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Abstract

This text provides on reflection on the effectseaperience of female cancer in the
emotional sphere and in the gender relations ok@@en of South Italy. The research
aimed discussing the role of medicine as a socadtjge that imposes the domination
of traditional representations in which female bigas equivalent to the physical integ-
rity and full functioning of specific attributes»sal (uterus and breast). It is an analysis
particularly focusing on the transformations of gagtion of body a&orper and the
emotions which, cross-sectionally, constitutessiléperception oLeib.

The survey describes how language of medicine amepof male representations
performs the subjectivities of female patients ngirihe cancer-therapy delegitimizing

their perceptions about own bodies and own sexualit
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1. Corpo di donna e contesti di cura

Il concetto di salute non rimanda piu a connotaziesclusivamente sanitarie.
L’approccio alla malattia oncologica non a casdude oggi una sempre crescente at-
tenzione verso gli aspetti socio-relazionali deflalattia (Badier 1996; Amadoet Al.
2002; Belardinelli 2005; Minuchiat Al 2009; Stembergt Al.2010), a cui si associano
dinamiche legate alla sfera delle emozioni e d@baoeed auto-percezione del malato.
L’abbandono del paradigma organicista, centratdi sisgetti fisiologici della pato-
logia, secondo cui la salute corrispondeva all'azaalella malattia intesa «come il cat-
tivo funzionamento di meccanismi biologici che veng studiati dal punto di vista del-
la biologia cellulare e molecolare» (Ardigd 1992),4e la consapevolezza della com-
plessa relazione tra fattori biologici e socialeateterminano salute e malattia degli es-
seri umani (Vinay 2004), pone in luce la spendibiinetodologica del paradigma corre-
lazionale «che interpreta la salute [...] ricomprerthe tutte dimensioni (economico,
biologica, relazionale, culturale, comunicazionatbe vi afferiscono» (Cipolla 2004,
85). La salute riproduttiva, piu specificamenteuréndicatore dello stato di salute spe-
cifico delle donne, cioé quello connesso alla capat “fare bambini”, ma é anche un
indicatore di sviluppo della societa, misuratorrortalita maternita, salute riproduttiva
delle/gli adolescenti, aborto sicuro, anemia grigeidaccesso ai servizi per la salute ri-
produttiva, tasso di fecondita, politiche di piacazione familiare, violenza di genere,
mutilazioni genitali femminili, diffusione dell’HitAids» (Lombardi e Carrillo 2011, 9),
ed evidenzia gran parte delle implicazioni tra sakidisuguaglianze di genere (Pizzini
1990, 2001; Lombardi 2001; 2008a, 2008b), riferidilmodelli e rappresentazioni cul-
turali che celano o mal-celano un certo grado alieviza simbolica (Bartholini 2013).
Proporre una riflessione che ha il suo incipit cettatare come il corpo femminile
sia stato, e continui ad essere, soprattutto imares’ come quella mediterranestru-
mento del «dominio maschile» (Foucault 1979 e $uemggetto di violenza simbolica
(Bourdieu 1998 e succ.) oltre che fisica, favoriadi#colazioni inattese, se rapportate a

un corpo di donna affetto da tumore al seno otelttu Non si tratta di leggere esclusi-

! La riflessione sviluppata, nella consapevolezAbamepia letteratura presente sul tema in areantitia,
ha inteso concentrarsi su studi e ricerche coll@saim area mediterranea.



vamente la malattia come il prodotto di variansitesmiche e relazionali (Clarke 1991,
Seale 2002), ma di individuare e porre in luceigfuthzioni identitarie ed emozionali
che essa provoca, proprio nell'interessare gli mrgassuali-riproduttivi e, quindi, della
donna.

Durante l'iter terapeutico, successivo alla diagaosn tumore all’'utero o al seno, le
opposizioni binarie di “salute-malattia”, “femmia#maschile” e “bellezza-potere” si
incrociano con quelle di esposizione-punizioneaauanipolazione e pudore-vergogna.
Tali diadi concettuali, intrecciandosi per oppasie, definiscono i livelli di accettabili-
ta e rifiuto del corpo malato e, conseguentemdiatiero e I'auto-percezione dalla pa-
Ziente.

Cercheremo di mostrare, nelle pagine che seguamee @ corpo di donna affetto di
cancro all'utero o al seno, divenga un luogo seamn piu intimo, ma pubblico (Pizzi-
ni 2001), in quanto “praticato” (auscultato, petit@podorato, toccato) nel corso della
terapia per effetto di una «cultura somatica» (N&882) e medica che ha effetti stig-
matizzanti nella proiezione identitaria della patge

In un’operazione di scarnificazione dei significa&tipossibile rintracciare i passaggi
attraverso i quali quello stesso corpo femminilegargo € affetto da una malattia che lo
priva di quel potere attrattivo, intrinseco all@ssa anatomia sessuata, e che compro-
mette la capacita seduttiva (nel suo significaigioario di “sé ducere”, condurre a s€)
dellammalata, diviene un corpo da “scartare” maprattutto, un corpo esposto alla
perdita di tutti quei paraventi del pudore che elmaimente attiverebbero il “senso del
sé” fornendo gli elementi basilari dell'identitarporea femminile.

