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Abstract

Introduction

Bladder exstrophy epispadias complex (BEEC) is a rare congenital malformation affecting
both male and female with an incidence of 1/35,000 livebirths. The malformation involves the
bladder, urethra, external genitalia and pelvis. The newborn presents with a lower abdominal defect,
through which an open bladder template herniates. The malformation requires a staged surgical
treatment but even after successful repair patients can experience psychosexual difficulties
throughout their lives.This project investigates the presence or absence of a depressive disorder
with sadness, emptiness, irritability, accompanied by somatic and cognitive changes which can
significantly impact on the overall performance of the individual. The degree of alexithymia, a
difficulty in verbalizing emotions, as well as overall quality of life of affected people is examined
by means of several tests and specific interviews, created during the study.
Aim of the study

To evaluate the presence of alexithymia, depressive traits, difficulties in sexual assertiveness
and/or in sex-lives and overall quality of life in people with BEEC compared with a group of
unaffected peers.
Materials and methods

This case-control observational study included a group of BEEC cases compared with a
group of control subjects unaffected by any urogenital malformation. Inclusion criteria for BEEC
group were: proved diagnosis of BEEC; age> 16 years; sex M and F; compilation of informed
consent and privacy forms. Inclusion criteria for control cases were: absence of any urogenital
malformation; age> 16; sex M and F; compilation of informed consent and privacy forms. The
following questionnaires were administered to fifty cases and fifty controls: the Beck Depression
Interventory (BDI-II), the Toronto Alexithymia Scale (TAS-20), the Quality of Life, (SF-36), The
Sexual Awareness Questionnaire (SAQ) and the Sexual History Form (SHF). The draft of a
structured interview was administered to five cases. Data were analyzed by open source Rstudio
and Kruskal-Wallis test.
Results

There were no differences between cases and controls as far as the presence of alexithymia
and depressive traits are concerned. The QoL cases scored lower in physical activities and general
health compared to controls; sex life experiences of the case group significantly differ from controls

in terms of sexual monitoring (SAQ subscale). Women in the BEEC group had significantly lower
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scores in the Sexual History Form compared to controls.
Conclusion

Our findings demonstrate that the emotional burden suffered by the female affected
population exceed that of the male population, therefore female would need an implementation of
interventions to improve their sexual experiences. Further research on psycolosexual aspects and

gender differences are needed to validate these data.



Introduzione

Il progetto condotto durante i tre anni del Dottorato di Ricerca ¢ stato disegnato attorno a
una condizione rara denominata Complesso Estrofia Vescicale-Epispadia, una condizione
malformativa severa a carico dell’apparato uro-genitale sia maschile, sia femminile. Tale
condizione presenta degli aspetti peculiari di natura medico-chirurgica, psicologica e sessuologica.
L’obiettivo principale del progetto era I’apportare un contributo, alla letteratura scientifica del
settore, raccogliendo dati sulla presenza o meno di tratti depressivi, il grado di alessitimia, la qualita
di vita e il funzionamento sessuale di questa popolazione, tutti aspetti che possono influire sulla
personalita di un individuo. Un altro obiettivo era 1’andare a pesare, come e se, i risultati dei
trattamenti ricostruttivi anatomico-funzionali avessero una ricaduta su questi costrutti psicologici.
Nel corso della realizzazione di tale progetto ¢ stato necessario gettare le basi per la realizzazione di
un’intervista strutturata e specifica per questa tipologia di popolazione, con lo scopo di ottenere una
rappresentazione piu veritiera della stessa, risposte piu chiare e concrete, utili alla costruzione di
percorsi di presa in carico adeguati. Consapevoli dei limiti di tale studio, a causa della rarita della
condizione, della variabilita delle reazioni di ogni singola persona, del contesto socio-culturale in
cui I'individuo ¢ inserito, degli esiti delle ricostruzioni chirurgiche ed eventuali complicanze, gli
endpoint posti sono stati rispettati con rigore metodologico permettendo di ipotizzare una serie di
indicatori utili a varie riflessioni, a considerazioni medico-chirurgiche e di natura prettamente
psicosessuologica.

Un ringraziamento a tutte quelle persone che hanno dato un contributo, di qualsiasi natura,

alla realizzazione di questo progetto di ricerca.



Il Complesso Estrofia Vescicale — Epispadia (BEEC)

Descrizione

Il Termine Estrofia deriva dal greco e precisamente dalla parola “ekstriphein” che significa
“rovesciare”, termine usato per la prima volta nel 1780 da Francois Chaussier e Mowat nel 1784
(Ludwig et al., 2009). Esso rappresenta un gruppo di malformazioni dell’apparato genito-urinario
che comprende diversi gradi di anomalia a partire dalle forme piu lievi, le epispadie (E), attraverso
diverse forme di estrofia vescicale classica (BEC), fino alle forme piu complesse di estrofia della
cloaca (EC) (Gambhir et al., 2008).

I1 BEEC rappresenta una delle patologie piu difficili da trattare in urologia pediatrica. Oltre
al complesso intervento chirurgico, necessario per correggere le gravi malformazioni della vescica e
dei genitali, possono subentrare dei problemi riguardanti la funzione renale, la continenza urinaria e
fecale, la fertilita, lo sviluppo psicosociale e psicosessuale.

Le varie anomalie del complesso hanno ciascuna delle caratteristiche cliniche specifiche e
sono riconosciute con certezza alla nascita. Le epispadie sono determinate da un arresto dello
sviluppo con la mancata chiusura del piatto uretrale e da una posizione uretrale dorsale anomala. A
seconda della posizione del meato, le epispadie si distinguono in: a) penopubiche, peniene o
glandulari nei maschi; b) di tre gradi secondo Davis (lievi, intermedie e gravi), con una fessura che
coinvolge l'intera uretra ed il collo vescicale sino ad esporre la mucosa della vescica prolassata,
nelle femmine (Figura 1) (Gearhart JP., 2001). La parete addominale e i muscoli retti, nonché
'ombelico, sono sviluppati normalmente. In entrambi i sessi la sinfisi ¢ chiusa o ¢ palpabile solo
uno spazio intersinfisario minore, indicando solo lievi anomalie del bacino e del pavimento pelvico.
L'incontinenza urinaria sembra essere il principale sintomo clinico, a causa del grado di
coinvolgimento dello sfintere urinario. Talvolta data la presenza di lievi anomalie cliniche, le
epispadie distali possono non venire diagnosticate al momento della nascita, in particolare nelle

femmine (Paediatric Urology Web book, 31/03/2013; Ebert et. al. 2009).

Figura 1. Epispadia maschile e femminile (Paediatric Urology Web book, 31/03/2013).

—




Nella forma classica (BEC) la vescica ¢ estrofica, I’uretra epispadica, lo sfintere uretrale non
si ¢ formato attorno all’uretra, la muscolatura del piano perineale presenta gradi variabili di
ipoplasia e fibrosi, la diastasi delle ossa pubiche ¢ variabile, ma in alcuni soggetti supera i 4 cm.
Ernie inguinali bilaterali sono palpabili nella maggior parte dei pazienti di entrambi i sessi (Ludwig
et. al., 2009). Nei neonati di sesso maschile, il piatto uretrale epispadico copre l'intero dorso del
pene dalla vescica aperta all’abbozzo glandulare ed entrambi i corpi cavernosi si trovano sotto il
piatto uretrale. Un attento esame evidenzia il collicolo seminale e i dotti eiaculatori come piccole
aperture nella zona dove si trova, presumibilmente sul versante posteriore, la prostata. Il pene risulta
piu corto rispetto al normale e con una curvatura dorsale. I testicoli sono di solito di dimensioni
normali e si trovano nello scroto. Nella femmina il clitoride e 'uretra sono divisi e le grandi e
piccole labbra non si riuniscono all’innanzi per formare la commissura anteriore della vulva.
L’apertura vaginale ¢ localizzata anteriormente sul perineo e tanto I’ano ¢ posizionato ventralmente
quanto il perineo ¢ corto (Ebert et. al. 2009). Nella Fig. 2 ¢ rappresentata la forma classica

dell’estrofia nei due sessi.

Fig. 2. BEC, forma classica nel maschio e nella femmina (Paediatric Urology Web book,

31/03/2013).

Esistono varie forme intermedie tra epispadia ed estrofia vescicale e nello specifico ne vengono

definite quattro varianti:

* la fessura vescicale superiore 1 cui difetti muscolo-scheletrici sono esattamente quelli
dell’estrofia classica; tuttavia la membrana cloacale persistente si apre solo nella porzione
superiore esitando in una fessura vescicale superiore, effettivamente somigliante ad una
vescicostomia. L’estrusione vescicale ¢ minima ed ¢ presente insieme ad un ombelico
anormale;

* la pseudoestrofia con il caratteristico difetto muscolo-scheletrico dell'anomalia estrofica ma

senza alcun difetto importante nel tratto urinario. Caratteristiche predominanti di questa

10



malformazione includono un ombelico allungato e a basso impianto e muscoli retti
divergenti attaccati alle ossa pubiche separate;
* la duplicazione estrofica che si verifica quando si apre una fessura vescicale superiore, ma
vi ¢ una fusione tardiva della parete addominale ed una porzione degli elementi vescicali
(mucosa) rimasti all'esterno;

* estrofia coperta con un segmento isolato di intestino ectopico sulla parete addominale
inferiore vicino alla zona genitale, che puo essere colon o ileo senza alcun collegamento con
il tratto gastrointestinale sottostante e solo epispadia nel maschio (Paediatric Urology Web
book, 31/03/2013).

Il grado di malformazione piu grave ¢ rappresentato dell’estrofia della cloaca caratterizzato da:
estrofia della vescica, ampia diastasi pubica con separazione completa dei corpi cavernosi, estrofia
dell'lleo terminale tra le due meta della vescica, un intestino posteriore rudimentale, ano
imperforato e la presenza di un onfalocele. Ulteriori malformazioni del midollo spinale o della
colonna vertebrale, o di entrambi, sono state rilevate nel 85% - 100% dei bambini con estrofia della

cloaca (Gearhart JP, 2001; Stec AA et al., 2001; Della Monica M et al., 2005) (Fig 3.).

Figura 3. Estrofia della cloaca (Paediatric Urology Web book, 31/03/2013).

Cenni Storici

La prima rappresentazione dell’estrofia vescicale si trova su una tavola degli Assiri, risalente
al periodo 2000 a.c. e conservata presso il British Museum di Londra. Altre anomalie congenite
simili sono state riportate su tavolette d'argilla sumeriche datate tra il 3500 e il 2000 a.c.. Nel 1597,
Schenkii von Grafenberg ha redatto il primo documento scritto su tale patologia e nel 1670

Fredericus Ruysch descrisse un paziente con estrofia vescicale realizzando dei disegni ottenuti dalla
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dissezione post-mortem. Risale al 1770 il primo tentativo di un collettore di urina, il cosiddetto

"receptaculum", per un paziente di sesso maschile da parte del medico Johannes Veltkamp (Fig. 4).

Figura 4. Il "receptaculum" progettato dal medico Johannes Veltkamp.

Nel 1791, Andreas Bonn pubblico l'autopsia di 5 pazienti con estrofia vescicale con delle
osservazioni molto descrittive ma senza la menzione di qualsiasi approccio terapeutico per la sua
risoluzione (Buyukunal CSN. and Gearhart JP., 2011).

Nella collezione anatomica dell’Universita di Amsterdam (Museum Vrolik), fondata da due
professori di anatomia, Gerardus Vrolik (1775-1859) e suo figlio Willem Vrolik (1801-1863), il
reperto A169 rappresenta la Vescica estrofica (Fig. 5) di un bambino di 6 anni. Il reperto
rappresenta una vescica ectopica con marcata ipertrofia della parete della vescica, visibile attraverso
un difetto infra-ombelicale della parete addominale, una epispadia mite con un orifizio uretrale

funzionante, lo scroto vuoto, i testicoli nei canali inguinali e diastasi dei rami pubici.

Figura 5. Estrofia vescicale, litografia dal tavolo, organi urogenitali, reni e ossa pelviche.

’ /:H{ %
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Ulteriori reperti conservati rappresentano invece il grado piu severo della malformazione:
I’estrofia della cloaca con un difetto infraombelicale, 1’esposizione attraverso la parete addominale

dell’ultimo tratto dell'ileo, I’assenza del colon e I’atresia anale (Fig. 6) (Oostra RJ., et al 1998).

Figura 6. Estrofia della cloaca, litografia della regione addominale e le ossa pelviche.

Lungo tutto il 1800, diversi medici hanno sperimentato varie tecniche chirurgiche per la
correzione del difetto anatomico: dalla cauterizzazione e applicazione di sostanze caustiche, per
favorire la copertura del difetto mediante la generazione di tessuto cicatriziale, all’idea delle prime
anastomosi uretero-intestino, con la realizzazione della prima ureterosigmoidostomia in una
paziente femmina nel 1852. Negli anni a seguire, Roux (1852), Richard (1853), Holmes (1863-68),
Billroth (1873), tentarono varie tecniche di copertura della vescica mediante 1’'uso di lembi dei
tessuti circostanti, tentativi spesso inficiati dalla comparsa di gangrena e infezioni gravi o
incontinenza urinaria. Tra il 1869 e il 1875 Thiersch ritenendo che, nella cura della estrofia
vescicale non si dovesse solo ricostruire la parete mancante della vescica ma occuparsi anche della
ricostruzione della doccia uretrale che spetta al glande, sperimentd 1’applicazione di apparecchi
meccanici atti ad impedire la perdita dell’urina. Si comincio poi a porre attenzione all’osteotomia
sacro-iliaca bilaterale progettando un dispositivo chiamato "Imbracatura pelvica" per
I'immobilizzazione del paziente e il ravvicinamento delle ossa del pube (Trendelenburg), alle
tecniche anti-reflusso e tecniche di ampliamento vescicale utilizzando un segmento ileale (1897,
Mickulicz) (Buyukunal CSN. and Gearhart JP., 2011).

Durante il 1900 i trattamenti chirurgici si affinarono con la tecnica di Heitz-Boyer e
Hevelacque eseguita nel 1911 da Marion e nel 1912 da Gosser che consiste nella realizzazione di

una vescica rettale (Fig. 7) (Begouin P., et al., 1950).

Figura 7. Vescica rettale.
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A partire dagli anni 70, grazie al contributo di vari chirurghi come Jeffs, Kelalis e Ransley,
il raggiungimento della continenza urinaria ¢ passato dal 20% all’80% dei casi trattati ed ¢
migliorata la ricostruzione del fallo nel maschio e dell’introito vaginale nella donna (Buyukunal
CSN. and Gearhart JP., 2011). Nel 1980, Poul Mitrofanoff, ha raggiunto un ottimo risultato sulla
continenza urinaria tramite I’ampliamento vescicale e il confezionamento di un condotto utilizzando

I’appendice per il cateterismo intermette (Farrugia MK. and Malone PS., 2010).

Eziopatogenesi e sviluppo embriologico

Le teorie patogenetiche piu innovative si basano sull'assunto di un’interazione di fattori
poligenetici gene-gene e interazioni multifattoriali gene-ambiente. S’ipotizza che 1’azione della
noxae patogena agisca durante lo sviluppo embrionale con la mancata migrazione del mesoderma
verso la zona della membrana cloacale e la conseguente mancanza di sviluppo di uno strato
intermedio tra quello interno (endodermico) e quello esterno (ectodermico), causando la rottura
prematura della membrana cloacale. Nel 1964 Muecke (Muecke EC, 1964) ¢ stato il primo a riferire
che, ’'interruzione meccanica o l'ampliamento della membrana cloacale nei pulcini, impedisce
l'invasione delle cellule mesodermiche lungo la linea mediana infraombelicale che ¢ alla base dello
sviluppo dell’estrofia. Austin et al. hanno dimostrato che negli esseri umani, la proliferazione
anomala della membrana cloacale ¢ associata ad estrofia della vescica (Austin PF., et al., 1998).
I vari modelli animali hanno dimostrato che il tempo in cui avviene la rottura della membrana
condiziona la forma clinica del complesso estrofia-epispadia e che la rottura molto precoce (attorno
alla 4°-6° settimana di gestazione cio¢ prima della fusione del setto urorettale alla membrana
cloacale) causa la forma piu severa dell'estrofia della cloaca. Si realizza il complesso estrofia-
epispadia se la rottura accade subito dopo la 6° settimana di gestazione, cio¢ appena il setto
urorettale ha completato la sua discesa ma prima dell'iniziale formazione del tubercolo genitale
(Gearhart JP., 2001).

Un altro meccanismo completamente diverso per l'organogenesi della classica estrofia

vescicale (BEC) ¢ stato descritto sulla base di osservazioni dello sviluppo pelvico in embrioni di
14



coniglio, correlando le anomalie vescicali e ossee (del bacino) con lo sviluppo spazio-temporale.
Questo nuovo meccanismo puo verificarsi gia precocemente nella gastrulazione secondaria senza
alcun coinvolgimento della membrana cloacale. E’ stato dimostrato che solo un gene, p63, oltre a
causare difetti congeniti degli arti e della pelle, ¢ in grado di riprodurre completamente 1’estrofia
della vescica umana in topi p63”. Come evidenziato da Ince et al., topi femmine p63”
presentavano una morfogenesi genitale anormale con ipoplasia dei genitali, una singola apertura
cloacale e la persistenza di epitelio colonnare a livello del tratto genitale inferiore (Ince TA. Et al.,

2002; Cheng W. et al, 2006).

Epidemiologia

Come forma piu lieve, I’epispadia isolata ¢ relativamente rara e si verifica con un'incidenza
di 1:117.000 nei maschi e 1:484.000 nelle femmine. D'altra parte, I'incidenza del quadro completo
di estrofia vescicale ¢ di circa 1:30.000 nati vivi, con i maschi che sono colpiti da tre a quattro volte
piu spesso rispetto alle femmine. La forma grave di estrofia della cloaca presenta una incidenza da
1:200.000 a 1:400.000 con un rapporto tra maschi e femmine di circa 2:1 (Gambhir L. et al., 2008;
Ebert AK. et al., 2009).

Diagnosi

Grazie all’ecografia ad alta risoluzione real-time, la diagnosi prenatale di BEEC ¢ di solito
possibile tra la 15° e la 32° settimana di gestazione, a seconda della gravita del difetto e della
competenza dell’ecografista. Il fattore discriminante ¢ la non visualizzazione di una vescica fetale
che si riempia normalmente dopo ripetuti esami ecografici. L’identificazione di un ombelico ad
impianto basso, di ampie branche pubiche, di genitali ridotti di volume e di una massa addominale
inferiore ¢ considerata come fattore chiave per la diagnosi di BEEC, oltre al mancato riempimento
vescicale. Un'altra caratteristica tipica ¢ la presenza di un segmento simil-cordone di tessuto molle,
sporgente dalla parete addominale anteriore, appena sotto l'inserzione del cordone ombelicale,
fortemente simile alla proboscide di un elefante.

Sebbene I’intervento prenatale non sia necessario, la diagnosi precoce permette un’ottimale
gestione sia nel periodo prenatale sia in quello postnatale. Prima della nascita risulta necessario un
adeguato counseling dei genitori per aumentare la loro consapevolezza e la loro capacita di
affrontare i vari trattamenti e le correlate problematiche. Tale approccio consente di valutare, in

modo adeguato, I’eventuale scelta di interruzione precoce di gravidanza o il proseguo della stessa
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allertando per tempo i centri che realizzano la chiusura precoce dell’anomalia entro le prime ore di

vita e che sono in grado di offrire i risultati di efficacia migliori (Cromie WIJ. Et al., 2001).

Trattamento
Ricostruzione della funzionalita della vescica.

Il concetto di ricostruzione si basa sul consenso unanime che la vescica estrofica ha la
potenziale capacita di recuperare la funzione di una vescica normale come serbatoio a bassa
pressione per la raccolta dell'urina, lo svuotamento attivo e la protezione dell’alta via escretrice
dopo la ricostruzione funzionale. Sia 1’osservazione clinica e sia gli studi urodinamici, hanno
riportato un riempimento e uno svuotamento normale, ma la compliance e la stabilita sono ridotte
per lo piu dopo ricostruzione del collo vescicale sec. Young-Dees-Leadbetter. Questa ricostruzione
¢ oggi giudicata come una tecnica non nerve-sparing, mantenendo la funzione del detrusore
normale solo in circa il 25% dei casi. In aggiunta, ¢ opinione comune che la ricostruzione del collo
vescicale comporti, con un meccanismo passivo di aumentata resistenza subvescicale, un
complicato svuotamento vescicale in ogni caso.

La ricostruzione tradizionale a stadi di Jeffs e Gearhart ¢ stato un approccio standard per molti
anni. Una variante modificata di tale approccio ¢ stata definita come "approccio moderno a stadi"
ed ¢ attualmente sostenuta da John Gearhart. L’ Autore ha creato questo concetto “in tre tempi” a
cominciare dalla chiusura della vescica, dell'uretra posteriore e della parete addominale dopo la
creazione di un anello pelvico entro le prime 48 ore di vita. I principali motivi a favore di una
chiusura precoce della vescica nei neonati sono: a) la protezione della mucosa vescicale da fattori
ambientali; b) lo sviluppo fisiologico della muscolatura vescicale con regolare ciclo minzionale; c)
le condizioni anatomiche piu virtuali del collo vescicale e della plastica anti-reflusso quando la
capacita della vescica sara aumentata. A seconda dell'eta e dell’ampiezza della diastasi della sinfisi,
la ricostruzione viene eseguita sia con o senza osteotomia. In un secondo tempo, la correzione
dell’epispadia viene eseguita all'eta di sei-nove mesi. Nelle femmine, la ricostruzione dei genitali ¢
in gran parte inclusa nella prima procedura chirurgica. In un terzo tempo, la ricostruzione del collo
vescicale viene eseguita solo in quei casi in cui la capacita della vescica raggiunge un minimo di 60
cc e, come requisito fondamentale, il bambino ¢ pronto per la partecipazione attiva al training
riabilitativo. A causa della elevata incidenza di reflusso bilaterale, la plastica anti-reflusso viene
sempre eseguita contemporaneamente alla ricostruzione del collo vescicale. Oggi ¢ altamente
raccomandata una versione modificata della ricostruzione del collo vescicale secondo la tecnica
Young-Dees-Leadbetter, che proteggere la naturale innervazione della vescica (Baird AD. Et al.,
2007).
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Oltre a questo concetto dei “tre tempi”, sono state introdotte con successo nuove tecniche a due
tempi o un tempo. Una di queste ¢ la tecnica sec. Baka-Ostrowska, che effettua una ricostruzione
del collo vescicale contemporaneamente con la ricostruzione dell’epispadia all'eta di quattro o
cinque anni, dopo la chiusura della vescica nel periodo neonatale. L.’ Autore ritiene che solo la
ricostruzione simultanea del collo vescicale e dell'uretra consenta una facile cateterizzazione
attraverso l'uretra posteriore, quando necessario. Un altro intervento a due tempi ¢ dato dalla tecnica
di Kelly. Dopo la chiusura neonatale, la ricostruzione avviene a 6 mesi di eta, indipendentemente
dalle dimensioni della vescica. Il distacco dei corpi cavernosi dalle branche pubiche inferiori e
I’isolamento del peduncolo vascolare (vasi pudendi) dalla base del pene lungo la linea mediana
eliminano ’effetto retraente della diastasi pubica e portando il pene piu in superficie. A causa della
lunghezza uretrale inadeguata, 1'uretra ¢ portata giu tra i corpi cavernosi in una posizione ipospadica
nella maggioranza dei casi (Baka-Jakubiak M., 2000).

Nelle migliori casistiche, la continenza si ottiene nell’80% dei casi verso l'infanzia (Gearhart L.
et al, 2001). In alcuni casi la continenza pud essere raggiunta grazie all’'uso di farmaci
anticolinergici o con I’impianto sottomucoso di bulking agents al collo vescicale (Williams MA. et
al., 2008) per esempio iniettando acido ialuronico (Burki T. et al., 2006). Un buon numero di
pazienti, specialmente dopo l'infanzia, per evitare il rischio di danni renali per via delle frequenti
infezioni urinarie, per correggere l’incontinenza o l'incapacitd di un completo svuotamento
vescicale autonomo, ricorre ad autocateterizzazione per uretram oppure attraverso una stomia dopo
ampliamento vescicale. La tecnica di ampliamento vescicale prevede un’appendicovescicostomia
che consiste nell'ampliare la vescica con il tratto intestinale appendicolare (o una sezione
rimodellata dell'ileo) creando poi una stomia cutanea denominata Mitrofanoff (descritta nel 1980)
laterale o preferibilmente in zona ombelicale (Van der Aa F. et al., 2009).

In alcuni casi selezionati, si pud scegliere una via chirurgica alternativa che consiste nella
rimozione della placca estrofia e la creazione di una deviazione urinaria. Questa ¢ applicata quando
si hanno un tratto urinario superiore normale, una buona funzione renale e uno sfintere anale
competente e consiste nel creare una sacca sigmoidorettale (sacchetto rettosigmoideo/Mainz Pouch
IT) all'incirca verso il primo anno di vita (Stein R. et al., 1995; Pahernik S.et al., 2006). Alcuni
soggetti sottoposti a questo tipo d’intervento vanno incontro a problemi dismetabolici (alcalosi
ipercloremica), demineralizzazione ossea, osteoporosi e calcolosi della mucosa. Complicanze
severe a lungo termine comprendono la possibilita di sviluppare un adenocarcinoma a livello
dell'anastomosi ureterointestinale che in questa tipologia di pazienti pud raggiungere un'incidenza

fino al 19% (Schroeder A. et al., 2006).
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Se il bacino del neonato ¢ abbastanza accomodante, la sinfisi viene approssimata in modo
graduale con l'aiuto di un bendaggio con funzione di trazione. Il fissaggio intraoperatorio della
sinfisi pubica ¢ quindi assicurato da suture di trazione assorbibili in polidiossanone. I vantaggi di
ogni approccio in tempo unico sono la somma di tutte le principali fasi di ricostruzione con meno
cicatrici, senza ostacoli all’accesso in regione del collo vescicale e una rapida capacita di
adattamento vescicale alle ritmiche fasi di riempimento e minzione contro un’adeguata resistenza

(Paediatric Urology Web book, 31/03/2013).

