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MODELLI DI TRATTAMENTO, NARRAZIONE E IDENTITA DI GENERE NELLA CONDI-
ZIONE INTERSESSUALE

Paola Miano

Introduzione

L’interpretazione che facciamo della realta si basa, non solo sulla percezione che abbiamo i
cid che ci circonda, ma anche sulle categorizzazioni che abbiamo precedentemente fatto dell’am-
biente (Hampton 2000, Posner ¢ Keele 1968). Questa modalita di interazione ci permette di uti-
lizzare la nostra attenzione ¢ le nostre risorse cognitive in maniera pit efficiente: se dovessimo
costruire ogni volta che incontriamo un bambino, un’immagine prototipica di bambino con la
quale confrontare il soggetto che abbiamo di fronte, la nostra relazione con il mondo sar¢bbe
estremamente rigida, povera e inefficace. L'utilizzo di categorie costruite sulla base dell’espe-
rienza rende, invece, maggiormente flessibile la relazione tra I’individuo e ’ambiente; mentre
alcune di queste categorie sono maggiormente flessibili, altre tendono a essere rigide, difficil-
mente modificabili ¢ ad assumere un carattere di assolutezza tale per cui la categoria tende a
essere reificata, con la conseguente perdita di elementi della realta che contraddicono la categoria
stessa. In tal senso, Festinger (1957) definiva dissonanza cognitiva quella tendenza per cui ele-
menti della realta che contraddicono un’aspettativa relativa a uno specifico fenomeno tendono ad
essere ignorati, in modo da permettere il mantenimento della rappresentazione del fenomeno
stesso. .
Una delle categorie maggiormente stabili e piu saldamente radicate ¢ costituita dalla
differenziazione binaria maschio/femmina (Irigaray 1985, Fausto-Sterling 1993) che costituisce
una distinzione cui facciamo riferimento in modo inconsapevole: quando incontriamo una perso-
na la categorizziamo immediatamente, senza che questo comporti dubbi o riflessioni, all’interho
di una delle due categorie: se siamo in ascensore con un’altra persona sappiamo se ¢ maschio o
femmina, cioé a partire da elementi specifici siamo in grado di attribuire a quel soggetto un’iden-
tita di genere.

Da un punto di vista sociale, I’appartenenza inequivocabile ad uno dei sue sessi ¢ talmente
importante che quando mancano o sono carenti dati che contraddistinguano un genere dall’altro,
vengono utilizzati elementi addizionali che fungono da marker, basti pensare banalmente all’uti-
lizzo di abbigliamento di colore rosa per le neonate ¢ di colore azzurro per i neonati. Inoltre, il
contesto di accudimento si differenzia in base al genere del neonato, cosicché i caregiver si pren-
deranno cura in maniera diversa dj un figlio maschio ¢ di una figlia femmina (Lezine et al. 1975).
Chiland (2008) riprende, in proposito, le osservazioni di Héritier (2007) sulle madri del Burkina
Faso, le quali rispondevano dopo un maggiore intervallo di tempo al pianto delle bambine piutto-
sto che a quello dei bambini, sulla base di un differente significato attribuito al pianto dei neonati
dei due sessi: il pianto del bambino deve essere interrotto subito perché sottopone il cuore al
pericolo di una tensione eccessiva, mentre per la bambina la capacita di tollerare ’attesa ¢ la
frustrazione & costitutiva del suo essere femmina e deve, pertanto, essere da subito acquisita.

La questione degli stereotipi di genere si inserisce nella riflessione sull’intersessualita come
elemento centrale rispetto al quale le persone si confrontano nel percorso di definizione della
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propria identitd. La condizione intersessuale viene inquadrata nei Disturbi della Differenziazione
Sessuale (DSD), termine con il quale ci si riferisce a un insieme di disturbi eterogenei, accomuna-
i dal fatto di infrangere la dicotomia maschio/femmina. Alcune di queste disfunzioni, a causa
della presenza di genitali ambigui alla nascita, rendono difficile giungere ad un’attribuzione certa
del genere sessuale, altre condizioni comportano una messa in discussione del genere durante la
puberta, ¢ infine un’ulteriore gruppo di disturbi ha sintomi meno specifici e viene, pertanto, indi-
viduato e diagnosticato solo in seguito a specifici esami (Carlson 2002).

Tra i DSD che si presentano con maggiore frequenza nella popolazione generale possiamo
ricordare la sindrome di Turner, in cui il cariotipo XO esita in una sintomatologia caratterizzata
da steriliti ¢ immaturita dei genitali esterni e la sindrome di Klinefelter, in cui il cariotipo XXY fa
si che durante la puberta si evidenzi la presenza di azoospermia, ginecomastia e genitali immatu-
ri. Altri DSD sono conseguenza di una parziale (PAIS) o totale mancata risposta agli androgeni
(CAIS o sindrome di Morris) o di atipicita legate allo sviluppo sessuale cromosomico, gonadico

0 anatomico.

La narrazione dell’esperienza intersessuale: modelli di trattamento e valutazione
degli esiti

E stata evidenziata da Hausman (2000) la funzione di mediazione della narrazione relativa-
mente alle vicende connesse alla condizione intersessuale e alla sua gestione; mentre i primi dati
di ricerca pubblicati presentavano sostanzialmente interventi terapeutici con esiti positivi, a par-
tire dalla documentazione delle associazioni che si occupano di sostegno ai soggetti con DSD, i
protocolli di intervento sono stati valutati rispetto al benessere delle persone, assumendo un ap-
proccio maggiormente olistico. Hausman (2000) riporta un caso pubblicato da Young nel 1937 in
cui un soggetto con gonadi sia femminili sia maschili viene assegnato per i primi sette anni al
sesso maschile, sino a che sintomi di ipospadia ¢ un testicolo ritenuto portano a scoprire la pre-
senza delle tube di Fallopio, di un utero e di quello che viene considerato un ovaio € non un
testicolo ritenuto e a riassegnare il bambino al sesso femminile. In seguito alla richiesta di una
seconda consultazione al Johns Hopkins Hospital perché il fatto che si masturbasse generava
preoccupazione nei responsabili dell’orfanotrofio femminile in cui viveva, che temevano che -
quella che consideravano una clitoride ipertrofica — potesse gencrare angoscia nelle altre bambi-
ne, I’equipe medica decise di procedere all’ablazione del pene ipospadico € poi, a 16 anni, alla
rimozione di un testicolo ritenuto che non era stato precedentemente individuato, per mantenere
il sesso femminile e non procedere a una seconda riassegnazione di sesso. Non appena gli fu
possibile, perd, il soggetto decise di vivere come uomo nonostante I'assenza del pene e dei testi-
coli, possiamo immaginare sulla base del desiderio di strutturare un’identita congrua all’immag;i-
ne che aveva di se stesso — e opposta all’identitd femminile che coercitivamente gli era stata
assegnata.