Ci si avvarra dei risultati di una survey condaitiaun campione di 36 intervistate fra
donne straniere residenti in Sicilia e donne sio@ affette da tumori all'utero o al seno,
al fine di porre in luce le “distonie” e i “pregiiml’, gli stigmi indiretti e irriflessi che il
percorso terapeutico produce, che s’interrelanoleaoappresentazioni collettive ricon-
ducibili a un dominio culturale ancora maschilehe si ripercuotono con effetti morti-
ficatori nell’autoconsapevolezza delle pazienti.

Le pagine che seguono, attraverso le testimonieatmlte, hanno I'obiettivo di evi-
denziare come, nelle relazioni medicalizzate e bidicalizzate, gli elementi semiotici

del discorso che rimandano a quelli simbolici dediepresentazioni trasformino la cura,



la terapia e/o la convalescenza in un esercizaodiinio professionale che sulla base di
precise rappresentazioni, tendono a modificareetagzione del sé della paziente attra-
verso la sovversione di specifici script emozionkdi stessa finisce con il considerarsi
una “donna dimezzata”, anche quando ha superaiote & sua personale battaglia

contro il cancro. Violenza — quella che verra déiscattraverso le interviste condotte —

che, sul piano delle rappresentazioni dominansioeia il benessere del soggetto al per-
fetto funzionamento e alla interezza anatomicaidaglani sessuali e delle parti del

corpo — utero che crea, seno che allatta — ideatifi il femminile.

Su un piano piu generale si intende evidenziareecproprio il contesto della cura
del corpo malato produca ulteriori processi dirstitjzzazione/discriminazione di gene-
re, soprattutto se rapportati alla diade concedtwargogna/pudore, indecenza/decoro
del corpo, in base a rappresentazioni discrimima®sessiste (Bimbi 2009).

Su un piano specifico verranno individuate alcuakedemozioni che si creano nel
corso dell’iter terapeutico nelle donne affette dahcro all’'utero e al seno rilevando
come tali emozioni implichino una diversa — e spemstodenigratoria — percezione di
sé. Proprio l'individuazione di taluni script emoaali — pudore, vergogna e disgusto
nella loro evoluzione performativa, saranno utildienostrare come e attraverso quali
strategie relazionali il processo di medicalizzaeisia portatore di un certo grado di
violenza di genere che favorisce I'esclusione ‘autb-stigmatizzazione dellammalata

durante e dopo l'iter terapeutico.

2. Percezione della salute femminile e script emozionali

Intorno alla malattia si situa una complessa cdegdirrappresentazioni sociali e cultu-
rali non riferibili soltanto a fattori strettamertfteomedici quanto, piuttosto, a esperienze
di tipo relazionale, che fanno riferimentosdmae si legittimano nella sfera sessuata
del corpo femminile.

Secondo la distinzione scheleriana mutuata in queste, il corpo €, nel contempo,
vivente (eib) sul piano soggettivo e fisic&@rper) su quello oggettivo, e le emozioni
che ne scaturiscono sono organicamente “sessudit@enere” cosi come relazional-

mente “sessuate e di genere”. Esso & quindi casfmm f ma anche corpo percepito. Co-



stituisce il ponte dell'intersoggettivita agita ilessa. E la concretizzazione materiale
del discorso, delle narrazioni e delle normatidtaminanti (Butler 1993, 2004), oltre

che dei processi di mercificazione del corpo (Bakadd 1997, 2005; Anders 2007) e

nella spettacolarizzazione delle emozioni (Deb@dd}.

Se nella vita quotidiana il corpo contribuisceiebnoscimento sociale del suo deten-
tore (Hochschild 2006; lllouz 2007), quando quedtassa vita quotidiana si svolge
all'interno degli ambienti sanitari in cui il corp® curato, essa diviene il proscenio in
cui il potere giudicante della diagnosi spingebase alle rappresentazioni di bellezza,
giovinezza, salute, sessualita, all'auto-lobotizzae della paziente. Durante le varie fa-
si della terapia, la paziente ridefinisce i rappsociali in cui € coinvolta, e sovverte gli
script emozionali che fanno riferimento a se stessa

Insieme con una riduzione del grado di accettabdel corpo fisicoKo6rper), ogni
intervento terapeutico finisce per trasformarsi un'invasione nei confini privati
dell'identita corporeal(eib) della paziente/degente, sovvertendo le emozioaifino a
prima definivano la percezione corporea e l'auteapevolezza della paziente: il pudo-
re si trasforma in vergogna, la paura della malaiti disgusto di sé, cosi come
I'esposizione si trasforma in punizione e la curassoggettamento alla volonta altrui.
Infatti, «il fatto che il corpo di genere sia perfativo indica che esso non possiede al-
cuno status ontologico a parte i vari atti che ostituiscono la realta» (Butler 1990,
trad. it. 191). Nell'impostazione performativa @eButler, la malattia € uno dei topos
piu frequenti in cui si esercita il potere stigmatinte della societa sul soggetto portato-
re di un corpo fisico, che & anche corpo sociat& tcorpo percepito socialmente”; e i
due aspetti «sono cosi vicini da essere fusi jpeptrela tensione fra di loro permette
I'elaborazione dei significati» (Douglas 1970: trétd 122). Ciononostante, «The body
is curiously absent to us during health, and dnily in sickness that it makes itself fully
felt, and then as that which unsettles the senselb$ (Shildrick 1997, 10). Il corpo si
percepisce solo nel suo gravame, quando la mataitiaccia e depaupera i fondamenti
Su cui poggia I'identita sociale del soggetto.

