di ogni persona rispetto alla sua condizione di salute. Tali
aperture favoriscono che, nel contesto sanitario, gli utenti pongano inter-
rogativi relativi non soltanto alle cure mediche, ma anche ad aspetti legati
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all’identita della persona, e quindi, anche all’identita sessuale, al genere ed
all’orientamento sessuale®.

In questa sede, affronterd le questioni che possono emergere nella re-
lazione pediatrica e, per farlo, fard riferimento a considerazioni ed espe-
rienze che hanno avuto luogo durante diversi piani di ricerca intervento
nati dalla collaborazione fra pediatri endocrinologi e psicologi afferenti al
Dipartimento di Neuroscienze, Scienze Riproduttive ed Odontostomatolo-
giche, al Dipartimento di Studi Umanistici ed al Dipartimento di Scienze
Traslazionali dell’Universita Federico IT di Napoli®.

La pediatria ¢ un contesto clinico in cui I’operatore sanitario ha a che
fare con un duplice utente, genitori e bambino'’; egli & spesso chiamato a
rispondere alle domande dei genitori relative allo sviluppo ed al genere del
proprio figlio, il quale (in particolare se adolescente) puo essere a sua volta
bisognoso di chiarimenti e risposte a propri dubbi ed interrogativi. Alla
medicina dunque, puo essere richiesto un fermo posizionamento che faccia
chiarezza riguardo un ampio ventaglio di preoccupazioni: Da cosa dipen-
dono I’orientamento sessuale, 'identita di genere, il desiderio di cambiare
sesso? Hanno a che fare con la salute mentale? Mutano con ’eta? E pos-
sibile modificarli attraverso interventi medici o psicologici?

Questi argomenti possono essere preoccupanti perché il binarismo di ge-
nere rappresenta, ancora oggi, una componente fondamentale dei processi
di significazione e di interpretazione del contesto sociale!'. Chiunque non
si riconosca (0 non riconosca il proprio figlio) nelle categorie dicotomiche
del maschile e del femminile eterosessuali puo ritrovarsi in una condizione
di minority stress, con conseguenti vissuti legati alla segretezza ed allo
stigma sociale'>3.

Inoltre, la scarsa familiarita degli utenti con le questioni di genere, cosi
come ’aderenza agli stereotipi culturali, pud dare luogo ad imbarazzi e
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difficolta comunicative, sia da parte del bambino/adolescente LGBTQIA™
che da parte dei genitori. La mancata trattazione, nella stanza del pedia-
tra, di tali aspetti potrebbe comportare ulteriori disagi, poiché il significato
attribuito a tali questioni dal sapere medico puo avere notevole influenza
sulle credenze e le opinioni del nucleo familiare'.

Le domande e le preoccupazioni sull’identita sessuale, ’identita di ge-
nere e I’orientamento sessuale diventano pill complesse nel caso specifico
dei Disorders of Sex Development (DSD), ovvero tutte quelle condizioni
congenite eterogenee nelle quali lo sviluppo del sesso cromosomico, gona-
dico o anatomico ¢ atipico'®!”. Il loro nome ¢& tuttora al centro di un acceso
dibattito internazionale, che vede contrapposte diverse correnti di pensiero,
appartenenti alla medicina ed a movimenti associazionisti'®!°. Alcune di
queste si muovono nell’ottica di una depatologizzazione di queste con-
dizioni e criticano aspramente il termine Disorders, obiettando che esso
presupponga un “disordine” da “correggere” o “guarire”??!?23; preferi-
scono dunque riferirsi al termine Intersessualita (/ntersex), consentendo
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loro, in questo modo, di rientrare nell’acronimo LGBTQIA*>2627 Ad
ogni modo, di recente, ¢ stata di recente proposta anche la nomenclatu-
ra Sviluppo Sessuale Atipico®™**°. 1Vincidenza dei Intersex/DSD stimata
¢ di 1/4500 nati e le Sindromi piu diffuse sono la Sindrome di Morris, la
Sindrome Adreno Genitale (anche detta Iperplasia Congenita del Surrene),
la Sindrome di Klinefelter e la Sindrome di Turner. La seguente tabella
riassume i pit frequenti quadri clinici ed etiopatogenetici delle principali
condizioni?! 32333435