Ricostruzione dei genitali maschili.

Per quanto riguarda la ricostruzione dell'apparato genitale maschile ¢ molto importante la
corretta tecnica al fine di evitare eccessive cicatrici e lesioni vascolari che possono comportare
un’incorreggibile deviazione del pene. Mentre la correzione del chordee dorsale, la ricostruzione
del glande e la chiusura della cute del pene sono importanti per l'aspetto estetico complessivo, la
ricostruzione uretrale ¢ ancora piu importante, perché un’uretra retta deve essere creata in modo da
permettere al paziente sia di vuotare sia di eiaculare senza difficolta e allo stesso tempo consente
anche un cateterismo intermittente laddove richiesto in una fase successiva. Inoltre, Silver ¢ stato in
grado di dimostrare che i corpi cavernosi del complesso estrofia-epispadia sono molto piu brevi
rispetto ai controlli di pari etd. La lunghezza ridotta del pene ¢ quindi principalmente un deficit
acquisito di tessuto dei corpi cavernosi e non solo una conseguenza del chordee e della fissazione
bilaterale alle branche ascendenti del pube come ¢ stato ipotizzato per molto tempo. Ransley P. ha
introdotto il concetto del rilascio del chordee dorsale mediante un’incisione e un’anastomosi dorso-
mediale dei corpi cavernosi sopra l'uretra. Oggi, la tecnica di Cantwell-Ransley permette una
ricollocazione completa molto piu efficace dell’uretra tra o sotto i corpi cavernosi mobilizzando il
piatto uretrale dai corpi cavernosi stessi. Allo stesso tempo, la curvatura dorsale puo essere corretta
in modo piu efficace. La caratteristica della tecnica di Mitchell ¢ il distacco del piatto uretrale non
solo da corpi cavernosi, ma anche dal glande. Per la ricollocazione definitiva dell'uretra nel lato
ventrale, il glande viene spatolato, rivascolarizzato grazie al risparmio bilaterale dei fasci
neurovascolari. La maggior parte dei pazienti richiede una procedura aggiuntiva per la riparazione
dell’ipospadia perché, al momento della dissociazione peniena, una volta che il piatto uretrale ¢
stato staccato non sarebbe abbastanza lungo per raggiungere la punta del pene. Grazie all'ampia
mobilizzazione, tutte le tecniche necessitano di una dissezione molto meticolosa degli strati
anatomici per mantenere il flusso sanguigno delle singole strutture e garantire la capacita di

erezione ed evitare l'atrofia dei corpi cavernosi. Una procedura modificata per correggere la
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curvatura, ruotando lateralmente i corpi cavernosi, ¢ stata descritta per primo da Baka-Jakubiak. Piu
tardi i dati pubblicati su questa tecnica (Jaureguizar, Pippi- Salle e Roesch) hanno supportato i
vantaggi di questa procedura, efficace e che preserva i tessuti. L'uretra deve essere ritubularizzata
secondo dimensioni adeguate e, sia lo sfintere esterno sia la muscolatura del pavimento pelvico
devono essere completamente riadattati. Nell’epispadia con rilevante incontinenza urinaria e con un
ampio difetto dello sfintere, ¢ necessario completare la regolarizzazione del collo vescicale; in
difetti lievi, potrebbe essere sufficiente I’approssimazione del pavimento pelvico durante la fase di
ricostruzione del pene. In alcuni di questi pazienti maschi ¢ possibile ritrovare una ridotta funzione
riproduttiva dovuta agli interventi chirurgici stessi e agli effetti postinfettivi, ipotizzando quindi
un’infertilita multifattoriale.

Nei pazienti maschi con estrofia della cloaca si puo verificare una grave inadeguatezza del
pene, e la sua ricostruzione pud non ottenere risultati estetici e funzionali accettabili. Nel recente
passato, ad alcuni di questi ragazzi ¢ stato riassegnato alla nascita un genere femminile, con risultati
molto poveri nel lungo termine. I pazienti mostravano uno sviluppo fenotipico tipicamente maschile
nella sfera psicosociale e psicosessuale, dichiarandosi maschi. Lo sviluppo psicosessuale, compresa
l'identita di genere, nei neonati geneticamente ed ormonalmente maschi ¢ influenzato dalla precoce
esposizione agli androgeni nei periodi prenatale e postnatale. Il genere non puo essere alterato da
trattamenti endocrini e psicosessuali. In queste circostanze una falloplastica totale sostituiva pud
essere richiesta. La classica falloplastica con lembo micro vascolare dell’avambraccio radiale nel
periodo post-puberale, non puod essere utilizzato nell’estrofia della cloaca a causa dell’alterata
anatomia vascolare pelvica. Hoebeke P. et al. hanno presentato una falloplastica in due adolescenti
con estrofia della cloaca utilizzando un lembo antero-laterale della coscia. De Castro R. et al. hanno
dimostrato la fattibilita di una falloplastica precoce nei neonati e nei bambini, utilizzando un lembo
di parete addominale inferiore, che riproduce un pene parzialmente efficiente e cosmeticamente
accettabile nei primi anni di vita, con un immediato miglioramento nella stima di sé e nel
comportamento psicologico. Anche se l'aspetto estetico ¢ buono, la sensibilita erogena rimane una
preoccupazione in questi lembi peduncolati. Per questo motivo, ¢ molto importante incorporare
qualsiasi tessuto sensibile del pene nel neo-fallo (Paediatric Urology Web book, 31/03/2013; Ebert
AK. et al., 2008; Hoebeke P. et al., 2008; De Castro R. et al., 2007).

Ricostruzione dei genitali femminili.

L’anatomia genitale femminile nel BEEC ¢ ampiamente giudicata meno complessa di quella

maschile ai fini ricostruttivi. Tuttavia, Woodhouse ha sviluppato un concetto di ricostruzione sottile
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che comprende la vaginoplastica, la ricostruzione del clitoride, la plastica vulvare, la plastica del
monte di Venere e la redistribuzione della cute pubica. Durante la ricostruzione iniziale nella prima
infanzia, il tetto e le pareti laterali dell'uretra distale vengono rimosse insieme alla cute adiacente e
al tessuto sottocutaneo e tubularizzate su un catetere French 10. La zona anteriore, di solito a forma
di triangolo, per il clitoride e le labbra dimezzate vengono asportate e il difetto viene chiuso
longitudinalmente per unire il clitoride bifido e la labbra stesse insieme sopra il meato uretrale. A
volte la separazione del clitoride non viene eseguita per proteggere la delicata innervazione. La
retrazione di cute e tessuto sottocutaneo nella zona del monte di venere viene cosi esteticamente
migliorata mobilizzando il tessuto inguinale adiacente e ruotandolo medialmente nella zona
interessata. La vaginoplastica ¢ consigliabile in circa due terzi dei casi. Per evitare dilatazioni
ripetute durante 1’infanzia, I’episiotomia o una semplice plastica dell’introito vaginale utilizzando
un lembo di Fortunoff possono tranquillamente essere fatte durante o appena prima della puberta

(Paediatric Urology Web book, 31/03/2013; Woodhouse CR. and Hinsch R., 1997).

Fertilita e risultato genitale.

Le moderne tecniche di ricostruzione consentono una funzionalita e risultati cosmetici
accettabili nel BEEC. Gli sforzi attuali e futuri fanno riflettere su come le anomalie genito-urinarie
congenite abbiano un enorme impatto sulla vita adulta. Una vita sessuale soddisfatta, essere sposati
e avere figli, rappresentano gli indicatori principali per una riabilitazione di successo genitale.
Naturalmente, ¢ normale l'interesse verso 1’attivita sessuale. Piu eclatanti per i pazienti maschi con
BEEC sono le dimensioni del pene e la sua curvatura, come pure I’ansia nei confronti
dell’interazione sessuale. Nonostante queste gravi limitazioni, circa il 50% dei pazienti di sesso
maschile con BEC hanno rapporti sessuali. Un atteggiamento positivo nei confronti del micropene e
del ruolo del sesso maschile pud essere raggiunto dai pazienti e dai genitori, ma il successo mentale
dipende principalmente dall'entusiasmo dei genitori, dall'apertura, e da una conoscenza sufficiente
della patologia. Nella sua revisione della letteratura, Woodhouse CR. ha trovato pazienti con BEEC
con eiaculazione nel 75% dei casi, indipendentemente dal metodo di ricostruzione, e ha concluso
che circa il 50% del pazienti maschi con BEEC erano in grado di procreare. Recenti risultati a lungo
termine per quanto riguarda la fertilita nel BEEC sono scarsi. Non vi ¢ consenso sul fatto che la
derivazione primaria o la ricostruzione funzionale consentira un migliore trasporto dello sperma o la
fertilita. Complicanze della chirurgia ricostruttiva e gli effetti postinfettivi, tuttavia, sembrano
essere disastrosi per la fertilitd nei pazienti maschi con BEEC. I dati a lungo termine di
Erlangen/Regensburg suggeriscono che la ricostruzione funzionale del collo vescicale, con

conseguente posizionamento anatomico del collicolo seminale nell'uretra posteriore, tuttavia,
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consente una eiaculazione anterograda nel 94,1% dei pazienti. Quindi, non solo per la continenza,
ma anche per l'eiaculazione e la fertilita, I'approccio primario anatomicamente corretto al collo
vescicale sembra essere il punto chiave.

Nei soggetti di sesso femminile, dato che 1 genitali interni sono normali, e che soprattutto
non vengono interessati dalla chirurgia ricostruttiva della vescica, la fertilita di solito dovrebbe
essere normale. Inoltre, come conseguenza di un basso inserimento cervicale ¢ ancor maggiore la
probabilita di gravidanza. Inoltre, Woodhouse CR. ha dichiarato che, rispetto ai maschi, le pazienti
femminili estrofiche hanno meno problemi con la sessualita e il rapporto sessuale. Dato che la
ricostruzione nella femmina ¢ meno complessa, si presta poca attenzione ai risultati e cosi, i genitali
ricostruiti in maniera non soddisfacente spesso compromettono 1’autostima femminile. Pit avanti,
in eta adulta, il prolasso vaginale o uterino ¢ il problema piu eclatante. Ancora, vi ¢ una scarsita di
conoscenze sul piano dell'anatomia pelvica dopo la ricostruzione e sparse notizie non sono riuscite a
determinare i fattori di rischio per questa complicanza maggiore. L’inadeguato adattamento
dell’anello pelvico e quindi la ricostruzione del pavimento pelvico in combinazione con la
rimozione dell’abbozzo vescicale, possono essere fattori di rischio per il prolasso uterino. Piu di
recente, vi ¢ qualche evidenza che il reintegro del pavimento pelvico e quindi I'adattamento pelvico

o I’osteotomia potrebbero evitare il prolasso uterino (Paediatric Urology Web book, 31/03/2013).

Aspetti Psicologici del Complesso Estrofia Vescicale Epispadia

La maggior parte dei dati disponibili sullo sviluppo psicosociale e psicosessuale in BEEC
fanno riferimento ad adulti che hanno gia superato la puberta e 1'adolescenza. Questionari standard
forniscono la prova di una normale qualita di vita, di solito di un alto livello di adattamento sociale
con buoni standard di rendimento scolastico e di istruzione. In eta adulta, molti pazienti con BEEC
hanno una cosiddetta vita ordinaria incluso il matrimonio, i rapporti sessuali, le relazioni familiari, i
figli e il successo professionale. Tra gli adolescenti maschi si ¢ invece verificato un alto rischio di
disagi psicologici dovuto, non solamente al fatto di soffrire di una malattia fisica cronica, ma
proprio per le caratteristiche dell’anomalia come [’incontinenza urinaria e la severita della
malformazione genitale (Diseth TH., et al, 1998). Per gli adolescenti sono molto importanti
I’immagine corporea, I’autostima, la sessualita e la funzione sessuale. Nella prima adolescenza i
soggetti si confrontano molto con i coetanei dello stesso sesso e sono veramente ansiosi rispetto al
fatto di apparire diversi; nella tarda adolescenza rivestono particolarmente importanza le relazioni
con il sesso opposto (Diseth TH, et al., 1999). Le persone di sesso maschile sembrano piu colpite da

queste difficolta rispetto ai soggetti femminili poiché: a) tendono ad avere minori relazioni intime
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rispetto alle femmine forse per una maggiore difficolta ad avere approcci fisici vista la cosmesi
dell’apparato genitale (Lee C. et al., 2005); b) hanno maggiore ansia rispetto all’aspetto anormale
della propria immagine corporea, alle dimensioni del pene che ¢ piu piccolo rispetto ai coetanei e
alla deformita assunta durante I’erezione (Castagnetti M. et al, 2010); ¢) in eta piu adulta si sentono
a disagio per la difficolta di fare accettare manovre di continenza non naturale all'altro sesso (Ebert
A. etal., 2005).

Reiner e Gearhart riportano che severi eventi stressanti vissuti durante 1’accrescimento,
come interventi chirurgici, possono creare una vulnerabilita neurobiologica che porta a sviluppare
disturbi d’ansia (Reiner WG., Gearhart JP., 2006). Un aspetto molto importante in questa patologia
¢ quello legato alla sessualita. L’estrofia coinvolge ’apparato genitale sia maschile che femminile
in modo molto significativo, anche nelle forme meno severe; in particolare, nei maschi il pene non
raggiunge mai dimensioni normali in virtu della deformita dei corpi cavernosi. Il paziente estrofico
si trova a non riconoscere il proprio corpo, a non percepirsi come uomo/donna, a non accettarsi e
cio puo portare a un profondo stato di depressione che talvolta sfocia in atti estremi quali il suicidio
(Reiner WG. et al., 2008).

Alcuni studi dimostrano una non negativa soddisfazione di s¢ stessi € una non minore
qualita di vita in soggetti affetti da patologie che compromettono 1’apparato urologico rispetto ai
coetanei sani e questo sembra spiegarsi con il fatto che la disabilita, presente fin dalla nascita,
induce a mettere in atto strategie e azioni d’adattamento alla condizione fisica e di superamento
delle difficolta sia nei soggetti affetti sia nei loro familiari (Dodson JL. et al. 2008).

Per i genitori, il primo anno di vita nel bambino con BEEC ¢ una sfida importante, a volte
con definitiva compromissione della relazione bambino-genitore e gravi problemi con le strategie di
imitazione dei genitori. I genitori dei ragazzi con difetti dell’apparato sessuale e, in particolar modo
dell’organo genitale maschile, sono meno soddisfatti dell'apparenza dei genitali rispetto ai pazienti
stessi. Questo risultato puo riflettere non solo la valutazione dell'aspetto del pene, ma potrebbe
essere influenzato dalla paura o da sensi di colpa riguardo alla malformazione del pene. Inoltre i
genitori hanno come confronto peni considerati nella norma, conoscono da dove i loro figli sono
partiti e hanno delle aspettative riguardo a come potrebbe essere il risultato finale. Questa disistima
del risultato potrebbe essere rilevante per i pazienti perché l'attitudine dei genitori nei confronti
della malformazione costituirebbe un altro fattore in grado di interferire con lo sviluppo
psicosessuale del bambino (Weber DM. et al., 2008). Un altro aspetto da tenere in considerazione
sono le conseguenze che la patologia ha sui genitori che si trovano ad affrontare vari fattori
stressanti come la preoccupazione per la salute del figlio, I’assistenza da prestare durante i ricoveri

e per la cura personale e I’incertezza del futuro e tutte le strategie messe in atto per far fronte a tutto
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questo, come ad esempio la ricerca di un supporto sociale o un piano di risoluzione dei problemi.
Quando pero si trovano a dover affrontare un maggiore stress tendono a usare strategie non
adattative come la fuga e ’evitamento. I genitori di pazienti maschi presentano maggiori difficolta
dei genitori di pazienti femmine soprattutto nelle operazioni pratiche di assistenza (Mednick L. et
al., 2009). Le madri, in misura maggiore rispetto ai padri, mostrano sentimenti fluttuanti a causa del
trauma della nascita di un figlio diverso da quello idealizzato, il senso di imbarazzo legato alle
caratteristiche della patologia e un senso di isolamento dalle altre madri che non condividono la loro

stessa esperienza (Di Grazia M., et al., 2016).
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Costrutti Psicologici

Disturbi Depressivi

La storia della depressione inizia probabilmente insieme a quella dell’'uomo. Nei papiri
egizi, risalenti al 3000 a.c., sono state rintracciate nell’epoca dei faraoni descrizioni di
manifestazioni assimilabili alla depressione, che non di rado sembra conducessero al suicidio
mediante affogamento nel Nilo. Nella cultura Babilonese, 2600 a.c., si ritrovano ugualmente
riferimenti al “male oscuro” descritti come “malattia, languore, indebolimento, sofferenza si sono
impadroniti di lui. Lamenti e sospiri, oppressione, angoscia, paura si sono appropriati, straziandoli,

dei suoi desideri” (http://www.depressione-psicoterapia.it/storia-della-depressione/).

Storia della depressione: da Ippocrate al Medioevo.

Le prime considerazioni di carattere medico-psicologico che, ci sono pervenute intorno alla
manifestazione clinica della depressione, risalgono al 400 a.c., epoca in cui Ippocrate descrisse la
melanconia come una condizione associata a sintomi quali rifiuto del cibo, sconforto, insonnia e
irrequietezza. Ippocrate credeva inoltre che la melanconia fosse una manifestazione psicologica di
un sottostante disturbo biologico, conseguente all’influenza di bile nera e muco nel cervello.
Considerazioni analoghe provengono anche da Aristotele, che introdusse il concetto di
“predisposizione” alla melanconia sulla base della credenza di un relativo eccesso di bile nera in
alcune persone, che si costituiva, appunto, come I’indice della predisposizione. Molte idee sulla
depressione formulate dai filosofi o fisici greci e romani rimasero invariate fino al medioevo, eta in
cui la causa della malattia mentale veniva attribuita principalmente alla possessione da parte del

diavolo, alle forze magiche occulte o al peccato (Judd LL. and Kunovac JL., 1997).

Storia della depressione: I’epoca contemporanea.

Nel XIX secolo due fisici francesi, Falret e Baillarger, descrissero indipendentemente 1’uno
dall’altro la stessa malattia, costituita sia da manifestazioni maniacali che da manifestazioni
depressive. Alla fine del XIX secolo, Kraepelin diede vita al primo modello di malattia basato su
osservazioni e descrizioni estese e accurate, distinguendo la malattia psicotica dalle altre forme di
malattia mentale. Nella classificazione di Kraepelin, la malattia depressiva poteva essere distinta
dalla dementia praecox in base al decorso periodico o episodico, alla prognosi pit benigna e ad una
storia familiare di malattia maniaco-depressiva. Nel 1924 Bleuler introdusse il concetto di malattia

affettiva nella terminologia psichiatrica e la descrisse mediante le sotto-categorizzazioni in gruppi
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diagnostici unipolari e bipolari, anticipando in questo modo la futura nosologia. Gli aspetti clinici e
teorici della depressione occupano una posizione centrale nel pensiero psicoanalitico di inizio
secolo con particolare riferimento ai lavori di Sigmund Freud, Sandor Rado, Otto Fenichel, Edith

Jacobson, Melanie Klein, Donald Winnicot, Ronald Fairbairn (Judd LL. and Kunovac JL., 1997).

Epidemiologia del disturbo depressivo.

Secondo i dati pubblicati dall’OMS — WHO nel 2001, la depressione ¢ attualmente la quarta
causa di disabilita totale dopo le infezioni respiratorie, le condizioni perinatali e ’'HIV. L’WHO ha
stimato che nel 2020 la depressione diventera la seconda causa di disabilita dopo le cardiopatie
ischemiche (www.who.int/entity/whr/2001/en/whr01_it.pdf?ua=1).

Secondo lo studio ESEMeD (European Study of the Epidemiology of Mental Disorders) in
Italia, la prevalenza della depressione maggiore e della distimia nell’arco della vita ¢ dell’11,2%
(14,9% nelle donne e 7,2% negli uomini). Nelle persone ultra sessantacinquenni la depressione
maggiore ¢ la distimia hanno una prevalenza nell’ultimo anno pari al 4.5% (ma tra le persone
istituzionalizzate di questa eta la prevalenza ¢ molto piu elevata, in alcune casistiche arriva fino al
40%). Da numerose indagini epidemiologiche risulta che il 2% dei bambini e il 4% degli
adolescenti ha in un anno un episodio di depressione che dura almeno 2 settimane

(www.epicentro.iss.it/temi/mentale/esemed.pdf).

Caratteristiche del disturbo depressivo.

I Disturbi Depressivi, secondo il DSM 5, includono: disturbo da disgregazione dell’umore
dirompente, disturbo depressivo maggiore (che include 1’episodio depressivo maggiore), il disturbo
depressivo persistente (distimia), il disturbo disforico premestruale, il disturbo depressivo indotto da
sostanze/farmaci, il disturbo depressivo dovuto a un’altra condizione medica, il disturbo depressivo
con altre specificazioni e il disturbo senza specificazione.

La caratteristica comune di tutti questi disturbi ¢ la presenza di umore triste, vuoto o
irritabile, accompagnato da modificazioni somatiche e cognitive che incidono in modo significativo
sulla capacita di funzionamento dell’individuo. La differenza tra essi consiste nella durata, nella
distribuzione temporale o nella presenza eziologica (American Psychiatric Association, DSM 5,
2013).

I disturbi depressivi possono comparire a seguito di un evento scatenante (per esempio un
lutto imprevisto e improvviso, un rovescio finanziario, etc.), ma altre volte senza un motivo
apparente. Se, come spesso succede, gli episodi depressivi sono piu di uno, il primo episodio di

solito inizia dopo un evento o situazione stressante, mentre negli episodi successivi il collegamento
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con un fattore scatenante pud essere meno evidente o apparentemente assente. Nelle donne la
depressione pud comparire in alcune fasi della vita, quali il periodo post-partum o durante il periodo
di transizione verso la menopausa. Alcune malattie come quelle cardio-vascolari e il cancro ed
alcuni effetti collaterali di alcuni farmaci possono contribuire alla sua comparsa. La depressione
maggiore puo essere efficacemente trattata con terapie farmacologiche e alcune psicoterapie. La
depressione non riconosciuta, e quindi non trattata, espone chi ne ¢ affetto a varie conseguenze
negative. Chi ¢ depresso puo isolarsi, lavorare in modo meno efficiente, trascurare le sue
responsabilita. Soprattutto se giovane, puo far ricorso all’alcol o a droghe per cercare di alleviare la
sua sofferenza. Nei depressi, soprattutto negli anziani, vi ¢ una frequenza piu elevata di ricoveri
ospedalieri e di suicidi

(http://www.salute.gov.it/portale/salute/pl_5.jsp?id=164&area=Disturbi_psichici).

Le persone con depressione manifestano, inoltre, alcune difficolta nello svolgimento del
proprio ruolo in diversi ambiti. Per esempio hanno difficoltda nel raggiungere I’orgasmo, in
particolare I’erezione negli uomini, con conseguenze negative sulla vita di coppia. Possono
aggiungersi difficolta in ambito lavorativo con incapacita, per esempio, di gestire il carico di lavoro.
Altre conseguenze negative vengono alimentate anche dalla presenza di comorbidita con altri
disturbi come ad esempio i disturbi d’ansia. Cid0 comporta un aumento delle lamentele,
comportamenti di evitamento, problemi a livello sociale, maggiore rischio di suicidio e maggiore

uso dei servizi di salute mentali (Castonguay LG. and Oltmanns TF. 2016).

Aspetto cognitivo della depressione.

Secondo il modello cognitivo la persona che soffre di depressione avrebbe una modalita di
pensiero appreso in precedenza, secondo la quale sarebbe portato a ragionare prevalentemente in
termini di competenze e di adeguatezza: quando il soggetto ritiene di non riuscire a controllare gli
eventi insorgerebbe la depressione come malattia.

Secondo Beck, nella persona depressa si attivata una “triade cognitiva” caratterizzata da: a)
Immagine negativa di s¢; b) Interpretazione negativa dell’esperienza; c) Visione negativa del futuro
con anticipazione dell’insuccesso. Su tali assunti si basano gli interventi psicoterapeutici volti a
correggere queste modalitda di pensiero (http://www.studiopsicoterapiabonaventura.it/files/V-I-

modelli-della-depressione--parte-seconda.pdf).

Aspetti Psicodinamici della depressione.