Una visione ristretta alla sintomatologia e alla ricerca delle cause organiche della condizione
intersessuale & bene evidenziata da un articolo di Moneta et al. (1971) in cui un bambino assegna-~
1o alla nascita al sesso maschile, in seguito alla presenza di genitali ambigui, viene riassegnato a
9 anni al sesso femminile. Alla prima visita Domenico presenta un micropene di 3 cm, una fusio-
ne labiale e meati urinario ¢ vaginale distintamente separati, i genitali interni sono costituiti da
una vagina e da un utero iposviluppati. Gli autori sembrano estremamente attenti a considerare la
condizione fisica del paziente, di cui riportano i risultati degli esami istologici, del cariotipo, del
livello di steroidi nelle urine, ma alla valutazione psichica del soggetto vengono dedncate_so]o
poche righe in cui si fa riferimento a un elettroencefalogramma che suggerisce la presenza di una
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cerebropatia ¢ a una condizione psicologica caratterizzata da sintomi di ansia e immaturita emo-
tiva. L’interesse non sembra essere rivolto al soggetto ma piuttosto al suo mosaicismo 46,XY/
45,X/46,XX. Sembra che non ci si sia chiesti cosa sarebbe stato meglio per quella persona, come
se questi medici si fossero trovati a potere scoprire il sesso nascosto di Domenico, cosicché la
riassegnazione avrebbe dovuto costituire I’ovvia conseguenza della correttezza della loro analisi:
Domenico era diventato Donatella e questo annullamento dell’ambiguita avrebbe costituito di
per sé un successo.

La molteplicita di fattori che intervengono nell’intersessualita fa si che ’assegnazione di
sesso nei casi di ambiguita sessuale alla nascita possa essere riconsiderata in un secondo momen-
to. Il caso di Ms. C. (Bostwick e Martin 2007) rappresenta un esempio della necessita di confron-
tarsi con aspetti contraddittori dell’identita di genere. A 48 anni Ms. C. lamenta in terapia, oltre a
sintomi ascrivibili a un disturbo dell’identita di genere e a un problema di dipendenza da alcol, di
sentire di avere un funzionamento mentale maschile. La richiesta di psicoterapia riguarda sia una
disforia di genere sia il disagio relativo al proprio orientamento bisessuale ¢ al non riuscire a
trovare una mediazione rispetto alla condanna delle relazioni lesbiche da parte della comunita
religiosa di cui fa parte. Ms. C. viene a conoscenza della propria ambiguita sessuale alla nascita,
degli interventi di chirurgia plastica cui & stata sottoposta a 6 mesi € dell’obiettivo della terapia
ormonale intrapresa a 12 anni, solo a 23 anni, dopo essersi sposata. Ms. C. ha un ricordo di sé
come una bambina irrequieta che preferiva giocare con i maschi. Da adolescente aveva avuto dei
partner maschili, poi una relazione con una donna ¢ poi aveva sposato un uomo con il quale ha
avuto un legame soddisfacente per quasi venti anni. Il matrimonio si era interrotto in seguito a
una relazione a tre che era sfociata nella decisione del marito di iniziare una nuova relazione con
I’altra partner. Dopo la separazione Ms. C. era stata maggiormente consapevole della propria
attrazione per le donne € aveva avuto due lunghe relazioni lesbiche. In seguito alla presg in
carico, lo psicoterapeuta aveva assistito a una remissione dei sintomi legati al disagio rispetto alla
propria identita di genere, fatto che diventa particolarmente significativo rispetto all’inquadra-
mento diagnostico: se all’inizio Ms. C. si presentava come una paziente con un disturbo del-
P’identitd di genere, i risultati delle analisi del cariotipo, che dimostravano una condizione
intersessuale con mosaicismo cromosomico 45,X/46,XY, avevano permesso di modificare la dia-
gnosi in un disturbo dell’identita di genere non altrimenti specificato, facendo riferimento alla
dizione utilizzata nei casi in cui la disforia di genere si accompagna a una condizione intersessuale.
Questo cambiamento nella diagnosi, ma sopratutto |’avere trovato una componente organica che
giustificasse I’emergere di parti maschili di s¢, sembravano avere aiutato Ms. C. nel trovare stra-
tegie di coping pili funzionali e nell’accettare come non dissonante un alto livello di fluidita della
propria identita di genere e sessuale.

Le descrizioni degli interventi chirurgici per la riassegnazione di sesso sono fondainental-
mente di due tipi, da un lato ci sono le descrizioni dell’optimal gender policy che parlano di
correzione dei genitali e dall’altro ci sono le descrizioni dei pazienti su cosa comporta, per esem-
pio, la creazione di un meato vaginale e il suo mantenimento. Nella prospettiva dell’optimal
gender policy, promossa all’inizio degli anni *50 da Money (1975) al Johns Hopkins Hospital, la
condizione intersessuale deve essere gestita attraverso una precoce attribuzione di sesso cui si
accompagni un intervento di adeguamento dei genitali esterni, tenendo in considerazione variabi-
li come la congruenza dei genitali ma trascurando altre variabili come la funzionalita sessualee la
capacita procreativa. In tal senso, gli elementi costitutivi di questo modello sono la diagnosi, Ja
decisione dell’assegnazione di sesso e gli interventi necessari a rendere i genitali congruenti
rispetto al sesso assegnato; da questa prospettiva restano escluse le reazioni emotive durante le
visite, la preparazione all’operazione, il senso di smarrimento dovuto all’anestesia, il dolore con-
seguente all’intervento, le cicatrici sul corpo, ’angoscia che rimanda ai bambini il volto dei

24

Modelli di trattamento, narrazione e identita di genere nella condizione intersessuale

genitori, la necessita, che puo protrarsi per anni, di procedere a una dilatazione vaginale perché il
proprio corpo non ¢ accettabile nello stato in cui si trova o, ancora, la decisione di effettuare
’ablazione di un micropene perché un organo di dimensioni inferiori alla media non & socialmen-
te presentabile.

