1

[image: image1.jpg]



UNIVERSITA’ DEGLI STUDI DI ROMA

“LA SAPIENZA”


FACOLTA’ DI PSICOLOGIA 1

Indirizzo di Psicologia Clinica e di Comunità

TESI DI LAUREA
Il Vissuto Psicologico in Donne Affette da Endometriosi.

Quattro Storie di Vita




ANNO ACCADEMICO 2004/2005

UNIVERSITA’ DEGLI STUDI DI ROMA

“LA SAPIENZA”


FACOLTA’ DI PSICOLOGIA 1

Indirizzo di Psicologia Clinica e di Comunità

TESI DI LAUREA
Il Vissuto Psicologico in Donne Affette da Enometriosi.

Quattro Storie di Vita




ANNO ACCADEMICO 2004/2005

Dedico questa ricerca

a tutte le donne

che soffrono di Endometriosi.

Ringrazio le persone che hanno creduto

in questo lavoro e che mi hanno sostenuta.

 Un ringraziamento particolare

 a mia Madre e mio Padre.
Scopo della ricerca................................................................................................12
PARTE I

L’ENIGMA ENDOMETRIOSI

Capitolo 1...............................................................................................................16
Lo sviluppo psicofisiologico nella donna

1.1 L’identità femminile

1.2 La pubertà

1.3 Menarca e irregolarità mestruali in adolescenza

1.4 Schema corporeo tra trasformazioni e fallimenti

1.5 Dolori pelvici cronici e schema corporeo

Capitolo 2...............................................................................................................30
L’endometriosi in ginecologia
2.1 Introduzione

2.1.1 Cos’è l’endometriosi


2.1.2 Frequenza

2.2 Eziopatogenesi

2.2.1 Fattori immunologici

2.3 Sintomatologia

2.4 Patofisiologia del dolore

2.4.1 Patofisiologia dell’infertilità

2.5 Aspetti diagnostici

2.6 Aspetti terapeutici

Capitolo 3...............................................................................................................46
Endometriosi: il corpo, la psiche e la donna
3.1 La medicina nella concezione popolare

3.2 Il significato della malattia e del dolore
3.3 Il problema della diagnosi

3.4 Le reazioni psicologiche alla malttia

3.5 Quale approccio terapeutico?

3.6 I gruppi di auto-aiuto e l’Associazione Italiana Endometriosi

PARTE II

METODOLOGIA DELLA RICERCA

Capitolo 4...............................................................................................................73
DISEGNO DELLA RICERCA
4.1 Scopo della ricerca

4.2 Scelta del metodo qualitativo

4.3 Le persone che hanno partecipato alla ricerca

4.4 Tecniche di raccolta dei dati

4.5 Lista dei temi per il colloquio e il suo svolgimento

4.6 Analisi e interpretazione dei dati

PARTE III

SENTIERI DI SOFFERENZA

Capitolo 5..............................................................................................................94
LA STORIA DI VITA DI ROBERTA
5.1 Presentazione dell’intervista

5.2 Protocollo dell’intervista

5.3 Intervista

5.3.1 Vita in famiglia

5.3.2 Dal menarca alla diagnosi

5.3.3 La laurea e il matrimonio

5.3.4 Il desiderio di un figlio

5.3.5 La scoperta della malattia

5.3.6 Le reazioni alla malattia

5.3.7 Valutazioni sulla vita attuale

5.3.8 Il valore del volontariato

5.3.9 Specificare cosa suscita il termine endometriosi

5.3.10 Libera associazione di parole
5.4 Commento tematico

5.4.1 L’infanzia

5.4.2 Il menarca

5.4.3 Il rapporto con l’altro sesso

5.4.4 Prima della diagnosi

5.4.5 La diagnosi

5.4.6 Cambiamenti nella qualità della vita

5.4.7 Vita attuale

5.4.8 Il futuro

Capitolo 6.............................................................................................................125
LA STORIA DI VITA DI SILVIA
6.1 Presentazione dell’intervista

6.2 Protocollo dell’intervista

6.3 Ricostruzione cronologica dell’intervista

6.3.1 Il rapporto con la madre e la perdita del padre

6.3.2 Dal menarca alla diagnosi

6.3.3 I primi sintomi della malattia

6.3.4 La scoperta della malattia

6.3.5 Il matrimonio e il desiderio di un figlio 

6.3.6 Le reazioni alla malattia

6.3.7 Le reazioni dei familiari

6.3.8 Il periodo successivo alla diagnosi

6.3.9 Valutazioni sulla vita attuale

6.3.10 Il gruppo e l’associazione

6.3.11 Specificare cosa suscita il termine endometriosi

6.3.12 Libera associazione di parole
6.4 Analisi tematica della storia di vita

6.4.1 L’infanzia

6.4.2 Il menarca

6.4.3 La perdita del padre

6.4.4 Il rapporto con l’altro sesso

6.4.5 Prima della diagnosi

6.4.6 La diagnosi

6.4.7 Cambiamenti nella qualità della vita

6.4.8 Il gruppo di auto-aiuto

6.4.9 Vita attuale

6.4.10 Il futuro

Capitolo 7.............................................................................................................160
LA STORIA DI VITA DI ANNA
7.4 Presentazione dell’intervista

7.5 Protocollo dell’intervista

7.6 Ricostruzione cronologica dell’intervista

7.6.1 Vita in famiglia

7.6.2 Dal menarca alla diagnosi

7.6.3 Il distacco dalla famiglia

7.6.4 La scoperta della malattia

7.6.5 Le reazioni

7.6.6 Le reazioni del marito e la sua famiglia
7.6.7 Una nuova speranza

7.6.8 Valutazioni sulla vita attuale
7.6.9 L’adozione
7.6.10 Specificare cosa suscita il termine endometriosi

7.6.11 Libera associazione di parole
7.7 Analisi tematica della storia di vita

7.7.1 L’infanzia

7.7.2 Il menarca

7.7.3 Il rapporto con l’altro sesso

7.7.4 Prima della diagnosi

7.7.5 La diagnosi

7.7.6 Cambiamenti nella qualità della vita

7.7.7 Il gruppo di auto-aiuto

7.7.8 Vita attuale

7.7.9 Il futuro: il desiderio di diventare mamma

Capitolo 8.............................................................................................................195
LA STORIA DI VITA DI ilaria
8.1 Presentazione dell’intervista

8.2 Protocollo dell’intervista

8.3 Ricostruzione cronologica dell’intervista

8.3.1 Vita in famiglia

8.3.2 Dal menarca alla diagnosi

8.3.3 L’università

8.3.4 La scoperta della malattia

8.3.5 Le reazioni

8.3.6 Il ritorno in famiglia
8.3.7 Valutazioni sulla vita attuale
8.3.8 Il valore del tempo e il futuro che diventa presente

8.3.9 Specificare cosa suscita il termine endometriosi

8.3.10 Libera associazione di parole
8.4 Analisi tematica della storia di vita

8.4.1 L’infanzia

8.4.2 Il menarca

8.4.3 Il rapporto con l’altro sesso

8.4.4 Prima della diagnosi

8.4.5 La diagnosi

8.4.6 Cambiamenti nella qualità della vita

8.4.7 Vita attuale

8.4.8 Il futuro

Capitolo 9.............................................................................................................227
intervista ad uno specialista
9.1 Il parere di un ginecologo

9.1.1 Intervista al Dottor Massimiliano Marziali

PARTE IV

DAL SAPERE SCIENTIFICO AL VISSUTO DELLE DONNE
Capitolo 10...........................................................................................................241
VERSO UN APPROCCIO INTEGRATO

10.1 Premessa

10.2 Le famiglie d’origine

10.3 La pubertà e il menarca

10.4 La sessualità e l’adolescenza

10.5 La diagnosi: un delicato equilibrio

10.6 Il trattamento terapeutico e le reazioni psicologiche

10.7 Cambiamenti nella qualità della vita

10.8 Le metafore della salute e la malattia

10.9 Il bisogno di sostegno

10.10 Endometriosi: malattia sociale?

10.11 Integrazione delle cure

10.12 Intervento psicologico

Riflessioni conclusive..........................................................................................268
Bibliografia..........................................................................................................272
Scopo della ricerca

Lo scopo della ricerca è quello di indagare fondamentalmente su tutti i possibili aspetti psicologici e psicosomatici che accompagnano nel lungo itinere dell’endometriosi, la vita di relazione e non solo della donna affetta da tale patologia.

Ho detto aspetti psicologici con per identificare le conseguenze emozionali e mentali determinate da tale stato, psicosomatici per ricercare le reazioni nel corpo fisico di questi stati emotivi e mentali.

Studiare in altre parole, le reazioni che si manifestano nel vissuto delle pazienti in tutta la dinamica evolutiva della situazione patologica, cercando di supportarla a tutti i parametri quali la personalità, il carattere, l’ambiente e quant’altro, che vadano a creare una multiforme e variegata costellazione di casi. 

Ho impostato il lavoro sulle storie di vita di quattro donne affette da endometriosi da cui ho cercato di estrapolare un quadro conoscitivo attendibile secondo un percorso che ricalca il concetto di unicità di ogni singola storia, che confermi l’esistenza del malato e non della malattia come astrazione.

Mi rendo conto che mi accingo ad affrontare una tematica ampia e complessa che deve entrare nell’intimità personale delle donne da me intervistate.

La mia non intende essere un’indagine esaustiva, non credo di poter esaurire l’argomento con l’analisi che ho compiuto; molti sono gli interrogativi che qui non troveranno risposta e che sono tessere di un mosaico da individuare e unire a quelle già sistemate.

Con questo lavoro fornisco delle ipotesi interpretative che, spero potranno essere utili per iniziare ad aprire un ampio ventaglio di riflessioni psicologico-sociali sull’endometriosi.

La mia ricerca si articolerà in quattro parti.

La prima parte comprenderà il primo capitolo in cui attraverso una sintesi, tenterò di ripercorrere le origini e lo sviluppo dell’identità femminile all’interno di fasi evolutive come la pubertà, l’adolescenza e il menarca, rilevando le implicazioni in relazione al disagio corporeo.

Il secondo capitolo riassume la letteratura sugli aspetti biologici, clinici e ginecologici della malattia endometriosica.

Nella seconda parte esporrò la metodologia della ricerca: ho utilizzato lo studio di “storie di vita” centrate sul vissuto dell’endometriosi, per un approccio qualitativo all’esperienza personale delle donne intervistate, guidata dalla convinzione che solo la comprensione profonda, fatta caso per caso, fornisca chiavi di lettura per accostarsi ad un tema così complesso ed enigmatico.

La parte più copiosa riguarderà la presentazione dei miei risultati: i primi quattro capitoli racchiuderanno le quattro storie di vita, con l’approfondimento del vissuto subiettivo dell’endometriosi che si concluderà con un commento tematico.

In fine, presenterò un’intervista con domande mirate ad un medico specialista come “testimone privilegiato”.

La ricerca proseguirà con un capitolo sulle conclusioni tratte dal confronto tra storie di vita e dalla rielaborazione delle informazioni ottenute.

Terrò in considerazione anche alcune riflessioni derivanti dalla partecipazione ad un congresso tenutosi a Bologna dal tema “Endometriosi malattia sociale?”, cui ho partecipato recentemente. I risultati della mia ricerca saranno frutto del confronto anche con la rassegna bibliografica.

Il lavoro si concluderà con un paragrafo dedicato a delle riflessioni personali e a dei suggerimenti alla luce di quanto ho potuto raccogliere in questo lavoro sia dal punto di vista empirico che teorico.

Ho maturato una profonda convinzione sul fatto che la conoscenza della situazione emotiva delle donne affette da endometriosi determinerebbe un notevole miglioramento nell’organizzazione dell’assistenza.

Se da un lato è auspicabile l’inserimento di un supporto psicologico, specie nei momenti cruciali (diagnosi, terapia chirurgica e farmacologica), ancor più rilevante, a mio avviso, sarebbe nel breve periodo, il raggiungimento di una più consolidata prassi di intervento in ambito medico poggiante su di una matrice di significati che tenga conto dei fattori emotivi.

PARTE I

L’ENIGMA ENDOMETRIOSI

Capitolo1

LO SVILUPPO PSICOFISIOLOGICO NELLA DONNA

10.1 L’identità femminile

La differenziazione dei ruoli maschili e femminili sembra essere fondamentale per la società. Può sembrare paradossale ma il sesso di un neonato ha sempre avuto socialmente una fondamentale importanza poiché al nuovo nato vengono immediatamente attribuiti gli stereotipi del sesso di appartenenza, ed il mondo delle relazioni è improntato diversamente a seconda del sesso
.

Approfondendo in particolare la formazione dell’identità femminile, Grasso propone con molta chiarezza il fatto che per una donna l’accettazione o non accettazione della propria identità femminile dipende dall’accettazione o non, vissuta e trasmessa dalla propria madre2.

Nell’ambito dell’atteggiamento riguardante la sessualità trasmessa dalla madre alla figlia è evidente il messaggio dell’inferiorità femminile e della supremazia del maschio; tramite la madre, la ragazza ha acquisito dei modelli comportamentali differenziati, tendenti alla formazione differenziata dal maschio. In relazione alla sessualità, fin dall’infanzia viene insegnata la passività e la subordinazione mentre al contrario l’educazione sessuale del ragazzo lo prepara al ruolo attivo del maschio “conquistatore”, che possiede e seduce.

Per molto tempo l’identità femminile, così trasmessa dai modelli genitoriali, è stata confinata nel recinto della funzione materna. Alla figlia femmina è attribuita dai primi anni la sua funzione di produrre figli. Gli stereotipi sessuali creati dalla cultura hanno dunque un ruolo rilevante nel plasmare i comportamenti sessuali maschili e femminili, e nell’usare la maternità per convalidare dei pregiudizi culturali anziché presentarla “come una scelta e un diritto di chi sceglie, il cui potenziale nella vita psichica della donna non può essere ridotto e valorizzato ad una funzione strumentale al sistema sociale” 
.

Già M. Mead nel 1949 faceva notare l’indirizzo di ruolo dato alla donna attraverso valori socio-culturali, definiva l’importanza del matrimonio e della maternità all’interno di esso; in questo senso tutto ciò che ne usciva veniva relegato all’emarginazione e all’indifferenza2.

Oggi assistiamo ad un diverso ruolo assunto dalle donne nella società e specialmente rispetto alla famiglia. La maggior parte delle donne ha un lavoro extradomestico; sono cambiati i valori con cui le madri allevano i propri figli.

In ogni caso, ancora oggi tendenzialmente le donne imparano presto ad assumere il matrimonio e la maternità come eventi che completano l’identità e le rendono adeguate3.

Si tratta di una serie di “pressioni” sociali che creano nella donna una profonda confusione sulla natura del proprio desiderio di maternità, poiché la nostra sembra essere “una cultura che idealizza la madre e cancella la donna”4.

L’adolescenza è un periodo estremamente ricco di contenuti evolutivi e creativi ed è, in quanto tale, un segmento di vita molto importante per l’acquisizione della “salute sessuale”, cioè di una sessualità soddisfacente per sé e per il partner.

La sessualità nell’adolescenza è però un processo che richiede la contemporaneità della maturità fisica e genitale e della maturità cognitiva ed emotiva, oltre che la capacità di relazionarsi con l’altro, diverso dal sé. Spesso le esperienze sessuali adolescenziali seguono un cammino tortuoso verso la sessualità adulta, sono prove di recitazione per lo spettacolo, messo in scena dalla coppia stabile che si costituirà in futuro
.

L’adolescenza è comunque la stagione della vita in cui, più di ogni altra, sogni e bisogni si snodano in un continuum biologico/psicologico, fondamentale per il processo di crescita in entrambi i sessi.

È pertanto assai difficile sintetizzare la complessità e la ricchezza dei percorsi psicosessuali negli adolescenti perché l’acquisizione della identità sessuale certa, presupposto fondamentale per l’instaurarsi di una relazione di qualità, è un processo altamente dinamico influenzato oggi, forse più di ieri, dall’ambiente socio-culturale di riferimento.

È altresì importante considerare che la sessualità femminile nell’adolescenza è influenzata da fattori quali la ritmicità mestruale e l’immagine corporea, oltre che dall’uso della contraccezione ormonale e/o di barriera e dalla maturità psicofisica del partner. Le adolescenti sono disponibili a descrivere le loro esperienze sessuali, soprattutto se sono state significative, allo scopo di avere delle conferme”di normalità” ogni qual volta si affronta tale argomento2.

Molti sono i temi che andrebbero trattati in un commento sulla sessualità adolescenziale; ma l’argomento che intendo approfondire affonda le sue radici nel vissuto della sessualità femminile e nella costruzione dell’identità in relazione al disagio corporeo, pertanto focalizzerò l’attenzione su quegli eventi e fattori che intensificano il vissuto di una malattia cronica come l’endometriosi.

10.2 La pubertà

La pubertà è caratterizzata dall’insieme dei cambiamenti ormonali, somatici, psicologici, metabolici che portano l’individuo a completare lo sviluppo dei caratteri sessuali secondari e ad acquisire capacità riproduttiva.

La pubertà fisica significa il raggiungimento dello status biologico adulto. Fisiologicamente, l’adolescente è adulto: capace di procreare.

La somiglianza fisica gli consente di identificarsi con l’adulto, di cui tenta di emulare la posizione nella società, ma cui non gli è ancora permesso accedere.

Tutti gli ostacoli culturali che impediscono di vivere con gioia e serenità la storia pubertaria, derivano dal fatto che la società ha difficoltà ad accettare che gli adolescenti siano diventati adulti, e questo crea nei giovani uno stato di ansietà e insicurezza che rende loro più problematica l’affermazione della parità con gli adulti
.

Le modificazioni somatiche possono talvolta generare paura, rifiuto, soprattutto in assenza di un’adeguata preparazione. In questo caso il corpo può essere vissuto come deforme, soprattutto se i cambiamenti non sono in linea con quelli del gruppo di coetanei2.

Nella pubertà, vi è una forte tendenza ad interrogarsi circa la propria normalità, fino ad arrivare alla non accettazione del corpo se non corrispondente ai modelli socialmente condivisi.

Coloro che hanno avuto uno sviluppo puberale precoce, potrebbero sentirsi a disagio vivendo il proprio stato come una diversità, viceversa quando lo sviluppo arriva in ritardo non potrà che essere atteso con impazienza ed ansia.

In Europa si è assistito nell’ultimo secolo ad un evidente avanzamento dei tempi dello sviluppo puberale; all’inizio del XX secolo la pubertà iniziava all’età di diciassette anni per poi anticipare, ad un’età più precoce, fino agli anni ottanta, quando l’età di inizio dello sviluppo è parsa stabilizzarsi; l’età del menarca si è abbassata fino agli anni ottanta, per poi apparentemente stabilizzarsi negli ultimi vent’anni.

Attualmente nei paesi europei l’inizio della pubertà appare a circa dieci-undici anni nelle femmine e l’età media del menarca varia tra i dodici e i tredici anni. Nei maschi l’inizio dello sviluppo compare a circa undici-dodici anni
.

Questo andamento nel tempo dello sviluppo puberale sembra dipendere da fattori ambientali. Le abitudini alimentari, lo stato nutrizionale e l’ambiente socio-culturale di riferimento hanno un ruolo fondamentale nello sviluppo psicosessuale dell’adolescente.

L’immagine corporea è una rappresentazione mentale che ogni individuo ha del proprio corpo, della conformazione fisica, del volto, degli occhi ecc.

Quest’immagine non è statica, si evolve di continuo in relazione con lo sviluppo del corpo e con i cambiamenti che esso comporta nelle relazioni con l’ambiente.


L’individuo che giunge alla pubertà abitualmente ha già un senso integrato del proprio corpo, ma che, proprio in questo periodo, vede drasticamente cambiare. L’adolescente deve quindi ricostruire un’immagine coerente ed integrata del proprio corpo.


L’immagine corporea matura, nelle ragazze si forma attraverso un processo più complesso: i loro organi genitali sono meno visibili, pertanto le ragazze devono servirsi molto di più dei messaggi propriocettivi legati ai dolori del ciclo mestruale e di apprendimento intellettuale, per tentare di capire cosa stia accadendo.

Le adolescenti inoltre, sono chiamate a riconoscere la natura duale della fisiologia sessuale, l’accettazione del corpo come attivo sessualmente e allo stesso tempo potenzialmente capace di procreare, per arrivare ad un’integrazione di questi due aspetti2.

In particolare per la ragazza definirsi come “donna” significa riconoscere in sé la natura duale della sessualità femminile, aperta non solo all’incontro con l’altro sesso ma anche alla maternità. E’ in questo momento in cui, secondo Lutte si mettono in evidenza delle difficoltà precedenti riguardo il rapporto della propria madre con il sesso opposto; esistono messaggi ambigui sul sesso e sulla femminilità che possono motivare nella ragazza paure, ansie, rifiuto del proprio corpo, la repressione della sessualità, i sensi di colpa.

1.3 Menarca e irregolarità mestruali in adolescenza

La ristrutturazione dell’immagine corporea durante l’adolescenza si ha nelle ragazze in base ad avvenimenti come il menarca, lo sviluppo del seno e delle altre parti del corpo.

Ammann-Gainotti e Serra sostengono che il menarca implica per le ragazze un cambiamento decisivo per lo stabilirsi dell’identità sessuale, essendo vissuto come la prova dell’essere donna e implica quindi l’accettazione della propria femminilità.

La mestruazione è un fattore di identità sessuale e del sentirsi ormai donna: è il segno della raggiunta maturità, prova di femminilità e fecondità
.

Nel complesso percorso dell’assunzione dell’identità di genere il menarca riveste, il ruolo di “organizzatore psichico” dell’esperienza pubertaria, la mestruazione è infatti un fenomeno psicofisiologico che ha il potere di catalizzare attorno a sé fantasie e posizioni affettive2.

D’altronde tutta l’esistenza femminile sembra declinarsi “sotto l’insegna del sangue”. Se è vero, come dice Simone de Beauvoir che “il corpo non è una cosa, ma una situazione”, la “situazione” che le mestruazioni manifestano è una situazione del tutto peculiare dell’organismo3.

Dal protagonismo unicellulare all’essere umano, un imperativo fondamentale del vivente è quello del “confine “: perché la vita sia conservata e con la vita l’identità, è indispensabile che ogni sistema biologico sia in grado di mantenere la chiusura, infatti quelle apparenti interruzioni della continuità corporea che sono gli orifici e i visceri non sono altro che una invaginazione della superficie cutanea, una evoluzione delle originario vacuolo, e nulla tolgono alla perfetta chiusura dell’organismo.

L’evento mestruale, e cioè la caduta della mucosa uterina ed il relativo sanguinamento, è una vera e propria ferita, e dunque una minaccia a questa fondamentale continuità del confine: “ogni giorno, dietro fragili ripari, in tutta la terra, una parte dell’umanità perde sangue da un’oscura ferita. L’assassino è la luna”.

Prima di essere un dramma psicologico, o culturale, il menarca è quindi un dramma biologico, ben diverso nel suo senso dall’esperienza maschile delle prime polluzioni. Infatti sia il menarca che la gravidanza rappresentano, nella biologia femminile, una sfida a quell’imperativo di chiusura che è il fondamento dell’identità ed il fatto che si tratti di una sfida vitale e feconda nulla toglie al rischio e alla minaccia che rappresenta
.

La maturazione neuro-ormonale che conduce dalla vita infantile a quella fertile dipende dal corretto sviluppo della regolazione dell’asse ipotalamo-ipofisi-ovaio, che governa l’attività riproduttiva della donna. Ne deriva quindi, la possibilità di una normale ciclicità mestruale e fertilità fino al momento del climaterio.

Nelle adolescenti, nella fase successiva alla comparsa della prima mestruazione, sono presenti una serie di conflittualità dovuti allo sforzo impiegato nella costruzione della propria identità sessuale e autonomia; è un periodo di maggiore fragilità dei centri ipotalamici a causa della incompiuta stabilizzazione dell’asse ipotalamo-ipofisi-ovaio, perciò è frequente che un evento stressante sia responsabile di una irregolarità del ciclo o di un periodo più o meno lungo di amenorrea

E’ per questo importante che nei primi cinque-sette anni dalla comparsa del menarca venga effettuata una attività di controllo del ciclo mestruale per l’identificazione precoce delle patologie che più frequentemente colpiscono le ragazze in questa fase della vita.

Infatti si sono potute riscontrare in molti disturbi mestruali relazioni con situazioni di disagio psicologico nell’ambito relazionale, nel rapporto col cibo, con un’intensa attività sportiva e nel rapporto col proprio corpo rispetto ai modelli estetici odierni

I disturbi del ciclo mestruale post-menarcale nella maggior parte dei casi tendono a risolversi spontaneamente con il passare del tempo, mentre altre volte è necessario un monitoraggio più attento che consideri gli aspetti psicologici prima menzionati, in quanto spesso il sintomo riferito può essere fonte di grave ansia e preoccupazione, oppure nascondere una richiesta più difficile da esplicitare. 

Qualora si presenti la necessità di farla emergere, si rende necessario un approccio non solo di tipo medico tradizionale ma integrato, che preveda strumenti di accoglienza e ascolto psicologico raggiungibili con un lavoro di equipe. Valutare quindi la ragazza nell’interezza della persona attraverso una prevenzione primaria e controllo nel tempo.

1.4 Schema corporeo tra trasformazioni e fallimenti

È ben noto come in adolescenza l’integrazione psicosomatica venga messa in crisi dalle tumultuose trasformazioni puberali che impongono, in un tempo breve, il rimaneggiamento dell’immagine di se e delle relazioni oggettuali.

In questa fase della vita, sembra, in particolare, venir meno la possibilità di oscillare armoniosamente tra i due modi fondamentali di sperimentare la presenza corporea: il corpo che sono e il corpo che ho, il corpo-soggetto e il corpo-oggetto.

La possibilità di oscillare armoniosamente tra i due modi suddetti è ritmata dai movimenti fondamentali che hanno regolato il rapporto primario con le figure genitoriali dell’infanzia.

Pertanto, le difficoltà di integrare la “metamorfosi” sono proporzionali all’ambivalenza di cui i genitori sono investiti.

Come tante manifestazioni psicopatologiche mostrano (dall’anoressia all’autolesionismo, dal tentativo di suicidio alla somatizzazione), il corpo è il fulcro e l’oggetto dell’aggressione e del rifiuto.

Il nuovo corpo sessuato è molto spesso trattato difensivamente “come un oggetto che non fa parte di sé” o come un doppio che agisce di sua iniziativa la pubertà.

Questo corpo “altro da sé” non è però solo e necessariamente un doppio perturbante; nello sviluppo normale esso è anche il compagno segreto con cui condividere i timori e le scoperte del percorso evolutivo
.

Nelle favole spesso il corpo è rappresentato da un tappeto magico; sembra interessante che sia un tappeto e non un involucro, una scatola o un utensile.

La metafora del tappeto più di ogni altra immagine concede alla fantasia di volare e suggerisce che il corpo non è una semplice possibilità: è un mezzo, un veicolo, che rende possibile la vita; non è un semplice contorno o un limite dell’essere.

In effetti, si potrebbe dire che se vuoi volare ti occorre il corpo, senza il corpo puoi solo immobilizzarti in un punto psichico.

Oggi il corpo è diventato un oggetto di crescente interesse; non solo è sempre più presente nella nostra vita quotidiana (sui giornali, al cinema, nella pubblicità, fino all’esperienza dei gruppi d’espressione, di training autogeno, di yoga, d’ascesi corporea) ma come ci ricorda Merleau-Ponty M. “si è alla ricerca della coscienza del proprio corpo” 

La coscienza di sé come corpo per quanto immediatamente evidente non è semplice da definire.

Riconoscere la forza del corpo, scoprirne la debolezza, usare del corpo come di uno strumento o accudirlo come un bambino malato, scoprirne le cicatrici che il tempo vi ha lasciato: corpo-tomba (soma-seme dicevano i Pitagorici), oppure sorgente di godimento, specchio, mezzo di liberazione: per ognuno l’esperienza del corpo sarà differente.

Se seguiamo il cammino dell’epistemologia del concetto di coscienza del corpo, vediamo che è stato descritto sotto prospettive diverse: sentimento della presenza del corpo, schema corporeo, schema pasturale, immagine spaziale, immagine del corpo fino all’idea di uno schema corporeo come albero, di cui i dati neurofisiologici sarebbero il tronco e i rami mentre le sensazioni le immagini, le percezioni, le fronde. La psicoanalisi ha messo in evidenza che alla nascita la percezione del proprio corpo è frammentata.

Il bambino confonde il suo spazio corporeo con quello della madre e solo gradualmente arriva alla percezione adulta del corpo come proprio, significato dalle pulsioni e oggetto di simbolizzazione al corpo unificato, percepito come sé, amato, desiderato, sognato, vissuto.

Il corpo è sempre un linguaggio, un modo di rapportarsi al mondo, di essere al mondo che non è mai indipendente dai valori sociali.

In questo senso il corpo ha una funzione eminente di strumento di comunicazione; “il mio corpo è il cardine del mondo, è il mio modo di essere al mondo”, diceva Merleau-Ponty.

La coscienza dell’io riflette la percezione del corpo, i mutamenti, le sue sofferenze, queste quindi costituiscono il tessuto del modo in cui l’Io guarda il mondo (Weltanschauung).

Ovviamente, ogni mutamento dello stato fisiologico si riflette nelle mutazioni della percezione del proprio corpo come vissuto psichico.

La vita delle donne è segnata da momenti di grandi cambiamenti nel corpo (mestruazioni, primo rapporto sessuale, gravidanze, menopausa) e questi richiedono di riformulare la propria immagine corporea e di conseguenza la percezione del proprio Io in modo più drammatico
.

1.5 Dolori pelvici cronici e schema corporeo

Il dolore a localizzazione pelvica è senza dubbio uno dei sintomi più frequenti che portano le donne a far ricorso al ginecologo.

Il dolore pelvico cronico viene definito in base a due parametri: la localizzazione al pavimento pelvico e la durata superiore a sei mesi.

In una delle definizioni più rigorosa è un dolore di cui non si è riconosciuta una causa specifica.

Il dolore pelvico cronico costituisce un problema preoccupante sia sul piano medico che in termini di salute pubblica.

Negli USA, il 10% delle visite ambulatoriali, il 40% delle laparoscopie e il 12% delle isterectomie eseguite ogni anno sono motivate da dolore pelvico cronico. Situazione simile esiste anche negli altri Paesi.
Due opinioni si confrontano da quando si cerca di stabilire l’eziologia e il trattamento del dolore pelvico cronico: da una parte, vi è la ricerca della lesione organica, con tutti i mezzi a disposizione (essa ha portato ad un aumento considerevole degli esami complementari senza, peraltro, ottenere un esito terapeutico), dall’altra la biologia ricerca a livello locale, i markers tumorali e infettivi.

La diagnostica per immagini offre ecografie, radiografie, TAC ed esplorazioni RNM; la laparoscopia è quasi sistematica allo scopo di ricercare focolai di endometriosi, aderenze, infezioni pelviche.

Molti Autori raccomandano che ad ogni dubbio, l’esame laparoscopico debba essere ripetuto. Ciò porta a un carico di esami molto invasivi.

Il risultato è però sconfortante in quanto tutte le indagini confermano, come dimostrato, l’assenza della lesione organica suscettibile di una terapia specifica nel 30-40% dei casi
.

La speranza di trovare una causa singola del dolore è ormai svanita, affermano Reiter. e Gambone. D’altra parte, qualora si evidenziano delle patologie, ciò non significa che queste abbiano un ruolo nello scatenamento del dolore.

Delle cause comunemente presenti nelle donne con dolore pelvico cronico (per esempio l’endometriosi, le aderenze pelviche, i fibromi e così via), nessuna di esse è causa esclusiva del dolore in ogni donna in cui è riscontrata.

Il dolore pelvico cronico,per quanto sia un problema frequente per il ginecologo e il medico di base, si tratta di un problema a eziologia multifattoriale, nell’ambito del quale la relazione tra sintomi e anomalie fisiche è incerta, le cure sono prolungate e i risultati frustranti.

Spesso il senso di impotenza è frequente nei medici curanti, e dal punto di vista delle donne il dolore cronico porta a cure mediche continue.

Il cronicizzarsi del dolore generalmente si associa a cambiamenti comportamentali emotivi: s'instaurano sintomi vegetativi e depressivi e, di conseguenza, il ruolo della donna all’interno della famiglia o della società viene modificato a causa del dolore. 

L’atteggiamento del medico, nella sua pratica, va da una posizione aggressiva con la soluzione chirurgica, alla tendenza a rinviare i soggetti a questioni di carattere psicologico. 

La frustrazione che spesso è sperimentata, sia dai medici curanti che dalle pazienti nella cura e valutazione del dolore pelvico è legata all'interpretazione di questa sindrome complessa attraverso il modello medico tradizionale.

Riconoscere una causa psicologica spesso è vissuto come un etichettare una paziente con una malattia inesistente, tale etichetta è vissuta come un fallimento tanto dal medico quanto dalla paziente, la quale farà così ricorso ad un ulteriore specialista (shopping terapeutico)
.

Le nuove teorie del dolore riconoscono un ruolo importante nella percezione del dolore e nelle sue sequele(come il grado di disabilità o incapacità funzionale)non solo nei fattori fisici ma anche in quelli ambientali, cognitivi ed emotivi. La psicosomatica a differenza della medicina tradizionale parte dal sintomo, senza però limitarsi ad esso: il dolore è un'emozione e, come tale, rinvia alla affettività, così come alla relazione che il soggetto instaura con il suo corpo e con l’ambiente culturale in cui vive
.

Capitolo 2

L’ENDOMETRIOSI IN GINECOLOGIA

2.1 Introduzione

L’endometriosi rappresenta una patologia di grande interesse nel campo ginecologico. Infatti una eziopatogenesi non completamente chiarita, i numerosi e variabili aspetti macro e microscopici che la caratterizzano, una classificazione da rivedere, le problematiche relative al trattamento rendono questa patologia una delle più studiate.

Le nuove acquisizioni culturali hanno dato alcune interessanti informazioni sia sull’eziologia che sulla patogenesi di questa malattia, che è pur sempre una sindrome enigmatica. Accanto alla chirurgia tradizionale, i nuovi approcci terapeutici, medico, laparoscopico e soprattutto quello integrato, hanno completamente modificato l’impostazione terapeutica.

In passato l’endometriosi non presentava particolarità riguardo l’approccio terapeutico; infatti la diagnosi era per lo più tardiva sulla base di una sintomatologia algica riferita dalla paziente associata o meno ad una massa pelvica palpabile clinicamente e le ripercussioni sulla sfera riproduttiva venivano considerate sulla base meccanica, esclusivamente legate alle distorsioni dei rapporti anatomici degli organi pelvici. Pertanto la terapia era chirurgica, lasciando l’atteggiamento più o meno conservativo a seconda dell’età e della fertilità della donna e soprattutto del criterio adottato da quella scuola chirurgica.

Attualmente le recenti acquisizioni tecnologiche, specie nel campo della diagnostica per immagini hanno modificato questo tipo di impostazione; infatti grazie all’indagine ultrasuonografica abbiamo osservato una incidenza dell’endometriosi ovarica ben maggiore e l’ampia applicazione di questa metodica spesso ha permesso di giungere al sospetto diagnostico di cisti endometriosiche ancor prima che la sintomatologia clinica e la compromissione della pelvi le abbia rese evidenti.

Negli anni ottanta abbiamo assistito al progressivo diffondersi dell’impiego della laparoscopia diagnostica in campo ginecologico.

La sua applicazione, specie nelle pazienti infertili e nei casi di algie pelviche, ha permesso di osservare una incidenza della malattia endometriosica sicuramente più alta rispetto a quanto si poteva prevedere. Il frequente riscontro di forme minime lievi ed atipiche di endometriosi in casi di sterilità (considerata erroneamente inspiegata sino al momento laparoscopico) per lo più non associate ad un danno anatomico particolarmente rilevante, ha inoltre fatto emergere la stretta associazione tra sterilità ed endometriosi. Tale aspetto ha aperto una grossa discussione sulla relazione tra endometriosi e sterilità, sulle problematiche di natura immunologia ad essa legate ed al tipo di approccio terapeutico da riservare a questi casi.

Nell’ultimo decennio la laparoscopia operativa ha avuto un ampia diffusione e l’endometriosi costituisce una delle sue principali indicazioni
.

2.1.2 Cos’è l’endometriosi?

L’endometrio è il tessuto di rivestimento della cavità uterina. Esso va incontro mensilmente, per effetto degli ormoni prodotti dall’ovaio, a modificazione nelle sue strutture e nel suo accrescimento, che terminano mensilmente con lo sfaldamento che si verifica in occasione del ciclo mestruale.

L’endometriosi consiste nella presenza di endometrio al di fuori dell’utero in sedi anomale2.

L’endometrio ectopico può essere localizzato:

a) All’interno dell’utero, ovvero nello spessore della parete miometrale (endometriosi interna);

b) Negli organi pelvici: ovaie, legamenti uterini, setto retto-vaginale, tube, vescica (endometriosi interna pelvica);

c) Organi e tessuti al di fuori dello scavo pelvico (endometriosi extrapelvica).

Ogni mese, sotto l’effetto degli ormoni, il tessuto endometriale impiantato in sede anomala (cioè tessuto endometriosico) va incontro a sanguinamento, similmente a quanto si verifica ordinariamente a carico dell’endometrio normale.

Tale sanguinamento comporta coinvolgimento flogistico dei tessuti circostanti, con conseguente formazione di tessuto cicatriziale.

Tale risposta infiammatoria, alla presenza di endometrio ectopico, potrebbe farci sostenere che tale reazione costituisca l’essenza della malattia, determinando l’estensione e la gravità delle alterazioni anatomiche, così come buona parte dei sintomi e delle difficoltà chirurgiche.

2.1.3 Frequenza

Solo pochi studi ben condotti hanno riportato dati sulla prevalenza dell’endometriosi
, e nessun dato è disponibile sulla frequenza di insorgenza (incidenza) della malattia dopo un dato periodo. Le differenze della prevalenza nei vari studi raggiungono le 30-40 volte e possono essere in parte spiegate con le diverse indicazioni dell’intervento chirurgico o semplicemente dalla diversa attenzione posta dai chirurghi nell’identificare le lesioni, e dai meccanismi di selezione che portano le pazienti con sospetta endometriosi a rivolgersi a centri specializzati. Vale la pena notare che gli studi finora pubblicati non sono stati condotti su campioni rappresentativi della popolazione generale: è difficile paragonare le stime di prevalenza di studi che includono donne con patologie differenti e condotti in centri che applicano diversi criteri diagnostici.

L’endometriosi pelvica è rara prima del menarca e tende a diminuire dopo la menopausa: studi condotti negli anni cinquanta
 hanno suggerito che la frequenza dell’endometriosi aumenta con l’età fino alla menopausa, studi più recenti non hanno confermato questo dato; questa discrepanza può essere attribuita al fatto che negli anni più recenti un maggior numero di giovani donne è stato sottoposto a laparoscopia per infertilità, rispetto al passato, quando per porre diagnosi endometriosi era necessaria una laparoscopia.

E’ stata riscontrata maggiore frequenza di endometriosi nelle donne di classe sociale più elevata. Tuttavia questo può essere il risultato di un bias diagnostico, in quanto è possibile che vi sia più attenzione verso il dolore pelvico e l’infertilità nelle donne di classe sociale più elevata.

Il medesimo bias diagnostico potrebbe spiegare la maggiore frequenza di malattie nelle donne bianche rispetto alle nere. I dati sulla prevalenza di razza spesso non tengono conto dei motivi che hanno portato all’intervento chirurgico (che possono essere selettivamente associati ad una maggiore o minore possibilità di diagnosi della malattia).

Negli Stati Uniti, dove è stata realizzata la maggior parte degli studi, le donne nere hanno condizioni socio-economiche inferiori2.

2.4 Eziopatogenesi

La causa precisa e la patogenesi associata rimangono ancora oggi poco chiare; si ritiene che l’insorgenza della malattia possa dipendere da una serie complessa di eventi che possono implicare vari parametri come una predisposizione genetica, anomalie del sistema immunitario, fattori anatomici ed interferenze ambientali etc.

La teoria della mestruazione retrograda considera che, durante la mestruazione, parte del tessuto endometriale migra in senso inverso nelle tube e si impianta nell’addome, tale situazione è favorita da un difetto immunitario e/o ormonale che permette al tessuto di radicarsi e crescere. A suffragio di tale ipotesi sta il fatto che le lesioni sono più frequenti in aree vicine agli osti tubarici e la loro distribuzione sembra essere determinata dalla gravità, dalla posizione dell’utero e da differenze anatomiche dell’emipelvi destra e sinistra, che influenzano la possibilità di impianto. D’altro canto la mestruazione retrograda è tutt’altro che rara e nel fluido peritoneale raccolto in fase post-mestruale è stata dimostrata la presenza di cellule endometriali vitali , capaci di crescere in coltura tissutale. E’ inoltre noto come la malattia insorge più precocemente in donne con menarca precoce, cicli brevi, flussi abbondanti o prolungati e lunghi periodi senza concepimenti.

Una presenza di endometriosi è la regola in donne con malformazioni genitali di tipo ostruttivo: tutto ciò è stato ripetutamente interpretato in termini di aumento della contaminazione pelvica da parte di cellule endometriali refluite e quindi aumento di probabilità di impianto; in tutti i casi appare evidente il ruolo giocato da fattori fisici ed anatomici nel determinismo dell’insorgenza della malattia e della distribuzione delle lesioni.

Secondo un’altra teoria si propone che il tessuto endometriale venga diffuso dall’utero alle altre aree del corpo attraverso il sistema linfatico o ematico.

La teoria genetica suggerisce che la malattia possa essere trasmessa attraverso il genoma e che quindi in alcune famiglie possano riscontrarsi fattori predisponesti all’endometriosi. In effetti la malattia è riscontrata più facilmente nelle pazienti con storia familiare di edometriosi
.

In uno studio americano, in particolare, il rischio di per le parenti di primo grado di donne affette, è risultato sette volte più alto che per le parenti di primo grado del marito. Tale rischio, peraltro, risulta simile a quello di patologie a carattere complesso2.

La necessità di identificare i geni che predispongono alla malattia deriva proprio dall’evidenza che l’endometriosi avrebbe una certa base genetica. Pertanto la ricerca degli ultimi anni si sta concentrando sia su studi di associazione che analizzano con quale frequenza un determinato genotipo si associa alla patologia, sia su studi di linkage in cui sono raccolte famiglie affette da malattia e se ne analizza il genotipo per identificare quali regioni del menoma sono ereditate in queste famiglie in maniera il più vicino possibile a quella mendelliana.

Una volta individuati i geni coinvolti, si può pensare di identificare in senso preventivo i soggetti con maggiore rischio di sviluppo della malattia.

Un’altra teoria propone che del tessuto residuo dal periodo embrionale possa successivamente trasformarsi in tessuto endometriosico.

Secondo la teoria chirurgica durante un intervento chirurgico sull’utero è possibile favorire il trasporto di cellule endometriali con conseguente impianto endometriosico.

La teoria ormonale si basa sul fatto che esistono evidenze importanti a favore di un ruolo significatici degli ormoni steroidei nella patogenesi dell’endometriosi. Osservazioni cliniche e sperimentali indicano che la patologia è estrogeno-dipendente e che gli estrogeni risultano essere essenziali per la crescita e lo sviluppo delle lesioni endometriosiche.

La patologia non compare prima del menarca e si riscontra raramente nelle donne con cicli anovulatori.

L’interruzione dei cicli mestruali tramite terapia ormonale e la comparsa della menopausa determinano la regressione della malattia. Sebbene l’Endometriosi possa comparire nelle donne in post-menopausa, ciò è legato frequentemente agli alti livelli di estrogeni associati all’obesità o alla terapia estrogenica sostitutiva.

2.2.1 Fattori immunologici

Sulla base di riscontro di varie anomalie della risposta immune associate all’endometriosi, è stato suggerito che il sistema immunitario potesse avere un ruolo chiave nel determinarne lo sviluppo. Le anomalie sono state distinte in peritoneali e sistemiche; inoltre è stato suggerito che il meccanismo di difesa peritoneale preposto all’eliminazione dei frammenti endometriali refluiti con la mestruazione retrograda potrebbe essere contrastato da un eccesso di materiale mestruale che refluisce in peritoneo, come nel caso di eccessivo flusso retrogrado.

Attualmente si preferisce parlare di endometriosi come di patologia derivante dalla disfunzione della sorveglianza immunologica che si ritiene essere trasmessa geneticamente: in particolari soggetti suscettibili, il fallimento di tale apparato immunologico risulterebbe nell’impianto ectopico di endometrio refluito mediante le tube, il sangue o il sistema linfatico, in sedi extrauterine
.

2.5 Sintomatologia

La sintomatologia dell’endometriosi presenta quadri diversi in relazione al quadro di diffusione, agli organi interessati ed alle caratteristiche morfo-funzionali della lesione.

Spesso l’intensità della sintomatologia algica non appare correlata con lo stadio della malattia.

I principali sintomi dell’endometriosi sono: il dolore, la dismenorrea, la dispaurenia, la sterilità e le menorragie,

Il dolore inizialmente compare solo in fase peri-mestruale, e spesso in pazienti che non avevano mai avuto mestruazioni dolorose (dismenorrea secondaria): la sintomatologia inizia qualche giorno prima del flusso e tende ad accentuarsi durante e soprattutto alla fine della mestruazione.

Con l’evolversi della malattia il dolore diviene più forte e prolungato: dura di più e, con l’ulteriore evolversi della patologia, la paziente avverte costantemente una dolenza pelvica di tipo gravativo, un senso di tensione continuato e un senso di malessere permanente nel quale si inseriscono le crisi dolorose mestruali, sempre più intense.

Tale evoluzione è determinata dall’aumento dei focolai endometriosici veri e propri che durante il flusso mestruale diventano più voluminosi per il sangue che si raccoglie in essi; dal formarsi di una reazione fibro-adesiva che provoca aderenze fra organi pelvici ed addominali. In genere i disturbi iniziano parecchi anni dopo la pubertà e raggiungono l’acme intorno ai 30-35 anni in assenza di terapia.

La dispaurenia profonda, che si riscontra nel 40% dei casi, è presente soprattutto quando, alla localizzazione pelvica, si associano una retroversione uterina fissa ed un coinvolgimento del setto retto-vaginale1 del Douglas. La dispaurenia è particolarmente accentuata nel periodo peri-mestruale.

La sterilità è presente nel 35% dei casi e potrebbe essere compromessa da:

· fattori meccanici, per una distorsione degli organi pelvici e per importanti alterazioni del rapporto tra tube ed ovaio

· uno stato di infiammazione cronica

· alterazioni biochimiche a carico delle cellule endometriali.

Per ciò che riguarda la localizzazione, la sede più frequente è rappresentata dall’ovaio, sul quale si formano le cisti endometriosiche vere e proprie. In questo caso il dolore perde la sua ciclicità e si trasforma in dolore gravativi cronico e debilitante, con crisi dolorose mestruali sempre più intense. Infatti ad ogni ricorrenza mestruale il contenuto della cisti può aumentare e ciò determina l’accentuazione della sintomatologia e la comparsa delle crisi dolorose mestruali
.

2.3.1 Patofisiologia del dolore

Molti sono i gruppi che hanno cercato di spiegare il meccanismo di produzione del dolore associato all’endometriosi
: benché siano stati proposti vari meccanismi, essi rimangono del tutto speculativi ed attualmente disponiamo di scarse conoscenze relativamente al perché le donne con endometriosi abbiano esperienze dolorose. Inoltre l’evidenza che l’endometriosi causa dolore non deriva da dati oggettivi, ma dall’osservazione dei clinici riguardo all’efficacia del trattamento nel ridurre il dolore. Quindi ciò di cui disponiamo è solo una possibile relazione causa-effetto. L’eterogeneità del processo patologico suggerisce che siano coinvolti un ampio spettro di eventi patofisiologici. Tra i meccanismi ipotizzati essere coinvolti nel determinismo del dolore vi sono l’infiammazione, le aderenze, il coinvolgimento neuronale, il fattore psicologico etc. Gli studi nelle donne si sono focalizzati sulla sede delle lesioni ed il tpo o l’intensità del dolore.

Hanno osservato che la frequenza e la severità della dispaurenia e la frequenza di “dismenorrea” erano inferiori in pazienti con la sola endometriosi ovarica, rispetto ad altri siti. Inoltre la presenza di endometriosi vaginale si associa a dispaurenia severa e frequente. Lo stadio della malattia indipendentemente dal sito delle lesioni, non si correla in modo consistente con la frequenza e la severità dei sintomi.

Va inoltre ricordato che esistono fattori psicologici e sociali che possono interagire con i fenomeni fisici per produrre l’oggettiva sensazione di dolore.

Le donne con dolore pelvico cronico hanno frequentemente profili psicologici anormali, che possono comprendere una storia di depressione e/o di problematica condizione familiare.

Chiaramente il successo o il fallimento del trattamento per il dolore associato all’endometriosi dipende da un approccio multidisciplinare.

2.3.2 Patofisiologia dell’infertilità

Non esiste un’unica spiegazione riguardo la condizione di infertilità che si riscontra nelle donne con endometriosi. Sono stati proposti  numerosi meccanismi, alcuni logici e ben provati, altri ipotetici
.

Esiste un’opinione generale secondo cui le donne con endometriosi con distorsione dell’anatomia pelvica, hanno una causa evidente di ridotta fertilità.

La patologia in stato avanzato determina aderenze, ostruzione tubarica, agglutinazione timbrica, tutte cause determinanti l’infertilità. La controversia relativa all’endometriosi ed infertilità si riferisce essenzialmente ai primi stadi della patologia, ed in effetti, i ricercatori non sono ancora riusciti a stabilire una causa-effetto definitiva. Infatti vari sono stati i tentativi per determinare una relazione tra stadi precoci delle malattia ed infertilità. Il quesito relativo a se gli impianti endometriosici, in assenza di aderenze, che possano causare distorsioni anatomiche o ostruzione delle tube,determino infertilità, rimane ancora da chiarire in modo soddisfacente.

Sinteticamente si può dire che l’endometriosi è una patologia complessa associabile epidemiologicamente al dolore e all’infertilità.

In entrambi i casi tuttavia, sono poco noti i meccanismi che determinano tali sintomi. Pertanto per fare reali progressi nel trattamento del dolore e/o dell’infertilità, è necessario acquisire maggiori conoscenze sulla relazione tra queste condizioni.

2.4 Aspetti diagnostici

La diagnosi di endometriosi è basata abitualmente sulla visualizzazione diretta dei focolai e delle lesioni all’esame laparoscopico o durante una laparotomia eseguita per un’altra indicazione, e sull’esame istologico condotto sui prelievi bioptici.

Il sospetto clinico di endometriosi deve porsi per ogni caso di dolori pelvici acuti, recidivanti e cronici, di dispaurenia, di infertilità da fattore tubarico o da causa inspiegata, di dismenorrea grave e ribelle, tanto più se caratterizzata da esacerbazioni sul finire del flusso mestruale. Il problema più importanti nelle pazienti rimane tuttavia la sterilità ed una documentata maggiore incidenza di gravidanze extrauterine.

La sintomatologia dell’esordio fornisce pertanto i primi indizi utili alla diagnosi, dal momento che il corteo sintomatologico non rappresenta un segno infrequente di questa malattia. Il sospetto di endometriosi è inoltre giustificato nelle donne in età fertile nelle quali compaiono alterazioni cicliche nella funzione di un organo o di un apparato, o dolori ciclicamente ricorrenti riferiti ad una determinata area anatomica. 

Nel 20-25 % dei casi l’endometriosi è asintomatica e viene diagnosticata in occasione di un esame laparoscopico eseguito per algie pelviche o per sterilità da causa inspiegata, o di un intervento laparotomico dettato da altre indicazioni
.

I sintomi più frequentemente associati ad endometriosi sono senza dubbio il dolore pelvico, la dispaurenia profonda e la dismenorrea.

Quantunque allo stato attuale non sia universalmente accettata alcuna relazione tra severità del sintomo dolore, stadio della malattia e localizzazione delle lesioni endometriosiche, non mancano autori che dimostrano una correlazione clinica con la sintomatologia algica.

Il problema più importante per le pazienti affette da endometriosi rimane tuttavia la sterilità ed una documentata maggiore incidenza di gravidanze extrauterine.

Date queste premesse è facile comprendere come l’endometriosi si possa cominciare a sospettare con il colloquio medico e con raccolta anamnestica ed un esame obiettivo preliminare accurato e dettagliato, strumenti che devono costituire il momento fondamentale nell’approccio a questa patologia.

E’ importante sottolineare, a proposito del dolore, come questa condizione, pur virtualmente presente in tutti i casi di malattia endometriosica, e di notevolissimo ausilio clinico-diagnostico, rappresenti un sintomo troppo aspecifico per la diagnosi di certezza, dal momento che è abitualmente presente in numerosissime altre patologie ginecologiche e non.

A scopo diagnostico, poi, raccolta la storia ed effettuato l’esame obiettivo, occore effettuare la visita ginecologica, atta ad evidenziare la presenta di alterazioni e reperti, che possono essere di ulteriore aiuto per rendere più verosimile il sospetto diagnostico.

Molto utili ai fini della valutazione e della diagnosi clinica di endometriosi è la ripetizione della visita ginecologica. La paziente dovrebbe essere visitata almeno due volte l’anno durante lo stesso ciclo. Si possono così apprezzare vistosi cambiamenti del reperto, avendo le lesione in fase perimestruale, un volume nettamente maggiore ed essendo molto più dolenti.

Gli esami diagnostici utilizzati nel caso dell’endometriosi sono così classificabili:

· Ultrasuonografia. La validità diagnostica ecografia risulta essere di alto livello esclusivamente nel caso di cisti endometriosiche, le caratteristiche delle quali sono ben documentabili.

· Ecotomografia. Permette al contrario di determinare con una discreta accuratezza il volume, la forma, la localizzazione ed il contenuto ematico corpuscolato delle lesioni endometriosiche. Il reperto ecografico è generalmente polimorfo.

· Color doppler. Più moderna ed innovativa è l’utilizzazione nella diagnosi di Endometriosi.

Sinteticamente al momento attuale gli ultrasuoni rappresentano una tecnica precisa ed incontestabile nella diagnosi di cisti endometriosiche.

· Laparoscopia. Nonostante i numerosi approcci clinici, laboratoristici e strumentali , a disposizione, la diagnosi di certezza dell’ E. è istologica: da qui l’utilità della celioscopia, dal momento che nessuna tecnica diagnostica, al di fuori di quella laparoscopica, permette di bioptizzare, studiare e curare allo stesso tempo.

· La biopsia del tessuto risulta indispensabile infine per evitare falsi positivi, anche se per alcuni autori la tecnica potrebbe non essere consigliabile, poichè potrebbe essere responsabile della disseminazione della malattia e dell’isorgenza di nuovi impianti.