L'approccio psicodinamico presuppone l'esistenza di una base psicogenetica della sofferenza
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emotiva. Ritiene che il passato (I'esperienza infantile in particolare) sia determinante per la qualita
dell'adattamento adulto («il bambino ¢ il padre dell'adulto»): 1'eziopatogenesi infatti viene spesso
ricondotta a schemi relazionali cronici ripetitivi e maladattivi, filtrati in modo altamente soggettivo.
Gli approcci psicodinamici non sottovalutano il ruolo dei pattern cognitivi disfunzionali, ma li
subordinano agli stati affettivi e alle rappresentazioni interne che definiscono le coordinate
principali della psicopatologia. I1 mondo interiore depressivo ¢ caratterizzato da sentimenti di
perdita, frustrazione, vergogna, impotenza, solitudine o colpa, nonché dal loro impatto sulla
percezione che l'individuo ha di sé e degli altri. Secondo Busch FN. et al. (2011), le teorie
psicodinamiche della depressione sono essenzialmente riconducibile a due modelli interpretativi:

v" La vulnerabilita narcisistica che ¢ la tendenza a reagire ai rimproveri e alle delusioni
con una significativa flessione dell'autostima, che si esprime come una forte
sensibilita alle perdite (reali o percepite) e ai rifiuti, di solito associate alle delusioni
subite nella prima infanzia, a esperienze precoci di perdita, di rifiuto o a mancanze di
aiuto. Il depresso ha difficolta a regolare 'autostima e ha uno scarso realismo circa le
aspettative da nutrire verso se stesso;

v" 1 vissuti conflittuali rispetto ai sentimenti di rabbia, sebbene siano in qualche modo
avvertiti, vengono negati. E spesso presente un tipo di aggressivita che tende a
innescare sentimenti di colpa che alimentano gli aspetti autopunitivi,
l'autosvalutazione e l'auto-sabotaggio. Infatti il depresso, che proietta la sua
aggressivita sugli altri, alla fine, la rivolge contro se stesso, sotto forma di giudizi
severi. Cio ¢ dovuto all'interiorizzazione di atteggiamenti genitoriali percepiti come
critici e punitivi, che provocano un ulteriore abbassamento dell'autostima e
sentimenti depressivi. L'incapacita di riconoscere ed esprimere la delusione e il
risentimento porta la persona depressa a dirigere I'aggressivita verso di sé.

Tra queste due dinamiche si crea un circolo vizioso in cui la vulnerabilita narcisistica rende
la persona altamente sensibile alle delusioni e ai rifiuti e quando si realizzano o teme si realizzino,
prova rabbia verso gli altri; ma sentendosi in colpa per questo, se la prende, allora, con se stessa,
facendo aumentare ulteriormente la vulnerabilita narcisistica. Per far fronte alla perdita di
autostima, il depresso tenta anche la strada della idealizzazione (compensatoria) di s¢ o degli altri,
ma, dato il suo sottofondo emotivo di autosvalutazione e rabbia, si espone all'alta probabilita di
un'eventuale delusione con il risultato di un aumento dei vissuti di rabbia e una svalutazione di s¢ o
degli altri ancora maggiore.

I trattamenti psicodinamici per la depressione intendono mettere in luce la forze interiori che

sono all’origine dei sintomi, con [’obbiettivo di intervenire sulle conflittualitd interne che
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contribuiscono all’eziologia dei disturbi dello spettro depressivo. Spesso ai trattamenti psicoterapici
¢ necessario affiancare anche [I’utilizzo di specifici farmaci antidepressivi, valutandone
correttamente gli effetti e le eventuali farmacoresistenze da parte dei soggetti (Ankaberg P. and

Falkenstrom F., 2008).

Depressione come disturbo della regolazione delle emozioni.

La depressione maggiore ¢ fondamentalmente uno stato d’animo negativo mantenuto nel
tempo. Alcune persone, di fronte a fattori di stress pit 0 meno importanti, possono reagire con stati
d’animo piut 0 meno negativi in funzione dell’abilita che hanno di regolare gli stati affettivi. Sia le
persone vulnerabili sia quelle meno vulnerabili alla depressione, non sono differenti rispetto alla
risposta iniziale a un evento negativo ma, differiscono nella capacita di reagire a questa risposta
iniziale. Il costrutto della regolazione delle emozioni, teorizzato a partire dal concetto di coping,
comprende 1’uso di strategie cognitive e comportamentali che possono influire sulla durata,
intensita e modo in cui un affetto viene vissuto dalla persona. La necessita di regolare le emozioni
avviene per il desiderio di intensificare le emozioni positive, per mantenere le norme sociali e
migliorare le relazioni interpersonali. Il mettere in atto delle strategie inefficaci per ridurre le
emozioni negative, come ad esempio la ruminazione dei pensieri, il vedere le cose in maniera
catastrofica, e la soppressione delle esperienza spiacevoli, aumenta il rischio di depressione. Al
contrario, utilizzare strategie efficaci, come ad esempio la distrazione, la condivisione con gli altri e
la reinterpretazione, sostiene un buon funzionamento psicologico. La minore capacita di regolare le
proprie emozioni non caratterizza solo le persone che soffrono di un episodio depressivo ma ¢ un
problema che si mantiene anche dopo la remissione dell’episodio stesso.

Questa teoria sulla regolazione delle emozioni assieme a quelle legate ai bias cognitivi,
suggeriscono 1’idea che le persone con depressione sono intrappolate in schemi di risposta
automatici non adattivi. Le persone fanno fatica a distrarsi dall’informazione di tipo negativo e le
strategie inefficaci utilizzate, rendono piu difficile il recupero dall’iniziale risposta di tristezza e dai
pensieri e dalle memorie congruenti allo stato d’animo che questa ha provocato. Gli interventi
terapeutici devono mirare all’insegnamento di strategie di attivazione comportamentale e abilita per
far fronte e risolvere i problemi: riconoscimento e riduzione dell’evitamento e dei pensieri ripetitivi
(ruminazione), la normalizzazione delle fasi di sonno, il miglioramento dell’alimentazione e

dell’attivita (Castonguay LG. and Oltmanns TF. 2016).
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Alessitimia

Il termine alessitimia o alexitemia ha le sua origine etimologica dal greco “a-“ mancanza,
“lexis” parola e “thymos” emozione. Letteralmente significa non avere le parole per le emozioni
(Taylor GJ., 1984).

La scuola di psicosomatica di Parigi di Pierre Marty, Michel de M'Uzan, Christian David e
Michel Fain, negli anni Sessanta del XX secolo, ridefinisce il concetto di funzionamento operatorio
del pensiero, meccanismo di cancellazione delle funzioni psichiche, prossimo alla
dementalizzazione, che puo dare luogo ad una vera e propria malattia operatoria in cui si iscrive la
somatizzazione. Nel malato operatorio (che equivale al paziente psicosomatico, ma non solo)
l'espressione di angoscia o disagio ¢ scarsa o del tutto assente. La depressione che accompagna
frequentemente questi stati operatori viene definita essenziale, perché non trova espressione: il
malato non riesce a sentire il sentimento di vuoto, tipico di altre forme di depressione ed esprime
un'adesione piatta, meccanica e conformistica alla realta esterna (Smadja C, 2010).

John Nemiah e Peter Sifneos, all’inizio degli anni Settanta, coniarono il termine per definire
un insieme di caratteristiche di personalita evidenziate in pazienti con disturbi cosiddetti
psicosomatici. Nella XI Conferenza Europea sulla Ricerca Psicosomatica del 1976, il termine
alessitimia ebbe cosi una divulgazione nei contesti scientifici
(https://it.wikipedia.org/wiki/Alessitimia).

I1 costrutto allessitimico, da quando ¢ stato introdotto negli anni ’70 da Sifneos e Nemiah, ha
subito un processo di ridefinizioni. Inizialmente stava ad indicare una dimensione discreta di
personalita, alla pari di ben piu note dimensioni psicopatologiche. Questa dimensione era descritta
come specifica in persone con scarsa consapevolezza dei propri e altrui vissuti emozionali e
difficolta nella comunicazione delle proprie emozioni (Sifneos). Queste caratteristiche erano
riscontrate in persone che presentavano disturbi psicosomatici per i quali il trattamento
psicoterapeutico era spesso inadeguato e/o fallimentare (Taylor — Nemiah).

Questa prima formulazione, che comporto 1’uso interscambiabile dei termini “alessitimia” e
“disturbi psicosomatici”, definiva I’alessitimia stessa come un cluster di tratti cognitivi specifici di
soggetti con disturbi attinenti alla sfera psicosomatica. Dalla seconda meta degli anni *70 pero, in
seguito ad una ridefinizione dell’alessitimia, in termini di costrutto piuttosto che come indice
monotratto, si ¢ cominciato a ripensare tale concetto come espressione multivariata di personalita,
riguardante diverse dimensioni psicopatologiche e legata a un’alterazione dei processi di
regolazione affettiva. Tale alterazione si manifesta con una difficolta a identificare, descrivere e
differenziare le emozioni e con una prevalenza di pensiero operatorio, e, ancora, con una riduzione

dei processi immaginativi e uno stile cognitivo orientato verso la realta esterna. La motivazione di
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questo radicale cambiamento dell’interpretazione del concetto di alessitimia ¢ da ricercarsi
primariamente nell’idea di base che siano le relazioni primarie inadeguate con i caregiver,
caratterizzate da indisponibilita emotiva, a limitare 1’acquisizione della funzione di mentalizzazione
e di regolazione emozionale, cosi da inficiare la possibilita di sviluppare un’adeguata capacita di
riconoscimento e rappresentazione di vissuti emotivi propri e altrui. Tale cambiamento di
prospettiva rispetto al costrutto ha conseguentemente aperto il dibattito circa lo sviluppo e la
validazione di strumenti in grado di rilevare e quantificare la dimensione alessitimica di personalita

(Todarello O. e Pace V., 2010).

Lo sviluppo psicosessuale

La costruzione dell’identita psicosessuale interessa I’intero corso della vita, ¢ un processo
graduale e continuativo e tende verso una estrema varieta di forme possibili. I processi ontogenetici
fondamentali per il suo compiersi coinvolgono:

a) La crescita corporea e il vissuto che I’accompagna in rapporto anche alla sua interpretazione

simbolico-culturale di cui ¢ oggetto il corpo;

b) La progressiva consapevolezza di sé in quanto unita psicosomatica-relazionale appartenente
ad un determinato genere, e il riconoscimento degli altri in quanto soggetti sessuati in
relazione; processi che si compiono attraverso il rapporto con se stessi (il proprio corpo, i
propri pensieri, le proprie emozioni e le proprie fantasie), gli oggetti e gli altri;

c) L’acquisizione di una conoscenza superiore che integra i dati di sé e del mondo circostante
muovendosi dalla condizione confusiva in cui movimento, pensieri, sensazioni ed emozioni
sono mescolati e indefinibili, per raggiungere una gestione del proprio agire capace di
riconoscere e correlare le componenti cognitive-sensitive-motorie;

d) La conquista dell’autonomia (motoria, psichica, sociale, economica) che consente di
prevedere ai propri bisogni unendo alle risorse personali I’apporto degli altri in un ottica
egualitaria e collaborativa, e che ¢ premessa per sviluppare I’iniziativa e la creativita;

e) La assunzione di abilita relazionali per consentire la organizzazione di strutture
comunicative arricchenti e gratificanti;

f) 1l differimento e la graduazione delle soddisfazioni dei bisogni e la loro trasformazione in
desideri;

g) La sensibilita e I’attivazione delle strutture psichiche e delle aree corporee perché siano

predisposte all’esperienza della seduzione, dell’eccitazione e del piacere.
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Nonostante le variabili individuali e ambientali determinino un divenire sufficientemente
diverso per ciascuna persona, i cambiamenti, che hanno inizio con la prima divisone della cellula
fecondata, si succedono attraverso momenti biologici e psicologi di particolare significativita
(principio epigenetico), che consentono di suddividere I’ontogenesi in fasi o stadi definiti dall’eta e
dall’evento evolutivo che li caratterizzano (corporeo, affettivo, cognitivo, sociale). Le fasi
ontogeniche delle divere eta (vita prenatale, infanzia, adolescenza, eta giovane adulta, eta adulta,
climaterio, terza etd) rimangono nella memoria somatica e psichica del soggetto e il percorso di
sviluppo si svolge in maniera che il compimento di ciascuna parte o struttura psichica funziona da
supporto e si integri con le fasi successive.

Ci si ¢ chiesti se il periodo prenatale debba essere caratterizzato esclusivamente dalla sola
formazione di una identita biologica oppure se sia ipotizzabile che si realizzino gia le condizioni per
una trasmissione culturale e quindi abbia inizio una identita psicologica non riconducibile alla sola
maturazione delle strutture celebrali. La teoria psicoanalitica di matrice Junghiana, che ha postulato
la trasmissione ereditaria di un inconscio collettivo quale memoria delle esperienze accumulatesi
durante 1’evoluzione e cid sembrerebbe trovare un riscontro negli studi neurofisiologici piu recenti
(Baldaro Verde J. and Graziottin A., 1991).

Dopo la nascita, la costruzione dell’identita di genere integra le dimensioni del corporeo,
dell’intrapsichico e del relazionale. L’approccio psicologico e gli studiosi in ambito di psicologia
dello sviluppo, hanno necessariamente separato le diverse fasi perché orientati da paradigmi
culturali che, di volta in volta, hanno privilegiato questo o quell’aspetto del divenire. Freud (1905)
ha fatto ricorso ad una energia psichica (libido) organizzatrice dello sviluppo psico-sessuale che
viene investita in tempi successivi in diverse aree corporee (bocca, sfinteri anale e uretrale,
genitali). Piaget (1966) ha portato ’attenzione sullo sviluppo cognitivo stabilendo le modalita
attraverso le quali si differenziano le capacita di pensiero e quindi di interpretazione e
comprensione del mondo. Erikson (1974, 1982) ha arricchito la letteratura psicoanalitica
integrandola con gli eventi relazionali nell’ottica di una crescita psico-sociale. Bolwby J. (1976,
1978, 1983) ha studiato i fenomeni dell’attaccamento come momenti basilari per 1’apprendimento
delle modalita interattive. Money (1975) ha cercato di individuare una correlazione fra il biologico
e il comportamentale. Stoller (1968, 1973, 1975) si ¢ occupato specificamente del formarsi
dell’identita di genere e delle sue diverse realizzazioni (Rifelli G., 2007).

Infine i diversi fattori che influenzano lo sviluppo possono essere classificati in: biologici,
psicologici e sociali. Singolarmente ognuno di questi tre fattori ¢ insufficiente per la costruzione

psicosessuale dell’individuo ma tutti assieme ne consentono il corretto sviluppo.
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Fattori biologici.

Uno dei primi studi che si ¢ occupato nel 1959 degli effetti degli ormoni sessuali, durante lo
sviluppo prenatale, sulla differenziazione del cervello verso la caratterizzazione maschile o
femminile, li definiva effetti organizzanti (Phoenix C.H. et al., 1959). Da allora, numerosi studi
condotti sugli animali hanno rilevato che gli ormoni sessuali, ed in particolare il testosterone,
guidano, non solo lo sviluppo degli organi genitali, ma influenzano anche la differenziazione
sessuale del cervello e il comportamento (McCarthy MMM. et al., 2009). Tutti questi studi si sono
concentrati sul dimorfismo cerebrale cio¢ sull’idea che vi siano delle differenze “genere-specifiche”
nei meccanismi ipotalamici e ipofisari che regolano la produzione di taluni ormoni sessuali. Essi
studiano in particolare l’influenza degli ormonali sessuali prenatali sullo sviluppo dei
comportamenti di ruolo di genere, sull'identita di genere e la convinzione di essere uomo o donna
(Hines M., 2009; De Vries AL. et al., 2010). Vi sono dati che dimostrano reali differenze
neuroanatomiche fra maschi e femmine, omosessuali ed eterosessuali, transessuali ed eterosessuali

(Dettore D., 2015).

Fattori psicologici.

I bambini di eta inferiore ai 3 o 4 mesi di etd sono gia in grado di distinguere tra le facce
maschili e femminili (Quinn PC. et al., 2002). Raggiungere la capacita cognitiva di etichettare il
proprio e I’altrui genere ¢ la prima tappa di quello che Kohlberg (Kohlberg L.A., 1966) definisce
come la costanza di genere. La costanza di genere si sviluppa in tre fasi, in un’etd compresa tra i
due e i sette anni, anche se alcuni studi suggeriscono che queste fasi vengano raggiunte anche prima
(Slaby RG. & Frey KS., 1975). Le tre fasi includono: 1) il Gender Labeling, cio¢ la capacita di
etichettare il proprio e I’altrui genere; 2) la Gender Stability, cio¢ il riconoscimento che il genere
non cambia nel tempo; 3) la Gender Consistency, cio¢ il riconoscimento che il genere non cambia
se qualche aspetto o attivitd cambiano, perché esso ¢ generalmente associato agli organi genitali
(Ruble DN. et al., 2006). Al raggiungimento della fase Gender Consistency, la maggior parte dei
bambini ha sviluppato un nucleo di s¢ come maschio o femmina e un’identita di genere congrue al
proprio sesso natale. Conoscere il proprio genere ¢ correlato alla scelta dei giochi fortemente
stereotipati es 1 camion per i maschi e la bambola per le femmine (Zosuls KM., et al., 2009). I
bambini, durante lo sviluppo, costruiscono degli schemi cognitivi di genere cio¢ delle reti
organizzate secondo delle associazioni mentali che rappresentano le informazioni su se stessi € i
sessi che influenzano 1’elaborazione delle informazioni e i comportamenti (Martin CL. et al., 2002).
Prima di raggiungere la fase Gender Consistency, la maggior parte dei bambini ha acquisito

conoscenze su stereotipi di genere (le ragazze hanno i capelli lunghi e i ragazzi i capelli corti) e sui
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comportamenti stereotipati di genere (i ragazzi sono aggressivi e le ragazze si prendono cura degli
altri). La maggior parte dei bambini ha un ruolo attivo nello sviluppo del proprio schema di genere
ricordando meglio le informazioni coerenti di genere rispetto alle informazioni incoerenti di genere.
Nei loro pensieri sui tratti e i comportamenti correlati al sesso, i bambini sono abbastanza rigidi,

solo dopo 1 7 anni diventano piu flessibili (Signorella ML. et al., 1993).

Fattori sociali.

I ruoli sociali e le aspettative variano per i bambini e le bambine. Nello studio sulle
differenze di comportamento in base al genere dei neonati (i ragazzi hanno una maggiore difficolta
rispetto alle ragazze a mantenere una regolarita affettiva), le madri utilizzano strategie di
genitorialita diverse per i maschi rispetto alle femmine. Tuttavia, queste differenze si sono
dimostrate insufficienti per spiegare le differenze di genere nel comportamento dei neonati
(Weinberg MK. et al., 1999). La misura in cui i fattori sociali contribuiscano allo sviluppo
dell'identita di genere non ¢ pienamente compresa. La psicologia cognitiva sociale sottolinea il
ruolo importante dell'ambiente sullo sviluppo di genere. Il modello Modeling ¢ uno dei mezzi piu
diffusi di trasmissione di valori, atteggiamenti, schemi di pensiero e di comportamento, ed i
bambini tendono a scegliere, partecipare e associarsi con modelli dello stesso sesso (Bussey K. and
Bandura A., 1999). L'evidenza suggerisce che i bambini tendono a fare questo piu delle bambine,
per le quali i comportamenti di genere atipici sono accettati piu facilmente. La conseguenza piu
importante dello sviluppo dello schema di genere di un bambino ¢ probabilmente quella che i
bambini sempre piu scelgono di giocare con compagni dello stesso sesso. Negli anni tra la scuola
materna e la puberta, i bambini costantemente riferiscono di spendere piu tempo con i coetanei
dello stesso sesso e i fratelli (Maccoby EE., 1998). I maschi tendono a giocare in gruppi piu grandi
che richiedono piu coinvolgimento fisico, fare giochi piu difficili e la loro interazione sociale ¢
correlata al dominio. Le femmine invece giocano in gruppi meno gerarchicamente organizzati e
vivono amicizie piu chiuse. Il contesto di genere della propria famiglia puo influenzare i pensieri
sui tratti e i comportamenti tipizzati di genere. I bambini che crescono in famiglie meno tradizionali
mostrano meno atteggiamenti tradizionali di ruolo di genere, ad esempio, i bambini che crescono in
famiglie lesbiche olandesi mostrano pensieri stereotipati di genere meno tradizionali rispetto a
quelli di bambini cresciuti in famiglie eterosessuali (Bos H. and Sandfort TGM., 2010). Anche le
differenze culturali giocano un ruolo importante. I bambini italiani, ad esempio, sono piu propensi a
favorire giocattoli e attivita stereotipati al genere rispetto ai bambini olandesi (Zammuner VL.,

1987).
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La sessualita

Quando si esamina la sessualita umana ci si riferisce ad una realta prospettica che coinvolge
un gran numero di dimensioni di diversa natura: biologica, psicologica, antropologica, sociale,
culturale e interpersonale. Bianca (1994) propone diverse prospettive dimensionali con le quali
osservare la sessualita tenendo conto delle diversita proprie delle culture umane. Si possono infatti
investigare prospettive che portano a specifiche teorizzazioni espresse in descrizioni e spiegazioni
di natura generale e riferite agli specifici comportamenti sessuali messi in atto nelle diverse culture.

La prospettiva bio-antropologica analizza la sessualita in riferimento ai suoi caratteri derivati
dalla struttura del genoma umano e si occupa: a) della modalita genetico-fisiologica che si interessa
degli aspetti genetici e fisiologici della sessualita e b) della modalita eto-antropologica che ha come
oggetto la precisazione dei caratteri propri della sessualita e del comportamento sessuale
confrontando le diverse culture. Indaga nello specifico gli aspetti relativi all’accoppiamento e alla
riproduzione e lo stabilirsi di relazioni fondate sulla sessualita.

La prospettiva psico-relazionale vede la sessualitda come uno specifico comportamento
psicologico che coinvolge la corporeita ma anche la psiche e che da luogo a un vasto numero di
relazioni interpersonali € non solo a quelle specificatamente sessuali. La sessualita ¢ quindi lo
stimolo che spinge ’essere umano a ricercare rapporti con i suoi simili e una specifica modalita di
espressione del sé.

La prospettiva analitico-esistenziale vede la sessualita sempre inserita, in modo pit 0 meno
consapevole, nel progetto di vita di ogni essere. Si occupa in particolare del soddisfacimento
sessuale, il significato che la sessualita possiede nella vita umana e del suo inserimento nei processi
di autostima e di autorealizzazione.

La prospettiva socio-culturale indaga il ruolo svolto dalla sessualitad nell’aggregazione
umana e nel mantenimento dei gruppi e delle collettivita all’interno di specifiche relazioni sociali
(es. matrimonio) e fa riferimento ai modelli sessuali propri delle singole culture.

La prospettiva medico-terapeutica la considera come la causa dell’insorgenza di patologie
fisiologiche e psicologiche con le conseguenti terapie.

La prospettiva semiotica afferma che la sessualita umana, sebbene possa trovare ragioni
anche in motivazioni di carattere biologico, ¢ compresa nel vasto ambito della significazione
dell’azione umana, in cui ogni atto o comportamento ¢ portatore di significati. In questa prospettiva
la sessualita viene intesa come un insieme di atti, comportamenti, modi di pensare e stati mentali e
psicologici che acquisiscono specifici significati derivanti dalla storia personale e dall’ambiente

culturale in cui si ¢ vissuto e si vive. Si possono quindi attribuire significati piu prettamente
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oggettivi, legati all’aspetto biologico e riproduttivo e significati soggettivi frutto dell’elaborazione
individuale e o culturale dei primi.

Nella figura 8 viene rappresentato il modello dimensionale a 5 dimensioni: a) culturale che
si riferisce all’assunzione dei ruoli sessuali maschili e femminili con una acquisizione guidata
dell’identita di genere sotto 1’influenza di specifici messaggi e la conseguente acquisizione di un
comportamento ritenuto socialmente adeguato; b) biologica che comprende le trasformazioni
corporee, la loro comprensione e I’effetto sul proprio vissuto e le relazioni con gli altri; c)
relazionale-affettiva che guida il bisogno dell’individuo di ricercare relazioni significative in cui
sentire ed esprimere affettivita ed emozionalita; d) ludica in cui la sessualitd ¢ anche un gioco,
comunicazione, scambio, coinvolgimento reciproco e la corporeita ¢ coinvolta attraverso molteplici
percezioni sensoriali ed emotive; e) riproduttiva con il potere di riprodurre la vita assume un grande

valore e un significato di continuita nel tempo dell’essere umano.

Figura 8. Modello dimensionale della sessualita Del Re G. e Bazzo G.
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Tale modello pud essere condiviso da diversi individui, gruppi e societa mostrandosi
altamente dinamico dando alla sessualita un’ampia sfera significativa che puo infatti cambiare con
il tempo e pud mutare a seconda delle condizioni di vita o della specificita delle situazioni che di

volta in volta si vengono a creare (Veglia F., 2004).
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Obiettivi

Sulla base della pratica clinica e delle conoscenze disponibili nella letteratura di settore, si ¢
formulata I’ipotesi che i1 soggetti estrofici abbiano una piu alta prevalenza o maggiore gravita di
disturbi psicopatologici rispetto alla popolazione generale.

Partendo da tale ipotesi, 1’obiettivo principale dello studio ¢ stato quello di delineare il
profilo psico-sessuologico delle persone, di entrambi i sessi, affette dal complesso estrofico (casi) e
il suo confronto con quello ottenuto da un gruppo di persone non affette (controlli). Nello specifico
si ¢ voluto rilevare la presenza o meno e la prevalenza di tratti depressivi, di alessitimia all'interno
di ciascun gruppo ricercandone le eventuali similitudini e/o differenze. Si ¢ voluto inoltre condurre
un confronto sulla qualita di vita tra i due gruppi.