- Inoltre, nella valutazione dei protocolli bisogna considerare gli esiti degli interventi chirur-
gici sul funzionamento sessuale (Karkazis 2006), ovvero bisogna valutare il successo dell’inter-
vento non solo sulla base dell’aspetto dei genitali esterni ma anche relativamente alla possibilita
per il soggetto di avere una vita sessuale gratificante. Minto et al. (2003) affrontano la questione
dell’opportunita di ricorrere durante la prima infanzia a una chirurgia plastica partendo da tre
osservazioni: la mancanza di dati che dimostrino con sicurezza che la femminilizzazione dei
genitali porti a un maggiore livello di benessere psicosociale rispetto a un trattamento che lasci
inalterati i genitali esterni, la possibilita che il soggetto strutturi da adulto un’identita di genere
differente rispetto al sesso assegnato, ¢ il rischio che la imozione di tessuto nervoso della clitoride
o del fallo porti a una diminuizione della funzionalita sessuale. I dati di ricerca di Minto et al.
(2003) su un gruppo di donne in condizione intersessuale dimostrano che solo una parte di queste
¢ sessualmente attiva (28 soggetti su 39) e che tra i soggetti che avevano subito un intervento alla
clitoride, il numero di donne sessualmente inattive era maggiore rispetto al gruppo con DSD il cui
trattamento non aveva previsto alcun intervento chirurgico. Tutti i soggetti sessualmente attivi
presentavano, inoltre, difficolta piu o meno severe in almeno una delle sette aree indagate: fre-
quenza dei rapporti, qualitd della comunicazione, soddisfazione, evitamento, sensualita,
penetrazione vaginale e raggiungimento dell’orgasmo. In particolare, € possibile evidenziare una
maggiore prevalenza di difficolta nel gruppo delle donne che avevano subito un intervento alla
clitoride e una carenza di piacere nell’essere accarezzate ¢ nell’accarezzare. Occorre, pertanto,
considerare come la femminilizzazione dei genitali esterni in presenza di DSD costituisca anche
una questione morale, poiché i bambini hanno minori possibilita di opporsi a un trattamento
chirurgico di quante ne abbia un adulto.

La contraddittorieta dei dati provenienti dalle ricerche di follow-up fa si che la questione dei

“protocolli di trattamento rimanga aperta su alcuni punti essenziali quali le variabili da considerare