· Risonanza magnetica nucleare. I vantaggi presentati da questa metodica sono l’assenza di radiazioni (rispetto alla TAC), una chiara e naturale differenziazione dei tessuti e degli organi endopelvici ed una sensibilità estrema nella individuazione della presenza di sangue.

Date le premesse, riteniamo dunque che la RMN non possa comunque sostituire la laparoscopia nella diagnosi definitiva e nelle staging della malattia, anche se può considerarsi un’accettabile tecnica per il monitoraggio della risposta terapeutica al posto della laparoscopia, una volta stabilita la diagnosi.

Sono corredo utile nella formulazione diagnostica, inoltre, alcuni esami di laboratorio come la ca-125
, ed altri “markers sierologici” come la PP14
.

2.5 Aspetti terapeutici

La scelta della terapia da praticare deve basarsi su diversi fattori: 

· dimensioni, localizzazione ed estensione delle lesioni endometriosiche,

· entità della sintomatologia,

· età della paziente,

· eventuale desiderio di gravidanza,

· eventuale infertilità associata.

In alcuni casi di endometriosi lieve, con scarsa sintomatologia, si può tenere una condotta di attesa, senza instaurare alcuna terapia, limitandosi ad eseguire dei regolari controlli periodici. Il dolore, se presente, può essere attenuato con antidolorifici.

Un concetto importante da tenere presente è che, non essendo nota con certezza la causa dell’endometriosi, qualunque terapia venga praticata, non può dare la certezza di risolvere in maniera definitiva la malattia, ma può essere utile a ridurre la sintomatologia o a favorire la fertilità:
· Terapia medica. Lo scopo della terapia medica è di ridurre il livello di estrogeni in modo da porre un freno allo sviluppo dell’endometriosi; a questo scopo si fa uso di estro-progestinici (la pillola anticoncezionale), del solo progesterone, del danazolo e altre gonadotropine.

· Terapia chirurgica. Con la chirurgia si cerca di asportate le lesioni tipiche di questa malattia, come ad esempio le cisti ovariche; in seguito all’intervento si ha una regressione della patologia con sensibile attenuazione dei sintomi.

Due sono le modalità di accesso chirurgico:

· laparoscopia: meno invasiva, che offre molti vantaggi per la paziente come minori cicatrici sull’addome, più breve degenza ospedaliera, migliore decorso post-operatorio e più rapida ripresa lavorativa
· laparotomia: con apertura della cavità addominale, indicata in caso di endometriosi molto estese, con importanti aderenze
.
L’efficacia dei trattamenti elencati è differentemente valutata in letteratura.

Sulla base delle nuove conoscenze, la personalizzazione del trattamento e l’eventuale integrazione tra i quattro tipi di terapia, risulta essere oggi l’approccio migliore e con maggiori probabilità di successo nell’affrontare le problematiche dell’endometriosi.

Capitolo 3

ENDOMETRIOSI: IL CORPO, LA PSICHE, LA DONNA

Da sempre il corpo è superficie di scrittura

superficie atta a ricevere il testo visibile

della legge che la società detta ai propri membri marchiandoli.

Ogni cicatrice è una traccia incancellabile, un ostacolo

all’oblio, un segno che fa del corpo una memoria.

(Umberto Galimberti)
3.1 La medicina nella concezione popolare

La medicina è nata con l’uomo, possiamo considerarla uno dei tanti sistemi complessi adottati dagli esseri umani per far fronte agli eventi del loro vivere. La storia evidenzia il cammino fatto da questa disciplina e il suo attuale crisma di scienza, conquistato attraverso il superamento di concezioni animistiche, magiche, religiose.

Sebbene nessuno sognerebbe oggi di applicare vecchie credenze mediche, alcuni retaggi culturali del passato possono ancora condizionare alcuni aspetti della professione medica.

Il prestigio di una professione che in passato si considerava mettesse l’uomo in comunicazione con Dio, e il senso di onnipotenza nei confronti della morte possono ancora essere considerati potenti attivatori della scelta.

In realtà non la medicina in se stessa, ma i suoi oggetti-simbolo, salute e malattia, sono i veri artefici del fascino di questa disciplina e della sua importanza sociale e scientifica.

La medicina si differenzia dalle altre discipline scientifiche, essa deve essere sottoposta all’analisi storica, collocata all’interno di precisi contesti sociali, confrontata con le scoperte e le teorie scientifiche del suo tempo.

I concetti di salute e malattia possono invece considerarsi universali. Uno dei divari che si può cogliere nel parlare di modelli medici si riferisce a questa differenza: da un lato l’approccio scientifico è condizionato dalla storia delle scoperte biologiche, dall’altro i concetti di salute e malattia sono attribuibili e inscrivibili in un contesto più ampio, con risvolti antropologici e filosofici.

“La salute è un alone intorno alla malattia”, afferma il biologo Giorgio Prodi, come a voler sostenere che la salute ci sfugge e quindi è facile puntare al centro costituito dalla malattia
.

Forse a causa di tale divario tra aspetti biologico-scientifici e quelli antropologico-culturali (e psicologici) che, mentre da una parte è aumentato il patrimonio di tecniche e conoscenze terapeutiche per intervenire sulle malattie, dall’altra è rimasto sostanzialmente immutato il senso e il sentimento di sgomento di fronte alla perdita della salute; anzi ammalarsi oggi sembra sconvolgere più che in passato, quando si dava per scontato che la vita media di un individuo fosse intorno ai trentacinque anni.

Oggi il paziente si reca dal medico sempre più spesso per guarire dalle malattie e non per curare la propria salute. Il medico dunque, così come il malato, continua a lavorare sul nocciolo del problema senza mai affrontare il mantello esterno, che rimane misterioso.

La salute è diversa dalla non-malattia, in questo senso si può affermare che nella medicina attuale la cura della salute sfugge al medico, perché essa contiene elementi e valenze estranei ai concetti biologici su cui si fonda lo studio delle patologie
.

In un periodo storico come il nostro, caratterizzato dal mito dell’efficienza psicofisica e della produttività, malattia significa soprattutto disabilità e, di conseguenza, perdita della integrazione sociale e lavorativa, si pensi per esempio, allo spot pubblicitario di un famoso prodotto antinfluenzale, in cui una giovane e brillante ragazza recita più o meno così: “oh, no, l’influenza!”. Sono tre giorni lavorativi in meno, due partite a tennis perse, tre appuntamenti saltati, due cene rimandate…

È la stigmatizzazione di angosce fondamentali nel nostro secolo consistenti nella perdita di attività e contatto sociale.

3.2 Il significato della malattia e del dolore

Nonostante i notevoli progressi, fatti negli anni recenti, l’endometriosi rimane ancora oggi una malattia sconcertante che affligge milioni di donne in tutto il mondo, con il presente capitolo vengono affrontati i vari aspetti di questa malattia ed in particolare quello del vissuto psicologico delle donne.

Una prospettiva questa, difficile se ricercata negli ambienti medici, ma chiara ed esplicita dal punto di vista delle donne.

Per questo motivo, nella mia ricerca ho preferito non soffermarmi sugli aspetti tecnico-specialistici della malattia, che pure vengono imposti, ma ho ricercato i luoghi in cui le donne e l’endometriosi si incontrano: le riunioni dei gruppi di auto-aiuto, i congressi, le cliniche e convegni su questo tema.in cui si guarda alla malattia dal punto di vista della paziente.

La malattia organica, in qualsiasi forma si manifesti, acuta o cronica, lieve o grave, rappresenta sempre e comunque l’interruzione sul piano soggettivo, di un ciclo vitale, e pertanto coinvolge la sfera psicologica.

Tuttavia l’impatto di tale esperienza, è differente in relazione a vari fattori: il tipo di malattia, la fenomenologia, il decorso, la prognosi e la fase della vita in che la persona attraversa.

Negli ultimi anni è stata data una particolare attenzione a ciò che Mechanic per primo definì comportamento di malattia, così come in generale a tutti gli aspetti psicologici della malattia stessa.

Si è venuta così a costituire un’area di ricerca che si è affermata come disciplina a sè stante, definita come psicologia della salute.

I risultati ottenuti in questo campo sono frutto di numerosi studi clinici e ricercatori, tesi a rinunciare all’absoleto modello biomedico di malattia per appropriarsi di un più onnicomprensivo modello biopsicosociale, che tenga conto della persona malata nella sua totalità.

La distinzione tra malattia e malessere ha contribuito a rafforzare questo modello, portando alla ribalta la soggettività del paziente: malattia, infatti, è un termine che non descrive chi è malato ma si limita al dato obbiettivo biologico, invece malessere fa diretto riferimento al personale, al soggettivo, e a come il paziente percepisce e integra la propria malattia nella sua storia e nel modo di essere.

La percezione dei sintomi e la loro interpretazione costituisce il punto di partenza di ogni comportamento di malattia: è ciò che innesca il processo che porta verso il tentativo di rimedio e la ricerca della cura.

Alcuni studi, in particolare quello classico di Zborowsky, hanno dimostrato come le variabili etniche e culturali hanno un peso notevole in questo senso: alcune etnie tendono ad attribuire più peso al dolore in se e cercano di porvi rimedio immediato, altre si preoccupano più del significato che il dolore assume per la salute futura, altre ancora hanno un atteggiamento più stoico e rassegnato.

Fino a non molto tempo fa, tutte le ricerche sul dolore si fondavano su un modello molto semplice, quello del riflesso nocicettivo descritto da Sherrington, un fisiologo inglese all’inizio di questo secolo: “un individuo esposto a uno stimolo nocicettivo, qualcosa che fa male come l’acqua bollente, una puntura o l’eccitazione diretta delle fibre nervose che conducono il messaggio doloroso, non sente più nulla se si blocca la trasmissione nervosa a uno stadio qualunque del circuito neuronale in causa”.
L’intensità delle sue reazioni al dolore diminuisce se viene somministrato un farmaco antalgico come l’aspirina o, nei casi più gravi, la morfina.

Come però aveva già notato Leriche, “il dolore fisico non è un semplice fatto di impulso nervoso, ma la risultante del conflitto tra un fattore eccitante e l’intero individuo”.

Il dolore possiamo considerarlo, come uno stato motivazionale centrale, cioè una percezione, un insieme di condotte motivate piuttosto che una semplice sensazione; sentire male, vuol dire percepire una sensazione anormale alla superficie o all’interno dell’intimità del proprio corpo.

Erigere il dolore a stato motivazionale, vuol dire disporre di un sistema interpretativo per riconoscere in sé quello che non va e poter utilizzare all’occorrenza i mezzi di quel sistema motivazionale per ottenere ciò che non si può realizzare in altro modo.

Le rappresentazioni interne sono di solito pluridimensionali, infatti quando esse sono ben stabilite, la percezione di una sola dimensione basta a ricostruire l’insieme. “Il gusto di un biscottino, anche se diluito nel tè”, ed ecco tutto l’universo di Combray che risorge nello spirito di Marcel Proust
.

Se lo stesso schema si può applicare al dolore, vuol dire che al paziente dolorante cronico basta provare quelle percezioni associate al comportamento di dolore per risentire di nuovo i mali passati, in assenza di qualsiasi stimolazione nocicettiva.

I dati clinici vanno tutti in questo senso dato che numerosi casi di dolore cronico persistono anche dopo il blocco delle fibre nervose implicate nella trasmissione algica.

Le implicazioni di una simile concezione sono importanti: infatti se il dolore si rende gradualmente autonomo e diviene indipendente dalla nocipercezione, il ricorso a terapie antalgiche è inefficace. In tal caso il miglior mezzo per attenuare la sofferenza consiste nel far acquisire al paziente nuovi comportamenti che si oppongano a quelli che egli ha sviluppato; ma non lo si può fare isolatamente, poiché bisogna anche tener conto del modo in cui l’ambiente contribuisce al mantenimento del comportamento doloroso.

L’esperienza del dolore è tra le più profonde e misteriose che un essere umano possa fare, è un’esperienza che pone l’individuo in uno stato di crisi e lo costringe a chiedersi sul significato della vita. Il dolore che vorrei affrontare in questo testo, è quello che vivono molte donne affette da endometriosi: il dolore pelvico ma non solo.

Il dolore viene sperimentato su quattro livelli: 

· Fisico;

· Psicologico;

· Socio-culturale;

· Spirituale.

Il livello fisico è quello che coinvolge il corpo, qui il dolore viene percepito come algia, ovvero una parte del corpo fa male.

Il livello psicologico costituisce invece il riverbero a differenza del dolore fisico sulle nostre emozioni, sui sentimenti, e si traduce in stati d’animo come: confusione, depressione, estraneamento e così via.

Il livello socio-culturale, rimanda al vissuto del dolore nel contesto di vita, cioè nell’area sociale di appartenenza: famiglia, amici, lavoro, situazioni.

Il livello spirituale corrisponde, al nucleo più profondo dell’essere umano, quello a cui sono poste le domande ultime, in cui si danno le interpretazioni sul senso della vita e quindi anche sul dolore.

Seguendo questo modello di analisi, cercherò di sviluppare un discorso introduttivo sulla malattia endometriosica e del dolore ad essa associato dall’incrocio delle dimensioni suddette.

Innanzitutto possiamo dire, che il dolore fisico s’impone come prioritario, infatti quando l’algia raggiunge livelli intollerabili, la prima esigenza è quella di trovare un rimedio al dolore, e gli analgesici dovrebbero avere proprio questa funzione.

Spesso gli analgesici da soli non sono sufficienti a calmare il dolore, infatti nelle forme di endometriosi più severa il dolore, non soltanto quello pelvico, si può presentare in modo aggressivo per diversi giorni al mese (prima, durante e dopo il ciclo mestruale).

Si tenta in questi casi un trattamento ormonale con piani terapeutici a lungo termine: si assiste però alla trasformazione del corpo sotto l’effetto degli ormoni, con aumento di peso e gonfiore. Per molte donne tale effetto è dovuto proprio alle terapie ormonali: …si trasforma la nostra immagine, ci guardiamo allo specchio e facciamo fatica a riconoscerci, e anche gli altri fanno fatica a riconoscerci...

In un mondo in cui, l’immagine socialmente apprezzata è quella della magrezza di carta velina, le donne affette da endometriosi come emerge dalle loro testimonianze, si sentono fuori dai parametri di accettazione sociale da cui ne deriva uno stato di profonda crisi sull’identità personale.

Le terapie ormonali però possono avere altri effetti collaterali, come episodi di ripetuti cicli di menopausa farmacologia, o ancora più devastanti le conseguenze di una definitiva menopausa chirurgica proposta alle donne che hanno una lunga storia clinica di endometriosi severa.

A livello fisico, gli effetti sono: vampate, secchezza vaginale, emicrania, mentre a livello psicologico sbalzi d’umore e stati depressivi, tutti segni che accompagnano la vita di giovani donne.

Il flusso mestruale è l’aspetto visibile della fertilità femminile e ritornando ciclicamente scandisce il tempo biologico nella donna.

Non è un caso che molte donne, fanno fatica ad accettare la somministrazione in continuo della pillola; perché quelle perdite ematiche mensili pur non essendo delle vere e proprie mestruazioni, rimandano comunque a quella ciclicità connaturata alla fertilità femminile. Pertanto non soltanto il dolore fisico ha una pesante ricaduta psicologica, ma anche il tentativo di curarlo è fonte di forte disagio emotivo.

3.3 Il problema della diagnosi


La diagnosi è il primo atto medico dell’incontro tra curante e paziente preceduta dall’anamnesi e dall’esame obiettivo, che pur essendo momenti dell’agire tecnico, non sono diretti verso un paziente, ma verso un soggetto-individuo che forse potrà anche divenire malato-paziente.


Diagnosticare in termini etimologici significa conoscere: il medico opera diagnosi ogni volta che raccoglie informazioni
.

Quando si predispone a trattare una patologia il medico, sa di dover valutare non solo una disfunzione bensì un individuo nella sua complessità biologica, sociale, emotivo-affettiva e culturale.


Vista in quest’ottica la diagnosi descrive non solo la patologia di un paziente ma anche le categorie concettuali attraverso le quali il medico ha sviluppato il processo diagnostico.


Il modello medico è prevalentemente fondato su un’epistemologia di tipo lineare che “riflette una concezione atomistica, riduttiva, anticontestuale e una logica interessata alla combinazione di elementi separati”
.

Nasce da qui l’esigenza di una teoria integrata della patogenesi che, consideri le diverse relazioni tra il livello somato-psichico, individuale-sistemico, in modo tale da poter fornire una visione multidimensionale del problema.

Con lo sviluppo del modello sistemico e del paradigma della complessità
, per gli esseri umani, si è andata sempre più chiarendo l’indissolubilità tra corpo, mente e relazioni interpersonali significative, che dà luogo a specifiche costellazioni isomorfiche
.

La diagnosi non può più essere intesa come classificazione pura e semplice, ma diviene momento di assunzione di responsabilità da parte del clinico: “ cade la distinzione tra conoscere e fare: conoscere è agire, e diagnosticare non è più momento primario e separato dalla cura, quanto un costante processo di scelte terapeutiche all’interno di un rapporto fatto di retroazioni costanti”
.


Bateson definisce sistema “qualsiasi unità che contenga una struttura di feedback e che sia in grado di trasportare informazioni”
.

Questa definizione favorisce lo sviluppo di una concezione per cui l’utilità diagnostica non è più costituita soltanto dal singolo individuo ma bensì dall’insieme dei membri e delle relazioni, dell’intero sistema di cui l’individuo fa parte.


In questa prospettiva, l’evento malattia è visto, come un fenomeno non solo soggettivo ma tridimensionale, comprensivo del ciclo evolutivo individuale, familiare e sociale. 

L’emergere di una patologia rende necessaria la riorganizzazione dell’ambiente familiare, infatti, vecchie abitudini e modalità abituali di funzionamento, possono risultare inadeguate e fonte di ulteriore sofferenza sia per il paziente che per gli altri membri.


Disturbi e malattie si sviluppano e si inscrivono in un percorso evolutivo, sia individuale che sistemico, caratterizzato da eventi normativi e tappe naturali come il matrimonio, la nascita di un figlio, il pensionamento, la vecchiaia, la morte di un congiunto.


Ogni fase di questo percorso, definito ciclo vitale della famiglia, richiede al sistema un adattamento basato sulla crisi delle precedenti modalità di funzionamento e ricerca dell’equilibrio
.

Da qui discende la necessità per il medico di storicizzare l’evento malattia per coglierlo nella sua interezza e per non trascurare gli elementi contestuali, che possono sostenere od ostacolare il processo terapeutico.

Le donne affette da endometriosi sono costrette ad affrontare la malattia che spesso insorge insinuandosi tra le irregolarità del ciclo mestruale dell’adolescenza.


L’endometriosi ha collezionato intorno a se numerosi miti ed equivoci, in parte dovuti ai tabù di molti dei suoi sintomi.

Consideriamo che ancora oggi il termine mestruazioni provoca in genere imbarazzo, ne sono la testimonianza alcuni modi popolari di dire: ...ha le sue cose…, o gli spot pubblicitari sugli assorbenti, che evitano in tutti i modi la parola, pur vivendo in un contesto di rappresentazione sessuale esplicita.


Da due sondaggi condotti, il primo valutato su 3.000 pazienti, nel periodo compreso tra il 1980 e il 1986, e il secondo su 4.000 pazienti nel 1998, sono emersi i seguenti dati:

· il 38% delle pazienti ha avuto il primo episodio di dolore pelvico all’età di 15 anni o più giovane

· il 58% delle pazienti ha creduto che i sintomi fossero normali e la maggior parte non sospettava neppure che potessero essere causati dall’endometriosi

· il 21% dei medici consultati ha affermato che queste pazienti non erano affette da endometriosi
.


L’informazione che crea più sgomento, emersa da questi sondaggi, è la quantità di tempo che passa prima di avere una diagnosi certa.

Dai risultati cumulativi dei due sondaggi, sopra descritti, è emerso infatti, che il tempo medio per la diagnosi è di 9,28 anni. Questo include, non solo una media di 4,67 anni prima che la paziente consulti un medico, ma anche altri 4,61 anni per la conferma della diagnosi.


A causa di questi miti e tabù, che ancora oggi circondano questa malattia, le donne arrivano a rimandare la visita oppure sono restie a parlare di tutti i loro disturbi. Di conseguenza, il lavoro del medico è reso più difficile, poiché non riesce ad avere un quadro completo della sintomatologia, per arrivare quindi ad una diagnosi.

Chiaramente i dati raccolti dalle varie associazioni nazionali di pazienti, possono risultare alterati, perché le donne che ne fanno parte, potrebbero essere in maggioranza ad uno stato avanzato della malattia, oppure aver incontrato particolari difficoltà nell’ottenere una soluzione soddisfacente per i loro sintomi.


Tuttavia, questi dati non possono essere ignorati: essi indicano un forte bisogno di informazioni inerenti la malattia, una migliore capacità di raccogliere l’anamnesi patologica e una maggiore disponibilità nel considerare più seriamente la sintomatologia dolorosa, lamentata dalle donne. Si eviterebbero in tal senso, casi di deviazione diagnostica in ambiti psicosomatici. Spesso, infatti, data la poca visibilità della patologia, alle donne sofferenti, viene diagnosticato un problema di natura psichica.


È un dato di fatto invece, che il dolore cronico parzialmente alleviato dai farmaci, provoca disagi psichici, spesso sotto forma di stati depressivi.

Il disagio deriva dall’impossibilità di comunicare pienamente la propria condizione ai familiari, al proprio compagno, sul posto di lavoro: infatti il dolore fisico si ripercuote sull’intera vita.

Non conoscere la malattia e la sua possibile gravità può portare il medico a temporeggiare.


Dolori prima e durante le mestruazioni, dolori durante i rapporti sessuali, dolore pelvico cronico, defecazione e/o minzione dolorose, possono essere poste in diagnosi differenziale con altre patologie, meno severe dell’endometriosi. Pertanto il medico dovrebbe valutare questi aspetti e consigliare alla paziente di consultare uno specialista in endometriosi.


Sfortunatamente, nella pratica questo non accade, infatti spesso il non-specialista tende a sottovalutare gli effetti devastanti che la malattia può esercitare sulla vita della donna e non è a conoscenza di tutte le modalità terapeutiche, che possono rallentare il decorso della malattia.


L’endometriosi è un male grave molto diffuso, con caratteristiche invalidanti sui diversi piani del vissuto delle donne, si stima che nel mondo ne soffrono circa ottanta milioni
.

Una malattia che condizionerà pesantemente la vita nella sfera sessuale, nello studio e il lavoro, nelle relazioni di coppia, compromettendo la possibilità di una futura gravidanza e limitando la normale partecipazione alle attività sociali.


Il primo dramma che le donne con questo problema devono affrontare, è l’imbarazzo nelle visite ginecologiche e urologiche, anche perché molto frequenti e con diversi specialisti.


Il senso di pudore in questo caso viene messo a dura prova, ma ancora più traumatico possiamo considerare, lo scontro con una realtà fatta di pregiudizi e poca conoscenza intorno al problema. L’endometriosi non è una patologia che qualunque ginecologo è in grado di gestire e questo va a discapito di tutte le donne che ne sono affette.


Il medico dovrebbe anche prendere coscienza del fatto che, quando una donna arriva nel suo studio, è molto probabile che abbia già passato anni di dolore e affrontato difficoltà che hanno influito sulla sua vita, altrimenti non avrebbe cercato l’attenzione e l’aiuto di uno specialista.

3.4 Le reazioni psicologiche alla malattia

Se l’endometriosi causa sgomento tra i medici

come possono sentirsi coloro che ne sono affette?

(Mary Lou Ballweg, fondatrice e president

 dell’Endometriosis Association)

L’avvento di ogni tipo di disturbo, che sia benigno come una influenza oppure costituisca una diretta minaccia per la vita, come un addome acuto o una malattia cancerosa, provoca naturalmente reazioni non solo biologiche ma anche psicologiche.

Di fronte ad eventi negativi o stressanti vengono messi in atto una serie di sforzi, sia a livello comportamentale che cognitivo, tesi a gestire, nella maniera meno traumatizzante possibile, le richieste esterne e interne che questi eventi originano: a tali comportamenti si assegnano globalmente il nome di strategie di coping
.

Generalmente si assegnano al coping due funzioni principali: quella di minimizzare le conseguenze dannose dell’evento stressante (coping focalizzato sul problema) e quella di gestire le forti emozioni che possono nascerne.

Nel caso specifico della malattia somatica, essa interrompe più o meno drasticamente il normale senso di vita di una persona. Rappresenta una condizione di crisi che determina non solo modificazioni biologiche, ma anche psicologiche, e che mobilita quindi strategie di coping e meccanismi omeostatici di difesa.

Lo stato di malattia rappresenta innanzi tutto una condizione di menomazione per il soggetto: essere malato significa trovarsi in condizioni di debolezza, nella limitazione di possibilità fisiche, nell’incapacità di soddisfare i propri impulsi e bisogni (mangiare, bere, attività sessuale).

La malattia può frustrare bisogni, causare una perdita dell’autostima, aumentare l’intensità dei conflitti psichici, alterare l’immagine corporea, provocare isolamento sociale.

Essa comporta un attacco all’integrità fisica e psichica, per questo non può che essere vissuta a livello più o meno inconscio come difetto, mancanza, diminuzione. Al contempo, lo stato di malattia determina una condizione di dipendenza del malato. Dipendenza nei confronti di chi è riconosciuto come capace di eliminare la sofferenza (il medico), ma anche nei confronti di chi diventa necessario a soddisfare i propri bisogni fisici e psichici.

Si produce in varia misura, ma inevitabilmente, una reazione depressiva, determinata dalla condizione reale o simbolica di perdita che il malato deve subire.

L’infermità rappresenta sempre una ferita narcisistica, un insulto all’immagine ideale di sé ovvero una prova di fallibilità.

In reazione a una malattia cronica come l’endometriosi, si possono constatare sentimenti come: paura, confusione, insicurezza, ansia, frustrazione, depressione, rabbia e solitudine. Questi sentimenti, contribuiscono poi a determinare nelle donne sensi di colpa, scarsa fiducia in se stesse e poca autostima.

Quali sono allora i fattori che concorrono a determinare i sentimenti sopradescritti?

· La malattia;

· Il tipo di personalità della donna;

· La rete sociale di appartenenza.

Dal modo con cui questi elementi s’incrociano nella storia della singola persona, scaturisce un’interpretazione della malattia che attiva strategie comportamentali differenti.

Le cause del dolore e della sofferenza, possono essere insite nella persona e nel suo modo di vedere le cose, quindi è possibile vedere come nel tentativo di fronteggiare una situazione critica, si possono adottare delle strategie disfunzionali, cioè che peggiorano il disagio anziché migliorarlo.

Una modalità di reazione molto comune di fronte a una malattia è il meccanismo di regressione: questo può definirsi come un ritorno automatico e involontario a modelli di funzionamento psicologico che sono caratteristici di stadi evolutivi precoci, infantili.

La regressione si manifesta nello stato di malattia per l’emergere di un comportamento infantile, esemplificato dall’egocentrismo del malato (egli considera il mondo solo in relazione a sé e alle sue esigenze), dalla dipendenza dagli altri per la soddisfazione dei propri bisogni, dal pensiero irrealistico delle capacità onnipotenti del medico e delle medicine.

Schneider a tal proposito afferma che “lo stato regressivo può anche manifestarsi con la fuga nel sonno, con il ritorno a fasi precoci della sviluppo psicoaffettivo, in particolar modo orali, con lo sviluppo di esigenze alimentari particolari”
. Al contempo, la sua persistenza oltre il necessario, può ostacolare la convalescenza e la reintegrazione.

Oltre alla regressione che, come afferma Balint, “ha in genere sempre una funzione adattativa: in quanto, permette al malato di abbandonare le preoccupazioni e le esigenze abituali, facendolo concentrare nella lotta contro la malattia, lo pone nella condizioni di bisogno per ricevere l’aiuto necessario. Un altro principale meccanismo intrapsichico, è l’emergere di un sentimento di rifiuto iniziale, rispetto alla diagnosi: non accetto di essere malata, e perciò si mettono in atto dei meccanismi di difesa, come la negazione del problema”.

Questo meccanismo si riferisce all’esclusione dalla consapevolezza del soggetto di certi aspetti disturbanti della realtà, oppure all’incapacità di riconoscere il vero significato.

La negazione può consistere nell’incapacità di riconoscere la reale gravità della malattia oppure nello sminuirne l’impatto e le conseguenze fisiche su di sé. A volte nelle forme più gravi, si arriva a negarne completamente la presenza.

Un meccanismo che porta naturalmente al rifiuto dell’infermità e si può tradurre nel rifiuto del trattamento terapeutico o nel persistere di abitudini nocive con conseguenze pericolose.

Tuttavia proprio un meccanismo di negazione di questo tipo, può avere conseguenze positive per l’individuo, adempiendo alle funzioni di difesa dell’equilibrio psichico. È il caso, per esempio, di pazienti gravemente malati (cancro, AIDS, ecc.) in cui la negazione della propria malattia può permettere di vivere la realtà quotidiana senza l’incubo continuo dell’avvicinarsi della fase terminale.

In una donna in cui prevalgono sentimenti di rabbia e di invidia, può sviluppare una reazione aggressiva e persecutoria nei confronti della malattia che consiste nell’attribuire all’esterno la causa della propria malattia (spesso conseguente alla negazione).

In questo caso la malattia è vissuta come un attacco che proviene dall’esterno, la sua causa non può essere che fuori di sé, per questo il paziente si mostra diffidente nei confronti del medico e di chi si prende cura di lui.

Un atteggiamento che secondo Bibring (1956) ha lo scopo di allontanare la paura e l’angoscia dalla consapevolezza del paziente, può impedire una reazione depressiva, a prezzo però di una relazione disturbata con le persone che lo curano
.
Come ci ricorda Groves spesso, “l’attacco al medico o alla struttura nasconde un bisogno di estrema dipendenza, l’ostilità può essere secondaria al timore di un abbandono”
.

La rabbia è un sentimento che scaturisce solo nelle fasi iniziali della presa di consapevolezza della condizione di malata, quindi se non viene elaborata rischia di diventare causa di un comportamento aggressivo, che potrebbe allontanare gli altri e generare una conseguente sensazione di essere rifiutate e isolate. Mentre, nelle persone in cui prevalgono sentimenti di apatia e depressione, si può sviluppare nel tempo, un arretramento delle relazioni con un conseguente vissuto di solitudine.

Ogni componente umana indica una forte componente relazionale che però ha sempre una doppia valenza: di sofferenza e di supporto.

Riferendoci all’aspetto sofferto delle relazioni; possiamo evidenziare come la condivisione profonda delle emozioni, siano esse positive o negative, è definita empatia. Provare empatia però, rievoca delle proprie esperienze di dolore e perciò offrire un sano sentimento di empatia, richiede di aver raggiunto un proprio equilibrio emotivo.

D’altro canto, sottrarsi ad una richiesta d’aiuto può scatenare un senso di colpa, che per attenuarlo necessita di una giustificazione plausibile, che riversi sulla “vittima” la responsabilità del male patito.

Talvolta perciò, si mettono in atto dei meccanismi di difesa che sottraggono dalla possibilità di provare empatia, e uno di questi meccanismi è la negazione della sofferenza da parte dell’altro.

Frasi come: se non è vero che tu soffri così tanto, allora non mi devo coinvolgere nella tua vita, non mi identifico con il tuo dolore, quindi non ho sensi di colpa…, indicano un non riconoscere la sofferenza dell’altro.

La negazione può avvenire o in forma assoluta, oppure come sottovalutazione dell’entità del problema.

L’atteggiamento svalutativo, come meccanismo di difesa, può trovare una giustificazione nella scarsa capacità di sopportare il dolore.

Uno dei motivi che facilita questo tipo di giustificazione, è il fatto che non esiste uno strumento per misurare il dolore, come invece è il caso del termometro usato per la temperatura, questo fa sì che il forte dolore lamentato, sia attribuito alla scarsa capacità di sopportazione.

Invece, proprio perché il dolore è soggettivo, diventa rilevante sul piano della qualità della vita di chi lo prova, indipendentemente dalla sua intensità.

Per i motivi suddetti, si può riscontrare un altro meccanismo di difesa come: la fuga del partner, nelle relazioni di coppia, proprio perché il dolore della donna non viene compreso e capito; o ancora subire l’incomprensione e l’isolamento da parte dei colleghi di lavoro, che con frasi come sei solo una scansafatiche non tardano a far sentire tutta la loro violenza, generando nella donna ulteriori sensi di colpa. La sensazione di essere respinte perché sofferenti, può causare un meccanismo di isolamento auto-prodotto, fino all’atteggiamento vittimista di chi si piange addosso.

In che modo si possono gestire tutta questa massa di sentimenti?

Si va alla ricerca di strategie adattative: ovvero di comportamenti che portino vantaggi e migliorano la qualità della vita.

È molto importante che la donna riesca a raggiungere un equilibrio psicofisico attraverso un lavoro su di sé e sulle relazioni con gli altri.

Un lavoro su di sé di tipo cognitivo, può essere la riacquisizione dell’autostima e della fiducia, in quanto un’immagine positiva di sé le consentirà di potersi aprire alle relazioni interpersonali. Oppure la donna, potrà porsi delle aspettative realistiche di miglioramento, in modo da saper gestire le speranze e gioire delle piccole conquiste; o ancora concedersi delle gratificazioni con attività che recano piacere come: mettere in atto meccanismi di sublimazione, cioè trasformazione dei pensieri negativi in attività fisiche o intellettive, a secondo delle inclinazioni di ciascuno.

E’ da sottolineare infine un elemento fondamentale come l’auto-ironia che aiutando a sdrammatizzare i momenti di tensione, rende più piacevole la vita.

La malattia è un’esperienza negativa al di fuori della nostra volontà, può allora diventare un’occasione per riflettere a fondo sulla vita, e sul senso delle cose.

Gli esseri umani da sempre s’interrogano sul significato della vita, ne sono testimonianza la mitologia, la filosofia, le religioni e con lo stesso atteggiamento si tenta di riconoscere il significato intimo del dolore per comprenderlo ed esorcizzarlo.

Con il dolore emergono: senso di fallimento, senso di abbandono e paure; un motivo di alleggerimento del carico doloroso è senza dubbio la realizzazione di relazioni positive che siano di reale supporto per la persona che soffre.

Uno di questi meccanismi può essere il confronto all’indietro, cioè guardare chi sta peggio di noi, proprio per non cadere nel vittimismo; ma anche il confronto in avanti, cioè identificarsi con chi attraversa una situazione simile alla nostra, che magari ha già superato gli stessi problemi aiuta ad avere speranze future.

Per ogni essere umano che si trovi ad affrontare la sfida con la sofferenza, ricordiamo il grande valore dell’ascolto e della condivisione: elementi necessari per sentirsi accolte e custodite, e l’esperienza dei gruppi di auto-aiuto dell’Associazione Italiana Endometriosi, è una vera testimonianza, argomento questo che verrà affrontato nei paragrafi successivi.

3.5 Quale approccio terapeutico?

Nella trattazione di questo tema, il nostro interesse sarà rivolto al rapporto medico-paziente nelle impostazioni di cura, in particolare al legame tra l’endometriosi e i nuovi approcci terapeutici.

L’uso dei farmaci e della terapia chirurgica è solo uno dei tanti problemi che le donne affette da endometriosi si trovano a dover affrontare , mentre invece un dato di cui bisogna tenere conto, in qualsiasi intervento di supporto alla donna, è quello che si riferisce ad una visione integrata della persona, nel suo essere corpo, mente e spirito.

Certamente occorre un rovesciamento di sguardi, occorre un capovolgimento di schemi a cui per molto tempo siamo stati abituati.

Per una donna che arriva in uno studio ginecologico o in ambulatorio e chiede se i suoi dolori hanno un’origine endometriosica, ci sono tre possibili risposte: si, no, anche.

Il problema è essenzialmente riassumibile nel fatto che non esiste il dolore di per se, ma che qualsiasi individuo sottoposto per più di sei mesi a dolori, sviluppa una patologia chiamata dolore cronico.
Il dolore cronico è in tutto e per tutto una patologia e come tale andrebbe trattata; cioè anche rimovendo la causa primitiva all’origine del dolore, se non si interviene sulla globalità della sindrome, la malattia continua a persistere.

L’approccio corretto dovrebbe innanzi tutto scaturire dalla presa di coscienza che il dolore persistente per più di sei mesi in un soggetto, è un sistema complesso rappresentabile come una piramide maya, cioè un imponente edificio a gradoni, costituito da diversi livelli sovrapposti rastremato alla sommità, dove concettualmente si trova l’individuo.

I livelli sono i fattori che costituiscono l’intero complesso; per cui se si rimuove un elemento (o un mattone), l’edificio non crolla perché tutti gli altri livelli lo tengono in piedi.

Questo concetto ci dovrebbe far comprendere che è necessario agire sulla globalità.

I livelli del dolore sono di diversa natura, e vanno dall’ambito ginecologico, a quello urologico, o ancora da quello neurologico a quello muscolo-scheletrico.

Alla domanda iniziale (il mio dolore è di origine endometriosica?), non si può quindi rispondere con certezza, l’approccio corretto risulta dunque complesso e dilatato nel tempo e richiede un’interrelazione tra diverse figure specialistiche.

Mirare all’eliminazione del dolore e alla cura, non essendo possibile la definitiva guarigione, significa da parte dello specialista monitorare nel tempo l’evoluzione della sintomatologia e gli effetti delle terapie.

Inoltre, andrebbero considerate attentamente le ripercussioni fisiche e psicologiche che accompagnano nel tempo le donne affette da endometriosi.

Le donne con questo tipo di problema hanno un desiderio immediato: la risoluzione del dolore.

Attualmente, due sono le modalitàdi intervento in tal senso: la terapia farmacologia e l’intervento chirurgico.

In ambito prettamente medico, l’obbiettivo è quello di eliminare completamente la malattia attraverso l’approccio ablativo chirurgico.

È molto importante tenere in considerazione, il fatto che ogni paziente è un caso a sé difficilmente paragonabile agli altri, di conseguenza i passaggi per intervenire, fondano su un terreno costituito dalla connessione di diversi fattori che concorrono al manifestarsi della patologia, successivamente si dovrebbe mettere a punto una prassi di intervento per rimuovere le cause del dolore ed in seguito sottoporre la donna a cure adeguate per il conseguimento di una migliore qualità della vita.

Il rapporto tra medico e pazienti risulta paradossale: da parte delle donne è quasi impossibile comprendere il nesso causa-effetto nel caso di endometriosi, in quanto questo non è ben delineato.

Le stesse cure e gli interventi chirurgici proposti, sommandosi alla impossibilità di avere delle risposte chiare sulla possibile guarigione dalla malattia, producono uno stato di smarrimento e disagio immensi.

Sul piano delle istituzioni sanitarie, ci si muove in un quadro di carenza se non addirittura di totale assenza di sensibilità verso il problema delle terapie farmacologiche e chirurgiche.

In conclusione, quali possono essere le risposte a queste emergenze?

1. Integrazione tra ruoli.

Un primo passo è quello di un lavoro comune tra medico e paziente, nel senso che lo specialista deve necessariamente interrogarsi sulla particolarità delle ripercussioni psicologiche della malattia, in modo da non approcciare solo sul piano medico e, dal canto suo la donna con endometriosi, necessita di una apertura maggiore rispetto alla comunicazione del proprio vissuto.

Questo potrebbe innescare un rapporto differente da quello tradizionale medico-paziente.

Si tratta infatti di superare la dicotomia tra l’aspetto soggettivo (donne) e l’aspetto oggettivo (medico) del problema.

Lo specialista infatti, è l’esperto della pratica medica, la donna con endometriosi è l’esperta del proprio corpo e come tale prima interlocutrice nell’affrontare il progetto terapeutico.

Per assumere con interezza questo ruolo le donne(pazienti) devono essere messe nelle condizioni di potersi muovere in un ambiente aperto alle informazioni e dotato di strumenti adeguati.

2. Scelta delle terapie.

Sul piano clinico sappiamo che non esistono dei protocolli standardizzati per le terapie: le possibilità sono varie e dipendono anche dalla scuola di pensiero del medico.


Si tratta allora di mettere a punto un quadro informativo appropriato in cui le donne possano scegliere le terapie più adatte.

Nonostante lo shock iniziale, le pazienti e i familiari di fronte ad un quadro completo della malattia rispondono sicuramente meglio nell’affrontare la malattia
.

3. L’informazione.

La corretta informazione deve essere veicolata sia dall’ambiente medico che dalle donne interessate.

Anche per questo esistono associazioni come l’AIE (Associazione Italiana Endometriosi) che raggruppa donne affette da endometriosi convinte che una diffusione completa e capillare delle informazioni sulla malattia porti ad un miglioramento generale della situazione.

3.6 I gruppi di auto-aiuto e l’Associazione Italiana Endometriosi

Negli ultimi decenni il concetto di salute è notevolmente mutato: essa non è più intesa, secondo il vecchio modello medico, come assenza di malattia, ma viene interpretata in funzione dell’interazione che l’uomo ha con l’ambiente.

Secondo l’OMS (Organizzazione Mondiale della Sanità) la saluta viene intesa come uno stato di completo benessere fisico, mentale e sociale, che deriva da un’equilibrio complesso fra tre dimensioni dell’essere: biologica, psichica e sociale.

Con la prima dimensione si intendono le interazioni fra fattori genetici e ambientali acquisiti nel processo di adattamento biologico; la seconda è costituita dalle rappresentazioni di ognuno attraverso i suoi rapporti con la comunità umana; mentre la terza investe il coinvolgimento del singolo nei sistemi sociali (per esempio le condizioni abitative di salubrità ambientale, i ritmi di lavoro, la stabilità politica) dinamicamente intesi nelle loro continue interazioni.

Parallelamente si è sviluppato in tutto il mondo il concetto di promozione della salute definito dall’OMS nel 1987 come “un processo in cui l’individuo incrementa il controllo e la gestione diretta delle proprie condizioni di benessere e/o disagio”.

Negli anni Sessanta sono nati, in diversi paesi occidentali, movimenti sociali e, in particolare, di donne che, volendo riappropriarsi del diritto di gestire la propria salute e cambiare il rapporto tradizionale medico-paziente, hanno dato vita a vari tipi di gruppi di auto-aiuto.

Tali aggregazioni rivendicano un maggior potere di fronte agli esperti.

I gruppi di auto-aiuto sono solitamente “strutture volontarie, a piccoli gruppi, costituite per un fine comune”, che adottano “nuovi modi di fronteggiare situazioni, di autodeterminarsi, di umanizzare l’assistenza sanitaria e di migliorare la salute”
.

Sono state fornite numerose definizioni dei gruppi di auto-aiuto; Noventa considera l’auto-aiuto come una risorsa sanitaria non professionale, mobilitata consapevolmente in una comunità per affrontare problemi sanitari, o come reti sociali artificiali che si creano spontaneamente per produrre aiuto/sostegno sociale (Folgheraiter).

Possiamo dire che i gruppi di auto-aiuto nascono sempre tra persone che condividono una condizione problematica, alla quale i sistemi sociosanitari e/o politici esistenti hanno dato risposte percepite come inadeguate, carenti o inesistenti.

Il loro obbiettivo è il sostegno reciproco tra membri, attraverso la rottura dell’isolamento e il confronto di esperienze, e le loro attività sono tendenzialmente autogestite, condotte in un clima informale e di spontaneità.

In tale ambito, l’accento è posto sulla parità dei membri che rende tutti corresponsabili dei servizi forniti e dei risultati raggiunti.

Ogni singolo membro è al contempo fruitore e fornitore di sostegno, questo costituisce la novità che li caratterizza, e innesca un meccanismo molto efficace di sblocco della passività e liberazione dal senso di impotenza e dalla sfiducia in se stessi.

Considerando valida la riflessione della Francescato, secondo cui chi riesce a sostenere qualcuno efficacemente avverte in sé un elevato livello di competenza interpersonale, perché nota il risultato del suo intervento su un’altra persona e percepisce in genere di aver raggiunto un soddisfacente equilibrio tra dare e avere nei suoi rapporti con gli altri, condividiamo l’idea del processo di cambiamento che si innesca nei gruppi di auto-aiuto, “non sentendosi più “compatiti” per una “diversità”, i membri tendono ad abbassare le difese e resistenze psicologiche e riescono quindi, a esprimere non solo i sentimenti negativi di rabbia e rancore per essere stati  “sfortunati”, ma anche quelli positivi di fierezza e orgoglio per essere stati in grado di dare un senso alla loro vita”
.

Sulla scia e sull’esempio degli altri paesi, anche un’organizzazione italiana si è aggiunta alla rete internazionale di associazioni di pazienti, affiliate all’Endometriosis Association, che opera da vent’anni negli Stati Uniti e che ha sedi in 66 paesi nel mondo.

Gli scopi principali sono

· Offrire sostegno reciproco e aiuto alle donne affette da endometriosi.

· Informare il pubblico e la comunità medica.

· Promuovere la ricerca

Le donne, alle quali è stata appena diagnosticata o che sospettano di avere l’endometriosi, sono bombardate da informazioni, spesso contraddittorie.

Le organizzazioni, rivolte ai pazienti, possono essere una fonte di informazioni obiettive ed essere per loro una guida.

L’educazione dei pazienti è un veicolo per fornire informazioni di qualità e avere maggiore impatto sulla promozione di cure sempre migliori.

L’Associazione Italiana Endometriosi è un esempio di come la collaborazione costante di pazienti e medici possa produrre risultati, nell’interesse di tutti.

La presenza dell’Associazione, costituisce un’estensione delle cure mediche, il solo fatto di scoprirne l’esistenza, per la donna rappresenta un grande sollievo.

Uno dei punti forza dell’organizzazione sono i gruppi di auto-aiuto: riunioni fra donne che condividono lo stesso problema e le stesse esperienze.

Il valore di questi gruppi, in aggiunta all’intervento del medico, è ormai ampiamente riconosciuto: essi rappresentano un valido sostegno psicologico e favoriscono lo scambio di informazioni.

Alcuni studi dimostrano che la filosofia “ non sei sola” è correlata ad una buona salute fisica e psicologica
.

Ad un recente convegno, tenutosi negli Stati Uniti, il chirurgo generale C. Everet Koop ha sottolineato che “terapia medica e chirurgica sono solo una parte delle cure che una persona necessita”. Koop ha definito l’auto-aiuto come“ un metodo efficace per gestire problemi, stress, sofferenze e dolore”.

Secondo Morton A. Lieberman, psicologo all’università della California, il fatto di essere tra persone che condividono le stesse esperienze permette alle donne di ricevere consigli, derivanti dal vissuto personale degli altri, piuttosto che solo consulenze medico-specialistiche.

Assistere ad una riunione di un gruppo di auto-aiuto dell’AIE è un’esperienza insostituibile.

Chiunque dedichi tempo ad ascoltare donne affette da endometriosi e a parlare con loro si rende conto che, a causa della malattia, molte di loro ha subito un cambiamento nella qualità della vita, altre hanno sofferto anni di dolore e stress emotivo, con incapacità a lavorare o a continuare le normali attività, con conseguenti problemi di rapporti sociali e finanziari. 

Ascoltando le loro storie è possibile trovarsi ispirate dal coraggio di molte donne e decidere di affiancarle, per trovare le risposte a questa malattia misteriosa
.

PARTE II

METODOLOGIA DELLA RICERCA

Capitolo 4

DISEGNO DELLA RICERCA

4.1 Scopo della ricerca

Lo scopo della ricerca è quello di indagare fondamentalmente su tutti i possibili aspetti psicologici e psicosomatici che accompagnano nel lungo itinere della endometriosi la vita di relazione e non solo della donna affetta da tale patologia.

Ho detto aspetti psicologici con lo scopo di identificare le conseguenze emozionali e mentali determinate da tale stato, psicosomatici per ricercare cioè le reazioni nel corpo fisico di questi stati emotivi e mentali.

Studiare in altre parole, le reazioni che si manifestano nel vissuto delle donne in tutta la dinamica evolutiva della situazione patologica, cercando di supportarla a tutti i parametri quali la personalità, il carattere, l’ambiente e quant’altro, che vadano a creare una multiforme e variegata costellazione di casi. 

Unicità di ogni singola storia, che ancora una volta dimostra che non esiste la malattia, ma il malato.

Possiamo inoltre riassumere il significato esplicito dell’evento malattia, nella capacità (od incapacità) di adattamento dell’individuo ad una sollecitazione esterna: malattia intesa come una vaccinazione, cioè come capacità di accettare e trasformare un nuovo modo di essere, capacità di comunicare su nuove bande, canali e frontiere, che forse all’inizio possono sembrare ostacoli inutili, ardui, ostili, ma che poi, con una maggiore espansione della coscienza, possono diventare espressione di una nuova forza e di nuove interrelazioni.

4.2 Scelta del metodo qualitativo per la ricerca

La scienza psicologica può essere considerata tra le più complesse, l’unica che ha come obiettivo la scoperta e la conoscenza dell’individuo; a tale scopo si pone una multivarietà di problematiche che risolve operando con procedimenti diversi.

A questo proposito due sono i modelli su cui è possibile una scelta e cioè il modello quantitativo-statistico-sperimentale e il modello qualitativo-clinico-storico.

Il modello quantitativo si rifà a quei procedimenti propri delle scienze naturali e matematiche, in cui anche l’attività psichica tenta di essere risolta formulando delle relazioni di causa ed effetto al fine di prevedere degli effetti sulla base degli stimoli e di conoscere anticipatamente sia comportamento che sviluppo.

Il metodo quantitativo crede nella quantificazione dei fenomeni psichici anche complessi quali sentimenti d’amore , amicizia, sofferenza ; la ricerca scientifica è basata sull’osservazione empirica degli avvenimenti senza che il ricercatore vi introduca criteri o progetti personali.Tutto questo ha come risultato ultimo l’alienazione dell’individualità.

A differenza di quello quantitativo, il metodo qualitativo, utilizzato nel mio caso, incentra la sua attenzione sulla soggettività. Questo è coadiuvato dal metodo clinico che attraverso la terapia si occupa di problemi concreti e individuali.

Per affrontare un’analisi si richiede una conoscenza abbastanza approfondita del vissuto del soggetto e perciò possiamo definire il modello clinico anche un modello storico.

Non è detto che si possa fare storia solo negli archivi cartacei, giacchè vi sono ben altri documenti già catalogati nella memoria individuale, vi è un’infinità di materiale storico inesplorato, custodito nelle esperienze dei vissuti personali.

La psicologia non si propone di spiegare lo sviluppo attraverso la costruzione di relazioni causa-effetto ma, altresì, può essere definita una scienza retrospettiva che va ben oltre la metodologia statistica e che mette nella condizione di poter fornire varie interpretazioni dello sviluppo individuale attraverso il modello storico.

Ogni variabile considerata dell’oggetto umano assume un senso completamente diverso se viene considerata singolarmente o se viene posta in relazione al tutto. Sostengo che si tratti di una questione di punto di vista, che ingloba anche la propria “Weltanschaung”.

La storia di vita ci consente di osservare determinati fenomeni dandoci allo stesso tempo un senso di continuità poiché l’individuo attribuisce questa qualità alla sua storia malgrado le contraddizioni che possono essere riscontrate.

Per questi motivi il metodo qualitativo, fondato sul dialogo e sull’incontro empatico , appare come maggiormente confacente, proprio per la sua flessibilità di affrontare analisi di profondità che tengano conto della soggettività dei partecipanti alla ricerca. Tale metodo evita di porre i soggetti in posizione di inferiorità rispetto al ricercatore e le sue categorie mentali, rispetta la libertà di espressione, la creatività, ma soprattutto dà dignità alla persona in un rapporto di reciprocità.

La storia di vita, come immagine di sé nel tempo, si configura, allora, quale strategia elettiva per indagare e comprendere il vissuto psicologico in donne affette da endometriosi nelle sue molteplici sfaccettature, conseguendo l’obiettivo di cogliere quel significato unico che assume nell’organizzazione della propria esistenza.

Parafrasando Lutte
 possiamo notare che insieme al colloquio clinico, alle libere associazioni, all’interpretazione dei sogni e dell’osservazione del comportamento all’interno del setting analitico, la storia di vita è il metodo più usato in psicoanalisi, che come è noto, ha come scopo ispiratore di capire la realtà psichica della persona, per giungere, in un processo di ridefinizione e negoziazione degli eventi, ad un cambiamento che risulti più adattivo per l’individuo.

Il lavoro di rielaborazione pretende di risalire alle esperienze della prima infanzia e dell’adolescenza, utilizzando sogni, fantasie, aspettative, racconti del soggetto che poi vengono riordinate in un tutt’uno coerente che sotto forma di narrazione dà un senso all’esperienza della persona: “La narrazione personale che viene raccolta ad ogni punto del decorso della vita, rappresenta la interpretazione con la maggiore coesione interiore del passato com’è capito oggi, del presente vissuto e del futuro anticipato allo stesso tempo
”.

La storia di vita è un’interpretazione soggettiva di avvenimenti passati, è un racconto che ognuno fa della propria vita, come un dialogo interiore che uno fa con se stesso da cui non sono esclusi gli altri o in cui gli altri possono intervenire o restare in posizione di ascolto attivo, in ultima analisi è un’autobiografia.

Il dato biografico non ha mai un contenuto solamente personale, ma ha dei punti di aggancio anche nella comunità locale e nella società più vasta.

Inoltre esso consente di conoscere più a fondo le relazioni interpersonali e quindi di “ricostruire” la realtà sociale nelle sue diverse manifestazioni, come le stesse diversificazioni individuali forniscono chiavi interpretative relative ai cambiamenti sociali
.

L’unicità senza eguali della storia di vita testimonia il carattere peculiare della singola persona, che però si ricollega nello stesso tempo alle dimensioni sociologiche della sua presenza, della sua azione e del suo pensiero.

Nella mia ricerca ho adottato la prospettiva aleatoria della psicologia, ossia quel particolare approccio che tiene conto dei cambiamenti imprevedibili, che creano discontinuità nello sviluppo, per porre sotto il riflettore alcuni particolari momenti nella vita delle partecipanti alla ricerca: la scoperta della malattia, il vissuto psicologico di tale evento e i cambiamenti avvenuti nella propria esistenza e nella qualità della vita.

Spiega Bateson che è preferibile “imparare a connettere, a legare e cucire anziché spiegare, soprattutto in terapia. Avvicinarsi agli altri con curiosità significa innanzitutto tentare di afferrare il loro punto di vista, sospendendo il giudizio e seguendo un processo che si sviluppa diacronicamente e sincronicamente entro una precisa matrice di significati”
.

4.3 Le persone che hanno partecipato alla ricerca

La popolazione presa in considerazione per questa ricerca riguarda quattro donne che soffrono di una patologia chiamata endometriosi.

Le ho contattate attraverso amicizie personali e tramite l’Associazione italiana endometriosi, un gruppo di sostegno e mutuo aiuto formato da donne che soffrono di tale patologia, le quali mi hanno dato disponibilità, seguendo come criterio quello di raggiungere soggetti diversi tra loro per poter indagare vissuti differenti.