Il secondo obbiettivo ¢ stato quello di creare un’intervista struttura e specifica per questa
tipologia di persone, in grado di rilevare effettivamente il disagio da loro vissuto e ottenere ulteriori
informazioni per una presa in carico multidisciplinare e multidimensionale che richiedono azioni

mirate ed efficaci.
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Materiali e Metodi

Il modello di ricerca utilizzato ¢ stato quello di uno studio osservazionale caso-controllo la
cui raccolta dati € avvenuta tramite somministrazione di svariati test. I criteri d’inclusione erano: a)
etd > 16 anni; b) genere maschile e femminile; c) consenso alla partecipazione alla ricerca; d)
diagnosi del complesso estrofia vescicale — epispadia per i casi; €) assenza di qualsiasi patologia o
condizione a carico dell’apparato urogenitale per i controlli. I componenti dei due gruppi sono stati
ricercati su tutto il territorio nazionale, con nascita nello stato Italiano o con una permanenza nel
paese di nascita < ai 12 mesi e in possesso della cittadinanza italiana. Ai componenti di entrambi i
gruppi sono stati somministrati gli stessi strumenti di misura: a) the Toronto Alexithymia Scale,
TAS-20; b) the Beck Depression Interventory, BDI-II; ¢) the Quality of Life, SF-36; d) The Sexual
Awareness Questionnaire, SAQ); e) the Sexual History Form, SHF. A questa batteria di test ¢ stata
aggiunta una griglia di domande relative ai dati anagrafici secondo le indicazioni ISTAT: regione e
provincia di nascita, regione e provincia di residenza, genere, data di nascita, stato civile, titolo di
studio e occupazione lavorativa. A tutti gli aderenti ¢ stata consegnata I’informativa sulla privacy e
richiesto il consenso alla partecipazione alla ricerca (Appendice n. 1).

A 5 casi ¢ stata somministrata un’intervista strutturata creata ad hoc durante il progetto di
ricerca.

Al casi, 1 test sono stati somministrati in occasione di visite di controllo e ricoveri presso
I’Istituto Burlo Garofalo di Trieste, mentre i controlli sono stati reclutati con la collaborazione di
piu professionisti della salute. Gli strumenti di misura sono stati inviati tramite email (Appendice n.
2) con una piattaforma digitalizzata free, Google Doocs, che ha permesso di avere la minima
influenza sulla compilazione, da parte del ricercatore, e una compilazione in anonimato mediante la
generazione di un ID numerico all’inizio della compilazione dei test. La piattaforma ha permesso
una sola compilazione da parte di ogni singolo utente. Alla fine della compilazione, la piattaforma
Google Doocs generava un foglio di calcolo Excel riportante tutti gli item richiesti. Prima
dell’avvio della raccolta dati, il disegno di ricerca, la documentazione dell’informativa sulla ricerca
e 1 documenti sul trattamento dei dati sensibili hanno ricevuto 1’approvazione del comitato etico
dell’Universita degli Studi di Triste e dell’Istituto IRCCS Burlo Garofalo di Trieste.

I1 database ottenuto ¢ stato elaborato tramite il programma open source Rstudio, un software
libero in quanto distribuito con la licenza GNU GPL e disponibile per diversi sistemi operativi. Il

programma R, ¢ un linguaggio di programmazione e un ambiente di sviluppo specifico per I’analisi
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statistica di dati. La sua ampia disponibilita di moduli avviene con la licenza GPL, in un apposito
sito chiamato “CRAN” (Comprehensive R Archive Network), in analogia a CTAN e CPAN.
Tramite questi moduli ¢ possibile estendere di molto le capacita del programma con molte funzioni
statistiche e con moduli che permettono la comunicazione con data base sia come driver specifici
che tramite connessione ODBC o con sistemi GIS come GRASS GIS. Sono disponibili anche
interfacce grafiche con vari pacchetti tra cui EMACUS mode (Emacs Speaks Statistics) (Crawley
MJ, 2007).

Tenendo conto della numerosita osservata non amplia, i dati raccolti sono stati analizzati
mediante una statistica descrittiva che ha utilizzato gli indici di tendenze centrali dei due gruppi,
non secondo una distribuzione gaussiana, ma con il ricorso ad un test non parametrico. In ambito
non parametrico, 1’indicatore rappresentativo di una distribuzione ¢ la mediana che, diversamente
dalla media, ¢ uno stimatore robusto. Il numero di dati disponibili, insufficienti a dimostrare la
normalita delle distribuzioni, ha infatti richiesto 'utilizzo di un test non parametrico e nello
specifico ¢ stato scelto il test di Kruskal-Wallis che permette di verificare l'uguaglianza delle
mediane di diversi gruppi e cio¢ se tali gruppi provengano da una stessa popolazione o da
popolazioni con uguale mediana. Questo metodo ¢ il corrispondente non parametrico dell’analisi di
varianza (ANOVA) in cui i dati vengono sostituiti dal loro rango, e viene solitamente usato quando
non pud essere assunta una distribuzione normale della popolazione. Avendo la possibilita di
confrontare piu serie di misure, provenienti da un campionamento effettuato su di una popolazione,
si possono confrontare i risultati di piu strumenti di misura e di piu procedure analitiche (Kruska
WH. and Wallis W., 1952). Tutte le elaborazioni svolte hanno confrontato i due gruppi nel loro

insieme e nei due generi rispettivamente.

Nella Figura 9 sono riassunti i tempi di svolgimento delle diverse fasi del progetto di ricerca.
Nella prima fase, della durata di 6 mesi, ¢ stata condotta la ricerca bibliografica, la scelta dei test da
somministrare e la prima stesura dell’intervista strutturata. Nella seconda fase sono stati reclutati i
soggetti, somministrati i test e svolto un perfezionamento della intervista strutturata (durata 24
mesi). Nella terza fase, della durata di 6 mesi si sono svolte le elaborazioni dei dati, la stesura della

tesi e la versione definitiva della intervista strutturata.
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Figura 9. Digramma di Gant delle fasi del progetto di ricerca.
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Strumenti di rilevazione

Toronto Alexithymia Scale TAS-20

La Toronto Alexithymia Scale (Appendice n. 3) nasce dal gruppo di ricerca di Toronto
guidato dal Graeme Taylor, che nella prima edizione vede 41 item finalizzati a cinque aree
tematiche del costrutto: 1) difficolta nel descrivere i sentimenti; 2) difficolta nel distinguere tra i
sentimenti e le sensazioni fisiche che accompagnano gli stati di attivazione emotive; 3) mancanza di
introspezione; 4) conformismo sociale; 5) vita immaginativa povera e scarsa capacita di ricordare i
sogni. Le Edizioni successive hanno ridotto la scala a 26 item, valutanti quattro dimensioni: 1) F1
difficolta nell’identificare e distinguere tra sentimento e sensazione; s) F2 difficolta nel descrivere i
sentimenti; 3) F3 ridotta tendenza a sognare a occhi aperti; 4) F4 pensiero orientato all’esterno.
Questa versione fu sottoposta a una valutazione incrociata su gruppi di soggetti sia clinici sia non
clinici. Ricerche condotte da Bagby et al. nel 1990, Taylor, Doody nel 1995, dimostrarono una
buona affidabilita del test fornendo prove convincenti della validita del costrutto dell’alessitimia. La
versione attuale della Toronto Alexithymia Scale TAS-20, composta da 20 item, tradotta e
convalidata in Italia da Bressi nel 1996, ¢ un questionario di autovalutazione basato su una scala

Likert a 5 punti, dove a ogni valore corrisponde una specifica dicitura (Tabella 1).

Tabella 1. Scala Likert della Toronto Alexithymia Scale.

Punteggio Risposta
1 Non Sono Per Niente D’accordo
2 Non Sono Molto D’accordo;
3 Non Sono Ne’ D’accordo Ne’ In Disaccordo
4 Sono D’accordo In Parte
5 Sono Completamente D’accordo

La difficolta nell’Identificare i sentimenti F1 ¢ indagata dagli item: 1, 3, 6, 7, 9, 13, 14. La
difficolta nel comunicare i sentimenti agli altri F2 ¢ indagata dagli item: 2,4,11.12,17. 1l pensiero

orientamento all’esterno (pensiero operativo) F3 ¢ indagato dagli item: 5, 8, 10, 15, 16, 18, 19, 20.
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Agliitem 1,2,3,6,7,8,9, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 20, si attribuisce 1 punto se la risposta ¢ “1”,
2 punti se la risposta ¢ “2”, 3 punti se la risposta ¢ “3”, 4 punti se la risposta ¢ “4”, 5 punti se la
risposta € “5”. Agli item 4, 5, 10, 18, 19, Pattribuzione dei punteggi ¢ invertita, cio¢: 1 punto se la
risposta ¢ “5”, 2 punti se la risposta ¢ “4”, 3 punti se la risposta ¢ “3”, 4 punti se la risposta ¢ “2”, 5
punti se la risposta ¢ “1”. Si possono ottenere punteggi da un minimo di 20 a un massimo di 100. I
soggetti vengono suddivisi in: a) Non Alessitimici con punteggi inferiori a 51; b) Borderline con
punteggi compresi tra 51 e 60; c) Alessitimici con punteggi superiori o uguali a 61 (Tabella 2). 1l
TAS-20 presenta un’alta coerenza interna alfa di Cronbach =0.80, una buona affidabilita test-retest
a tre mesi 1=0.77 e una struttura a tre fattori congruente da un punto di vista teorico con il costrutto

dell’alessitimia.

Tabella 2. Punteggi della Toronto Alexithymia Scale TAS-20.

Dimensional Scores & Factors

FACTOR I - DIF: Difficolta di identificare i sentimenti R score (5-35)
FACTOR II — DCF: Difficolta di descrivere i sentimenti R score (5-25)
FACTOR III - EOT: Pensiero orientato all’esterno R score (5-40)

Total TAS Score: TAS 20 TOT (DIF+DCF+EOT)
R score (20-100) — Cutoff Scores

Alessitimia Negativa <50
Alessitimia Indeterminata 50-60
Alessitimia Positiva >=61

Per la somministrazione del TAS-20 ¢ consigliato creare un setting adeguato per ridurre al
minimo la possibilita che si manifestino variabili che vadano a influenzare negativamente la
compilazione del test. E consigliato ridurre al minimo e all’essenziale le informazioni su cid che va
a misurare il test. E’ consigliato di somministrare il test individualmente o in piccoli gruppi (non piu

di 2 o 3 persone) (Carretti V. 2005; Bressi C. et al., 1996).
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Beck Depression Interventory BDI-II

I1 Beck Depression Interventory (BDI-II) (Appendice n.4) ¢ uno strumento ideato da Beck
nel 1967 che ha visto varie successive modifiche e perfezionamenti fino ad arrivare alla versione
del DBI-II del 1996 con I’introduzione della motivazione e con ’aggiornamento in rapporto ai
criteri diagnostici del DSM-IV per la rilevazione della depressione. Tale strumento ¢ in grado di
misurare |’intensita della depressione. Tradotto in molte lingue, la traduzione italiana ¢ stata
ottenuta nella revisione del 1978. Il test comprende 21 item che indagano nell’ordine 1) Tristezza,
2) Pessimismo, 3) Fallimento, 4) Perdita di Piacere, 5) Senso di Colpa, 6) Sentimento di Punizione,
7) Autostima, 8) Autocritica, 9) Suicidio, 10) Pianto, 11) Agitazione, 12) Perdita di Interessi, 13)
Indecisione, 14) Senso di Inutilita, 15) Perdita di Energia, 16) Sonno, 17) Irritabilita, 18) Appetito,
19) Concentrazione, 20) Fatica, 21) Sesso. Ciascun item propone quattro possibile alternative di
risposta secondo un grado di intensita crescente che va da 0 a 3. Se un esaminando indica piu
risposte per un item, va assegnata quella con punteggio piu alto. Particolare attenzione va posta agli
item “Sonno” (16) e “Appetito” (18) che contengono 7 alternative di risposta, 0, la, 1b, 2a, 2b, 3a,
3b per diversificare tra I’aumento o la diminuzione del comportamento o della motivazione. Come
indicato in Tabella 3, a seconda del punteggio ottenuto di ottengono livelli diversi di depressione

(Sanavio E. and Cornoldi C., 2001; Beck AT. et al., 206).

Tabella 3. Livelli di depressione secondo Beck Depression Interventory (BDI-II).

Punteggio Totale Score Livello Depressione
Punteggio 0-13 Livello Minimo
Punteggio 14-19 Livello Lieve
Punteggio 20-28 Livello Moderato
Punteggio 29-63 Livello Grave

Quality of Life: Test SF-36

Il questionario Quality of life SF-36 (Appendice n. 5) ¢ uno strumento sviluppato a partire
dagli anni 80 negli Stati Uniti d'America come questionario generico, multi-dimensionale articolato
attraverso 36 domande che permettono di assemblare 8 differenti scale riguardanti lo stato di salute
dell’individuo. Le 36 domande si riferiscono concettualmente agli 8 domini di salute: AF-attivita
fisica (10 domande), RP-limitazioni di ruolo dovute alla salute fisica (4 domande), RE-limitazioni

di ruolo dovute allo stato emotivo (3 domande), BP-dolore fisico (2 domande), GH-percezione dello
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stato di salute generale (5 domande), VT-vitalita (4 domande), SF-attivita sociali (2 domande), MH-
salute mentale (5 domande) e una singola domanda sul cambiamento nello stato di salute. Tutte le
domande dell'SF-36, tranne una, si riferiscono ad un periodo di quattro settimane precedenti la
compilazione del questionario (http://crc.marionegri.it/qdv/index.php?page=sf36).

La tabella 4 sintetizza quantitativamente i risultati per ciascuna delle 8 scale del

questionario.

Tabella 4. Punteggi questionario SF-36.

Salute fisica Salute in generale Salute psicologico-emotiva
Attivita Limitazioni Dolore Salute Vitalita Attivita Limitazioni Salute
fisica ruolo fisico fisico generale sociali ruolo Mentale
emotivo
0-100 0-100 0-100 0-100 0-100 0-100 0-100 0-100

Piu alto ¢ il punteggio, migliore ¢ il livello di salute percepita. I primi tre valori riflettono la
salute fisica (AF: Attivita Fisica, RF: limitazioni delle attivita specifiche del suo Ruolo dovute a
problemi Fisici, DF: Dolore Fisico); quelli intermedi riflettono la salute in generale (SG: Salute in
Generale, VT: Vitalita); gli ultimi 3 misurano aspetti della Salute psicologico-emotiva (AS:
limitazioni nella attivita di tipo sociale, RE: limitazioni delle attivita specifiche del suo ruolo dovute
a problemi Emotivi, SM: Salute Mentale) (Apolone G. et al., 1997; Apolone G. and Mosconi P.,
1998). Per tale ricerca ¢ stata utilizzata una versione tradotta in lingua italiana a cura di una persona

abilitata alla traduzione scientifica e sottoposta a un adattamento statistico alla popolazione italiana.

The Sexual Awareness Questionnaire — SAQ

The Sexual Awareness Questionnaire SAQ (Appendice n. 6), ¢ un test autosomministrato
per la rilevazione di quattro tendenze di personalita e 1’assertivita sessuale cosi elencate: a) la
consapevolezza sessuale, come la tendenza a pensare e riflettere sulla natura della propria
sessualita; b) la preoccupazione sessuale, come la tendenza a pensare al sesso a livelli eccessivi; ¢)
il monitoraggio sessuale, come la tendenza a preoccuparsi dell’impressione pubblica che la propria
sessualita causa sugli altri; d) ’assertivita sessuale, come la tendenza ad essere assertivi sugli aspetti
sessuali della propria vita. Il test presenta 36 items, cosi suddivisi: a) consapevolezza sessuale
(itmes 1, 4, 10, 13, 22, 25); b) monitoraggio sessuale (items 2, 5, 14, 17, 23R, 28, 31R, 32R); ¢)
assertivita sessuale (itmes 3, 6R, 9R, 12, 15, 18, 2, 4, 30R); d) consapevolezza del sex appeal (items

43




8, 11, 29). Le risposte sono su scala Likert a 5 punti come indicato in Tabella 5 eccetto per 6 items

(23, 31, 32, 30, 6 € 9) che sono a punteggio inverso.

Tabella 5. Punteggio Likert Sexual Awareness Questionnaire SAQ.

Punteggio | Alternativa Descrizione
4 A Per nulla caratteristico di me
3 B Leggermente caratteristico di me
2 C Un po'caratteristico di me
1 D Moderatamente caratteristico di me
0 E Veramente caratteristico di me

Gli items della sottoscala sulla consapevolezza sessuale (Sexual-Consciousness) si
riferiscono alla disposizione/tendenza di essere conscio degli aspetti interni della propria sessualita.
Questi items sono dedicati alla tendenza che le persone hanno di riflettere e pensare alla natura dei
loro desideri, motivazioni e pensieri sessuali. Le persone che sostengono/approvano questi items
sono quelle che sono introspettive rispetto alla propria sessualita, che esaminano i propri desideri e
le proprie motivazioni sessuali, e quelle che in genere sono riflessive sulla natura e gli aspetti
dinamici della loro sessualita.

Gli items della sottoscala del controllo/osservazione sessuale (Sexual-Monitoring)
riferiscono la tendenza/disposizione ad essere consci delle reazioni delle altre persone alla propria
sessualita. Piu specificamente, questi items sono adatti per misurare I'opinione pubblica riguardo
l'immagine che la propria sessualita proietta. Le persone che sostengono/approvano questi items
sono quelle che sono preoccupate dell'apparenza della loro sessualita e di come gli altri li possano
considerare.

Gli items della sottoscala sulla assertivita sessuale (Sexual Assertiveness) si riferiscono alla
disposizione/tendenza ad essere assertivi rispetto agli aspetti sessuali della propria vita, decisi
rispetto alla propria sessualita e indipendenti rispetto alla ricerca e alla realizzazione della propria
sessualita. Le persone che hanno punteggi alti nella sottoscala sulla assertivita sessuale hanno una
predisposizione comportamentale ad essere agenti/attivi e strumenti nella realizzazione delle loro
motivazioni e desideri sessuali. Tendono ad essere utili nell’orientarsi indipendentemente nella
propria sessualita e tendono a realizzarsi di piu, rispetto ad altri, nel decidere riguardo ai propri
comportamenti sessuali.

Gli items della sottoscala della consapevolezza di essere sessualmente attraenti (Sex-

Appeal-Consciousness) identificano I'abilita di decifrare 1'impressione sugli altri del proprio essere
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sexy. Le persone che sono d'accordo con questi items sono quelle che capiscono facilmente quando
gli altri li considerano sexy.

Il tempo di somministrazione ¢ tra i 15 e 1 30 minuti. Il punteggio varia: a) per la
consapevolezza sessuale, tra 0 e 24; b) per la consapevolezza del sex-appeal, tra 0 e 12; ¢) per il
monitoraggio sessuale, tra 0 e 32; d) per I’assertivita sessuale, tra 0 e 36. Al punteggio maggiore
corrisponde il maggior ammontare della rispettiva tendenza psicologica (Snell Jr. et al, 1991). Per
tale ricerca ¢ stata utilizzata una versione tradotta in lingua italiana a cura di una persona abilitata

alla traduzione scientifica e sottoposta a un adattamento statistico alla popolazione italiana.

Sexual History Form SHF

The Sexual History Form SHF (Appendice n. 7) ¢ un questionario a scelta multipla che
valuta la frequenza dell’attivita sessuale e la sua funzione in relazione al desiderio, 1’eccitazione,
I’orgasmo, il dolore e la soddisfazione della pratica in entrambi i sessi. Nato inizialmente per un
elettivo uso clinico diagnostico e di ricerca, ¢ poi stato utilizzato per lo studio degli outcomes delle
terapie e per valutare I’impatto delle patologie croniche sulla sessualitd. La versione originale
comprendeva 28 items, mentre [’ultima ne riporta 46. I diversi items hanno un numero variabile di
risposte (es. I’'item 1 ha 9 opzioni, I’item 18 ne ha 6) a descrizione verbale. La compilazione
richiede circa 15 minuti di tempo. Il punteggio del funzionamento sessuale globale ¢ calcolato
utilizzando 12 dei 28 items originali che sono rappresentativi dei vari domini: la frequenza
dell’attivita sessuale, il desiderio sessuale, 1’eccitazione, 1’orgasmo e la funzione erettile. Alcuni
items sono significativi solo per il genere maschile e altri solo per il genere femminile. Il punteggio
totale deriva: a) convertendo il punteggio di ciascuno dei 12 items a una proporzione del punteggio
maggiore possibile, b) sommando le 12 proporzioni, c¢) calcolando la media e dividendo il totale per
il numero di items risposti. La media del valore risultante deve essere superiore a 0 e inferiore a 1. I
punteggi inferiori indicano un funzionamento migliore (Clime MD. et al., 2010). Per tale ricerca ¢
stata utilizzata una versione tradotta in lingua italiana a cura di una persona abilitata alla traduzione

scientifica e sottoposta a un adattamento statistico alla popolazione italiana.

Intervista strutturata

L’intervista strutturata VPSEVE (Appendice n.8) ¢ nata dalla necessita di rilevare le
specifiche peculiarita e gli eventuali disagi legati alla patologia esame dello studio. La costruzione
dei suoi items proviene da osservazioni empiriche e dal confronto tra considerazioni e riflessioni di

natura medico-chirurgica e psicologica-sessuologica. Il processo di costruzione dell’intervista si ¢
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svolto lungo diverse fasi, che hanno permesso di migliorarne via via la struttura. Durante la prima
Fase, della durata di 20 mesi, si ¢ provveduto a una prima stesura delle domande, suddividendole in
aree e in gruppi dedicati uno al genere femminile, uno al genere maschile, uno alle relazioni di
coppia e infine uno ai soggetti single. La prima parte ¢ stata dedicata all’ Anagrafica generale, una al
Diario clinico e una alle peculiarita dello Sviluppo psicosessuologico. Le risposte dovevano essere
espresse su scala dicotomica o su scala di risposta di gradimento e/o affinita. In questa prima fase
gli items costruiti erano 230 con un tempo di somministrazione stimato in circa 75-85 minuti. Tale
versione della intervista ¢ stata somministrata a un campione privilegiato di soggetti affetti
rappresentato da 3 maschi, con eta media di 33 anni, e 2 femmine, con etda media di 32 anni. 3
soggetti per ciascun genere erano impegnati in una relazione di coppia e due no. Questa prima
somministrazione ha avuto lo scopo di: evidenziare se la suddivisione delle aree scelte fosse stata
adeguata; valutare la comprensibilita delle domande; verificare la capacita di identificare nelle scale
prefissate la risposta corretta; adeguare la lunghezza del questionario. Durante la Fase 2, della
durata di 6 mesi, si ¢ ridotta l'eccessiva lunghezza dell’intervista, si ¢ cercato di semplificare e
migliorare la comprensione di alcune domande riguardanti soprattutto la sfera affettiva-sessuale e
relazionale e si sono adeguate le scale di risposta per renderle maggiormente in grado di rilevare
I’idea e la posizione di ciascun soggetto intervistato. Un’ulteriore riduzione degli items proposti ¢
stata necessaria durante la Fase 3, della durata di 5 mesi, che ha inoltre visto la realizzazione di un
glossario dei termini utilizzati che non sempre si sono dimostrati di facile comprensione per i

soggetti compilanti (Tabella 6).

Tabella 6. Alcuni [tems corretti.

Item Note Aggiuntive all’Item

L’Orgasmo ed Eiaculazione sono sincronizzati Quando esce lo sperma prova la sensazione
dell’orgasmo

Lei soffre di vaginismo /dispareunia/ ipolubrificazione E stato inserito per ogni singolo termine una
spiegazione

Menarca Il termine Menarca ¢ stato sostituito con Ciclo
Mestruale

Ha difficolta a riconosce il suo desiderio E stato inserito per ogni singola situazione una

Sessuale/Fantasie Sessuali spiegazione

Che cos’¢ per lei il piacere E stato inserito una spiegazione del piacere

Quanta difficolta ha avuto nel lubrificarsi durante Il termine lubrificarsi ¢ stato sostituito con

l'attivita o rapporto sessuale? "bagnarsi” e riformulata le domande e le relative
risposte

Quanto spesso ha mantenuto la sua lubrificazione fino al | Il termine lubrificarsi ¢ stato sostituito con

completamento dell'attivita o rapporto sessuale? "bagnarsi” e riformulata le domande e le relative
risposte

Quanto ¢ stato difficile mantenere la sua lubrificazione Il termine lubrificarsi ¢ stato sostituito con

fino al completamento dell'attivita o rapporto sessuale? "bagnarsi” e riformulata le domande e le relative
risposte

46




Malattie a trasmissione sessuale HIV, HBV, HCV

E stata inserita una spiegazione di ogni singola
infezione

Nella Fase 4, della durata di altri 5 mesi, si ¢ giunti alla versione definitiva dello strumento

con 150 items cosi suddivisi: a) 14 Items per 1’Anagrafica generale; b) 28 items per il Diario

clinico; ¢) 64 items per lo Sviluppo psicosessuologico, d) 8 items relativi al/alla partner; e) 36 items

per la Percezione corporea/psicologica. Il tempo di somministrazione ¢ stimato tra i 55 e 1 60

minuti.

L’intervista definitiva sara caricata su un sistema di somministrazione informatizzato usando

una piattaforma professionale Surveg Monker, per avere la massima diffusione e affidabilita dei

dati raccolti (www. survegmonker.com).
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Risultati

I casi selezionati sono stati 50 suddivisi in 31 maschi, con un’eta media di 29,90 anni, e 19
femmine, con un’etda media di 37,79. Trentatre casi presentano una relazione stabile, cio¢ un
rapporto affettivo che dura da almeno tre mesi e all’interno del quale ci sono dei rapporti sessuali
(coniugati, conviventi e fidanzati). Un quinto del campione ¢ rappresentato da studenti, la maggior
parte ha gia raggiunto un grado di istruzione fino al Diploma di scuola superiore e svolge
maggiormente attivita lavorative professionali senza particolare impegno fisico. Essi presentano una
diversa modalitd di continenza urinaria: per uretram per 19 soggetti, per Mitrofanoff per 17
soggetti, tramite ureterosigmoidostomia per 7 di loro, tramite cateterismo per uretram per 1
soggetto, cateterismo piu uretram per un altro soggetto, attraverso Heitz-Boyer-Hovelacque per 3

soggetti mentre 2 sono incontinenti (Tabella 7).