nell’assegnazione del sesso, 1a valutazione del grado di femminilizzazione o virilizzazione dei
genitali esterni, I’opportunita di ricorrere nella prima infanzia a interventi di chirurgia plastica. In
tal senso, appare particolarmente opportuno un confronto tra ricercatori all’interno di una cornice
interdisciplinare come proposto da Creighton et al. (2009), le quali hanno sottolineato 1’impor-
tanza di affrontare la questione dei modelli terapeutici considerando questi ultimi in relazione al
diritto dei bambini all’integrita del corpo, all’autonomia, ¢ all’interesse del minore come obietti-
vo primario cosi sancito dall’articolo 3 della Convenzione dei Diritti dei Bambini (ONU 1989).
Le tre parti in causa, ovvero la persona con DSD, i suoi genitori e I’equipe che ha in carico il
soggetto hanno, quindi, pochi dati certi ai quali affidarsi €, pertanto, elementi quali il contesto
sociale di appartenenza, le caratteristiche di personalita, il grado di funzionalita delle strategie di
coping, ’orientamento dei medici rispetto al trattamento della condizione intersessuale ¢ la pro-
spettiva assunta dagli psicologi relativamente alla fluidita dell’identita di genere diventano ele-
menti essenziali per procedere all’assegnazione di sesso ¢ alla scelta del trattamento da eseguire.
A questo stato dell’arte, quindi, I’indicazione cui attenersi da parte di coloro che si occupano dei
bambini con DSD e delle loro famiglie ¢ quella di fornire informazioni: la comunicazione chiara
degli effetti prevedibili dei diversi protocolli dovrebbe permettere ai genitori di essere maggior-
mente consapevoli dell’incertezza che qualsiasi intervento in una condizione di intersessualita
comporta; qualsiasi trattamento ha, cio¢, rischi ¢ benefici la cui probabilita di presentarsi varia a
secondo del tipo di protocollo e delle caratteristiche del DSD. D’altra parte, in una condizione di
DSD diagnosticato alla nascita in seguito all’osservazione di genitali ambigui, la reazione emoti-
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va dei genitori e il senso di angoscia di fronte a una situazione del tutto inaspettata rendono la
finalita del consenso informato particolarmente complessa, per cui ¢ importante che le informa-
zioni vengano date in pill occasioni, che rischi e benefici dei diversi protocolli siano descritti in
maniera accurata, che il consenso scritto dei genitori sia registrato in pit di una singola occasjone
¢ per un periodo esteso di tempo, in modo da consentire loro di riconsiderare una decisione
precedentemente presa. Come sottolineato da Greenberg (2005, 2006) la legislazione — come nel
caso di una sentenza della corte costituzionale dello stato della Columbia (Constitutional Court of
Columbia 1999) — puo indicare anche un termine temporale dopo il quale I"autorita dei genitori
diventa secondaria rispetto alla volonta espressa dal minore; nello specifico viene precisato che a
partire dall’eta di 5 anni i bambini sono considerati in grado di valutare correttamente i rischi ¢ i
benefici che ciascun protocollo implica € possono, quindi, essere in grado di prendere una deci-
sione autonoma che deve essere rispettata anche nel caso in cui i genitori siano di parere contra-
rio. Sembra, inoltre, che il processo decisionale relativo al protocollo da intraprendere ¢ all’even-
tualita di un intervento di chirurgia plastica sia fortemente influenzato dalla ricerca di conformita
sociale, cosicché alcune donne adulte che non sono state sottoposte a interventi di femminilizza-
zione dei genitali richiedono insistentemente una chirurgia plastica adducendo come motivazio-
ne la necessit di avere dei genitali dall’apparenza tipicamente femminile, esprimendo ’aspetta-
tiva che Iintervento di femminilizzazione risolva tutti i problemi legati alla condizione intersessuale
e, in qualche modo, anche quelli che non derivano da quest’ultima (Creighton et al. 2099). In
maniera difensiva le donne con una clitoride appena ipertrofica o una vagina corta proiettano
tutto il loro disagio sui genitali ambigui di cui sono portatrici e richiedono un intervento esterno
— simbolicamente punitivo (Foucault 1975) — che ristabilisca quella che suppongono sia una
corretta apparenza dei genitali. Una visione maggiormente realistica dell’intervento chirurgico,
del dolore che comporta, delle cicatrici sul corpo, della secchezza vaginale che rendera meno
piacevoli le relazioni sessuali potrebbe, invece, portare ad aspettative piu attendibili € 2 una dimi-
nuzione delle richieste di femminilizzazione dei genitali: “even though there is good evidence
(mainly from our research work), that clitoral surgery damages sexual sensation and interferes
with the ability to orgasm, the vast majority of the adolescent and adult women I see vylth an
enlarged clitoris will request clitoral reduction. They do have full counseling about the risks of
surgery and input from psychologists but usually prefer to risk sensation for the sake of a more
«normal-looking» genital appearance” (Creighton et al. 2009, p. 254). o
I fattori sociali e, in particolare, il modo in cui la comunita di riferimento concepisce il
genere ¢ Iidentita sessuale, appaiono costituire un elemento che contribuisce in lpgnic_vra.radl'cale'
alla riflessione sui DSD e sulla gestione della condizione intersessuale. I pregiudizi ¢ il nschlo‘d‘l
essere oggetto di discriminazione riducono la possibilita che persone in condizione di intersessualitd
possano raggiungere un livello di benessere psicosociale soddisfacente. A questo riguardo, Warne
¢ Raza (2008) sottolineano come le aspettative dei soggetti con DSD siano u.gqa_h‘ a quelle dei
soggetti senza DSD e come il benessere di ciascuno sia connesso alla possibilita di essere a
proprio agio con il proprio corpo, di essere accettati dalla comunita di appartenenza, di avere
relazioni sentimentali e sessuali gratificanti e di potere fare affidamento sui medici dai quali si &
stati presi in carico. Gli autori, inolire, evidenziano come in alcupi paesi la scarsa presenza di
endocrinologi possa giustificare la bassa frequenza di condizioni .mtqrsessual'x € come in alcune
regioni del sud del mondo i valori ¢ la cultura tradizionale influenzino ilmodo in cui i casi di D§D
vengono gestiti, con particolare riferimento alla tendenza a considerare la sessualita un tabu,'g
riferire la condizione intersessuale a un mondo magico, aritenere le donne sterili non desiderabili
come mogli, a stigmatizzare 1’essere nubili al punto da rendere piu difficile trovare un lavoro,
nonché a non parlare della condizione intersessuale che viene mantenuta nella segretezza, aggra-
vando il senso di solitudine e il disagio. Inoltre, la poverta pud agevolare il rifiuto di un soggetto
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con genitali ambigui e questo puo, a sua volta, portare a una trascuratezza potenzialmente letale.
Nelle culture in cui predomina un orientamento maschilista, la femminilizzazione dei genitali in
un soggetto con cariotipo XY costituisce un processo che aumenta significativamente i fattori di
rischio cui il soggetto & esposto a causa della condizione intersessuale. In nazioni come I’India o
il Pakistan una persona con DSD assegnata al sesso maschile pud raggiungere uno status sociale
ed economico, nonché un livello di benessere psicologico, che non ¢ influenzato dal fatto di non
essere fertile; al contrario, in questi paesi una donna sterile ¢ condannata all’esclusione sociale ed
¢ esposta a livelli di rischio significativamente elevati (Warne e Raza 2008).

All’interno del dibattito sui protocolli di intervento e con particolare riferimento alla chirur-
gia plastica dei genitali effettuata durante la prima infanzia, una posizione importante ¢ stata
rivestita dalle associazioni che offrono sostegno e dall’Intersex Society of North America (ISNA).
Una lettera aperta pubblicata su Sciences da Chase nel 1993 poneva la questione della necessita
di una revisione del protocollo basato sull’optimal gender policy, a partire dalla valutazione che
i soggetti con DSD facevano degli esiti degli interventi cui erano stati sottoposti nella prima
infanzia e/o 1’adolescenza, sottolineando per la prima volta elementi di insuccesso relativi a un
disagio psicologico e all’impossibilita di avere una vita sessuale appagante. Preves (2003) riporta
alcune interviste con soggetti che erano stati sottoposti a chirurgia genitale durante la prima in-
fanzia e ’adolescenza ¢ appare bene evidente come I’effetto negativo conseguente al trattamento
stesso fosse decisamente piu rilevante rispetto al rischio di esiti negativi dovuti alla condizione
intersessuale. Anche il lavoro di Alderson et al. (2004) valorizza il punto di vista dei soggetti con
DSD, riportando le loro testimonianze sui trattamenti medici ricevuti € su come la quota maggio-
re di disagio derivi dalle conseguenze psicologiche degli interventi: Pauline descrive una visita
medica in cui era nuda, attorniata da medici che la osservavano, ma non le davano spiegazioni di
¢iod che stavano facendo e del perché le avessero prelevato un lembo di pelle da ciascun braccio
lasciandole due cicatrici; Kathryn ricorda come le sia sembrata surreale la dilatazione vaginale,
alla quale non era stata preparata e di cui non conosceva I’obiettivo: “it was just «Aaah!»
Excruciating, 1 mean it wasn’t so much the physical discomfort as the... you know I'm 17, I'm
lying like this [indicates legs open], you know with someone sticking a glass tube up my hole,
sorTy up my vagina. You know, the complete surreal-ness of it all was — you know, it just didn’t
make any sense’ (Alderson et al. 2004, p. 90). La mancanza di informazioni riguardo i sintomi del
DSD e le conseguenze dei vari interventi, inoltre, sembrano diminuire la compliance nel tratta-
mento ormonale che deve essere in molti casi continuativo a partire dalla puberta. Una scarsa
apertura da parte dell’equipe (Kessler 1990, 1998) relativamente alla prognosi del DSD puo por-
tare a un fraintendimento circa la propria condizione, come nel caso in cui la chirurgia genitale
(orchiectomia) viene associata esclusivamente a evitare il rischio di uno sviluppo neoplastico,
oppure a una vera e propria confusione rispetto a frasi che restano inintellegibili alla persona cui
sono rivolte: “Kathryn remembered her doctor saying «Don’t try to join an Olympic team» and
puzzled about this remark for years: I mean, I don’t know why she said that, I mean maybe she
was, maybe it was just a flippant remark” (Alderson et al. 2004, p. 90).