La distinzione fra corpo fisico e corpo sessuatongraccia nella distinzione anato-
mica fra organi riproduttivi e produttivi. Questtimi — seno e utero — definiscono in

potenza e in atto il “gender-value” di una donnadptto dalla mistificazione fra dimen-



sione estetica e fisiologica. Sul piano anatormacddnna si contraddistingue per cio che
sul piano estetico, attraverso una molteplicitaraliti e di aspetti piu o0 meno fragili e
vulnerabili del femminile, rimanda, all’'utero. Urorpo ammalato si espone, quando
precario, parcellizzato e vulnerabile, al poteredim@ sanitario e al dominio valutativo
della diagnosi, le cui implicazioni sono talvoltia plevastanti della stessa malattia, pro-
prio per la possibilita di performarsi attraversaplicazioni e rappresentazioni sociali
piuttosto che evidenze biologiche (Browne e Nagb920

Sulla base di un repertorio emozionale del masahitel femminile gia stabilito
(Shildrick 1997; Connel 2002), che performativaneetéfinisce gli script delle relazio-
ni, il corpo di donna malato viene stigmatizzato $®i contrassegni di genere “mal-
funzionanti”, e la parte malata definisce il tuffontero) attraverso quello stigma corpo-
rale, applicato con la diagnosi, che «evidenzi@dituisce una particolare frattura tra
identita sociale virtuale e identita sociale afardta» del paziente e che «viene cosi de-
classato da persona completa a persona segnaditater» (Goffman 1963: trad. it. 17-
20). Le fasi della terapia esplicitano l'avvenutigreatizzazione di corpo fisico-
sessuato ammalato.

Il soggetto affetto da neoplasie, nel corso deliterapeutico che investe la stessa
sfera emozionale soggettiva e relazionale, trasidhpudore del proprio sé corporeo in
vergogna, e la paura delle conseguenze fisicheéuepdati della malattia in disgusto di
sé. In questi due passaggi — “paura versus vergagfpudore versus disgusto” — si si-
tua l'intera fenomenologia emozionale scaturentardétamento di quelle affezioni tu-
morali che investono gli organi sessuali/sessuatnaorpo di donna.

Se «il pudore soggettivo € una forma particolaiesdatimenti-di-sé, e cioe un sen-
timento di autodifesa dell'individuo» (Scheler 19%5&d. it. 29, 37), la percezione del
pudore corporeo, di cui quello sessuale costituisspressione piu concreta, schiude
una tensione tra il sé e I'altro, una dimensioradetiiica, erotica e seduttiva, che pone i
soggetti della relazione, medico-paziente, pergesahitario-degente in una tensione
dialettica e asimmetrica. La percezione del pudomapporto al proprio corpo non di-
stingue la sua dimensione fisidatfper) da quella sessuatagib). Se la paura, come
percezione corporea, distingue il me dagli altris¢ript emozionale del pudore descrive

la gratificazione corporea che deriva dalla congalezza del saperci attrezzati, corre-



dati da un corpo, e la gratificazione che ne deéatta interna alla percezione di Sé
rispetto a quella altrui.

La vergogna € invece una «vergogna sociale». Bssa & il sentimento di essere
guesto o quell’oggetto criticabile; ma, in generalieesserain oggetto, cioé diicono-
scermiin quell’essere degradato, dipendente e cristalliz che io sono per altri» (Sar-
tre 1943: trad. it. 336). La vergogna rende il sgm“vittima” di una violenza indiretta
e simbolica, veicolata da una forma seppure malaeli disgusto che si produce attra-
verso la presa di distanza dall’lammalata sottodatite le mentite spoglie della “giusta
distanza”, del distacco professionale, da partaraelico e che diviene il suo stesso di-
sgusto. Il disgusto, nella riflessione svolta daNissbaum, esprime un sentimento di
ripugnanza che ha attinenza con la relazione pmudtiea che si ha con le dimensioni di
base (o animali) della propria corporeit&aome escrezioni, odori, impuritae con il
decadimento naturale del nostro corpo. La vergaghalisgusto « e «in quanto segno
di uno stato piu generale di necessita e vulnetalpil.] sono emozioni particolarmente
soggette a una distorsione normativa e, quindip soaffidabili e inappropriate a fare
da guida a una pratica pubblica, proprio a causaaté specifici della loro struttura in-
terna» (Nussbaum 2004: trad. it. 208, 31). Tuttas@ao proprio la vergogna, nella sua
valenza primitiva, e il disgusto, nella sua compuedrragionevole, a colonizzare la
sfera emotiva e comportamentale la paziente nsbatell’iter terapeutico.

Il pudore, che accoglie il corpo come percezionesde si trasforma in vergogna e,
talvolta, anche in disgusto di sé, mediante lesstggatiche di medicalizzazione e cura
cdi cui diviene oggetto dal parte del personaleiotedanitario in prima istanza, e spe-
cularmente, dalla comunita familiare-amicale di faiiparte. Infatti «qualunque sia il
modo in cui funziona, la vergogna richiede un aitteriorizzato [...]. Allo stesso tem-
po, questa figura [...] incorpora [...] tracce di urengina realta sociale, in particolare
di come sara la vita con gli altri se agisce innmodo piuttosto che in un altro» (Wil-
liams 1993: trad. it. 118).