Il piccolo gruppo della ricerca qui riportata, certamente non si avvicina all’intera popolazione, in quanto non è probabilistico, né casuale.

Questo tipo di campionamento sarebbe stato non solo difficoltoso da effettuare, ma anche superfluo per gli scopi e l’analisi in profondità che voglio condurre.

Nella scelta dei soggetti si è favorita la libera volontà a partecipare e l’unico requisito richiesto: aver vissuto l’esperienza della malattia. Mi sono rivolta essenzialmente a due gruppi di donne:

· Donne che fanno parte dell’A.I.E. associazione italiana endometriosi, unite da un gruppo di mutuo aiuto, i quali scopi sono: offrire sostegno reciproco e aiuto alle donne affette da endometriosi, informare il pubblico, la comunità medica e di promuovere la ricerca;

· Donne che vivono l’esperienza della malattia senza il supporto di un gruppo di sostegno, con poca conoscenza dell’endometriosi e con un vissuto di profonda solitudine rispetto alla società.

Si sarebbe potuto operare estendendo la ricerca ad un campione più vasto, ma questo esula dalle possibilità logistiche della ricerca. Si è dovuta operare una scelta preferendo l’approfondimento della conoscenza delle persone partecipanti all’indagine, per condurre la ricerca in un clima minimo di incipiente amicizia.

L’età delle quattro donne intervistate è compresa tra i venticinque e i quaranta anni, tutte con una storia diversa, vissuti diversi, e reazioni diverse all’evento endometriosi, ma con una caratteristica comune: un vissuto di profondo dolore e sofferenza, intensificato o meno dalla gravità della malattia e dal supporto relazionale e culturale in cui tali donne vivono. Al momento dell’inchiesta, due donne che partecipano al gruppo di auto-aiuto hanno dimostrato una consapevolezza maggiore rispetto al vissuto della malattia, una di loro sembra aver rinunciato al desiderio di avere un figlio proiettando la sua vita di donna nel gruppo e nel volontariato, un’altra invece non sembra voler rinunciare all’idea di diventare mamma e dopo aver tentato tante strade, in questo momento della sua vita si sta impegnando con il suo compagno nell’adozione  da quasi un anno e mezzo.

Sono comunque tutte donne che in momenti diversi della loro vita hanno dovuto affrontare l’evento inaspettato di una malattia cronica, quale l’endometriosi che comporta un intenso vissuto di dolore fisico e cambiamenti nella qualità di vita delle donne.

Al momento dell’intervista una di loro ha da poco avuto la diagnosi di endometriosi e quindi si trova in una fase di profonda crisi e non accettazione della malattia, mentre le altre intervistate stanno pian piano ritrovando la speranza e la voglia di reagire positivamente.

Le famiglie di provenienza si basano su una stabile economia, fatta eccezione per un caso. In quasi tutti i casi è presente una comunicazione formale con il padre, le madri sono molto presenti nella vita delle figlie anche se in tutti i casi indagati sono presenti nel periodo dell’adolescenza, dei forti conflitti e assenza di identificazione con la figura materna, che successivamente con il trascorrere del tempo diminuiscono. Un’ulteriore caratteristica che accomuna le donne intervistate, è la condizione culturale delle famiglie d’origine: famiglie che risentono di una impostazione di tipo patriarcale, che influenza il vissuto e l’espressione dell’identità femminile.

Nel 2001 ho conosciuto una delle donne che fa parte dell’A.I.E , la sua testimonianza mi ha sconvolto, ho letto nel suo volto la sofferenza che causa tale malattia e da allora ho iniziato ad interessarmi sempre di più a tutti gli aspetti psicologici che coinvolgono le donne affette da endometriosi, ho iniziato a raccogliere letteratura sull’argomento, per avere delle informazioni più specifiche, e mi sono resa conto che seppur a livello specialistico e medico la letteratura presente era più o meno vasta, a livello psicologico era assente.

Parlando successivamente con le altre donne dell’associazione, quasi tutte hanno manifestato l’esigenza di sensibilizzare il mondo medico e non solo, a considerare rilevanti gli aspetti psicologici dell’endometriosi . Ogni individuo  che si trova a dover affrontare una malattia cronica, viene sottoposto ad uno stravolgimento del normale senso di vita, poiché essa rappresenta una condizione di crisi in quanto sono evidenti  non solo modificazioni biologiche ma anche psicologiche, e che attiva strategie e meccanismi omeostatici di difesa. Per tutti questi motivi, in me ha preso corpo l’idea di effettuare una ricerca qualitativa sul vissuto psicologico di tale patologia, per dare l’opportunità alle donne di raccontare e raccontarsi attraverso un ascolto empatico e privo di giudizi. 

Il numero esiguo dei soggetti della ricerca porterebbe inevitabilmente ad un’obiezione giustificata nel caso avessi sviluppato un’inchiesta di tipo quantitativo.

Come già detto, la ricerca realizzata è a carattere esplorativo e si basa su un’analisi in profondità condotta utilizzando le storie di vita, centrate sul tema del vissuto psicologico nell’endometriosi. 

Le informazioni raccolte con interviste formali individuali, sono state confrontate con tutti i dati raccolti con altre tecniche, descritte nel prossimo paragrafo.

4.4 Tecniche di raccolta dei dati

Gli strumenti utilizzati per raccogliere il materiale sono stati:

· ricerca di documentazione;

· il colloquio relazionale;

· l’intervista semi-strutturata; e la check-list
· interviste aperte a testimoni privilegiati.

Sono state usate diverse tecniche per aderire all’assunto teorico e operativo che ognuna di queste fornisce una lettura propria della questione indagata, visioni diverse della stessa realtà che non sono escludenti, ma tutte concorrono a delineare un quadro generale e complesso, come tasselli di uno stesso mosaico.

In breve, i singoli strumenti sono:
· Ricerca di documentazione. Oltre alle tradizionali ricerche di tipo bibliografico e documentale, ho potuto operare attraverso gli strumenti telematici per il reperimento di letteratura, articoli, pubblicazioni, atti congressuali, soprattutto inerenti ai settori specialistici medici. Ho avuto grande difficoltà data la scarsità di documenti pubblicati (soprattutto a livello nazionale), aspetto non affatto secondario se si pensa che è invece enorme la quantità di dati per argomenti affini come la maternità, la sessualità, la sterilità femminile etc.

· Il colloquio relazionale. E’ un tipo particolare di incontro, basato sulla comunicazione. Il colloquio è un processo di interscambio tra interlocutori
, i quali mettono in gioco nel contesto in cui si svolge il dialogo, le emozioni e i sentimenti. È una tra le tecniche più utilizzate nella psicologia clinica, sia per la diagnosi e l’intervento terapeutico che per la ricerca. Come fa notare Lutte
 è lo strumento che “più si avvicina ad una situazione di interscambio della vita quotidiana: non viene svolto secondo uno schema rigido, ma lascia al soggetto la possibilità di esprimersi con libertà nella propria lingua e secondo le proprie categorie mentali”, senza quindi doversi adattare alle aspettative del ricercatore. È un tipo di situazione che dà competenza all’intervistato, nel rispetto della dignità e dell’unicità della persona.

Per creare una rapporto di reciprocità, fondamentale è l’atmosfera di fondo del colloquio, infatti perché la persona si abbandoni all’apertura autentica di sé, è necessario che l’intervistatore si sintonizzi empaticamente con il suo interlocutore, in un atteggiamo d’accettazione franco e libero dagli obblighi, dalle aspettative e dai giudizi di valore, che altrimenti porrebbero porre sulla difensiva il soggetto.

Il rapporto così instaurato, basato sulla spontaneità e sulla parità, permette l’ascolto intimo della storia della persona. Ciononostante, il colloquio non mostra la sua potenzialità se l’intervistatore si limita al livello del contenuto verbale, al linguaggio digitale.

Una fonte di importanti messaggi comunicativi della dinamica interpersonale è il linguaggio analogico o comportamento non verbale.

Stiamo parlando della postura, della mimica facciale, delle modulazioni e del tono di voce, del silenzio, in sintesi di tutti i segnali veicolati attraverso il nostro corpo.

Un attento osservatore che riesce nella decodifica di tali segnali ha a sua disposizione anche i legami e la carica emozionale nel divenire della narrazione, usufruibili per una più completa comprensione della persona e dei suoi vissuti.

Diventa comprensibile l’importanza non solo di una buona preparazione tecnica nella conduzione del colloquio, ma anche una certa maturità e sensibilità per “calarsi completamente nei panni” dell’intervistato ed essere in grado di riemergere “per mantenere quel distacco emotivo utile alla riflessione sull’incontro”
.

Un coinvolgimento emotivo eccessivo invaliderebbe il processo di co-costruzione di prospettive e significati alternativi.

Parliamo di una distanza necessaria e sufficiente per riconoscere i confine tra sé e l’altro, nel totale riconoscimento del valore e della unicità di ogni singola vita umana. Ho cercato in ogni caso di accettare la totalità della persona nel rispetto profondo della diversità e dell’alterità.

Sono sempre stata attenta al monitoraggio e al controllo della mia emotività, mantenendo un’attenzione fluttuante, libera “da memorie e desideri”
, annotando le espressioni non verbali, il clima generale in cui si è svolto il dialogo. Ho sempre cercato di stimolare il racconto spontaneo, seguendo il dipanarsi dell’organizzazione personale degli eventi. 

· L’intervista semi-strutturata e.la check-list Anche questo tipo di intervista offre la libertà alla persona di esprimersi e di raccontarsi seguendo una logica personale.

È detta semi-strutturata, perché ci sono dei temi precostituiti, ma la domanda è aperta, in modo da incoraggiare il soggetto a parlare in modo spontaneo e confacente alle sue esigenze. Infatti, la forma aperta delle domande permette una maggiore possibilità di adattarsi alla situazione di intervista e alle caratteristiche del rispondente.

Come fa notare Andolfi, la domanda non possiede come suo unico obiettivo quello di captare informazioni, ma soprattutto di “creare un legame con l’interlocutore”, dimostrando una reale curiosità verso l’altro e “il suo mondo di rapporti”.

Una domanda di qualità è quella che riesce a trasmettere delle parole che fanno sentire il soggetto accettato e contenuto in questa nuova esperienza. 

La procedura per la scelta delle domande è stata la seguente: in primo luogo, ho steso una lista dei temi, ricavata dallo studio delle storie di vita di Lutte, dalla narrativa sull’argomento e da personali riflessioni.

I temi vertono sull’intero arco di vita e vengono esposti in una prospettiva di narrazione storica.

Da questi temi ho estrapolato una serie di domande orientative e quanto più chiare possibili. Nella sequenza delle domande ho tenuto conto della “tecnica ad imbuto”, ossia le domande sono presentate con gradualità: da domande di carattere generale, a domande sempre più di dettaglio, utili per approfondire alcuni argomenti.

Durante alcune riunioni ho parlato della mia ricerca e in breve ho spiegato le finalità. Ho chiesto che fossero loro stesse a offrire la collaborazione.

A incontro terminato ho parlato con alcune di loro fissando un appuntamento che tenesse conto dei reciproci impegni. Anche in questa occasione ho fatto di tutto per assecondare il più possibile le loro esigenze.

Tutte le interviste si sono tenute nella casa delle intervistate. Ad ogni appuntamento ho lasciato che fossero le donne a decidere la distanza tra me e loro, ho spiegato lo scopo della ricerca, assicurandole sul fatto che potevano non rispondere alle domande che ferissero la loro sensibilità, e ho acceso il registratore solo al loro segnale.

Le interviste si sono svolte in privato, anche se si sono verificate delle innocue interruzioni.

A fine intervista ho sempre annotato le mie impressioni nella stesura di un protocollo.

La prima intervista è stata usata come intervista “pilota”, al fine di mettere a punto la lista dei temi e l’ordine orientativo di presentazione delle domande. In alcuni casi, è stata necessaria la strategia della “riformulazione”
 della stessa domanda con altra parole, se il soggetto rimane in silenzio.

Nei casi in cui neanche la ripetizione della domanda riceve risposta, non si è insistito e si e passati oltre, nel rispetto dell’intimità della persona.

Le interviste sono state tutte registrate e in seguito trascritte fedelmente, annotando le pause con puntini sospensivi, i silenzi prolungati e le risate tra parentesi.

In un secondo momento, durante la traduzione, ho riportato le annotazioni sul comportamento non verbale e le reazioni di imbarazzo, gioia, ostilità e altre, segnate su un quaderno durante l’intervista, anche questi tra parentesi.

· Parere di un esperto.

Ho riportato anche un’intervista ad un testimone privilegiato: un ginecologo che si occupa in modo specifico di endometriosi.

Lo scopo è stato di porsi più da vicino nell’ottica dell’esperto per comprendere la risposta delle istituzioni sanitarie al fenomeno e acquisire altre chiavi di lettura per pensare ad un possibile intervento più efficace. Anche questa intervista è stata registrata e poi riportata, citando i passi più significativi.

4.5 Lista dei temi per il colloquio e il suo svolgimento

L’elaborazione della lista dei temi ha dato origine ad uno schema di riferimento, che tenti di riassumere ogni aspetto della vita dei soggetti, e che costituisce un quadro di base perfezionato nel corso della ricerca e adattabile alla specificità delle storie di vita raccolte, per garantire l’esposizione dei temi ritenuti fondamentali per la ricerca. La stesura dello schema è stata svolta riprendendo i temi emersi nella bibliografia sull’argomento in riferimento allo scopo della ricerca stessa.

Notizie sull’intervista.

· Nome, età.,occupazione, titolo di studio, luogo di residenza.

· Notizie sulla famiglia.

· Genitori : età, occupazione, residenza.

· Fratelli : numero, notizie generali.

· Marito/compagno: età, occupazione, titolo di studio.

· Gruppo.

· Associazione di parole.

Immagini sensazioni suscitate dalle parole.

· Donna

· Corpo

· Sessualità

· Coppia

· Tempo

· Gruppo

Specificare cosa significa il termine Endometriosi

· A livello concettuale.

· A livello emotivo.

· A livello corporeo.

· A livello relazionale.

· Cosa suscita la parola endometriosi?

Storia dell’intervista.

· Ricordi d’infanzia.

· Rapporto tra genitori.

· Rapporto con la madre e con il padre.

· Relazione madre/figlia: identificazione, contrasto, …

· Rapporto madre-nonna e nipote-nonna.

· Rapporti con familiari significativi.

· Identificazione di genere.

· Ricordo di un’esperienza significativa.

Ricordi di adolescenza - sviluppo fisiologico :

· Approfondimento del menarca: a che età, quali informazioni possedeva, chi le aveva fornite, reazione personale e della madre; cambiamenti prodotti nello stile di vita e nei rapporti interpersonali.

· Cambiamenti corporei: crescita del seno, come si percepisce, come cambiano i rapporti con l’altro sesso.

· Scoperta della propria sessualità: prime esperienze sessuali.

· Ricordo di particolari esperienze.

Prima della diagnosi.

· I primi sintomi.

· Ricordi.

· Emozioni.

· Rapporti con i familiari.

· Rapporti con i/le coetanei/e.

· Rapporto con il proprio corpo.

Diagnosi.

· Scoperta della malattia: età, reazioni ( paure, ansia, rifiuto,).

· La persona che ha effettuato la diagnosi.

· La comunicazione.

Dopo la diagnosi.

· Rapporto medico-paziente.

· Aspetti clinici della diagnosi (visite, interventi chirurgici, etc).

· Il vissuto psicologico della malattia.

· Vissuto corporeo.

· Relazionale.

· Persona con cui si è condivisa la scoperta.

· Reazione dei familiari alla scoperta della malattia.

· Cambiamenti all’interno della coppia e della famiglia.

· Cambiamenti nella qualità della vita.

· Da chi riceve aiuto e che tipo.

· Aspettative, fantasie, speranze/ansie e preoccupazioni sul futuro della malattia.

Indagine sulla rete di sostegno

· Famiglia.

· Ospedale.

· Gruppo.

· Intervento dei gruppi di auto-aiuto.

· Necessità emotive: necessità di condivisione e sostegno.

· Cambiamenti nella propria vita.

Vita attuale.

· In che cosa è cambiata la sua vita?

· Relazione con il partner e con la famiglia d’origine.

· Nei momenti di sconforto, cosa le dà la forza di andare avanti.

· Sogni e progetti futuri.

Proposte di intervento.

· Cosa direbbe ad una ragazza affetta da endometriosi, quali consigli per affrontare meglio la malattia?

· Qual è l’appoggio che dovrebbero dare i medici e le istituzioni?

· Sensazioni prima e durante l’intervista.

· Come si sente a intervista terminata.

4.6 Analisi e interpretazione dei dati

Dopo aver raccolto il materiale di ricerca, è seguita la fase più delicata del lavoro, in cui più esplicitamente è presente la mano del ricercatore, quella dello spoglio dei dati. Non è possibile ritenere ancora oggi, dopo il superamento del paradigma positivistico, un qualsiasi lavoro neutrale.

Anche nell’analisi ho sempre cercato di far emergere l’unicità di ogni singolo caso.

Avrei potuto utilizzare metodi fattoriali per vedere quale fattore saturasse di più e se in relazione a qualche altro, ma avrei tradito il principio ispiratore dell’intera ricerca: dare competenza alle intervistate, produrre uno strumento operativo che le donne sentissero quanto più aderente alla loro esperienza, che esprimesse tutta la ricchezza della loro persona. 

Riporto i passi procedurali dell’analisi effettuata sulle storie di vita:

a) Presentazione del materiale raccolto: partendo dall’assunto teorico che la narrazione personale è l’interpretazione che il soggetto fa della propria vita, è l’immagine presentabile di se stesso, lo scopo è di presentare la intervista in modo da far capire il senso della storia. Dove si è verificato necessario il materiale è stato ordinato cronologicamente e in base agli avvenimenti nevralgici. Per esempio: il menarca, i primi sintomi della malattia, la diagnosi e le razioni. In tal caso, il racconto viene ricostruito temporalmente. Si suddivide il racconto secondo le grandi fasi della vita: la parte di presentazione, i ricordi di infanzia e di adolescenza, la diagnosi, le reazioni e i vissuti della malattia, fino ad arrivare alla situazione attuale, senza mai perdere di vista l’esplorazione del significato soggettivo che assunto per ogni donna la patologia. Particolare considerazione è stata data ai progetti e i desideri per il futuro, con l’intento di creare uno spazio altro in cui proiettare se stessi e attivare le loro energie. Una parte importante, dal mio punto di vista, è quella di raccolta dei loro suggerimenti per un possibile intervento. Articolata in questo modo, la lettura della storia diviene scorrevole e prende forma un primo livello globale e coerente di significato.

b) Commento tematico: un secondo momento dell’interpretazione, prevede per ogni tema considerato essenziale per la comprensione del senso della storia, un commento che analizzi gli aspetti prettamente psicologici del vissuto di malattia, che lo rendono appunto, unico. Nell’analisi tematica si opera su due livelli: il primo, aderisce al racconto manifesto, ciò che coscientemente si evince dall’organizzazione che il soggetto dà della storia con le sue parole; un secondo è a livello più profondo e tiene maggiormente conto delle mie impressioni e della letteratura psicologica, riscontrando un appiglio nella storia. Tutto sempre nel rispetto della persona e dei suoi sentimenti più profondi. Per quanto riguarda questa ricerca, che ricordo verte sul vissuto psicologico di endometriosi, attraverso il commento tematico si è tentato di seguire il percorso personale che ha cercato di portarsi ad uno stato di accettazione della malattia, quanto a come è stata vissuta e in che modo il contesto della vita l’ha influenzato. Nella parte finale lo sforzo è stato quello di rimettere insieme i tasselli del puzzle per cogliere il senso o il valore della malattia nella vita di ogni donna, per ragazze che percorrendo e ripercorrendo la loro storia di donna, ritrovano l’amore per se stesse e per la loro vita. A prova dell’esattezza dell’interpretazione che prediligo, rispetto alle altre che pure potrebbero essere possibili, cito sia passi dell’intervista, tracce che mi hanno guidato nella sua comprensione, sia a volte teorie di riferimento. A tale proposito Lutte fa osservare: “occorre dare un senso alla storia di vita, in modo che tutti coloro che la leggano o la ascoltino, possano comprenderla e accettarla come un’interpretazione basata su un sistema socialmente condiviso di significati. Soltanto così un’interpretazione può dirsi riuscita”
. Aggiungerei, che in questo caso è indispensabile, però, anche la capacità di trasportarsi mentalmente nel contesto dei differenti soggetti. 

c) Confronto tra storie: è l’ultimo livello di analisi interpretativa. La ricerca, potremmo dire in sintesi, è finalizzata a fare un confronto tra i risultati ottenuti e la letteratura di riferimento, in modo da verificare sia gli elementi concordi o discordanti, perché semmai nuovi, sia cogliere elementi fattuali che consentano di tenere conto dei punti di forza e di debolezza per programmare un intervento efficace ed efficiente. Il problema che si presenta è proprio quello della generalizzazione dei risultati. Bisogna considerare che comunque ogni realtà indagata attraverso storie di vita possiede degli aspetti per così dire “universali” che si riscontrano in tutte le storie. Infatti, a questo punto si è fatta una codifica dei temi che interessava indagare. Gli elementi ripetitivi emersi posso essere utili all’astrazione di tipologie: “(…) gli aspetti non generalizzabili, sono quelli proprio quelli che non coglie una ricerca quantitativa, ossia la trama di una storia, la struttura di insieme della personalità. Ma dal paragone tra varie storie possono emergere aspetti comuni a tutte o più persone, ascrivibili alla partecipazione alla stessa cultura, a gruppi particolari di sesso, di età, al tempo storico (…)”
. A questo punto occorrono due precisazioni: una, più volte accennata, del limite della letteratura di riferimento nel contesto dell’endometriosi.. Un secondo appunto è che il confronto tra storie è stato ulteriormente arricchito da quello con tutte le informazioni delle altre fonti. Traendo spunto dalla visione globale che si delinea, nella parte conclusiva del lavoro, presento un capitolo sulle alternative studiate.

d) Critiche e limiti: giunti a questo punto, non posso esimermi da segnalare alcuni limiti e critiche che potrebbero essere sollevate alla ricerca.

Considero principalmente tre questioni:

· Ruolo dell’intervistatore: è innegabile che le caratteristiche personali del ricercatore influenzano l’intero corso della ricerca, dal contatto, alla stimolazione di una partecipazione attiva del rispondente. Ed è all’interno di queste relazioni che si condensano aspettative, impressioni che si vogliono dare di se stessi, ecc. Si può sentire diffidenza verso una giovane ricercatrice che in poco tempo vuole capire gli aspetti pratici e psicologici di una malattia così invalidante. Per ovviare a questo ostacolo e al connesso rischio di distorsione della realtà, ho sottolineato più volte lo scopo del mio lavoro e la necessità di tessere insieme le tele di questa ricerca. Mi sono presentata per quella che sono, consentendo loro di conoscermi e a volte anche scrutarmi, non accondiscendendo a richieste che sarebbero state difficili da soddisfare. 

· Problema della veridicità delle testimonianze: a tal riguardo, riaffermo che scopo insito nella ricerca non è stato tanto quello di indagare la realtà oggettiva e assoluta, quanto la percezione personale del vissuto di malattia che tenesse conto dell’intera vita della intervistata. Lutte
 (2001) afferma: “Se i meccanismi di rimozione, di negazione, di distorsione, di idealizzazione, sono già all’opera in ognuno di noi, lo sono anche e spesso a maggior ragione nei malati di tale patologia che di frequente hanno avuto una vita molto più difficile della nostra”. Ciononostante, è stato possibile cogliere dei “fattori di sincerità” che ho riscontrato sia nel colloquio che casualmente. Una volontà di essere sinceri l’ho notate tutte le volte che si proponeva una interruzione, ed allora abbassavano la voce o si bloccavano immediatamente se, per esempio,entrava qualcuno. In alcuni casi è stato necessario spegnere il registratore perché le donne avevano la voce strozzata dal pianto. Non è facile per loro affrontare un argomento così delicato, in quanto nel vissuto dell’endometriosi sono contenuti sintomi che coinvolgono la sfera sentimentale e intima di una donna, e affrontare argomenti considerati tabù, può risultare imbarazzante. Alcune di loro hanno parlato della ricerca ad altre ragazze esortandole a partecipare, perché utile. Una altro indice è la convergenza nel racconto di stessi episodi sia nelle altre storie, sia nelle discussioni di gruppo.

· Adeguatezza dell’interpretazione:
per valutare la correttezza dell’interpretazione ci rifacciamo a un criterio inequivocabile: la coerenza interna. Questo vuol dire che ogni singola parte dell’interpretazione deve essere fedele al senso complessivo della storia. In questo modo solamente si consente a chi legge o ascolta la storia di condividerne il significato.

PARTE III

SENTIERI DI SOFFERENZA

Capitolo 5

LA STORIA DI VITA DI ROBERTA

4.1 Presentazione dell’intervista 

Roberta è una donna di trenta anni nata in un paesino situato sulla costa jonica calabrese. Ha un ricordo positivo di tutta la sua infanzia, si sente una bambina amata dai genitori, ma un po’ distante dalla sorella più piccola di lei, di cinque anni.

I suoi genitori hanno sempre lavorato, sua madre è insegnante e suo padre ristoratore.

Ha frequentato il liceo classico, scelto dai suoi genitori, dimostrandosi sempre un’ottima alunna, e confermando per molto tempo le aspettative che i suoi genitori avevano nei suoi confronti.

Nel periodo che precede il menarca, Roberta sembra vivere uno stato di non accettazione del proprio corpo, si sente poco femminile e piacevole. Si trova a vivere una situazione di imbarazzo e vergogna nei confronti dei suoi coetanei, in particolare rimane in uno stato di solitudine rispetto al mondo maschile.

Possiamo invece vedere come l’arrivo del menarca, abbia segnato una svolta nell’identità di Roberta; vede il suo corpo trasformarsi ed assumere le forme di una donna, questo genera un forte senso di sicurezza che facilita le relazioni interpersonali.

Sente il desiderio di vivere serenamente la sua adolescenza e soprattutto rendersi libera dal controllo esercitato dalla madre.

Ma è proprio nel periodo adolescenziale, che si manifestano i primi sintomi questi sono vissuti come “normali” nel contesto familiare e culturale in cui vive fatto di molti tabù. 

Roberta sopporta silenziosamente i continui dolori fisici, prova vergogna e non riesce a parlarne con i genitori, l’unica persona in grado di ascoltarla e informarla è la zia Paola, la quale sarà la figura femminile di riferimento nel corso della sua vita.

La sua prima storia d’amore la condurrà al matrimonio, celebrato qualche tempo dopo la laurea in scienze politiche. 

La diagnosi di endometriosi è vissuta come perdita di speranza e arriva nel momento in cui Roberta decide di provare ad avere un bambino.
Il periodo successivo la diagnosi, vive un lungo periodo di solitudine e incertezza per il futuro, desidera a tutti i costi avere un bambino e tutto questo ha delle ripercussioni nel rapporto di coppia.

Oggi Roberta sembra convivere serenamente con la sua malattia, riconosce un grande valore al volontariato nel dare un significato diverso alla sua vita.

5.2 Protocollo dell’intervista 

Ho conosciuto Roberta tramite un’amica comune, il nostro primo contatto è stato telefonico ma, pur non conoscendomi, ha mostrato subito interesse per il nostro incontro.

Così abbiamo fissato un appuntamento. Abbiamo concordato insieme i momenti in cui saremmo state disponibili ad incontrarci.

Per raccogliere tutto il materiale di cui avevo bisogno sono stati indispensabili due incontri, ad una distanza di circa quindici giorni tra il primo e il secondo incontro.

L’intervista si è svolta nella sua abitazione, la cosa che mi ha subito colpito è la sua espressione dolce e al tempo stesso riflessiva. 

All’inizio si avverte che è abbastanza tesa, ma si riesce anche ad intuire che si tratta di un imbarazzo dovuto alla nostra non conoscenza. Nell’illustrarle il lavoro che avrei dovuto svolgere l’ho comunque rassicurata ricordandole che non è obbligata a rispondere alle domande che possono offendere la sua sensibilità.

Ho sentito di essere emozionata, come prima intervista avvertivo il disagio, se così lo possiamo chiamare, di non essere all’altezza della situazione, di non farle comprendere il valore che aveva per me la sua storia. Non mi sono lasciata intimorire da queste ansie e paure, ma ho sentito la necessità di assumere un atteggiamento sicuro e accogliente e di creare un’atmosfera che lei potesse sentire serena.

Devo dire che in questo Roberta mi ha aiutato molto, si mostra molto partecipe e interessata al mio lavoro. Il clima diventa sempre più rilassato e sento che Roberta si preoccupa di coinvolgermi sempre di più nel suo racconto; anche i momenti di commozione diventano momenti di condivisione della sua esperienza con me. È significativo il fatto che nel salutarci, alla fine del primo incontro, continuavamo a conversare su come si sarebbe svolta la sua giornata, sulle speranze per il futuro ma è stata quasi un’esigenza quella di doverci abbracciare, testimoniare anche fisicamente quella condivisione fin ora vissuta sul piano emotivo e mentale.

Roberta si presenta come una donna aperta e disponibile a parlare di sé anche riguardo ad argomenti delicati e personali. Dalla narrazione è trapelata la voglia di avere la speranza per un futuro migliore.

5.3
Intervista

5.3.1 Vita in famiglia

· Notizie sulla famiglia: …ho una sorella più piccola di me con la quale fin da bambine ci sono stati un po’ di problemi di comunicazione, con i miei genitori ho sempre avuto un buon rapporto anche se la loro mentalità chiusa ha sempre condizionato le mie scelte…

· Le aspettative dei genitori: …perché loro come tutti i genitori sognavano per le loro figlie, il meglio… studiare, andare all’università e trovare un uomo per “sistemarci” come dicono loro, io diciamo che ho scelto questo nella vita…(è molto imbarazzata, abbassa lo sguardo, e poi sorride)…

· Sulle differenze con la sorella: …forse perché essendo la figlia maggiore su di me ci sono state sempre tante aspettative, mentre Marta, come tutte le sorelle più piccole, ha sempre avuto tutto più facile…nel senso che ha scelto indipendentemente dal volere dei miei genitori, è poi ha un carattere molto diverso dal mio… è più ribelle, io invece sono stata sempre quella tranquilla che non dava mai problemi di nessun genere.

· Il rapporto con i genitori: …Comunque con mio padre ho sempre avuto un buon rapporto, lui è sempre stato molto dolce e accondiscendente, mentre con mia madre c’è sempre stato un rapporto… di amore e odio… nel senso che lei è molto legata a me (silenzio) ma è sempre stata troppo oppressiva, severa nell’educazione, perché voleva che mi vestivo bene, ordinata, che andavo in chiesa, che non uscivo di casa e… che stavo sempre con lei. Io questo l’ho sempre fatto senza problemi, ma adesso che sono una donna mi rendo conto che forse mi sono persa tante cose…le cose più belle per un ragazzina… è molto emozionata e cambia subito discorso).

· Parla del rapporto tra i suoi genitori descrivendoli come una coppia molto armoniosa: …Il rapporto tra i miei genitori è sempre stato molto buono, le decisioni in famiglia le prendevano insieme, su qualsiasi cosa, poi loro sono sempre stati una bella coppia, uscivano sempre insieme, …sono stati sempre innamorati ed io ho sempre desiderato di trovare un uomo come mio padre con i suoi modi gentili e poco invadenti.

·  Ricordi dell’infanzia: …Mi ricordo che il momento più bello era quando partivamo per le vacanze, tutti insieme a volte anche con gli zii e i loro figli, c’era sempre una bella atmosfera di serenità. 

· Sulle attenzioni verso la sorella: …Io fino a 5 anni sono stata la più coccolata da tutti, dopo è nata mia sorella e naturalmente le attenzioni si sono spostate verso di lei, questa cosa mi ricordo che mi aveva messo un po’ in crisi perché a volte mi sentivo di troppo…perché tutti parlavano con lei, e questo mi aveva portato a rifugiarmi nel mio piccolo mondo, a sognare…forse per compensare un vuoto che sentivo (mi guarda e sorride)…però dopo quando mia sorella ha iniziato a crescere le ho fatto anche un po’ da mammina…giocavamo insieme, le insegnavo le cose, questo fino a quando eravamo piccole, dopo quando ho iniziato a frequentare le scuole superiori…ci siamo allontanate, lei iniziava a fare cose diverse e non accettava più i miei consigli, insomma il ruolo che avevo avuto fino a quel momento.

· Sull’educazione ricevuta: …Mia madre ha scelto per me le scuole da frequentare, ho fatto il liceo classico in un paese vicino a dove abitavamo, gestito dalle suore, quindi un’educazione molto rigida, dovevo studiare tanto e non avevo il tempo per uscire e divertirmi, quando i miei genitori mi chiedevano come mi trovavo a scuola, con gli insegnanti…io dicevo sempre “bene, benissimo” perché avevo paura di deluderli quindi facevo tutto quello che li poteva far sentire soddisfatti, ma in realtà dentro di me sentivo una sorta di sofferenza, insoddisfazione, solo che allora non me lo sapevo spiegare.

· Rapporti con famigliari significativi: … un rapporto bellissimo è quello instaurato con mia zia Paola, la sorella più piccola di mia madre…una donna eccezionale (il suo volto si illumina di gioia) lei è sempre stata una donna con una forte personalità, intelligente, socievole, amata da tutti, con lei mi confidavo…(sorride) le dicevo tutto quello che non avrei detto mai a mamma, perché mi sentivo a mio agio a parlare con mia zia, sapevo che non mi giudicava, che mi ascoltava e mi dava tanti consigli, mi ricordo che mi ripeteva sempre” Robbi devi fare quello che desideri, non privarti della libertà” ed io ascoltavo le sue parole come un qualcosa di strano, nel senso che allora non mi ponevo il problema della libertà più di tanto, preferivo rendere felici i miei genitori. Mentre mia sorella ha seguito i consigli di mia zia, e per lei è stato tutto più facile, non aveva il timore di rientrare tardi a casa, frequentava le amicizie che voleva, si vestiva come voleva…ed i miei genitori con lei sono sempre stati come degli agnellini, non le dicevano mai niente per paura delle sue reazioni, penso che evitavano lo scontro, però poi mia madre si lamentava con me, piagnucolava, era in ansia perenne per Marta…”chissà tua sorella che combina, come devo fare con questa figlia…mi fa preoccupare“ ed io stavo lì a calmarla…capisci come potevo sentirmi?

· L’evoluzione del rapporto con la sorella: …Quindi mia sorella la vedevo diversa da me, troppo distante dal mio mondo, tutte le cose che piacevano a me, dalle più banali, non piacevano a lei…questo ci ha portato a scontrarci sempre, ad essere sempre in conflitto, anche se poi io ero quella che evitava le discussioni perché tanto se la prendevano con me, lei era la più piccola ed io dovevo capire. Adesso i rapporti con mia sorella sono cambiati molto, perché sono cambiata anche tanto io, e da quando mi sono sposata e vivo lontana da casa, lei mi viene a trovare, parliamo di tante cose, posso dire che ci stiamo conoscendo veramente solo da qualche anno, e questo è stato importante per me, perché adesso non mi sento più da sola ho una sorella che ammiro e stimo molto.

5.3.2 Dal menarca alla diagnosi

· I cambiamenti corporei: …L’adolescenza non l’ho vissuta molto bene…(nel suo volto scende un velo di tristezza) perché non mi piacevo fisicamente, avevo un aspetto un po’ mascolino, nel senso che ero molto magra e non avevo forme, poi lentamente il mio corpo è iniziato a cambiare che avevo 16 anni , infatti ho avuto il menarca tardi, a 15 anni…e poi ero molto poco socievole con i miei coetanei, non parlavo mai con i ragazzi, anzi quando si avvicinavano io ero molto diffidente… ero quasi sempre da sola, non avevo una comitiva con cui mi divertivo, questa cosa mi metteva in crisi mi sentivo una “ragazza sfortunata”.

· Sul vissuto del menarca: …Dopo ho avuto il ciclo e ricordo che mi sono vergognata, mi sono messa a piangere e sono andata subito a casa di mia zia Paola, lei mi ha tranquillizzata spiegandomi che non dovevo sentirmi in imbarazzo, che era una cosa bella perché adesso non ero più una ragazzina ma stavo diventando una donna,…

· Reazioni dei genitori: …così mi portò a casa e lo disse ai miei genitori, e loro erano felici ma non mi hanno detto nulla, come se non volessero parlarne, la cosa che più ricordo sono i dolori alla pancia, sono stata male tutta la notte e il giorno dopo non sono andata a scuola, avevo dei dolori terribili, mi era venuta anche la febbre…

· Il dolore: …e da quel giorno ogni volta che avevo le mestruazioni era una tragedia, dovevo fermare la mia vita, non potevo fare niente, ero bloccata per 2 giorni almeno…(nel suo volto traspare la sofferenza)… 

· Ricordi: …Una cosa che non potrò mai dimenticare è che, quando capitava che in quei giorni stavo a casa di mia nonna materna, e urlavo dai dolori, lei andava subito a chiudere le porte e le finestre…assurdo! Mi diceva” chiudo la porta e le finestre perché così la gente non ti sente urlare, perché poi cosa possono pensare le persone”…questa è una cosa allucinante, ero come in gabbia, ma purtroppo al sud queste cose sono normali…

· Cambiamenti nelle relazioni con i ragazzi: …Dopo ho come un vuoto di memoria, ricordo solo i dolori di quel periodo, e all’improvviso dopo circa un anno mi sono vista diversa, ero cambiata, avevo il seno, ero diventata bella, mi piacevo, ero più sicura di me stessa, quindi mi ponevo anche diversamente con gli altri, non avevo più quei blocchi a relazionarmi con i ragazzi. Però in quel periodo ero in conflitto con mia madre…(è triste)…perché non mi faceva uscire, ogni scusa era buona per farmi stare a casa…

· Innamoramento: …Dopo a scuola ho conosciuto Giuseppe, lui era di un paese a 30 minuti dal mio e frequentava, un altro istituto, ci siamo innamorati subito ed ancora è così…adesso è mio marito (sorride), all’inizio ci vedevamo a scuola, lui veniva sempre all’uscita a prendermi. Un giorno un amico di mio padre ci ha visti che ci stavamo baciando dietro un albero (sorride, ridiamo insieme)… e lo disse la sera stessa a mio padre…(silenzio)…potrai immaginare la reazione dei miei genitori, mi dissero: ”sei troppo piccola per queste cose, hai solo 17 anni .etc”…io mi sentivo a posto con me stessa perché ero molto innamorata, quindi ci siamo fidanzati in famiglia, così non mi dovevo nascondere, anche se non ci lasciavano mai da soli perché avevano paura che rimanevo incinta, e loro volevano che io continuavo gli studi. Così con l’aiuto di mia zia, ho preso la pillola e quella è stata una salvezza per me, perché sentivo meno dolori e il ciclo era più regolare…

· Prime esperienze sessuali: …Il primo rapporto l’ ho avuto con Giuseppe il mio attuale marito, dopo 2 anni che stavamo insieme, ero maggiorenne (preferisce specificarlo)…

· Vissuti ed emozioni: …ma naturalmente non l’ ho vissuta bene la sessualità (abbassa lo sguardo, silenzio, incrocia le braccia, poi di sobbalzo si alza e inizia a passeggiare portandosi con se il registratore) avevo molti sensi di colpa per quello che facevo, “mi sentivo come se non ero più pura”…e poi soffrivo molto, ma in silenzio…(intervengo con una domanda) nel senso che avevo dolori, io all’inizio pensavo che le prime volte che lo fai è normale avere dolori...ma dopo?…

· Sull’imbarazzo: …Comunque con il mio ragazzo non ne parlavo, mi vergognavo, e inventavo sempre scuse per non avere rapporti…anche se eravamo molto innamorati, c’era comunque imbarazzo,dopo che ci siamo diplomati io sono andata a studiare a Messina, alla facoltà di lettere e stavo dalle suore (sorride) quindi puoi immaginare che non lo vedevo mai, infatti anche per questo il periodo universitario è stato molto difficile e travagliato…

· Il periodo a Messina: …ero lontana da casa e anche se poteva anche essere una cosa positiva, invece avevo meno libertà di prima, al collegio c’erano degli orari troppo restrittivi, dovevamo solo studiare, e in effetti facevo solo quello, dividevo la camera con una ragazza siciliana, con la quale andavo molto d’accordo, riuscivamo a ritagliarci degli spazi per divertirci…vabbè, distrarci, e comunque mi mancava la mia famiglia, il mio ragazzo, il paesino..poi dato che a Giuseppe lo vedevo pochissimo, anche perché lui dopo il diploma iniziò a lavorare con il padre, gestivano un negozio di abbigliamento, e poi a lui stava bene che io potevo uscire poco, che ero controllata, perché era pazzo di gelosia, anche se mi guardavano faceva la faccia brutta, ti stavo dicendo…dopo un po’ di tempo ho smesso di prendere la pillola, e così è ricominciato il calvario…stavo più male di prima, ad ogni ciclo mi imbottivo di antidolorifici…(ho i brividi solo pensarci)…e sentivo che nessuno mi capiva, mi ripetevano che ero troppo esagerata, ma dentro di me sentivo che c’era qualcosa che non andava, ma sopportavo il dolore stringevo i denti e andavo avanti, ogni ciclo che passava mi sentivo una “una sopravvissuta” e quando stai male e gli altri non ti capiscono, anzi ti guardano male come per dire”che palle, sempre la solita lamentela” non te lo dicono direttamente, ma le facce parlano chiare, mi sentivo da sola e anche con la mia famiglia evitavo di dirlo, per non farli preoccupare. Sono andata avanti così senza sapere nulla per 3 anni… dopo una sera, stavo a casa dei miei genitori per le vacanze di natale...mi era finito il ciclo da due giorni, ed ero un cadavere in viso, avevo ancora dolori e sono svenuta, e poi in ospedale mi hanno operata di appendicite, così avevano detto…(sorride nervosamente) ed io mi ero convinta che quello era il problema e che sarei stata bene. Ma non è stato così, perché l’appendicite non centrava niente, ho continuato ad avere il ciclo sempre doloroso e moralmente stavo a pezzi, così ho ricominciato a prendere la pillola, ho fatto di testa mia, così mi sentivo...

· Sulla prima ecografia: …Dopo un giorno sono andata insieme alla mia amica di università a fare una visita da un ginecologo, dicevano tutti che era molto bravo, e lui mi disse: ”Roberta non ti preoccupare, non hai nulla, hai solo l’utero retroverso, sono normali i dolori perché il sangue fa più difficoltà ad uscire, quando avrai un figlio starai meglio”…(mi guarda stupita,e aggiunge)…ti rendi conto? Menomale che questo medico era bravo (ridiamo) e così ho continuato a prendere la pillola, che mi aiutava un po’ ma comunque mi sentivo diversa dalle altre ragazze, nel senso che il mio corpo non lo sentivo libero di muoversi, sentivo come un peso, un macigno nel basso ventre.

5.3.3 La laurea e il matrimonio

· Parla della laurea: …Mi sono laureata tre anni fa, avevo 27 anni, è stato un momento che attendevo da tempo, anche perché con il mio ragazzo volevamo sposarci, ma prima dovevo finire gli studi, mia madre era emozionata e anche mio padre, mia sorella nel frattempo si era fidanzata e quel giorno portò il suo ragazzo, ero molto felice anche perché il nostro rapporto in quel periodo era migliorato molto, e dopo un mese dalla laurea mi sono sposata…(ridiamo) non volevamo aspettare,…

· L’organizzazione del matrimonio: …le famiglie avevano organizzato tutto prima, il ristorante, i fiori e anche il viaggio di nozze, ci avevano regalato una crociera nel mediterraneo. Io mi sentivo bene, anzi (sorride) libera…finalmente potevo vivere la mia vita, e anche se non mi rendevo ancora conto, perché avevamo fatto tutto insieme,era una bella sensazione…

· Dopo il matrimonio … siamo andati a vivere a Roccella, il paese di mio marito, lì avevamo la casa, vicino alla sua famiglia…mi guarda, il suo volto è come rassegnato)…e quindi alla fine è stata una libertà relativa. Mia madre dopo il matrimonio piangeva sempre, le mancavo…e anche loro mi mancavano, anche se la distanza è di 30 minuti di macchina.

5.3.4 Il desiderio di un figlio

· Mi parla del desiderio di maternità: …Con mio marito, subito dopo sposati volevamo avere un figlio, io lo desideravo tanto…(la tristezza  ancora più evidente nel suo volto)…quindi ho subito interrotto la pillola…(è molto agitata) sentivo un grande bisogno di diventare madre, poter dare tutto il mio amore a qualcuno, e poi anche per mio marito era importante,questi ultimi tre anni sono stati forse i più brutti della mia vita…

· Ansia e paure: …ogni mese speravo di non avere il ciclo, e invece già prima sentivo i dolori e dentro di me mi dicevo”anche stavolta non sono rimasta incinta” e in effetti era così, abbiamo provato per un anno…ehm il rapporto sessuale lo vivevamo male entrambi, con l’ansia…in particolare io…perché soffrivo fisicamente, forse non ho mai provato piacere durante un rapporto…però la voglia di un bambino era così tanta…che mi superavo, anzi sopportavo (il volto è attraversato dalle lacrime), lo so che non è normale questa cosa che dico, ma sono arrivata anche a questo. Poi ero sempre nervosa, rispondevo male a tutti, e soprattutto quando i parenti mi chiedevano in modo poco gentile se ero rimasta incinta, io mi arrabbiavo…infatti evitavo il discorso anche con la mia famiglia, così finalmente avevo deciso di fare un controllo, anche perché quel medico che aveva parlato di utero retroverso non mi aveva convinto…

· L’esperienza della diagnosi: …e così sono andata a Napoli da un ginecologo privato…e lì non ti dico…apriti cielo! Mi ha fatto l’ecografia e freddamente mi disse ”signora è normale che non riesce ad avere figli, lei ha una citi ovarica di circa 5 centimetri, dobbiamo operarla”…ero sconvolta, non mi rendevo conto di cosa mi stava succedendo, i dolori erano causati da quello, in quel momento ho avuto una crisi di pianto, urlavo ero come impazzita, volevo operarmi subito Dopo una settimana avevamo preso l’appuntamento per fare un laparoscopia diagnostica, perché poi il ginecologo mi aveva detto che doveva vedere di cosa si trattava…

· Roberta affronta l’intervento in modo positivo con la speranza di stare bene dopo. In quel momento, l’intervento non mi faceva paura, perché avevo solo tanta voglia di stare bene dopo, anche se il chirurgo mi aveva spiegato che forse non riuscivano ad aspirarla la cisti e in quel caso dovevano fare un taglio, ma ero disposta a tutto pur di risolvere il problema, mi sono svegliata dall’anestesia con l’ansia di sapere com’era andata…

· Dopo l’intervento: …il chirurgo mi disse che avevano tolto la cisti e che avevano dovuto fare una resezione dell’ovaio destro perché la cisti aveva creato dei problemi (ha molte difficoltà a parlare).

5.3.5 La scoperta della malattia

· La comunicazione della diagnosi: ...Ero sconvolta non mi rendevo conto di aver perso l’ovaio destro…e poi il ginecologo mi spiegò che si trattava di endometrisi, che poteva essere recidiva e non esisteva una cura per questa malattia ma potevo fare solo delle terapie ormonali per attenuarne i dolori…e che comunque anche con un solo ovaio, dopo l’intervento potevo riprovare ad avere un figlio, diciamo che mi ha dato molta fiducia.

· Reazioni dopo la diagnosi: …stavo tanto male, ho avuto un lungo periodo di depressione, non accettavo tutto quello, non accettavo me stessa, mi sentivo malata, e poi ancora non conoscevo bene la malattia, nel senso che sapevo cosa aveva provocato nel mio corpo…tanto dolore…ma non capivo quali potevano essere le cause, se veramente non esisteva una cura, se c’era un modo per stare meglio, e poi anche la mia famiglia e gli amici non sapevano nulla di endometriosi quindi mi facevano sempre tante domande a cui io naturalmente non sapevo rispondere.

5.3.6 Le reazioni alla malattia

· Sul vissuto dopo la diagnosi: …la diagnosi è stato un momento in cui si è fermato qualcosa (avvicina le mani sul volto, è molto nervosa) si è fermata la speranza (silenzio), la speranza di vivere serenamente una vita normale senza dover pensare che oggi stai bene e domani potresti stare ancora tanto male, il dover affrontare ancora tante visite, fare delle terapie…non mi sono più sentita normale, anche se ho sofferto tanto negli anni passati ma non sapevo di cosa si trattava…nel momento in cui ho saputo di avere l’ endometriosi è cambiata la mia vita( silenzio, Roberta ancora sembra sconvolta da quel momento) …sono cambiata io…ehm…anche se dopo l’intervento fisicamente mi sentivo meglio, perché non avevo più quei dolori lancinanti…psicologicamente ero a pezzi…questo succedeva circa un anno fa, adesso sto molto meglio ma vabbè…come ti dicevo ho reagito tanto male, ho avuto una forte depressione, non volevo uscire di casa, non parlavo, stavo sempre come un vegetale, i rapporti con gli altri sono cambiati…

· Reazioni della famiglia: …perché la mia famiglia ha reagito in modo strano con molta freddezza, come se non fosse successo nulla, come se ero io ad aggravare la situazione con le mie lamentele…loro non si rendevano conto ancora dopo tanti anni che io stavo male, questo mi fa tanto soffrire ancora adesso…

· Cambiamenti nel rapporto di coppia …i rapporti con mio marito erano già cambiati prima di sapere che avevo l’endometriosi, perché noi volevamo un figlio e la nostra vita sessuale non andava bene, c’era molta tensione e tutto si basava in funzione di volere un figlio, il resto era sommerso, dopo quando lui ha saputo che avevo questa malattia ha perso le speranze…come anche io…e sentivo che provava pietà per me, che non mi vedeva più come una donna normale, provava tanto affetto per me…l’amore non lo so non usciva fuori, o forse io non lo sentivo, perché ero diventata troppo fredda per cogliere i sentimenti…non mi sentivo attraente, una parte di me era stata tolta e sentivo che qualcosa mancava nel mio corpo…(le sue mani tremano, gli occhi sono gonfi di lacrime, appoggia le mani sul basso ventre) e questa cosa la senti a livello emotivo anche se si tratta di un organo interno…io la sento molto.

· Sulle terapie ormonali: …Comunque è stato un anno terribile, anche perché ho dovuto fare, su consiglio del ginecologo, delle punture ormonali che interrompono il ciclo mestruale per 6 mesi, gli analoghi...così si chiamano (mi guarda) che sono una terapia per questa malattia, naturalmente non risolvono il problema ma ti aiutano a non far aggravare la situazione…

· Sull’immagine del proprio corpo: …ma con effetti devastanti per quanto riguarda il corpo e la psiche di una donna…innanzitutto è come se sei in menopausa…le vampate di calore, emicranie, capogiri, sbalzi d’umore incredibili, secchezza vaginale, depressione…una menopausa indotta dai farmaci e in momento della tua vita, 30 anni, in cui avresti voluto esprimere con tutta te stessa la tua femminilità, il mio corpo non lo sentivo attraente, mi vedevo brutta e quasi mi dava fastidio vedere la mia immagine allo specchio.

5.3.7 Valutazioni sulla vita attuale 

· Roberta afferma che la sua vita non è cambiata molto dopo la diagnosi,i dolori e le limitazioni fisiche erano presenti da tanto tempo nella sua vita adesso tutto questo si chiamava endometriosi: …ho sempre sofferto più delle altre donne di dolori mestruali, tutto questo ha sempre condizionato la mia vita affettiva, relazionale, lavorativa, i miei studi…senza però avere la consapevolezza di cosa stavo vivendo, del perché del mio male, dopo la diagnosi è rimasto tutto questo con l’aggiunta che potevo dare un nome a tutto questo…ma le mie ansie non sono diminuite...anzi…è diminuita forse la speranza di vivere una vita normale, senza dover fare ogni 3 mesi le visite mediche, senza dover prendere ormoni…e soprattutto senza dolori. I farmaci tengono a bada la malattia ma non la risolvono, anzi finita la cura con gli analoghi sono stata peggio, perché i dolori sono aumentati, e poi ero ingrassata di cinque chili, e nella mia testa c’era sempre l’endometriosi…e anche nel mio corpo…

· Sulle difficoltà di comunicare con gli altri: …non è facile accettare una malattia…anzi conviverci e farlo capire agli altri, sopratutto alle persone care, perché la prima cosa che ti viene di fare è isolarti, rinchiuderti nel tuo dolore, forse perché pensi che gli altri non ti capiscono, ma anche per non coinvolgerli in situazioni pesanti…

· Perdita di autonomia: …perché io comunque dopo l’intervento avevo difficoltà a spostarmi da sola in macchina, ero debole, e un po’ mio marito e anche mia sorella erano condizionati da questa cosa, cioè…nel senso che la loro vita era condizionata un po’ dalla mia situazione di salute e magari tante volte hanno rinunciato a fare delle cose per stare con me, lo fai volentieri con le persone che ami…ma a lungo andare…(silenzio), “l’endometriosi non ha cambiato la vita solo a me, ma anche alla mia famiglia”.

· Sogni infranti: …La cosa che mi fa più rabbia è che…ad un certo punto nella mia vita…quando mi è stato comunicato che soffrivo di endometriosi “si sono interrotti tanti progetti”…o forse si sono fermati per un po’(mi guarda…silenzio)…il lavoro, il tempo, un figlio…cioè cambia tutto perché pensi solo a stare bene e il resto diventa secondario nella vita, io tutto questo non l’ho accettato perché sono una donna piena di vita, solare, e non voglio vivere in funzione della malattia, purtroppo sono cambiata e credo sia inevitabile quando ti ritrovi a vivere tanto dolore.