Tabella 7. Tipo di continenza dei casi.

Tipo Continenza Casi

Uretra 19

Mitrofanoff 17
Ureterosigmoidostomia 7
Cateterismo Uretra 1
Uretra + Cateterismo Uretra |
Heitz-Boyer-Hovelacque (HBH) 3
Enuresi 2

Totale 50

Anche i controlli hanno visto coinvolti 50 soggetti di cui 21 maschi, con un’eta media di
35,43 anni, e 29 femmine con un’etd media di 32,48 anni. 30 soggetti presentano una relazione
stabile, cio¢ un rapporto affettivo che dura da almeno tre mesi e all’interno del quale ci sono dei
rapporti sessuali (coniugati, conviventi e fidanzati). Diciassette soggetti sono studenti, mentre gli
altri hanno raggiunto maggiormente livelli di istruzione superiore (laurea di primo e secondo

livello, dottorato) e svolgono prevalente attivita medica, libero professionale e agenti di commercio.
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Confrontando 1 due gruppi maschili, si nota una differenza di eta media di 5,53 anni.

Confrontando invece i due gruppi femminili, lo scarto di eta ¢ inferiore e cio¢ di 3,31 anni (Tabella

8).

Tabella &. Descrizione eta dei casi e dei controlli.

Gruppi N 1st Qu Mediana Range | Range | 3rd Qu Media DS
eta eta Min Max eta eta eta
eta eta

Casi 50 19F 27 37 19 52 44 35.79 11.04
31M 22.5 27 16 55 355 29.90 9.78
Controllo | 50 29 F 25 28 17 49 43 32.48 10.47
21 M 29 35 17 50 44 35.43 10.00
Totale 100 25 30 16 55 41 32.93 10.40

Nella tabella 9 ¢ documentato lo stato civile dei due gruppi che risultano alquanto simili tra

loro (Tabella 9).

Tabella 9. Stato civile dei due gruppi.

Stato Civile Casi Controlli
Coniugato/a 9 9
Convivente 10 7
Fidanzato/a 14 14
Libero/a 15 18
Separato/a 2 2
Totale 50 50

La maggior parte dei casi ha raggiunto un grado di istruzione inferiore rispetto ai controlli

che hanno raggiunto livelli di istruzione come la laurea di primo e secondo livello e il dottorato

(Tabella 1

0).
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Tabella 10. Titolo di studio.

Titolo di Studio Casi Controlli
Diploma di scuola media inferiore 12 3
Diploma di scuola professionale 6 1
Diploma di scuola superiore 21 16
Laurea di primo livello 5 4
Laurea di secondo livello 1 14
magistrale/specialistica
Laurea vecchio ordinamento/ciclo unico 5 10
Dottorato di ricerca 0 2
Totale 50 50

Dall’analisi dei dati si rileva che i casi tendono a svolgere di piu rispetto ai controlli attivita

lavorative professionali senza particolare impegno fisico. In appendice ¢ possibile consultare la

distribuzione dei due gruppi a seconda della regione di nascita (n. 9), comune di nascita (n. 10),

regione di residenza (n. 11), provincia di residenza (n. 12) e attivita lavorativa (n.13).

Nella tabella 11 sono riportati i punteggi mediani, minimo e massimo, 1st e 3rd quartile di

ciascun test somministrato suddiviso per i casi ed i controlli. Nella tabella 12 sono invece riportati i

valori medi suddivisi per il genere nelle due coorti. Nel proseguo della presentazione dei risultati

sara preso singolarmente in esame ciascun test.
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Tabella 11. Punteggi mediani, minimo e massimo, I e III quartile dei test.

Gruppo Mediana Min-max 1st-3rd Media SD
BDI-II quartile
Casi 6 0-32 3-15 9.32 8.03
Controlli 6 0-22 4-12.75 8.02 4.64
TAS-20 Casi 44.50 22-89 36.25-52.75 | 45.46 11.10
Controlli 44 24-60 37-48.75 43.06 9.60
SF-36 Casi 51.89 15.86-64.76 | 43.19-55.36 | 48.33 7.88
Salute Controlli 55.19 36.31-66.25 | 50.99-53.76 | 54.02 4.41
Fisica
SF-36 Casi 45.38 19.19-61.33 | 35.11-42.86 | 42.86 11.21
Salute Controlli 44.90 17.19-59.70 | 36.58-51.03 | 43.59 8.47
Mentale
SAQ Casi 6 0-24 3-9 6.64 5.10
Sexual Controlli 7 0-17 4.25-10 7.08 3.31
Consciouness
SAQ Casi 15 4-28 12-18 15.18 5.40
Sexual Controlli 17.5 10-28 14-20 17.5 4.24
Monitoring
SAQ Casi 15 4-33 11-20.75 15.88 5.88
Sexual Controlli 16.50 7-32 12-24 17.48 5.82
Assertiveness
SAQ Casi 9 0-12 6-8.24 8.24 3.53
Sex Appeal | Controlli 9 0-12 6-12 8.36 3.31
Consciouness
SHF Casi 0.3435 0.2278- 0.3046- 0.36 0.07
Globale 0.5475 0.3944
Sexual Controlli 0.3324 0.2102- 0.2685- 0.35 0.09
Functioning 0.5139 0.4306
- Man
SHF Casi 0.5546 0.3093- 0.4278- 0.55 0.14
Globale 0.8172 0.6798
Sexual Controlli 0.37.59 0.2296- 0.3167- 0.43 0.14
Functioning 0.73.43 0.53.15
- Woman
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Tabella 12. Punteggi medi dei test.

Gruppi BDI- | TAS- | SF-36 SF-36 SAQ SAQ SAQ SAQ SHF Media | SHF Media
1I 20 Media Media Media Media Media Media Globale Globale
Salute Salute Sexual Sexual Sexual Sex Appeal Sexual Sexual
Fisica | Mentale Consciouness Monitoring | Assertiveness | Consciouness | Functioning | Functioning
- Man - Woman
Casi 9.32 | 45.46 | 48.32 42.86 6.63 15.18 15.88 8.24
Man 7.83 | 44.48 | 51.55 43.69 5.64 14.55 14.22 7.58 0.36
Woman 11.74 | 47.05 | 43.06 41.50 8.26 16.21 18.58 9.31 0.55
Controllo | 8.02 | 43.06 | 54.02 43.59 7.08 17.5 17.48 8.36
Man 6.95 | 43.76 | 56.56 46.39 7 18.09 16.67 8.24 0.35
Woman 8.79 | 42.55 | 52.17 41.56 7.14 17.07 18.07 8.45 0.43

Confrontando i risultati della Toronto Alexithymia Scale (TAS-20) i due gruppi non

dimostrano differenze significative considerando la mediana dello score generale (44.50 dei casi vs

44 dei controlli) che si assesta sotto il valore di 50 considerato cut off per la presenza di tale

disturbo. Prendendo invece in considerazione gli estremi superiori, il 26% dei casi presenta

Alessitimia indeterminata o positiva verso il 18% dei controlli (Fig. 10).

Figura 10. Toronto Alexithymia Scale (TAS-20) casi-controlli.
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Confrontando i risultati del test Beck Depression Interventory (BDI-II) i due gruppi non

dimostrano differenze significative considerando la mediana dello score generale che si assesta a 6

sia per i casi sia per i controlli (Fig. 11).
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Figura 11. Beck Depression Interventory (BDI-II) casi-controlli.
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Elaborando invece ogni singolo item, alcuni risultano significativi come indicato in Tabella

13.

Tabella 13. Item significativi BDI-II.

ITEM Kruskal-Wallis test
14. Senso di inutilita (caso-controllo) Kruskal-Wallis chi-squared = 4.8464, df = 1,
p-value = 0.0277
16. Sonno (caso-controllo) Kruskal-Wallis chi-squared = 5.8345, df =1,

p-value = 0.01571

5. Senso di Colpa (caso-controllo maschi) Kruskal-Wallis chi-squared = 4.5389, df =1,
p-value = 0.03313

14. Senso di inutilita (caso-controllo | Kruskal-Wallis chi-squared = 5.2639, df =1,
femmine) p-value = 0.02177

Per quanto riguarda I’item 14 “Senso di Inutilita”, sia considerando i due gruppi nel loro
insieme, sia considerando solo il genere femminile, si vede che I’intero gruppo dei controlli non
percepisce per nulla un senso di inutilita, mentre i casi oscillano tra il “non sentirsi inutile” e non
“sentirsi utili e validi come un tempo”. Le elaborazioni riguardanti i maschi, sia del gruppo casi sia

del gruppo controlli, non sono risultate significative (Fig. 12).
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X.Senso.di.inutilita

Figura 12. Item Senso di Inutilita del BDI-II nelle coorti intere (A) e Item Senso di Inutilita del
BDI-II delle femmine (B).
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Per quanto riguarda I’item 16 “Sonno” il 46% dei casi non ha notato cambiamenti del

proprio modo di dormire, mentre il 46% dei controlli dorme un po’” meno del solito (Fig. 13).

Figura 13. Item Sonno del BDI-II casi vs controlli.
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Elaborando I’item 5, risulta significativo il confronto tra i maschi dei casi e i maschi dei
controlli: i primi “non si sentono particolarmente in colpa”, mentre i secondi oscillano tra “non mi
sento particolarmente in colpa” e “mi sento in colpa per molte cose che ho fatto o che avrei dovuto

fare” (Fig. 14).
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Figura 14. Item Senso di Colpa del BDI-II del genere maschile.
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Per quanto riguarda il questionario Quality of life SF-36 i risultati sono esposti nella tabella

14.

Tabella 14. SF-36: mediana, deviazione standard (SD), p-value e Intervallo di confidenza (95% CI)

nel gruppo dei casi e nel gruppo dei controlli.

Parametri della Casi Controlli pvalue 1st Qu- | 1st Qu-3rd | Range Range

salute Mediana Mediana 3rd Qu Qu Casi Controlli
(SD) (SD) Casi Controlli

Attivita fisica 95 100 =0.019* 85-100 95-100 10-100 65-100

Ruolo e Salute 75 100 =0.015%* 50-100 75-100 0-100 0-100

Fisica

Dolore Fisico 84 79 =0.45 51-100 64-100 12-100 31-100

Salute Generale 49.5 77 =6.574e- 35.50- | 58.25-84.25 0-95 10-100

05* 66.50

Vitalita 55 60 =0.29 45-70 50-70 5-90 15-95

Attivita Sociale 62 75 =0.27 50-100 62.50-100 0-100 | 12.50-100

Ruolo e Stato 100 66.67 =0.84 33.33- 33.33-100 0-100 0-100

Emotivo 100

Salute Mentale 64 70 =0.39 52-83 60-83 20-96 28-96

Indice 51.89 55.19 =0.0011* | 43.12- | 50.99-57.76 | 15.86- 36.31-

Componente 55.34 64.76 66.25

Salute Fisica
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Indice
Componente

Salute Mentale

45.35

44.90 =0.84 35.11-
51.93

36.58-51.03 | 19.12-
61.33

17.59-
59.70

I punteggi mediani dei casi non differiscono significativamente da quelli dei controlli in

molti dei campi valutati dal QoL eccetto per I’Attivita fisica (p= 0.019), il Ruolo Salute fisica

(p=0.015), la Salute generale (p=6.574e-05) e I’Indice componente salute fisica (p=0.0011). Per

quanto riguarda I’ Attivita fisica (Fig. 15), si osserva che il 38% dei casi dichiara di svolgere attivita

fisiche senza limitazioni (punteggio 100) verso il 60% dei controlli. Un solo soggetto femminile

affetto dalla patologia ha indicato una forte limitazione delle attivita fisiche a causa della patologia

mentre nessun controllo ha riportato valori inferiori al 50 cio¢ di importante limitazione all’attivita

fisica.

Figura 15. Attivita fisica SF-36 casi vs controlli.
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Il Ruolo e Salute fisica (Fig. 16) mostra che il 46% dei casi non riporta 1I’impedimento

nell’esercitare un lavoro retribuito da parte delle limitazioni nelle attivita fisiche contro un 68% dei

controlli. Il 14% dei casi ha un grosso impedimento nello svolgere la propria attivita lavorativa e il

18% un impedimento medio.
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Figura 16. Ruolo e Salute fisica casi verso controlli.
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La salute generale (Fig. 17), che si ricava dalla valutazione che il soggetto da della sua
salute attuale, della sua resistenza alla malattia e la sua visione della salute, mostra un maggior
benessere nel gruppo dei controlli come dimostrato dai valori delle mediane che per i casi si assesta

a circa 50 e per i controlli a 77.

Figural7. Salute generale casi vs controlli.
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Infine I’Indice componente salute fisica (Fig. 18), che riassume lo stato si salute fisica dei
due campioni, indica che i soggetti affetti si assestano per il 50% sopra il punteggio medio di 50 e
per il restante 50% a valori inferiori mentre i casi si distribuiscono per 1’80% ai valori superiori e

solo il 20% in quelli inferiori.
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Figura 18. Indice componente salute fisica casi vs controlli.
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Andando a confrontare i gruppi secondo il genere, risultano significative, per i maschi, le
seguenti aree: a) Ruolo e salute fisica con un p=0.027; b) Salute generale con un p=0.024; c) Indice
componente salute fisica con un p=0.016. Per le femmine sono significative: a) Attivita fisica con
p=0.006; b) Salute generale con p=0.0001; ¢) Indice componente salute fisica con p=0.001. Come si
vede nella figura 19, prendendo in considerazione la salute generale e I’indice componente salute

fisica, si puo affermare che le femmine dei casi mostrano valori inferiori rispetto agli altri 3 gruppi.

Figura 19. Indice componente salute fisica e salute generale secondo il genere.
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Nella rilevazione delle quattro tendenze di personalitd e assertivita sessuale ¢ risultata
significativa solo la sottoscala Sexual monitoring (p=0.02) i1 cui items riferiscono la
tendenza/disposizione ad essere consci delle reazioni delle altre persone alla propria sessualita. |
casi, come si vede nella figura 20, sostengono/approvano questi items (cio¢ raggiungono punteggi
inferiori) dimostrando la loro preoccupazione sull'apparenza della loro sessualita e di come gli altri

li possano considerare.

Figura 20. Sexual Monitoring casi vs controlli.
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Suddividendo a seconda del genere, una differenza significativa appartiene solo al genere

maschile che conferma la maggiore preoccupazione per il proprio aspetto sessuale (Fig. 21).

Figura 21. Sexual Monitoring maschi.
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L’ultima domanda (p=0.05), che non contribuisce allo score del test, permette pero di fare
una valutazione riguardo alla tendenza dei soggetti alla pratica di un sesso sicuro. I casi tendono a
insistere meno nell’utilizzare dispositivi per un sesso sicuro rispetto ai controlli come mostrato in

figura 22.

Figura 22. Item 36. “Se volessi praticare sesso sicuro con qualcuno, vorrei insistere nel farlo”.
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I1 Sexual History Form SHF, che rileva la frequenza dell’attivita sessuale e la sua funzione
in relazione al desiderio, I’eccitazione, I’orgasmo, il dolore e la soddisfazione della pratica, mostra
significativita solo nei gruppi di genere femminile (Fig. 23) e, in particolare, le femmine sane

mostrano avere un funzionamento sessuale migliore ponendosi a punteggi inferiori.

Figura 23. Funzione Sessuale Globale nelle femmine.
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Escludendo gli items significativi per il genere femminile necessari al calcolo dello score del
test, altri items significativi riguardano: a) il cambiamento nell’intensita e nel piacere del proprio
orgasmo (p=0.044) con una distribuzione tra “come nel passato” e “un po’ piu intenso e piacevole
del passato” per i casi e tra “molto piu intenso e piacevole del passato” e “come nel passato” per i
controlli; b) sentire dolore agli organi sessuali durante il rapporto (p=0.040) con una distribuzione
tra “raramente” e “di rado” per i casi e tra “di rado” e “quasi mai” per i controlli; ¢) quanto spesso il
dolore interferisce con il provare piacere sessuale (p=0.035) con una distribuzione tra “raramente” e
“talora” per i casi e tra “quasi mai” e “raramente” per i controlli.

Escludendo gli items significativi per il genere maschile necessari al calcolo dello score del
test, altri items significativi riguardano: a) il provare sensazioni emotive negative durante il
rapporto (p=0.031) con una distribuzione tra “mai” e “di rado” per i casi e tra “mai” e “raramente”
per i controlli; b) il cambiamento nell’intensita e nel piacere del proprio orgasmo (p=0.0013) con
una distribuzione tra “molto piu intenso e piacevole del passato” e “come nel passato” per i casi e
stabile “come nel passato” per tutti i controlli; c) nel notare un cambiamento nella sensibilita nel
toccare 1 genitali (p=0.036) con una distribuzione tra “un po’ piu sensibili che nel passato “ e “quasi
come nel passato” per i casi e stabile a “quasi come nel passato” per tutti i controlli; d) la capacita
di mantenere una erezione solida durante la masturbazione (p=0.039) con una distribuzione tra
“quasi sempre oltre il 90% delle volte” e “di solito il 75% delle volte” per i casi e stabile a “quasi
sempre oltre il 90% delle volte” per tutti i controlli; e) la credenza di avere un pene anormale perché
piccolo (p=7.446¢e-07) in cui 1’80% dei casi ha risposti “si” mentre i controlli hanno risposto tutti
“no”; f) la sensazione di orgasmo senza eiaculazione di liquido (p=0.00065) con una distribuzione
tra “raramente” e “talora” per i casi e tra “mai” e “raramente” per i controlli; g) la sensazione di
dolore e/o bruciore durante o dopo 1’eiaculazione (p=0.0031) con una distribuzione tra “mai” e “di

solito” per i casi e tra “mai” e “raramente” per i controlli.
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Discussione

Dalla disamina generale dei risultati ottenuti si puo affermare che i soggetti indagati si sono
dimostrati funzionali dal punto di vista sociale, relazionale e lavorativo. I casi dimostrano buoni
outcomes dei trattamenti chirurgici a cui si sono sottoposti con solo il 4% di incontinenza urinaria
notturna e non hanno presentato come significativo il costrutto alessitimico indagato. Non ¢ apparsa
una differenza significativa per quanto riguarda il livello di depressione tra i due gruppi. I soggetti
affetti da BEEC hanno ottenuto punteggi inferiori rispetto ai controlli sani nelle aree della: attivita
fisica, salute generale, vitalita, attivitd sociale e salute mentale. Come si discutera piu
dettagliatamente in seguito, le femmine affette hanno mostrato minore benessere e soddisfazione
sessuale rispetto alle loro coetanee sane mentre i maschi affetti sono molto piu preoccupati della
cosmesi genitale rispetto ai coetanei.

I maschi dei controlli sono risultati essere leggermente piu grandi di eta dei casi, mentre
I’inverso si ¢ verificato per il genere femminile. Sommando i casi e i controlli coinvolti in una
relazione stabile si raggiunge circa il 66% del campione coinvolto nello studio. Solo il 33% del
campione non si ¢ al momento ancora impegnato in relazioni durature. Un accenno meritano i dati
riguardanti la modalita di minzione: il 38% ha la necessita di ricorrere al cateterismo mentre il 20%
ha una derivazione urinaria interna con svuotamento rettale. Entrambe queste modalita di minzione
necessitano, da parte del soggetto, di un processo di accettazione e l’attivazione di risorse per
superare la difficolta nell’usare un presidio come il catetere, con la possibilita di provare imbarazzo
nel doverlo utilizzare durante le occasioni di socializzazione con i propri pari gia in eta infantile, e
in occasione dei primi approcci con la propria partner in eta adolescenziale e adulta, come riportato
anche nello studio di Ebert A. et al., 2005.

Da precedenti analisi che hanno indagato la percezione corporea, le relazioni e il vissuto
sessuale di soggetti affetti da estrofia vescicale mediante lo strumento di rilevazione Sexuality
Evolution Schedule Assessment Monitoring (SESAMO) (Di Grazia M. et al., 2016), era maturata
I’ipotesi di una possibile influenza del costrutto allessitimico sulla qualita relazionale e di vita delle
persone affette da tale patologia. Andando perod ad utilizzare uno strumento sensibile e specifico per
la rilevazione di tale costrutto, come la Toronto Alexithymia Scale, e confrontando tale gruppo con
uno di controllo, si ¢ rilevato che esso non appare come costrutto cognitivo significativo di tali
persone. Come descritto da Dodson JL. et al. 2008, potrebbero essere proprio le strategie messe in

atto per affrontare quotidianamente le problematiche legate alla patologia ad abituare i soggetti a
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confrontarsi con le sensazioni e le emozioni che si trovano a sperimentare e a renderli quindi simili
ai coetanei sani.

Come detto in precedenza, non appare una differenza significativa per quanto riguarda il
livello di depressione tra i due gruppi presi in esame, livello che si assesta verso il valore maggiore
del range di “livello minimo di depressione” (0-13). Solo gli item riguardanti il “senso di inutilita”,
“il sonno” e “il senso di colpa”, presentano una significativitd. Il primo indica un maggiore
malessere dei casi e nello specifico del genere femminile. Il secondo ha dimostrato una maggiore
qualitd del riposo notturno nel gruppo dei casi, nonostante I’eventuale necessita di utilizzo di
dispositivi urinari esterni o la necessita di recarsi piu volte al bagno. Il terzo mostra, tra i soggetti
maschili, un maggiore malessere dei controlli rispetto ai casi che invece non si sentono per nulla in
colpa nonostante il loro vissuto potrebbe far suppore qualche conseguenza a carico del contesto
familiare. Si potrebbe ipotizzare un senso di colpa per gli eventuali problemi relazionali dei genitori
o un disequilibrio con i fratelli. Tale risultato cosi positivo, da un lato, potrebbe effettivamente
indicare una sana relazione con la patologia ma, dall’altra parte, potrebbe anche nascondere un
atteggiamento provocatorio del soggetto stesso.

La percentuale di risposta al questionario Quality of life SF-36 dei campioni dello studio ¢
stata del 100%. I soggetti affetti da BEEC hanno ottenuto punteggi inferiori rispetto ai controlli sani
nelle aree della: attivita fisica, salute generale, vitalita, attivitd sociale e salute mentale. Hanno
invece punteggi maggiori per quanto riguarda il dolore fisico e il ruolo e stato emotivo. Nonostante
I’attivita lavorativa dei casi non preveda un impegno fisico importante, ben il 32% riferisce che
comunque la sua salute fisica apporta una limitazione su tale attivita. I punteggi ottenuti (51.89 per
la mediana della salute fisica e 45.38 per la mediana della salute mentale) dalla popolazione affetta
dalla patologia stanno a dimostrare una discreta salute in ambito fisico e una piu scarsa salute in
ambito mentale, risultati che si discostano da quelli ottenuti dallo studio di Bujons A. et al (2016)
che riportano invece punteggi migliori grazie alle buone capacita adattative e alla resilienza di tali
soggetti.

Andando a confrontare i campioni a seconda del genere, i risultati mostrano un minor
benessere a carico dei casi di genere femminile e tali dati sono in linea con quelli indicati da Deans
R. et al. (2014), che riportano D’effetto negativo dell’impatto anatomico e psicologico di tale
condizione sul corretto sviluppo della funzione sessuale delle femmine affette nonostante i buoni
risultati raggiunti in termini di relazioni, educazione e stato socio economico. La letteratura di
settore si ¢ solitamente occupata di piu del genere maschile, considerato piu a rischio di
conseguenze a carico della sfera psicosessuologica, valutandone gli outcome chirurgici e

psicologici. Codesta ricerca, insieme a quelle di altri autori (Hurrell RA. et al. 2015; Vaccaro CM.
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et al. 2011; Reddy SS. et al., 2015; Catti M., et al. 2006), evidenzia la necessita di maggiori
approfondimenti per il genere femminile che appare anatomicamente di piu facile risoluzione ma
con caratteristiche psicologiche legate alla percezione della propria femminilita, di accettazione del
corpo modificato dalle cicatrici e dall’ombelico, che hanno un significato importante sulla
femminilita della persona e un peggiore funzionamento sessuale come indicato dai punteggi ottenuti
da questa popolazione nel test Sexual History Form SHF (Featherstone NC. and Cuckow PM.,
2015; Berrettini A., et al., 2008; Paediatric Urology Web book, 31/03/2013). Le femmine affette
tendono ad avere intensita di orgasmo inferiori, a sentire un maggiore dolore durante i rapporti tale
da interferire con la capacita di provare piacere sessuale. I maschi affetti tendono a considerare il
loro pene inadeguato come dimensioni, riescono perd a mantenere una buona erezione provando
maggiori sensibilita nel toccare 1 propri genitali e nel piacere orgasmico rispetto ai pari sani. I casi
perd provano piu spesso dolore durante o dopo I’eiaculazione e tendono a sperimentare piu
frequentemente sensazione di orgasmo senza uscita di liquido seminale o orgasmo secco o
retrogrado che potrebbe significare un mancato sincronismo tra orgasmo ed eiaculazione dato dalla
ricostruzione dell’uretra epispadica e ripristino anatomico-funzionale dell’apparato.

Per quanto riguarda la consapevolezza sessuale, i soggetti affetti dalla patologia, ed i
particolare di genere maschile, dimostrano una maggiore preoccupazione sull'apparenza della loro
sessualita e di come gli altri li possano considerare. Tale risultato concorda con le difficolta,
evidenziate da parte di vari autori (Lee C. et al., 2005; Castagnetti M. et al, 2010; Ebert A. et al.,
2005), a carico del genere maschile con la tendenza ad avere minori relazioni intime rispetto alle
femmine a causa della cosmesi dell’apparato genitale, della maggiore ansia che ne consegue e al
disagio nei confronti della propria immagine corporea a confronto con i pari e il sesso opposto.
Sulla tendenza a non insistere a praticare del sesso sicuro, si possono ipotizzare, come cause
principali, le anomalie anatomiche che ostacolano il corretto utilizzo di presidi anticoncezionali, la
mancanza di eiaculazione, costanza della partner con la quale si sentono gia in sicurezza. Durante la
pratica clinica, capita spesso infatti di dover fornire informazioni pratiche riguardanti ’utilizzo dei
vari dispositivi disponibili in commercio, ma a volte non di facile reperibilitd, e nozioni di
educazione sessuale.