Il miglioramento della salute non corrisponde, agestione delle pratiche medico-
sanitarie e neléempowermensistemico ad un reale aumento della wellness,hgoilc
soggetto ammalato — soprattutto quando € una dowtisccettare la rappresentazione

che le pratiche mediche rimandano allammalataadirproprio stato di salute ma, so-



prattutto, circa il proprio sé corporeo, conferragploiezione di disconoscimento e di
denigrazione provocata dalla malattia e dallo “sgaali genere maschile”. Si determi-
na, unitamente al disgusto del proprio corpo ingitsf una “vergogna primitiva”, ossia
«una vergogna strettamente legata alla richie&atite di onnipotenza e alla riluttanza
ad accettare che lo stato di bisogno — rappresdmari del disgusto, un modo per na-
scondere a noi stessi la nostra umanita» (Nussi2Z@#: trad. it. 33). Tutte e due le
emozioni costituiscono un modo in cui si negozientensioni profonde contenute nelle
relazioni interindividuali e rappresentano la reagi alla vulnerabilita e alla debolezza
percepita dinanzi all’altro significativo nel cordell’iter terapeutico.

Gli script emozionali del disgusto e della vergogmandendo il posto del “comune
sentimento del pudore”, corrispondono a una vereopria messa in atto di quella vio-
lenza simbolica e di genere racchiusa nell'ide@atgl corpo sano e bello, e la cui ac-
cettazione da parte della vittima, ridefinisce ribfdo identitario dellammalata depo-
tenziando tutti quei contrassegni identitari cheosa prima l'avevano supportata e,
quindi, lo stesso nucleo emozionale che € alla abBa propria identita femminile. Ne
consegue che «il disgusto e la vergogna primitivg ¢ostituiscono un modo in cui noi
negoziamo tensioni profonde implicate nella resl&égsa dell’essere umano, con tutte le
aspirazioni elevate e i severi limiti che una tata comporta» (Nussmaum 2004: trad.
it. 94).

Un soggetto che € portatore di corpo mutilato da neoplasia finisce per non acce-
dere piu al pudore come soglia propria della déifiga fra il proprio io corporeo e quel-
lo degli altri, ma trasforma questo sentimento ureltp binario di vergogna/disgusto di
sé. In cio sta appunto una delle forme contemperanguella violenza simbolica che
nell'ottimizzazione delle misure e delle stratega cui pervenire al benessere della
donna, impone una rappresentazione della salutestgjalla malattia tutta interna alla
rappresentazione della bellezza femminile e darpatri — estetici e sessualstabiliti
da un dominio — sia pure simbolico — maschile. Falaprio attraverso quest’ottica che
le donne incorporano la violenza simbolica nellgursi agli standard relazionali (frut-
to di rappresentazioni e diktat sociali piu proprénte e tradizionalmente maschili) che
distinguono la salute dalla malattia: il pudore piedprio sé corpored_€ib) viene colo-



nizzato dalla vergogna dal disgusto per quel cdKimper) offeso dal cancro nelle sue
parti anatomiche sessuate.

Il decoro, come ha osservato Tamar Pitch, coniugldobellezza o all’eleganza con
cui abbelliamo i corpi, & sinonimo di una “falsascenza”. Essa € alla base di una strut-
tura di relazioni che condiziona le pratiche e mportamenti nel farsi del case mana-
gement. La funzione del decoro e quella di “os@irar rimuovere cid che non corri-
sponde ai canoni estetici della “pubblica decerezdtlla “decenza urbana”. La malat-
tia, nei suoi effetti corporei epidermici, in quetitermedi delle neoplasie, e in quelli
terminali del cancro, nell’'esibizione di una testdva cosi come nell’asportazione tem-
poranea di una mammella, diventa “indecorosa” bsemplice fatto che provoca rea-
zioni — e quindi vincoli — emotivi. Piuttosto chegoli emotivi che uniscono, come la
simpatia o 'empatia, il disgusto e la vergognaasapo, escludono, stigmatizzano ri-
percuotendosi quasi esclusivamente sul soggettoybnerabile.

La bellezza ottenuta a costo di manipolare il comgtraverso gli strumenti
dell'ingegneria estetica e “per il bene del’lamnalasolo in una prospettiva di “falsa
coscienza” (Fusaschi 2011a). La malattia diviemedente agli occhi altrui, quando af-
fermando la propria libertd di scelta di ricosteug non ricostruire il seno o facendo
esercizi di resilienza accogliendosi nella proglifferenza fisica, si oppone ai canoni
estetici dominanti. L'empowerment della femminilitdrporea sembrerebbe passare
dall'imposizione/commistione della chirurgia plastied estetica in «una rinnovata for-
ma di civilizzazione del corpo, connesso con lasgakta sul solco di una perenne do-
minazione maschile» (Fusaschi 2011b: 82).