Cromosomi Gonadi Genitali
Sindrome di Klinefelter XXY Testicoli Maschili piccoli
Sindrome di Turner X0/XY Ovaie atrofiche Femminili
Sindrome Adreno Genitale XX Ovaie Ambigui
Sindrome di Morris XY Testicoli Femminili

Il dibattito internazionale si confronta anche su quale sia il trattamento
pit idoneo alla gestione medica di tali condizioni. Per alcune di esse, in-
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fatti, & frequente il ricorso ad un intervento chirurgico: nelle bambine con
Sindrome Adreno Genitale, si provvede un’operazione di tipo correttivo e
normalizzante per modificare 1’aspetto estetico dei genitali ambigui; inve-
ce, le bambine con Sindrome di Morris e, talvolta, di Sindrome di Turner,
spesso subiscono interventi di gonadectomia, perché la presenza di testicoli
ritenuti & talvolta considerata a rischio di degenerazioni tumorali*¢-78340,
L’acceso dibattito all’interno della comunita scientifica vede la presen-
za di coloro che sostengono fortemente la prassi operativa dell’intervento
chirurgico, da loro ritenuta indispensabile per I’attribuzione del sesso in
maniera definita, I’adeguato sviluppo dell’identita di genere e la serenita
psichica di tutto il nucleo familiare. Per contro, alcuni movimenti associa-
zionisti insistono affinché si ricorra all’intervento in fasi precoci esclusiva-
mente in caso di imminente minaccia per I’integrita fisica del bambino; in
tutti gli altri casi, essi propongono di attendere che egli raggiunga un’eta
adeguata ad assumere una partecipazione attiva ai processi di cura e di
terapia, allo scopo di agevolare un processo decisionale condiviso*! #2434,
La questione, estremamente complessa, non ¢ di facile risoluzione; le
pil recenti posizioni scientifiche si muovono sempre di pili nella posizione
di agevolare I’ascolto e la considerazione dei desideri della persona che do-
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vra subire il trattamento*’; anche il Comitato Nazionale per la Bioetica, di
recente, ha dichiarato che ogni intervento sul corpo deve essere guidato dal
principio del miglior interesse per il bambino, evitando mutilazioni non
necessarie (tali interventi andrebbero attuati solo in condizioni di urgenza,
essendo preferibile attendere che il soggetto raggiunga una maturazione
che consenta di esprimere il consenso).*®

Durante i nostri lavori di ricerca intervento, la nostra equipe ha avuto
modo di incontrare molte famiglie con bambini con condizioni Intersex/
DSD e raccogliere ed ascoltare molte testimonianze relative ai loro vissuti
al momento della diagnosi clinica. In altri lavori*’ abbiamo avuto modo
di riflettere su come, al giorno d’oggi, in particolare nel sud dell’Italia, le
categorie del maschile e femminile siano due pietre miliari nei processi di
significazione delle esperienze di vita degli individui. Ogni nuovo nato,
dunque, si trova immediatamente iscritto in questo processo ed & portato a
collocarsi in una di queste categorie (altri esempi sono la scelta del nome
o le somiglianze fisiche con i familiari). Qualora questo non sia possibi-
le, I'impossibilita a riferirsi a questa dicotomia pud creare, nei genitori,
un’impossibilita a rappresentare, a dare significato*® alla condizione del
proprio figlio; di conseguenza, possono insorgere delle confusioni che pos-
sono portare ad aderire alla proposta della medicina oppure a decisioni
frettolose riguardo la salute del bambino.

Nel corso delle attivita previste dai piani di ricerca intervento, alcuni pazien-
ti mi hanno detto:

«Ha idea di cosa significa sentirsi dire che la propria figlia é nata senza la
vagina? »

«Mi dissero che c’era un problema con il sesso. Ma insomma era maschio,
era femmina, ma che era? »
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«Ero nel corridoio attendendo di essere ricevuto, e sentii un infermiere
mormorare: “Com’ée possibile non sapere se la propria figlia é maschio o é
femmina?” »

A fronte di tale situazione, credo che il diritto all’autodeterminazione,
intesa quale possibilita di strutturazione identitaria, in caso di condizioni
Intersex/DSD debba necessariamente confrontarsi con le preoccupazioni
del mondo adulto e le procedure di tipo medico. Tuttavia, esso puo essere
valorizzato da una relazione sanitaria in cui sia ripristinata la circolarita
dialogica e la possibilita di ripetuti momenti di scambio relativi all’espres-
sione delle opinioni e dei desideri dell’intero nucleo familiare.