A differenza di cio che affermano Woodhouse CR. and Hinsch R. (1997) sulle minori
difficolta da parte delle femmine nei confronti della propria sessualita e la possibilita di condurre
rapporti sessuali soddisfacenti, tale ricerca ha rilevato invece che le femmine affette presentano nei
confronti degli aspetti che riguardano proprio il desiderio, 1’eccitazione, I’orgasmo, il dolore e la

soddisfazione della pratica, minore soddisfazione rispetto alle loro pari sane.
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Nonostante gli strumenti di misura utilizzati in tale ricerca siano quelli costruiti e
perfezionati per la rilevazione di un profilo psicosessuologico globale e il loro netto vantaggio
rispetto a strumenti piu settoriali, come ad esempio 1’International Index of Erectile Function-IIEF-
15 (Rosen RC. et al., 1997), che si occupa solo della disfunzione erettile, essi si sono dimostrati in
grado di evidenziare solo in parte le reali condizioni di salute di tale popolazione proprio perché
realizzati per soggetti che non presentano anomalie morfologiche e funzionali dell’apparato
urogenitale.

Lo studio ha sicuramente visto coinvolto un numero limitato di soggetti ma tale cosa deriva
dalle caratteristiche di rarita proprie di tale patologia e non avendo un centro unico di riferimento
urologico-chirurgico ¢ anche difficile riuscire a mettere assieme tanti soggetti malati che si
disperdono nei vari ospedali. Lo studio ha sicuramente visto 1’utilizzo di strumenti validati e quindi
una raccolta di dati robusti e attendibili ma, proprio per le caratteristiche anatomico-funzionali e
ricostruttive dei soggetti affetti da BEEC, si conferma la necessita di utilizzare uno strumento di
rilevazione specifico e sensibile, da creare ad hoc come si ¢ approntato in questo studio con
I’intervista strutturata. La partecipazione volenterosa dei soggetti ha, da un lato, permesso ai
professionisti del settore di comprendere meglio le peculiarita di tale popolazione e, dall’altro, ha

soddisfatto anche il bisogno che i partecipanti stessi hanno si conoscere alcune loro caratteristiche.
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Conclusioni

Tenendo conto che la patologia ¢ rara e che ¢ possibile reclutare un numero limitato di
soggetti affetti, I’obiettivo posto all’inizio della ricerca, cio¢ quello di indagare 50 soggetti, ¢ stato
raggiunto. Lo studio ha dimostrato che i tratti depressivi e il costrutto alessitimico non sono presenti
tra 1 soggetti estrofici con maggiore frequenza dei controlli, come invece ipotizzato all’inizio dello
studio. Si sono potuti notare dei confronti significativi riguardo la qualita di vita e la sessualita
mostrando che le persone affette hanno punteggi inferiori e questo soprattutto nella
sottopopolazione femminile, dati che spesso non vengono evidenziati dalla letteratura. A causa del
ridotto numero dei casi, non si sono potute fare comparazioni significative tra disturbi psicologici e
attivita lavorativa, stato di continenza, relazioni affettive. L’obiettivo a breve ¢ quello di reclutare
un piu ampio numero di soggetti affetti per continuare, sia la somministrazione degli strumenti
utilizzati in tale ricerca, sia I’intervista strutturata creata ad hoc al fine di ottenere dati ancora piu
robusti e attendibili che diano una visone onnicomprensiva dei loro vissuti medico-chirurgico e
psico-sessuologico.

In conclusione, la ricerca sembra suggerire di non concentrare tutte le risorse terapeutiche
solo sulla ricostruzione chirurgica degli organi genitali ma di porre la giusta attenzione anche sul

vissuto e le esperienze di ciascun soggetto e in particolar modo di genere femminile.
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Appendici

1. Consenso informato

CONSENSO ALLA PARTECIPAZIONE AL PROGETTO DI RICERCA:

Alexitimia, inadeguata autostima corporea, desiderio di modificazione degli organi genitali,
disfunzione sessuale-affettiva, tratti depressivo-ansiosi negli adolescenti e giovani adulti affetti dal
Complesso Estrofia Vescicale — Epispadia versus adolescenti e giovani adulti non affetti da
malformazione urogenitale.

FOGLIO INFORMATIVO PER I GENITORI/PAZIENTE

QUAL E’ LO SCOPO DI QUESTO PROGETTO?

L’obiettivo della ricerca ¢ quello di rilevare come le peculiarita anatomiche e funzionali e
ricostruttive dell’aspetto urologico e degli organi genitali presenti in tali persone possano
comportare particolari difficolta nel processo di: accettazione del proprio corpo, capacita di vivere
consapevolmente e globalmente la propria sessualita/affettivita, condizionamento sulla qualita di
vita generale di tali pazienti e comparsa di possibili disturbi ansiosi depressivi.

CHI PROMUOVE QUESTO PROGETTO?

Promotori di questo studio sono: il Prof. Waifro Rigamonti Primario della S.C. Chirurgia Pediatrica
Urologica dell’IRCSS Burlo Garofolo e il dr. Di Grazia Massimo Dottorando presso la Scuola di
Dottorato in Scienze della Riproduzione e dello Sviluppo, IRCCS Burlo Garofolo.

PERCHE VIENE PROMOSSO TALE PROGETTO?

Tale progetto sara utile per valutare il vissuto delle persone affette da tale patologia e sottoposte a
plurimi interventi chirurgici e comprendere al meglio i1 percorsi assistenziali vissuti. Il progetto
consentira inoltre di rilevare la presenza o assenza di specifiche problematicita.

E OBBLIGATORIO PARTECIPARE?
La partecipazione al progetto ¢ del tutto volontaria e si ha la facolta di ritirarsi in qualsiasi
momento, senza che tale fatto pregiudichi i rapporti con I’Equipe e con la struttura di riferimento.

COSA SUCCEDE, IN PRATICA, SE SI ACCONSENTE A PARTECIPARE?

Se si acconsente alla partecipazione, verra chiesto di compilare un consenso informato. Al momento
del ricovero o della visita di controllo sara richiesto di compilare un modulo di dati anagrafici e una
serie di questionari (74S-20, SF-36, BDI-1I, BUT-B, SHF, SAQ) su: alexitimia, autostima, ansia,
depressione, qualita della vita. Tale compilazione richiedera circa 30 minuti. Sara inoltre richiesto
di rispondere ad una intervista strutturata specifica per le persone affette da estrofia vescicale
epispadia sugli aspetti dello sviluppo psicosessuologico della durata di circa 10 minuti.

VERRA’ RISPETTATA LA SEGRETEZZA DEI DATI PERSONALI?

Ai sensi del Decreto Legge N°196/03 (Art.7 e 13) relativo alla tutela delle persone per il
trattamento dei dati personali, i dati personali verranno raccolti, protetti ed archiviati in modo
adeguato e saranno utilizzati esclusivamente in relazione all'obiettivo dello studio. Saranno diffusi
solo in forma aggregata, rigorosamente anonima, e potranno far parte di analisi statistiche,
pubblicazioni e convegni scientifici. L’accesso a tali dati sara consentito solo a personale
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autorizzato. Il Comitato Etico, le Autorita Sanitarie ed il personale medico addetto alla verifica
delle procedure potranno ispezionare 1’archivio senza pero poter risalire alla personale identita.

A CHI CI SI PUO’ RIVOLGERE PER ULTERIORI CHIARIMENTI SU NOVITA’ E
RISULTATI?
Per ogni ulteriore chiarimento saranno a disposizione in qualsiasi momento:
Prof. Waifro Rigamonti Direttore della S.C. Chirurgia Pediatrica Urologia, IRCCS Burlo
Garofolo, Trieste. Recapito telefonico 040 3785308;
Dott.ssa. Isabella Lonciari, S.C.O. di Neuropsichiatria Infantile e Neurologia Pediatrica;
Persona incaricata della raccolta dei dati: Dr. Massimo Di Grazia, S.C. Chirurgia Pediatrica
Urologia - di S.C.O. Neuropsichiatria Infantile e Neurologia Pediatrica.
Grazie per I’attenzione e la collaborazione.
Informativa e manifestazione del consenso al trattamento dei dati personali
(come da Deliberazione del 24 luglio 2008 del Garante per la protezione dei dati personali)

Titolari del trattamento e relative finalita
11 Centro di ricerca presso I’Istituto I.R.C.C.S. Burlo Garofolo trattera i Suoi dati personali soltanto
nella misura in cui sono indispensabili in relazione all’obiettivo dello studio.

Natura dei dati

Nei questionari non compariranno riferimenti ai suoi dati identificativi, quali nome, cognome, ecc,
bensi si utilizzera un opportuno codice, che verra utilizzato nella registrazione ed elaborazione dei
dati ricavati dai questionari, che risulteranno quindi anonimi. Soltanto i soggetti autorizzati, elencati
di seguito, potranno collegare questo codice al Suo nominativo, che, unitamente al recapito
telefonico ed alla sua data di nascita, verranno tenuti separati. I risultati della ricerca a cui Lei
partecipera potranno essere oggetto di pubblicazione o di comunicazione a convegni scientifici, ma
la Sua identita rimarra sempre e comunque segreta.

Modalita del trattamento

I dati, trattati mediante strumenti anche elettronici, saranno diffusi solo in forma rigorosamente
anonima, ad esempio attraverso pubblicazioni e convegni scientifici. La Sua partecipazione allo
studio implica che, in conformita alla normativa attuale, il Comitato Etico e le autorita sanitarie
italiane potranno conoscere i dati che La riguardano, con modalita tali da garantire la riservatezza
della Sua identita.

Esercizio dei diritti

Potra esercitare i diritti di cui all'art. 7 del Codice (es. accedere ai Suoi dati personali, integrarli,
aggiornarli, rettificarli, opporsi al loro trattamento per motivi legittimi, ecc.) rivolgendosi
direttamente al centro di sperimentazione (Responsabile Scientifico Prof. Waifro Rigamonti). Potra
interrompere in ogni momento e senza fornire alcuna giustificazione la Sua partecipazione allo
studio. Non saranno inoltre raccolti ulteriori dati che La riguardano, ferma restando 1'utilizzazione
di quelli eventualmente gia raccolti per determinare, senza alterarli, i risultati della ricerca.

10 SOTTOSCRITTO/A
/ /

Cognome Nome Data Nascita Telefono

DICHIARO QUANTO SEGUE
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1. La natura, le finalita, i benefici attesi, i rischi ed inconvenienti possibili di questa ricerca mi
sono stati chiaramente spiegati dal Dr. Massimo Di Grazia sulla base di un documento informativo
e consento liberamente a parteciparvi,

2. Mi ¢ stato chiaramente spiegato che posso decidere di non prender parte alla ricerca o di
uscirne in qualsiasi momento, senza che questo alteri i rapporti con il medico e con la struttura
presso la quale ricevo cure;

3. Sono consapevole che la ricerca potra essere interrotta in qualsiasi momento, per decisione
del ricercatore, senza pregiudizio per la mia salute;
4. Sono stato informato/a che sard messa/o al corrente di qualsiasi imprevisto che possa

compromettere la mia sicurezza e che, per ogni problema o per ulteriori domande, potro rivolgermi
la Dr. Massimo Di Grazia

5. Sono stato informato/a che 1 dati raccolti saranno oggetto di un rapporto finale e di eventuali
pubblicazioni, ma che la mia identita non sara mai menzionata.

LETTO e APPROVATO:

Firma Data

11 SOTTOSCRITTO Dr:

Cognome Nome
Conferma di aver debitamente informato, offrendo 'opportunita di porre domande di chiarimento,

riguardo la natura, le finalita, i benefici attesi, i rischi e inconvenienti possibili della ricerca in
oggetto.

Data Firma

2. E-mail per invio test
Salve,

la ringrazio per il tempo che dedica alla compilazione dei questionari e della sua partecipazione allo
studio. I dati saranno tratti in completo anonimato solo ed esclusivamente per fini di ricerca
scientifica, e saranno trattati nel rispetto della legge sulla privacy.

Saluto e ringrazio,

Dr. Massimo Di Grazia

Dipartimento di Scienze della Vita
Dottorando

Scienze della Riproduzione e dello Sviluppo
Universita di Trieste

IRCCS Burlo Garofolo

e-mail massimo.digrazial @gmail.com
e-mail massimo.digrazia@burlo.trieste.com
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3. Toronto Alexithymia Scale - TAS-20

Seguendo le istruzioni sotto elencate indichi quanto ¢ d'accordo o meno con ciascuna delle seguenti
affermazioni segnando una X sopra il numero corrispondente. Segnare una sola risposta per
ciascuna frase.

1= NON SONO PER NIENTE D'ACCORDO

2=NON SONO MOLTO D'ACCORDO

3=NON SONO NE' D'ACCORDO NE' IN DISACCORDO

4= SONO D'ACCORDO IN PARTE

5= SONO COMPLETAMENTE D'ACCORDO

1) Sono spesso confuso/a circa le emozioni che provo

L1 2 3 [4 5
2) Mi ¢ difficile trovare le parole giuste per esprimere i miei sentimenti

L1 [2 3 [4 5
3) Provo delle sensazioni fisiche che neanche i medici capiscono

L1 2 3 4 5
4) Riesco facilmente a descrivere i miei sentimenti

B 2 3 4 5
5) Preferisco approfondire i problemi piuttosto che descriverli semplicemente

1 2 3 4 5
6) Quando sono sconvolto/a non so se sono triste, spaventato/a o arrabbiato/a

L1 [2 3 E 5
7) Sono spesso disorientato dalle sensazioni che provo nel mio corpo

L1 [2 3 E 5
8) Preferisco lasciare che le cose seguano il loro corso piuttosto che capire perché sono andate in
quel modo

L1 2 3 4 5
9) Provo sentimenti che non riesco proprio ad identificare

L1 [2 3 [4 5
10) E' essenziale conoscere le proprie emozioni

L1 [2 3 [4 5
11) Mi ¢ difficile descrivere cio che provo per gli altri

L1 [2 3 4 5
12) Gli altri mi chiedono di parlare di piu dei miei sentimenti

L1 [2 3 [4 5
13) Non capisco cosa stia accadendo dentro di me
1 2 3 4 5
14) Spesso non so perché mi arrabbio

L1 [2 3 E 5
15) Con le persone preferisco parlare di cose di tutti i giorni piuttosto che delle loro emozioni

L1 2 3 4 5
16) Preferisco vedere spettacoli leggeri, piuttosto che spettacoli a sfondo psicologico

L1 2 3 4 5
17) Mi ¢ difficile rivelare i miei sentimenti piu profondi anche ad amici piu intimi

L1 2 3 4 5

‘ 18) Riesco a sentin‘ni vicino ad una pers‘ona, anche se ci cap‘ita di stare in silenzi(‘)
1 2 3 4 5

19) Trovo che I'esame dei miei sentimenti mi serve a risolvere i miei problemi personali
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|1

2 3 E 5

20) Cercare significati nascosti in films o commedie distoglie dal piacere dello spettacolo

|1

2 3 4 5

W= O W N = O W N = O W W N = O N W N = O W W N = O N W N = O

S 0

4. Beck Depression Inventory- BDI-II

. Tristezza

. Non mi sento triste.

. Mi sento triste per la maggior parte del tempo

. Mi sento sempre triste

. Mi sento cosi triste o infelice da non poterlo sopportare.

. Pessimismo

. Non sono scoraggiato riguardo al mio futuro.

. Mi sento piu scoraggiato riguardo al mio futuro rispetto al solito.

. Non mi aspetto nulla di buono per me.

. Sento che il mio futuro ¢ senza speranza e che continuera a peggiorare.

. Fallimento

. Non mi sento un fallito.

. Ho fallito piu di quanto avrei dovuto.

. Se ripenso alla mia vita riesco a vedere solo una serie di fallimenti.
. Ho la sensazione di essere un fallimento totale come persona.

. Perdita di piacere

. Traggo lo stesso piacere di sempre dalle cose che faccio.

. Non traggo piu piacere dalle cose come un tempo.

. Traggo molto poco piacere dalle cose che di solito mi divertivano.

. Non riesco a trarre alcun piacere dalle cose che una volta mi piacevano.

. Senso di colpa

. Non mi sento particolarmente in colpa.

. Mi sento in colpa per molte cose che ho fatto o che avrei dovuto fare.
. Mi sento molto spesso in colpa.

. Mi sento sempre in colpa.

. Sentimenti di punizione

. Non mi sento come se stessi subendo una punizione.
. Sento che potrei essere punito.

. Mi aspetto di essere punito.

. Mi sento come se stessi subendo una punizione.

. Autostima

. Considero me stesso come ho sempre fatto.
. Credo meno in me stesso

. Sono deluso di me stesso.

. Mi detesto.

. Autocritica
. Non mi critico né mi biasimo piu del solito.
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[u—

. Mi critico piu spesso del solito.
. Mi critico per tutte le mie colpe.
. Mi biasimo per ogni cosa brutta che mi accade.

W N

. Suicidio

. Non ho alcun pensiero suicida.

. Ho pensieri suicidi ma non li realizzerei.

. Sento che starei meglio se morissi.

. Se mi si presentasse 1’occasione, non esiterei ad uccidermi.

W N = OO

10. Pianto

0. Non piango piu del solito.

1. Piango piu del solito.

2. Piango per ogni minima cosa.

3. Ho spesso voglia di piangere ma non ci riesco.

11. Agitazione

0. Non mi sento piu agitato o teso del solito.

1. Mi sento piu agitato o teso del solito.

2. Sono cosi nervoso o agitato al punto che mi ¢ difficile rimanere fermo.

3. Sono cosi nervoso o agitato che devo continuare a muovermi o fare qualcosa.

12. Perdita di interessi

0. Non ho perso interesse verso le altre persone o verso le attivita.

1. Sono meno interessato agli altri o alle cose rispetto a prima.

2. Ho perso la maggior parte dell’interesse verso le altre persone o cose.
3. Mi risulta difficile interessarmi a qualsiasi cosa.

13. Indecisione

0. Prendo decisioni come sempre.

1. Trovo piu difficolta del solito nel prendere decisioni.

2. Ho molte piu difficolta nel prendere decisioni rispetto al solito.

3. Non riesco a prendere nessuna decisione.

14. Senso di inutilita

0. Non mi sento inutile.

1. Non mi sento valido e utile come un tempo.

2. Mi sento piu inutile delle altre persone.

2. Mi sento completamente inutile. Su qualsiasi cosa.

15. Perdita di energia

0. Ho la stessa energia di sempre.

1. Ho meno energia del solito.

2. Non ho energia sufficiente per fare la maggior parte delle cose.
3. Ho cosi poca energia che non riesco a fare nulla.

16. Sonno

0. Non ho notato alcun cambiamento nel mio modo di dormire.
la. Dormo un po’ piu del solito.

1b. Dormo un po’ meno del solito.

2a. Dormo molto piu del solito.

2b. Dormo molto meno del solito.
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3a. Dormo quasi tutto il giorno.

3b. Mi sveglio 1-2 ore prima e non riesco a riaddormentarmi.

17. Irritabilita

0. Non sono piu irritabile del solito.
1. Sono piu irritabile del solito.

2. Sono molto piu irritabile del solito.
3. Sono sempre irritabile.

18. Appetito
0. Non ho notato alcun cambiamento nel mio appetito.
la. Il mio appetito ¢ un po’ diminuito rispetto al solito.

1b. Il mio appetito € un po’ aumentato rispetto al solito.

2a. Il mi appetito ¢ molto diminuito rispetto al solito.
2b. Il mio appetito ¢ molto aumentato rispetto al solito.
3a. Non ho per niente appetito.

3b. Mangerei in qualsiasi momento.

19. Concentrazione

0. Riesco a concentrarmi come sempre.

1. Non riesco a concentrarmi come al solito.

2. Trovo difficile concentrarmi per molto tempo
3. Non riesco a concentrarmi su nulla.

20. Fatica
0. Non sono piu stanco o affaticato del solito.
1. Mi stanco e mi affatico piu facilmente del solito.

2. Sono cosi stanco e affaticato che non riesco a fare molte delle cose che facevo prima.

3. Sono talmente stanco e affaticato che non riesco piu a fare nessuna delle cose che facevo prima.

21. Sesso

0. Non ho notato alcun cambiamento recente nel mio interesse verso il sesso.

1. Sono meno interessato al sesso rispetto a prima.
2. Ora sono molto meno interessante al sesso.
3. Ho completamente perso I’interesse verso il sesso.

5. Questionario Sullo Stato di Salute - SF-36

ISTRUZIONI: Questo questionario intende valutare cosa Lei pensa della Sua salute. Le
informazioni raccolte permetteranno di essere sempre aggiornati su come si sente € su come riesce a
svolgere le Sue attivita consuete. Risponda a ciascuna domanda del questionario indicando la Sua
risposta come mostrato di volta in volta. Se non si sente certo della risposta, effettui la scelta che

comunque Le sembra migliore.

1. In generale, direbbe che la Sua salute ¢:
(Indichi un numero)

Eccellente

Molto buona

Buona

Passabile

AW N —

85



Scadente 5

2. Rispetto ad un anno fa, come giudicherebbe, ora, la Sua salute in generale?
(Indichi un numero)

Decisamente migliore adesso rispetto ad un anno fa
Un po’ migliore adesso rispetto ad un anno fa

Pitt 0 meno uguale rispetto ad un anno fa

Un po’ peggiore adesso rispetto ad un anno fa
Decisamente peggiore adesso rispetto ad un anno fa

DN AW N =

3. Le seguenti domande riguardano alcune attivita che potrebbe svolgere nel corso di una qualsiasi
giornata. La Sua salute La limita attualmente nello svolgimento di queste attivita? (Indichi per ogni
domanda il numero 1, 2, 0 3)

SI, mi limita parecchio | SI, mi limita | NO, non mi limita per
parzialmente nulla

a. Attivita fisicamente | 1 2 3
impegnative, come
correre,
sollevare oggetti
pesanti, praticare sport
faticosi

b. Attivita di moderato | 1 2 3
impegno fisico, come
spostare un tavolo,
usare [’aspirapolvere,
giocare a bocce o fare
un giretto in bicicletta

c. Sollevare o portare | 1 2 3
le borse della spesa

d. Salire qualche piano | 1 2 3
di scale

e. Salire un piano di | 1 2 3
scale

f. Piegarsi, | 1 2 3
inginocchiarsi 0
chinarsi

g. Camminare per un | | 2 3
chilometro

h. Camminare per | | 2 3
qualche centinaia di
metri

i. Camminare per circa | 1 2 3
cento metri

l. Fare il bagno o1 2 3
vestirsi da soli

4. Nelle ultime 4 settimane , ha riscontrato i seguenti problemi sul lavoro o nelle altre attivita
quotidiane, a causa della Sua salute fisica?
Risponda SI o NO a ciascuna domanda

86




(Indichi per ogni domanda il numero 1 0 2)

SI NO
a. Ha ridotto il tempo dedicato | 1 2
al lavoro o ad altre attivita
b. Ha reso meno di quanto | 1 2
avrebbe voluto
c. Ha dovuto limitare alcuni | 1 2
tipi di lavoro o di altre attivita
d. Ha avuto difficolta | 1 2
nell’eseguire il lavoro o altre
attivita (ad esempio, ha
fatto piu fatica)

5. Nelle ultime 4 settimane, ha riscontrato i seguenti problemi sul lavoro o nelle altre attivita, a
causa del Suo stato emotivo (quale il sentirsi depresso o ansioso)?
Risponda SI o NO a ciascuna domanda (Indichi per ogni domanda il numero 1 0 2)

SI NO
a. Ha ridotto il tempo dedicato | 1 2
al lavoro o ad altre attivita
b. Ha reso meno di quanto | 1 2
avrebbe voluto
c. Ha avuto un calo di|l 2
concentrazione sul lavoro o in
altre attivita

6. Nelle ultime 4 settimane, in che misura la Sua salute fisica o il Suoi stato emotivo hanno
interferito con le normali attivita sociali con la famiglia, gli amici, i vicini di casa, i gruppi di
cui fa parte? (Indichi un numero)

Per nulla 1
Leggermente 2
Un po’ 3
Molto 4
Moltissimo 5

7. Quanto dolore fisico ha provato nelle ultime 4 settimane?
(Indichi un numero)

Nessuno 1
Molto lieve 2
Lieve 3
Moderato 4
Forte 5
Molto forte 6

8. Nelle ultime 4 settimane, in che misura il dolore L’ha ostacolata nel lavoro che svolge
abitualmente (sia in casa sia fuori casa)?
(Indichi un numero)

Per nulla

Molto poco

N —




Un po’ 3
Molto 4
Moltissimo 5

9. Le seguenti domande si riferiscono a come si ¢ sentito nelle ultime 4 settimane. Risponda a
ciascuna domanda scegliendo la risposta che piu si avvicina al Suo caso. Per quanto tempo nelle
ultime 4 settimane si ¢ sentito...