Cio esplicita la “pesantezza” del corpo che oltlecasere res extensa di quel deter-
minato soggetto, € anche e soprattutto un costsatt@ale, un corpo “politico”. Le le-
sioni e le malattie non risiedono percio solo rebo fisico, ma nella percezione di co-
loro che si “guardano socialmente” attraverso fadelel biopotere che rende compati-
bile le emozioni del soggetto con la cultura domtealllouz 2004). Ne consegue che
quando i soggetti affetti da malattie che investenparti sessuate o indirettamente af-
ferenti all’'eroticizzazione delle relazioni di geege «applicano a cido che li domina
schemi che sono il prodotto del dominio o, in aknmini, quando i loro pensieri e le

loro percezioni sono strutturati conformemente atlatture stesse del rapporto di do-



minio che subiscono, loro atti donoscenzaono, inevitabilmente, atti diconoscenza,

di sottomissione» (Bourdieu 1998, trad. it. 22). 4ggoduzione sociale del sé» (lllouz
2004) che caratterizza questo inizio di millenrog\erte le emozioni primarie di pudo-
re e paura in quelle relazionali di vergogna e wh$g, in base ad un’esposizione corpo-
rea che, all'interno delle dinamiche sanitarietrasforma in una strategia punitiva del
sé, che manipola il soggetto adeguandolo a logicl®minio culturale di genere piut-
tosto che averne cura nella sua totalita e unitogssica. L'esito € quello di tessere
“habitus” omogenei ai ruoli di paziente e di medicosi come di partner o di lavorato-
re, in una prospettiva relazionale di genere chbilstce i confini possibili delle emo-
zioni. In tal modo, il contesto in cui si snod&dse management corrisponde alla «con-
divisione di uno spazio sociale che permette dreawma medesima percezione delle
pratiche attuate [...] allinterno di un’ambientazeéonarrativa» (Bartholini 2013, 117),
definendone gli script emozionali. Il corpo «podsieun legame di dipendenza dal
mondo sociale» (Bourdieu 1979: trad. it. 191) clom @ modificabile e, in quanto

“struttura strutturante”, «organizza le praticha percezione delle pratichebviden).

3.Laricerca

Sono state condotte trentasei interviste in prafantbn strutturate, a 31 donne siciliane
e a 5 donne straniere residenti in Sicilia di iehg cattolic3 che hanno vissuto
I'esperienza della malattia e che ancora seppupeinentuale minima (8 su 36) — la
combattono, di eta compresa fra i 35 e i 55 anttie residenti nel triangolo geografico
esteso fra le province di Trapani, Palermo e Agigle L'obiettivo € stato quello di
analizzare le relazioni sociali e pratiche disa@dra medici e pazienti in un contesto

culturale squisitamente mediterraneo che risentaatielli e di rappresentazioni e pra-

% Nello specifico sono state individuate 3 donneapohe di religione cattolica e due donne russeldi r
gione ortodossa. Volutamente nel campione non aimbiatrodotto donne di religione musulmana che
avrebbero reso sicuramente piu articolata, ma aptheomplessa e di difficile interpretazione, @stra
ricerca. L'intero campione inoltre & costituito d@nne che vivono in Italia da almeno cinque aroo)a
rizzate e in possesso di diploma di scuola mediarsore (12 testimoni) o di laurea (24 testimoni).

® Le interviste narrative sono state svolte attrsweda collaborazione di un novero di pazienti imacu
presso I'Ospedale Sant’Antonio Abate di TrapanDspedale San Giovanni di Dio di Agrigento e
I'Ospedale Civico di Palermo.



tiche che piu spesso rilevano le differenze frenegi, talvolta la mitizzano, piu rara-
mente la eludono. Il genere ha rappresentatella ricerca svolta quella struttura ori-
ginaria che si riversa nell’insieme di pratiche sbé&tolineano differentemente gli effetti
della malattia, quando questa investe gli ambg&ssati del corpo. Le intervistate sono
state affette da tumore al seno nelle sue formasime (18 di esse da carcinoma duttale
e 4 da carcinoma lobulare. Quattro si esse si stamgora sottoponendo alla terapia
ormonale) o alle ovaie (14 intervistate sono saditette da carcinoma ovarico asportato
nelle varie forme contemplate dalle tecniche doaszione — dalle piu piccole come I
omentectomia o dissezione linfonodale — alle pigsitae — come I'annessiectomia uni
e bilaterale o laumorectomia e 2 di esse sono ancora in terapia).

Le interviste in profondita, composte da circa &@giti ciascunagontengono, es-
sendo focalizzate su esperienze in atto, gli elénvelti a descrivere — tra volonta di
curarsi e dominio della cura, scelta libera e viakeincorporata nelle pratiche sanitarie
— le tappe del percorso di ridefinizione dell'idéntfemminile delle pazienti, che per-
corre parallelamente quello della terapia. Neltkefinizione identitaria delle pazienti,
aspetti in parte secondari rispetto a quelli delédattia vera e propria, e relativi kabr-
per— perdita dei capelli, secchezza della cute, edegh drti, atrofia urogenitale ete.
sovvertono gli script emozionali riferibili &leib e alla percezione di sé.

Abbiamo cercato di porre l'accento sugli aspetti bgjui o problematici
dell'esperienza fatta dalle intervistate e riconbilicalle pratiche discorsive medico-
paziente, oltre che a quelle riferite del loro estd di riferimento (partner, familiari,
amici e colleghi di lavoro). Si é trattato, dal trospunto di vista, di evidenziare il di-
verso modo di percepire il proprio corpo prima @altéa diagnosi, prima, durante e do-
po la terapia, e di fare risaltare, oltre che disagcreti il cancro arreca nella quotidia-
nita, i sentimenti conflittuali, le visioni del mda negative e la sovversione degli script
emozionali che via via scaturivano.