C’¢ tuttavia da considerare come assai frequente sia la riluttanza dei
pazienti ad essere coinvolti nelle decisioni terapeutiche®: in particolare,
in caso di questioni cosi delicate, essi tendono spesso ad affidarsi com-
pletamente alla parola del medico, a mettere in atto predominanti processi
di delega ed a riconoscere soltanto ad esso le competenze necessarie alla
scelta clinica.

Una volta, una pediatra ci ha detto: «La frase che sentiamo piu spesso é:
Dottore, io mi metto nelle sue mani! Se fosse suo figlio, che cosa farebbe? »

Nella complessa gestione di tali difficolta, la relazione sanitaria puo es-
sere sostenuta da una funzione psicologica al che si ponga al suo servizio,
aiuti i diversi protagonisti ad accedere al dialogo intrasanitario, favorisca
la reciproca comprensione e promuova I’assunzione di decisioni condivise
da tutti i partecipanti, in particolare dal bambino®. Tali possibilita possono
essere agevolate dall’istituzione di setting di ascolto condivisi da pediatri
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e psicologi®'**%3, che accolgano ’utenza in diversi momenti di confronto
dialogico e che consentano integrazioni fra preoccupazioni e dell’intero
nucleo familiare e proposte della prassi medica.

Il lavoro dell’equipe multidisciplinare pud inoltre essere potenziato
dall’istituzione di setting gruppali di confronto e scambio fra gli operatori,
che consentano loro di accrescere reciprocamente le diverse conoscenze e
promuovere ’integrazione delle professionalita®-.

A titolo esemplificativo, riporto di seguito una breve vignetta clinica.

Nel corso dello svolgimento delle attivita del gruppo di lavoro, ho avuto
modo di incontrare Michela, una ragazzina di undici anni. Un giorno la
nonna, mentre era intenta a lavarla, “scopri” la presenza di un clitoride
ipertrofico. In seguito ad indagini cliniche che esclusero una neoplasia o
un’anomalia genetica, I’atipia genitale si rivelo di tipo fenotipico.

Nonostante 1’assoluta assenza di disfunzioni organiche, i genitori mani-
festarono fermamente I’intenzione di procedere ad un intervento chirurgico
di correzione estetica; si dissero preoccupati che, in futuro, la ragazzina
potesse provare dei disagi relativi alla diversita dalle altre compagne. La
piccola Michela, invece, sosteneva, con grande determinazione, di non ri-
tenere opportuno sottoporsi, in assenza di reale necessita, ad un’operazione
chirurgica in un’area del corpo tanto intima e delicata.

Tale conflitto fu accolto dall’equipe multidisciplinare (pediatri e psico-
logi) in diversi momenti di ascolto congiunto; I’istituzione di tale setting
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10.14645/RPC.2015.2.540

53 M. F. Frepa & F. Dick. Metodi per lo Scaffolding Psicologico alla Relazione
Sanitaria in Pediatria: I Setting di Ascolto Congiunto. In SOCIETA ITALIANA DI
PsicoLogia DELLA SALUTE (SIPSA) (Eds)., Atti del Convegno “Psicologia della
Salute e Salute della Psicologia”. Acireale, 2015.
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poté consentire all’intera famiglia di confrontare le loro richieste e ansieta
con le effettive necessita della cura medica, prendere in esame varie al-
ternative e gli eventuali risvolti e, alla fine, porre al centro delle decisioni
terapeutiche il desiderio di Michela di non operarsi, a meno che, in futuro,
non ne avesse sentito la necessita.

In conclusione, la trattazione delle questioni legate all’identita sessuale
e di genere ed all’orientamento sessuale, in particolar modo se riferite a
condizioni cliniche complesse come quelle Intersex/DSD, puo essere age-
volata se la relazione sanitaria pud consentirsi di accedere ad uno spazio
dialogico che promuova comprensione e condivisione di conoscenze.

Cio potra essere realizzato laddove sara accolta I’espressione delle di-
verse posizioni e saranno affrontati (qualora possibile) lunghi periodi di
incertezza ed agevolati processi di decisionalita condivisa, con notevoli
benefici per le possibilita di autodeterminazione del bambino/adolescente
interessato.