(Indichi un numero per ogni domanda)

Sempre Quasi Molto Una parte | Quasimai | Mai
sempre tempo del tempo

a. vivace | 1 2 3 4 5 6
brillante?
b. molto | 1 2 3 4 5 6
agitato?
c.cosigiudi| 1 2 3 4 5 6
morale che
niente
avrebbe
potuto tirar
La su?
d. calmo e |1 2 3 4 5 6
sereno?
e. pieno di| 1 2 3 4 5 6
energia?
f. 1 2 3 4 5 6
scoraggiato
e triste?
g. sfinito? 1 2 3 4 5 6
h. felice? 1 2 3 4 5 6
1. stanco? 1 2 3 4 5 6

10. Nelle ultime 4 settimane, per quanto tempo la Sua salute fisica o il Suo stato emotivo hanno
interferito nelle Sue attivita sociali, in famiglia, con gli amici?
(Indichi un numero)

Sempre
Quasi sempre

Una parte del tempo

Quasi mai
Mai

DN B W=

11. Scelga la risposta che meglio descrive quanto siano VERE o FALSE le seguenti affermazioni.
(Indichi un numero per ogni affermazione)

Certamente In gran parte | Non so In gran parte | Certamente
Vero Vero falso falso
a. Mi pare di | 1 2 3 4 5
ammalarmi un
po’ piu
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facilmente
degli altri

b. La mia]|l 2 3 4 5
salute ¢ come
quella  degli
altri

c. Mi aspetto | 1 2 3 4 5
che la mia
salute  andra
peggiorando

d Godo di|l 2 3 4 5
ottima salute

6. Questionario sulla Consapevolezza Sessuale - The Sexual Awareness Questionnaire —
SAQ

1) Sono molto consapevole delle mie sensazioni sessuali.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

2) Mi chiedo se gli altri pensano che io sia affascinante.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

3) Sono determinato sugli aspetti sessuali della mia vita.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

4) Sono molto consapevole delle mie motivazioni sessuali.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

5) Sono preoccupato per I’aspetto sessuale del mio corpo.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me
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0) Molto caratteristico di me

6) Non esprimo in modo diretto i mie desideri sessuali.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

7) Sto sempre cercando di capire le mie sensazioni sessuali.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

8) So immediatamente quando gli altri mi considerano sexy.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

9) Sono un po’ pigro nell’esprimere i mie desideri sessuali.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

10) Sono molto attento ai cambiamenti nei mie desideri sessuali.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

11) Sono rapido a percepire in che cosa gli altri pensino io sia sexy.

4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me
2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me
0) Molto caratteristico di me

12) Non esito a chiedere quello che voglio in una relazione sessuale.

4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me
2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me
0) Molto caratteristico di me
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13) Sono molto consapevole delle mie tendenze sessuali.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

14) Di solito mi preoccupo di fare una buona impressione sessuale sugli altri.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

15) Sono il tipo di persona che esige che i miei bisogni sessuali siano soddisfatti.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

16) Penso alle mie motivazioni sessuali di piu della maggior parte delle persone.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

17) Sono interessato/preoccupato di cosa pensino gli altri della mia capacita di attrazione
sessuale.

4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

18) Quando faccio del sesso, di solito chiedo quello che voglio.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

19) Rifletto molto sui miei desideri sessuali.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

20) Non riesco mai a rendermi conto quando dipendo dagli altri.
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4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me
2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me
0) Molto caratteristico di me

21) Se fossi interessato sessualmente a qualcuno, vorrei che la persona lo sapesse.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

22) Sono molto consapevole di come funziona la mia mente quando sono sessualmente
eccitato.

4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

23) Penso raramente al mio essere attraente
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

24) Se facessi sesso con qualcuno, vorrei dire al mio partner cosa mi piace.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

25) So cosa mi attrae sessualmente.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me
2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me
0) Molto caratteristico di me

26) Non mi interessa cosa pensano gli altri della mia sessualita.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

27) Non permetto agli altri che mi dicano come gestire la mia sessualita.
4) Per nulla caratteristico di me
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3) Leggermente caratteristico di me
2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me
0) Molto caratteristico di me

28) Penso raramente agli aspetti sessuali della mia vita.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

29) So quando gli altri pensano che io sia sexy.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

30) Se facessi sesso con qualcuno, lascerei che il mio partner prendesse ’iniziativa.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

31) Io non penso spesso alla mia sessualita.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

32) Le opinioni delle altre persone sulla mia sessualita non mi preoccupano molto.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

33) Prima di avere un rapporto sessuale con qualcuno, vorrei chiedere se ha delle malattie a
trasmissione sessuale.

4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

34) Io non mi considero una persona molto sensuale.
4) Per nulla caratteristico di me
3) Leggermente caratteristico di me
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2) Un po'caratteristico di me
1) Moderatamente caratteristico di me
0) Molto caratteristico di me

35) Quando sono con gli altri, voglio apparire sexy.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

36) Se volessi praticare “sesso sicuro” con qualcuno, vorrei insistere per farlo.
4) Per nulla caratteristico di me

3) Leggermente caratteristico di me

2) Un po'caratteristico di me

1) Moderatamente caratteristico di me

0) Molto caratteristico di me

7. Sexual History Form SHF - Global Sexual Functioning: a Single Summary Score for
Nowinski and LoPiccolo’s

Si prega di fare un cerchio o croce sulla risposta piu adeguata per Lei.

1) Con quale frequenza ha rapporti sessuali o attivita sessuale con la sua compagna/o
Piu di una volta al giorno

Una volta al giorno

3 0 4 volte a settimana

2 volte a settimana

Una volta a settimana

Una volta ogni 2 settimane

Una volta al mese

Meno di una volta al mese

Mai

RSP AN AN ol ol S e

2) Con quale frequenza ha desiderio di avere rapporti sessuali o attivita sessuale?
Piu di una volta al giorno

Una volta al giorno

3 0 4 volte a settimana

2 volte a settimana

Una volta a settimana

Una volta ogni 2 settimane

Una volta al mese

Meno di una volta al mese

Mai

VRN R WD =

3) Chi di solito prende P’iniziativa nel rapporto sessuale o nell’attivita sessuale?
1. Sempre io.
2. Di solito io.
3. Il mio compagno/la mia compagna ed io spesso in ugual misura.
4. Di solito il mio compagno/la mia compagna.
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5.

Sempre il mio compagno.

4) Chi preferisci abbia I’iniziativa nell’attivita sessuale o nel rapporto sessuale?

MBS

Sempre io.

Di solito io.

Il mio compagno/la mia compagna ed io spesso in ugual misura.
Di solito il mio compagno.

Sempre il mio compagno.

5) Quando il tuo compagno/a fanno avance sessuali come rispondi di solito?

1.
2.
3.
4.

Di solito accetto con piacere.
Accetto malvolentieri.
Spesso rifiuto.

Di solito rifiuto.

6) Quanto spesso provi desiderio sessuale (questo significa anche: quando sei in attesa di avere
rapporti sessuali, quando pensi di fare sesso, quando ti senti frustrato dalla mancanza di
sesso, eccetera).

RSP AN AN ol ol S e

Piu di una volta al giorno
Una volta al giorno

3 0 4 volte a settimana

2 volte a settimana

Una volta a settimana

Una volta ogni 2 settimane
Una volta al mese

Meno di una volta al mese
Mai

7) Quanto spesso ti masturbi (fino a raggiungere I’orgasmo, in privato).

PO NN R

Piu di una volta al giorno.
Una volta al giorno.

3 0 4 volte a settimana.

2 volte a settimana.

Una volta a settimana.

Una volta ogni 2 settimane.
Una volta al mese.

Meno di una volta al mese.

8) Quanto durano i preliminari messi in atto dal tuo compagno (baci, petting, eccetera) prima
di avere un rapporto?

Nk =

Meno di un minuto.
Da 1 a 3 minuti.

Da 4 a 6 minuti.

Da 7 a 10 minuti.

Da 11 a 15 minuti.

Da 16 a 30 minuti.

Da 30 minuti a un’ora.
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9) Quanto tempo dura un rapporto sessuale dal momento in cui il pene entra al
raggiungimento dell’orgasmo?

a) Meno di un minuto.
b) Dal a3 minuti.

c) Da4 a6 minuti.

d) Da 7 a 10 minuti.

e) Dall a 15 minuti.

f) Da 16 a 30 minuti.

g) Da 30 minuti a un’ora.

10) Raggiungi I’orgasmo, gia prima di entrare in vagina?

a) Mai

b) Raramente (meno del 10% delle volte)
c) Dirado (meno del 25% delle volte)

d) Talora (50% delle volte)

e) Solitamente (75% delle volte)

f) Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

11) Pensi che avere I’eiaculazione precoce sia un problema nella vostra relazione?

1. Si
2. No

12) Quanto sei soddisfatto della varieta della tua attuale vita sessuale? (diversi tipi di baci, di
carezze, di posizioni nel rapporto sessuale)

Estremamente soddisfatto.
Moderatamente soddisfatto.
Poco soddisfatto .

Poco insoddisfatto.
Moderatamente insoddisfatto.
Estremamente insoddisfatto.

AN

13) Vorresti far I’amore, ricevendo di piu:

Carezze al seno/petto 1)Si  No
Carezze ai tuoi genitali 2)Si No
Baci ai tuoi genitali 3)Si No

Diverse posizioni nel corso dell’atto sessuale 4) Si  No

14) Se desideri un certo tipo di attenzioni (carezze o attivita sessuale) in che modo lo fai sapere
al tuo partner/alla tua partner?

1. Aspetto che il mio partner faccia cio che mi piace, senza chiederglielo.
Mostro al mio partner cio che mi piace, spostando le sue mani o cambiando la mia
posizione.

3. Dico al mio partner esattamente quello che mi piace.
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15) Come sei venuto a sapere quello che piu piace o non piace al tuo/alla tua partner?

1. Direttamente dal mio partner/dalla mia partner che mi ha detto esattamente quello che gli/le
piace.

2. Dal mio partner/dalla mia partner che ha spostato le mie mani o ha cambiato posizione per
indicarmi quello che lei desiderava io facessi.

3. Dall’osservazione delle reazioni del mio partner/mia partner durante il rapporto.

4. Per mia intuizione.

16) Quando fai sesso con il tuo compagno di ti senti sessualmente eccitato (ad esempio: ti senti
sessualmente coinvolto, eccitato, provi piacere).
1. Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)
Solitamente (circa il 75% delle volte)
Talvolta (circa il 50% delle volte)
Raramente (circa il 25% delle volte)
Mai

bl

17) Quando fai sesso con il tuo compagno hai reazioni emotive negative? (esempio: paura,
disgusto, vergogna, senso di colpa).

Mai.

Raramente (meno del 10% delle volte).
Di rado (meno del 25% delle volte).
Talora (50% delle volte).

Di solito (75% delle volte).

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte).

AN S e

18) L’uomo ha difficolta a raggiungere I’erezione prima di iniziare un rapporto sessuale?
Mai.

Raramente (meno del 10% delle volte).

Di rado (meno del 25% delle volte).

Talora (50% delle volte).

Di solito (75% delle volte).

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte).

SAINAIF o

19) L’uomo ha difficolta a mantenere I’erezione una volta che il rapporto ¢ iniziato?
pp

Mai

Raramente (meno del 10% delle volte)
Di rado (meno del 25% delle volte)
Talora (50% delle volte)

Di solito (75% delle volte)

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

AN S e

20) Se il pene perde I’erezione, di solito quando accade?

1. Prima della penetrazione di inizio rapporto.
2. Mentre ¢ in atto la penetrazione.

3. Dopo la penetrazione, ma durante il rapporto.
4. Perdere I’erezione non ¢ un problema.
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21) Che tipo di livello di erezione o durezza ha il pene durante I’attivita sessuale?

M

Da 0% a 20% di massima erezione (durezza).
Da 20% a 40% di massima erezione (durezza).
Da 40% a 60% di massima erezione (durezza).
Da 60% a 80% di massima erezione (durezza).
Da 80% a 100% di massima erezione (durezza).

22) Esce liquido seminale anche quando il pene non ¢ in piena erezione/durezza?

[u—

ANl

Mai

Raramente (meno del 10% delle volte)
Di rado (meno del 25% delle volte)
Talora (50% delle volte)

Di solito (75% delle volte)

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

23) Raggiungi I’orgasmo tramite la masturbazione?

AN

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte).
Di solito (75% delle volte).

Talora (50% delle volte).

Di rado (meno del 25% delle volte).
Mai.

Mai provato.

24) Raggiungi I’orgasmo quando il tuo compagno/ l1a tua compagna ti accarezza i genitali?

ANl

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)
Di solito (75% delle volte)

Talora (50% delle volte)

Di rado (meno del 25% delle volte)
Mai

Mai provato.

25) Raggiungi I’orgasmo tramite rapporti sessuali?

ANl

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)
Di solito (75% delle volte)

Talora (50% delle volte)

Di rado (meno del 25% delle volte)
Mai.

Mai provato.

26) Riesci a raggiungere 1'orgasmo, attraverso la stimolazione dei tuoi genitali di un vibratore
elettrico o in un qualsiasi altro modo (ad esempio: acqua corrente, strofinando con qualche
oggetto, eccetera)?

1.

ANl

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)
Di solito (75% delle volte)

Talora (50% delle volte)

Di rado (meno del 25% delle volte)
Mai.

Mai provato.
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27) (Solo per donne) Riesci a raggiungere 1'orgasmo durante il rapporto sessuale, se, allo
stesso tempo, i genitali vengono accarezzati (da te stessa o dal tuo compagno con un vibratore,
o altro)?

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

Di solito (75% delle volte)

Talora (50% delle volte)

Di rado (meno del 25% delle volte)

Mai.

. Mai provato.

28) Hai notato un cambiamento nell'intensita e nel piacere del tuo orgasmo?

SECIP RS

Molto piu intenso e piacevole del passato
Un po’ piu intenso e piacevole del passato.
Come nel passato.

Un po’ meno intenso e piacevole del passato.
Molto meno intenso e piacevole del passato.

MBS

29) La tua vagina ¢ “secca” e “stretta” tanto da non permetterti alcun rapporto?
g P pp

Quasi mai

Raramente (meno del 10% delle volte)
Di rado (meno del 25% delle volte)
Talora (50% delle volte)

Di solito (75% delle volte)

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

AN S e

30) Senti dolore ai tuoi organi sessuali durante il rapporto?

Quasi mai

Raramente (meno del 10% delle volte)
Di rado (meno del 25% delle volte)
Talora (50% delle volte)

Di solito (75% delle volte)

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

AN

31) Quanto spesso il dolore (genitale e non genitale) interferiscono con la capacita di provare
piacere sessuale?

Quasi mai

Raramente (meno del 10% delle volte)
Di rado (meno del 25% delle volte)
Talora (50% delle volte)

Di solito (75% delle volte)

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

AN

32) Hai notato un cambiamento nella sensibilita nel toccare i tuoi genitali?

1. Molto piu sensibili che nel passato.

2. Un po’ piu sensibili che nel passato.
3. Quasi come nel passato.

4. Un po’ meno sensibili che nel passato.
5. Molto meno sensibili che nel passato.
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33) In generale, quanto ¢ soddisfacente il tuo rapporto sessuale con il tuo compagno?

1. Estremamente insoddisfacente.
Moderatamente insoddisfacente.
Poco insoddisfacente

Poco soddisfacente
Moderatamente soddisfacente.
Estremamente soddisfacente.

AT

34) In generale, quanto ritieni soddisfacente la tua relazione sessuale con il/la tuo/a
compagno/a?

1. Estremamente insoddisfacente.
Moderatamente insoddisfacente.
Poco insoddisfacente

Poco soddisfacente
Moderatamente soddisfacente.
Estremamente soddisfacente.

AN

35) Pensi che il tuo partner abbia un ruolo nei problemi della vostra vita sessuale?

1. Si
2. No

36) Se il modo in cui fate I’amore non va bene, il tuo partner di solito come reagisce?

1. Accetta e capisce.

2. E frustrato e contrariato.

3. Ansioso e si rimprovera.

4. Indifferente o non si da pena.

37) (Solo per donne, gli uomini passino alla domanda 38). Quando fai sesso con il tuo
compagno (compresi i preliminari e il rapporto sessuale), noti che alcune di queste cose
accadono: accelerazione della respirazione e dei battiti, umidita nella vagina, sensazioni
piacevoli nel seno e nei genitali?

1. Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)
Di solito (circa il 75% delle volte)
Talora (circa il 50% delle volte)

Di rado (circa il 25% delle volte)

Mai

Mai provato.

ANl

38) (Solo per uomini) Quanto spesso ti svegli dal sonno con una forte erezione? (compreso
quando ti svegli per necessita di urinare)?
1. Ogni giorno
3-4 volte a settimana
1-2 volte a settimana.
Una volta al mese.
Meno di una volta al mese.
Mai.

AN
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39) (Solo per uomini) Quanto spesso ti svegli dal sonno con un’erezione parziale (semi
morbida)?

Ogni giorno.

3-4 volte a settimana

1-2 volte a settimana

Una volta ogni 2 settimane
Una volta al mese

Meno di una volta al mese.
Mai

Nk v =

40) (Solo per uomini) Quanto spesso sei in grado di ottenere e mantenere un'erezione solida
durante la masturbazione (toccandoti, da solo in privato)?
1. Quasi sempre oltre il 90% delle volte
Di solito il 75% delle volte
Talvolta il 50% delle volte
Di rado il 25% delle volte.
Raramente (meno del 10% delle volte)
Quasi mai.
Mai praticata la masturbazione negli ultimi 6 mesi.

Nownbkwd

41) (Solo per uomini) Qual ¢ il tuo livello tipico di erezione durante la masturbazione
(toccandoti da solo, in privato)?

Da 0% a 20% di una massima erezione.
Da 20% a 40% di una massima erezione.
Da 40% a 60% di una massima erezione.
Da 60% a 80% di una massima erezione.
Da 80% a 100% di una massima erezione.

MBS

42) (Solo per uomini) Senti che I’erezione del pene che ha una curva anomala, o hai notato
una massa o un ''nodulo" sul tuo pene?

1. Si
2. No

43) (Solo per uomini). Credi che il tuo pene sia anormale perché piccolo?

1. Si
2. No

44) (Solo per uomini) Com’¢ la quantita attuale di liquido seminale (liquido o sperma) rispetto
al passato?
1. Molto maggiore rispetto al passato
Di poco maggiore rispetto al passato
Pitl 0 meno come in passato.
Di poco minore rispetto al passato.
Molto minore rispetto al passato.
Non lo so.

AN
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45) (Solo uomini) Hai mai avuto la sensazione di orgasmo senza eiaculazione di liquido?
1. Mai

Raramente (meno del 10% delle volte)

Di rado (meno del 25% delle volte)

Talora (50% delle volte)

Di solito (75% delle volte)

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

ATl

46) (Solo uomini) Hai mai avuto dolore e/o bruciore durante o dopo l'eiaculazione?
1. Mai

Raramente (meno del 10% delle volte)

Di rado (meno del 25% delle volte)

Talora (50% delle volte)

Di solito (75% delle volte)

Quasi sempre (oltre il 90% delle volte)

Non eiaculo.

Nk wbd

8. Intervista strutturata

Indicazioni per la compilazione

1l questionario e del tutto anonimo e nei rispetti della leggi vigenti in materia della privacy. La
preghiamo di compilare il seguente questionario nel modo piu chiaro e veritiero possibile in basa
alla sua esperienza di vita. Tutte le domande hanno come riferimento temporale gli ultimi sei mesi.
In alcune domande sara indicato la possibilita di dare piu di una risposta. Se nella serie delle
domande che le saranno fatte non trova una risposta che e riguarda la sua esperienza Le
chiediamo gentilmente di non rispondere e passare alla domanda successiva. La ringraziamo della
sua diponibilita e del suo prezioso contributo.

Glossario

Relazione stabile: intendiamo un rapporto affettivo che duri da almeno due mesi e all’interno del
quale ci sono dei rapporti sessuali e affettivi.

Orgasmo: L'orgasmo nell'vomo si presenta come un picco rapido di eccitazione seguito
dall'eiaculazione, accompagnato da una sensazione di intenso piacere, mentre nella donna puo
consistere in sensazioni di piacere piu estese, con alcuni picchi di piacere e un decremento delle
sensazioni piu lento. Puo essere associato ad emissioni vocali e spasmi muscolari in zone diverse
del corpo, unite a una generica sensazione di euforia. E di solito seguito da una sensazione di
leggero torpore e da un generalizzato bisogno di riposo.

Eiaculazione: L’emissione dello sperma dal meato dell’uretra, [’orifizio posto all’estremita del
pene, che si produce quando [’eccitazione sessuale supera una certa soglia. Nella prima fase,
definita “di emissione”, i vari componenti dello sperma vengono ‘raccolti” e “trasferiti”
all’interno della base dell uretra, mentre nella seconda fase (definita fase di ‘“eiaculazione”),
awviene la fuoriuscita del seme attraverso l'uretra. E molto difficile per 1'uomo trattenere
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volontariamente il secondo momento dell eiaculazione.

Eiaculazione precoce: quando [’eiaculazione si manifesta fuori controllo prima che si abbia la
possibilita di avere un rapporto soddisfacente per sé e/o per la partner. Si verifica una persistente o
ricorrente incapacita ad esercitare azione di controllo volontario sul riflesso eiaculatorio subito
prima o durante [’atto della penetrazione vaginale o in risposta a una bassa soglia di stimolazione
sessuale.

Eiaculazione ritardata: E definita come persistente o ricorrente ritardo, o assenza dell orgasmo,
dopo una stimolazione sessuale adeguata per localizzazione, intensita e durata. Solitamente
[’erezione e normale e c’e il desiderio di avere un orgasmo, ma c’eé un’inibizione del riflesso
eiaculatorio. Non si deve considerare patologica [’eiaculazione volutamente ritardata per
consentire alla partner di poter raggiungere [’orgasmo o per prolungare la fase di mantenimento
della reazione erotica.

Eiaculazione retrograda: E una particolare condizione che si verifica allorché lo sfintere
vescicale non si chiude adeguatamente durante [’orgasmo. In questi casi lo sperma viene emesso in
vescica dando la sensazione di una aneiaculazione (eiaculazione “secca”). Il liquido seminale
verra emesso con le prime urine dopo il coito.

Desideri: Sentimento di ricerca appassionata o di attesa del possesso, del conseguimento o
dell'attuazione di quanto é sentito confacente alle proprie esigenze o ai propri gusti.

Piacere: ¢ un sentimento o una esperienza che corrisponde alla percezione di una condizione
positiva, fisica ovvero biologica oppure psicologica, proveniente dall'organismo. E considerato
l'esperienza di contenuto opposto al dolore.

Menarca: ¢ il primo flusso mestruale della donna, che rappresenta l'inizio del periodo fertile. L'eta
media della sua comparsa va dai 10 ai 16 anni. 1l termine "menarca" sta ad indicare il carattere
mensile che assumera il flusso mestruale dopo il suddetto.
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Anagrafica Generale

ID Luogo: Data: / / Orario

Inizio Compilazione: I 1 I

Nazionalita: Regione Residenza: Provincia di Residenza:
Mese di Nascita: 1-2-3-4-5-6-7-8-9-10-11-12 Anno di Nascita: 19 20
Luogo:

LR R R R R R R R R R R R R R R S

1A) Grado di istruzione

licenza elementare

o ®

Diploma di scuola media inferiore

Qualifiche Professionali

a o

Diploma di scuola media superiore
Laurea di primo livello
Laurea specialistica o laurea magistrale

Laurea vecchio ordinamento

= @ oo

Dottorato ricerca

Ulteriori titoli:

—

2A) E’ soddisfatto del suo titolo di studio? Si No

3A) Attualmente sta ?
a) Lavorando
b) Studiando

c) In attesa di occupazione

3A Specifica) Se Si, qual ¢ la sua professione?
a. Studente Medie Inferiori/Medie Superiori/Universita
b. Casalingo

c. Cassa integrazione/mobilita

o

Lavoro Dipendente
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e. Lavoro autonomo (spec. )

f. Libero professionista (spec. )
g. Altro:
4A) E’ soddisfatto del suo impiego? Si No

SA) Se non lavora, mi indichi da quanti mesi ¢ senza lavoro o ha interrotto D’attivita
lavorativa?

a. <12 mesi

b. Tra 12 e 24 mesi

c. >24mesi

6A) Lei ha fratelli/sorelle? Si No

6A Specifica) Se Si, lei é:
a. Primogenito
b. Secondogenito

c. Terzogenito

o

Quartogenito

e. Altro

7A) Lei attualmente é:

1. Celibe

2. Fidanzato

3. Convivente

4. Sposato

5. Divorziato

6. Vedovo
8A) Con chi vive?

1. Solo

2. Famiglia di origine

3. Partner e figli se presenti

4. Conoscenti/amici

5. Altro: spec.
9A) Lei ha figli: Si No
10A) Ha mai fumato in passato? Si No
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10A Specifica) Se Si, si ricorda a che eta ha iniziato? (anni)

11A) Da quanto tempo ha cessato di fumare? (mesi)

12A) Lei oggi ¢ un fumatore? Si No
12A Specifica) Se Si, Quante sigarette fuma al giorno? _ (Numero)

13A) Beve alcolici durante e/o fuori pasto? Si No
14A) Usa sostanze stupefacenti? Si No

Diario Clinico
1B) Dati Antropometrici Peso (Kg) Altezza (cm) Vita(cm) BMI

(Kg/m2)

2B) Oltre alla Estrofia Vescicale-Epispadia, ha avuto altre malattie rilevanti senza ricovero

ospedaliero? Si No

3B Specifica) Se Si, quali?

4B) Assume farmaci? Si No passan. B
5B Specifica) Se Si, Specifichi il farmaco e da quanto tempo lo assume?