La prospettiva soggettiva e autobiografica delléeriiste svolte ha spostato
I'accento dal sapere medico al “sapere dell'espedécalato nella vita quotidiana, che
almeno per tratti ha operato una biforcazionelfsmggetto che fa esperienza della ma-
lattia e le altre esperienze che costituisconormaetano la propria esistenza, poiché «il

senso dell’'esistenza che I'esperienza schiudegedto € squisitamente personale ma



[...] i mondo dell’esperienza strutturato dagli effetti dell’agire di infiniéltri uomini
e donne» (Jedlowski 1994, 209-212).

E stato quindi possibile evidenziare tre dimenslango le quali leggere il racconto
delle intervistate attraverso le interviste effat&a

a. il percorso biografico, in altre parole la dimem&aconcreta dell’esperienza vis-
suta fatta di avvenimenti e situazioni;

b. la totalizzazione soggettiva, intesa come realiehpsa e semantica costituita da
cio che il soggetto valuta retrospettivamente tigpal suo percorso biografico e alla
propria identita corporea in relazione alle rapenéazioni culturalmente dominanti;

c. la discorsivita del racconto, prodotta nella redae dialogica dell'intervista,
corrispondente a cio che il soggetto ha inteso idireclazione al proprio percorso o
esperienza, e che si connota nella nostra riceechamte le lenti del genere e della vio-
lenza simbolica di genere.

L’insieme di queste tre dimensioni ha restituit@gmente il mondo relazionale delle
intervistate nella ricostruzione narrativa del lpercorso.

Il materiale delle interviste e stato quindi tradtattraverso una «chiave euristica ed
ermeneutica» (Kaneklin e Scarpati 1998), al fineatatterizzare la produzione ed ela-
borazione di senso degli eventi vissuti dalle wittate. Sebbene i racconti forniscano
una “messe” di significati interpretati da un’argfolra esclusivamente soggettiva, la na-
tura qualitativa insita nella narrazione ha avui@antaggio di veicolare anche il singolo
percorso di soggettivazione dell’esperienza vissumenziandone gli script emoziona-
li, oltre che gli eventi della memoria privata. femomenologia delle emozioni che han-
no accompagnato le trasformazioni inerenti all’habidentitario delle testimoni, nelle
varie fasi della loro peculiare esperienza biogeafi dalla “scoperta” della malattia ai
suoi sviluppi e — nella maggior parte dei casiviiiati mediante il campione di inter-
vistate — al suo debellamento (quando questo hi &vogo)— ha avuto lo scopo di of-
frire un’ottica del tutto particolare alle relaziah genere e fra i generi nell’incrociarsi
di rappresentazioni e relazioni.

La surveyha esplorato sette aree tematiche:

1. la percezione di sé nella definizione della projpdientita prima e dopo la

diagnosi e la terapia,



2. gli script emozionali di vergogna e disgusto cherftaaccompagnato la ma-
lattia nella morfogenesi della violenza simbolica,
3. negazione di sé e aspetti relazionali,
4. il grado di accettazione, collaborazione o rifietin lo staff medico e para-
medico con particolare riguardo ai rimandi simbadiel dominio maschile,
5. le trasformazioni nella vita quotidiana e il modhocui si ridefinisce il pro-
prio universo di senso,
6. le priorita e gli aspetti complementari della wiiatutti i giorni della donna
affetta da tumori al seno o all’'utero,
7. il rapporto con il partner.

In questa sede verranno descritti alcuni degli tispeidenziatisi in relazione alle

aree 1,2 e 3.

3.1 Scoperta della malattia e percezione di sé

La diagnosi di un cancro € sempre un’esperienzan@tizzante che si fa fatica a trasfe-
rire dal dato oggettivo — ascoltato e recepito etto@lmente — a quello soggettivo e
personale dell’ascoltatrice. Il passaggio dall"@sz’ alla presa d'atto € un processo
che ribalta la posizione del soggetto da “noccliiardonomo della propria esistenza a
“traghettato” in un passaggio verso l'ignoto. Dabmrento in cui le intervistate hanno
realizzato di essere affette da un cancro si sentite impossibilitate a decidere di sé e

del proprio futuro. La loro esistenza e stata pastie mani di altri — ignoti e necessari.

Anna, una delle intervistate si & cosi espressa:

Quando mi é stato detto del carcinoma, sulle phim@ensato che non si parlasse
di me, che il medico stesse formulando solo unépiot- la peggiore — rispetto al

mio stato di salute.

Oppure Francesca:



Non era vero, ero dentro un film, non si parlavandi Il mio seno, c’ero affeziona-
ta come se fosse - non so — un gattino. Era unta game di cui andavo fiera, an-

cora turgido, pieno.... No, non potevo essere ialaegnte affetta da neoplasie.

In seguito — molto presto — I'incredulita lascigdsto alla rabbia e alla disperazione,

come nel caso di Erminia:

Ho passato in rassegna, come al fotofinish, tattaig vita: le fatiche, gli avveni-
menti spiacevoli, la morte prematura di mia figliani sono chiesta: Perché anche

un tumore all’'utero ora, a cinquant'anni? Perché?