· Sul sostegno ricevuto: …Ma per fortuna ho la fortuna di avere accanto delle persone che mi capiscono e mi vogliono bene…la mia cara zia mi è sempre stata molto vicina, mi ha sempre sostenuta, mi ha capita in quanto donna, le mie paure, i desideri, le difficoltà e grazie a lei che riesco a parlare più liberamente con mia mamma…e poi anche la mia sorellina che crescendo ho ritrovato, lei non ha speso molte parole per consolarmi nei momenti difficili, ma con i gesti mi ha fatto capire che condivideva anche il mio dolore, a volte in alcuni giorni mi sono ritrovata a casa depressa senza voglia di vedere nessuno, e lei arrivava a casa mia inaspettatamente e mi “costringeva” a cambiarmi, e farmi bella ed uscire di casa, e in quel modo non pensavo ai problemi…questo è molto importante per superare i problemi, gli affetti sono fondamentali nella vita di tutti…

· Mi racconta com’è la sua vita adesso, mi parla del valore della vita, delle sue rinunce e delle sue speranze: …non so dare una definizione della mia vita adesso…sono cambiata tanto, la malattia mi ha cambiata…adesso mi concentro molto sul valore della vita, degli affetti, nel senso che riesco a vedere tutto in modo diverso…

· Cambiamenti interiori: …sono più sensibile alle sofferenze del mondo e degli altri, questa è una cosa positiva perché una malattia ti mette di fronte a te stessa e ti costringe a vedere cosa c’è dietro le apparenze (nel suo volto in questo momento è visibile una certa serenità, gli occhi sono pieni di speranza…

· Sul desiderio di solidarietà: …”dopo il dolore si aprono i canali della solidarietà”…ora apprezzo veramente la vita e le persone che mi circondano, mentre prima mi sentivo sola e non capita, ero troppo concentrata su me stessa, quindi qualcosa di positivo l’ endometriosi me l’ ha data (sorride) ho voglia di fare del volontariato, di aiutare chi soffre perché è molto importante sapere che in questo mondo non sei da solo…

· Una speranza: …e poi adesso che ho saputo da te che esiste l’associazione italiana endometriosi …ho voglia di contattarla, confrontarmi con altre donne che hanno vissuto la mia stessa esperienza…perché è importante riuscire a trovare una speranza e uscire dalla solitudine, anche se in Calabria non esiste un gruppo di auto-aiuto…magari mi piacerebbe crearlo…ci sono tante ragazze che hanno l’endometriosi e a volte non sanno di averla, perché fare una diagnosi è molto difficile passano degli anni come nel mio caso…e la malattia si aggrava e ti ritrovi ad un punto in cui puoi far ben poco per migliorare la situazione, questo perché c’è poca informazione innanzitutto tra i medici, anche loro conoscono in pochi la malattia e anche tra la gente, “sono del parere che l’informazione e il sostegno ti aiutano tanto in questi casi”. Tutto questo mi dà speranze per il futuro, anche se non guarirò dall’endometriosi (silenzio)…nella mia vita ci sono tante altre cose belle che pian piano stavo perdendo…la mia famiglia, mio marito, le mie passioni…prima ero troppo ossessionata a voler avere a tutti i costi un figlio, e tutto si concentrava solo intorno a quello…(pausa) non è che adesso non lo voglio più…anzi…ma ho capito che non serve vivere con questa idea in modo ossessivo, e sto pensando anche a delle soluzioni alternative…come all’adozione o anche alla fecondazione assistita…ancora non ho parlato di questo con mio marito (sorride) ma naturalmente è un argomento che voglio affrontare…perché lui ha sempre reagito come se il problema non ci fosse, forse non ha mai accettato la mia malattia, anche perché io solo adesso sto imparando ad accettarla e ad avere voglia di reagire.

· Sul concetto di serenità della vita: …In questo momento della mia vita ho capito che non ho bisogno di trovare chissà quali risposte al perché mi è capitato tutto questo, al perché non ho avuto una vita normale come tutte le altre donne…ho solo il desiderio di vivere bene, non pensare ad un futuro lontano cioè vivere la vita giorno per giorno e apprezzare tutto ciò che mi da…perché nella vita ci sono tante cose belle, voglio recuperare gli affetti perché come ti dicevo prima ho trascorso troppo tempo a concentrarmi sulla malattia e su me stessa perdendo di vista quello che mi sta intorno, quindi adesso faccio tutto quello che posso fare, evitando di stancarmi e soprattutto fare dei controlli e visite periodiche per vedere come va la situazione, cercando di prevenire il peggio. 

5.3.8 Il valore del volontariato

· Roberta non pensa molto al futuro, preferisce concentrarsi sul presente e sulle piccole cose, anche se ha molte speranze, sogni, paure: …quando ero bambina ero una grande sognatrice, immaginavo il futuro sempre felice, con tante cose belle…crescendo realizzi che i sogni ti servono per crescere ma la realtà è un’altra cosa…diventi più realista, e nel mio caso ancora di più…con questo non voglio dire che adesso non penso al futuro e che non ho dei sogni, ma do molta importanza al presente, al valore del tempo (silenzio), mi piacerebbe iniziare a lavorare come insegnante perché poi è quello per cui ho studiato, fare tanti viaggi e conoscere culture diverse ehm stare sempre meglio fisicamente…questo si, lo vorrei tanto…! Anche se ho tante e tante paure…perché così sembra tutto bello, ma stò cercando pian piano di superarle con la consapevolezza che non è facile combattere con una malattia così imprevedibile, ma almeno adesso so a cosa potrei andare in contro, conosco la mia situazione e questo mi aiuta ad affrontare meglio le cose, secondo me è molto importante  avere la consapevolezza delle cose ed essere informate, perché più se ne parla di una cosa e più si creano gli strumenti per poter intervenire e migliorare la situazione…anche se non si guarirà di endometriosi è importante che il mondo medico sia sensibile a tutto il mondo del disagio delle donne…e per noi donne invece è importante prendere coscienza dei processi che ci portano ad ammalarci.

5.3.9 Specificare cosa suscita il termine endometriosi.

· Per me l’endometriosi è come un alimento sgradevole che quando lo mangi ti lascia l’amaro in bocca può durare sempre o anche poco, ma comunque ti segna, ti lascia un marchio incancellabile…che invade il corpo e la mente e condiziona comunque la tua vita di donna, madre, figlia; solo il sentire pronunciare questa parola mi suscita dolore, angoscia…ma il significato che l’endometriosi può assumere nella vita di una donna dipende da tanti fattori, dalla tua storia personale e dal contesto in cui vivi, tutto questo ti aiuta oppure no a viverla in un certo modo.

5.3.10 Libera associazione di parole

· Donna: …sensibilità.

· Corpo: …sofferenza, libertà e trasformazione…per me è stato così perché ho vissuto il mio corpo nella sofferenza e nel dolore, ho sempre sognato di sentirmi libera di muovermi, di essere autonoma. E poi il corpo cambia si trasforma insieme a te e alle fasi della vita.

· Sessualità:…(si agita) che parola…dolore, pudore, vergogna, ho sempre vissuto male la sessualità, a volte l’ ho proprio evitata.

· Coppia: …ehm…(sorride), amore cioè Giuseppe, per me il mio unico amore che a modo suo mi è stato sempre vicino.

· Tempo:…specchio, che mi ha costretta a guardarmi dentro e che adesso guardo tutti i giorni.

· Gruppo: ...speranza e forza…solo la condivisione con gli altri ti aiuta a superare positivamente la vita, perché da sole non siamo niente.

5.4 Commento tematico

5.4.1 L’infanzia

Nella storia di vita di Roberta, vorrei ora ricercare gli eventi e i fattori descritti che ci portano a far comprendere il vissuto della malattia e il modo di reagire. Farò questo commento seguendo il filo cronologico delle tappe della sua vita.
Per spiegare il tipo di rapporto con i genitori di Roberta durante l’infanzia, mi sembra utile iniziare descrivendo il modo in cui mi ha raccontato questa fase della sua vita.

Nel nostro primo incontro Roberta mi ha parlato di un’infanzia molto serena, con dei genitori amorevoli, che rappresentano per lei l’ideale di coppia felice e armoniosa; ha il volto felice nel parlare del rapporto tra i suoi genitori.

Nel secondo incontro quando le chiedo alcuni chiarimenti del rapporto con i suoi genitori inizia a parlarmi in particolare del rapporto con la madre, sente nei suoi confronti un carico di aspettative, giustificato dal fatto che si trova in una posizione di primogenito, questo sembra essere la riprova di un comportamento da parte di Roberta teso sempre a seguire gli insegnamenti materni, anche a costo di lasciare incomprese le sue opinioni.

Con la nascita della sorella minore, Roberta che fino all’età di cinque anni è stata molto coccolata, vede focalizzarsi le attenzioni dei genitori improvvisamente sul nuovo nato, e questo genera in lei sentimenti di rivalità e gelosie.

Subisce gli svantaggi di essere la prima figlia, la poca libertà, maggiore controllo, una mentalità molto restrittiva rispetto alla sorella che invece vive la sua adolescenza con molta libertà.

Da quello che avremo modo di vedere analizzando anche altre fasi della sua vita, ritengo che Roberta non abbia appreso una modalità di relazionarsi matura ed indipendente.

Credo che il fatto di accettare silenziosamente le scuole scelte dai genitori, le amicizie e i luoghi da frequentare; e soprattutto il non ribellarsi per cambiare la situazione, sia emblematico del suo modo di affrontare inizialmente la malattia; è di nuovo dipendente dal giudizio della madre e si affida completamente a lei, allo stesso modo non riesce a reagire alla diagnosi di endometriosi.

5.4.2 Il menarca

Durante il periodo dell’adolescenza, la pubertà fisiologica rappresenta uno degli avvenimenti più drammatici dello sviluppo, paragonabile per la quantità dei cambiamenti che produce, alla nascita: il corpo di una bambina si trasforma in un corpo di donna capace di maternità
.

Quando lo sviluppo puberale arriva al suo compimento con l’arrivo delle mestruazioni, Roberta non è preparata all’evento, vive con imbarazzo e vergogna l’evento, nonostante ha raggiunto i quindici anni.

Tale situazione le provoca strane sensazioni: panico, timore e imbarazzo,per questo delega alla zia la decisione di comunicarlo ai suoi genitori.

Roberta non si sente trascurata dal punto di vista affettivo: …”i miei genitori erano molto felici, ma non mi hanno detto nulla, come se non volessero parlarne”… ma è da quello informativo che rinviene le carenze della madre. Cercava delle risposte, cercava delle spiegazioni a quei dolori mestruali insopportabili; ma i tabù costruiti intorno a molti dei sintomi che caratterizzano l’endometriosi che coinvolgono la sfera sentimentale e intima, costringono molte donne a rimandare la visita ginecologica, oppure sono restie a parlare di tutti i loro disturbi.

Nel racconto di Roberta, si assiste alla diagnosi della malattia dopo molti anni, ciò è dovuto principalmente ad una difficoltà di diagnosticare l’endometriosi, ma anche ad un fenomeno di poca informazione concernente la malattia ed alla poca disponibilità di considerare più seriamente la sintomatologia dolorosa, lamentata dalle donne, in particolare nel periodo dell’adolescenza.

Il ruolo della madre nell’affrontare il vissuto del dolore e del menarca è stato nel caso di Roberta assente, questo probabilmente, ha aggravato la difficoltà di accettare la propria femminilità, come già succede in casi di adolescenti senza problemi di malattie, che non ricevono l’appoggio della propria madre, come auspicato da Lutte
e Amann-Gianotti
.

Un punto di riferimento femminile nella vita di Roberta è rappresentato dalla zia Paola, sentita come uno spazio “altro”, “diverso” dalla donna/mamma, grazie ai consigli della zia, Roberta decide di assumere la pillola anticoncezionale, tenendo sotto controllo i dolori mestruali e il rischio di una gravidanza, ma all’interruzione della pillola, in un momento della sua vita difficile per la mancanza del suo ragazzo e della famiglia, si scatenano nuovamente i forti dolori. Roberta non si sente capita e considerata per il suo malessere:”…dentro di me sentivo che qualcosa non andava, ma sopportavo e andavo avanti…ogni ciclo che passava mi sentivo una sopravvissuta…” 
Sente l’enorme disagio nel suo corpo, ma non riesce a comunicarlo, credo che Roberta sia vissuta per molto tempo nella cultura della vergogna, con la paura dei giudizi, della non “normalità”, è più importante per lei soddisfare i desideri dei genitori che riconoscere e accettare il suo modo di essere donna, la sua sessualità. I sintomi non devono essere repressi, ma resi superflui, per ottenere questo, bisogna però distogliere lo sguardo dal sintomo e concentrare l’attenzione più in profondità, se si vuole capire quello che il sintomo vuole indicare
.

5.4.3 Il rapporto con l’altro sesso

Ciò che è lampante nella storia di Roberta è quella mancanza, un po’ sofferta, di un dialogo completo con i genitori; questi ultimi, per il tipo di educazione ricevuta, le convinzioni morali e religiose acquisite, sono restii a intavolare argomentazioni riguardanti il sesso, ma anche le questioni in generale personali anche se non meno delicate.

In relazione ai vissuti familiari e ai modelli genitoriali forniti, si modella l’esperienza sentimentale di Roberta.

Il rapporto che ha con il suo primo e unico ragazzo, che successivamente diventerà suo marito, sembra un modo per confermare le aspettative dei genitori. Inizialmente, il rapporto che ha con il suo ragazzo sembra un modo per compensare e superare una situazione familiare rifiutante e restrittiva, ma in seguito anche questo suo “ spazio intimo” subisce il controllo dei genitori diventando un “ fidanzamento in famiglia”.

Roberta sente il peso di tale situazione, cercherà sempre di non perdere il contatto con i suoi bisogni ma non arrivando mai totalmente a sperimentare un’esistenza personale; tutta la sua parte affettiva rimane bloccata nel“ non detto” e indirizzata nella “ normalità” dei genitori perché così più tollerabile.

Il bisogno di rispecchiamento dell’adolescente nelle immagini, valutazioni, atteggiamenti dei propri genitori, conserva un’enorme importanza rispetto al processo di autostima personale così come rispetto all’acquisizione di un’ identità sessuale certa, presupposto fondamentale per l’instaurarsi di una relazione di qualità.

È altresì importante considerare che la sessualità femminile è influenzata da fattori, quali la ritmicità mestruale e l’immagine corporea, oltre che dall’uso della contraccezione ormonale e/o di barriera, le adolescenti sono disponibili a descrivere le loro esperienze sessuali, soprattutto se sono state significative, allo scopo di avere delle conferme di “normalità” ogni qual volta viene affrontato l’argomento.
Nella storia di Roberta l’intreccio di tali fattori, quali il disagio corporeo, il dolore durante i rapporti sessuali, la seduttività e l’ambiente socio-culturale di riferimento, influenzano in modo dinamico il vissuto psicologico dell’endometriosi, della sessualità, favorendo una diagnosi tardiva. Durante il racconto il suo corpo palesa imbarazzo e tensione muscolare.

L’uscita da casa per andare a studiare in una nuova città, sembra essere un momento in cui Roberta ha deciso di prendersi la sua vita, di ascoltare quei bisogni che fino a quel momento aveva tenuto nascosti, ma anche in questo caso la sua vita è sottoposta all’occhio vigile del controllo: vive in un collegio di suore, con orari restrittivi come in famiglia.

Incontra molte difficoltà nel periodo universitario, la lontananza dal fidanzato e dalla famiglia, la poca libertà e soprattutto i sempre più insopportabili dolori al basso ventre che non trovano una chiara spiegazione ragionevole neanche alla prima visita da un ginecologo.

5.4.4 Prima della diagnosi

Molto spesso le donne con endometriosi, prima di arrivare ad una diagnosi della malattia, vanno incontro a diagnosi sbagliate e tardive, vengono proposte delle soluzioni terapeutiche come quella di fare un figlio, non tenendo in considerazione il fatto che dietro i dolori mestruali a volte si nasconde una patologia che in questo caso dell’endometriosi può portare alla sterilità.

Nel racconto di Roberta è presente un enorme desiderio: quello di diventare madre, infatti dopo aver conseguito la laurea si affretta a sposarsi, anche in questa occasione la famiglia ha organizzato tutto qualche mese prima, persino la destinazione del viaggio di nozze.

Credo che Roberta fin da bambina, abbia assunto una modalità di sottomissione e paura nel relazionarsi alla famiglia, non ha mai trovato il coraggio di contestare le scelte che la madre faceva per lei, ha continuato nel corso della sua vita a sottacere i suoi desideri, a non dargli valore e importanza.

Una gravidanza in questo momento della sua vita, rappresenta quello che tutti si aspettano da lei: il marito, la famiglia e la società, non voglio affermare che in lei non ci sia realmente il desiderio di diventare madre, ma credo che tali fattori e soprattutto la soluzione terapeutica ricevuta dal ginecologo, influenzino prontamente il suo modo di affrontare tale decisione.

Per un anno i continui tentativi di una gravidanza, sottopongono Roberta e il marito ad una situazione stressante, i rapporti sessuali si condensano di ansie, paure e aspettative, tutto è esclusivamente finalizzato al concepimento. Roberta durante il racconto palesa emozioni: diminuisce il tono della voce ed il volto è attraversato dalle lacrime, ha molte difficoltà a proseguire il racconto, mantengo il rispetto dei suoi silenzi proponendole di continuare l’intervista un altro giorno.

Nell’incontro successivo, Roberta mi parla dell’invadenza dei parenti e amici nel chiederle ripetutamente se era rimasta incinta, si sentiva oppressa dalla situazione, l’arrivo del ciclo mestruale e i dolori, rappresentavano per lei una sorta di sconfitta, un fallimento come donna.

5.4.5 La diagnosi

L’endometriosi è vissuta come perdita di speranza per una vita normale.

Roberta, dopo molto tempo prende la decisione di andare da un ginecologo privato a Napoli, solo in quel momento viene a conoscenza dei problemi che dovrà affrontare: l’intervento chirurgico per una ciste ovarica, la resezione dell’ovaio destro e l’endometriosi, …”dopo l’intervento ero sconvolta, non mi rendevo conto che avevo perso l’ovaio e che soffrivo di endometriosi…non esisteva una cura, potevo fare solo delle terapie ormonali per attenuare i dolori”…

Roberta non è consapevole della situazione che sta vivendo, non accetta la situazione e non sa cosa fare, non si sente più “normale”, vive un lungo periodo depressione, il rifiuto della malattia deriva anche dallo sconforto di una situazione difficile da affrontare quasi in solitudine.

Il bisogno di appoggio che avrebbe dovuto ricevere era continuamente negato dalla famiglia, che alla diagnosi aveva reagito freddamente come se non fosse successo nulla, e dal marito che insieme a lei aveva perso completamente le speranze di poter avere un figlio.

Roberta non riesce a trovare la forza di reagire, ancora una volta c’è qualcosa che condiziona e controlla la sua vita, non si sente una donna come tutte le altre, cambia la sua vita affettiva, le relazioni con gli altri e con se stessa.

La malattia somatica può frustrare bisogni, causare una perdita dell’autostima, aumentare l’intensità dei conflitti psichici, alterare l’immagine corporea, provocare isolamento sociale. Essa comporta un attacco all’integrità fisica e psichica, non può che essere vissuta a livello inconscio come difetto, mancanza, diminuzione
.

Nel vissuto di Roberta sono palesi tali aspetti, sente il suo corpo privato e invaso dall’endometriosi, sente la famiglia e il marito lontani emotivamente, l’immagine che ha di sé stessa è quella di una donna non “normale”, su consiglio del ginecologo si sottopone per sei mesi, ad una terapia ormonale che determina una menopausa indotta, con tutti gli effetti psicosomatici di una menopausa vera e propria.

5.4.6 Cambiamenti nella qualità della vita

Il periodo dopo la diagnosi e i successivi altri mesi, Roberta afferma che i dolori e le limitazioni a livello fisico erano presenti da molto tempo nella sua vita, ma non era a conoscenza del perché rispetto alle sue amiche, stava così male durante il ciclo. La diagnosi in un certo senso non ha cambiato la sua vita, ha solo dato il nome al suo dolore.

Adesso finalmente sapeva dare una spiegazione a molte cose; ma sente aumentare il senso della solitudine, diminuisce in lei la speranza di stare bene, è sopraffatta dalle paure.

In questo momento difficile, Roberta ritrova nuovamente il sostegno della zia, la quale fa da ponte nella comunicazione tra Roberta e la madre ,anche il rapporto con la sorella più piccola diventa più maturo, riceve da lei comprensione come donna e stimoli ad uscire dalla solitudine.

5.4.7 Vita attuale 

Oggi Roberta sta cercando di reagire alla malattia, e uscire dalla solitudine, ammette che l’endometriosi ha cambiato il suo modo di vedere la vita, si sta concentrando molto sul valore degli affetti. Riconosce il grande valore del volontariato, della condivisione e dell’amore verso gli altri.

Credo che Roberta sta compiendo i primi passi importanti per ricostruire e ritrovare la sua personalità, la malattia in un certo senso, ha focalizzato l’attenzione sul suo corpo, i suoi desideri, le sue mancanze e le ha permesso di guardarsi dentro veramente.

Sente il bisogno di aiutare chi soffre. Roberta non focalizza l’essere donna, nella gravidanza, riesce a valutare anche delle soluzioni alternative, come l’adozione, ha tanta voglia di migliorare la qualità della sua vita e farsi apprezzare per quella che è veramente senza doversi nascondere dietro la paura dei giudizi degli altri.

5.4.8 Il futuro

Attualmente Roberta è concentrata sul presente, non pensa al futuro, la conquista del benessere la rinnova giorno per giorno, lavorando, coltivando le sue passioni, rendendosi quindi sempre più autonoma, con la speranza di potersi realizzare sempre di più come donna.

La cosa che mi ha colpito nella storia di Roberta è il senso della vita che cambia, come una malattia così enigmatica come l’endometriosi  capovolge il tuo modo di essere e apre la strada verso un mondo alternativo, sconosciuto. La storia di Roberta potrebbe essere emblematica del vissuto dell’endometriosi in ragazze che non si sono emancipate dalla dipendenza dei genitori, e dalla cultura di appartenenza.

I
l vissuto della malattia è come uno specchio del vissuto della vita di Roberta, il non accettare il proprio corpo e la propria femminilità, il sentirsi diversa dalle altre donne; sono parti di se stessa che vengono per molto tempo rifiutate, fino a quando la scoperta di soffrire di una malattia chiamata endometriosi la “costringe” a guardare in profondità dentro il suo corpo, la sua mente.

Una malattia somatica pone in risalto i limiti e le parti più oscure di un individuo, sia nel corpo che nella psiche, queste parti appaiono come “altro da se”, vengono rifiutate e negate.

Nel vissuto di Roberta è presente un grande passaggio evolutivo, reagisce alla malattia accettandola come una parte di se, in tal modo accetta se stessa in modo completo, è questo è il primo passo verso il cambiamento, verso un nuovo modo di vedere e dare senso alla propria vita.

Roberta percepisce la malattia come qualcosa “che lascia l’amaro in bocca”, in questo caso la metafora dell’amaro, sembra condensare un sistema opposto di valori, aiuta a precisare il senso metaforico del dolce.

Amaro si associa, evidentemente, ad aspro, agro, acre ed equivale, così, a spiacevole, doloroso, triste ma anche a maligno e si accompagna a sentimenti di rancore, astio, risentimento.

Come se una fantastica interpretazione sull’origine della parola, che collegherebbe amaro con amore, quasi alludendo ai possibili aspetti dolorosi di un sentimento di per sé piacevole, si fondasse in realtà sulle componenti percettive e affettive di “ciò che non è o non può essere dolce”
.

Capitolo 6

STORIA DI VITA DI SILVIA

4.1 Presentazione dell’intervista

Silvia è nata a Roma trentanove anni fa. E’ una donna con un temperamento forte e deciso, ma questo non le impedisce di essere allegra e simpatica.

Quando viene al mondo, i genitori hanno quarant’anni circa Silvia nasce dieci anni dopo sua sorella e suo fratello; questo le permette di essere la più coccolata della famiglia. La sua infanzia scorre serena fino al giorno in cui perde il padre, a causa di una grave malattia.

È un periodo molto difficile: la madre, che prima si occupava dei figli e della casa, è costretta a lavorare, Silvia si trova a vivere il periodo dell’adolescenza con un forte senso di ribellione nei confronti del modello femminile proposto dalla madre; frequenta comitive di soli maschi e non riesce ad instaurare un dialogo con la sorella, la quale sostituisce la figura della madre.

L’arrivo del menarca è vissuto senza imbarazzo, tanto che non ha difficoltà a parlarne con i suoi genitori.

Nel periodo dell’adolescenza soffre continuamente a causa di dolori mestruali, che riesce a sopportare anche grazie al fatto che assume la pillola anticoncezionale. All’età di diciassette anni vive la sua prima storia d’amore importante.

Silvia fa risalire i primi sintomi dell’endometriosi al momento in cui, pur essendo molto innamorata, decide di separarsi dal suo ragazzo. Poiché era stato trasferitosi per lavoro in Sicilia, la sua terra d’origine, pensa che un rapporto a distanza potrebbe non  funzionare.

Aveva riversato tutta se stessa in quel rapporto sentimentale, e pertanto vive con molta amarezza il distacco.

Cominciano gli anni delle continue visite ginecologiche e dei dolori mestruali sempre più insostenibili.

Le prime diagnosi sono riferite ad un problema psichico; trascorre sette anni alla ricerca di una spiegazione plausibile ai suoi dolori, ma le risposte dei medici sono contraddittorie e incerte.

Tutto ciò si ripercuote nella vita relazionale e lavorativa; iniziano i primi problemi, non riesce a sostenere la quantità di ore lavorative e per questo chiede di essere trasferita in un’altra azienda.

Dopo aver conosciuto l’attuale compagno, scopre la malattia per la quale non riesce ad avere figli, con tutte le conseguenze psicologiche nel vissuto del rapporto.

Attualmente Silvia ha rinunciato all’idea di una gravidanza, ma è orgogliosa della sua vita e coraggiosamente affronta la malattia, che non sente più come un limite, ma come una realtà, seppur dolorosa, che le ha trasformato la vita.

La ripresa sopraggiunge con l’avvicinamento alle terapie alternative e alla medicina cinese in cui cerca un nuovo equilibrio psicofisico e spirituale. Emerge infine come la malattia le abbia risvegliato quel profondo senso religioso che aveva perduto dopo la morte del padre.

4.1 Protocollo dell’intervista

Ho conosciuto Silvia personalmente durante una riunione dell’Associazione Italiana Endometriosi. In quell’occasione era stata invitata una ginecologa per parlare del problema del dolore riferito all’endometriosi. Dato il mio interesse per questa tematica, ho assistito alla discussione tra “l’esperto” e le donne testimoni dirette del vissuto del dolore.

Quando le ho proposto di partecipare al lavoro riassumendolo in linee generali, si è mostrata molto disponibile ed entusiasta, vista la sua partecipazione come coordinatrice al gruppo di auto-aiuto di Roma.

Ci siamo accordate per il giorno e l’ora dell’intervista, preferendo entrambe di incontrarci nella sua casa.

Il giorno dell’appuntamento arrivo con un po’ di ritardo e Silvia mi aspetta nel cortile del condominio. Mi appare energica e ansiosa di iniziare. Scambiamo qualche chiacchiera e in seguito mi fa accomodare nel salone di casa sua. Prima di iniziare l’intervista consumiamo una bevanda sul divano.

La lieve tensione avvertita da entrambe è scaricata con un sospiro. Ci sorridiamo e riconosciamo d’essere entrambe emozionate.

Il clima, in ogni modo, è amichevole, pre-requisito necessario per un’efficace collaborazione. Sento che siamo pronte per iniziare, ma aspetto il suo segnale per accendere il registratore.

Apparentemente non sembra nervosa, ma a tradirla è il gioco insistente e continuo intrapreso con l’elastico, movimento ritmico che interrompe di tanto in tanto per sfiorarsi i capelli.

Tranne che per brevi attimi, sostiene sempre il mio sguardo; il tono della voce rimane sempre pacato, solo quando parla della morte del padre, trattiene le lacrime: ricordo la forte emozione che mi ha provocato con il suo sguardo intenso. Le ho sorriso ricordandole che non c’era fretta e che è sarebbe stata lei a decidere se continuare o meno.

Riprendiamo in un clima più rilassato e inizia a parlare apertamente della sua vita. Anche se inizialmente afferma di non avere molti ricordi del suo passato, non tralascia nessuna notizia, neanche la più dolorosa.

Il suo livello di coinvolgimento è sempre alto, ma trattenuto. Mostra di possedere un acuto senso di analisi della realtà. Non dà segni di stanchezza, e riusciamo a completare l’intervista nello stesso giorno.

Silvia è una donna estremamente sensibile, la malattia ha indurito il suo corpo ma non il suo cuore e dalle sue parole traspare il forte amore che prova per il suo compagno, fonte della sua forza per andare avanti e non arrendersi alle avversità.

Ho ammirato in lei la forza di lottare per la sua salute, l’impegno nel sociale e la voglia di estendere la conoscenza della malattia, il coraggio di reagire e trasformare un vissuto di dolore nella condivisione con altre donne.

La nostra collaborazione, frutto di un incontro di amicizia, mi ha lasciato soddisfatta, proprio perché non ho trovato disagio in lei ma entusiasmo nella volontà di condivisione. Mi sono sentita estremamente partecipe nell’ascoltare la sua storia.

6.3 Intervista 

6.3.1 Il rapporto con la madre e la perdita del padre 

· Il rapporto con la madre e la perdita del padre: Posso dire che la mia infanzia l’ho vissuta molto bene, io sono la più piccola di tre figli e sono arrivata molto tempo dopo; quindi ho più di dieci anni di differenza con i miei fratelli ed i miei genitori avevano circa quarant’anni, quando mi hanno avuta; il che significa che avevo i genitori più anziani di tutte le mie amiche e questa cosa mi dispiaceva molto, però sono stata sicuramente stracoccolata, desiderata… i miei fratelli, che mi coccolavano, etc.; poi… ho perso papà dopo una malattia, io avevo quindici anni (è molto emozionata nel parlare di suo padre, ha le lacrime agli occhi, la voce è rotta dalla forte emozione), quindi si è interrotta l’infanzia, insomma, in qualche maniera…mio padre era proprio il genitore adorato.
· Sulla difficoltà ad accettare il modello femminile della madre:
… perché poi, insomma… ti dicono che sei matta e non accetti la tua femminilità, ho lavorato molto sull’aspetto femminile, materno…Il rapporto con mia madre, veramente quando papà è morto, io ero arrabbiata con mia madre come a volerle attribuire delle colpe che nemmeno io so quali…; l’ho fatta impazzire per tanti anni, quasi tutto il periodo dell’adolescenza ce l’ho avuta con lei, ho rifiutato il modello femminile, questo sicuramente si…”il modello femminile di mia madre”… che è troppo femminile, perché mia mamma è molto materna, dedita completamente ai figli ed al marito, sempre a posto, sempre perfetta… adora il vestitino…ehm…quindi, io, di contro, ero un  maschiaccio (sorride), quindi, come ti posso dire, rifiutavo tutte queste cose.

Adesso ho rimesso a posto tutto quanto, tutti i tasselli, quindi con mia madre ci ho parlato, mi sono scusata… la capisco e l’apprezzo molto per quello che ha fatto (c’è molta tristezza nel suo sguardo, nel parlare della madre).

All’epoca mi ribellavo, mi mostravo esattamente l’opposto di lei, penso un po’ come fanno tutte le figlie, però che ne so, lei diceva “ti metti sempre i pantaloni” ed io ovviamente non mi compravo mai una gonna, oppure non mettevo mai una collana, non ho mai indossato un monile di nessun genere (ride) cosa che adesso invece mi piace fare. Beh, insomma ho rifiutato tutto quello che rappresentava lei… non tanto per un rifiuto alla femminilità ma per il trauma della perdita di mio padre.

Ho sempre avuto amici maschi… che continuo ad avere ancora adesso, amici di scuola etc.. ed ero un po’ un maschiaccio… che ne so, non mi divertivo ad andare in giro per le vetrine a guardare gioielli, scarpe, insomma le cose tipiche femminili; magari quando marinavamo la scuola , andavo con i miei amici a giocare alla sala da biliardo, per dire (sorride).

· Il rapporto con la sorella: …Con mia sorella ci adoravamo, lei ha dodici anni in più di me, quindi è stata per molto tempo la mia seconda mamma, nel senso che, quando ho perso papà, lei si occupava di me, perché mia madre subito dopo, aveva ripreso a lavorare, quindi mia sorella veniva a parlare con gli insegnanti , mi stava molto vicino. Però era un rapporto di differenza, nel senso che io ero la più piccola, adesso più o meno, cinquant’anni e quarant’anni siamo come coetanee, quindi da diversi anni siamo molto amiche, molto legate.. La cosa più bella è che lei si confida con me, perché lei, al contrario di me , ha un carattere molto chiuso, e quindi, questo , per me è un grande riconoscimento: il rapporto con lei si è molto evoluto in positivo negli anni.

6.3.2 Dal menarca alla diagnosi

· Sugli insegnamenti paterni:…Mi viene da ridere, perché io ero abbastanza maschiaccio, perché mio padre la sua idea, forse, dell’evoluzione del femminismo era quella di farmi crescere un po’ come un maschio, cioè rendermi autonoma; mio padre mi diceva sempre “tu devi essere autonoma, non devi dire grazie mai a nessuno”, per quanto lui fosse strageloso della moglie e delle figlie, però mi ha cresciuta con l’idea che io dovessi essere una donna autonoma.

· Ricordo del menarca:…Mi ricordo che quando ho avuto il menarca loro non c’erano (i genitori): mi avevano lasciato con mia nonna ed io lasciai scritto loro un bigliettino:”cari mamma e papà ho avuto le mestruazioni”, che è una cosa allucinante, se ci penso oggi, mi viene tanto da ridere, un po’ mi vergogno, però ho fatto così, cioè li ho resi subito partecipi,  non c’è mai stato nessun tipo di imbarazzo, poi io sono una persona in genere con  poca pudicizia; io, per quanto mi riguarda.

· Sul vissuto del dolore: …stavo molto male, avevo undici anni, soffrivo molto, quando avevo il ciclo.

· Le reazioni della madre e della sorella: …sebbene anche mia sorella fosse stata una persona che soffriva molto con le mestruazioni, mia madre tendeva a dirmi: ah, ma sei esagerata, guarda qui, guarda là! Mi ricordo che una volta uscii con mia sorella e siamo dovute rientrare a casa in taxi, perché io mi ero sentita male; e mia sorella disse: mi sono vergognata, sembravi una drogata. Questa cosa mi ha colpita tanto, mi hanno sempre trattata con estrema sufficienza, rispetto ai miei dolori, ed invece dopo, quando avevo quasi trenta anni, e si è saputo che avevo l’endometriosi, sia mia madre, che mia sorella hanno cambiato molto l’atteggiamento nei miei confronti, perché qualcun altro aveva spiegato loro quanto era grave la mia situazione (sorride) da un certo punto di vista… è stato come un riscatto.

· La sessualità: …Beh…io sono stata sempre molto curiosa dal punto di vista sessuale, volevo capire che cosa era questo famoso sesso, anche se mia madre ci provava a dirmi che bisognava arrivare vergine al matrimonio, però insomma, io non ho mai avuto grossi condizionamenti morali. 

Questa domanda mi è stata fatta spesso, soprattutto in relazione all’endometriosi, ma io non ho mai avuto problemi con la mia sessualità: l’ho vissuta sempre in maniera estremamente tranquilla, senza vergogna, né di fronte ai ragazzi che frequentavo, né di fronte alle amiche, e trovo ipocrita far finta che certe cose nella propria vita non esistono, che non se ne debba parlare; poi il fatto che ho avuto sempre amici maschi, mi ha anche aiutata.

· Sulla libertà sessuale:.. E’ anche vero che forse il periodo in cui ho vissuto io, era un periodo in cui si incominciava… sai, dopo gli anni 70, è stato un momento un po’ particolare, si parlava con molta libertà, cosa che oggi vedo che i giovani non vivono più con la stessa voglia di appropriarsi di uno spazio proprio. Allora la libertà sessuale era una bandiera, oggi invece, frequentando anche ragazze più giovani al lavoro, mi rendo conto che invece la verginità è tornata un valore…insomma sono cambiate le cose , da quando ero giovane io

6.3.3 I primi sintomi della malattia

· Ah questa è una cosa davvero molto interessante, perché io dai sedici anni sono stata con un ragazzo (è in difficoltà nell’affrontare questo argomento) che è stato il mio primo ragazzo importante, per circa dodici anni...vabbè…dal punto di vista sentimentale oggi dico che ho buttato via tanto tempo. Però siccome questo ragazzo non era di Roma era tornato a vivere in Sicilia perché aveva vinto un concorso, insomma io avevo quasi era nel ‘93/’94 quindi avevo? (ci pensa un po’ e fa un immediato calcolo per risalire alla sua età in quel periodo ) …ventisette anni, ecco, quindi dopo questo ho preso in mano la mia vita dicendo vabbè tanto questo rapporto non sfocerà da nessuna parte, fine…e quindi decisi di lasciarlo pur essendone innamorata (ha le lacrime agli occhi) ehmm da quando ho lasciato questo ragazzo, ho iniziato ogni mese ad avere delle mestruazioni sempre più dolorose, che non avevo mai avuto negli ultimi anni, perché prendevo la pillola e questa forse aveva controllato la mia endometriosi…non lo so!

· Le prime diagnosi sono riferite ad un problema psicologico: …Così ogni volta che andavo da un ginecologo per cercare di capire perché stavo male, se emergeva questa cosa, se mi facevano questa domanda, il problema era quello (sorride) cioè è stato tutto relazionato ad un problema psicologico, era usato come una scusa per dire non ci ho capito nulla, si vede che sei matta e quindi è andata avanti a lungo questa storia. Le coincidenze sicuramente non sono così casuali (mi guarda) Comunque da quel momento nella mia vita sono cambiate tante cose, la prima cosa è stato il lavoro, non avendo più l’autonomia di tutto il mese, ma stando a casa due o quattro giorni…io insomma ero molto impegnata nel lavoro e invece sono stata messa un po’ da parte…e con questa cosa è stato duro fare i conti, perché poi comunque ho cambiato azienda, in funzione del fatto che speravo di poter lavorare di meno…comunque non ero soddisfatta, solo adesso comincio un pochino, visto che sto meglio, ad avere delle soddisfazioni sul lavoro. Ma se tu manchi mediamente quattro-cinque giorni al mese, ti mettono automaticamente a fare i lavori meno importanti, senza gratificazioni economiche, questa situazione ha avuto per me un grosso impatto psicologico.

· Sul difficile periodo prima della diagnosi: …Ho trascorso circa sette anni prima di avere una diagnosi, sette anni in cui continuavo a cambiare specialisti, appena qualcuno mi diceva che quello lì forse ne capisce di più, quella ha un approccio più femminile eccetera…insomma ho girato di tutto, nella speranza che qualcuno mi dicesse perché stavo sempre peggio, adesso lo so che l’endometriosi è una malattia che con il tempo s’aggrava, non mi sentivo creduta nella mia sofferenza reale, e non capivo cosa mi stava succedendo…perché stavo sempre peggio, infatti dopo sono arrivata prima dell’intervento che stavo male per dieci giorni al mese…ehm non riuscivo a mangiare, non riuscivo neanche deglutire l’acqua , tantè che avevo chiesto io il ricovero, per farmi una flebo perché non mi reggevo più in piedi, ero magrissima (ha difficoltà a continuare a parlare, le accarezzo la mano per tranquillizzarla e intervengo) .

6.3.5 La scoperta della malattia

· …Dopo i primi quattro anni ci fu una dottoressa che mi disse che forse avevo l’endometriosi, ma senza farmi preoccupare più di tanto, mi disse che avrei risolto tranquillamente, e quindi mi mandò a fare un’ecografia da un ginecologo ritenuto il migliore a Roma.

· Giudizio sul ginecologo: …in effetti dopo ho avuto riscontro che “questo” era molto bravo (racconta l’episodio con molto umorismo). Andai da lui  mi fece l’ecografia e mi disse: lei non ha nulla , evidentemente signora lei non è capace di sopportare il dolore. In quel momento mi sono sentita morire, ho iniziato a piangere perché io avevo riposto tutte le mie speranze di una possibile soluzione, speravo che finalmente qualcuno mi spiegava ciò che avevo e cosa dovevo fare. Questa è stata una cosa terribile…(sorride)… adesso questo medico è morto, ed anche se è contro i miei principi religiosi, un po’ di soddisfazione l’ho avuta!

· La ricerca di una diagnosi: …A parte questo, il problema è stato che sono andata avanti così per altri tre anni, e questa cosa lei non ha niente ha peggiorato ancora di più la mia situazione, anche perché la diagnosi era difficile da effettuare perché avevo focolai sparsi ma senza una ciste. 

· La comunicazione della diagnosi e l’intervento: …Dopo finalmente è uscita fuori una ciste, allora con l’ecografia si vedeva e mi dicevano forse è endometriosi, operati che dopo tutto passa mi sono affidata alla ginecologa che mi aveva consigliato uno specialista, oggi con l’esperienza che ho posso dire che non ha per niente preparato l’intervento, non mi ha fatto prima l’ecografia, non ha fatto niente, ha solo aperto, ha visto un gran casino, fortunatamente io firmai una liberatoria abbastanza restrittiva, nel senso che dissi non togliete niente senza la mia autorizzazione.
· La paura di un secondo intervento chirurgico:… quindi non misero mani pesantemente e secondo il ginecologo, mi sarei dovuta rioperare entro un anno circa, perché la situazione non era stata risolta affatto. In realtà non mi sono mai rioperata, perché poi, attraverso le cure farmacologiche ho gestito la situazione, perché non mi sono fremata lì, sono andata da tanti altri medici: chiunque dopo ha visto la mia situazione, ha detto che operandomi, non risolvevo nulla, cioè il problema del dolore, che poi è la cosa fondamentale, che non ti fa vivere.

6.3.6 Il matrimonio e il desiderio di un figlio

· La cosa strana è che la cisti è uscita fuori quando con il ragazzo con cui dopo mi sono sposata, decidemmo di andare a vivere insieme, perché volevamo un figlio, quindi andai a fare il solito controllo e mi dissero che per il figlio dovevo aspettare perché mi sarei dovuta operare, quindi è stata un po’ una costante …l’endometriosi si è accompagnata con la vita sentimentale (mi guarda e sorride ) questo non è un caso! Come tutte le donne…non mi rendevo conto, perché mi avevano detto che dopo l’intervento sarei stata meglio. Nella ricerca in questi sette anni di un motivo per cui stavo male, io che dopo la morte di mio padre avevo perso quel minimo di religiosità, di cattolicesimo, che mi era stato insegnato, quindi ero completamente atea, e dopo la malattia, ho cominciato pian piano ad avvicinarmi a tutte quelle terapie alternative.

· Esperienze significative. Dopo la malattia Susanna si avvicina alle terapie alternative, ed in questo ambito fa la conoscenza di una donna che le trasmette  un forte senso di spiritualità: …L’esperienza più importante è stata quella di conoscere una persona che faceva pranoterapia, cosa a cui io non credevo assolutamente, ci andai proprio perché una mia amica mi spinse tanto e sotto le sue mani io il dolore non ce l’avevo più. Quando avevo il ciclo lei mi metteva le mani sulla pancia ed io non avevo più i dolori, questa cosa mi ha fatto tanto pensare, ho voluto indagare, capire ed ho iniziato ma vedere che c’era un’energia e che tutto ha un senso poi nel mondo.

· Sui cambiamenti interiori: …Questa cosa ha sviluppato poi in seguito di nuovo il mio senso religioso, adesso  posso dire che se mi dicessero torna indietro e non hai più l’endometriosi, ma non hai neanche la tua spiritualità, non tornerei mai indietro, perché l’endometriosi mi ha insegnato questo, cioè vedere  il mondo in un modo che  prima non conoscevo, prima ero molto materiale, adesso ogni cosa per me ha un senso, vivo con la fede. Io ho fatto un percorso un po’ particolare, nel senso che ho cercato di guardare ad altre religioni, altri metodi di cura e quindi ho iniziato a credere che corpo, mente e spirito siano una cosa sola. Adesso vedo le cose da un punto di vista mistico e Dio non è il Dio dei cattolici o dei buddisti, è il Dio in cui credo, cioè l’energia che pervade ogni cosa. Questo è stato u n grosso insegnamento, il motivo per cui dico grazie alla mia endometriosi, che no né poco, nel senso che perlomeno dai un senso al perché c’è una malattia, e questo non è facile, perché tante volte sento delle ragazze che si avvicinano al gruppo che mi dicono perché proprio io? Ed io penso che quando ti chiedi perché proprio io, sei così lontana dall’arrivare per lo meno a convivere con la propria malattia, cioè mi sembra proprio una distanza incolmabile, perché quando sei ancora in quella fase, soffri solamente e se ti rapporti alla malattia come se fosse una punizione, non hai proprio capito nulla.

6.3.7 Le reazioni alla malattia

· Silvia dopo aver ricevuto la diagnosi, sente che le informazioni ricevute dal ginecologo non sono sufficienti per avere un’idea chiara sull’endometriosi, inizia così a cercare informazioni su internet. 

…Io diciamo che ho imparato a convivere con il male, ma anche se ho una endometriosi severa, ci sono delle donne che hanno delle situazioni per l’endometriosi , che sono veramente gravi; c’è una donna che ha subito un intervento e non si sa quello che le hanno fatto: le hanno reciso dei nervi, probabilmente, perché si deve fare il cateterismo, ogni volta che deve fare pipì ed ha perso anche il controllo dello sfintere anale…capito? Queste sono situazioni veramente gravi. Poi ognuna reagisce in maniera diversa, dipende anche dal carattere…

· quando c’è stata la cisti l’ecografista stesso mi ha detto che sicuramente era endometriosi, e nel momento in cui me lo ha comunicato io sono tornata  a casa ed ho acceso internet e quindi mi sono fatta un’idea da sola. Dopo il medico che mi ha operato, disse “lei sa cosa è l’endometriosi?” (Silvia riproduce la voce del medico in modo ironico), ed io dissi più o meno, all’epoca non c’era ancora l’associazione e c’era solo un sito gestito da Jakelyn, la presidente dell’associazione , che spiegava in linee generali la malattia. E poi questo medico che mi ha operata (pausa), ti avevo detto tutto questo discorso per dirti che durante l’anestesia io probabilmente ho sentito quello che dicevano, perché sono andata in sala operatoria, convinta che avrei risolto, sono uscita con la sensazione che sarei dovuta rientrare il giorno dopo, che le cose erano andate male, ed in realtà il chirurgo disse: non abbiamo potuto fare niente, abbiamo fatto pochissimo, al massimo entro un anno lei si deve riopereare, perché è un caso molto complesso, quindi sicuramente io ho sentito i commenti che facevano durante l’intervento, a livello inconscio, perché credo che ti stacchi dal corpo durante l’ anestesia ma in qualche modo rimani lì… è stata proprio una botta in testa. Posso dirti che ho reagito davvero male, anche perché non sapevo a cosa andavo incontro, l’idea che più mi spaventava era l’intervento all’intestino, perché parlavano tutti di sacchettino, di anastomosi e questa cosa mi spaventava da morire…mi spaventa tuttora. Poi c’era il fatto che l’endometriosi era impiantata alla vescica, all’intestino e mi sono chiesta cosa è questo orrore? Che mi faranno?: Il chirurgo che mi aveva operato, mi aveva fatto un piano per cui io sarei dovuta uscire con il sacchettino, con il catetere per almeno venti giorni, cioè è una cosa che…Perché poi considera che io prima dell’endometriosi non avevo avuto mai niente in vita mia, non mi sono mai fatta nemmeno un’unghia incarnita in ospedale, quindi per me è stato il primo approccio in assoluto con i medici, con le malattie, etc. A parte mio padre, però io personalmente avevo di me una visione molto integra, mi vedevo bella , sana , energica, autonoma: ho sempre vissuto con questa idea di me, sono stata sempre molto sicura di me, ed il fatto di non sapere a cosa andavo incontro, tutti questi danni, questi problemi.

· Sull’immagine di se:…mi ha completamente sgretolato L’immagine che avevo di me, e non riuscivo a rapportarmi con questo; in poche parole non riuscivo ad accettare la malattia. E’ stato come “perdere l’autonomia” perché mi sono resa conto che avrei dovuto per tutto il resto della mia vita (pausa) insomma, vabbè…grazie a Dio, se vogliamo, l’endometriosi con la menopausa finisce…Però mi sono resa conto che in qualche maniera avrei dovuto dipendere dagli altri, perché quando stavo male non ero assolutamente autonoma, questo mi ha creato veramente un problema. La cosa che più è cambiata è stata l’immagine di me stessa e poi anche i rapporti con gli altri sono cambiai, perché prima mi sentivo alla pari con gli altri e dopo mi sentivo inferiore, ad esempio sul lavoro non ho mai avuto la forza di reagire .

· Cambiamenti nel rapporto di coppia: …mi sono sentita inferiore anche rispetto al rapporto sentimentale, che avevo, perché in quel momento, con il mio compagno avevamo un progetto di vita, che non poteva più realizzarsi, e sono arrivata a dire quella cosa stupida che dicono la maggior parte delle donne che hanno l’endometriosi “ ma senti se vuoi un figlio, abbiamo appena iniziato questa storia, ritieniti libero, perché io non posso  dartelo”, cioè una cosa assurda, però si arriva anche a quello, perché dentro di te pensi che se non puoi avere un figlio, la causa sei solo tu, ti senti in colpa e ti viene anche il dubbio se la persona che ti sta vicino ti ama veramente o ha solo pietà di te. In un certo senso arrivi adire queste cose, assurde, per amore, ed anche per un senso di giustizia, perché ti domandi se stai facendo la cosa giusta, ma quando un progetto di vita così importante viene a mancare, arrivi a dire anche queste cose… sapendo che ti saresti suicidata dopo cinque minuti…però arrivi a dirlo. Tornando al discorso dell’inferiorità, vidi un rapporto sentimentale in cui ti senti inferiore rispetto all’uomo, perlomeno io l’ho vissuto così. Quest’uomo mi sopporta, mi sta vicino, si prende cura di me, lo fa veramente o è spinto da un senso di altruismo.

6.3.8 Le reazioni dei familiari

· …Io poi sono una persona che quando sta male fugge, nel senso che quando sto bene chiamo le persone, ci parlo, mentre quando sto male non voglio sentire nessuno, non telefono, non cerco, perché non mi va di dire sempre che sto male.  Mah…la famiglia si, alla fine ho scoperto che è un grande rifugio per me, che poi ecco come in tutte le cose ho scoperto che c’è il rovescio della medaglia, io prima della malattia ero autonoma, non mi soffermavo mai a pensare che avevo bisogno della mia famiglia, e nel momento in cui ho avuto bisogno di loro e loro sono stati sempre costantemente disponibili, mia madre, mia sorella, i figli di mia sorella che sono adesso ragazzi giovani, ecco..lì mi sono davvero resa conto del grande valore della famiglia, perché mi hanno sostenuta molto, e il rapporto con mia sorella si è intensificato ancora di più da quel momento. Lei adesso è costantemente presente anche se devo fare una visita cretina, fa in modo di esserci….però una cosa che mi ha fatto dispiacere è che mio marito, prima quando stavo male scappava, (sorride, ma è molto emozionata) non che scappava fisicamente, lui ancora adesso quando sto male si arrabbia, mi aggredisce, perché è incapace di gestire la situazione, perché, vabbè ha avuto la sua storia alle spalle…e nel momento in cui io avevo più bisogno di conforto, lui non era capace di venire ad abbracciarmi (piange, tutto questo le causa ancora dolore) e questa cosa è stata dura, perché poi chi c’è vicino è lui, nel senso che la sera quando ti arrotoli sul divano e stai male, non viene mamma..c’è lui insomma, ed io mi sono sentita davvero tanto sola, perché nel momento in cui avevo bisogno di conforto, lui si allontanava (Silvia fa fatica a parlare, intervengo).
· Il rapporto con il marito: Silvia parla delle difficoltà, e del sostegno ricevuto dal suo compagno:…Beh , per fortuna mio marito è un uomo che riesce a partire dai propri problemi per cercare di superarli, quindi è andato oltre, anche perché l’endometriosi, questo mio aggravamento della malattia, ha coinciso con l’andare a vivere insieme, ed io non ero mai uscita da casa di mamma, quindi per me questa cosa ha significato andare in un’altra casa, affrontare i problemi che una convivenza comunque comporta, anche nella coppia più affiatata, eh quindi ritrovarmi sola, sola con il mio dolore, si, questo è stato molto difficile. La conquista della mia autonomia dalla famiglia, come donna, posso dire è coincisa con un grande problema da affrontare: la malattia.
6.3.9 Il periodo successivo alla diagnosi

· Le cose più assurde (silenzio, è molto emozionata, traspare un forte bisogno di piangere), considera che io facevo il lavoro in cui ero un funzionario commerciale, quindi avevo sempre appuntamenti e la cosa che più mi faceva impazzire era quella di non poter prendere un appuntamento perché non sapevi se ti veniva il ciclo, se stavi male prima o dopo, questo fatto di “non poter gestire il tuo tempo”, è stata la cosa che mi ha fatto soffrire di più in assoluto, non poter prendere un appuntamento di lavoro, ma anche non poter uscire tranquillamente con un’amica, insomma poter fare qualunque cosa. 

· La solitudine: …Per fortuna questo aggravamento della malattia ha coinciso con un periodo in cui non avevo rapporti fissi, uscivo da una storia sentimentale molto lunga e quindi mi guardavo intorno…Cercavo di capire che cosa dovevo fare della mia vita, perché ero prossima ai trent’anni, non avevo realizzato una famiglia, figli che tanto desideravo, purtroppo non c’erano, quindi ti chiedi che cavolo faccio adesso?. Stavo anche male e non avevo la forza di uscire, senza via d’uscita, così era la mia situazione, che poi questa è la cosa che si chiedono la maggior parte delle donne che hanno l’endometriosi, mi sentivo sola.

· Il rapporto con le istituzioni sanitarie:…Il rapporto con le istituzioni sanitarie è stato relativo perché mi sono sempre pagata le visite da specialisti privati, a parte l’intervento per cui mi fidavo più di un’istituzione pubblica che privata, quindi per me l’istituzione non esisteva, spendendo tra l’altro cifre assurde, ed il rapporto che ho avuto con i medici è stato sempre più o meno positivo, a parte qualche eccezione, poi io sono molto testarda, nel senso che se un medico non mi piace a livello umano, non ci vado punto, non lo stimo più e non mi fido, e quindi continuo ad andare dai medici con i quali c’è un certo rapporto umano, e poi ho imparato che, e questo l’ho imparato molto dall’associazione, che è un mio diritto essere ascoltata, è un mio diritto avere delle risposte, quindi è quello che esigo. Penso che non bisogna subire il potere dei dottori, che è qualcosa di terribile perché non ti informano, ti tengono in balia loro, tu sei spaventata, l’intervento, l’infermiera che ti tratta male, il dottore che non ti sta a sentire etc., tu sei in una fase delicatissima, assolutamente devi affermare i tuoi diritti.