(mesi/anni)

(mesi/anni)

6B) Quante ore dorme mediamente ogni notte? Numeroorel I 1

7B) Per lei sono sufficienti? Si No

8B) Che tipo di ricostruzione vescicale ha avuto?

a. Vescica naturale
b. Vescica naturale con confezionamento di condotto secondo Mitrofanoff che utilizza per

svuotare la vescica
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Enterocistoplastica secondo Mitrofanoff

a o

Enterocistoplastica secondo Monti
Gastrocistoplastica secondo Mitrofanoff
Ureterosigmoidostomia (sfintere unico per feci e urine)

Heitz-Boyer-Houvelaque (vescica rettale con doppio sfintere)

= @ oo

Duamel

9B) Per svuotare la sua vescica, ricorre al cateterismo intermittente?

a. Si
b. No

c. Entrambi (cateterismo e via naturale)

10B Specifica) Se Si, quanto si cateterizza di giorno?

giorni/intervallo in ore)

11B) Lei conosce la sua capacita vescicale?

12B Specifica) Si corrisponde a CC/ml

13B) E’ continente tra un cateterismo e I’altro?

14B) Utilizza altri presidi (es panni, assorbenti, etc)?

15B) Presenta enuresi (perdita di urina durante la notte/riposo)?
16B) Si cateterizza durante la notte?

17B Specifica) Se Si, quante volte?

18B) Durante la notte/riposo utilizza la sacca di raccolta diuresi?
19B) Ha raggiunto la continenza urinaria?
20B) A quale eta ¢é diventato continente urinario? <6 anni

a. Trai6e 12 anni

b. Trai 13 e 18 anni

(numero

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

di

cateteri al

No

No

No
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c. >18 anni

21B) E’ continente fecale? Si No
22B) Esegue lavaggi vescicali? Si No

23B Specifica) Se Si, con quale frequenza?

a. Ogni 3 giorni

b. 1 volta a settimana
c. Ogni 15 giorni

d. Mensilmente

e. Ogni 2-3 mesi

24B) Che tipo di ricostruzione dell’apparato genitale ha avuto? (¢ possibile scegliere piu di

una risposta)

a. Nessuna perché non necessaria

b. Nessuna perché ancora in attesa

c. Falloplastica

d. Correzione dell’epispadia

e. Correzione di ipospadia secondaria a precedenti interventi chirurgici
f. Orchidopessi (abbassamento/ dei testicoli)

g. Corporoplastica

25B) Le é stato ricostruito ’ombelico? Si No
26B) Se ¢ presente una stomia, dove ¢ localizzata?

a. Zona ombelicale
b. Zona laterale

c. Zona inguinale

27B) La sua urostomia incontinente? Si No

28B) La sua urostomia secerne muco? Si No
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Sviluppo Psicosessuologico

1C) Si ricorda a che eta ¢ avvenuto lo sviluppo dei caratteri sessuali secondari (peli, timbro

della voce)? anni

2C) Secondi lei lo sviluppo puberale ¢ avvenuto prima, dopo o contemporaneamente ad i suoi

coetanei?
a. Prima
b. Dopo

c. Contemporaneamente

3C) Ha ricevuto un’educazione sessuale? Si No

3C Specifica) Se Si, da chi?

Genitori

ISR

Fratelli/sorelle

Altri parenti

S

Scuola

Servizi Es. consultorio
Coetanei

Internet

Altro:

= @ oo

4C) La sessualita ¢ (o era) dai Suoi genitori considerato un argomento

Vietato

ISI

Naturale

Imbarazzante

a o

Educativo
Sporco
Immorale

Piacevole

= @ oo

Non saprei

5C) Quanto pensa di conoscere il funzionamento della sessualita maschile?

a. Per niente
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b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto
e. Moltissimo

6C) Quanto pensa di conoscere il funzionamento della sessualita femminile?

a. Per niente
b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

7C) Per lei quanto ¢ importante il sesso?

a. Per niente
b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

8C) Quanto intenso definirebbe il suo desiderio sessuale?

a. Per niente
b. Poco

c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

9C) Lei si masturba o si ¢ masturbato in passato? Si No -

Passare alla domanda n.11C

10C) Ad oggi, ogni Quante volte si masturba? (Numero)

11C) La masturbazione ¢ accompagnata da immagini mentali erotiche/fantasie?

a. Sempre

b. Spesso
Quasi mai

d. Mai
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12C) Durante la masturbazione stimola anche altri parti del suo corpo ? Si No

12C Specifica) Quali parti del corpo?

13C) Quali sono le immagini erotiche, fantasie che le vengono in mente piu spesso durante la

masturbazione?
a. Sesso di gruppo
b. Sesso con la moglie
c. Sesso con la fidanzata
d. Sesso con piu persone
e. Sesso con piu donne
f. Sesso con animali
g. Sesso con adolescenti
h. Essere sottomesso
i. Sottomettere qualcuno
J- Scambio di coppie

k. Guardare mentre altri fanno sesso
. Essere guardato mentre sta facendo sesso

m. Sesso con persone mature/anziane

14C) Come vive I’autoerotismo e la masturbazione?
a. Bene
b. Con qualche senso di colpa
c. Con molto senso di colpa
d. Con profondo senso di colpa

15C) Quali esperienze sessuali ha vissuto fino ad ora? (anche piu risposte)

a. Petting (effusioni sessuali - senza penetrazione)
b. Masturbazione ricevuta

c. Masturbazione prestata

d. Rapporti oro-genitali (bocca-genitali)

e. Rapporti anali

/. Nessuna

16C) Queste precedenti esperienze sessuali con chi le ha avute?(anche piu risposte)

111



ISR

oo oA o

Donne

Uomini

Bambini

Animali

Uomini e/o donne insieme (rapporti in gruppo)

Altro (spec. )

17C) Come ha vissuto queste precedenti esperienze sessuali?

a.

b.

C.

Positivamente
Con indifferenza

Negativamente

18C) Ha mai avuto nel corso della sua vita esperienze omosessuali?

a.

b.

Mai
Raramente
A volte
Spesso

Sempre

18C Specifica) Se Si, ha trovato piacevoli tali esperienze?

a.
b.

C.

d.

.

Per niente
Poco
Abbastanza
Molto

Moltissimo

19C) Ha mai avuto nel corso della sua vita esperienze bisessuali?

a
b.

C.

d.

.

Mai
Raramente
A volte
Spesso

Sempre

20C Specifica) Se Si, ha trovato piacevoli tali esperienze?
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a. Per niente
b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

21C) Si sente in grado di esprimere sufficientemente i suoi desideri o i suoi gusti sessuali?

a. Per niente

b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

22C) Secondo lei il suo orientamento sessuale ¢?
a. Omosessuale
b. Bisessuale

c. Eterosessuale

23C) Appartenere al sesso maschile ¢ per lei?

a. Luce
b. Buio
c. Penombra

d. Nebbia

24C) Ha mai avuto un rapporto sessuale completo (con penetrazione)?

- Passare alla n.

24C Specifica) Se Si, a quale eta (anni)

25C) Con chi ha avuto il Suo primo rapporto sessuale?
a. Coetanea/amica/fidanzata
b. Coetaneo/amico/fidanzato
Con I’attuale partner

d. Con un componente della famiglia

Si
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e. Con una persona occasionale
f. Con una persona a pagamento

g. Altro

26C) Come definisce il suo primo rapporto sessuale?
a. Molto soddisfacente
b. Soddisfacente
Poco soddisfacente

d. Insoddisfacente

27C) Se si masturba, com’¢ D’erezione? E’ meglio o peggio che durante il rapporto
penetrativo?

a. Normale

b. Meglio che col rapporto coitale

c. Come nel rapporto coitale

d. Peggio che col rapporto coitale

28C) Con chi ha i rapporti sessuali attualmente?
Solo con donne
a. Soprattutto con donne, qualche volta con uomini
b. Soprattutto con uomini, qualche volta con donne

¢. Solo con uomini

29C) Con quale frequenza ha rapporti sessuali con penetrazione?
a. Non ho mai avuto un rapporto sessuale con penetrazione
b. 1-2 al mese
c. 3-7 al mese

d. Piu di 8 al mese

30C) Come vive le sue esperienze sessuali?
a. Positivamente
b. Con indifferenza

c. Negativamente
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31C) Ha una relazione stabile con una partner fissa? (Per relazione stabile intendiamo un

rapporto affettivo che duri da almeno due mesi e all’interno del quale ci siano dei rapporti

sessuali)
Si No
31C) Se Si, Che tipo di relazione avete?
a. Relazione stabile con convivenza
b. Relazione stabile senza convivenza
32C) Lei raggiunge I’orgasmo durante il rapporto penetrativo? Si No

33C) Assume farmaci per favorire I’erezione? ed esempio, Viagra, Levitra, Cialis, Spedra
(iPDES)?
a. Occasionalmente (almeno una volta al mese)

b. Si

c. No — Passare alla domanda n. 34

34C) Com’¢ I’erezione durante il rapporto sessuale?
a. [Erezione completa e sufficiente per la penetrazione
b. Presente, incompleta ma sufficiente per la penetrazione
c. Presente, incompleta e insufficiente per la penetrazione

d. Assente

35C) Le capita di avere un’erezione normale che si mantiene fino all’eiaculazione?
a. Mai
b. Qualche volta
c. Abbastanza spesso

d. Spesso

36C) Ha problemi di erezione? Si No -

Passare alla n.
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36C Specifica) Se Si, da quanto tempo le succede?
a. Meno di 1 mese
b. Meno di 6 mesi
c. Meno di 2 anni

d. Piudi2anni

37C) Da quando si ¢ aggravato tale disturbo?
a. Meno di 1 mese
b. Meno di 6 mesi
c. Meno di 2 anni

d. Piudi2anni

38C) Tale disturbo ¢ iniziato in che modalita?
a. Improvvisa

b. Graduale

39C) Con quale frequenza ha disturbi di erezione?
a. Qualche volta
b. Abbastanza spesso

c. Spesso

40C) Le capita di eiaculare troppo alla svelta? Si

Passare alla n.

40C Specifica) Se Si, quante volte le capita?
a. Ogni tanto
b. Abbastanza spesso
c. Spesso
d. Sempre
41C) Da quanto tempo ha questo problema?
a. Meno di 6 mesi
b. Meno di 2 anni
c. Piudi2 anni

d. Da sempre (primaria)

No
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42C) Ha assunto farmaci per tale problema?
a. Inpassato
b. Attualmente
c. Mai

43C) Come valuta I’eiaculazione nella masturbazione?
a. Ha tempi normali
b. Va meglio rispetto al rapporto coitale ma ¢ comunque precoce
c. Vapeggio rispetto al rapporto coitale
d. Non ¢ valutabile

e. Non ho eiaculazione

43C) Durante la masturbazione I’eiaculazione?
a) E precoce come durante i rapporti
b) Va meglio rispetto al rapporto coitale ma ¢ comunque precoce
c) Va peggio rispetto al rapporto coitale
d) Non ¢ valutabile
¢) Non ho eiaculazione

44C) Ha difficolta a raggiungere ’orgasmo durante il rapporto sessuale? Si No

45C) Nei rapporti sessuali, Le capita di eiaculare o avere I’orgasmo senza provare piacere?
a. Da sempre
b. Da qualche tempo
¢. Raramente

d. Mai

46C) Le capita di sentire dolore al pene durante il rapporto sessuale (coito)?
a. Da sempre
b. Da qualche tempo
¢. Raramente

d. Mai

117



47C) Nei rapporti sessuali, le capita di raggiungere ’orgasmo ma non I’eiaculazione?
a. Da sempre
b. Da qualche tempo
¢. Raramente

d. Mai

48C) Durante il rapporto sessuale perde urina? Si No

49C Specifica) Se Si quale sensazione le suscita?
a. Rabbia
b. Ansia
c. Tristezza
d. Indifferenza

e. Paura
50C) Durante L’orgasmo e/o eiaculazione perde urina? Si No

50C Specifica) Se Si Quanto spesso?
a. Sempre
b. La maggior parte delle volte
c. In modo sporadico

d. Solo quando prima non ho svuotato la vescia
51C) Avere la stomia le crea disagio nei rapporti sessuali? Si No

51C Specifica) Se Si quali sono i disagi che prova?
a. Ho difficolta ad avvicinarmi in modo intimo a una persona ? (anche piu risposte)
b. Ho difficolta nello spiegare cos’¢?
c. Mi vergogno in modo significativo
d. Ho paura che durante il rapporto perda urine

e. Mi fa sentire inadeguato

52C) Durante i rapporti sessuali perde la sensibilita dei suoi organi genitali? Si No
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52C Specifica) Se Si con quale frequenza succede?
a. Sempre
b. La maggior parte delle volte
c. Alcune volte

d. Dipende se sono non rilassato

53C) Ha difficolta ad avere rapporti sessuali per le dimensioni o per la conformazione del suo
pene?

Si No - Passare alla n.58

53C Specifica) Se Si, perché?
e. Troppo corto e largo
a. Troppo corto
b. Per la presenza di incurvamento non compatibile con 1’erezione
c. Troppo vicino all’addome
d. E assente
54C) Rispetto alla sua condizione fisica, ha mai pensato di usufruire di prestazioni sessuali a
pagamento?
a. Per niente
b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

55C) E’ soddisfatto della sua vita sessuale attuale?

a. Per niente

b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

56C) Lei preferisce:
a. Rapporti sessuali di qualsiasi natura in cui € coinvolto il partner
b. L’auto-masturbazione

c. Né 1’uno né ’altro
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57C) Cosa ¢ per lei il sesso? (piu dare anche piu di una risposta)

a. Qualcosa di inseparabile dall’amore

o

Un bisogno fisico

Una necessita sgradevole

S

Un modo per esercitare potere sugli altri

o

Qualcosa da evitare il piu possibile

lmz)

Uno dei piaceri della vita

g. Nessuna delle precedenti

58C) Come si sente solitamente quando si accorge che qualcuno la sta guardando con
interesse?

a. A suo agio

b. inquieto

c. A disagio

d. infastidito

e. Desideroso di allontanarsi

59C) Quando prova attrazione per una persona prova sente dentro di se?

a. Paura

b. Ansia

c. Vergogna
d. Serenita

e. piacere,

f. nervosismo
g. altro:

60C) Quando si trova in situazioni di intimita assieme ad un’altra persona, si sente a disagio ?
a. Mai

b. Raramente

c. Avolte
d. Spesso
e. Sempre
61C) Le ¢ mai capitato di voler fuggire durante un momento di intimita? Si No
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62C) In caso di rapporti con nuovi partner, si preoccupa del rischio di contagio di malattie a

trasmissione sessuale (HIV, NBC, HCV etc)? Si No

63C) Nel caso vi sia necessita di anticoncezionali, che cosa usa?
a. Profilattico
b. Coito interrotto
c. Pillola anticoncezionale

d. Evito la penetrazione nel periodo fertile

e. Niente
f. Atro
64C) Ha difficolta a reperire profilattici adeguati alla conformita del suo pene? Si No

Domande Relative alla Partner

Importante: Solo per le persone che hanno una relazione. Per relazione stabile intendiamo un

rapporto affettivo che duri da almeno tre mesi e all’interno del quale ci siano dei rapporti sessuali

1D) Quanti anni ha la sua partner? (anni)

2D) Da quanto tempo ha questa relazione?
a. Meno di 12 mesi
b. Piu dil2 mesi
c. Piudi 24 mesi

d. Oltre 36 mesi

3D) Ha rapporti conflittuali con la sua partner?
a. No, ho rapporti normali
b. No, ho solo litigi occasionali
c. Si, ho litigi frequenti
d. Sempre

4D) La sua partner ha malattie importanti? Si No
5D) La sua condizione di estrofico rende piu difficoltoso il rapporto sessuale

a. No
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b. Si, ma non a tal punto da compromettere 1’attivita sessuale
c. Si, a tal punto da compromettere I’attivita sessuale ma non di renderla impraticabile

d. Si, a tal punto da rendere impossibile il rapporto sessuale

6D) La sua partner soffre dei seguenti disturbi?

a. Vaginismo Si No
b. Dispareunia Si No
c. Calo del desiderio Si No
d. Anorgasmia Si No
e. Ipolubrificazione Si No
f. Disfunzione erettile Si No
g. Eiaculazione precocie Si No
h. Altro
7D) Ha attualmente o ha avuto una relazione extraconiugale? Si No

- Passare alla n.

8D) Come valuta i rapporti sessuali extraconiugali?
a. Migliori rispetto ai rapporti con il coniuge
b. Peggiori rispetto ai rapporti con il coniuge

c. Non noto differenze rispetto ai rapporti coniugali

Percezione Corporea e Psicologica

1E) A quanti anni ha acquisito consapevolezza della sua patologia? (anni)
2E) Ha mai parlato del suo problema a un amico/a? Si No

3E) Nel periodo dell’adolescenza, durante attivita ludiche, si ¢ mai sentito a disagio, con i suoi
coetanei?

a. Per niente

b. Poco

c. Abbastanza
Molto

o

e. Moltissimo
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4E) Attualmente, pratica attivita sportive? Si No

4E Specifica) Se si, cosa?

SE) Se pratica un’attivita sportiva di gruppo prova disagio a spogliarsi di fronte agli altri?

a. Per niente
b. Poco

c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

6E) Che giudizio darebbe alla sua adolescenza?

a. Bella

b. Brutta

c. Difficile
d. Normale
e. Allegra
f. Pessima
g. Altro:

7E) Se lo ricorda, quanto era intenso il suo desiderio sessuale durante il periodo
dell’adolescenza?

a. Per niente

b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

8E) Si sente bene con il suo corpo?

a. Per niente

b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

123



9E) La sera, quando arriva il momento di andare a dormire ... (anche piu risposte)

ISI

S

= @ oo

—

Non vedo 1'ora di andare a letto

Non vorrei mai andare a letto

Ogni sera vado a letto solo dopo aver ripetuto delle determinate azioni.

Ho bisogno di avere vicino un oggetto a me caro

Ho bisogno di avere precise condizioni (esempio: luce, musica, TV, lettura, ecc.)
Faccio l'amore quasi ogni sera

Mi masturbo quasi ogni sera

Niente di questo

Altro (specificare)

10E) La disturba guardare i suoi organi genitali?

Per niente
Poco
Abbastanza
Molto

Moltissimo

11E) La disturba il contatto con i suoi organi genitali?

.

Per niente
Poco
Abbastanza
Molto

Moltissimo

12E) Le disturbano gli odori e gli umori dei suoi organi genitali?

a.
b.

C.

o

Per niente
Poco
Abbastanza
Molto

Moltissimo
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13E) Lei trova che i suoi organi genitali siano sostanzialmente brutti?

a. Per niente

b. Poco
Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

14E) Pensa che il suo corpo sia sessualmente attraente?

a. Per niente

b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

15E) La disturba vedere organi genitali del suo stesso sesso?

a. Per niente

b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

16E) La disturba vedere organi genitali del sesso opposto al suo?

a. Per niente
b. Poco

c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

17E) Le ¢ capitato o le capita di fuggire di fronte a situazioni nelle quali si trova a mostrare ad
altri la sua condizione fisica?

a. Mai

b. Raramente

A volte

a o

Spesso
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e. Sempre

18E) Ha cura del suo corpo?

a. Per niente

b. Poco
c. Abbastanza
d. Molto

e. Moltissimo

19E) Nell’avvicinarsi a una persona per condividere dei monti di intimita, di cosa ha piu

paura?
Di essere rifiutato per la conformazione dei suoi organi genitali

a.
b. Di essere rifiutato per le cicatrici?

e

Di essere rifiuto per I’incapacita di soddisfare I’altra persona

o

Di non essere capace di far provare piacere all’altra persona

20E) Come si manifesta maggiormente il Suo desiderio sessuale? (anche piu risposte)

a. Pensieri erotici

o

Voglia di affettuosita

Erezione

a o

Nervosismo
Voglia di non far niente/rilassatezza
Iperattivita

Voglia di masturbarsi

= @ oo

Voglia di un rapporto sessuale

—

Non saprei

j. Altro (specificare

21E) Cos’¢ per Lei il piacere sessuale?
a. Una sensazione psichica
b. Una sensazione fisica
Una sensazione contemporaneamente psichica e fisica
d. Qualcosa da reprimere

e. Non esiste
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22E) Per Lei esiste una relazione tra affetto e sessualita?

a. No
b. Sempre
c. Talvolta

23E) Cosa ¢ per Lei il sesso?

Una necessita fisiologica

b. Un modo di esprimere amore
c. Un piacere fisico

d. Un dovere

e. Una cosa da evitare

f.  Un mezzo per fare conquiste

g. Una dimostrazione di virilita

24E) Ritiene la Sua vita sessuale soddisfacente?
a. Si
b. No
c. Abbastanza

25E) Quali parti del suo corpo valorizza con I’abbigliamento?

26E) Quale parte del Suo corpo ama di
piu?

27E) Quale parte del Suo corpo ama di
meno?

28E) In quale parte del Suo corpo preferisce essere
accarezzato?

29E) In quale parte del Suo corpo prova fastidio ad essere accarezzato?
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30E) Le piace avere il pene?

a. Si
b. No
Non saprei

d. Non sempre mi va di averlo

31E) Il suo pene dovrebbe essere?
a. Piu piccolo
b. Piu grande

¢. Mi va bene cosi come €

32E) Come percepisce le cicatrici presenti sul suo corpo?
a. Mi sono indifferenti
b. Non mi creano grandi problemi ma tendo a nasconderle
c. Mi creano disagio con gli estranei ma non i conoscenti
d. Mi creano sempre disagio

e. Faccio di tutto per nasconderle

33E) La presenza di cicatrici le condizionano o la limitano nella sua liberta?

Passa n.

33E Specifica) Se Si, quali?

34E) E’ soddisfatto del Suo tempo libero?
a. Si
b. No
c. Parzialmente

d. Non ho tempo libero

35E) Ha mai avuto pensieri suicidari? Si
35E Specifica) Se Si, ha cercato di metterli in atto? Si
36E) Ha difficolta ad indossare un preservativo? Si

Orario Fine Compilazione: I 1 I

Si No

No
No
No
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9. Distribuzione per regione di nascita

Regione di nascita Casi Controlli
Abruzzo 1 1
Albania 1 0

Basilicata 1 0
Calabria 2 1
Campania 2 0
Emilia Romagna 2 1
Friuli Venezia Giulia 4 9
Lazio 4 0
Liguria 2 0
Lombardia 9 2
Marche 1 1
Molise 1 1
Piemonte 2 0
Puglia 0 2
Sardegna 0 4
Sicilia 4 4
Svezia 1 0
Toscana 4 6
Ucraina 1 0
Umbria 1 0
Veneto 6 17
Totale 50 50
10 Distribuzione per comune di nascita
Comune di nascita Casi Controllo
Andria 0 1
Arzana 0 1
Asolo 1 0
Barga 0 1
Bastia Umbra 1 0
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Bologna

Cagliari

Caltanissetta

Camposampiero

Caltanissetta

Casalbordino

Castelfranco Veneto

Castellammare di Stabia

Castiglione delle Stiviere

Castrovillari

Catanzaro

Civitanova Marche

Cogollo del Cengio

Conegliano

Cremona

Drohobych

Elbasan

Erice

Firenze

Garbagnate Milanese

Genova

Genzano di Roma

Giussano

Gorizia

Grosseto

Guardiagrele

Isernia

Lucca

Marsala

Mestre

Milano

Modena

Monselice

Montichiari

Motta di Livenza

Napoli

Padova

Palermo

Perugia

Petralia Sottana

Piazza Armerina

Pordenone

Prato

Rho

Roma

Rosignano Marittimo

Sacile

San Daniele del Friuli

San Dona di Piave

San Pietro Vernotico

San Severino

San Vito al Tagliamento

Sanremo
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Santa Severina Crotone

Sassuolo

Sora

Stoccolma

Suzzara

Termoli

Torino

Tricarico

Trieste

Udine

Umbertide

Venezia

Venezia Mestre

Vercelli

Verona

Vicenza

Vittorio Veneto

— OO~ |Oo|Io|o|— ||| ]—]|—|—]|—

Zevio

— e | | = | O | = = = = n OO O|oo|o|o|o

Totale
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11 Distribuzione per regione di residenza

Regione Residenza

Casi

Controlli

Abruzzo

Calabria

Emilia Romagna

Friuli Venezia Giulia

Lazio

Liguria

Lombardia

Marche

Molise

Piemonte

Puglia

Sardegna

Sicilia

Toscana

Umbria

Veneto

15

Totale

50

50
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12 Distribuzione per provincia di residenza

Provincia di Residenza

Caso

Controllo

Ancona

—

Arezzo

Barletta Andria Trani

Bologna

Brescia

Cagliari

Campobasso

Carbonia Iglesias

Catania

Catanzaro

Chieti

Cosenza

Cremona

Firenze

Frosinone

Genova

Gorizia

Imperia

Isernia

La Spezia

Lecce

Lucca

Macerata

Mantova

Milano

Modena

Monza Brianza

Ogliastra

Padova

Palermo

Perugia

Pisa

Pistoia

Pordenone

Prato

Roma

Torino

Trapani

Treviso

Trieste

Udine
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Varese

Venezia

Verona

Vicenza

Viterbo

— | O =N O

S| NN = =

Totale

13 Distribuzione per attivita lavorativa

Attivita lavorativa

Caso

Controllo

Agente di commercio

Auditor

Avvocato

Barista

Casalinga

Coltivatore diretto

Commessa

Designer

el el el e e e

Dipendente pubblico

Disoccupato/a

E-commerce manager

Grafico

Impiegato/a

Imprenditore

Infermiere/a

Ingegnere

—_ = |\ O [ = =[]

Insegnante

Libero professionista

Magazziniere

Medico

Odontotecnico

Operaio

Ricercatore

Studente

Tecnico informatico

Tecnico laboratorio

Tecnico spettacolo

Terapia occupazionale

Psicologo/a

Pizzaiolo

Totale
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