E di Marzia:

In quel momento, quando ho capito che si trattavael ho odiato tutti. Tutti, mio

madre, mio marito, i miei amici, i miei colleghi ldivoro. Tutti sarebbero vissuti a
lungo. Mio marito si sarebbe risposato presto, méalre avrebbe pianto per avere
un motivo in piu per dire che era sfortunata eifemssolare, i miei amici se ne sa-
rebbero fatti presto una ragione. Ho pensato cbes@ia. Sola davanti a Dio...se

Dio c’era da qualche parte.

Le donne intervistate comprendono che le loro esis dovranno, durante l'iter te-
rapeutico, saranno destabilizzate. Che dovranmsfotraarsi in delle combattenti e che
cid comportera la rinuncia ai ruoli e agli habitde avevano impersonato fino il giorno
prima. Si tratta di una vera e propria “reductiowsdcum”: la malattia e loro, il corpo

soggettivo [Leib) e il corpo oggettivoK6rper) che si vuole addestrare.

Alina ricorda:

Volevo fare le cose di sempre, correre, andareaiaebo in bicicletta, prendere |l
sole. E invece dovevo stare in ospedale, pass&mpo in strutture dove donne,
come me, si curavano. Mi sentivo come una spediead@ protetto o una razza in

estinzione.



Anche i medici e l'intero staff socio-sanitario Bs&@no una funzione dominante agi-
ta quasi con violenza nella percezione soggettalbachmalata . Il mandato professio-
nale dei medici — curare quando non € piu possivégenire —si trasforma spesso, nelle
fasi successive alla diagnosi, in una rigida piessre di divieti e di concessioni ri-
guardante i tempi del lavoro e del loisir, cio cli@uo e di cid che non si puo fare. Cio
induce ad una sostanziale trasformazione dell’amt@alhe diviene un tutt'uno con la
malattia da combattere, destabilizzando la pradeatita personale. La volonta di fron-
teggiare il cancro . che un buon oncologo sa samohell’ammalata — trasforma una

“donna di genere femminile” in una “ammalata di genneutro”.

Fatima:

Il mio medico specialista era un uomo, un altro aaome mio padre, i miei fra-
telli e mio marito, che decideva di me: quando amda ospedale per le cure o i
controlli, quando ricoverarmi, quando operarmi, cbea fare o non fare fra un ri-

covero ospedaliero e un ciclo di chemio.

Greis:

Mi ero sempre sentita carina. Ora davanti al medim scrutava la mammografia,

ero solo una povera paziente ... “nelle sue mani”.

Manuela:

In ospedale, durante uno dei controlli che i methioino ai degenti, il primario
arrivato con quattro specializzandi. A cosce aperteinvasa da sguardi estranei e

mi facevo schifo.

3.2 Gli script emozionali che hanno accompagnatantalattia
Le emozioni che si provano dalla scoperta dellaattiale durante tutto l'iter terapeuti-
CO sSono contrastanti e volte a disprezzare, svalugapropria immagine e il proprio

ruolo.



Silvana ricorda come la malattia I'abbia impoventl'immagine riflessa della sua
famiglia. In un primo momento, racconta, aveva avlutonforto del marito e soprattut-
to del figlio. Con l'aggravarsi della malattia, aaemaggiori difficolta a svolgere le

mansioni e i compiti del passato, e anche la st@saona diminuiva.

Mi sono trasferita a Roma, a casa di mio figlior pa periodo con mio marito.
Questo mi permetteva di stare vicino a mio figley p tempo che avrei potuto an-
cora vivere e di avere cure costanti recandomiirttbspital in un centro specia-
lizzato nei tumori al seno. Mio marito era in asgidta e aveva rinunciato ad anda-
re in banca, mio figlio studiava ancora in attesaastenere gli ultimi esami uni-
versitari.

Capivo, giorno dopo giorno, che ero diventata usop& mio corpo, questo inutile
COrpo con i suoi organi irreparabilmente ammatain un utero come un disco rot-
to e una “vagina che non cantava piu”. Mi facevhbifscda sola, schifo, e tacevo

sempre di piu. Solo il mio sguardo parlava davvero.

Le relazioni sociali sembrano depauperarsi anclgd aspetti piu intimi delle rela-
zioni con il partner. La percezione del propriopmrla vergogna (e non piu il pudore)
di doversi mostrare sentendosi “disabi#i’anche in considerazione del fatto che fra le
intervistate, mentre alcune di loro avevano subita quadrectomia e avevano pertanto
cicatrici piuttosto ridotte, altre avevano subito’asportazione totale- denigra
'immagine e l'identita delle intervistate. Ed éoprio nell’eventualita di avere rapporti
sessuali, che la maggior parte delle donne intextedha pensato che niente sarebbe piu

stato come in passato perché le stesse intervistate diventate delle donne differenti.

Marzia:

Mio marito cercava di accarezzarmi come prima, aridell’'operazione, di sve-
gliarmi, di farmi sentire donna e svegliare le mme erotiche. lo pero mi facevo
schifo, sentivo come di avere un buco, lungo eqmadbd al posto dell'utero e mi

odiavo.



Giuseppina:

Mi avevano rifatto la mammella...ma non avevo pitapezzolo e mi vergognavo
a farmi vedere non solo quando facevo I'amore, nth@ quando mi spogliavo per

fare i controlli. Un capezzolo c’era, I'altro nonUdin” senza un “don” di una
campana stonata.