6.3.10 Valutazioni sulla vita attuale

· Silvia mi parla delle difficoltà che deve affrontare quotidianamente: la stanchezza, i dolori e la malattia, anche se con il tempo la sua situazione è migliorata, adesso riesce a gestire l’endometriosi: …Oggi, per fortuna ..riesco veramente a gestire un pò la mia vita, a me sembra tantissimo, mi sembra un sogno per come sto bene adesso rispetto a come stavo male prima, che mai avrei pensato che sarei potuta stare cosi bene. Tante volte mi capita di pensare che mi potrebbe venire un’altra malattia molto più grave, ed io dico no, grazie dell’endometriosi, è una bestia che conosco ed ho per fortuna imparato a gestire, cioè sono molto consapevole della mia fortuna in questo momento, e ringrazio Dio per quello che ho adesso.Fermo restando che ci si stanca più delle altre donne,che per una serie di problemi comunque qualsiasi stress emotivo il mio fisico lo avverte subito, prima che se ne accorge la mente, quindi se ho una giornata un po più difficile delle altre, devo stare attenta a calibrare molto le energie, gli stress emotivi, eccetera; però adesso posso dire di condurre una vita normale, mentre prima non lo era. Anche perché dopo l’intervento per un anno e mezzo circa..ho provato ad avere un figlio, perché i dottori mi dicevano che potevo, ma io in quel periodo stavo sempre peggio, ero arrivata a dei livelli allucinanti, finchè poi un bel giorno ho detto basta non ce la faccio più, mettetemi in terapia, fatemi quello che volete, dei figli non me ne frega più niente, comunque è stata molto dura arrivare a questa consapevolezza( pausa, abbassa lo sguardo, è molto triste) cioè mettere di fronte la qualità della propria vita e la propria salute mentale rispetto ad una cosa così importante, il desiderio di un figlio, perché ti giuro che ero arrivata al punto di pensare che mi volevo ammazzare, di fronte a tutto il resto. (Proprio in quel momento veniamo interrotte dal marito di Silvia che rientra in casa, dopo le presentazioni, lui va in terrazzo a stendere i panni e noi riprendiamo l’intervista,ero consapevole che stavamo affrontando l’argomento forse più difficile per lei) Ti stavo dicendo che lì per lì ogni mese se non ero rimasta incinta, significava avere le mestruazioni, sempre più dolorose, significava peggiorare la situazione, quindi ero consapevole che tentare una gravidanza, metteva a rischio la mia salute; e non la riuscivo a vivere bene questa situazione. Poi una cosa terribile è cercare di avere un figlio così, nel senso i rapporti mirati, con l’ansia e la tensione, la serenità in tal senso forse è una delle cose che abbiamo recuperato solo adesso dopo quattro anni, (sorride) perché dopo che hai avuto questo stress, ad esempio ciò l’ovulazione dobbiamo assolutamente fare l’amore con tutti i dolori che questo comportava per me a livello fisico, arrivi ad odiarti, ti guardi in cagnesco, perché con tutto l’amore del mondo non si può fare una cosa così, non è naturale. E poi io cercavo di avere un figlio perché mi era stato detto che avrei dovuto farlo subito dopo l’intervento, altrimenti più tempo passava e meno c’era la possibilità di riuscirci. Bisogna anche dire che quando mi sono operata avevo 34 anni , e quindi c’era un pò una corsa , perché come si dice dopo i 35 anni c’è la caduta della fertilità, quindi tutti mi dicevano sbrigati perché altrimenti bisogna pensare ad una inseminazione, insomma tutta questa fretta , angoscia, io veramente me lo chiedevo “ma quanto lo voglio questo figlio?” E poi ti senti pure cattiva, perché pensi che se arrivasse fosse una vera benedizione. Ma a quel punto non è che lo volessi tanto, anche perché sapendo che stai male, si vabbè faccio un figlio ma dopo? Che non ho la forza neanche di andare al lavoro che la sera ritorno distrutta a casa, chi lo cresce? La mattina, soprattutto prima, io avevo dolori di pancia, mi attorcigliavo, non riuscivo nemmeno ad andare in bagno,avevo dolori alle gambe, pensa all’idea di tirare su un figlio,vestirlo, portarlo a scuola ecc pensa all’idea di fare tutto questo con i dolori fisici che non ti lasciano neanche il tempo per pensare, non ce l’avrei mai fatta. Quindi pian piano questi pensieri hanno preso il sopravvento su tutto, e forse...ma io un figlio non lo volevo più. Non è mai arrivato, ma forse non ero così predisposta io. Anche se spesso adesso c’è il rammarico di dire vabbe’ se fossero arrivati naturalmente senza che uno ci pensava, adesso non mi sarei neanche posta le domande, poi insomma guardi al futuro e pensi saremo due vecchietti (sorride) poi io non ho fratelli più piccoli, non ho nessuno, e ci pensi a come sarà il tuo futuro senza i figli, però pensi che nel presente purtroppo non c’è spazio, eh insomma ci devi fare parecchie i conti con questa situazione (è molto triste, ha difficoltà a continuare a parlare).

6.3.11 Il gruppo e l’associazione

· …Allora te lo avrei detto io subito dopo, perché in effetti quello che mi ha aiutato a capire che i figli non sono l’unica occupazione importante nella vita di una donna, è stata anche l’A.I.E, nel senso che le energie, la voglia di fare che si riversa sulla prole, io l’ho riversata sull’associazione che mi ha aiutato tantissimo da questo punto di vista, perché ho costruito qualcosa, ho tirato su qualcosa, che poi sia un gruppo, un impegno sociale o altro, però riversare le mie energie su qualcosa di diverso, importante, è stato fondamentale per scordarsi dei problemi legati all’endometriosi, in qualche maniera..! Farlo poi in un contesto in cui sei compresa, è la cosa migliore credo, perché è un rapporto tra pari, non doverti giustificare se stai male ma anzi sentire il conforto di altre donne, è stata sicuramente la strada migliore. L’associazione, come ti dicevo l’ho conosciuta quando mi hanno detto che avevo l’endometriosi, quindi sono andata su internet e ho scritto-endometriosi- e ho visto tutto quello che usciva fuori, io ero terrorizzata da morire perché c’erano casi di donne di tutti i tipi, però...(pausa)…ehmm dopo qualche tempo che sono stata operata scrissi a questo sito, ancora non c’era l’associazione, chiedendo informazioni per un intervento all’intestino se mi sapevano dire qualcosa o indirizzarmi da qualche parte, anche se ancora ero troppo debole, ma mi ero riproposta di fare qualcosa ,ma ero ancora troppo debole. Quando poi ho messo a posto la mia situazione ho contattato quella che nel frattempo era diventata l’Associazione Italiana Endometriosi, e così sono andata a conoscerla, c’era un gruppo di auto-aiuto a Firenze e sono andata lì , ma da subito la mia disponibilità è stata quella di aprire un gruppo a Roma , perché quando ho capito che cosa mi era successo in quei sette anni in cui nessuno mi aveva detto niente, mi sono detta se riuscirò, se farò in modo, che anche solo una ragazza non arrivi al punto in cui sono arrivata io, allora avrò fatto qualcosa che ha un senso, e questa cosa mi ha mosso.

Tra l’altro in questa mia formazione alternativa, mi ero…(pausa)…io credo che la malattia sia qualcosa che noi creiamo, ma non perché siamo stupide, allora dici se eri intelligente non ti facevi venire l’endometriosi, no perché sicuramente mi è anche servita, perché intanto ho scelto un organo bersaglio, penso che in fondo ogni malattia rivela un aspetto debole del tuo essere, e poi siccome le malattie te le puoi far venire, con la stessa forza mentale in qualche modo puoi fartele passare. E poi avevo letto molto sui centri di auto-guarigione che esistevano in America, soprattutto per chi, dopo un incidente è rimasto su una sedie a rotelle, e soprattutto con la visualizzazione , con la capacità di allenare la mente a vedersi in modo completamente diverso, si riuscivano ad ottenere traguardi magari prima irraggiungibili, la stessa guarigione dal cancro che tante volte è inspiegabile e i medici non si chiedono perché ci sono persone che guariscono, secondo me tutto nasce da una forza interiore, da una capacità di trovare dentro di se la forza di guarire che ti consente di dire al tuo corpo andiamo avanti. Posso dire che ho lavorato molto sulla mia capacità di guarigione, e il gruppo di auto-aiuto in effetti è un po’ questo, nel senso che ognuna, io non do niente, non insegno tecniche o cose, lì ognuna trova quello di cui ha bisogno da sola, però auto-aiuto o auto-guarigione secondo me sono sinonimi, sono troppo importanti. Aver avuto la possibilità di creare questo gruppo, mettere solo a disposizione uno spazio, perché è quello che all’inizio ho fatto, ho cercato uno spazio dove incontrarsi, è stato per me un traguardo magnifico da raggiungere,…i principi che animano l’Associazione sono: informazione, formazione e sostegno, secondo me quello che si sta raggiungendo di più è il sostegno, perché oltre ai gruppi di auto-aiuto che in realtà sono pochi, perché sono solo dodici sul territorio nazionale e sono molto concentrati al nord, cioè dopo Roma c’è solo Messina e basta, però per esempio il forum su internet..sul sito dell’Associazione c’è un forum che è uno spazio dove le donne si scrivono, non si conoscono neanche, però ci sono varie stanze ognuna con un argomento diverso: c’è quella in cui puoi rivolgere delle domande ai medici, quella del sostegno, quella per conoscere le diverse terapie, per diventare mamma..ehm in pochi spazi dove le donne si raccontano e lo può fare qualsiasi donna da casa , dall’ufficio, e lì veramente c’è l’essenza del sostegno, cioè leggi delle storie terribili, tristi, e vedi chi con una sola frase riesce ad accendere una luce in un’altra donna con lo stesso problema di base, il forum è stato veramente un grosso traguardo che abbiamo messo in piedi tre anni fa.

Come ti dicevo oltre al sostegno, che appunto è la cosa fondamentale, è molto importante anche l’informazione a livello scientifico, nel senso che l’Associazione adesso è conosciuta nel mondo medico, perlomeno ai convegni in cui si parla di endometriosi l’A.I.E. è sempre invitata, ed i medici che purtroppo sono sempre gli stessi che frequentano questi convegni, sanno che le donne, le pazienti sono consapevoli, hanno una coscienza, sono autonome nelle decisioni, sono informate e quindi le rispettano molto di più. Questo è molto importante, è un punto a nostro favore, perché quando siamo invitate a raccontare anche il punto di vista delle pazienti, questa è una cosa che fa crescere in quei pochi medici che conoscono l’endometriosi, il livello del rispetto nei confronti delle donne, perché riescono a vedere anche cosa si prova dall’altra parte. Purtroppo la maggior parte dei ginecologi non è in questo circolo ristretto, quindi se una ragazza di provincia va a sbattere dal medico dell’ospedale che non è informato e non capisce niente, poverina avrà dei problemi, quelli che ho avuto io come tante altre all’inizio nell’affrontare e capire questa malattia.

La cosa che manca, e per adesso è un obbiettivo dell’Associazione, è farsi conoscere di più a livello nazionale e nelle istituzioni, magari con delle campagne informative, perché bisogna trovare dei modi per avere dei fondi, che al momento non ci sono, perché la quota annuale delle associate non basta neanche per coprire le spese generali; perché penso che con tutto quello che riesce a fare l’Associazione oggi, che non è poco, non si raggiunge neanche la punta dell’iceberg di tutte le donne affette da endometriosi. Far sapere che esiste la malattia aiuta le donne non solo perché le informa e le rende consapevoli, ma anche perché le persone, gli altri si rendono conto di cos’è questa malattia, e quindi ti rispettano di più.

· Quale consiglio daresti ad una donna affetta da endometriosi per affrontare meglio la malattia? 

Ti dicevo prima quando sento dire ah perché proprio a me non saprei davvero cosa dire, perché il processo di accettazione della malattia nasce veramente dentro di te, l’unica cosa che posso dire è testimoniare con il mio esempio che si può stare meglio, perché chi mi conosce sa che io davvero sono cambiata, stavo tanto e sempre male, una larva, il mio peso era passato da una taglia quaranta post-intervento ad una taglia cinquanta dopo la terapia ormonale con l’enantone , stavo malissimo…e adesso vabbè sto bene, (sorride) e penso che anche il solo esempio sia utile, anche se ogni storia è diversa l’una dall’altra, ma in comune tra tutte le donne che hanno l’endometriosi è sicuramente l’aver provato tanto dolore e tanta sofferenza, chi più e chi di meno..aiuta sapere che non sei da sola. Grazie per l’intervista, è stata un’esperienza molto utile.

6.3.12 Specificare cosa suscita il termine endometriosi

· …Posso darti una definizione non tanto a livello concettuale, quanto fisiologico “l’endometriosi è come una brutta gramigna che ti cresce dentro”, mentre a livello emozionale la mia endometriosi mi ha rivoltato e “svuotato” completamente, mi ha insegnato anche moltissime cose, certo è difficile da spiegare. Anzi da superare: non so se uno la supera mai, però sicuramente, come tutte le malattie importanti, ti mette di fronte a te stessa, quindi emotivamente ti costringe a guardarti.

6.3.13 Libera associazione di parole

· Donna: …universo misterioso

· Corpo:…è come un tappeto che ti consente di poter volare nella vita

· Sessualità …è come una rosa…bella e profumata, ma ha le sue spine.

· Coppia:…equilibrio

· Tempo:…evoluzione, trasformazione.

· Gruppo:…condivisione e sostegno…è la vera forza che ci permette di superare le difficoltà nella vita.

6.4
Commento tematico

6.4.1
L’infanzia

Attraverso la narrazione che Silvia fa della sua infanzia, possiamo mettere in luce una serie di elementi significativi della sua esperienza, che permettono di inquadrare il vissuto dell’endometriosi in una “cornice di significati “.

È importante cercare le relazioni con la cultura familiare, con il vissuto verso il proprio corpo e la propria femminilità (specchio di quella sociale), che influenzano il significato peculiare che assume questa malattia  nella donna.

Il tentativo è di creare nessi evolutivi, da non confondere con nessi causali lineari. Le mie sono ipotesi di comprensione circolare, convinta non solo della multifattorialità degli eventi, ma anche della loro reciproca influenza.

Volendo seguire le tappe di questo percorso, è possibile notare come, i suoi genitori, risultano ai suoi occhi troppo anziani d’età…perché quando sono nata io loro avevano circa quarant’anni…; inoltre parla dei sentimenti di vergogna e di imbarazzo nei confronti degli altri bambini, che avevano i genitori più giovani di lei. Ma, nonostante questo, afferma di aver ricevuto tante attenzioni da parte della famiglia, essendo la figlia più piccola.

Silvia trascorre la sua infanzia quasi in solitudine, ciò è dovuto alla differenza di età con i suoi fratelli, troppo grandi per condividere con lei  giochi e interessi.

Il ritratto della madre, che viene fuori dalla descrizione di Silvia, è di una donna completamente aderente al ruolo tradizionale di “moglie, casalinga, mamma”, dedita ad educare i figli secondo questi valori.

Il padre è descritto come “il genitore adorato”, Silvia sembra aver vissuto appieno l’innamoramento edipico, che ha sedimentato in lei il ricordo di un uomo-padre ideale che nella vita concreta è stato capace di darle gli strumenti giusti per andare nel mondo.

Il padre è la figura che propone a Silvia un modello d’identificazione diametralmente opposta a quella materna: egli educa Silvia fin da piccola all’autonomia e all’autosufficienza, come valori centrali da costruire e affermare nella vita di una donna.

Durante l’intervista Silvia, orgogliosamente, mette in evidenza le parole del padre:”mio padre mi diceva sempre…”devi essere una donna autonoma, non devi dire grazie mai a nessuno…”.
6.4.1 Il menarca

Silvia ha undici anni quando, ha le prime mestruazioni, non sembra spaventata, è preparata all’evento, lo comunica ai suoi genitori attraverso un bigliettino ”mamma e papà ho avuto le mestruazioni”…
 Afferma di non aver mai avuto imbarazzo nel parlare di  argomenti inerenti la propria fisiologica intimità.

Una situazione emotiva importante che ha segnato la sua memoria, è stato l’atteggiamento di sufficienza con cui la sorella considerava certi suoi malesseri. Al riguardo mi riferisce l’episodio nel quale la sorella manifestò vergogna e fastidio per i suoi dolori mestruali per cui erano state costrette a prendere precipitosamente un taxi per tornare a casa durante una festa.

Come se non bastasse anche la madre rincarava la dose sottolineando una sua supposta esagerazione per le sue sofferenze.

Sia la madre che la sorella, donne abituate a gestire e sopportare il dolore come normale, non comprendono la esagerate reazione di Silvia, le fanno torto e la fanno soffrire. L’incomprensione tra donne, in questo caso, ci da la misura delle diverse dinamiche psicologiche che si manifestano e che qui creano incompatibilità con conseguente condanna sia verbale, che psicologica, la quale da vita al senso di colpa in Silvia, riscattato solo al momento della diagnosi di endometriosi.

6.4.2 La perdita del padre

Quando suo padre muore, a causa di una grave malattia, Silvia ha quindici anni; la famiglia si spacca e la madre si ritrova da sola, senza alcun tipo di sostegno e quindi costretta a lavorare.

Riflettendo sulla sua storia Silvia ha subìto le conseguenze di tale evento ha segnato a suo dire, la fine dell’infanzia. Penso che la perdita del padre rappresenti per lei la fine dell’essere protetta, accudita, perde quella sicurezza fondamentale, che la fa sentire ancora bambina e bisognosa di cure.

In questo caso, vorrei fare una prima constatazione: Silvia all’età di undici anni ha il menarca, tale evento forse non aveva avuto la forza di avviare quel processo naturale di “disillusione e distacco” rispetto al padre, che invece sembra essere l’unica figura maschile idealizzata nei ricordi di Silvia, che mantiene nel tempo il ruolo di punto di riferimento nella sua vita. 

In seguito a tale evento drammatico, che costituisce un fattore di crisi per la famiglia, vengono attivati processi di riorganizzazione della struttura familiare e relazionale: la sorella maggiore assume il ruolo materno nei confronti di Silvia che vive come tale, almeno inizialmente.

In questo periodo Silvia, vive la sua adolescenza con tutte le contraddizioni che ne derivano: si ribella alle regole sociali, frequenta comitive di soli maschi e in primo luogo rifiuta il modello femminile materno.

Il rapporto conflittuale che Silvia ha con sua madre, passa attraverso il rifiuto del modello di donna trasmesso, al quale viene contrapposto in forma molto evidente, quello lasciatole in eredità dal padre: tutta la sua vita, sembra essere orientata alla realizzazione del progetto paterno: la conquista dell’autonomia.

L’atteggiamento e il comportamento ribelle di Silvia, manifestano il suo desiderio di essere diversa dal modello femminile socialmente accettato; ciò ha un prezzo e cioè quello di dover combattere una mentalità, la stessa presente nell’ambito familiare; quindi il bisogno di libertà sembra essere recepito dalla madre e dai coetanei, come il rifiuto delle regole ed una ingiustificata disobbedienza (“bambino cattivo” che porta il soggetto a sentirsi affettivamente rifiutato).

Silvia a tal proposito afferma mi sentivo ripetere continuamente…e da tutti che…non accettavo la mia femminilità…

6.4.3 Il rapporto con l’altro sesso

Malgrado l’educazione un po’ antiquata ricevuta dalla madre, la quale auspicava il desiderio di una verginità prematrimoniale, Silvia si è sempre comportata senza alcuna remora, né blocco alcuno nei confronti dei rapporti sessuali. Ha sempre quindi manifestato principi e comportamenti di libertà sia prima che dopo la scoperta della malattia.

Silvia sembra essere coinvolta dalle idee dell’epoca: siamo negli anni settanta, periodo in cui la libertà sessuale è una vera e propria conquista per i giovani. 

D’altro canto Silvia non ha approfondito questo argomento, né sono emersi circostanze e concetti che possano al momento farci pensare ad una sua difficoltà in questo tipo di vissuto sia sotto l’aspetto fisico, emotivo e mentale.

Non bisogna confondere il vissuto della sessualità con il problema sentimentale emerso successivamente con il marito.

6.4.5 Prima della diagnosi

Il periodo prodromico alla diagnosi è durato circa sette anni. Da qui emerge lo stato d’animo di Silvia: incertezza, paura, sofferenza accompagnano la sua vita insieme ad una serie di vicissitudini.

In particolare, a sottolineare lo stato di incertezza che domina la sua vita affettiva vi sono varie esperienze; tra le più importanti emerge la separazione dalla sua prima esperienza amorosa, cioè il suo primo ragazzo.

Nell’affrontare questo argomento è palese sul volto di Silvia uno stato di agitazione, è nervosa e continuamente abbassa lo sguardo. 

La fine di questa storia, durata sette anni, fa emergere un forte senso di solitudine che porta  Silvia ad interrogarsi sul senso della vita, dell’amore e sul futuro. Inoltre, in questo periodo, decide di non assumere più la pillola anticoncezionale, contemporaneamente, si scatenano forti dolori mestruali, che limitano pesantemente la sua attività lavorativa. 

Nessun medico, per lungo tempo ha formulato una diagnosi precisa di endometriosi, le infinite valutazioni fino a questo momento effettuate, fanno ancor più , precipitare Silvia nel baratro della incertezza emozionale, e nell’incapacità di giungere ad una consapevolezza della sua condizione.

Silvia si sente ripetere dai medici che il suo è solo un problema psichico, mentre sul piano fisico, viene sottolineata la sua scarsa capacità di sopportare i dolori pelvici. La famiglia nel periodo che precede la diagnosi, non riconosce la gravità della situazione che Silvia sta vivendo e tende a minimizzare i suoi malesseri.

Emerge dal racconto di Silvia un profondo vissuto di dolore fisico, quotidianamente deve confrontarsi con i dolori pelvici, stanchezza cronica, emicrania, viene compromessa la sua vita lavorativa e le relazioni con gli altri.

Per Silvia questi sono, sette lunghi anni di dolore e incertezza,  vede pian piano perdere la sua autonomia e autostima, con un conseguente vissuto di depressione e solitudine: definisce questo, come il periodo più difficile della sua vita, ancora  più di quando ha scoperto di soffrire di l’endometriosi.

6.4.6 La diagnosi

Quando comparve la prima cisti, si cominciò a ventilare per la prima volta la diagnosi di endometriosi. In seguito, dopo altri accertamenti, si ventilò per la prima volta la possibilità di un intervento chirurgico. Ma si aprì e si chiuse l’addome senza aver prima potuto valutare esattamente la malattia, tanto è vero che si sospese l’operazione perché si riscontrò internamente “un disastro”. L’impianto di focolai endometriosici era in vescica e all’intestino.

Non era cioè stata prediagnosticata l’endometriosi.

Non ci fu un secondo intervento, perché Silvia assunse in seguito solo farmaci per mantenere sotto controllo la malattia.

Nel caso di Silvia si evidenziano, le numerose difficoltà incontrate, prima di giungere ad una chiara e precisa diagnosi di endometriosi, pertanto mi sembra necessario considerare con attenzione le conseguenze sia sul piano psicologico che su quello fisico.

L’utilizzo di mezzi diagnostici invasivi, il modo di comunicare la diagnosi generano in Silvia un forte senso di paura e confusione, non è a conoscenza delle conseguenza che la malattia comporta e si sente impotente di fronte al dolore.

A mio parere due elementi possono essere messi in evidenza: in primo luogo l’importanza per i medici di definire un metodo adeguato, da seguire nel rapporto con le pazienti attraverso l’utilizzo di strumenti diagnostici meno invasivi e in particolare proporre la terapia migliore per “quella” paziente, tralasciando dati statistici e risultati di laboratorio. 

Tutto ciò ha il fine di ottenere la salvaguardia della integrità fisica del paziente insieme al contenimento di uno stato psichico alterato.

Si da rilievo, in tal senso ad un approccio con le donne affette da endometriosi, che si avvale della collaborazione fra medico e psicologo.

La storia di Silvia è infatti la rappresentazione di un esempio di impatto doloroso, che non è stato appunto affrontato da questi idonei strumenti.

6.4.7 Cambiamenti nella qualità della vita

La prima turbativa che si è presentata è stata l’incapacità di governare il proprio tempo, con enormi ricadute sul lavoro.

La presenza di dolori che le impedisce anche di muoversi, è di ostacolo al tipo di lavoro di Silvia che si svolge fondamentalmente attraverso incontri e appuntamenti, che naturalmente sono condizionati dal suo stato di salute variabile ed imprevedibile.

Tutto ciò ha creato una situazione di contrasto con il suo concetto di autonomia e libertà, in quanto la malattia la fa sentire dipendente ed inferiore rispetto agli altri, l’immagine di se come donna autonoma viene messa in discussione e ciò genera in Silvia un senso d’inferiorità rispetto agli altri.

In questo momento, il bisogno di appoggio è continuamente frustrato, sia dai colleghi di lavoro che dal suo compagno, il quale non è capace di contenere le sue paure e condividere con lei la sua sofferenza: mi sentivo tanto sola e incompresa, mio marito poi non capiva…quando stavo male e urlavo dai dolori…lui scappava…si arrabbiava con me.
Nonostante tutto, la malattia segna un momento di grande avvicinamento tra Silvia e la sorella, infatti non deve più dare delle spiegazioni rispetto ai suoi dolori, in questo momento il loro rapporto sembra essere paritario, si sentono quasi coetanee, infatti condividono gioie e dolori, proprio come due sorelle unite da un profondo affetto.

6.4.8 Il gruppo di auto-aiuto

Dopo la scoperta della malattia, si fa strada dentro di sé, un forte senso di ribellione all’ingiustizia subita da interventi sbagliati; si sente insoddisfatta rispetto alle informazioni ricevute dai medici, per questo si precipita a ricercare su internet ulteriori informazioni riguardo l’endometriosi.

Inizialmente contatta il sito dell’Associazione Italiana Endometriosi, gestito da Jakelyn Vait ed in seguito concretizza l’incontro con il gruppo di auto-aiuto di Firenze.

L’incontro con altre donne che, come lei soffrono di endometriosi, le dà la forza e speranza di reagire.

Infatti, proprio in questa occasione, Silvia si ripromette di creare un gruppo nella città in cui vive: perché quando ho capito che cosa mi era successo in quei sette anni in cui nessuno mi aveva detto niente,…mi sono detta..se farò in modo che anche una sola ragazza non arrivi al punto in cui sono arrivata io, allora avrò fatto qualcosa che ha un senso, e questa cosa mi ha mosso.

Dopo qualche anno, nasce il gruppo di auto-aiuto di Roma, e Silvia ne diviene la coordinatrice.

Credo che Silvia ha saputo ribellarsi a questo stato di cose e lottando, anche senza l’aiuto della famiglia e di un compagno, attraverso nuovi strumenti , come la partecipazione ai gruppi di auto-aiuto, ha tamponato le falle createsi e che avrebbero potuta portarla anche molto più a fondo.

 La malattia causa una profonda crisi, non solo per i dolori ma perché mette in crisi il suo progetto di autonomia.

Potrà infatti, uscire da tale crisi integrando la malattia in un progetto di vita autonomo, accettandola come un aspetto di sé.

È utile qui rilevare e sottolineare l’importanza che il gruppo ha avuto per la riacquisizione dell’autostima, come valore prezioso per l’individuo, il cui bisogno fondamentale è quello di sentirsi un bene per sé e per gli altri, capace di amare e di essere riamato.

Il gruppo, nel caso di Silvia, dà vita ad una complessa dinamica di confronto-scontro, di specchio, le consente cioè di riappropriarsi di un comportamento socialmente accettato. Il gruppo infatti, ci consente di misurare noi stessi, gli altri e di agire per differenze.

La capacità empatica che viene a stabilirsi all’interno dei gruppi di auto-aiuto, ci consente di capire noi stessi, attraverso il meccanismo di mettersi nei panni degli altri.

6.4.9 Vita attuale

Silvia attualmente, dopo aver lungamente desiderato di avere un figlio, ha accettato la sua infermità anche in questa direzione: questo le permette anche di vivere in maniera più armonica il rapporto col suo partner e l’accettazione dei suoi limiti le crea finalmente una serenità. Questo nuovo stato è stato anche alimentato dal rapporto nato con una pranoterapeuta che le ha permesso di ritrovare nuovi scopi di vita, ma specialmente la sua perduta spiritualità.

Attraverso ciò Silvia ha maturato una crescita, che si è concretamente manifestata, superando resistenze e conflitti, consentendole una serenità nella accettazione non passiva, ma dinamica della sua condizione attuale.

Ha realizzato, durante questo cammino evolutivo, la trasformazione, che le ha consentito il percorso verso il trascendente, istanza questa che alimenta un bisogno fondamentale dell’uomo: l’apertura della sua mente alla spiritualità, fino a quel momento rimossa.

6.4.10 Il futuro

Il desiderio principale che esprime Silvia per il suo futuro è quello di poter mantenere l’attuale stato di benessere, sperando tra l’altro che l’endometriosi cessi definitivamente con la menopausa. Vede sé ed il suo compagno come due “vecchietti” tranquilli che scandiscono insieme gli ultimi anni della vita.

Sul versante dell’impegno sociale si proietta in un ufficio di formazione ed informazione nei confronti delle malate di endometriosi; e questo attraverso l’associazione con la quale ella ha creato un rapporto vitale e che quindi gestisce come un figlio che non ha mai avuto.

Seguendo il filo della narrazione che Silvia fa della sua vita, quello che spicca più di ogni altra cosa, è il significato dato alla malattia.

Per Silvia la malattia è stato un momento di grande dolore e sofferenza, ma anche di rinascita spirituale, infatti dice: adesso posso dire, che se mi dicessero…torna indietro e non hai più l’endometriosi, ma non hai anche la tua spiritualità…non tornerei mai indietro, perché la malattia mi ha insegnato questo, cioè vedere un mondo che prima non conoscevo, prima ero molto materiale, adesso per me ogni cosa ha un senso.

Ha trovato in questo modo il soddisfacimento di un bisogno naturale, quello della maternità.

La sua maturazione, le consente una serena accettazione della malattia, sente un forte desiderio di poter donare ad altre donne, con problemi simili ai suoi, l’aiuto, che ella stessa ha ricevuto, aggiungendo così alla sua quotidianità, una valenza costruttiva

Un elemento importante che ha colpito la mia immaginazione è stato la sua definizione di tempo, emerso attraverso le libere associazioni di parole, interpretato in un concetto di evoluzione e trasformazione. la malattia è stata per Silvia una evoluzione e trasformazione interiore, che abbiamo potuto rilevare attraverso tutte le fasi precedenti. 

Nel caso di Silvia, la metafora del vuoto consente di precisare, per contrasto, la funzionalità metaforica del pieno. Il verbo vacare, da cui ha origine la parola vuoto, allude, infatti, a un significato “deformato” della realtà. Può significare infatti “essere liberi”, non nel senso di una piena e incondizionata capacità di movimento e di espressione, ma, al contrario, nel senso di una mancanza, di un’assenza o, perfino, come testimonianza di una perdita.

La metafora dell’essere vuoto, richiama una condizione di dolore e di abbandono, con tutti i contestuali significati rilevanti sul piano fisico, mentale e psichico. Può, per esempio indicare l’assenza di fertilità o la freddezza affettiva.

Capitolo 7

La storia di vita di anna

7.1 Presentazione dell’intervista

Anna è una donna di quaranta anni, nata in un paesino vicino Cagliari dove ha abitato fino all’età di ventuno anni, quando decide di sposarsi e andare a vivere a Roma con il suo compagno.

Proviene da una famiglia numerosa, padre  madre e cinque figli. Ha una sorella gemella con la quale fin da bambina ha avuto un rapporto competitivo alimentato dalla madre.

Il lavoro del padre e le difficoltà economiche incontrate in alcuni periodi, costringono la famiglia a continui trasferimenti dalla città al paese e da un paese all’altro. Questa situazione accentua i malesseri e il senso di instabilità provato da Anna, che non riesce a trovare dei punti di riferimento stabili, esterni alla famiglia.

Il rapporto con i genitori è mediato da conflitti che rimangono per molto tempo silenti, a causa dell’incapacità di Anna di ribellarsi agli obblighi e regole familiari.

 La decisione di sposarsi all’età di ventuno anni, è il primo atto di indipendenza dalla sua famiglia.

La vita coniugale e la distanza dalla sua famiglia sono sovrastati dai malesseri fisici, iniziano gli anni in cui tra le tante visite mediche e controlli scopre di soffrire di endometriosi.

Anna oggi è una donna che cerca di vivere con serenità la sua condizione fisica ed è impegnata in una attività di volontariato che l’arricchisce e le permette di trasmettere nel sociale le sue conquiste.

7.2 Protocollo dell’intervista

Ho conosciuto Anna durante una riunione con l’Associazione Italiana Endometriosi. Al termine dell’attività, ci siamo ritrovate a scambiare opinioni e pensieri, siccome la ricerca era stata presentata durante la riunione, lei mi ha chiesto alcune delucidazioni e spontaneamente si è offerta di partecipare.

L’intervista con Anna si è svolta nell’arco di un pomeriggio, ed è stata poi integrata con altre visite, in cui ho potuto approfondire specifici aspetti che erano emersi nel corso del racconto.

L’incontro ha avuto luogo a casa sua, in un quartiere residenziale semicentrale della zona occidentale di Roma. 

Vengo accolta con molto entusiasmo nella sua casa, Anna si accinge con orgoglio a farmi vedere il terrazzo della sua casa, decorato da piante esotiche e fiori profumati, nel frattempo mi racconta dei suoi viaggi con il suo compagno.

Mi fa accomodare sul divano in camera da pranzo; un vano molto grande e arredato con un tavolo e sei sedie al centro. Su una parete vi sono la porta d’ingresso e altre due aperture che mettono in comunicazione con il resto della casa di cui una semichiusa che Anna spiega, sarà la cameretta del bambino che tanto desidera adottare.

In casa è presente il marito, che con calma si affaccenda a preparare la cena in cucina, è però palesemente attento a quello che accade, senza però interferire nel nostro lavoro.

Il registratore è su un tavolino, ben in vista, atmosfera imbarazzata. Anna rimane distante dal tavolo e rigida, con una punta di nervosismo sul volto.

La voce tremante è strozzata da un pianto catartico che sopraggiunge al momento in cui parla del rapporto che aveva con la nonna paterna e di quanto a sofferto, e soffre ancora, per la sua morte.

Blocco il registratore e le stringo la mano. Aspetto che si sfoghi e pronunciò qualche parola per confortarla. Riprendiamo in un clima più rilassato, appare più serena ed entusiasta di andare avanti con l’intervista. Il modo di parlare diventa serioso quando mi parla del rapporto con la madre caratterizzato da conflitti e distanze emotive.

Nell’esposizione della sua storia, usa molto il discorso diretto che, in uno scambio veloce di battute, accelera il dialogo e trasporta l’ascoltatore nelle vicissitudini riportate.

Nei successivi incontri, la timidezza iniziale svanisce per lasciare il posto alla memoria di una vita, che privandola di alcune esperienze vissute da una donna normale, le ha comunque fatto scoprire gli aspetti più bui della sua personalità, accettandoli e trasformandoli per dare un diverso significato alla sua vita.

7.3 Intervista

7.3.1 Vita in famiglia 

· Anna inizia a raccontare della sua famiglia, soffermandosi dal momento in cui sua madre era incinta di lei e della sorella gemella: …parliamo del più bello (sorride, è molto emozionata), sono nata in una famiglia normalissima..nel senso normale per quanto riguarda la mentalità del meridione, un padre molto severo..eh.. mia madre molto tendente ad assecondare quelle che potevano essere le esigenze del marito; sono nata da un parto gemellare e quindi , insomma, un parto molto difficile, perché quello che mi ricordo molte volte, pensando così..ehm..(pausa, Anna rimane in silenzio per qualche secondo: nel suo volto si legge molta sofferenza: è nervosa, abbassa la testa egli occhi si gonfiano di lacrime)…un po’ mi dava anche fastidio, perché mia madre ha sempre parlato del parto come qualcosa che è stata molto elaborata, sofferta, ed io ho sempre questo ricordo del racconto che lei ancora continua a fare tuttora, cioè io ho 40 anni ormai, e lei racconta con chiunque lei parli, che magari non ci conosce, come se dentro di lei ci fosse ancora questo ricordo del parto talmente doloroso…e lo racconta a chiunque (pausa). Doloroso a livello fisico, perché comunque eravamo tutte e due in posizione podalica…ehm…poi lo ha saputo durante il parto che eravamo in due (mi guarda), capito. Diciamo che è stata una sorpresa, io sono nata prima, ma dovrei essere io quella più piccola, ma comunque non importa…

· Mi parla del rapporto competitivo che ha con la sorella gemella: …quello che mi sono portata dietro è il rapporto gemellare, perché io e Rita siamo cresciute insieme, nel senso che, ...vabbè… abbiamo frequentato le stesse scuole fino alle superiori, quindi c’è stato in un certo senso un rapporto un po’ competitivo. Adesso, pensando a posteriori , ho cercato di capire anche il rapporto con mia sorella , ed è molto strano, pensa che lei alle superiori si faceva continuamente bocciare…per separarci; finchè dopo non ci siamo separate, e c’era uno scontro, non c’era per niente un rapporto ottimale, perché diciamo che tra le due , io ero quella più buona.

· Anna continua per tutta la sua infanzia ad assecondare i bisogni della madre: …Il fatto che “Anna è buona- Anna è buona” , non mi ha giovato tanto nella mia vita, perché ho questo ricordo dell’infanzia, in cui mia madre mi tocca la testa e mi dice: ”tanto tu sei buona, stai vicino a mamma”, ed io questo da grande l’ho vissuto come un qualcosa che mi ha …mi sono portata dentro una specie di frustrazione, perché vedevo gli altri che andavano a giocare, io invece, siccome ero la più buona, dovevo stare vicino a lei, ma sicuramente per una sua esigenza, perché comunque mio padre… c’è stato un periodo in cui… c’è stato un momento difficile nella mia famiglia… ci sono state delle difficoltà economiche, quando eravamo piccole, saltuariamente, poi c’è stata una ripresa e poi nuovamente, e comunque mio padre era molto nervoso ed il rapporto con mia madre, secondo me, non era molto buono. Qualche volta si, mi confidavo, però questo confidarmi con lei…poi alla fine non era una cosa voluta da me: era come dimostrare sempre che io ero quella buona, come posso dirti? Lo assecondavo spesso il loro volere, nel senso che fino ad una certa età, rispettavo sempre gli orari, rientravo prima a casa, mi preoccupavo per mia sorella etc.

· I suoi fratelli: …Noi siamo cinque figli (sorride)…io e Rita siamo le prime figlie, poi durante l’arco della crescita è nata Cristina, che noi avevamo due anni: questa sorella è nata quando non se lo aspettavano, perché comunque io e Rita eravamo ancora piccole. Quindi mia madre si è ritrovata con tre bambini piccoli, ma con Cristina è quella con cui ho instaurato un ottimo rapporto. Poi ci sono Massimo ed Alessandra; con lei ci sono 10 anni di differenza ed in qualche modo c’è un rapporto come madre e figlia…10 anni sono tanti, infatti c’è proprio un modo di pensare e di vedere la vita diversi, almeno per come l’ho vissuta io, perché noi…abbiamo passato 5 anni insieme ai nonni, abbiamo avuto una famiglia allargata ed ho i ricordi più belli con loro, pensa che in alcuni periodi dell’anno, con noi c’era pure la bisnonna, quindi arrivavamo ad essere in casa più di 10 persone.

· Mi parla del rapporto con sua nonna: un punto di riferimento nella sua vita: …eh… i rapporti con mia nonna , mi commuovo ancora ( Anna inizia improvvisamente a piangere, non riesce più a parlare, aspetto un po’ e cerco di aiutarla ad esprimersi)… è stato troppo forte e lo è ancora il ricordo di lei..mi trasmetteva proprio pace, tanta pace…( silenzio…ancora ha difficoltà a parlare, il ricordo della nonna è ancora troppo vivo ), mia nonna è morta a 90 anni e al suo funerale c’era così tanta gente, come se fosse stata…eppure non usciva mai di casa, come se avesse trasmesso al mondo la sua…era una donna speciale (Anna parla della nonna e il suo viso è attraversato continuamente dalla lacrime), ehm quando è morta ha sofferto molto, però è come se lei mi è stata sempre accanto, è morta che io avevo 28 anni, sì.. è stato un grandissimo dolore, perché  comunque andava via una parte importante del vissuto della mia vita. Per me è stato un punto di riferimento a cui mi sono aggrappata, il suo modo di essere sempre così disponibile con gli altri, questa figura che mi piaceva, quindi in qualche modo ho preso da lei il lato positivo, cioè non c’è da dire che avesse lati negativi...veramente per l’età che aveva era una donna moderna, cioè io mio marito l’ho presentato prima a mia nonna che ai miei amici, perché ai miei genitori non potevo dire che avevo un fidanzato, erano troppo severi anche per quei tempi eccessiva.

· Il periodo dell’adolescenza è caratterizzato da continui trasferimenti: …che dramma la mia adolescenza… non mi accettavo fisicamente, perché ero..pelosa (sorride, è un po’ imbarazzata) quindi avevo più un “aspetto sia maschile che femminile”…ehm quindi mi vedevo brutta soprattutto nella fase di età tra i 13 ed i 16 anni. Poi in quel periodo lì ho vissuto a Giba dai nonni, quindi siamo stati lì da quando io facevo la terza elementare, perché prima noi vivevamo a Sassari in un’altra città, poi è successo che mia zia ha avuto un incidente stradale bruttissimo, stava morendo, e siamo dovuti ritornare al paese perché mia nonna era da sola, era l’unica sorella di mia madre quindi… ci siamo dovuti trasferire. Quindi il periodo della prima adolescenza lo ricordo come un continuo spostamento, perché abbiamo avuto tanti trasferimenti, e questa cosa mi destabilizzava un po’, perché dopo fai anche fatica a ritrovare il tuo equilibrio, ad adattarti a nuove situazioni. Il trasferimento non lo ricordo molto, secondo me è stato un trauma, infatti per molto tempo avevo la sensazione che c’era come un treno che mi seguiva dietro…come dire, non avere un punto fermo, una mia sicurezza, delle radici, c’è stato come un continuo sradicare la mia sicurezza, ehm forse tutto questo è come se avessi perso l’attaccamento con i miei genitori, come se ogni volta che ci spostavamo dovevamo iniziare tutto da capo. Io caratterialmente sono una persona che si adatta subito, forse perché ho dovuto imparare a farlo, no? Poi per fortuna tutti questi trasferimenti avvenivano in luoghi dove c’erano i parenti, i familiari, e questo mi ha aiutata molto. Solo ad esclusione di Sassari perché lì non avevamo nessuno dei parenti, però me la ricordo con una bella atmosfera familiare, forse perché in quel periodo mio padre lavorava bene, era soddisfatto, mia madre la sera ci raccontava le favole, insomma c’era molto calore familiare.

· Anna si sofferma a parlare del rapporto con la madre e con la sorella: …Un ricordo vivido ancora, è che io non riuscivo ad imparare le cose a memoria, e mia madre ci teneva molto che io prendessi lo stesso voto di Rita, e quindi se io non riuscivo ad imparare la poesia a memoria, la mattina dopo prima di andare a scuola ci alzavamo alle 5 per ripetere la poesia, fino a che non la sapevo bene, assurdo…forse questo ha influito molto nel rapporto con mia sorella, ha creato una sorta di competitività…con lei mi confidavo poco, anche perché avevamo delle amicizie molto diverse, e questo era dovuto al fatto che io sempre di più mi dovevo avvicinare alla mentalità dei miei genitori, perché “ Anna era quella buona” (sorride come per volermi comunicare che in realtà non era così…) era quella che comunque capiva, cioè io mi ricordo sempre questa mano di mia madre sulla nuca…che mi dava fastidio, anche adesso forse parlandone, ho fatto anche un anno di psicoterapia qualche anno fa, quindi queste cose le ho tirate fuori, comunque ho cercato di capire, e adesso quando ci penso non ho più la rabbia. Però c’è stato un periodo che veramente quando pensavo al suo atteggiamento (si riferisce sempre alla madre) mi dava una sensazione di fastidio. Tanto che ho avuto sempre il complesso del primogenito, nel senso che dovevo avere sempre tutto sotto controllo, il fatto di essere “brava“ ti pone in un atteggiamento di una che sa sempre tutto…e comunque, vabbè…(è molto triste, tutto questo le ha causato dei problemi). Ci sono state troppe aspettative nei miei confronti… ed io alla fine non li ho retti, perché ci sono stati due anni in cui mi sono fatta bocciare a scuola, l’ho fatto proprio a posta…

· Durante l’adolescenza sente una grande voglia di libertà, negata dalla famiglia: …poi c’è anche il fatto che in quel periodo andavo alle superiori, che si trovano fuori paese, e per me è stato come un tappo, pressato per tanto tempo, come una bottiglia pressata per tanto tempo che prima o poi scoppia….(sorride), però avevo sempre un atteggiamento di controllo su mia sorella, cioè io le dovevo dire di non fare tardi, di comportarsi bene, perché comunque avevo molta paura di mio padre…(silenzio)…lui in alcuni casi è stato molto violento, nel senso che non ci metteva molto ad usare la cinghia…ma a me quasi mai, capisci? Riuscivo a sfuggire anche a quello, però ripensandoci adesso dopo tanto tempo, che ne so forse faceva meglio mia sorella, che si, si prendeva le cinghiate…ma almeno era se stessa, faceva quello che voleva, era più libera di me. Io in quel momento sembrava che era quello che volessi, e invece, ero molto controllata, quando uscivo avevo paura di fare le cose, avevo paura di far stare male mio padre.
7.3.2 Dal menarca alla diagnosi 

· Mi racconta l’esperienza delle prime mestruazioni: …il menarca è stato dolorosissimo, cioè ho avuto questo menarca che mi ha fatto soffrire tantissimo… quel giorno stavo a casa di mia nonna, avevo 14 anni, e mi ricordo che stavo nella stanza dove dormivano tutti i fratelli e sorelle, e c’era uno di quei vasi portatili di una volt, che adesso non ci sono più, e mi ricordo la scena che io scendevo dal letto, mi sedevo su questo vaso, ed ho in mente questa immagine mia che mi esce il sangue…ma tanto, tanto, mah non lo so forse è solo una mia fantasia. Poi vivevo in una casa con tante donne, quindi anche se non ne parlavo di queste cose, comunque le conoscevo, poi le mestruazioni sono venute prima a Rita e dopo a me, quindi può essere che ho vissuto comunque l’esperienza sua. Però a parte il dolore, che dopo ha caratterizzato la mia vita….mi ricordo che avevo reagito bene, una bella sensazione che mi faceva sentire grande, una donna, anche se fisicamente mi vedevo bruttina, non accettavo il fatto di avere tanti peli.

· Prime esperienze sessuali: …ho avuto il primo ragazzo a 14 anni (ridiamo insieme) non mi ponevo problemi perché l’attrattiva verso l’altro sesso è stata sempre molto positiva, certo nel rapporto c’era sempre una differenza sentimentale, nel senso che io mi attaccavo molto, ero molto sentimentale, quindi ho avuto storie non dico travagliate, ma sentimentalmente importanti. Mi ricordo il primo bacio, con questo ragazzo Francesco, in quel periodo frequentavo anche il catechismo, e anche lui frequentava l’oratorio, e mi ricordo che siamo andati in un viale alberato dietro casa mia, ed io avevo una paura incredibile che mi vedesse qualcuno, quindi ho vissuto questa cosa con i brividi addosso e con la paura.

· I primi sintomi della malattia: …allora io…(silenzio, pensa alla mia domanda, è un po’ confusa e nervosa), guarda è successo questo, allora dopo il menarca ho sempre avuto problemi, però, purtroppo, cioè forse è anche una questione di ignoranza, mia madre non è che ha mai pensato… poi all’epoca… soprattutto da noi, non è che portavi la figlia subito dal ginecologo, non pensavi che potesse avere qualche problema, però io, quando conobbi mio marito, che è quello con cui ho avuto il primo rapporto completo “siccome ero una ragazza per bene” (ironizza su queste parole), una ragazza che non poteva fare cose, certe cose, ho preso subito la pillola, addirittura l’ho presa prima di…, così, se succedeva qualcosa… avevo sempre questa paura, dovevo per forza cercare di coprire quel lato negativo che poteva succedere qualcosa. Rimanere incinta a 18 anni sarebbe stato uno scandalo. Quindi, diciamo forse, che è stata una coincidenza il fatto che io abbia iniziato a prendere la pillola,…questa benedetta pillola io l’ho presa fino al ‘91, quindi diciamo che in quel periodo stavo abbastanza bene, ma avevo dei problemi di natura diversa.

7.3.3 Il distacco dalla famiglia

· ...La mia famiglia mi soffocava, non avevo per niente libertà…così a ventidue anni mi sono sposata,  e sono venuta a stare a Roma e da quel momento… sono iniziati tutti i casini fisici, cioè mi si è scatenato di tutto ed in più c’è stato il distacco dalla mia famiglia, ma forse il distacco vero e proprio c’è stato qualche anno fa, adesso posso dire che sto veramente bene e che sto dentro Anna. Come ti dicevo il matrimonio, Roma etc., l’ho vissuto davvero male, perché innanzitutto, in chiesa ho pianto tutto il tempo, perché dentro di me pensavo quel matrimonio mi avrebbe portato alla separazione, prima o poi. Allora il discorso è questo: mio marito lavorava nell’esercito, a via Teulada, dove io abitavo e ci siamo conosciuti lì; dopo, purtroppo gli eventi esterni hanno voluto che lui fosse trasferito d’autorità, però questa cosa del trasferimento era nell’aria già qualche anno prima, perché lui lì stava male ed io allo stesso tempo non accettavo che lui chiedesse il trasferimento, perché non ero ancora pronta a separarmi dai miei genitori, ma se non fosse accaduto, forse non mi sarei mai separata, molte volte ci penso, anche se c’è stato lo strappo alla fine è stato un bene per me, perché non rimpiango nulla di quello che ho vissuto. Quindi il matrimonio è stato fatto, considera che lui è stato trasferito nell’85 e noi, per poter prendere la casa dove stiamo adesso, ci siamo dovuti sposare  in comune, perché lui doveva risultare coniugato. Quindi anagraficamente sono sposata dall’età di 21 anni. E mi ricordo che sono andata da mia madre e le ho detto: “guarda che noi domani ci sposiamo”…dramma… perché loro mi dicevano che non erano pronti per affrontare un matrimonio, perché non avevano i soldi per fare la festa, però noi dovevamo vedere anche la nostra vita, nel momento in cui avevamo deciso di stare insieme. Non avevamo tante possibilità, in quanto , se lui veniva a Roma, o ci lasciavamo, perché, vuoi o non vuoi, due vite separate no sono sostenibili, oppure io lo seguivo in un'altra città. Quindi quando dico che la spinta ad andare via di casa può essere stata insofferenza della vita in famiglia, che mi ha spinta a scegliere questa strada e non un'altra. Dopo mio marito, è partito a lavorare a Roma, ed io sono rimasta ancora un po’ a casa, perché non potevo dare questo dolore ai miei, visto che loro non riconoscevano il matrimonio in comune, dopo un anno abbiamo organizzato il matrimonio in chiesa, perché la situazione familiare era quella, ancora dopo 20 anni è la stessa. In quel modo i miei genitori hanno accettato il matrimonio, ma non hanno mai accettato il mio distacco da loro. Mia madre anche qualche anno fa mi ha detto che l’avevo abbandonata, perché quando sono andata via, loro avevano dei problemi economici…ma io non potevo risolvere questi problemi!

· Anna si sente sola, le manca profondamente il calore familiare: …Da quel giorno in poi è stata una sofferenza, perché non riuscivo a vivermi niente, piangevo dalla mattina alla sera, aveva un groppone alla gola, la mia famiglia mi mancava terribilmente. Tu considera che , come ti dicevo, siamo 5 figli e la tavole imbandita con 8 persone è tutta un’altra cosa ( è molto triste, guarda intorno alla sua attuale casa, come per volermi comunicare il vuoto che sente) mi sono sentita molto sola, perché non conoscevo nessuno qui, poi all’epoca anche mio marito (interruzione, entra il marito)…ti stavo dicendo che non mi vivevo proprio il rapporto di coppia, cioè vivevo con un peso sullo stomaco, con la sofferenza di avere abbandonato tutti, avevo dei sensi di colpa incredibili, perché considera che quando sono andata via di casa, i miei genitori avevano dovuto vendere la casa dove abitavamo, infatti, proprio in quel momento così importante, io me ne sono andata ( piangendo, mi dice che il giorno del trasloco, lei non l’ha vissuto, perché era partita). Da allora tutta questa sofferenza l’ho riversata sul mio corpo, è stato tutto un’escaletion, e poi ci si è messo anche il rapporto con mio marito, perché secondo me, non eravamo ancora pronti, a 22 anni non si può essere pronti, no? Lo dico chiaramente, avevo affrontato delle cose più grandi di me. Poi i primi anni io non lavoravo, quindi puoi immaginare come stavo; poi nell’87 ho incominciato a lavorare, perché per fortuna ho una grande capacità di adattamento; la mia salvezza, secondo me è stata questa, che sono comunque una persona aperta e non ho difficoltà con gli altri, diciamo che quella parola che mi ripeteva sempre mia madre è stata alla fine una biforcazione, perché in un senso andava male, non mi sono vissuta la mia età, magari come avrei voluto, però nell’altro senso mi ha direzionato con un’energia disponibile verso gli altri ed ho colto questa cosa e ne ho fatta una ricchezza; non è che rimprovero mia madre… Poi una volta le ho anche scritto una lettera, vabbè lasciamo stare (sorride) mi sa che ho tante cose da raccontarti.

· Il matrimonio si rivela un’esperienza non facile da gestire:

…Come ti dicevo all’inizio il rapporto con mio marito lo vivevo come una sorta di sogno, cioè non mi rendevo conto; avevo l’atteggiamento come di una signora che si era accomodata, però poi questo sentimento è cominciato a crescere dentro di me, cioè il senso di colpa, c’è stato un periodo in cui mio marito stava decidendo di ritrasferirsi in Sardegna, perché in casa aveva davanti un cadavere, io mi guardavo allo specchio e parlavo con lo specchio, poi, vabbè, i figli niente; all’inizio non volevo avere figli, perché, anche se non avevo continuato l’università, desideravo prendermi almeno un diploma e realizzarmi.

· Attraverso il lavoro trova la forza per uscire dalla solitudine: …Questa cosa mi ha aiutato molto, perché il mondo del lavoro mi ha fatto stare con la gente; infatti inizialmente ho fatto diversi tipi di lavoro, come la vendita porta a porta; dopo mia madre per caso ha incontrato una sua amica e le ha detto che aveva una figlia a Roma, così mi ha messo in contatto con questa signora, che successivamente mi ha chiamata; lei si occupava della legge, che riabilita i detenuti, che rientrano nel mondo del lavoro, capirai, poi a me queste cose, il mondo del sociale mi è sempre interessato; infatti fin da piccola dicevo: “voglio andare in Africa e fare la crocerossina”… forse perché questa cosa me la aveva trasmessa mia nonna. Pensa che passavano i poveri da casa e lei teneva sempre una busta di cibo pronta per loro; anche se. All’inizio ho lavorato per due anni gratis, con una cooperativa, dove c’erano i detenuti, dove insegnavamo alle ragazze a lavorare a maglia, le facevamo uscire fuori tutto il giorno, stavo a contatto con queste donne, le quali mi hanno aiutata a capire che io ero più fortunata di loro, e questa cosa mi ha giovato molto. Dopo ho iniziato ad andare a fare pratica da un commercialista, perché io ero la vicepresidente della cooperativa ed avevo anche dei progetti importanti, così un giorno, casualmente, mentre facevo la fila al tribunale, ho incontrato una signora che aveva il mio stesso accento, era di Teulada, una coincidenza incredibile, mi chiese il numero di telefono, dicendomi che se avesse saputo qualcosa di lavoro, mi avrebbe chiamato; passò un anno e arrivò la telefonata, era un pomeriggio ed io neanche mi ricordavo chi fosse; mi disse: “Anna, vieni a fare il colloquio da un notaio, ci sono buone opportunità”… è dove tuttora lavoro.