Condizione intersessuale e costruzione dell’identita

La diagnosi di un DSD comporta una riorganizzazione degli aspetti legati alla costruzione
del sé che riguarda sia il soggetto con DSD sia i suoi genitori, poiché la qualita dell’organizzazio-
ne edipica viene confrontata con I’indeterminazione sessuale incarnata dal neonato e ne vengono
rattualizzati i conflitti. La reazione maggiormente evidente nei soggetti con DSD e/o nei loro
genitori & costituita da quella che Michel et al. (2008) definiscono convinzione, di cui viene
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sottolineata non solo la funzione difensiva ma anche quella organizzatrice (Rajon 1998). Nei tre

casi presentati flggh autori ¢ possibile ravvisare una medesima reazione di fronte alla cor;dizione

di intersessualita: “l’exprpssion du trauma ne réside pas dans le travail d’élaboration de la

contradiction (entre la réalité psychique de I’inscription sexuée et la nouvelle réalité biologique)

mais davantage dans Iimpossibilité de prendre en considération la discordance fondamentale

entre ]ge;; dqux niveaux” (Michel et al. 2008, p. 368).

el pnmo caso la diagnosi viene comunicata a due genitori di origine ma i ireligio-
ne musulmana alla nascita del loro primogenito; l’imrﬁaginan’o delgsignoregl:gler;?aesdilg;e(:;gl%
rispetto al sesso del ﬁgl_io si era modificato nel corso della gravidanza, in base ai risultati dellé
ecografie: avevano cominciato ad irmaginare/aspettare un bambino (ecografia al quinto mese)
poi una ba_mbm_a (ecografia successiva) e poi di nuovo un bambino (ecografia al terzo trimestre)’

Quando a1 genitori viene comunicato che per assegnare un sesso al bambino ¢ necessario faré

degli esami specifici e che, quindi, I’attribuzione di genere dovrebbe essere dilazionata di qual-

che giomno, entrambi sono fortemente colpiti da quello che percepiscono come un fallimento
procireatxv.o ese, da un_lato, la madre reagisce difensivamente con una forma di mutismo ansioso
dall’altro il padre reagisce ~ anche rispetto alle consistenti istanze depressive della moglie — con
un movimento difensivo che gli fa affermare che poiché loro aspettavano un bambino, per loro
q}}d neonato € un maschio. L’analisi del contesto familiare allargato permette di osserv’afe come
1 mpossibilita di accettare I’ambiguita e di tollerare I'attesa necessaria per un’asscgnazioné di
sesso maggiormente precisa sia legata non solo all’ambiguita stessa, ma anche all’eventualita che
xsxle u':ttitil d? una bamgma, il cui essere non-maschio costituisce per il sistema familiare un elemento
avgre m(:. 1;11:;:: ;?:, be ammissibile scegliere di avere una femmina quando si ha Ia possibilita di
Quando la diagnosi viene fatta in adolescenza e senza che prima fosse stato identificato
alcun sxptp_m\o d1 DS_D, !a reazione risulta fortemente connessa all’immagine di sé del soggetto
La possibilita di cominciare a essere sessualmente attiva spinge Melissa a chiedere una cons%llen-‘
za ginecologica, che si conclude con la richiesta di un approfondimento diagnostico; nel racconto
d! Melissa € di sua madre un evento felice legato all’essere innamorata e al volere’ fare I’amore
viene soppresso da un atmosfera di dubbio, di preoccupazione ¢ di segretezza, che si esprime in
un vago accenno del medico a una malformazione vaginale. I pochi giorni trascorsi tra la diagnosi
di DSD, accompagnata dalla scoperta di avere una vagina corta e atrofica e di non avere né ovaie
né utero, e la richiesta di procedere a una chirurgia plastica per I’allungamento della vagina
semb_rano rappresentare Purgenza di sfuggire all’ambiguita sessuale. E come se Melissa pensasse
che visto chei suoi genitali sono ambigui perché la vagina € corta, perché non siano ambigui basti
farq in modo di avere una vagina di dimensioni adeguate a un rapporto eterosessuale (che era il
desiderio che I’aveva inizialmente portata dal ginecologo). In particolare, sembra che nel caso di
Melissa la decisione di procedere alla dilatazione vaginale costituisse una risposta all’ansia e al
senso dl‘ colpa della madre, la quale sentiva non solo di averla generata con genitali ambigui, ma
anche di non essere stata sufficientemente attenta da accorgersene. L’intervento chirurgico,e il
decorso post-operatorio, che richiedeva I’utilizzo piu volte al giomo di un dilatatore che maite-
nesse Ja vagina aperta, appaiono essere anche in questo caso I’espressione di un tentativo di
ridurre le conseguenze psichiche e fisiche dell’ambiguita sessuale.

_ Nelterzo caso la diagnosi viene fatta in due tempi diversi a soggetti diversi. Alla nascita una
diagnosi di iperplasia surrenale congenita (CAH) viene comunicata ai genitori di Bertrand, i quali
acconsentono a procedere all’inserimento di protesi testicolari ¢ all’ablazione degli orgax’li geni-
tali interni femminili, per evitare il rischio che si sviluppi una neoplasia in seguito alla
somministrazione di ormoni per lo sviluppo dei caratteri sessuali secondari maschili. Su suggeri-
mento dell’equipe medica a Bertrand non viene comunicata la natura della patologia ¢ la terapia
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farmacologica continuativa viene giustificata facendo riferimento a una malattia del sistema
endocrino, cui si addebita anche la sua sterilitd. Lo sviluppo di Bertrand appare petfettamente
adeguato al sesso maschile ¢ la diagnosi continua a essergli celata, tanto che Bertrand ne verra a
conoscenza solo per caso. Al momento della scoperta della diagnosi, la reazione di Bertrand ¢
sostanzialmente di rabbia nei confronti dei genitori, che accusa di mancanza di autenticita nei
suoi confronti: 1a scelta di non comunicargli la diagnosi, di non dirgli che aveva delle gonadi
femminili non pud — nella sua interpretazione - essere Jegata all’evitare di doversi confrontare
con I’ambiguita sessuale di cui ¢ portatore; Bertrand individua in questo segreto una forma di
tradimento della coppia genitoriale, protestando che la sua identita di genere non & questionabile:
poiché lui & maschio non c’era alcuna necessita di nascondergli che alla nascita aveva organi
genitali femminili.

Alla diagnosi di DSD segue un processo di intervento per il quale ¢ raccomandato un ap-
proccio multidisciplinare, che tenga conto delle specificita dei diversi professionisti che prendo-
no in carico i soggetti in condizione intersessuale: genetisti, endocrinologi, ginecologi, pediatri,
urologi e psicologi. In particolare, I'attenzione agli aspetti psicologici pud contribuire a migliora-
re I’adattamento ¢ la qualita della vita degli individui con DSD. Una delle funzioni essenziali
svolte dal team multidisciplinare consiste nel fornire corrette informazioni al soggetto con DSD
o ai suoi genitori; le informazioni devono essere date tenendo conto del livello di comprensione
degli utenti ¢ delle specificita legate all’appartenenza religiosa o culturale (Brain et al. 2010).
Quando il DSD viene diagnosticato sulla base di un’ambiguita dei genitali esterni alla nascita,
uno dei problemi principali che i genitori si trovano ad affrontare riguarda la comunicazione
dell’eventuale posticipazione dell’assegnazione di sesso: come dire ai parenti ¢ agli amici che
non si sa se & nato un bambino o una bambina? Che nome dargli? Che fare dei vestitini rosa o
azzurri che erano stati preparati? Nel suo manuale dedicato ai genitori di persone con DSD, il
Consortium on the Management of Disorders of Sex Development (2006) propone alcune solu-
zioni per parlare dell’intersessualita, sottolineando che si tratta di una condizione ben conosciuta,
che ha-bisogno di una speciale attenzione ¢ rendendo evidente la propria felicita per la nascita:
“Our baby was born with a kind of variation that happens more often than you hear about. Our
doctors are doing a series of tests to figure out whether our baby is probably going to feel more
like a boy or a girl (...). We appreciate your love and support and we’re looking forward to
introducing you to our little one in person soon” (Consortium on the Management of Disorders of
Sex Development 2006, p. 42).

La specificita dell’intervento psicologico nei casi di DSD riguarda la possibilita di indivi-
duare le risorse ¢ i rischi che una persona in condizione intersessuale e la sua famiglia esprimono
e che influenzano sia le decisioni da prendere sul tipo di trattamento, sia le richieste personali ¢
sociali che si trovano ad affrontare (Schweizer et al. 2009, D’ Alberton 2010). Ciascun intervento
psicologico va modulato sulla base delle caratteristiche degli utenti, con particolare attenzione
alla fase del ciclo di vita in cui il soggetto con DSD si trova, poiché la responsabilita sui trafta-
menti e il grado di informazione dovrebbero aumentare nel passaggio dall’infanzia all’adolescen-
za, e da questa all’et adulta (Brain et al. 2010). Se i genitori sono in grado di accettare il DSD
saranno anche in grado di parlarne con il/la proprio/a figlio/a, senza nascondere né omettere gli
elementi diagnostici e di trattamento concernenti il DSD: “Your penis looks different because
you have something called [specific name of DSD]. Before you were born, when you were growing
in Mom’s womb, your penis formed in a different way because of this (...). When you were born,
we saw that you had ten fingers, and a lot of hair, and your penis looked like [explain how it
looked]. And we were so happy you were born and came into our lives. I love you so much just as

you are” (Consortium on the Management of Disorders of Sex Development 2006, p. 23). Allo

stesso modo si pud onestamente parlare ai bambini della sterilita che alcuni DSD comportano,
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chiarendo che la maggior parte dei figli crescono nella pancia detla mamma dopo che uno spermatozoo
del papa si & unito a un uovo della mamma, ma che si puo diventare genitori anche in altri modi, ¢
che alcune persone diventano genitori perché hanno dei figli adottivi. Aiutare i genitori di barnbini
con DSD a essere aperti ¢ sinceri rispetto all’intersessuality, permette di costruire una relazione
genitore-figlio basata sulla comunicazione che, anche nella fase pitt complessa dell’adolescenza,
puo costituire una risorsa su cui le persone con DSD sentono di potere contare.

Cohen-Kettenis (2010) sottolinea come la resistenza dei genitori rispetto alla proposta di co-
municare al/alla figlio/a la condizione intersessuale, sia espressa principalmente ricorrendo a moti-
vazioni relative alla possibilita di creare un problema che si pensa possa essere evitato mantenendo
il silenzio sul DSD. In alcuni casi, i genitori pensano che parlare al/alla figlio/a della condizione
intersessuale in cui si trova possa dare 1’abbrivio a una crisi che non avrebbe altrimenti motivo di
manifestarsi. Quando si presentano queste situazioni, I’intervento psicologico ha I’obiettivo di age-
volare nei genitori una visione che consideri il progressivo sviluppo del bambino, mettendo in
evidenza come un elemento potenzialmente disorganizzante perde il suo potenziale traumatico
quanto pit diventa parte del discorso quotidiano, sin dai primi momenti di vita del bambino. Inol-
tre, i genitori vanno rassicurati sul fatto che le informazioni date al bambino saranno adeguate alla
sua et e che, proprio per questo, ulteriori comunicazioni verranno fornite nel corso dello sviluppo.
Anche a partire da quanto conosciuto rispetto al legame tra I’essere correttamente informati sulla
propria condizione ¢ la bonta dell’adattamento, i genitori vengono invitati a considerare come un
bambino con DSD adeguatamente informato della propria condizione sia maggiormente in grado
di costruire un’immagine di sé positiva, di fare ricorso a strategie di coping piu efficaci, di meglio
fronteggiare alcune limitazioni derivate dal DSD, come I'infertilita, ¢ di fare riferimento ad aspet-
tative realistiche nel prendere decisioni sui trattamenti chirurgici.