7.3.4 La scoperta della malattia

· Nel momento in cui Anna sente il desiderio di provare ad avere una gravidanza, arriva la diagnosi: …Tornando al discorso dell’endometriosi, tutto è iniziato nel momento in cui decidemmo che era arrivata l’ora di avere un figlio, quindi ho smesso di prendere la pillola… e lì si è scatenato tutto… dopo 2 mesi dell’interruzione della pillola avevo una cisti di 9 cm. Quindi, avendo preso la pillola per 10 anni, ho smesso perchè volevo avere un figlio, psicologicamente in quel periodo stavo male, c’era in atto una forte crisi con mio marito, ma ugualmente avevamo deciso di avere un figlio, così andai a fare tutti i controlli e con l’ecografia la ginecologa mi disse della cisti, all’epoca si parlava di cisti cioccolato, perché allora la chiamavano così; pertanto feci la cura con il decapeptil, un farmaco che era appena uscito, ma mi avevano prospettato che la cosa si sarebbe risolta.

· Mi parla delle reazioni avute dopo la prima diagnosi: Anna è molto tranquilla e inizia a fare una cura ormonale, ha molte speranze anche perché il ginecologo le ha prospettato la guarigione: …All’epoca ero troppo incasinata mentalmente, quindi non mi rendevo conto di cosa mi stava succedendo. Avevo fatto la cura per un anno e la cisti si era ridotta di 2 cm., dopo però ( silenzio).

· Il primo intervento chirurgico: …quando ho smesso la cura è riaumentata, quindi lì è incominciato il calvario, perché mi hanno detto che mi sarei dovuta operare ed io non sapevo nulla, avevo tanta paura. Ma la dottoressa che mi aveva in cura, mi disse che sarebbe stato meglio non fare l’intervento, mi disse di fare la laparotomia diagnostica, per vedere meglio come era la situazione; perché ero molto giovane, avevo 24 anni, quindi mi sono ricoverata per fare questo tipo di esame ed invece mi hanno operato. Mi sono svegliata con i dolori atroci e con un taglio che mi partiva da qui a qui (mi fa vedere la cicatrice), perché non era neanche possibile fare la laparoscopia, la situazione era troppo complessa. Mi sono ritrovata a contatto con la malattia all’improvviso; è stato un trauma, non ho avuto neanche il tempo per fermarmi e pensare che cosa mi stava succedendo… cioè io ero sconvolta. Avevo dei dolori incredibili, perché poi, all’epoca mi hanno messo dei sacchi di sabbia per non far venire gli ematomi, adesso usano gli antidolorifici normali; all’epoca la sabbia, che va a premere sulla ferita fresca (pausa)… cioè io lo ricordo come tanto dolore fisico. “Non è il dolore mentale, perché ciò che ho dovuto affrontare è un continuo dolore fisico”. Dopo l’intervento, mi avevano detto “signora stia tranquilla”, perché la dottoressa mi aveva parlato dei problemi che potavano conseguire all’intervento, aderenze, ecc., ma il chirurgo mi diceva “ le vede le mie mani? Non hanno mai prodotto aderenze da nessuna parte” Cioè lui si sentiva il genio della chirurgia e neanche lui conosceva l’E.; dopo, la dottoressa molto brava, mi ha spiegato che era endometriosi, che poteva essere recidiva, che anche lei ce la aveva avuta ed aveva avuto un figlio, quindi mi è stata molto vicina in quel momento; è stata di conforto con la sua esperienza: quindi la mia reazione era quella che mi sarei dovuta riprendere subito e ricominciare a pensare a questo figlio, alla gravidanza; cioè non mi sono sentita disperata, avevo tanta fiducia in quello che gli altri stavano facendo per me. Non mi sono sentita persa, perché ero ancora giovane, piena di vita, avevo tanta voglia di stare bene, divertirmi…non pensavo al peggio…”Dio non potrò avere figli”….

7.3.5 Le reazioni

· Mi parla dei continui dolori, visite ed  interventi chirurgici che ha dovuto affrontare: La qualità della mia vita era cambiata molto, perché continuavo ad avere dolori forti, non mi facevano effetto le medicine, quindi per me, l’intervento è stato una sorta di liberazione dal dolore…perché quello che ti fa stare male..è il dolore fisico, cioè non c’è il tempo di pensare che non puoi avere un figlio in quel momento ( è molto emozionata). Purtroppo dopo circa un anno dall’intervento, abbiamo ricominciato a provare ad avere una gravidanza…ma purtroppo mi è successo un episodio brutto..c’è stata la rottura di una cisti ovarica funzionale, stavo in ufficio e ho avuto dei dolori pelvici allucinanti..sono stata portata d’urgenza in ospedale, e li mi hanno fatto anche un test di gravidanza che era anche positivo…ma purtroppo mi hanno detto che si trattava di un positivo falso in quanto l’ovaio si trovava in un momento particolare, gli ormoni erano…in quel momento potevano dare una risposta positiva. Potrai immaginare quello che ho passato, ero sconvolta…poteva esserci una gravidanza e invece…ho fatto un secondo intervento chirurgico (silenzio). La cosa terribile, in quella occasione, è stata che il ginecologo venne in camera dopo l’intervento e disse” signora, lei non avrà mai figli” (pausa) io questa cosa me la ricordo ancora (la voce si strozza e diviene piangente)…in quel momento non ho detto nulla, sono rimasta in silenzio per un po’, percepivo tutto come un brutto sogno..ero da sola e lui mi ha detto così..però dentro di me non volevo crederci e speravo che si era sbagliato..ma la situazione era grave, perché avevo l’endometriosi proprio come si dica spalmata sull’addome, hanno trovato delle cisti, ancora altre…e da quel momento mi sono sentita ammalata. Avevo questa malattia…e stavo iniziando a rendermi conto che questa era una storia infinita, che ogni volta che andavo a fare l’ecografia era una sorpresa, mi sentivo proprio malata fisicamente…alla gravidanza neanche ci pensavo più, perché devi pensare a sopravvivere tu e non puoi pensare ad altro.

7.3.6 Le reazioni del marito e la sua famiglia

· …La mia famiglia essendo lontana, non ha vissuto la mia malattia…e forse tuttora non riescono ancora a capire cosa significa avere questa malattia; mio marito invece è stata una persona che mi è stata sempre vicino, anche nei momenti in cui eravamo in crisi, non mi ha abbandonata..mi ha sempre aiutata tanto psicologicamente, per lui non era importante che io non potessi dargli dei figli, desiderava che io stessi bene e basta…non mi ha fatto sentire una donna incapace…perché ci sono alcuni momenti in cui si vive una malattia di questo tipo come una frustrazione, come un non sentirsi completa…poi soprattutto nel periodo in cui facevo le cure, comunque mi davano un po’ di depressione, ero aumentata di tanti chili, mi vedevo brutta..trasformata non mi riconoscevo; e poi anche con gli altri ero sempre nervosa, tendevo ad isolarmi...non accettavo il mio corpo, allo specchio guardavo solo la parte dal seno in su, no mi guardavo dalla parte in giù. Comunque è qualcosa che pian piano devi accettare tu per prima, o accetti…o, se non l’accetti, ti vivi sempre in modo terribile tutto ciò che ti accade. Perché ci sono diverse fasi…c’è la fase in cui non la conosci nemmeno tu che cos’è l’endometriosi e quindi come fai a farlo capire agli altri; allora te la devi prima vivere tu, ci devi un po’ soffrire, devi capire che cosa è questa cosa che ti sta crescendo dentro. Una volta che ti rendi conto della tua situazione, allora a quel punto devi decidere: se ti apri e lo fai capire anche agli altri nel modo giusto, vuol dire che lo stai accettando, se non ne parli, se non riesci a dire agli altri che in quel momento ai i dolori, che stai soffrendo, gli altri non possono capire e quindi molte volte dipende anche da noi il fatto di farsi aiutare dagli altri. 

· La crisi coniugale e la separazione: Il rapporto tra Anna e suo marito sembra essersi incrinato in maniera quasi definitiva, a questo coincide l’aggravarsi della malattia, ma progressivamente la situazione migliora grazie anche ad un percorso psicoterapeutico.

…La crisi con mio marito andava avanti ormai da due, tre anni…e praticamente dopo il terzo intervento avevamo deciso di fare la domanda di adozione, perché ormai avevo accettato il fatto di non poter avere una gravidanza, volevamo ampliare la famiglia…ma vabbè all’epoca l’adozione era un modo per non pensare ai problemi reali che c’erano, era un modo per sentirsi che eravamo una famiglia, portare avanti un progetto…magari non vedendo bene quello a cui andavamo incontro…infatti lui è entrato in crisi e dopo tanti tira e molla, prese la decisione di lasciarmi (silenzio)…io non volevo, continuavo ad insistere a portare avanti il rapporto senza rivederlo, rivisitare la nostra storia. Nel periodo della separazione, ho avuto la possibilità di fare psicoterapia, ho cercato di capire e accettare il fatto di essere lasciata…l’analisi mi ha aiutata molto, mi ha fatto capire che dovevo guardarmi dentro, pensare un po’ a me stessa, forse avevamo bisogno di ritrovare la nostra libertà…la cosa strana è stata che durante la separazione abbiamo continuato a vederci, frequentarci…(sorride ) infondo non ceravamo mai lasciati. E poi io ho collegato il malessere fisico alla mia situazione psicologica, nel senso che in quel periodo stavo tanto male fisicamente…si era riacutizzato tutto…è li che la malattia ha avuto il processo infiammatorio nella separazione…e non uscivo più…Però pian piano ho ritrovato la speranza, quando sono uscita fuori dalla sofferenza psicologica è stato come se fossi scivolata fuori dalla malattia…con mio marito era ricominciato tutto, ho ritrovato me stessa, mi sentivo di nuovo bella e attraente, è come se mi fossi ridata una carica generale…ho accettato e trasformato me stessa…”ho anche scritto una lettera all’Edometriosi”…(pausa, rimane in silenzio, percepisco che è stato un momento liberatorio per lei) .

7.3.7 Una nuova speranza

· …Poi quando siamo tornati insieme con mio marito, a maggio..mi sono ricoverata per fare un altro intervento, e lì il ginecologo mi ha chiesto:”ma lei vuole avere dei figli?”…e da lì è ricominciata la speranza…l’intervento era andato bene, avevano preservato le mie belle ovaie e l’utero..ero felice, e dopo un mese ho iniziato a fare la fecondazione assistita, è stata un’esperienza straordinaria…dalle mie ovaie si potevano produrre gli ovociti…io le ho viste le mie uova...(è molto emozionata)…”quindi per me è stato come provare la mia fertilità”…la cosa incredibile è stata che fantasticavamo con mio marito su queste uova…immaginavo che si incontravano, me lo ricordo come un fumetto…ci scherzavamo sopra, dicevamo:” stanotte si stanno incontrando..speriamo che si piacciono (ride). Ho provato per cinque volte, poi ero rimasta incinta…ma purtroppo era una gravidanza extrauterina… e poi c’è stata l’emorragia, e il raschiamento..ma ero preparata anche a questo, perché quando fai queste cose così delicate, ti devi preparare a tutto…comunque all’inizio non ho reagito alla notizia, però dopo sono stata male, è successo tutto così in fretta che non mi sono resa conto…dopo però quando ho realizzato che avrei potuto avere una gravidanza…mi sono venuti i sensi di colpa..mi sono fatta schifo…mi chiedevo: “che cosa ho dentro..? “come se avessi disprezzato il mio apparato genitale, non accettavo quella parte del mio corpo.
7.3.8 Valutazioni sulla vita attuale

· Anna si sofferma a descrivere il suo cambiamento interiore:…io oggi sto bene, mi sento di essere davvero Anna…sento che l’endometriosi non ce l’ho più…in questo momento mi sento una persona sana, ho avuto questo periodo di passaggio incredibile, che io imputo a tante altre cose…e non solo alla malattia… mi sento trasformata e questa è la cosa più bella…dopo tanto dolore! Adesso la ferita all’addome me la guardo anche allo specchio…ho accettato anche quella parte del mio corpo, però c’è stato il periodo di passaggio, da quando ho scoperto di avere la malattia, che è il momento dell’impatto e non hai il tempo di pensare. Io dico questo, che la consapevolezza di avere l’Endometriosi incominci ad averla, almeno nel mio caso…dopo il secondo intervento, perché cominci a renderti conto che stai dentro un tunnell, sei dentro ad un tunnell e non sai se ne potrai uscire.

· Mi racconta della sua esperienza significativa con il gruppo di auto-aiuto: …Il fatto di aver accettato la malattia non è stato un passaggio semplice…ma adesso ci sono riuscita, per questo devo ringraziare tanto l’A.I.E …perché il primo contatto con la malattia è devastante anche a livello psicologico, non sai che cosa fare, a chi rivolgerti…ti senti sola…ed io come tante altre donne ho attraversato questa fase…dopo la mia forza mi ha spinto ad informarmi meglio e tramite internet sono venuta a conoscenza dell’Associazione Italiana Endometriosi e mi sono messa in contatto subito…poi ho iniziato a frequentare i gruppi di sostegno insieme alle altre donne; e da lì mi sono resa conto che non ero da sola..purtroppo..ma tante donne come me soffrono di endometriosi, e quando ti ritrovi a condividere la tua storia con altre che hanno avuto reazioni diverse e vissuti diversi ad una cosa che però ci accomuna tutte…il dolore...si riaccende dentro di te la speranza e la voglia di migliorare il più possibile la tua vita.

· Attualmente sente un forte desiderio di diventare madre: …Il desiderio di maternità è qualcosa che rimane sempre dentro di te, nel cuore di ogni donna. Il desiderio di gravidanza è un altro tipo di desiderio…è quello che ci hanno sempre detto fin da piccole, cioè che la maternità è fare figli…quindi le due cose sono in comune. Oggi riesco a distinguere le due cose…cioè, potrò essere una madre anche senza una gravidanza. Mi sento fortunata…perché alla mia Endometriosi non ci penso più, non ho dolori, quindi quando stai bene fisicamente non pensi a quello che c’è dentro…oggi penso che da qualche parte c’è un bambino che mi sta aspettando (sorride teneramente).

7.3.9 L’adozione

· …Il futuro lo immagino bello…(sospira)…immagino di stare bene fisicamente, di non avere più dolori…di poter vivere una vita come tutti, e poi spero tanto che riuscirò molto presto a realizzare il mio sogno…(nel suo volto traspare un po’ di timidezza e felicità)…con mio marito stiamo cercando di portare a termine le pratiche per l’adozione di un bambino..abbiamo già finito il corso di preparazione, e adesso aspettiamo una risposta..spero che arrivi al più presto, perché io so di non poter avere una gravidanza…ma non rinuncerò alla possibilità di diventare madre…qui è tutto pronto…e anche noi siamo pronti.

· Quale consiglio daresti ad una donna che soffre di endometriosi, per affrontare meglio la malattia: …la cosa che posso dire, secondo la mia esperienza…è che la cosa fondamentale, quando vivi una malattia, qualunque malattia o dolore fisico…è molto importante non sentirsi sole,avere un minimo di sostegno da parte della famiglia, la società…importante è non solo la possibilità di potersi curare gratuitamente e con persone esperte, ma essere informate personalmente sulla malattia, perché tante cose le affronti meglio e altre magari le puoi evitare…come interventi non risolutivi ed inutili. Un consiglio che posso dare alle donne è quello di unirsi in gruppi di auto-aiuto, perché per quanto mi riguarda è servito tanto, poi visto che purtroppo non è previsto un sostegno psicologico alle donne con endometriosi sarebbe importante che le istituzioni si muovessero in questo senso…”ma anche solo raccontando la propria storia, come ho fatto io adesso…ti da la possibilità di essere ascoltata liberamente…e poi ti senti sollevata”.
7.3.10 Specificare cosa significa la parola Endometriosi

· …Il nome di un fiore…aah…mi è venuto in mente così(ride), un fiore che sboccia piano, piano,…e che lo scopri quando è aperto, inizi a sentirtelo tuo, man mano che fa parte del tuo corpo…e siccome è una parte di me, sta dentro di me, non posso non accettarlo. Ed una volta che l’ho scoperto, non mi può condizionare la vita.

7.3.11 Libere associazione di parole

- Donna: …madre…
- Corpo: …dolore…
- Sessualità: …incontro con l’altro…
- Coppia: …un delicato equilibrio…
- Tempo: …crescita…
- Gruppo: …coesione, amicizia e forza.

7.4 Commento tematico

7.4.1 L’infanzia

A seguito della narrazione da parte di Anna, vorrei ricercare in alcuni passaggi evolutivi che caratterizzano la sua storia , quegli eventi che ci possono far comprendere, come si manifesta il vissuto della malattia endometriosica, il modo di reagire, tenendo in considerazione il contesto in cui si svolgono  tali eventi. Dal racconto di Anna emerge il vissuto di un’infanzia infelice, il clima familiare sembra caratterizzato da un padre poco presente ed autoritario, che limita la libertà delle figlie. La madre è vissuta come soffocante, Anna descrive in particolare nel suo racconto il rapporto con la madre e la sorella, che menzionerà ripetutamente anche quando parlerà delle altre fasi della sua vita. Nel periodo che precede il menarca, Anna sembra assecondare i voleri e i doveri imposti dalla famiglia; in particolare l’immagine che la madre ha di lei “Anna è buona, Anna è la più buona” determinerà in lei un vissuto di profondo malessere e conflitto interiore. L’immagine che la madre si è costruita intorno alla personalità della figlia, viene contrapposta e messa in continua competizione, con la sorella gemella di Anna, che al contrario di lei, non obbedisce agli obblighi  e si ribella alle regole familiari.

Nei confronti della madre nutre sentimenti di ostilità, non ha la libertà di andare a giocare come gli altri bambini perché altrimenti causa dolore e solitudine alla madre,  tale situazione la fa sentire diversa in particolare nei confronti di Rita, la sorella gemella, che al contrario di Anna pur di ricevere le punizioni dal padre manifesta liberamente la sua ribellione.

L’identificazione primaria, cioè il modo primitivo di costituzione della propria soggettività sul modello dell’altro si sviluppa se l’ambiente intersoggettivo in cui il bambino è immerso, è in grado di garantire uno spazio mentale perché l’Io passa formarsi ed evolvere in una progressiva differenziazione dall’altro.

Nel caso di Anna, la preoccupazione narcisistica materna impedisce il formarsi di uno spazio perché l’Io possa costituirsi liberamente non ottemperando alla funzione di nutrimento dell’immagine di sé e dell’autostima.

Racconta di essere stata costretta dalla madre ad essere la “migliore” a scuola, a volte si alzava la mattina molto presto per imparare le poesie insieme alla madre, fino a quando non le ripeteva alla perfezione.

A scuola, Anna riporta ottimi risultati fino a circa il primo anno del liceo, poi è colta da una incapacità di concentrazione e da un rifiuto dello studio: “ mi sono fatta bocciare a posta…non sopportavo più di dover dimostrare che ero la più brava, i miei non capivano che il mio era un rifiuto a quella situazione opprimente”.

Questo è il primo atto di ribellione nei confronti della sua famiglia. Una seconda osservazione può essere rivolta alla memoria episodica di Anna proprio a riguardo del rapporto con il padre e gli altri fratelli; il modo di raccontare e ciò che mi riporta mi fa pensare che probabilmente non ci troviamo davanti ad un padre molto presente, anche gli altri fratelli vengono menzionati da Anna solo una volta, il suo racconto si riferisce quasi sempre agli aspetti positivi o negativi del rapporto con la madre e la sorella, gli altri membri della famiglia sembra invece che rimangano in una posizione di sfondo.

Emerge l’immagine positiva della nonna paterna, che per lei rappresenta il rifugio e la pace interiore; con la nonna si confida e si sente libera.

L’immagine positiva della nonna sembra testimoniare la possibilità di un investimento su di un oggetto apportatore di valenze vitali, che sarà ricercato nelle fasi più critiche del vissuto della malattia. Per tentare di fare un’analisi più completa possibile è importante sottolineare il periodo che sta vivendo con la famiglia al momento dell’intervista.

Afferma che la sua famiglia è rimasta sempre lontana,  non solo fisicamente ma in particolare emotivamente, solo adesso forse  iniziano a capire le sofferenze che ha passato,i dolori causati dalla malattia; oggi Anna è una donna indipendente con una sua famiglia, non si riferisce più alle sue origini e radici, l’unica persona che ricorda con forte emozione, e che ancora rappresenta per lei un modello a cui riferirsi: è la nonna.

7.4.2 Il menarca

È ben noto come in adolescenza l’integrazione psicosomatica venga messa in crisi dalle tumultuose trasformazioni puberali che impongono, in un tempo breve, il rimaneggiamento dell’immagine di sé e delle relazioni oggettuali.

Pertanto le difficoltà ad integrare la “metamorfosi” sono proporzionali all’ambivalenza di cui i genitori sono investiti. Nel momento in cui, nel corso della storia infantile non è stato possibile introiettare delle relazioni oggettuali sufficientemente stabili e rassicuranti, in questi casi, la pubertà riporta bruscamente sulla scena oggetti interni pericolosi, come le figure genitoriali dell’infanzia troppo seduttive o troppo assenti ed il corpo, teatro dei conflitti identificatori, è bersaglio di sintomi e malesseri.

Questi sintomi, sono naturalmente anche un segnale carico di potenzialità comunicativa, che colpisce fortemente l’ambiente da cui può scaturire una relazione d’aiuto.

Nel racconto di Anna, si assiste ad un vissuto di profondo dolore all’evento mestruazioni, sembra spaventata nell’osservare il sangue che scorre dal suo corpo, non trova il coraggio di comunicarlo alla famiglia e in particolare alla madre.

Il ruolo della madre nell’affrontare il dolore e i cambiamenti corporei nel caso di Anna è stato assente, i ricordi non sono chiari anzi vengono confusi con l’esperienza della sorella che ha avuto le mestruazioni prima di lei. Descrive con chiarezza il contesto di tale ricordo: la casa, le zie che chiacchierano nella stanza accanto, l’atmosfera familiare, ma non ricorda le sue sensazioni a riguardo, dicendo che forse per lei è stato un trauma vedere il sangue e provare dolore.

Nelle sue parole traspare l’imbarazzo, la vergogna e la sorpresa di essere diventata una donna, in questo periodo non accetta il suo corpo troppo maschile e peloso, credo che nel caso di Anna la non identificazione con la madre, ha aggravato la difficoltà ad accettare la propria femminilità. La malattia rappresenta inizialmente per lei una “diversità” qualcosa che la rende menomata rispetto alle altre donne, non conferma le aspettative della madre: essere una donna sana, buona, che regala al proprio uomo tanti bambini.

7.4.3 Il rapporto con l’altro sesso

Per quanto riguarda le prime storie d’amore di Anna torna il tema del nascondersi dal padre, la paura di essere scoperta e di non comportarsi “normalmente” la fanno vivere in un clima clandestino. Accenna al piacere provato nei primi rapporti, ma erano dei momenti sovrastati dalla paura di essere scoperta, di provocare uno scandalo con una gravidanza, proprio per questo” si protegge” con la pillola anticoncezionale, che sarà per lungo tempo, come emerge dal suo racconto, anche una protezione nei confronti del manifestarsi della malattia.

La sua prima storia d’amore, inizialmente sarà vissuta in clandestinità, dopo grazie all’appoggio della nonna, Anna riesce ad imporsi con la famiglia e a portare avanti la storia d’amore che la porterà al matrimonio. Il matrimonio non sarà mai totalmente accettato dalla famiglia, in quanto sarà vissuto come un abbandono da parte della madre, tutto questo genera in lei sensi di colpa, un vissuto di profonda solitudine ed una difficoltà di viversi il rapporto coniugale liberamente.

7.4.4 Prima della diagnosi

La poca libertà ricevuta in famiglia, e il contesto socio-culturale della provincia meridionale, la portano a “scegliere” il matrimonio ed un uomo, per trovare la libertà e l’autonomia. Quando si manifestano in  modo evidente i primi sintomi, Anna sembra avvolta in uno stato di inconsapevolezza, si trova in una situazione di profonda solitudine, deve gestire qualcosa che è più grande di lei: il matrimonio, il distacco dalla famiglia e soprattutto la malattia. Durante il racconto, riporta sensazioni provate, i sensi di colpa per aver abbandonato la famiglia, le crisi coniugali, il desiderio disperato di voler a tutti i costi una gravidanza, sono palesi nelle sue manifestazioni corporee: è agitata, nervosa e continuamente trattiene le lacrime.

Ciò che mi ha profondamente colpito del racconto che Anna mi ha fatto, è la relazione tra i vissuti di separazione e la malattia; nel momento in cui è andata via di casa, la sua famiglia stava attraversando un periodo di forte crisi economica, il padre ha dovuto vendere la casa in cui avevano vissuto per molti anni, la casa in cui erano racchiusi ricordi, gioie e dolori della loro famiglia.

Il giorno in cui Anna parte per venire a Roma, è il giorno del trasloco della famiglia in un’altra casa. Successivamente la madre le fa notare di non essere stata presente in quel giorno così importante e doloroso per tutti, Anna sente molti sensi di colpa per questo, sente di aver abbandonato la sua famiglia, non ha dimostrato loro di essere la figlia buona che loro avevano sempre creduto. Un secondo elemento che la pone in contrasto con se stessa è la scoperta della malattia che coincide con la crisi coniugale e la successiva separazione dal marito.

7.4.5 La diagnosi

Il trasferimento in una nuova città, evento cruciale nella vita di Anna, determina uno stato di solitudine e malessere che la spinge a desiderare una gravidanza.

Questo desiderio, in quel momento della sua vita, sembrerebbe dettato da un malessere interiore, forse per colmare i vuoti e coprire i problemi coniugali con suo marito.

Anna dopo sette anni, interrompe la pillola e in quel momento si scatenano i dolori e la malattia. Affronta un primo intervento chirurgico per una cisti ovarica senza che le venga diagnosticata l’endometriosi anzi, le parole del ginecologo in quell’occasione sono piene di speranza per una sicura guarigione.

La realtà non tarda ad emergere, infatti le viene diagnosticata la malattia prima in via ufficiosa dalla sua ginecologa e successivamente si palesa il dramma dopo un ulteriore intervento chirurgico.

Il momento della reale presa di coscienza della malattia viene riassunta nella frase del medico …”signora lei non potrà mai avere figli”…

Aveva purtroppo compreso che da quel momento in poi si sarebbe dovuta confrontare con un “handicap” che già la faceva sentire diversa dalle altre donne e indifesa rispetto al mondo.
Anna sembra ricorrere a meccanismi di difesa che usa per non guardare e affrontare una realtà fatta di angoscia: uno è proprio quello di non chiamare la malattia per nome, la fa scivolare nel racconto e si blocca per non pronunciarla.

Inoltre, quando parla della malattia ci sono delle contraddizioni, da una parte sostiene che “ in quel momento della mia vita mi ha aiutata a conoscermi e a risolvere i problemi con mio marito” , dall’altra mi parla della malattia come la causa principale della separazione dal marito. Il rendere la malattia la causa della separazione, le permette di non affrontare un’analisi complessa dei problemi presenti nel rapporto coniugale, che probabilmente si evidenziano in questo momento di profonda crisi. Si sente invasa dalla solitudine, rifiuta la malattia, ciò è aggravato anche dalla sconforto per una situazione difficile da affrontare con il marito.

7.4.6 Cambiamenti nella qualità della vita

Il ricorrere a questi meccanismi di difesa è ancora più evidente nel vissuto successivo alla diagnosi.

Trascorre un anno segnato dalla separazione col marito, dalle costanti cure farmacologiche,  e dalla decisione di sottoporsi ad un percorso psicoterapeutico.

I lancinanti e periodici dolori impedendole una normale vita lavorativa e relazionale configuravano nel suo animo un profondo senso di frustrazione e paure. I farmaci con i loro effetti collaterali, contribuivano ad una trasformazione fisica già concretizzatasi nella sua immaginazione: non riusciva ad accettare il suo aspetto fisico tanto da rifiutare di specchiarsi completamente.

Va sottolineato che Anna si convince della necessità di vivere profondamente tutta la sofferenza con consapevolezza per poterla poi asssimilare e farla comprendere pienamente agli altri. Solo attraverso questo percorso di autoanalisi si può giungere ad una piena accettazione della propria condizione e quindi a reagire. Giunge infatti, dopo essere entrata in analisi, a riconciliarsi con se stessa e a costruire un nuovo rapporto con il marito.

7.4.7 Il gruppo di auto-aiuto

Rispetto alla malattia, un elemento fondamentale della sua vita diviene l’avvicinamento e la partecipazione ai gruppi di auto-aiuto.

Anna sente l’esigenza di una maggiore informazione rispetto alla malattia, le informazioni ricevute in ambito medico lasciano nel suo animo dubbi e incertezze; per questo motivo, ricorre all’utilizzo di internet; in tal modo viene a conoscenza dell’Associazione Italiana Endometriosi e delle riunioni del gruppo di auto-aiuto.

 Ritrova una qualche forma di serenità e vicinanza agli altri poiché scopre che tantissime altre donne come lei hanno dovuto affrontare gli stessi delicati passaggi.

Possiamo dire che il fenomeno dell’associazionismo, trova la sua motivazione proprio in una esigenza intrinseca alla patologia; come dice De Polo: “l’individuo o gli individui che si sentono messi in discussione al livello dei propri sistemi di riconoscimento sono costretti a cercare nel legame di gruppo una nuova versione della propria ideologia personale riguardante le proprie origini…sentirsi simili è la premessa per il recupero di una sicurezza di sé”.

Infatti, per affrontare una malattia cronica, non soltanto si deve acquisire autostima nell’assunzione dei farmaci e nella gestione della terapia, ma soprattutto si deve mantenere alta la propria autostima come “persone che sono in grado di promuovere uno stato costante di salute”. In tale ottica è necessario lavorare sui vissuti per passare dal concetto di “malato” a quello di “portatore di malattia”.

Parlare di tematiche legate all’endometriosi permette alle donne di imparare a conoscere i loro problemi reali, diventando consapevoli di quanto l’apporto personale sia fondamentale per risolverli.

Nel caso di Anna, la partecipazione al gruppo di auto-aiuto, le consente di percepirsi positivamente, come persona che non subisce solo i danni di una malattia, ma che si attiva per gestire la propria salute.

7.4.8 Vita attuale

Oggi Anna sembra aver raggiunto un equilibrio interiore, la malattia è stata una dura prova per il suo corpo e per la sua mente. La cosa che mi ha colpito nel suo racconto è il modo in cui, attualmente parla dell’endometriosi, sembra riferirsi ad un evento del passato:”l’endometriosi è come un fiore, che sboccia piano, piano…lo scopri quando è aperto, fa parte del tuo corpo, e siccome è una parte di me, sta dentro me, non posso non accettarlo. Ed una volta che l’ho scoperto, non può condizionarmi la vita. Adesso ricordo il suo inebriante profumo”.
Al tempo stesso se, come diceva Gregory Bateson: “noi siamo le nostre metafore”
, il linguaggio metaforico manifesta la via più adeguata per rappresentare i significati che profondamente e intimamente interessano la realtà umana individuale.

Usare metafore per rappresentare il proprio stato di benessere fisico, mentale o psichico consiste, infatti, nell’utilizzare immagini di situazioni che, provocano emozioni piacevoli di quel tipo.

L’esempio del fiore che Anna attribuisce alla parola endometriosi, sembra confermare la definizione che Giovan Battista Vico dava della metafora come “un mito in azione”.

Il termine fiore merita in questo contesto una particolare attenzione perché indica l’idea di fluire, di scorrere. Nel caso di Anna, la metafora del fiore sembra partecipare dei significati di sbocciatura, germoglio, apparizione, promettente un futuro rigoglioso ma non ancora nella pienezza del frutto maturo, quale espressione di un compimento generativo.

In questo caso siamo all’interno di una percezione del benessere che si rappresenta come sentimento di speranza, come attesa di una pienezza di vita, impossibili da esprimere, per la loro intrinseca complessità, in forme non metaforiche.

I suoi bisogni pertanto, sono necessariamente collegati alla quotidianità che le sue caratteristiche fisiche le impongono: continue cure e controlli, ricerca di equilibrio psicofisico, maggiore affettività e impegno nel sociale

7.4.9 Il futuro: il desiderio di diventare mamma

Anna non ha rinunciato al desiderio di diventare madre, nonostante il tentativo di una fecondazione assistita andata male, ha deciso con il suo compagno di tentare la difficile strada dell’adozione.

Rispetto alla gravidanza ammette che gli insegnamenti ricevuti fin da bambina, che si fondavano sull’idea che essere donna, madre e avere una gravidanza erano una cosa sola; hanno profondamente condizionato il suo modo di vedere le cose, di sentirsi donna e di vivere la relazione con un uomo. 

La consapevolezza di non poter avere una gravidanza non la fa rinunciare a desiderare di essere madre: sente di voler donare il suo amore ad un bambino che in qualche parte del mondo la sta aspettando.

Anna ha dovuto prima accrescere il livello di autostima e solo dopo essersi scoperta “persona”, capace di provare dolore e solitudine ma anche la gioia di condividere con altre donne il suo malessere, ha integrato nell’immagine mentale di sé il suo essere donna capace di donare il suo amore.

Volendo ricapitolare il senso della sua storia, penso che si possa notare come la malattia inizialmente sia vissuta come una sconfitta, una prova crudele di non essere come per molto tempo aveva creduto “Anna è buona”, quasi una punizione a quell’immagine perfetta di donna che la madre le aveva imposto.

 Penso che nel caso di Anna, il vissuto della malattia, rappresenti quella forza inconscia che permette alla sua identità di emergere nella sua completezza, distaccandosi dalla figura materna alla quale continuamente doveva confrontarsi.

La malattia è come uno specchio della sua immagine, deve accettare le parti “buone” e quelle “cattive” della sua personalità, nel momento in cui Anna guarda con occhi spaventati ed ingenui dentro se stessa, riesce ad accettare la malattia e a trasformare la sua vita di donna.

Capitolo 8

La storia di vita di ILARIA

8.1 Presentazione dell’intervista

Ilaria è una ragazza di 26 anni nata in un paesino vicino Taranto dove ha abitato fino all’età di 18 anni quando decide di andare a Roma per iscriversi all’università.

Proviene da una famiglia di estrazione socio-economica bassa. Il padre è un manovale e la madre si occupa di lavori a domicilio. Ha una sorella e un fratello, con i quali ha sempre avuto un ottimo rapporto, in particolare con il fratello  maggiore. Il quadro familiare è caratterizzato da un padre completamente estraneo alla cura della famiglia, a causa del suo lavoro saltuario e da un problema di alcolismo che con il tempo è stato superato. La madre è molto presente nella cura dei figli. I primi sintomi di Ilaria iniziano molto presto, all’età di quindici anni subito dopo il menarca, e per tutto il periodo dell’adolescenza il suo stato di salute tende sempre di più ad aggravarsi fino a quando dopo essere arrivata  a Roma per frequentare l’università di scienze politiche, si ritrova sul letto di un ospedale con una cisti ovarica di nove centimetri.

Da quel momento nella sua vita inizia un lungo cammino fatto di dolore, sofferenza, interventi chirurgici, cure mediche, solitudine, e soprattutto la ricerca disperata di una causa per poter accettare la sua malattia.

La famiglia non è molto presente nella vita di Ilaria, un po’ per la distanza ma anche per l’impossibilità di comprendere che cosa stava succedendo nella vita della figlia.

Ilaria dopo qualche tempo riesce a convivere con il suo dolore, ad accettare la malattia, si rende conto che le cure mediche non portano ad una guarigione, ma sono solo un modo per tenere a bada la malattia. La qualità della sua vita e i rapporti con gli altri cambiano, attraversa un periodo di profonda solitudine e si rende conto che ha bisogno di maggior sostegno perché, oltre a dover affrontare una malattia che limita la sua autonomia come donna , deve fare i conti anche con una situazione economica precaria, le spese, l’affitto da pagare, i libri .

Dopo la scoperta della malattia Ilaria vive un lungo periodo di depressione e solitudine che la portano ad abbandonare l’università e a ritornare a vivere per un breve periodo con la sua famiglia; questo non migliora la sua condizione anzi i rapporti con i suoi genitori diventano sempre più conflittuali fino a che Ilaria non decide di ritornare a Roma per trovare la sua strada, curarsi e affrontare la malattia.

8.2 Protocollo dell’intervista

Sono entrata in contatto con Ilaria tramite una mia amica, dato il rapporto di confidenza e amicizia che Ilaria ha con questa mia amica, lei si è mostrata disponibile per la mia intervista.

La prima intervista e anche le successive si sono svolte nella sua abitazione. Quella mattina, ho sentito un po’ di diffidenza e imbarazzo nei miei confronti, quindi ho preferito rimandare il momento in cui avremmo dovuto lavorare insieme e dedicare quel giorno alla nostra conoscenza, per scaricare anche la tensione avvertita.

Ho avuto modo di riassumerle in linee generali quello di cui ci saremmo occupate insieme, precisando che questa sua collaborazione è finalizzata a cercare delle risposte ad una realtà che coinvolge lei, in prima persona, e me, non da curiosa pronta a giudicare, ma da studentessa intenzionata a capire e fornire, se mi è possibile, un sostegno emotivo; è stato necessario iniziare il mio lavoro nei giorni successivi.

Sinceramente ho temuto che Ilaria anche negli incontri successivi non si sarebbe lasciata andare all’apertura di sé; in realtà poi si è dimostrata disponibile e intressata al mio lavoro.

Ho ritenuto opportuno soffermarmi sulle finalità della ricerca e la connessa esigenza di una collaborazione improntata alla spontaneità. Le ho spiegato l’utilità del registratore e le ho sottolineato il suo diritto a non rispondere a domande che le creino imbarazzo e disagio.

Durante i primi incontri ha mantenuto un atteggiamento distaccato, ho notato inoltre la sua difficoltà nel sostenere a volte il mio sguardo, parlava guardando verso il registratore.

Con Ilaria è stato difficile entrare in sintonia; è stata messa a dura prova la mia capacità di mantenermi allo stesso tempo né troppo distante, rischiando di non portare avanti un discorso di analisi approfondita della storia di vita; né troppo invasiva, evitando di “turbare” la sua sensibilità.

Devo dire però che, dopo gli iniziali momenti di imbarazzo, si è creato un clima disteso, che ha reso possibile portare avanti il lavoro.

8.3  
Intervista

8.3.1 Vita in famiglia

· Ricordi sulla sua infanzia: …ho un bel ricordo della mia infanzia,o forse voglio ricordarla così… giocavo per strada con altri bambini, ero libera e molto serena, il paese dove sono cresciuta  è molto piccolo c’è un mare blu e limpido e poi la campagna con le cicale, i fiori, un paesaggio molto autentico. Il rapporto con i miei genitori lo ricordo poco, forse perché stavo sempre fuori casa a giocare, per fortuna così non vedevo i problemi che avevamo, nel senso che una costante nella mia famiglia sono state le difficoltà economiche, anche se come ti dicevo da bambina non ci pensavo a certe cose, vivevo molto di sensazioni. Ciò che ricordo e il volto di mia madre segnato dalla fatica, dal sacrificio, e ancora adesso è così (silenzio, è molto triste). Però nonostante non avevamo una casa tutta nostra, perché  vivevamo in affitto, c’era molto calore familiare. Mio padre è sempre stato un uomo molto strano, nel senso che affettivamente non ha mai dimostrato palesemente i suoi sentimenti, anche se in fondo ci ha voluto tanto bene, ma non lo dava a vedere, lo sentivo molto distante da bambina anche se con il suo aspetto fisico molto duro, mi ha trasmesso un senso di protezione, mi sentivo sicura accanto a lui…i ricordi che ho della mia infanzia sono un misto di sensazioni…positive e negative, ero una bambina molto tranquilla, un po’ timida, spesso mi isolavo nel mio mondo fantastico fatto di colori, folletti, e tante cose belle che nella realtà non trovavo, per compensare le cose che mi mancavano forse..  (mi guarda in modo interrogativo)…e mi divertivo molto così…poi c’era la realtà che non era totalmente negativa ma riuscivo a percepire i problemi che c’erano in famiglia, sentivo i miei genitori litigare, erano sempre molto nervosi perché mio padre lavorava a periodi, faceva il muratore quindi il lavoro non c’era sempre…ehm quando non lavorava stava a casa sempre a guardare la televisione, triste e nervoso…mia mamma invece lavorava sottopagata e sfruttata in campagna, dico questo perché il lavoro della campagna è molto duro, è poco remunerativo e ti distrugge fisicamente, infatti quasi sempre tornava a casa che non ce la faceva neanche a parlare…per fortuna a dare una mano a mamma c’era mia nonna che abitava a fianco casa nostra, quindi era lei che cucinava, che badava a noi nipoti…(silenzio) è stata una figura fondamentale nella mia infanzia, era una seconda mamma (sorride) un po’ come tutte le nonne, mi ricordo che spesso mi raccontava tante storie di principesse, fate, tutte  a lieto fine…e tutti i bambini del quartiere dove vivevo venivano ad ascoltare le storie belle che raccontava mia nonna, questo è uno dei ricordi più belli della mia infanzia, a volte la sera mi addormentavo prima della fine di una storia e dopo sognavo come andava ..e la mattina la prima cosa che facevo era quella di andare da mia nonna a chiedere come finiva la sua storia…e quasi sempre coincideva con la mia (ridiamo insieme). Però oltre alle storie a lieto fine c’era la realtà…a volte molto dura perché c’erano alcuni periodi in cui ,  mio padre non aveva i soldi per la spesa, e un po’ con i prestiti un po’ ci arrangiavamo si andava avanti a stento…e tutto questo influiva sugli umori familiari, però noi figli ci accontentavamo e non ci siamo mai lamentati di quello che avevamo, anche perché c’era molto affetto in famiglia, tra noi figli e con mia mamma che si privava di tutto per noi, e anche se tornava dal lavoro stanca non le mancavano i modi dolci per comunicarci quanto ci voleva bene (è molto emozionata, trattiene le lacrime a con difficoltà)…una cosa bella di mio padre, che ho imparato ad apprezzare crescendo...è stata che ci ha insegnato ad apprezzare tutto nella vita, la semplicità, la fatica, ci ha trasmesso dei sentimenti positivi per affrontare la vita, senza mai abbatterci, questa cosa mi ha aiutata molto ad affrontare la malattia.
· Sul rapporto tra i suoi genitori: …i miei genitori hanno sempre avuto un rapporto molto strano,  dal mio punto di vista…perché poi l’apparenza inganna…( la sua voce si abbassa di tono, il viso diventa cupo)…nel senso che hanno scelto dei compromessi nella vita, stare insieme per i figli, per la gente…ma non perché veramente lo desideravano...(silenzio)…mia madre è stata sempre una donna di poche parole, ha sempre lavorato e sacrificato la sua vita per i figli…con papà non hanno avuto mai dialogo, sempre molto formali, con pochi segni di affetto...poi a volte litigavano pesantemente e lei…mi ricordo che veniva a dormire in camera con me e Claudia,  mia sorella più piccola.. come se voleva punire mio padre con quel gesto e quando si calmavano le acque ritornava a dormire con lui, senza però aver chiarito o parlato, solo perché erano meno nervosi...assurdo! Mentre mio padre non ha mai dimostrato affetto.(è molto emozionata) quasi lo temevamo un po’ tutti in famiglia, perché è una persona molto impulsiva…e a volte non si controllava…(abbassa lo sguardo) perché c’è stato un periodo in cui tornava a casa sempre ubriaco, a volte era violento...ma non con noi figli scaricava tutto contro gli oggetti e le cose…comunque noi avevamo paura perché non sapevamo mai che cosa poteva fare (silenzio) appena mi rendevo conto che aveva bevuto mi chiudevo in camera a chiave…e tremavo finché non sentivo che si era calmato...così riuscivo a dormire. Mia madre piangeva sempre e più di una volta ci  portava a dormire da mia nonna, ma la situazione non cambiava e lei non faceva nulla per cambiarla (pausa) questa è una cosa che non ho mai capito di mia madre il fatto che non reagiva…capisco che non era facile ma perché soffrire così (nel suo volto traspare una sorta di rabbia) comunque la situazione è andata avanti per un po’ e soprattutto quando mio padre non lavorava sfogava la sua frustrazione nell’alcool…poi quando lo chiamavano per qualche lavoro diminuivano le sue ubriacature e anche le nostre paure (sorride nervosamente), e così la situazione andava avanti, si oscillava tra la tranquillità apparente e la crisi vera e propria.

· La sorella da proteggere e il fratello da imitare: …per fortuna in famiglia ho sempre avuto un bel rapporto con mia sorella Claudia più piccola di me di tre anni…e ho avuto come un senso di forte protezione nei suoi confronti perché è stata sempre più debole di me caratterialmente, non si è mai ribellata, non ha mai trasgredito le regole familiari mentre io...(silenzio, sorride con aria soddisfatta)…se una cosa non mi stava bene lo dicevo senza problemi, mi scontravo a volte con mio padre se cercava di limitare la mia libertà o imponeva delle cose che per me non erano giuste, se mia sorella doveva fare qualcosa...aveva paura di chiederlo a mio padre dovevo andare io da lui a parlare per lei…mi ha sempre delegato ogni cosa, mah…questo a me stava bene perché ormai quello era il mio ruolo, e poi Claudia è più piccola di me e anche un po’ ingenua, giustifica ogni cosa(silenzio) un po’ come mia madre…ma io ho sempre cercato di svegliarla(sorride)…

· La partenza del fratello: ...invece mio fratello è un mito per me... (pausa)…lo ammiro tanto ed è sempre stato un pilastro nella mia vita (le brillano gli occhi) mi ha sempre dato tanti consigli, è sempre stato presente…c’è tanto affetto, un po’ come un padre ma anche un caro amico, infatti mi ha sempre sostenuta e aiutata nei momenti di difficoltà e poi mi portava con lui alle feste, ai concerti…ero tranquilla quando uscivo con lui e la sua comitiva perché potevo fare le ore piccole senza la paura che i miei si arrabbiavano. Ma lui come me e forse anche mia sorella stava male in famiglia si sentiva soffocato dalla situazione economica,  dalla mentalità, e dal rapporto con mio padre perché non andavano d’accordo…(è triste) infatti proprio per questo a 19 anni è andato a vivere in Germania per lavorare e cambiare vita, mia madre per convincerlo a non partire ha fatto di tutto…ma poi ha capito che a casa stava male e prima o poi doveva farsi una sua vita, adesso è felice per lui perché Diego adesso lavora, ha una compagna e una bellissima bambina… Però io ho sofferto tanto quando è andato via perché mi sono sentita abbandonata, ero arrabbiata con lui perché mi lasciava lì…(gli occhi si gonfiano di lacrime, ma si trattiene nel lasciarsi andare ad un pianto liberatorio) ma con il tempo ho capito che ha avuto tanto coraggio…anche perché i primi anni...in Germania ha sofferto la mancanza della famiglia e della sua terra, non è facile integrarsi in un paese nuovo, la lingua, le persone, però poi ha fatto amicizia, ha trovato l’amore e adesso non vuole più tornare a vivere  in Puglia,io so un po’ tutto di lui anche perché mi ha sempre scritto delle mega lettere in cui mi racconta  le sue esperienze…mi consola  e mi da forza da lontano. Però nonostante questo sento molto la sua mancanza…( è molto emozionata ) e nei momenti più critici della mia vita come quando ho saputo di avere l’endometriosi avrei voluto tanto mio fratello vicino, perché anche se comunque mi è stato vicino più di altre persone…il più delle volte ho evitato di raccontargli tutto quello che stavo vivendo per non farlo preoccupare e farlo stare male.

· Il rapporto con la madre: ...sono molto legata a mia madre…anche se il nostro rapporto non è stato sempre lineare, perché come ogni madre e figlia abbiamo avuto i nostri momenti critici, di conflitti e distanze, in particolare nel periodo dell’adolescenza in cui io mi sentivo confusa e non riuscivo ad identificarmi con il modello femminile di mia madre, anzi l’ho sempre rifiutato perché era l’espressione di una cultura che non accettavo, ma nonostante questo ammiro molto mamma e soprattutto la sua forza…e poi crescendo il nostro rapporto è migliorato…( silenzio )  quando ero bambina vedevo mia madre come una donna molto forte che ha sempre affrontato le situazioni di crisi, cadendo e rialzandosi continuamente e che poco ha potuto contare sul sostegno di mio padre perché era impegnata a sostenerlo…quindi e grazie a mamma se abbiamo studiato o comunque abbiamo condotto una vita normale (silenzio )…lei ha sempre cercato di darmi coraggio, di farmi vedere le cose in positivo…ma da bambina la vedevo come una donna stanca…stanca del lavoro, della situazione economica e dei comportamenti di mio padre e nonostante la sua forza non ha mai avuto il coraggio di cambiare vita…non lo so la vedevo anche molto fragile come donna, e poi si mi ha sempre dimostrato il suo amore ma…con poco dialogo…ero più io ad andare da lei a parlare , raccontarle le cose che mi capitavano…e lei non si sbilanciava mai…per esempio avevo preso un ottimo voto a scuola e andavo subito a farglielo vedere…e lei guardava...mi sorrideva e diceva continua così…cioè non mi ha detto mai come sei brava, neanche una volta, così anche all’università…mi sono sentita poco stimolata in questo senso, ma ho sempre saputo che mi ama profondamente...(Ilaria ha lo sguardo perso nel vuoto…nel suo volto traspare un misto di tristezza e felicità)…ma con il tempo il rapporto con mia madre è migliorato tanto, anche i conflitti e le incomprensioni sono serviti a conoscerci meglio…adesso ci capiamo molto di più (silenzio, è molto emozionata …intervengo con una domanda ).

8.3.2 Dal menarca alla diagnosi

· La continua ricerca dell’identità femminile: …io sono cresciuta in un ambiente molto chiuso, il piccolo paesino, una mentalità maschilista dove per le donne è tutto più difficile, nel senso che la gente mormora…le donne sono etichettate o come brave ragazze o come cattive…devi stare attenta a quello che fai, a come ti vesti e ai tuoi comportamenti, è molto facile essere emarginata…io sono sempre stata un po’ ribelle rispetto alle mie amiche…che ne so mi vestivo molto stravagante, frequentavo comitive di maschi più grandi di  me, anche perché per avere più libertà uscivo con mio fratello e i suoi amici, e poi mi scontravo con chi diceva: “sei femmina e devi stare a casa“...e questa frase l’ho sentita molto spesso…(è nervosa) soprattutto nella mia famiglia, tra i parenti, ma io ho sempre rifiutato i pregiudizi e non ho mai accettato l’identità femminile che mi veniva imposta...(silenzio)...quella della ragazza seria che parla poco, ehm proprio per questo molte volte venivo emarginata…( è molto triste) ero alla continua ricerca della mia identità, sentivo l’ambiente e la cultura in cui sono cresciuta molto distanti dal mio mondo, ed ero alla continua ricerca di altro…ma non sapevo di cosa e quindi mi sentivo continuamente insoddisfatta…infatti molto spesso mi auto-isolavo,  un po’ per proteggermi dai giudizi degli altri, preferivo stare a casa, leggere un libro, ascoltare la musica…insomma non ero considerata una ragazza molto seria al mio paese, ma non facevo niente di male (silenzio) avevo solo tanti amici maschi rispetto alle mie coetanee. Poi dicevo le cose che pensavo senza crearmi problemi.. Comunque non ho mai avuto un modello femminile a cui riferirmi, perché le mie zie, mia madre…tutte donne straordinarie ma troppo subordinate ad una cultura sempre troppo maschile, sempre pronte a mettere da parte i loro desideri per un uomo…questa cosa non l’ho mai accettata perché mi sentivo diversa dalle altre donne.

· Il menarca e l’inizio delle sofferenze, del dolore: …all’età di quindici anni mi sentivo libera…libera nel corpo e nella mente..poi un bel giorno è cambiata la mia vita (è molto emozionata, nel suo volto appare una nuova espressione) sono arrivate le mestruazioni (alza il tono della voce e inizia a gesticolare nervosamente) è stata una tragedia, è cambiata la mia vita da quel giorno...(silenzio)…ricordo che quel giorno stavo a scuola, frequentavo il secondo anno del liceo scientifico quindi ero grande, le mie amiche avevano avuto le mestruazioni già molto tempo prima di me, ma io non mi ero posta il problema dell’età anche perché mia madre mi aveva detto che quasi tutte le donne della famiglia, da mia nonna a lei, avevano avuto il menarca molto tardi…quindi…insomma non ci pensavo! Ad un certo punto mi alzo per andare in bagno…e improvvisamente sento le gambe pesanti, inizio a sudare e poi svengo per qualche secondo, non capivo che cosa stava succedendo, dopo un’oretta mi ritrovo a casa ad urlare dai forti dolori nel basso ventre, vomito, febbricola e anche se ero a conoscenza dei dolori mestruali non immaginavo così… mia madre mi diceva che era normale stare male la prima volta e che dopo sicuramente non avrei sofferto così tanto, e invece per me ogni mese era sempre peggio (silenzio) una tragedia per un’adolescente che doveva programmare la sua vita…studio, svago, amicizie, in base al capriccio del proprio “mestruo”, ricordo quelle giornate passate nel mio letto, consapevole che l’unica cosa che potevo fare era quella di mandare giù pasticche, sforzandomi di non rivomitarle, sapendo che , sebbene la medicina facesse miracoli per tante patologie, non esisteva niente per guarire dai semplici dolori mestruali e che il mese successivo sarebbe accaduto nuovamente.

· Le reazioni della madre:…Io non riuscivo ad accettare di dover soffrire così tanto, ma agli occhi di tutti era normale..mia madre mi ripeteva “noi donne siamo nate per soffrire” e quindi dovevo imparare a sopportare i dolori, ma come si può imparare a sopportare tutto quel dolore? Quindi mi sono convinta che era normale, che ero solo più sfortunata delle altre ragazze, ma le mestruazioni condizionavano la mia vita, non potevo uscire, dovevo stare a letto per tre giorni, le assenze a scuola..e mia madre mi diceva che ero troppo esagerata e che trovavo delle scuse per stare a casa, non mi sentivo creduta e questa è una cosa bruttissima…(silenzio ) ma dentro di me sentivo che il problema non ero io, sentivo che c’era qualcosa che non andava.