La consulenza psicologica dedicata agli adolescenti con DSD tende a svolgersi intorno alle
questioni dell’identita di genere, dell’orientamento sessuale ¢ della sessualita che, pur essendo
tematiche tipicamente adolescenziali, nei soggetti con DSD costituiscono elementi attomo ai
quali ~ con particolare prepotenza — va organizzandosi il processo di individuazione. L’ immagine
di sé dei ragazzi e delle ragazze con DSD ¢ caratterizzata da una significativa instabilita, rispetto
alla quale sembra essere utile differenziare quanto deriva dalla fase del ciclo di vita e quanto puo,
invece, essere attribuito alla cofidizione intersessuale. La ricerca di relazioni sociali fondate sulla
reciprocita e l4 possibilita di avere una relazione sessuale soddisfacente costituiscono, per i sog-
getti in condizione intersessuale, un obiettivo centrale dell’intervento psicologico, cosi coine
I’individuazione di elementi che possano migliorare la qualita dell’adattamento.

Stereotipi € meccanismi di difesa nei casi di intersessualita

Un aspetto che riguarda nello specifico i DSD ¢ il modo in cui le persone affrontano la
condizione intersessuale e specificamente le dinamiche relative al ricorso ai meccanismi di difesa
e alla loro differenziazione rispetto al grado di arcaiciti/maturita (Lingiardi e Madeddu 2002). In
particolare, attraverso il ricorso alla negazione il soggetto rifiuta di riconoscere la realta del DSD
¢ con essa la propria reazione, dando vita a una serie di ostacoli alla presa in carico del soggetto
in condizione intersessuale .

Parliamo di negazione quando, per esempio, nella terminologia medica si fa riferimento ad
adulti formalmente intersessuati, come se la condizione intersessuale fosse stata cancellata dai
trattamenti medici (Hegarty 2000). In questo caso la negazione riguarda il fatto che anche dopo
un trattamento chirurgico e/o ormonale una persona con DSD rimane una persona con DSD, non
essendo questa una condizione soggetta a regressione. In altre occasioni, la negazione prende la
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forma della segretezza, cosicché la diagnosi non viene comunicata al paziente e i genitori vengo-
no redarguiti al fine di evitare che una figlia dodicenne con sindrome da insensibilita parziale agli
androgeni possa venire a conoscenza del fatto di avere un cromosoma Y, cosa che nell’opinione
dei medici la porterebbe al suicidio: “the doctors believe that your experience is so horrible,
nobody could possibly own it” (Hegarty 2000, p. 120). Se non diventa segreto, la negazione pud
assumere una forma narrativa connotata dalla svalutazione dell’esperienza dolorosa, attraverso il
disconoscimento della specificita della condizione intersessuale; in questi casi il disagio relativo
al ruolo di genere pud venire drasticamente ridimensionato e disconosciuto affermando che tutti
hanno i propri alti e bassi, che nessuno ¢ perfetto e che lamentarsi per I’assenza della clitoride &
infantile tenuto conto del fatto che le donne mature hanno orgasmi vaginali (Hegarty 2000). ‘

La negazione diventa particolarmente intensa quando ha come oggetto bambini nella prima
infanzia che, secondo la prospettiva dell’optimal gender policy, dovrebbero essere sottoposti alla
chirurgia genitale entro il primo anno di vita in modo sia da evitare che Iintervento lasci ricordi
traumatici, sia da agevolare la formazione del legame di attaccamento tra i genitori € il bambino.
Questa visione ¢ basata su un modello ¢volutivo errato, e non supportato da evidenze valide,
secondo cui, da un lato, le esperienze traumatiche nella prima infanzia non verrebbero processate
e non avrebbero, pertanto, alcuna conseguenza, € dall’altro la condizione intersessuale costituisse
un ostacolo insormontabile alla creazione di un legame di attaccamento, valutando un intervento
chirurgico una ragionevole alternativa a una consulenza psicologica o a un programma di soste-
gno alla genitorialita.

Occorre notare, infine, cosa accade quando un genitore mette in atto un processo di negazio-
ne della condizione intersessuale della figlia, ma ¢ in grado di riconoscere il ricorso alla negazio-
ne stessa e di agevolare, quindi, il processo di mentalizzazione: “I guess I probably tended to
dress [daughter] more in pink to demonstrate publicly that she was a girl, than 1 would have
worried about my older daughter (...) I probably felt that the way in which she acts could be seen
as being boyish, so I've tended to dress her more female than our other daughter, and worry about
thzlt. Not worry about it, but catch myself doing it” (Gough et al. 2008, p. 502).

Conclusioni

La condizione intersessuale, pur ponendosi come elemento che scardina la visione binaria
del genere (Lingiardi 2006, Drescher 2007) sembra ripercorrere i processi di costruzione del-
Iidentita che caratterizzano non solo i soggettti con DSD ma in generale tutte le persone. Si tratta
nello specifico di confrontarsi con elementi provenienti dalla cultura di appartenenza che veicolano
modelli e stereotipi di genere, di trovare una propria forma di stare al mondo che tenga conto
della specificita del corpo e della mente dei soggetti, nonché di riuscire a utilizzare la medicina
come risorsa di adattamento e non di normalizzazione. All’interno di questo scenario la famiglia
di origine ¢ il sostegno ricevuto dalle reti sociali costituiscono un elemento centrale come risorse
che permettono di trasformare I’intersessualita da condizione di rischio a elemento che caratteriz-

za la vita delle persone.
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Riassunto

La condizione intersessuale, caratterizzata da uno sviluppo sessuale cromosomico, gonadico o anato-
mico atipico, rappresenta un elemento che contraddice la differenziazione binaria maschio/femmina. 1 diver-
si tipi di intersessualita vengono inquadrati all’interno dei Disturbi della Differenziazione Sessuale (DSD) e
hanno esiti a breve e a lungo termine che riguardano sia la sfera della costruzione deil’identita che le relazio-
ni interpersonali. All’interno del processo di valutazione del rischio le risorse interne e il sostegno delle reti
familiari e sociali sembrano costituire un importante elemento di protezione. Le modalita di narrazione, in
riferimento sia al momento della comunicazione della diagnosi che alle tipologie e agli esiti dei trattamenti,
mettono in evidenza come i modelli relativi all’identita di genere, la presenza di stereotipi di genere ¢ la
tendenza a volere conformare 1'aspetto dei genitali esterni al sesso assegnato costituiscano elementi che
influenzano il modo in cui il soggetto con DSD e i suoi familiari considerano P’intersessualita. Inoltre,
vengono messi a confronto, attraverso la presentazione di casi riportati in letteratura, due modelli di tratta-
mento che fanno riferimento alla prospettiva dell’ optimal gender policy e ad una prospettiva olistica centra-
ta sulla persona. Nel modello dell’optimal gender policy gli elementi costitutivi dell’intervento sono la
diagnosi, la decisione dell’assegnazione di sesso ¢ gli interventi necessari a rendere i genitali congruénti
rispetto al sesso assegnato. La seconda prospettiva privilegia, invece, le reazioni emotive durante le visite, la
preparazione all’operazione, il senso di smarrimento dovuto all’anestesia, il dolore conseguente all’inter-
vento, le cicatrici sul corpo, I’angoscia che rimanda ai bambini il volto dei genitori, il procedere a una
dilatazione vaginale perché il proprio corpo non & accettabile nello stato in cui si trova o all’ablazione di un
micropene perché un organo di dimensioni inferiori alla media non & socialmente presentabile.

Abstract
Key Words: intersexuality, disorders of sex development, gender identity

The intersexual condition is characterized by atypical chromosomal, gonadic and anatomic sexual
development and it represents ari element contradicting the binary male/female differentiation. The various
types of intersexuality are diagnosed as Disorders of Sex Development (DSD) and have long and short-
term outcomes concerning the construction of identity and interpersonal relationships; risk assessment
shows two significant protective factors: individual resources and family and social relationships. Subjects’
reports on diagnosis and treatment reveal that the reaction to intersexuality of a subject with DSD, dnd
his/her family, is influenced by gender models, gender stereotyping and the desire to have one’s external
genitalia conform to the assigned sex. Several cases reported in literature allow us to compare two
perspectives: the optimal gender policy and a holistic and individual-centered perspective. Diagnosis,
decisions regarding sex assignment and treatment to have one’s external genitalia conform to the assigned
sex are crucial elements in the optimal gender policy, whereas the holistic perspective stresses emotional
reactions to medical examinations, preparation for surgical treatment, feelings of loss after anesthesia,
pain after surgery, scars on body, anguish that children see in their parent’s expressions, vaginal dilatation
to make the body more acceptable or penis ablation (because a smaller than average penis is not deemed
socially acceptable).
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UNA FINESTRA SUL DSM-5

Chiara Tarantino, Mario Rossi Monti

1. Introduzione

Mancano ancora circa tre anni alla pubblicazione definitiva del DSM-5 (Diagnostic and
Statistical Manual of mental disorders), il nuovo manuale statistico e diagnostico dei disturbi
mentali, prevista per maggio 2013. Cio nonostante le novita e le modifiche apportate dall’ American
Psychiatric Association (APA) alla quarta edizione sono gia state rese pubbliche grazie alla pub-
blicazione da parte dell’APA di una bozza online consultabile sul sito www.dsm5.org. Questa
bozza & stata messa in rete per essere commentata, discussa, criticata ed eventualmente modifica-
ta. La revisione della quarta edizione del DSM ha preso avvio nel 1999 in collaborazione con
NIMH (National Institute of Mental Health) e OMS (Organizzazione Mondiale della Sanita);
sono stati nominati 13 gruppi di lavoro, con a capo Kupfer, con 1’obiettivo di espandere le basi
scientifiche della modema classificazione tenendo conto della nuova letteratura disponibile, del-
Je innovazioni scientifiche e dei nuovi studi di ricerca. Si trattava di ridisegnare i confini della
grande mappa della psicopatologia, proprio come si fa per le cartine geografiche quando eventi
storici particolarmente significativi ne hanno cambiato I’aspetto. L’iniziale Conferenza di Pro-
grammazione di Ricerca nel 1999 sul DSM-5 prese origine da una generale insoddisfazione ri-
spetto all’attuale classificazione e dal desiderio di incoraggiare il superamento della struttura
stessa del DSM-IV,, in particolare riguardo al tema della disabilita, traumi, basi neuroscientifiche
dei disturbi mentali, nomenclatura e tematiche transculturali. Sotto la guida di una commissione
costituita da rappresentanti dell’ APIRE (American Psychiatric Institute for Research and
Education), dai tre istituti del NIHM e dall’OMS, furono tenute 13 conferenze dal 2004 al 2008,
ciascuna delle quali era focalizzata su uno specifico argomento. I gruppi di lavoro cominciarono
con il mettere a fuoco punti di forza e punti di debolezza del DSM-1V, per poi procedere con la
revisione della letteratura ¢ I’analisi dei dati esistenti. Ad oggi ogni sezione del manuale ¢ stata
revisionata e modificata e il nuovo DSM-5 sembra essere pronto. Una volta sottoscritta dal Con-
cilio di Ricerca dell’APA, dall’ Assemblea ¢ dalia Commissione Fiduciaria sara pubblicata e dif-

fusa in tutto il mondo nel 2013.

2. Principi ispiratori

La revisione del DSM-IV ¢ stata guidata da quattro principi. In primo luogo ! utilitd clinica,
ovvero I"effettiva possibilita di utilizzazione del manuale da parte di coloro che diagnosticano ¢
trattano pazienti con disturbi mentali. In secondo luogo I'evidenza empirica: le informazioni
contenute al suo interno devono essere dimostrate sperimentalmente e avere una base esperienziale
non prettamente teorica. Inoltre & auspicabile, per quanto possibile,che il DSM-5 mantenga una
certa continuita con il precedente. Infine - in apparente contraddizione col terzo principio - si &
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