· Le sue reazioni ai cambiamenti fisiologici:…con il menarca inizia a cambiare vistosamente il corpo di una donna, per me è stato così, nel senso che fino a quindici anni ero una ragazza molto esile, magra senza forme…e invece improvvisamente il mio corpo inizia a cambiare, mi crescono i peli ,il seno e divento più alta, il mutamento del mio corpo l’ho vissuto drammaticamente perché mi vergognavo tanto.

· Cambiamenti nella relazione con i ragazzi:… non parlavo con nessuno di queste cose e poi i ragazzi ti iniziano a guardare diversamente e anche io non mi sentivo più la piccoletta del gruppo…ero una donna.. e inizialmente non accettavo questa cosa perché avevo avuto sempre amici maschi con i quali mi sentivo molto libera, e invece dopo il menarca mi vergognavo,  anche perché quando stavo male e avevo i miei soliti dolori, non lo dicevo ai miei amici…inventavo altre scuse per non vederli e uscire.

· Sulla libertà: ...Però una cosa positiva del periodo dell’adolescenza è stata che mi sono avvicinata molto alle donne, nel modo di pensare, nella sensibilità e nella comprensione delle cose, cioè se prima mi sentivo lontana da certi argomenti che reputavo troppo femminili, dopo all’età di sedici anni ho iniziato a parlare con le amiche, ad uscire con loro, anche perché i miei genitori tendevano a limitare la mia libertà, mi sentivo più controllata negli orari, nelle amicizie..ma io sono stata sempre molto ribelle e alla fine vincevo io, anche quando mi vietavano qualcosa…riuscivo o a farla di nascosto o mi facevo coprire da mio fratello (sorride, è divertita). Comunque in quel periodo ho iniziato a capire che non dovevo scagliarmi contro le donne come mia madre…perché succube del potere maschile, anzi ho iniziato a prendere coscienza che insieme alle donne bisognava lottare per cambiare le cose, le piccole cose…anche a scuola ho iniziato a promuovere dei dibattiti sulle differenze di genere nelle diverse culture, con l’aiuto della mia insegnante di filosofia che per me negli anni del liceo è stata un importante punto di riferimento.

· Le prime esperienze sessuali:…sono stata sempre un po’ introversa su questi argomenti, a casa non si parlava mai di sessualità era proprio un argomento tabù…con le amiche parlavo molto, anzi ascoltavo le loro storie , le tragedie d’amore (sorride)…io fino ad una certa età non pensavo ai ragazzi in quel senso…anche perché fisicamente non mi sentivo molto femminile, e poi avevo tante amicizie maschili, solo amicizie molto belle…quindi non ero intimorita e intimidita dall’altro sesso, rispetto alle mie amiche che si facevano mille problemi ad uscire con un ragazzo, sensi di colpa...vergogne…io in questo senso ero molto tranquilla, però quando il mio corpo è diventato più femminile ho iniziato a pormi in maniera diversa nei confronti dei ragazzi, nel senso che vedevo che sotto, sotto… ci provavano… e anche l’amicizia a volte si trasformava in qualcos’altro…questo mi divertiva molto.

· Una storia d’amore importante: Durante il liceo ho avuto una storia importante di due anni, con un ragazzo che adesso ricordo con affetto e malinconia…sono quelle cose che rimangono nel cuore, in sospeso, ti chiedi chissà come sarebbe andata…comunque ero innamorata e anche lui lo era, ma eravamo adolescenti, c’erano tante cose in quel periodo importanti…la scuola, le amicizie…e poi lui ha deciso di fare l’università a Bari ed io avevo scelto Roma quindi le strade si sono divise naturalmente, anche perché entrambi non volevamo vivere una storia a distanza. Comunque con lui stavo molto bene, c’era molta complicità…era comprensivo e paziente e non ha mai forzato le cose...(silenzio, cambia espressione)…perché credo di essere stata molto fortunata ad aver vissuto le mie prime esperienze sessuali con lui.

· Sul vissuto del dolore durante i rapporti sessuali: ...perché comunque a livello mentale mi vivevo i rapporti molto liberamente…a livello fisico no...(è molto triste)…”non sentivo il mio corpo libero come la mente”…perché molto spesso…dopo, avevo dolori, fastidio…non so come spiegarti è una sensazione molto brutta e un po’ mi vergognavo, infatti evitavo di parlarne, quindi per me era una forte limitazione in quanto non capivo il perché dei dolori, poi la cosa più strana era che in alcuni periodi erano insopportabili in altri invece non avevo dolore ed ero veramente un’altra persona. Ti dicevo che in quel periodo, sono stata molto fortunata ad incontrare il mio ragazzo perché è stato molto delicato e comprensivo…in questo senso, e adesso a volte lo penso ancora (è nostalgica).

8.3.3 L’università

· L’università e la partenza per Roma : mi racconta l’entusiasmo e la curiosità di uscire da casa, fare nuove esperienze, cambiare ambiente :…l’ultimo anno del liceo immaginavo come sarebbe stata la mia vita nella grande città…ero entusiasta all’idea che il mio sogno si stava realizzando…perché per me era veramente un sogno, mio padre non era molto contento che io continuassi gli studi, anche perché non poteva aiutarmi economicamente infatti per lui era meglio che noi figli lavoravamo e aiutavamo la famiglia, per questo mio fratello è andato a lavorare  all’estero, desiderava la sua indipendenza senza pesare sulla famiglia…mentre mia madre avrebbe fatto di tutto per aiutarci a studiare, lei mi ha sostenuto tanto in questo…certo io mi sono data tanto da fare.

· Le difficoltà economiche: …ero consapevole che non sarebbe stata facile la vita universitaria, infatti appena arrivata a Roma ho iniziato da subito a lavorare, facevo la cameriera nei pub il fine settimana,  e poi avevo vinto la borsa di studio che mi permetteva di pagare la stanza e le spese…comunque nonostante le difficoltà che incontrano la gran parte degli studenti fuori sede, non scendo nei particolari perché quella è un’altra storia…sconfinerei in questioni politiche (sorride)…avevo tanta voglia di crescere, imparare, anche se mi mancavano tanto i mie familiari, mia mamma e mia sorella che stavano giù…comunque sono stata sempre molto forte.

· Il desiderio di stare bene: …Intanto i dolori mestruali diventavano sempre più intensi e mi limitavano nel lavoro e nello studio, perché ogni volta che stavo male non potevo fare niente e questo lo sapevo perché anche a scuola era così, ma la mia voglia di stare bene era così tanta che nonostante tutto continuavo a fare le mie cose, imbottendomi di antidolorifici e cercando di sopportare…poi il lavoro di sera fino a tardi mi stancava tanto, tornavo distrutta a casa e il giorno dopo non avevo la forza per studiare. Non pensavo assolutamente a tutto questo (silenzio)…si, stavo male ma credevo che si poteva risolvere tutto, e invece le cose si sono aggravate con il tempo.

8.3.4 La scoperta della malattia

· Ilaria si ritrova in ospedale inconsapevole di cosa le stava capitando: …Dopo un anno che abitavo a Roma..avevo 20 anni e come al solito in quel periodo ero stata tanto male con i dolori mestruali, una sera stavo ad una festa universitaria e mi sentivo un po’ debole..ma niente di così strano…ad un certo punto ho delle fitte improvvise nel basso ventre (mima la scena del dolore)…ma non erano i soliti dolori mestruali…erano molto più intensi e allora sono come svenuta per pochi secondi, dopo non riuscivo a rialzarmi avevo la sensazione che si era rotto qualcosa dentro la mia pancia..i miei amici mi portano subito al Policlinico ed io ricordo pochissimo di quei momenti, urlavo, chiedevo qualcosa per farmi calmare i dolori. Al pronto soccorso non sono riusciti neanche a farmi l’ecografia, perché non sopportavo nulla, prima mi hanno fatto una flebo e quando ero più calma mi hanno potuto visitare…e li (la voce tremolante e il volto pallido) apriti cielo (silenzio ).

· L’intervento chirurgico: …mi hanno detto che mi avrebbero dovuta operare d’urgenza perché c’era una ciste ovarica che si era rotta e avevo tutto il liquido dentro…insomma neanche ricordo i particolari ero molto spaventata, non capivo niente, ero stordita dai farmaci e non avevo neanche la forza di parlare…io naturalmente non sapevo nulla e ho detto al chirurgo che se mi dovevo operare ero disposta a farlo, intanto i miei amici erano andati via… Mi sono ritrovata da sola in ospedale a dover affrontare una cosa così delicata…piangevo…e intanto l’infermiera aveva chiamato mia madre per avvisarla.

· Dopo l’intervento: …quando era finito tutto, mi sono risvegliata con la mia amica Maria che mi diceva” è andato tutto bene, adesso starai meglio” dopo un po’ il chirurgo mi aveva spiegato che cosa era successo” signorina lei aveva una ciste ovarica di nove centimetri. C’è stata una rottura e abbiamo dovuto fare una resezione dell’ovaio sinistro, ma adesso sta bene e si rimetterà presto” solo questo mi aveva detto…con molta freddezza mi aveva detto che mi avevano asportato l’ovaio, non ho avuto una reazione negativa subito perché naturalmente credevo che quello che avevano fatto era l’unica cosa possibile, ero ancora stordita dai farmaci. 
· La comunicazione della diagnosi: …dopo dieci giorni d’ospedale, prima di uscire naturalmente parlo con il primario…e mi comunica quello che non avrei mai voluto sentire…mi dice che quello che mi era successo poteva ricapitarmi perché soffrivo di una malattia chiamata : endometriosi, che non avrei potuto  fare niente, dovevo prendere gli antidolorifici e la pillola…dopo si sarebbe risolto tutto con un figlio. Io ero sconvolta, in quel momento si era fermato il tempo…da quel giorno è cambiato tutto nella mia vita, ancora non mi rendevo conto di quello che mi era successo, i giorni seguenti l’intervento mia madre era venuta per qualche giorno a Roma...ma anche lei non si rendeva conto di cosa mi era successo…e poi sono iniziate le visite, i controlli, mi sentivo come “vuota”...il mio corpo era diverso, lo percepivo diversamente, dopo tanto dolore durante l’adolescenza, le giornate trascorse a casa nel letto…non sapevo che dentro di me stava crescendo tanto dolore  che mi avrebbe portato via il mio ovaio, non sapevo che cosa fosse l’endometriosi, perché non mi avevano spiegato bene di cosa si trattava.

8.3.5 Le reazioni

· Solitudine e rifiuto della malattia: …sapevo di avere l’endometriosi …finalmente potevo dare un nome al mio dolore, ma questo non mi consolava, anzi non accettavo tutto questo, mi sentivo malata, non mi sentivo più normale…e nel mio cervello scorrevano mille pensieri negativi…paure per il futuro, incertezze...ecco si era interrotto qualcosa, i progetti di studio, la mia autonomia.
· Sulla percezione di se: ...ero ritornata come bambina…(silenzio)...”ma una bambina che non aveva più la voglia di vivere, e la curiosità verso le cose”. Tendevo a isolarmi, non uscivo di casa, evitavo gli amici…mi ero chiusa in me stessa…anzi “mi sentivo, come un ragno in una ragnatela..intrappolata dall’ endometriosi”... ho attraversato un lungo periodo di depressione e compressione…dovevo convivere con il dolore quotidianamente perché comunque anche le cure ormonali facevano ben poco, tenevano a bada la malattia e non risolvevano il problema. Perché di endometriosi non si guarisce, così mi avevano detto, ma io non accettavo questo anche perché non potevo condividere con nessuno il mio malessere, mia madre stava lontana e poi lei credeva che con le terapie guarivo, mi continuava a ripetere che dovevo finire di studiare e trovarmi un ragazzo, per sposarmi e fare un figlio, così dopo sarei stata bene.
· Pensieri, sensazioni ed emozioni: … Ma come potevo pensare ad un figlio senza un compagno e poi in un momento della mia vita in cui non lo desideravo, tutte queste cose mi hanno fatto vivere in solitudine…i familiari erano lontani e poi non mi capivano, anzi era come se non fosse successo nulla, gli altri invece, gli amici, quando stai male pian piano si allontanano…così ho iniziato a non studiare, non avevo più il pensiero per lo studio, frequentavo sempre persone diverse, facevo la vita da sballona…forse per non pensare, e appena un ragazzo si legava un po’ di più..lo allontanavo subito, avevo paura di vivere un sentimento..anzi non riuscivo a provare dei sentimenti d’amore verso gli altri, mi ero congelata.
· Il fratello, un breve sostegno emotivo: …dopo circa due anni di tutto questo sballottamento nella mia vita, finalmente mio fratello mi viene a trovare…era da troppo tempo che non lo vedevo, mi mancava, anche se ci scrivevamo e ci sentivamo per telefono, non era la stessa cosa..avevo bisogno di una presenza affettiva…

· Le reazioni del fratello: …Diego appena mi vide non credeva ai suoi occhi, ero un’altra persona…fisicamente ero magrissima, ormai mangiavo pochissimo e i miei occhi erano spenti e sofferenti, si mise a piangere e mi costrinse ad uscire, svagarmi e parlare, tirare fuori tutto quello che avevo dentro. La sua vicinanza, anche se per pochi giorni mi aveva dato un po’ di positività e voglia di reagire, mio fratello mi diceva di andare in Germania a curarmi perché li erano più bravi…e io ci avevo anche pensato, ma i problemi aumentavano perché economicamente ero in crisi, a causa della mia condizione fisica non potevo lavorare e non ero riuscita a fare il numero di esami previsti per vincere la borsa di studio, la mia famiglia non aveva la possibilità di sostenermi economicamente, cosi ho deciso di abbandonare l’università e tornare a casa dalla mia famiglia per un po’.

8.3.6 Il ritorno in famiglia

· I rapporti con i suoi genitori diventano conflittuali: …Un anno fa circa, ho deciso di lasciare Roma perché ero arrivata a un punto fermo della mia vita, la malattia, le difficoltà economiche, la solitudine mi avevano invaso completamente…anche se non era la soluzione migliore ritornare al paesino e vivere con i miei genitori, non avevo altre soluzioni. A casa mi vedevano come una “matta”…mio padre dopo tutto quello che mi era successo non comunicava con me, non mi chiedeva nulla, era come se il mio problema non era l’endometriosi ma la mia testa che non funzionava bene…mi sentivo “una fallita”…

· Sull’immagine che la madre ha di lei: ...mia madre era molto preoccupata invece per la mia salute, ma non avendo conoscenze a riguardo credeva che avevo bisogno solo di tranquillità, mi trattava come una bambina incapace, e credeva che solo un uomo poteva farmi riprendere, cioè sposarmi e avere dei figli…ma non era quella la soluzione, nella mia vita era cambiato tutto, i miei progetti, l’entusiasmo e la voglia di reagire, non accettavo la malattia, ma non riuscivo a reagire.

· Le difficoltà in famiglia: ...Infatti non stavo meglio a casa, anzi ero ancora più depressa, invidiavo mia sorella che stava crescendo felice…senza problemi…cioè la invidiavo positivamente ma non riuscivo a comunicare neanche con lei, perché credevo che nessuno mi poteva capire. Sentivo che prima o poi la situazione sarebbe peggiorata…e infatti dopo un po’ i miei genitori si erano stancati di vedermi sempre triste, chiusa in camera, e anche se non me lo dicevano esplicitamente sentivo che ero un peso per loro. A volte quando avevo dolori neanche lo dicevo, perché mi vergognavo…e mi tenevo tutto dentro.

· Sul parere del ginecologo: ...ma in Puglia era tutto più difficile…l’ospedale era lontano, non avevo trovato un ginecologo esperto di endometriosi, anzi ad una visita mi avevano detto che non avevo niente, che era stata una normale ciste che si era rotta e che capitava a molte ragazze e che dovevo stare tranquilla, che era solo un po’ di stress Io non sapevo più a chi credere, l’unica cosa certa erano i miei dolori mestruali che dopo qualche tempo dall’intervento erano ritornati peggio di prima.

· Il ritorno a Roma: …La cosa che mi ha spinto a ritornare qui è stato lo sguardo di mamma…era triste a vedermi così (è molto emozionata)…e si sentiva impotente, non sapeva più cosa fare, mi aveva portata anche da uno psichiatra, e poi si fidava naturalmente delle cose che le dicevano i medici…cioè che prendendo la pillola,  sarei stata meglio e che con un figlio si risolveva tutto. Io  non ho rancore verso mia mamma…la capisco e non ho voluto farla ancora soffrire per me, ma adesso dico che è stata la cosa migliore ritornare a Roma.

· La voglia di reagire: …perché mi sono imposta che dovevo reagire e affrontare la situazione, non è stato facile riprendere quello che avevo lasciato, comunque mi sentivo dispersa perché non sai a chi rivolgerti, a chi chiedere, le visite private costano molto, negli  ospedali non ti calcolano, anzi ti fanno fare mille visite e poi le attese sono infinite…e non sai a chi chiedere perché pochi conoscono l’endometriosi.

· La necessità di sostegno e informazione: …anche tra i medici ognuno ti dice una cosa diversa…e poi non viene per niente considerato l’aspetto psicologico…non lo so mi sento dispersa nel mio dolore e non è facile andare avanti. Adesso sto cercando di informarmi sulla malattia, ma le speranze sono quasi nulle, non esiste una cura…e il pensare di vivere tutta la mia vita così…ti senti davvero sola. L’ultima ecografia che ho fatto, circa tre mesi fa…il ginecologo mi ha detto che dovrei fare un altro intervento chirurgico, naturalmente c’è un’altra ciste…e adesso sto prendendo la pillola ma i dolori sono sempre devastanti, capisco che non posso andare avanti così e prima o poi devo affrontare la situazione, ma non mi fido dei medici…non lo so ancora non ho trovato uno specialista di cui fidarmi.

8.3.7 Valutazioni sulla vita attuale

· Sui  cambiamenti interiori:…Nella mia vita sono cambiate molte cose…non credevo che l’endometriosi mi avrebbe cambiata così tanto…ha stravolto la mia vita completamente, ancora non ho una piena consapevolezza di cosa comporta dover affrontare una malattia che entra in silenzio nella tua vita, anche se  la percepisci non ti rendi conto che il tuo corpo dentro cambia e pian piano anche il modo di vedere le cose. Poi all’improvviso occupa tutto il tuo spazio, ruba la tua autonomia e la gioia di vivere…adesso forse riesco a riconoscere tutto questo, ciò non significa che non ho speranze anzi ho tanta forza di reagire  migliorare la mia vita, anche le piccole cose.

· Attualmente Ilaria è impegnata nel lavoro e nello studio: …Da poco ho ripreso a studiare, grazie all’aiuto di mia madre che ha molta fiducia nelle mie capacità e nella mia voglia di fare, lei mi ha stimolato molto in questo senso e so che fa tanti,  tanti sacrifici per me..e non voglio deluderla, poi ho iniziato   a lavorare come baby-sitter…e sono contenta perché io adoro i bambini e comunque adesso è un lavoro che non mi distrugge fisicamente e mi permette di pagare le piccole spese, poi sto ricominciando ad uscire con gli amici…fare la vita normale di una ragazza di ventisei anni..
· Sul rapporto attuale con il padre: …mio padre non lo sento mai…non mi chiama, anche se so che chiede a mia madre come sto, che cosa sto facendo…non ho mai avuto una buona comunicazione con lui e pensavo che crescendo la situazione migliorava…e invece è rimasta la stessa. Ma adesso non me la prendo più come prima se lui è distante cerco di pensare alla mia vita, in questo sono diventata un po’ egoista.
· Sul bisogno di condivisione e sostegno: …mi sono resa conto che affrontale una malattia è qualcosa di troppo grande, più grande di te e in particolare se lo fai da sola e senza un sostegno economico, emotivo, culturale…da sola tutto ti sembra insuperabile, ma il problema è proprio quello, che quando stai male tendi ad isolarti e a rifiutare l’aiuto degli altri, mentre a volte lo cerchi e non lo trovi. In questo momento sento un grande bisogno di condividere con le persone che mi amano il mio dolore, ho voglia di aprirmi e di informarmi sull’endometriosi perché se una cosa la conosci meglio riesci anche ad affrontarla e a superarla…credo…, io adesso non voglio pensare che non c’è una cura, che forse un giorno scoprirò di essere sterile…voglio pensare solo al presente e non a quello che sarà.

8.3.8 Il valore del tempo e il futuro che diventa presente

· La malattia come uno specchio: …mi ha costretta ha guardarmi dentro, ha dare un valore alla mia vita…ad un certo punto per me il tempo si è fermato…adesso guardo al presente e non penso al futuro, il futuro è potermi svegliare domani e stare bene, non avere dolori e poter svolgere le mie attività quotidiane serenamente.
· Come può migliorare la vita di una donna affetta da endometriosi: …Secondo me una cosa molto importante è prendere coscienza di cosa si sta vivendo…essere informate, io lo sto iniziando a fare, anche se la strada è lunga. Importante è riuscire ad uscire dalla solitudine, condividere con gli altri il tuo dolore, solo questo di dà la forza di andare avanti. Importante sarebbe un sostegno anche da parte dello stato...delle sovvenzioni per le cure e centri specialistici in cui ti puoi curare.
8.3.9 Specificare cosa suscita la parola endometriosi

· A livello concettuale non saprei definirla…è una parola talmente complessa…a livello emotivo, mi suscita dolore nel corpo e nella mente, è una malattia che t’ imprigiona e ti toglie tutte le forze.
8.3.10 Libere associazioni di parole

· Donna: …sofferenza
· Corpo: …movimento, crescita, evoluzione
· Sessualità: …(è triste) qualcosa che ancora sto scoprendo
· Coppia: …inesistente nella mia vita, non sono ancora riuscita ad avere un rapporto di coppia stabile…ho sempre rifiutato l’idea della coppia…perché significa anche abbandonarti ad un’altra persona e io non sono pronta per farlo, ho tante difese.
· Tempo: …è qualcosa che cambia, nella tua percezione…da bambina non mi accorgevo dello scorrere del tempo, adesso il tempo è scandito dall’oscillazione tra il dolore e la quiete…dopo la tempesta!!!
· Gruppo: …una grande capacità di stare con altri diversi e uguali a te.

8.4 Commento tematico

Un aspetto da ricercare e tentare di comprendere  nel racconto di Ilaria, è il rapporto con se stessa, il suo corpo, la sessualità e la femminilità. Possiamo infatti vedere come la scoperta della malattia, abbia segnato una svolta nell’identità di Ilaria, non si sente una donna completa, avverte le limitazioni del suo corpo, i continui dolori e le visite mediche a cui si sottopone la fanno sentire”diversa”, tutto questo compromette le sue relazioni con gli altri e limita le sue attività quotidiane. Ciò che è emerso dal suo racconto è un forte desiderio di autonomia ed emancipazione dalla cultura di appartenenza, il periodo dell’adolescenza è caratterizzato da conflitti con i genitori: Ilaria non accetta la subordinazione della madre nei confronti del padre, i pregiudizi nei confronti delle donne e un contesto culturale troppo restrittivo per esprimere la sua libertà.

8.4.1 L’infanzia

In conclusione della storia di vita di Ilaria, vorrei ricercare nel suo racconto, i fattori e gli eventi che ci possono far comprendere il vissuto psicologico dell’ endometriosi.

Il commento tematico, segue il filo cronologico della sua vita, partendo dall’infanzia e dal rapporto con la famiglia, viene data una particolare attenzione al ruolo delle figure di attaccamento ed ai processi di identificazione, e al modo in cui tali fattori influenzano il vissuto della malattia.

Nel caso di Ilaria il ruolo della famiglia viene a mancare nell’affrontare l’evento critico della malattia. Come approfondiremo,  le figure genitoriali si sono rivelate poco positive e con le quali Ilaria manteneva rapporti conflittuali già dalla prima infanzia.

Nel suo vissuto è presente infatti un’esperienza caratterizzata da una non identificazione nell’istituzione famiglia, connessa alle difficoltà economiche dei genitori, con conseguenti caratteristiche di evasione da una realtà frustante, che come vedremo si concretizzeranno con la partenza dalla Puglia a 19 anni.

Addentrandoci in ciò che riguarda la struttura familiare, possiamo rilevare che la storia di Ilaria, rivela la presenza di un ambiente strutturalmente instabile, con una scarsa percezione di coesione e adattabilità, dove prevale la presenza di emozioni negative e la poca espressività nei rapporti.

La famiglia di Ilaria è composta da tre figli, sopraffatta dalle difficoltà economiche, in cui la violenza fisica e verbale del padre sembrano rappresentare una costante.

La presenza di un rapporto negativo con il padre, e di elementi culturali di subordinazione e marginalità del ruolo femminile dell’ambiente in cui viveva, hanno incrementato sempre di più in Ilaria un senso di ribellione, di costrizione nell’assunzione di quel ruolo; sentiva di non poter esimersi da quegli obblighi che le venivano trasmessi fin da piccola, ma evidentemente dentro di lei non li ha mai fatti suoi.

Compiuti i 19 anni, contro il consenso del padre, ma con il completo appoggio della madre, lascia la Puglia, intenzionata ad intraprendere una nuova vita all’università.

Nell’approfondire in modo specifico il ruolo del rapporto con la madre, possiamo riscontrare la presenza di conflitti primari altamente significativi: la madre trasmetteva un modello di deprivazione, inconsistenza e incostanza rispetto alle prime cure dell’infanzia, accettando la violenza del marito.

Trasmette quindi ad Ilaria, messaggi ambigui e contraddittori riguardo ad un modello di femminilità con cui avrebbe dovuto successivamente identificarsi.

8.4.2 Il menarca

La mestruazione è una piccola gravidanza e una piccola nascita. Nella misura in cui la donna non è d’accordo con queste “regole”, si manifestano disturbi e dolori mestruali.

Essi indicano come un’istanza (spesso non consapevole) delle donne non vuole arrendersi: alle mestruazioni, al sesso, all’uomo. Chi vive dolorosamente le regole, vive dolorosamente la propria femminilità. I problemi mestruali fanno sempre intuire problemi sessuali, perché la protesta contro la dedizione e l’accettazione, chiaramente indicata dai disturbi mestruali, impedisce anche di donarsi nella vita sessuale ( Thorwald Dethlefsen, 1986).

Il ruolo della figura materna nel caso di Ilaria è stato molto marginale nell’affrontare il vissuto del menarca e del dolore, infatti quando lo sviluppo puberale arriva al suo compimento con l’arrivo delle mestruazioni, Ilaria vive con profondo dolore fisico l’evento. Afferma che da quel giorno il suo corpo è cambiato e che non lo sentirà più libero come prima. Ilaria ha bisogno di risposte, cerca delle informazioni, ma anche in questo caso si evidenza una distanza della figura materna, la quale gli unici massaggi che riusciva a trasmettere erano quelli che il dolore e la sofferenza “sono cose da donne”.

Dal racconto di Ilaria, il ritardo con cui arriva la diagnosi della malattia, (dopo cinque anni dai primi problemi) evidenzia come quei dolori, che la costringevano a letto per 4 giorni al mese, non fossero “normali” così come la madre li giustificava. Una tragedia per un’adolescente che doveva programmare la sua vita: studio, svago, amicizie, in base al capriccio del proprio “mestruo”, l’unica soluzione a quei dolori era quella di stare a letto e mandare giù antidolorifici.

8.4.3 Il rapporto con l’altro sesso

Molti autori, nell’ultimo decennio, hanno sottolineato l’importanza della figura paterna nel processo di integrazione della femminilità matura (Schaefer, 1994; Cournut-Janin, 1994).

In particolare la Benjamin (1995) ha descritto come “identificazione con il differente” quel tipo di relazione incrociata che la figlia può stabilire, con il proprio padre; si tratta di un processo che consente alla bambina, quando il rapporto funziona, di imparare ad apprezzare l’altro sesso grazie all’identificazione preedipica con il padre.

Si evidenzia quindi l’importanza di queste relazioni, collegando la difficoltà di assumere a pieno la propria femminilità con il fatto che l’oggetto eterosessuale è inassimilabile perché straniero.

Nel caso di Ilaria, la figura paterna troppo autoritaria e distante, sembra che non abbia consentito quel processo di abbandono “ all’altro da se”, infatti raccontandomi del rapporti che instaurava con i ragazzi tiene a sottolineare che erano principalmente caratterizzati da scambi amicali.

Ilaria frequenta comitive prevalentemente di maschi, si percepisce come “l’amica ideale” ma non si sente attraente come le altre ragazze; il suo corpo è molto esile per una ragazza di quindici anni che deve fare i conti con una cultura maschile troppo invadente e irruente.

Vive il suo primo rapporto sessuale con un ragazzo di cui era profondamente innamorata, e che ricorderà sempre con nostalgia. 

Successivamente non ritroverà più quella dolcezza e quella delicatezza che aveva vissuto con il suo primo amore,  non trova interessanti i ragazzi, secondo lei troppo invadenti e maschilisti, il suo ideale di uomo sembra essere molto lontano dal modello maschile incarnato dal padre.

Mi parla dei dolori che provava durante i rapporti e non riusciva a trovare una spiegazione a tale evento; nel momento in cui Ilaria prende coscienza dei sintomi che caratterizzano l’endometriosi( tra questi vi è la dispareunia) riesce a dare una risposta alla sua difficoltà di abbandonarsi e di vivere liberamente la sessualità.

8.4.4 Prima della diagnosi

L’uscita da casa per andare a studiare in una grande città è vissuta come un momento di libertà e autonomia; ma proprio in questo contesto Ilaria deve fare i conti con una serie di problemi economici, difficoltà a sostenere gli studi e il lavoro, tutto ciò sovrastato da un malessere fisico che pian piano occupa ed invade il suo spazio e la sua intimità.

Non conoscere la malattia e la sua possibile gravità può portare il medico a temporeggiare. Dolori prima e durante le mestruazioni, durante o dopo i rapporti sessuali, dolore pelvico cronico, possono essere poste in diagnosi differenziale con altre patologie, meno severe dell’endometriosi.

Buona regola vuole che in queste circostanze il medico dovrebbe valutare questi aspetti e consigliare alla paziente di consultare uno specialista in endometriosi. Sfortunatamente questo non accade, come nel caso di Ilaria che nel momento in cui si ritrova in ospedale per i forti dolori, deve affrontare un intervento chirurgico con urgenza, senza dopo ricevere informazioni esaustive rispetto alla malattia.

Purtroppo, ancora oggi, “una soluzione terapeutica” consigliata è quella di “fare un figlio”. Presentare questa “modalità”, priva di fondamento scientifico è un paradosso ed è causa di molta sofferenza.

Si tralasciano infatti, alcuni fattori basilari: l’età della donna, le possibilità economiche-sociali, la presenza o meno di un partner e il desiderio di formare una famiglia. Inoltre non si prende in considerazione che la paziente potrebbe essere infertile e che, in molti casi la gravidanza e la nascita di un figlio non hanno assolutamente coinciso con la scomparsa dei sintomi e tanto meno della malattia.

“…il dottore dopo l’intervento, mi ha detto che sarei stata meglio, non mi ha dato una cura e spiegazioni sulla malattia, mi disse che la cosa migliore era quella di concepire un bambino…una cosa irragionevole per me, ero giovane, da poco avevo iniziato l’università…e non avevo un compagno e poi non sentivo il desiderio di diventare mamma”... 

8.4.5 La diagnosi

Ilaria è venuta a contatto con la malattia senza avere il tempo di rendersi conto della situazione, l’intervento chirurgico e la comunicazione della diagnosi avvengono in un momento della sua vita in cui la famiglia è lontana, si ritrova sola e non riesce a reagire al trauma.

Nel periodo successivo alla diagnosi, la sua famiglia tende a negare che la malattia potrebbe essere grave, che potrebbe avere effetti negativi sulla vita di Ilaria o che potrebbe ripresentarsi dopo una terapia.

Tutto questo influisce sulla sua vita, sente un forte senso di frustrazione, è sconvolta e non riesce a reagire. Dopo l’amara consapevolezza di soffrire di endometriosi; Ilaria non riceve il sostegno adeguato dalla famiglia, dagli amici e soprattutto non trova delle risposte chiare da parte dei medici, vive in solitudine per un lungo periodo,  che la porta a non reagire alla malattia e a chiudersi in una infinità di interrogativi sui “ perché e come” di ciò che sta vivendo.

8.4.6 Cambiamenti nella qualità della vita

La scoperta della malattia, i lancinanti e periodici dolori impediscono ad Ilaria di condurre, una normale vita lavorativa e relazionale. È avvolta dalla tristezza, sente di aver perso l’autonomia,  già aggravata da costanti difficoltà economiche, la sua famiglia è lontana e non può capire cosa sta accadendo, né può esserle di sostegno.

L’atteggiamento delle persone che circondano Ilaria, accentua la sensazione di essere tradita dal proprio corpo e dalle persone intorno a sé, si sente indifesa e disarmata di fronte alla malattia.

La sua vita cambia drasticamente: abbandona gli studi e il lavoro, si allontana dagli amici. In questo momento difficile, Ilaria non trovando nessuna alternativa, decide di ritornare a vivere con i suoi genitori, spinta da un desiderio di essere accolta e sostenuta.

Questa decisione, la mette a dura prova con se stessa, sente di aver fallito un progetto di vita, il luogo da cui era “fuggita” per trovare la libertà e l’autonomia, adesso era l’unico rifugio alla sua sofferenza.

La valenza critica dell’evento malattia osservato nella dimensione familiare, risiede nel fatto che per esso Ilaria sperimenta nuovi vissuti e cambia le sue abitudini, in un ambiente familiare a sua volta posto di fronte a necessità di riorganizzarsi a livello strutturale, affettivo-emotivo e relazionale.

Nel caso di Ilaria sembra che la famiglia non si adatti alle necessità di cambiamento imposte dalla malattia. Questa influisce sullo stato psicologico di Ilaria e sulle relazioni, ma anche le reazioni dei familiari si riflettono sul vissuto e l’andamento della malattia.

La madre sembra disponibile a consolarla e a farla reagire, anche se ritiene che il suo vero problema non sia tanto l’endometriosi ma un problema psicologico, tale convinzione la porta a consigliare ad Ilaria una consulenza psichiatrica.

Il rapporto con il padre già permeato da conflitti e completa distanza emotiva, in questo momento si manifesta palesemente, Ilaria si sente “stigmatizzata” ha bisogno di comprensione e affetto che in famiglia non trova.

8.4.7 Vita attuale

Ilaria, quindi sente che la malattia  le ha negato di viversi la sua gioventù, esperisce al contempo un’imminente necessità di essere informata sulla malattia e di trovare un equilibrio tra le cure farmacologiche  e il bisogno di un sostegno psicologico, per migliorare il più possibile la qualità della sua vita.

Ilaria è ritornata da poco a vivere a Roma, l’esperienza di ritornare a vivere con i suoi genitori dopo la diagnosi, ha lasciato dentro di lei un senso di vuoto, in famiglia non ha trovato la giusta comprensione e l’affetto di cui aveva bisogno.

Ammette che le difficoltà a cui deve far fronte ogni giorno la pongono in uno stato di equilibrio precario; la madre la sostiene economicamente, aiutandola a concludere gli studi, con la speranza di vederla presto sposata e con un figlio “ guarigione della sua malattia”.

Ilaria sta cercando di reagire alla malattia, si concentra molo su se stessa, è molto riconoscente alla madre per l’aiuto economico e proprio per questo non vuole deluderla con gli studi. 

Sente la necessità di essere informata sulla malattia e di trovare una terapia che le permetta di convivere con i dolori. Dichiara che accetterebbe un sostegno da chiunque stia ad ascoltarla, proprio perché al di fuori di se stessa non trova l’incoraggiamento e la comprensione di cui ha bisogno: …”esiste qualcuno che crede ai miei dolori fisici?…il problema è che sembro sana agli occhi degli altri, la malattia mi mina dall’interno e la gente non sembra comprendere il dolore e la sofferenza, se non vede un’evidenza fisica…è molto frustante”…
Credo che questa frase, esprima il suo vissuto della malattia: l’endometriosi è considerata da lei, non solo una malattia dolorosa e cronica, ma anche un disturbo legato ad informazioni erronee, miti, tabù e terapie sperimentali. 

Ciò che aggrava ulteriormente il peso di un disagio di questa portata, è la consapevolezza della scarsa conoscenza delle sofferenze insite nell’endometriosi riscontrata sia nell’ambiente medico che nella società.

8.4.8 Il futuro

Le aspettative si riducono alla quotidianità: il peso del pensiero per le aspettative future di lunga scadenza, nel caso di Ilaria viene rifiutato, si concentra pertanto sul valore del presente e delle piccole cose.

In sostanza il dover organizzare le giornate in funzione di un concreto equilibrio psicofisico, cioè studiare con passione, coltivare le amicizie importanti, scegliere dei luoghi di cura e specialisti in grado di darle sicurezza, divengono il motore di un benessere futuro senza doverselo prefigurare in anticipo.

Capitolo 9

intervista ad uno specialista
9.2 Il parere di un ginecologo

Di seguito riporto l’intervista al Dottor Massimiliano Marziali, medico chirurgo specialista in ostetricia e ginecologia (perfezionato in endometriosi), del Policlinico Universitario “Tor Vergata” di Roma. L’intervista è stata realizzata nelle strutture del policlinico il 20 luglio 2004.

Il dottor Marziali è un giovane ginecologo che lavora al Policlinico di “Tor Vergata”, istituzione sanitaria dove da qualche tempo esiste un centro specializzato per il trattamento e la diagnosi dell’endometriosi.

Sono venuta a conoscenza del suo operato attraverso l’Associazione Italiana Endometriosi dove viene indicato da alcune donne che partecipano al gruppo di auto-aiuto di Roma come uno specialista che studia attentamente l’endometriosi e i temi correlati e su cui viene riposta grande fiducia.

Abbiamo parlato per circa un paio d’ore dell’endometriosi e dei problemi che affliggono le donne.

Dall’intervista con l’esperto si possono cogliere gli aspetti più delicati che le donne affrontano costantemente nelle terapie chirurgiche e nell’assunzione di farmaci per il dolore. In prima istanza che ancora oggi, nonostante i progressi della scienza medica non esiste una terapia medica e chirurgica per la cura di questa malattia.

Emerge chiaramente l’esigenza e il bisogno di formazione e informazione sulla malattia, un primo passo viene fatto dalle varie associazioni di pazienti, che con grande impegno promuovono un lavoro in collaborazione con medici e specialisti di questo settore.

La conferma che ci si trovi ancora in una situazione limbica rispetto alla conoscenza della malattia nei suoi aspetti causali e terapeutici, è data anche in questo caso dalle considerazioni in merito allo stato della ricerca e della produzione di letteratura specialistica ritenuta ancora embrionale. 

9.2.1 Intervista al Dottor Massimo Marziali

· Qual è la malattia che tratta più frequentemente?

In questo momento mi occupo di Endometriosi e di tutti i suoi aspetti.

· Possiamo dare una definizione di questa malattia?

L’endometriosi è l’impianto di isole endometriali, se si può definire meglio cellule endometriche, all’esterno della cavità uterina; si possono distinguere due grossi elementi, che sono endometriosi genitale ed extragenitale. Per endometriosi genitale si intende l’impianto di isole endometriosiche a livello dell’apparato genitale femminile. Mentre per e. extragenitale, qualsiasi zona del corpo, che abbia impianti di endometrisi , che possono essere dal cervello ai polmoni, all’intestino, alla cute, qualsiasi parte del corpo.

· Qual è la frequenza?

Purtroppo in Italia non ci sono studi sull’incidenza, le statistiche di questa malattia… ma noi specialisti facciamo riferimento alla statistica americana, che parla di un 30% di donne americane affette da endometriosi; in percentuale sono circa da 4 a 6 milioni di donne.

· Le percentuali sembrano altissime, mi sono però resa conto parlando con le intervistate, che questa malattia è poco conosciuta. Per quale motivo?
Si, purtroppo è così, il motivo della mancata conoscenza è dovuto al fatto che è difficilissimo eseguire una diagnosi di endometriosi; perché la diagnosi di  e.  è solo ed esclusivamente di tipo istologico oppure durante l’intervento chirurgico; tutte le altre diagnosi sono per differenziazione, cioè si va per esclusione, ovvero si escludono tutte le altre malattie che possono portare quel dolore; escludendo tutte le malattie, poi rimane solo l’endometriosi.

· Quindi possiamo dire che la strada è lunga, prima di arrivare ad una diagnosi di endometriosi?
Beh, dipende molto dal medico, per un medico , che normalmente ha possibilità di vedere molte pazienti affette da endometriosi, per lui la diagnosi è molto più semplificata, mentre i medici che  non sono abituati ad affrontare pazienti affette da E., non hanno la minima idea, non per mancanza di studi ecc…, ma solo ed esclusivamente perché non sono abituati a trattare questa patologia , che è multidisciplinare.

· Quali sono gli strumenti necessari per effettuare una diagnosi di endometriosi?
La diagnosi di E. è una diagnosi, sia sintomatologia che una diagnosi clinica e strumentale. Per quanto riguarda la diagnosi sintomatologia, importante è l’anamnesi che avviene con la paziente, in lei si va a studiare tutto… da come va in bagno, dolore all’alvo, problemi di digestione intestinale, dolore durante i rapporti sessuali, dolore pelvico durante il ciclo mestruale, dolore durante la minzione, dolore mentre si guida la macchina o più semplicemente, mentre si sta seduti. Tutti questi piccoli aspetti della vita quotidiana vengono messi insieme nell’anamnesi.

· Successivamente viene fatta una mappa del dolore con un apposito disegno, che evidenzia il corpo umano, che evidenzia più zone, dove la paziente deve indicare dove ha dolore, di che tipo, quanto dura e come si insedia.

· Fatta questa anamnesi molto approfondita, il secondo step è la visita; la visita deve essere bimanuale, si intende sia una visita vaginale che una visita per via rettale, perché deve escludere qualsiasi tipo di endometriosi a livello del setto retto-vaginale che può essere studiato solo attraverso questa visita bimanuale. Dopo la visita si effettua normalmente una ecografia transvaginale, se vengono evidenziate patologie a livello ovarico, che sono quelle più esemplificative per valutare l’endometriosi che sono le cisti.

· Per quanto riguarda, invece, la diagnosi di endometriosi di tutto il resto, sempre parliamo sia di E. genitale, che extragenitale, nel senso di: e. dei legamenti utero-sacrali, e. del setto retto vaginale, impianti endometriosici a livello peritoneale, non sono evidenziabili con questo primo livello di indagine ecografia, ma sono evidenziabili solo con strumenti superiori.

· Quali?
Questo strumenti sono una risonanza magnetica effettuata solo in centri specializzati, dove sanno come effettuare questo tipo di esame, perché altrimenti risulterebbe negativa; dopodiché si deve effettuare una colonscopia, oppure adesso l’ultima novità è la TAC a spirale con colonscopia virtuale, che alla paziente, diciamo, limita dei fastidi, dove si va a valutare il diametro delle anse intestinali, dove ci sono restrizioni o placche endometriosiche, che possono portare ad alterazioni del transito. Dopo di chè per ultimo step si va a vedere la parte urinaria, nel senso che vengono studiati i reni e gli ureteri, lungo il loro decorso, perché l’endometriosi può dare problemi ai reni con stenosi (“silente”) degli ureteri e conseguentemente un deficit della funzionalità renale, pertanto si effettua una uro-TAC ed una ecografia renale.

Per quanto riguarda gli altri distretti del corpo umano, essi vengono valutati attraverso una TAC, se necessario. Però ci deve essere una anamnesi positiva per particolarità, ad esempio se si teme una endometriosi polmonare,si va a valutare se la paziente durante i colpi di tosse o frequenti durante il ciclo mestruale, ha emottisi, cioè perdita di sangue. Per quanto riguarda poi l’ultimo step, dopo aver eseguito tutti questi esami diagnostici, si passa all’esame diretto, perché tutti questi citati fino adesso, sono tutte diagnosi indirette, cioè ad una diagnosi visiva per via laparoscopica. Allora in questo tipo di diagnosi è molto importante  non la bravura, diciamo, ma la conoscenza da parte del chirurgo dell’endometriosi. Per quale motivo? Perché può risparmiare alla paziente un esame istologico, ed eseguire quindi una mini-laparoscopia da sveglia, perché purtroppo l’endometriosi non è come tutti se l’aspettano, cioè isole endometriali al di fuori della cavità uterina rosse. No, l’endometriosi non ha un colore specifico, può essere gialla, bianca, blu, ha una multivarietà, dello stesso colore del peritoneo, non ha una forma specifica, ha una multivarietà, per cui è solo ed esclusivamente l’esperienza del chirurgo , che porta alla vera diagnosi visiva; poi, se il chirurgo non se la sente di effettuare solo un esame visivo, viene effettuata una biopsia con esame istologico. Ricordando sempre che molte volte l’esame istologico fallisce, dovuto alla minima quantità di tessuto prelevato; o molte volte viene confusa l’endometriosi ovarica con un corpo luteo emorragico; anche quello conta molto, la bravura dell’istologo per fare questa diagnosi; e qui siamo entrati nella parte di diagnosi diretta, dove si fa la diagnosi di questa malattia.

· Una volta effettuata la diagnosi, cosa viene proposto alle pazienti?
Ohi... innanzitutto dipende dalle esigenze della paziente ed inoltre ci sono due cose importanti da valutare: la donna e la coppia. Allora: la coppia cerca una loro qualità di vita nella gravidanza; la donna di per sé stessa vuole solo una migliore qualità di vita, cioè ritrovare quella serenità di vivere, di poter affrontare la quotidianità. Già da questo si distinguono due grosse vie: la prima via è quella in cui noi puntiamo sempre è quella della qualità della vita della donna , dell’egoismo, ma non perché è egoismo, perché è la donna che deve decidere in quel caso, e lì dipende molto da come viene fatta la diagnosi, se è una diagnosi solo strumentale e non definitiva. E’ possibile chiedere alla donna se vuole soprassedere all’intervento, perché vi ricordo che non esiste terapia medica per l’endometriosi, ma esiste solamente una terapia chirurgica, demolitiva ma conservativa al massimo per quanto riguarda l’apparato genitale femminile pertanto la terapia medica è solo di sostegno e serve solo ed esclusivamente alla paziente per mantenere una certa qualità di vita, ad esempio, una paziente al quarto stadio. Il quarto è lo stadio più grave, la terapia medica serve solo ed esclusivamente per eliminare la sintomatologia “dolore” e permettere alla donna una condotta di vita “normale” anche se momentanea.

· Quindi che tipo di malattia è?

E’ una malattia cronica benigna.

· Che cosa si intende?

E’ una malattia che non tende a guarigione. Tende ad aggravarsi, se non viene medicalizzata o trattata, per cui non è una malattia che sta ferma; sta ferma solo in due fasi della vita della donna, che sono la menopausa e la gravidanza… la gravidanza è una fase momentanea, la menopausa è una fase definitiva.

· Qual è la reazione della donna alla diagnosi di Endometriosi?
Allora la maggior parte delle pazienti reagisce in maniera positiva, nel senso che non hanno idea di che cosa sia l’Endometriosi…come malattia cronica ecc., per cui per loro è una normale patologia che può essere curata da un intervento chirurgico e finisce la storia.

· Le poche invece, una piccola percentuale, che come adesso funziona, si aggiornano su internet, legge i libri ecc…, alla diagnosi di endometriosi reagisce deprimendosi, entrando in conflitto anche con il partner, negando l’evidenza, ecc… e quelli sono praticamente i casi più gravi, anche se l’endometriosi non è ad uno stadio grave, però sono quelle pazienti che devono essere trattate con più cure ed osservate.

· Perché comunque non è facile accettare di non poter guarire?

Esatto, bisogna accettare di convivere e di non farsi vincere da questa malattia, cioè con la malattia si può convivere, però bisogna stare attenti a non far vincere questa malattia durante questa convivenza, deve sempre esserci davanti la donna , non la malattia.

· Quali sono i sintomi che più spesso le donne lamentano durante il dialogo con il ginecologo?

Cioè quali sono i problemi che la paziente mi espone in quel momento?

· Si.

Sono, prima il sesso, innanzi tutto la paziente avverte un dolore durante il rapporto sessuale (dispareunia), che varia da non solo il bruciore, ma da un dolore profondo, come se qualcuno le andasse a spostare l’utero, e torcerlo, e spingerlo verso l’alto, o a sentire delle resistenze, un dolore profondo, che spinge, puntorio ed anche crampiforme, e quello è il primo dolore che la paziente affetta da Endometriosi lamenta, poi successivamente vi è un’altra patologia, che la paziente non riconosce immediatamente, ma dopo avergliela spiegata, riesce ad evidenziarla, ed è l’alterazione dell’alvo, cioè alterna periodi di stipsi o normali…eh…con periodi di diarrea, e questo è un altro motivo per pensare che ci sia un’endometriosi intestinale e per quanto riguarda un’altra sintomatologia, c’è un altro dolore, che è molto frequente nella donna… è il dolore all’ano, cioè hanno dolore durante la guida o mentre sono a tavola sedute, o mentre guardano un film al cinema, non riescono ad avere una posizione cosiddetta di riposo…

· Quindi questa malattia è caratterizzata principalmente da dolore?
Si, diciamo che la diagnosi principale è il dolore, la seconda diagnosi indiretta è l’infertilità, cioè la paziente scopre dopo un periodo di tentativi di non poter avere gravidanze naturali.

· Parliamo proprio di questo problema, l’infertilità.
L’endometriosi porta a problemi di infertilità per vari motivi: uno è un misconosciuto, perché in una paziente con stadio minimo di endometriosi, cioè con tutto l’apparato genitale normale e solo alcune isole endometriosiche a livello peritoneale, la paziente rimane sterile, si ipotizza che l’endometriosi possa portare ad una alterazione dell’ovulazione, del livello ormonale conseguente una alterazione della maturazione; l’endometriosi avanzata inoltre può può portare ad una alterazione anatomica.

· Come si può intervenire in questi casi?
Diciamo che l’intervento chirurgico è la migliore terapia… riducendo al massimo tutte le alterazioni anatomiche e, attraverso la laparoscopia, che ha un ingrandimento maggiore della visione per via laparotomia, dando la possibilità di andare a bruciare una per una tutte le isole endometriosiche, “vaporizzate”, per esattezza; e questo dà una maggiore possibilità alla paziente di avere una gravidanza.

· E’ molto frequente la richiesta di poter avere un figlio, da parte della donna?
E’ una richiesta altissima e diciamo che il 50% delle pazienti , che arrivano all’ambulatorio di endometriosi, è per sterilità inspiegata.

· Le istituzioni sanitarie cosa possono fare per migliorare ed aiutare le donne affette da endometriosi. ad affrontare tutto questo?
Innanzitutto ci dovrebbero essere delle equipe multidisciplinari, che si occupano delle pazienti, per far risparmiare alle donne molto tempo e soldi allo stato. Perché se l’equipe è formata da un chirurgo che si occupa di E., da un terapista medico che si occupa di sterilità e sa come affrontare una gravidanza in pazienti endometriosiche, da un chirurgo generale, già abbiamo ridotto del 50 % i tempi tra valutazione clinica e quanti tipi di intervento la paziente deve fare.

· Dato che è una malattia che va a colpire tutti gli aspetti della donna, e non solo quello fisico, non ritiene necessario anche un altro tipo di supporto?
Si, purtroppo a noi oggi manca uno specialista che possa dare un supporto di tipo psicologico alle pazienti; noi medici cerchiamo di parlare molto con le pazienti, di spiegare maggiormente la situazione del paziente, di come affrontare la sua vita di tutti i giorni, come poter anche di nuovo affrontare un rapporto con il marito, parlando proprio di rapporti sessuali e di come vincere la paura del dolore… e si può vincere in tante maniere, a patto di convincere la paziente; ad esempio: parliamo del primo aspetto, egoismo e volere una qualità di vita nuova, allora in quel caso prima di arrivare ad un intervento chirurgico si possono tentare più terapie, le più utilizzate soprattutto nel nostro ambulatorio, che è anche la più semplice da eseguire, e la paziente deve effettuare, perché bisogna anche pensare a questo, cioè trovare terapie molto semplici da eseguire ed efficaci, è la pillola, l’estroprogestinico; il secondo step è invece l’analogo, che purtroppo ha molti effetti collaterali per la vita delle donne, specialmente in quelle pazienti giovani.

· Potrebbe spiegare cosa sono gli Analoghi ed i loro effetti collaterali sulle pazienti?
Gli analoghi sono degli ormoni che si effettuano per via intramuscolo sottocutanea, che servono a sospendere il ciclo ed a far entrare la paziente in menopausa per un periodo di tempo di circa 6 mesi, perché vanno ad alterare direttamente il rilascio a livello ipofisario degli ormoni.

· Quindi è una menopausa non richiesta?

Esatto, è una menopausa non richiesta dalla paziente, che viene imposta dal medico, per una terapia medica di quella malattia. Però è limitata a questo tipo di terapia e dai dolori che non rispondono a tutti gli altri tipi di terapia, cioè deve essere l’ultimo step la terapia con l’Analogo, e si può cercare di eliminare tutte quelle complicanze dovute all’analogo, come le vampate di calore, la sudorazione, il sentirsi depressa, mancanza della libido, alterazioni dell’umore, passando dal pianto al riso ecc… Tutto questo, con una terapia di supporto ormonale, come in menopausa, però non sempre ha effetto e non sempre la donna l’accette, molto difficile da eseguire. Per quanto riguarda invece la pillola è quella più semplice, non ha tutti questi effetti collaterali e si può discutere con la paziente se (somministrarla) con o senza il ciclo mestruale e se si riesce a coprire il dolore.

· Le terapie proposte, oltre a diminuire i sintomi o meglio a renderli più sopportabili, sono utilizzate anche per migliorare la qualità della vita delle donne?
Si, a migliorare la qualità della vita. Ad esempio adesso si cerca sempre di associare gli antinfiammatori, perché si è visto che hanno un grosso effetto sul dolore, che è il principale sintomo della paziente, ed inoltre si è associato un nuovo tipo di terapia che è quello della dieta, che non è una dieta vera e propria, ma sono dei consigli dietetici studiati in modo da far si che il nostro corpo crei meno prostaglandine, che sono i precursori del dolore.

· Ed invece negli stadi più gravi, in cui appunto, magari una paziente ha effettuato diversi interventi chirurgici, magari anche l’asportazione dell’ovaio, l’isterectomia, o comunque si è arrivati alla diagnosi di sterilità, come reagiscono, cioè cosa chiedono poi?
Non tutte,però diciamo che adesso con il nuovo concetto , con l’adozione ecc l’aspirazione della donna è la qualità della vita, il problema è quando si hanno pazienti che hanno avuto 3 o 4 interventi, la paziente è una paziente difficile, da trattare sia psicologicamente, perché quando ti arriva una paziente del genere e devi affrontare di nuovo un intervento chirurgico , ha bisogno di una preparazione psicologica specifica.

· E questo viene fatto?

Si deve essere fatta per forza, perché bisogna convincere la paziente; pero è pure vero che, prima di eseguire l’intervento chirurgico, quella paziente deve conoscere a cosa andrà incontro, prima di andare in sala operatoria, perché, essendo un quarto reintervento. Quello che adesso si cerca, con le nuove impostazioni proposte dal proessor Nezhat, che è uno dei più grossi laparoscopisti, che tratta l’endometriosi, è di portare la paziente sul tavolo operatorio cercando di trattare in tutti i suoi aspetti l’E. visibile, nel senso che la paziente deve entrare una sola volta in sala operatoria, e quella volta deve essere il massimo che le si può concedere; la paziente deve essere a conoscenza che può avere una resezione intestinale, può avere una resezione degli ureteri, potrà avere una resezione vescicale, o potrebbe, difficile, potrebbe perdere un ovaio; ma, ad esempio, un grosso errore che si fa, è quello di dire alla paziente che se asportiamo l’utero, le passa il dolore, questo è sbagliato, non è così, perché solo la castrazione  , cioè la perdita di tutte e due le ovaie, può portare alla scomparsa completa del dolore dell’ E., ma non  la scomparsa dell’utero 

· A volte è capitato che qualche paziente chiedesse di togliere le ovaie, ciò avviene specialmente in quelle pazienti che hanno subito 3 o 4 interventi e sono dell’età di 38-40 e che ormai non riescono ad avere figli e si sono auto-convinte che non c’è modo di tornare indietro , che preferiscono un isterectomia con ovariectomia, piuttosto che continuare ad avere dolore, è una grossa menomazione per la paziente perché è una fase della vita irreversibile.

· Quello dobbiamo cercare di limitarlo al massimo perché quella è una fase irreversibile, allora in quel caso molte volte si cerca di convincere la paziente ad eseguire una terapia medica più a lungo  possibile, per farla arrivare alla menopausa.

· E dopo la menopausa?

Dopo la menopausa il dolore non c’è più.

· Ci sono solo le complicanze da aderenze, che molto spesso non danno più fastidio: ma il problema più grosso, però, è che non si può effettuare terapia medica per la menopausa e bisogna effettuare solo delle terapie blande, per togliere il sintomo, perché se noi ridiamo ormoni, come fanno molti nostri colleghi, ricreiamo endometriosi, pure in menopausa , la rialimentiamo perché è una malattia ormonodipendente.

· Quindi diciamo la formazione e l’informazione non è importante solo per le donne , ma anche per il ginecologo?
Esatto, l’aggiornamento è molto importante per questa malattia, deve essere un aggiornamento continuo che non tutti fanno: praticamente è molto difficile da effettuare.

· È facile entrare in relazione con le pazienti oppure si ha difficoltà, che tipo di rapporto viene ad instaurarsi tra medico e paziente?
E’ difficilissimo, è un confronto, bisogna vedere che tipo di paziente si ha davanti; poi è molto importante se la paziente è da sola , o si è fatta accompagnare o dalla madre o dal marito, e già lì c’è una grossa limitazione, perché ci sono due grossi limiti: quando c’è la madre, non si può parlare del sesso e non si sa mai se vuole parlarne; quando c’è il marito questa grossa limitazione è di nuovo il sesso, può sembrare un assurdo, ma questo punto è molto importante, perché molte volte la paziente non vuole far sapere al marito che durante il rapporto ha dolore e che non ha provato piacere o addirittura lo ha fatto solo per farlo contento…

· Parlando, invece, di prevenzione, per questa malattia  si può fare qualcosa?

Purtroppo no.

· Anche, magari, una più marcata informazione sia per le donne , che per le istituzioni?
Questo si, però ad esempio è vero che con degli opuscoli informativi si può fare conoscere meglio la malattia, ma è anche vero che la malattia non può essere diagnosticata. . Non è che tutte le pazienti che vengono con sindrome del ciclo mestruale, cioè dismenorrea, hanno l’endometriosi per cui preoccuperemmo troppo la paziente.

Il problema è un altro, cioè ci dovrebbe esser una selezione a valle da parte del ginecologo generale, o del medico di base che dovrebbe selezionare quelle pazienti da inviare ad un centro ultraspecialisyico.

PARTE IV

DAL SAPERE SCIENTIFICO AL VISSUTO

DELLE DONNE

Capitolo 10

VERSO UN APPROCCIO INTEGRATO

Deve esserci un “fondo” su cui poter

“cucire” queste relazioni, ma la

trapunta a riquadri non

è la storia dei vari pezzi di stoffa di cui è fatta.

È la loro combinazione in un nuovo

Tessuto che dà calore e colore.

Bateson, Bateson, 1987

10.1 Premessa

La procedura d’analisi adottata per la comprensione d’ogni singola narrazione, ha reso evidenti alcuni aspetti che potremmo considerare predominanti poiché rendono meglio il senso della storia delle donne.

Per quanto il principio guida sia sempre stato quello di dar voce alle donne intervistate, è indubbio che l’interpretazione finale della storia sia frutto dell’interazione tra la loro testimonianza di vita e il mio modo di essere e di pensare, nonché la mia preparazione teorica.

Da queste considerazioni, sorge l’esigenza di analizzare complessivamente le storie e le informazioni raccolte, per raggiungere un livello di maggiore astrazione, rispetto alla comprensione dei singoli casi.

Saranno messe in evidenza le similitudini e le differenze che si riscontrano tra le varie storie e il materiale informativo, confrontando quello che emerge con la letteratura sull’argomento.

La conoscenza della situazione emotiva delle donne affette da endometriosi può contribuire e facilitare l’intervento sulle donne: se da una parte può essere auspicabile l’inserimento di uno specifico sostegno psicologico, specie nei momenti più cruciali (comunicazione della diagnosi, interventi chirurgici e farmacologici invasivi), ancor più importante, a mio avviso, è pensare che tutti gli interventi effettuati siano racchiusi in una cornice che tenga conto dei fattori emotivi.
L’analisi effettuata ha messo in luce le problematiche incontrate dalle donne intervistate in diverse fasi della malattia, alcune di queste sono predominanti come: reazioni di paura e incertezza rispetto alla diagnosi, vissuti depressivi e isolamento sociale, dolore pelvico cronico e perdita di autonomia. Questo vissuto caratterizzato da profondo dolore, è la dimostrazione di quanto sia riduttivo guardarle solo da un punto di vista medico.

L’endometriosi per quanto sia vistosamente radicata nell’organicità biologica dei suoi processi, costituisce una patologia in cui l’intreccio con le componenti psicologiche acquista un rilievo del tutto peculiare. Quanto sopra affermato è stato evidenziato dall’analisi effettuata e dalle teorie di riferimento che hanno messo in rilievo quanto questa peculiarità sia molto significativa.
Nel modo di reagire di ogni singola donna intervengono una serie di fattori, circostanze e meccanismi psicologici che rendono quasi sempre il vissuto della malattia un evento critico che compromette la qualità della vita. Tutto ciò evidenzia quanto, sia la subordinazione all’assistenza medica sia quella alla famiglia, oltre che alla mancanza di mezzi economici per affrontare le visite specialistiche e le cure mediche, siano variabili fondamentali che incidono sul vissuto della patologia. 

Le famiglie d’origine, non sempre offrono il proprio aiuto. Da parte delle istituzioni sanitarie si assiste alla carenza e alla mancanza di un’organizzazione specifica per far fronte alla delicata situazione patologica.

È importante però prendere in considerazione nell’ambito del vissuto emotivo, che riguarda la specificità qui trattata (endometriosi), la percezione che la donna ha di se stessa, e che si forma attraverso il modo in cui percepisce il giudizio degli altri, in una società in cui la donna ancora viene relegata alla funzione materna ma allo stesso tempo anche all’efficienza e alla produttività economica, inserita com’è a pieno titolo nel tessuto sociale.

La conseguenza relativa a detta situazione evidenzia una condizione di dipendenza psicologica dagli altri, che altera fortemente l’autostima di queste donne, le quali tendono a sentirsi vittime di questa malattia e costantemente inadeguate nella loro realtà quotidiana.

Tuttavia ho riscontrato che nell’affrontare giorno dopo giorno la malattia, si determina una nuova realtà che consente a seconda dei diversi casi, a ciascuna donna di approfondire il proprio mondo più intimo, toccando con mano limiti e capacità, esplorando così un nuovo mondo fino a questo momento del tutto ignorato.

.Per arrivare a questo nuovo equilibrio, è ben evidente come sia quasi necessario per ogni donna affrontare un periodo di completa ristrutturazione della propria identità,

In questo capitolo delineo il processo di costruzione dell’identità femminile in relazione al menarca, l’adolescenza, e le varie implicazioni rispetto al vissuto del dolore e ai cambiamenti dell’immagine corporea.

Nella seconda parte invece propongo un’interpretazione sul vissuto psicologico della malattia. 

Infine, nella terza parte valuto alcune proposte d’intervento, in cui si deve precisare, che l’interesse per l’iniziativa, può essere interpretato come prima espressione di un bisogno di ascolto psicologico che si è chiaramente esplicitato nel corso delle interviste effettuate sulle quattro donne.

10.2 Le famiglie d’origine

Sulla base delle storie esaminate si può affermare che, come molte ricerche e teorie citate rilevano, il rapporto con i genitori e in particolare con la madre sono tra i fattori che più influenzano il vissuto della femminilità e dell’identità personale.

In particolare, sappiamo quanto sia importante per ogni individuo la storia delle sue relazioni familiari, quindi per analizzare in modo più approfondito come viene vissuta l’endometriosi è necessario occuparsi della comunicazione e dell’atmosfera presente in tale contesto, che influisce fortemente sul comportamento individuale.

Nei quattro casi esaminati emerge un fattore in comune rispetto alle famiglie d’origine: ci troviamo di fronte a dinamiche familiari quasi sempre problematiche.

Nei casi di Ilaria e Silvia, le famiglie d’origine presentano un alto livello di disgregazione e che tendono ad adottare stili comunicativi paradossali.

La famiglia di Ilaria è sopraffatta da molteplici difficoltà economiche dei genitori, con conseguenti caratteristiche di senso d’inferiorità, deprivazione affettiva e desiderio di evasione da una realtà frustrante: Ilaria ricorre al gioco simbolico per sperimentare una realtà più accettabile.

In tutti i casi riportati, è possibile cogliere un dato che accomuna tutte le ragazze, ossia si riscontra la presenza di un’atmosfera anaffettiva, con scarsa intimità e comunicazione all’interno del gruppo.

Un ruolo fondamentale nella formazione dell’identità personale è ricoperto dalla famiglia. La percezione sociale, la situazione di accettazione o rifiuto della famiglia, l’interiorizzazione dell’immagine proveniente dai genitori e dall’esterno, strutturano in modo fondamentale il livello personale di autostima che determina gli atteggiamenti e le scelte di vita. È altresì importante l’educazione differenziale al ruolo sociosessuale femminile attuata all’interno della famiglia in diverse forme
: in Roberta e Anna vediamo un padre reprimere la loro vita sentimentale in una condizione di oppressione e repressione della libertà, per impedire che i ragazzi possano approfittarsi di loro.

Rispetto ancora alla storia familiare dei quattro casi in studio, è evidente la presenza di caratteristiche psicologiche quali l’impulsività, l’introversione, il conflitto tra restrittività e ribellione. A tal riguardo ricordiamo il caso di Anna.

La sua famiglia può essere considerata la “classica buona famiglia” ma analizzando il racconto di Anna emergono delle problematiche di comunicazione.

Lei ha sofferto molto dell’attegiamento introverso dei genitori con una visione molto rigida dell’educazione dei figli, fatta soprattutto di obblighi e doveri: Anna ha sempre tentato di non deluderli confermando le loro aspettative, pur essendo alla ricerca continua di sé stessa e di tentativi di indipendenza.

Nell’approfondire più specificatamente il ruolo del rapporto affettivo con la propria madre, riscontriamo un’immagine che le intervistate hanno delle loro madri, quale di donne succubi di una mentalità maschilista, le quali, oltre a doversi interessare della crescita dei figli e della cura della casa, devono lavorare per contribuire alla situazione economica familiare.

Questa figura materna qui descritta ha sì fornito, come modello d’identificazione per le donne, l’accettazione della propria femminilità, anche se in modo spesso ambivalente e contraddittorio, creando un conflitto di appartenenza femminile opposto a quello della propria madre. Possiamo ritrovare in Anna e Silvia la mancanza di trasmissione materna dei ruoli di accadimento, che lasciano in loro profonde carenze affettive e spesso forniscono la forza per allontanarsi da tale cattivo modello.

10.3 La pubertà e il menarca

Da un punto di vista fisiologico, con la pubertà il corpo di bambina si trasforma in corpo di donna, capace di maternità. I cambiamenti somatici e ormonali, sono accompagnati da un’evoluzione dell’immagine corporea e un rimaneggiamento che investe la propria identità.

Come fa notare Lutte, il compito della ragazza è più complesso, in quanto: “definirsi donna significa riconoscere la natura duale della sessualità femminile, aperta non solo all’incontro con l’altro sesso, ma anche alla maternità.(…) tra tutti i cambiamenti somatici della pubertà, il menarca si dimostra quello decisivo come fattore d’identità sessuale: è vissuto come prova dell’essere diventata donna”
.

La mestruazione è sia a livello simbolico che sostanziale, il segno della raggiunta maturità, prova di femminilità e fecondità; la reazione materna a questo avvenimento influenzerà l’accettazione o meno della ragazza, sia del suo “essere diventata donna che delle sue funzioni ad esso relative maternità.

Nelle storie che abbiamo incontrato il comportamento della madre è stato generalmente inadeguato da un duplice punto di vista: come educatore, in quanto non è stato in grado di fornire le giuste informazioni per preparare all’avvenimento, e come contenimento di paure, dolore, ansietà e smarrimento generati dall’arrivo delle prime mestruazioni.

In tutti i casi si assiste quindi ad un rapporto difficile, alla mancanza di dialogo sereno tra madre e figlia che prepari la ragazza a questo evento naturale.

Nella storia di Roberta è stato importante il ruolo della zia, come figura di contenimento delle sue paure e imbarazzo, che le ha facilitato la comunicazione con i genitori, fornendole le informazioni adeguate.

Le donne della ricerca vivono il ciclo mestruale ed i cambiamenti del corpo come un impiccio, qualcosa di cui vergognarsi, i racconti sono accomunati oltre che da un vissuto di profondo dolore all’evento mestruazione, anche da imbarazzo e sorpresa. Quando sono state loro a confidare l’accaduto alle loro madri, queste non hanno perso occasione per metterle in guardia dai ragazzi e dalla possibilità di una gravidanza da scongiurare con il proibizionismo, come riporta la letteratura.

Questo si verifica particolarmente nelle storie di Roberta e Anna che per paura di una gravidanza successivamente si proteggeranno assumendo la pillola anticoncezionale.

Un dato che accomuna le quattro storie è l’assenza della figura materna nell’affrontare il vissuto del dolore e del menarca, questo probabilmente ha aggravato le difficoltà ad accettare la propria femminilità, come succede in casi di adolescenti senza problemi di malattia, che non ricevono il sostegno dalla propria madre, come auspicato da Lutte e Amman-Gainotti.

10.4 La sessualità e l’adolescenza

Soffermandoci ad osservare il rapporto con le figure genitoriali, emerge in quasi tutti i racconti un padre poco presente e disinteressato e una mancanza di intimità e complicità nel rapporto con la propria madre. 

Sull’espressione della sessualità dell’adolescente sembrano gravare l’idea che egli ha di essa, e che a sua volta deriva dalle informazioni che le vengono fornite dal contesto sociale Ciò che emerge dalle storie infatti è il forte peso del condizionamento sociale nella sessualità giovanile.

Ognuna di loro vive in maniera differente la propria sessualità nel periodo adolescenziale: per Roberta è quasi una concessione da fare a chi si ritiene ne sia degno; Anna, nonostante provenga da una famiglia con molti tabù, la vive con molta curiosità ma allo stesso tempo come una trasgressione, e quindi con sensi di colpa che ciò comporta; Silvia invece vive la sessualità con molta libertà e curiosità. Un discorso a parte è necessario per Ilaria: prova un sentimento di rifiuto nei confronti della sessualità a causa dei dolori provati durante il primo rapporto sessuale, si mostra indipendente e arrabbiata sia nei confronti degli uomini, in quanto cercano di approfittarsi delle ragazze più deboli, che con le donne che, spesso glielo permettono. 

10.5 La diagnosi: un delicato equilibrio

Il momento in cui la donna ha la notizia, o la conferma di essere affetta da endometriosi, è quello in cui è più alto il senso di smarrimento e confusione.

Secondo diversi studi, la scoperta della malattia avviene relativamente tardi; ho potuto rilevare che anche nelle storie esaminate si presenta questa situazione.

Per Roberta e Anna la diagnosi è avvenuta dopo otto anni circa il manifestarsi dei primi sintomi di dolore, mentre per Silvia ancora più tardi. Tale fenomeno sembra dovuto all’ignoranza e alla poca informazione circa la fisiologia femminile, ma soprattutto alla negazione e alla razionalizzazione dei sintomi somatici tipici dell’endometriosi che spesso si instaurano tra le irregolarità del ciclo mestruale tipiche dell’adolescenza.

È importante inoltre sottolineare l’incapacità che vi è in famiglia di valutare nella fase adolescenziale, l’importanza di una visita ginecologica ed eventuali conseguenze a lungo termine dei sintomi dolorosi spesso considerati normali.

L’endometriosi ha collezionato intorno a sé numerosi miti ed equivoci, in parte dovuti ai tabù di molti dei suoi sintomi.

A causa di questi miti e tabù che ancora oggi circondano questa malattia, le donne arrivano a rimandare la visita ginecologica oppure sono restie a parlare di tutti i loro disturbi.

Dai sondaggi dell’Associazione Endometriosi Americana descritti nella ricerca, emerge chiaramente come molte donne hanno riscontrato il primo episodio di dolore pelvico nell’età adolescenziale (intorno ai quindici anni), e che la maggior parte di loro ha creduto che i sintomi fossero normali, senza sospettare minimamente che i sintomi potessero essere causati da endometriosi.

Le quattro storie da me raccolte confermano chiaramente questi dati: Roberta e Ilaria avvertono i primi sintomi dolorosi nel periodo post-menarcale , ma la famiglia e il contesto socio-culturale in cui vivono tendono a minimizzare i dolori mestruali giustificandoli come “normali”.

Come sottolinea il dottor Marziali il motivo della mancata conoscenza della malattia è dovuto al fatto che è estremamente difficile eseguire una diagnosi di endometriosi; in quanto la certezza della malattia si ha in seguito ad esame istologico oppure durante un intervento chirurgico
.

Dalle testimonianze delle quattro intervistate si palesa un forte bisogno di informazioni inerenti la malattia, una migliore capacità nel raccogliere l’anamnesi patologica e una maggiore disponibilità nel considerare la sintomatologia dolorosa lamentata dalle donne.

Si eviterebbero così casi di deviazione diagnostica in ambiti psicosomatici.

La storia di Silvia è illuminante in tal senso. Tutte comunque, vanno incontro a diagnosi sbagliate o tardive, senza ricevere chiarimenti adeguati sulla malattia. Ne deriva lo sconforto per una situazione incerta, da dover affrontare nella maggior parte dei casi in solitudine.

I quattro casi da me esaminati evidenziano come le donne reagiscono alla diagnosi inizialmente in maniera positiva, nel senso che non hanno la consapevolezza dell’endometriosi come malattia cronica, per loro è una normale patologia che può essere curata tramite un intervento chirurgico o da una terapia ormonale.

Anna solo in seguito al terzo intervento chirurgico intuisce la drammaticità di una situazione senza fine che la fa sentire malata.

L’esperienza delle donne e la letteratura mette in evidenza come indagini non mirate possano condurre a quadri clinici confusi, nei quali anche un dato di variabilità fisiologica potrà essere incluso nell’ipotesi diagnostica.

Come ci ricorda Engel, “la diagnosi di malattia deve essere integrata dalla strategia globale della malattia, a questo proposito la comunicazione influenzerà il modo di proporre la diagnosi della malattia e sarà a sua volta influenzata dal modello biopsicosociale alla base del progetto”.

La diagnosi in quanto tale può avere un limitato valore all’interno di un progetto terapeutico: la maggior parte dei malati non vuole conoscere la diagnosi “tecnica”, ma ciò che quella diagnosi comporterà nella loro vita. La storia di Ilaria è emblematica in tal senso: ella non ha alcun bisogno di una diagnosi “formalizata”, cioè priva di una vera comunicazione, né di una diagnosi clinica ultracodificata, vuole solo sapere cosa deve fare lei e cosa può fare il medico per farla guarire, o meglio per riacquisire nel più breve tempo possibile un certo stato di salute e un sollievo dal dolore.

10.6 Il trattamento terapeutico e reazioni psicologiche alla malattia

Le modalità di intervento terapeutico nel caso dell’endometriosi sono: la terapia farmacologica e l’intervento chirurgico. È molto importante tenere in considerazione che ogni paziente è un caso a sé, difficilmente paragonabile agli altri, in questo senso la scelta della terapia dipende esclusivamente dalle richieste della donna.

È stato riferito come l’utilizzo di diversi farmaci provochi nelle donne affette da endometriosi molteplici effetti collaterali difficilmente tollerabili.

Bisogna dire innanzi tutto, come ci ricorda il dottor Marziali che ci sono due aspetti importanti: la donna e la coppia.

La coppia, molto spesso ricerca una qualità di vita attraverso una gravidanza, mentre la donna di per sé desidera solo una migliore qualità di vita, ovvero ritrovare una serenità di vivere e affrontare la quotidianità. 

La frustrazione che spesso viene sperimentata sia dai medici curanti che dalle pazienti nella valutazione e nella cura dell’endometriosi è legata principalmente all’interpretazione di questa malattia complessa attraverso il modello medico tradizionale. 

All’inizio degli anni venti, Sampson e altri suoi colleghi affermarono che le donne affette da endometriosi sono sterili e che il sintomo doloroso più comune è la dismenorrea. Asserirono che le zone più coinvolte sono le ovaie, inoltre dichiararono che la gravidanza, la menopausa o la castrazione chirurgica avrebbero risolto definitivamente il problema
.

Mi sono resa conto che il bisogno primario delle donne intervistate è quello di essere informate e consigliate sui trattamenti disponibili, sui loro effetti e sulle controindicazioni, in modo tale da poter prendere decisioni, a ragion veduta.

La “scelta” della terapia da seguire è strettamente legata alla vita privata delle donne, proprio a causa delle implicazioni che questa malattia comporta.

Purtroppo, alcuni medici, nonostante non esista un’evidenza scientifica che sostenga un trattamento al posto di un altro, non illustrano tutte le opzioni alle pazienti e non permettono il loro coinvolgimento nella decisione. Sembra che oltre alle pazienti, anche i medici abbiano difficoltà ad accettare che la medicina e la scienza non abbiano soluzioni per l’endometriosi.la storia riferisce che periodicamente alcuni ricercatori hanno affermato di aver trovato la cura definitiva: Stilbestrol e vitamina B6 erano state proclamate come la cura definitiva negli anni cinquanta; successivamente il testimone è passato al Danazolo, chiamata “la medicina dei miracoli”, nei suoi primi anni sul mercato. L’isterectomia con rimozione delle ovaie è stata largamente considerata come cura definitiva, senza però studi di followup
.

La letteratura riporta come non esista una terapia ideale per questa malattia. Invece, alcuni medici credono che, con una terapia particolare oppure con un intervento chirurgico, la paziente possa guarire. Chiaramente anche la donna, almeno all’inizio, ci crede, perché è talmente disperata che il suo unico desiderio è quello di stare meglio. Indicativi sono i racconti di Roberta e Anna: una narra di quando dopo l’intervento chirurgico le era stata prescritta una terapia ormonale, la situazione era quella di una menopausa farmacologica con le conseguenze sul piano fisico e psicologico di una vera e propria menopausa; l’altra ricorda che il ginecologo l’aveva indotta a sperare che una gravidanza potesse essere terapeutica al fine di guarire dall’endometriosi.

Riassumendo: una donna, correttamente informata, avrà un’aspettativa più realistica di quello che il suo medico può fare per lei. Inoltre, l’obiettivo di una terapia di una condizione cronica, come l’endometriosi, deve mirare ad un complessivo miglioramento della qualità della vita e non solo alla risoluzione del dolore in se.

Le nuove teorie sul dolore, riconoscono un ruolo importante nei fattori emotivi ambientali e cognitivi, oltre che fisici. È molto importante valutare il contesto in cui il dolore viene percepito e il significato che assume nella vita personale. Molti fattori sono stati descritti come predittivi dell’esito del dolore come l’umore, lo stato di salute generale, l’attenzione al dolore, il supporto familiare e sociale, la condizione di lavoro e i modelli familiari. Questi modelli suggeriscono che esiste una complessa interrelazione tra fattori psicologici, ambientali e stimoli sensoriali che si influenzano vicendevolmente.

Alcune donne dichiarano, sia durante i colloqui formali che informali, che il dolore era presente da “sempre”, (Roberta e Ilaria) e che, quindi, non poteva essere messo in relazione con alcun avvenimento del passato. Esse sostengono di aver provato un dolore molto forte nel corso dei rapporti sessuali, durante le mestruazioni, durante l’ovulazione, un dolore continuo che influenza notevolmente la loro vita e interrompe le attività quotidiane.

Le donne intervistate sostengono che il dolore era percepito con maggiore intensità in situazioni di stress, come nel caso di Anna che sperimenta l’aggravarsi della malattia nel periodo in cui “abbandona” a suo dire la famiglia d’origine e affronta un rapporto coniugale difficile. Ho potuto constatare che nel periodo successivo alla diagnosi, lo stato d’animo che accomuna i quattro casi studiati è caratterizzato da sentimenti di rabbia, depressione e frustrazione; a queste si aggiungono altre reazioni dipendenti da diversi fattori come il dolore fisico, la mancanza di sostegno da parte del partner o dei familiari, le insufficienti informazioni sulla malattia e suoi effetti, la paura dell’infertilità.

Un meccanismo ricorrente nelle donne affette da endometriosi è la negazione psicologica della malattia: Anna tende a negare che la malattia potrebbe essere di per sé grave, che potrebbe avere effetti negativi sulla sua vita o compromettere la possibilità di una gravidanza. Esaminando le storie, si può vedere come la scoperta della malattia è coincisa con il desiderio di una gravidanza, nel caso di Anna e Roberta il concepimento di un figlio sembra rappresentare la possibilità di sentirsi donne adeguate e capaci di donare amore. Non bisogna infatti sottovalutare, l’importanza sociale che riveste per la donna il mettere al mondo un figlio, in quanto nell’essere madre le viene riconosciuto un valore personale. Quest’aspetto che è evidenziato da Kitzinger
 per la donna in generale, mi sembra ancora più valido nella realtà di una malattia quale l’endometriosi. Ho potuto rilevare come la fase di negazione tende ad essere molto lunga nelle donne, a causa dell’ambiente sociale che le circonda. La storia di Ilaria è la dimostrazione di come l’atteggiamento degli altri accentua in lei la sensazione di essere tradita dal proprio corpo e dalle persone intorno a sé, inclusi i medici e i familiari.

10.7 Cambiamenti nella qualità della vita

La malattia somatica produce e richiede sempre delle modificazioni nel vissuto e nel comportamento individuale e di relazione. Nel caso dell’endometriosi, le caratteristiche specifiche della sintomatologia dolorosa nel suo impatto con l’identità personale possono avere una forza tale da provocare veri e propri stravolgimenti dello stile di vita.
Le donne affette da endometriosi si trovano a dover affrontare paura e angoscia dovuta a gravi perdite: la salute, la capacità lavorativa, l’autonomia e talvolta i rapporti interpersonali.

In aggiunta a questo, però, si trovano esposte ad angoscia dovuta alle caratteristiche specifiche della malattia come:

Novità, a livello di massa la malattia è poco nota, nel mondo medico si è a conoscenza solo dall’inizio degli anni novanta.

Notevoli sofferenze fisiche, presenza di dolore pelvico cronico e trattamenti terapeutici invasivi.

Problemi di sterilità, spesso l’endometriosi è causa di sterilità cosiddetta inspiegata.

Le quattro donne intervistate vivono la malattia come perdita di progettualità e autonomia. Silvia a causa dell’aggravarsi della sua condizione di salute cambia lavoro. Le altre, come Ilaria e Roberta, smettono di lavorare e studiare ritornando ad uno stato di forte dipendenza dalla famiglia.

Tutte le donne intervistate affermano di essersi sentite sole, in particolare nel periodo successivo la diagnosi. La necessità di avere qualcuno vicino che contenga le paure, le ansie e infonde sicurezza, dando loro sostegno e affetto, rimane un desiderio frustrato nella maggior parte dei casi.

Per le donne è difficile riuscire ad elaborare il trauma della malattia, riportano quasi tutte di aver vissuto l’endometriosi come una menomazione, di non essersi sentite allo stesso modo: Roberta racconta che nel periodo successivo all’intervento chirurgico non provava nessuna soddisfazione, durante i rapporti sessuali con il marito, tendeva ad evitarli; Anna poi racconta di essersi trovata nella stessa situazione, ma di averne parlato con il marito che l’ha aiutata a superare il disagio.

10.8 Le metafore della salute e della malattia

Se poniamo attenzione ai significati soggettivi sul tema della salute e del benessere ci trasferiamo dal campo della clinica a quello dell’epistemologia: la salute e il benessere, infatti rappresentano un terreno esemplare di applicazione per il grande dibattito sulla conoscenza oggettiva. Gli stessi rapporti, fra biologia e psicologia o fra medicina e psicologia, si collocano all’interno di questo quadro epistemologico.

Tutti i termini che interessano il campo della salute costituiscono, in effetti, altrettanti “banchi di prova” di differenti orientamenti epistemologici. 

L’approccio diagnostico, l’intervento terapeutico, la prevenzione o l’educazione alla salute, in realtà, possono essere orientati, in modo radicalmente diverso, a seconda che si ritenga possibile la misurazione di fenomeni quantificabili e oggettivabili o si consideri indispensabile valutare, qualitativamente, condizioni essenzialmente soggettive. Il tema della sofferenza può, così, essere collocato al centro di una complessa problematica fenomenologia ed esistenziale o può essere “ridotto” a oggetto di quantificazione.

In questa prospettiva si inserisce la funzione che la metafora e il simbolo possono svolgere per la composizione dei significati soggettivi della salute e del benessere. Se come diceva Gregory Bateson, “noi siamo le nostre metafore”, il linguaggio metaforico manifesta la via più adeguata per rappresentare i significati che profondamente e intimamente interessano la realtà umana individuale.

Usare metafore per rappresentare il proprio stato di benessere fisico, mentale o psichico consiste, infatti, nell’utilizzare immagini di situazioni che, provocano emozioni piacevoli di quel tipo.

La metafora non è soltanto una forma poetica, non è né buona né cattiva logica, è in realtà la logica sulla quale il mondo biologico è stato costruito, il collante profondamente caratteristico e organizzante
.

La metafora può creare nuovi significati, creare similarità e così definire un nuovo insight e generare nuove realtà. Tale concezione, non trova posto in una visione oggettivista del mondo in cui domina ancora la scienza, compresa la medicina. Infatti, quel che realmente interessa in una metafora è la profondità psichica alla quale le cose del mondo, reali o immaginate, sono trasmutate dal calore fecondo dell’immaginazione.

I processi trasmutativi che sono implicati possono essere descritti come movimento semantico, la cui idea è implicita nella stessa parola “metafora”(movimento) che la parola connota nel moto immaginativo di “andare oltre” il significato immediato e attuale
.

Possiamo ritenere che le emozioni non esistono senza modificazioni del corpo, pertanto la loro espressione è metaforica.

Le quattro donne intervistate hanno utilizzato delle espressioni con le quali vengono rappresentati gli stati soggettivi di benessere e di malessere, ciò consente di vedere la funzione della metafora e del vissuto più profondo della malattia. 

L’esempio del “fiore” che Anna attribuisce alla parola endometriosi, indica l’idea di fluire, di scorrere con un significato di sbocciatura, germoglio che promette un futuro rigoglioso ma non ancora nella pienezza del frutto maturo, quale espressione di un compimento generativo. Il benessere viene rappresentato come un sentimento di speranza, come attesa di pienezza di vita, impossibili da esprimere per la loro intrinseca complessità, in forme non metaforiche.

Per Silvia la malattia lascia il “vuoto” dentro, la metafora dell’essere vuoto, richiama una condizione di dolore, abbandono, solitudine e morte, con tutti i contestuali rilevanti sul piano fisico, mentale e psichico. Può per esempio indicare l’assenza di fertilità o la freddezza affettiva.

Ilaria sente la malattia come una “prigione” che impedisce la libertà e l’autonomia, mentre Roberta percepisce il gusto “amaro” dell’endometriosi; in questo caso la metafora dell’amaro, sembra condensare un sistema opposto di valori, aiuta a precisare il senso metaforico del dolce.

Amaro si associa, evidentemente, ad aspro, agro, acre ed equivale, così, a spiacevole, doloroso, triste ma anche a maligno e si accompagna a sentimenti di rancore, astio, risentimento.

L’espressione metaforica è, in conclusione, un modo creativo di conoscenza. La scienza, di contro, tende a un preciso, in equivoco linguaggio letterale.

Emerge, infatti, il riconoscimento che un linguaggio univoco non può esprimere soddisfacentemente la complessità o la sottigliezza ritenute necessarie per rappresentare la comprensione delle relazioni profonde che l’individuo ha con il mondo e con se stesso.

10.9 Il bisogno di sostegno

Ogni donna, nel raccontare la propria storia, ha fatto emergere le reazioni, i valori e le speranze connesse al disagio e all’incertezza di questa malattia.

Ognuna di loro ha manifestato direttamente o indirettamente il bisogno di essere compresa e aiutata, sia sul versante medico che su quello psicologico. Trattandosi di un compito difficile, diverso per ogni individuo entrano in gioco le risorse personali su cui è possibile fare leva per riacquistare la fiducia necessaria in se stesse. Nei momenti critici sentire il bisogno di un aiuto esterno può sottolineare ancora di più la debolezza del momento, ma, al tempo stesso, essere un elemento reale di un desiderio costruttivo di uscire dalla crisi.

Sembra quindi che la progettualità lavorativa e l’impegno nel sociale siano una risorsa, un invito a lottare e a non cedere alla depressione.

Nel caso di Anna il lavoro, rappresenta un passaggio concreto di contatto con gli altri dopo un lungo periodo vissuto in solitudine.

Abbiamo constatato quanto il gruppo di auto-aiuto sia fondamentale per quelle donne che si trovano a vivere la malattia in solitudine e senza un reale sostegno da parte degli altri. Dal confronto con altre donne che vivono la stessa condizione si ha la possibilità di ricevere non solo sostegno e informazione ma anche di riacquistare la propria autostima ed incrementare le proprie capacità.

Infatti, per affrontare una malattia cronica, non soltanto si deve acquisire autostima e fiducia nell’assunzione dei farmaci e nella gestione della terapia, ma soprattutto si deve mantenere alta la propria autostima come “persone che sono in grado di promuovere uno stato costante di salute”.

Le storie di Anna e Silvia sono la testimonianza di come la partecipazione al gruppo di auto-aiuto, consente loro di percepirsi in modo positivo, superando una concezione di dipendenza dagli altri, si mostrano fiere e soddisfatte nel sostenere a loro volta qualcuno, sperimentando così l’interdipendenza reciproca.

 Il gruppo, in tal caso svolge una funzione “cuscinetto” tra l’evento stressante e la salute: ogni membro del gruppo, per la propria esperienza e capacità personali può aiutare gli altri.

10.10 Endometriosi: malattia sociale?

L’endometriosi è una malattia enigmatica ed il termine stesso in qualche modo disegna nell’immaginario un problema complesso e oscuro di cui molte donne soffrono. È una patologia poco conosciuta e che la stessa trattatistica medica non riesce a definire con esattezza.

Questa situazione di incertezza, unita ad una incessante attività di sperimentazione e ricerca, produce gravi ripercussioni sul piano sociale. Una situazione riassumibile in prima istanza con la difficoltà a far accettare la natura della malattia alle pazienti e il tipo di trattamento a cui sottoporsi.

Ci troviamo di fronte ad un problema sociale di vasta portata: i dati rivelano che la malattia colpisce circa il 13% della popolazione femminile nei paesi europei e di area anglosassone. Ciò comporta dei costi sociali elevati, tangibili e intangibili, i primi relativi al costo delle cure, i secondi producono disuguaglianza sociale.

Il disagio a cui sono costrette le donne affette da endometriosi è doppio: da un lato le gravi sofferenze connesse alla malattia, dall’altro il non riconoscimento da parte delle istituzioni sanitarie nazionali della malattia. Ne deriva una effettiva discriminazione sociale come è facile comprendere se si pensa al costo delle cure a carico delle pazienti, la mancanza di tutela in ambito lavorativo, la carenza di strutture sanitarie, di centri specializzati e fondi destinati alla ricerca. In sostanza, a fronte di tentativi terapeutici traumatici che mirano ad arginare la sintomatologia della malattia gestiti in maniera privatistica e spesso dannosa, vi è una assenza quasi totale di una rete istituzionale di servizi di assistenza atte a garantire le condizioni di uguaglianza sociale nonché di predisporre strumenti necessari al raggiungimento della cura e della guarigione.

In questo quadro va quindi perseguito l’obiettivo di realizzare un vademecum da seguire per gli operatori predisposti a livello istituzionale per migliorare la qualità della vita delle pazienti affette da endometriosi.

Le dimensioni del problema sono tali da far affermare che l’endometriosi è una malattia sociale
.

Si è accennato al problema dei costi tangibili e intangibili che una patologia così grave genera soprattutto in relazione al non riconoscimento come malattia cronica da parte istituzionale.

Le donne colpite da endometriosi sono costrette nella maggior parte dei casi a percorrere strade tortuose e dolorose; basti pensare che nell’80% dei casi, si arriva alla diagnosi definitiva di endometriosi dopo otto anni dall’insorgenza e spesso dopo aver subito interventi chirurgici molto invasivi. Il dolore cronico unito a tutti gli altri problemi correlati, non permette una qualità di vita nella norma: difficoltà interpersonali, difficoltà a svolgere attività lavorative, costi elevati delle cure e delle visite specialistiche, sostegno interamente ricevuto dai familiari.

Una disparità sociale che automaticamente esclude tutte quelle fasce sociali economicamente svantaggiate dalle strutture specializzate anche perché site in poche e grandi realtà cittadine.

Tutte queste considerazioni servono a individuare come risposta un percorso da intraprendere per strutturare una rete di servizi capillare ed estesa sul territorio costituita da tutte quelle strutture cliniche, di sostegno psicologico e di diritto alla salute. Alla luce di questo, diviene conseguente il discorso dell’organizzazione sanitaria, in cui vengono preposte le seguenti questioni:

1. la divulgazione delle informazioni sulla malattia e sulla prevenzione;

2. istituire strutture per il training e il sostegno psicologico;

3. sale operatore specializzate;

4. preparazione specifica del corpo medico e paramedico;

5. rimborso spese sanitarie sia delle strutture ospedaliere che per le pazienti;

6. fondi destinati alla ricerca.

10.11 Integrazione delle cure 

Il quadro sin qui delineato induce ad avanzare delle ipotesi di approccio al problema che riconducano il progetto terapeutico verso una visione globale della malattia.

Se si assumono come validi i modelli di approccio che prevedono per le malattie oncologiche e croniche in generale nell’ambito della qualità della cura un’assistenza costante, possiamo auspicare anche nel caso dell’endometriosi strategie di intervento integrato in una cornice non riduttiva dell’essere umano.

La terapia sarà il risultato di un confronto di più competenze.

Abbiamo visto che la complessità di questa malattia rivela una forte dualità di fondo. Sul piano prettamente medico ci si muove in un ambiente poco adeguato poiché carente di conoscenze specifiche approfondite sulla natura stessa della malattia, il fatto che sussista un trattamento oncologico per una malattia che oncologica non è, svela quanto sia difficile per i medici e i ricercatori comprendere come nasca e come si sviluppi.

Dal punto di vista delle pazienti, il conseguente vissuto psicologico di incertezza rispetto alla complessità diagnostica e terapeutica, genera difficoltà di relazione e compromette la qualità della vita.

Diventa allora fondamentale che il ginecologo e lo psicologo, coerentemente con la tendenza della scienza contemporanea ad elaborare modelli della complessità in sostituzione di quelli riduttivi della scienza classica, diano per assodata la natura di un complesso intreccio di elementi che vanno dalla sfera biologica a quella sociale. Questo implica che entrambi partecipino sin dall’inizio al processo diagnostico valutando gli aspetti psichici e somatici che rivestono un particolare peso nella vita delle donne.

L’etica professionale in medicina riconosce che un rapporto ottimale fra medico e paziente si esprime nella capacità del terapeuta di dare il meglio di sé nel prendersi cura del paziente, nel suo riconoscimento del diritto di essere correttamente informato e nel rispetto della sua autodeterminazione nella scelta delle terapie e nel rispetto di persona unica e irripetibile.

Le donne affette da endometriosi rappresentano un gruppo di pazienti molto eterogeneo: è perciò impossibile e arbitrario un approccio diagnostico secondo i criteri standardizzati di un protocollo.

L’inquadramento diagnostico, in base alla nuova definizione terminologica di appartenenza al gruppo, deve tener conto della storia della paziente e quindi avvalersi di elementi di soggettività che non sono riconducibili a definizioni precostituite.

La situazione in cui viene a trovarsi una donna affetta da “endometriosi” ha aspetti di complessità che non possono essere semplificati. Alle situazioni cliniche complesse necessita una risposta, in termini diagnostici e terapeutici, altrettanto complessa. Pertanto sono da evitare atteggiamenti riduzionistici, spesso attuati dalla medicina organicistica che cerca un bisogno di sicurezza e sembra spaventata dal problema della complessità.

Non dovremmo rassegnarci di fronte la complessità, ma piuttosto cercare della soluzioni adeguate. La complessità deve essere interpretata come uno stimolo, piuttosto che come un limite. Il problema della complessità è al centro dell’epistemologia ed è la più interessante premessa metodologica della scienza moderna.

Quando le variabili in gioco sono tali e tante da non permettere un minimo di organizzazione diagnostica e un minimo di prevedibilità prognostica, l’intervento terapeutico assume l’immagine di un “sistema caotico”.

I sistemi caotici si caratterizzano per il numero elevato di variabili che si influenzano reciprocamente e per l’impossibilità, anche in termini statistici, di definire i nessi di causalità tra gli eventi per cui sono impossibili previsioni dell’evoluzione del sistema anche in tempi brevi
.

Esempi di sistemi caotici sono la circolazione dell’aria nell’atmosfera e la prevedibilità dei terremoti.

Il sistema entro cui si muovono le donne affette da endometriosi potrebbe essere di questo tipo e quindi non permetterebbe un intervento che abbia probabilità di successo superiore ad un altro o comunque non permetterebbe di ricostruire i processi di causa-effetto che hanno determinato un miglioramento e renderli assimilabili per affinità o somiglianza con altre situazioni cliniche.

Il sintomo ha una sua economia, è il segno di un disequilibrio, di una mancata omeostasi rispetto agli elementi che lo hanno determinato.

Come afferma Abraham “ammalarsi fa bene”, nel senso che il sintomo può essere il modo migliore che il sistema complesso ha elaborato per non crollare, o per evitare sintomi peggiori. La domanda che ci si deve porre a volte è se, in alcune situazioni, non sia meglio difendere il sintomo piuttosto che eliminarlo ad ogni costo pena il peggioramento generale della qualità della vita.

Come dichiara Silvia “meglio l’endometriosi che qualcosa di molto peggio”.

10.12 Intervento psicologico

Le donne intervistate hanno espresso bisogni, richieste, osservazioni sui servizi sociosanitari riassumibili nei seguenti punti:

Incremento dei momenti informativi sull’offerta dei servizi sanitari e sulle relative modalità di accesso.

Aumento delle attività di prevenzione ed educazione alla salute della donna, in particolare nel periodo dell’adolescenza.

Maggiore attenzione agli aspetti psicologici e relazionali della malattia e della cura.

L’intervento psicologico, può apportare un sostegno concreto al superamento, nell’approccio al malato, del concetto strettamente riparativo proprio della medicina organicistica, e per operare invece una “umanizzazione” dell’assistenza prendendosi cura della persona sia sul piano fisico che su quello emotivo, psicologico e relazionale.

L’intervento dello psicologo in ospedale dovrebbe perciò caratterizzarsi non soltanto come un’ulteriore consulenza specialistica tra le tante esistenti, ma rappresentare uno strumento a disposizione anche degli operatori per trasmettere ed accrescere competenze psicologiche. All’interno degli ospedali in genere italiani sono in atto profondi cambiamenti che interessano l’organizzazione ospedaliera; concetti quali “consenso informato”, “qualità dell’assistenza”, “umanizzazione” indicano che nella organizzazione sanitaria attuale non solo ci si sforza di portare in primo piano la persona intesa nella sua globalità, ma anche la partecipazione attiva e consapevole del malato nella gestione dei suoi problemi di salute è un elemento indispensabile
.

L’intervento psicologico, per essere efficace deve essere integrato e cioè deve avere obiettivi e sviluppi differenziati. Ciò vuol dire che deve svolgersi, contemporaneamente e in modo integrato, su tre livelli, solitamente considerati separati: a livello della formazione degli operatori, dell’assistenza ai pazienti e ai loro familiari e dell’organizzazione del lavoro (cercare di mutare le norme ospedaliere e renderle più consone ai bisogni dei degenti, organizzare gruppi di auto-aiuto per pazienti con particolari problemi).

A questa linea guida se ne aggiunge un’altra di carattere operativo: l’intervento deve prendere in considerazione la situazione della donna affetta da endometriosi sia in ottica sincronica che diacronica. Questo vuol dire che nel valutare la situazione, rispettivamente è necessario porre attenzione ai fattori e ai livelli presenti hic et nunc, (come se fosse un quadro), ma anche dei processi in evoluzione, in quanto siamo alla presenza di un processo in fieri (come se fosse un film).

Ne deriva che qualsiasi intervento deve essere calibrato sulla singola persona e disporre di tempo affinché possa essere efficace. Un buon programma individuale che valuta i punti forza e di debolezza in atto, si basa sui bisogni e fa leva sulle risorse personali, avendo come obiettivo un meccanismo efficace di sblocco della passività e liberazione dal senso di impotenza e dalla sfiducia in se stessi. L’intervento deve promuovere il coinvolgimento di tutte le risorse che possono essere rintracciate e sollecitate nella donna e nell’ambiente: la capacità delle donne di percepire e utilizzare le fonti di sostegno presenti nel proprio “campo psicologico”, e quelle delle reti sociali; ovvero la capacità di una rete di essere di sostegno in un momento di crisi dell’individuo.

Ad esempio una “rete informale” poco ampia ma molto densa può essere funzionale nella gestione di eventi negativi come perdite, lutti e malattie; perché i forti legami emotivi che caratterizzano la rete facilitano l’esplicitazione di forme di sostegno sia materiale che affettivo.

Spesso una crisi viene considerata un evento negativo, in termini psicologici, invece, i periodi in cui si verifica sono positivi perché offrono la possibilità di mutare la propria condizione esistenziale.

La crisi della scoperta della malattia porta con sé un abbassamento delle difese e delle resistenze psichiche, una propensione a mettere in discussione sé stessi e il proprio futuro. Equivale a dire che la persona è temporaneamente meno rigida e anche più disponibile e aperta al cambiamento. Lo stato di crisi abitualmente è transitorio, in quanto l’individuo non riesce a tollerare a lungo alti livelli di disorganizzazione emozionale e cognitiva, se si interviene però in questa fase si può incidere maggiormente sull’evoluzione di tutta la crisi. Supportare la donna in questa fase, vuol dire offrire un’alternativa al senso di solitudine, accogliere la richiesta d’aiuto e stimolarla ad attivarsi e a percepirsi capace di raggiungere le sue mete.

Per superare positivamente lo stato iniziale di “crisi”, significa elaborare l’evento critico in modo che venga integrato nell’esperienza di vita, lasciando la persona aperta piuttosto che chiusa verso il futuro.

Ricapitolando, è necessario mobilitare risorse esterne e interne, poiché nella fase critica della diagnosi, o nell’affrontare un’intervento chirurgico,le capacità dell’individuo sono ridotte, è molto importante poter contare sul sostegno sociale. Di qui il ruolo fondamentale dei gruppi di auto-aiuto. Abbiamo constatato quanto la partecipazione al gruppo di auto-aiuto e l’impegno con l’Associazione Italiana Endometriosi sia indispensabile nella vita di Anna e Silvia, le quali dal confronto con altre donne che vivono la stessa condizione ricevono non solo sostegno, ma anche la possibilità di sperimentare una funzione attiva e innovativa ed incrementare la propria autostima.

Un ulteriore esempio di intervento su crisi prevedibili, è quello di preparare gruppi o individui che devono affrontare eventi stressanti, come la preparazione alle operazioni chirurgiche. In questo caso l’evento stressante è chiaramente definito, e i suoi effetti sia sul piano medico che su quello psicologico, sono facilmente chiarificabili; d’altra parte l’intervento psicologico non può evitare la necessità dell’operazione: l’obiettivo può dunque solo essere quello di incrementare la capacità dei pazienti di affrontare le due fasi psicologiche ed esistenziali..

Sempre nell’ambito sanitario, molto attuali sono i numerosi interventi in area oncologica per facilitare la gestione dell’evento traumatico, favorire nel paziente lo sviluppo di un comportamento di compliance
, facilitare l’adattamento del malato e della sua rete familiare alla nuova condizione di vita in tutti i diversi stadi della malattia: comunicazione della diagnosi, controlli e riabilitazione psicologica. I tipi di programmi suddetti hanno in comune l’obiettivo di mirare alla preparazione, sia sul piano delle informazioni che su quello delle emozioni anticipabili, di eventi specifici. Sarebbe auspicabile, dare più spazio a tutti quei programmi mirati a potenziare una serie di competenze che la Dohrenweud definirebbe “mediatori psicologici”, in grado di rendere le persone più capaci di gestire momenti difficili e prevenire la comparsa di forme di disagio e/o comportamenti devianti.

Si tratta di interventi molto significativi che si sono proposti di migliorare le abilità personali e la padronanza soggettiva come: definizione del problema, capacità di problem solving, aumento dell’autostima e sviluppo di competenze personali. Sarebbe auspicabile un passaggio da una concezione eccezionalista del disagio che cerca nella sfera individuale le cause, ad un’ottica universalista che mette in evidenza gli aspetti sociali e i difetti strutturali del fenomeno sociale
.

Riflessioni conclusive


L’endometriosi è una patologia estremamente diffusa tra le donne durante l’età fertile. È caratterizzata da una sintomatologia molto variabile ed è causa di lunghi periodi di disagio, sofferenza fisica e può portare alla sterilità. Condiziona in maniera quasi sempre permanente la qualità della vita: riduce le capacità lavorative, crea problemi familiari e di coppia e soprattutto costringe a periodi di degenza dovuti alle cure farmacologiche e agli interventi chirurgici.

La sequela infinita di atti medici spesso poco soddisfacenti, evidenziano a loro volta il generale disorientamento del mondo medico nei confronti di una patologia dalle origini sconosciute e dagli esiti incerti.

E’ chiaro che in un contesto di questo tipo, le ripercussioni sono fortissime al punto da determinare costi personali e sociali elevati.

Lo studio del tema ha messo in evidenza una paradossale situazione della psiche delle donne investite da questo dramma.

In altri termini se è vero che da più parti si levano richieste di aiuto e attenzione sul piano psicologico e sociale, intorno al vissuto di donne che ne soffrono, è altrettanto evidente l’ambiguità regnante nello stesso ambiente di riferimento a cui queste richieste vengono rivolte. Il settore dell’assistenza è quasi del tutto sprovvisto di strumenti adeguati di intervento a differenza di altre patologie confrontabili.

In questo lavoro ho cercato, attraverso il vissuto di quattro donne, di cogliere e descrivere alcune delle molteplici sfaccettature di una malattia ancora così enigmatica quale l’endometriosi.

L’asse di riferimento di questo percorso di ricerca qualitativo, è stato il tendere all’integrazione tra sapere tecnico-scientifico e sapere-vissuto delle donne che, in prima persona, raccontano i lunghi sentieri di sofferenza e gli stravolgimenti avvenuti nella loro vita a causa della malattia.


In sintesi, sembra emergere con chiarezza che nell’esperienza della malattia endometriosica, i fattori psicologici giocano un ruolo chiave: le quattro storie evidenziano in particolare il bisogno di un supporto psicologico adeguato alle diverse fasi della malattia, dalla diagnosi al trattamento medico, alla ridefinizione del nuovo ruolo sociale di donna costretta a convivere con una patologia dall’esito incerto.

Dall’analisi della letteratura scientifica sul tema, emerge un’assenza di studi, riflessioni e modelli atti ad accogliere anche questo tipo di bisogno.

La psicologia come disciplina, a mio parere, sembra possedere le caratteristiche fondamentali per assumere quella posizione meta che permetta di valutare la donna sofferente di endometriosi nel suo insieme e non solamente la patologia in sé cercando di realizzare un momento di sintesi tra le grandi difficoltà dei medici e gli enormi disagi provocati dalla malattia.

Il concetto che ho voluto sviluppare in tal senso, è quello di un avvicinamento contestuale dei due ambiti, ovvero l’aspetto oggettivo (medico) e quello soggettivo (donna). E’ evidente la necessità di un superameto dei ruoli che vedono da un lato l’approccio spesso asettico della medicina e dall’altro l’affannosa difficoltà nella comprensione e accettazione da parte della donna.

La conoscenza reciproca dei problemi, può aiutare gli uni e le altre a comprendere meglio quali siano le rispettive necessità e a collaborare con più efficacia nel trattare una patologia che, anche se difficilmente guaribile, può essere pilotata con successo verso una convivenza serena da chi ne soffre, attraverso un lavoro di equipe multidisciplinare.

La figura dello psicologo s’inserisce a pieno titolo in questo spazio per una analisi attenta e una migliore prospettiva di cambiamento e quindi per un intervento di ascolto in cui la malattia può essere letta con un’ottica più ampia di quella medica attraverso una modalità che ne sappia cogliere il senso in tutta la sua profondità.

Infine, va ricordato un elemento che a mio avviso si rivela fondamentale: l’importanza peculiare del sostegno informativo e affiliativo. L’analisi delle storie di vita ha messo in luce come le donne che ricevono questo tipo di aiuto si sentano accettate nella loro completezza: il gruppo è vissuto come un momento altro per la ridefinizione e comprensione della malattia.

La funzione attiva che nasce dall’esperienza nel gruppo di auto-aiuto favorisce la soddisfazione personale e il senso di benessere in un’ottica che vede la qualità della vita come obbiettivo di azione trasformativa, cioè ricerca attiva di armonia uomo-ambiente.
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