Liberia:
Mio marito & di fede musulmana. Nella nostra relg i figli rappresentano
'abbondanza e I'occhio di Allah sulla famiglia. on potevo piu avere figli e

avevo 35 anni. Mi disprezzavo e mi disprezzava arghanche se mi diceva che
“ero sua moglie”.

Patrizia

Quando ero giovane e non ancora ammalata di tuangeo molto pudore. Con
difficolta mi spogliavo in palestra per fare la dizco in gita quando condividevo
la stanza con le compagne di scuola o ancora datgquando ero in campeggio. Il
senso del pudore mi ha accompagnato anche nellgitaiadulta e ho continuato a
spogliarmi con difficolta anche di fronte ai mierfer. Ora io sono un utero, solo

un utero da ispezionare e mi vergogno come un baontlie si e “cagato addosso”.

Luisa:

Mi sono sempre sentita “carina”. Non bellissima, marina, si. Poi, dopo

'asportazione del seno e prima dell'interventmsittuttivo mi sono toccata: una
mammella ¢’era e una no. Il medico che mi visitaga mi vedeva neanche, lo ero
per lui una ferita, una tavola, un taglio chirumicin’asportazione. Luisa, la gra-

ziosa Luisa dal seno turgido e morbido non c’eta pi

Dalle testimonianze raccolte emerge uno spaccagdicty della biografia delle donne
intervistate con la conseguente trasformazionei degbt emozionali, concernenti sia
Korper cheLeib. Dalle interviste si evidenzia come nessuna ai 8rsente e percepisce

il proprio sé corporeo come prima dell'interventasiportazione dell'utero o del seno,



né riconosce se stessa nella propria immagineliattata di un corpo di donna malato,

mutilato nella sua femminilita e imperfetto sulmiesessuale.

3.3 Negare se stesse, per nascondere a se stesseate state mutilate nel corpo
Nell'analizzare le relazioni e i limiti che si e@dziano nel racconto delle intervistate,
opportuno evidenziare come spesso le stesse siERr/inon si sentano a proprio agio
nel parlare dell’esperienza del cancro, altre vetiro i loro caregivers a provare imba-
razzo. Non avendo alcuna esperienza pregressasiajtipo di patologia oncologica, i
familiari spesso, pur offrendo il supporto necessatla loro congiunta, vivono una
condizione emotiva di costante oppressione olteeditfforte commozione simpatetica.
Quindi, questo tipo relazioni familiari che coingoho spesso figli, fratelli e genitori, si
tende a evitare di parlare della malattia oncolmgiti sorvolare su una condizione fisica
che performabb torto collolintero universo di riferimento della pazientel €ontesto
della vita quotidiana.

Cio che fra gli script emozionali abbiamo indicatome “disgusto” nei confronti del
proprio corpo, si trasforma, sul piano relazionalejna pratica solerte di distanziamen-
to dal “mondo degli altri”. La donna che ha subitoancro all'utero o al seno, cerca di
evitare ogni contatto che non sia schermato datiadlita, e prende le distante dal suo
prossimo.

La testimonianza di Giovanna ¢ efficace in tal sens

Paola era una mia compagna di universita. Condgjiovani abbiamo anche fatto
un viaggio in autostop da Londra a Copenaghen. Asclecessivamente, quando il
lavoro e le rispettive famiglie hanno assorbitongparte del tempo che trascorre-
vamo insieme da ragazze, non abbiamo mai smess&mdici, almeno una volta la
settimana, per ridere insieme. Abbiamo fatto cesivent'anni successivi alla lau-
rea. Tuttavia, da quando sono in terapia (quesitteezo ciclo di chemio), Paola la
sento al telefono ma non la vedo. lo non le chigideenire. Lei non mi chiede di

prendere un caffe.

E ancora Francesca:



All'inizio erano in tanti a starmi vicino, a farnsentire accudita...ma in fondo io
mi sentivo come se fossi una menomata. Per lo neno sentivo come “segna-
ta”...prima o poi sarei morta. E allora ho cominciatessere stronza, a fare i ca-
pricci, a essere sempre polemica. Qualcuno & rama@nunque a farmi compa-
gnia, a cercarmi anche per uscire...qualcuno deleevacchie conoscenze ha co-
minciato ad evitare di vedermi in privato. In fonel@ una donna inutile, una “leb-

brosa” che nessuno —soprattutto i maschi — voleszatre.

“Toccare” il corpo diviene, nella percezione rilasdelle rappresentazioni culturali
dominanti di alcune delle testimoni, quasi un atoeno, come se un corpo operato non
dovesse piu essere toccato per vergogna o perstiisgu

Nei racconti delle intervistate non e chiaro quahthisgusto si associ alla vergogna del
proprio corpo chirurgicamente manomesso e/o matilatalla proiezione che deriva
dalle rappresentazioni collettive ma, fra le tametgtimonianze, quella di Eleonora, che

0ggi non é piu in grado di parlare, € la piu pungen

Dopo 'operazione e I'asportazione dell’'utero avéatbo un sogno: sognavo di sta-
re sotto un tetto con tante fenditure mentre impaaain temporale. Sotto quel tet-
to c’erano sette, otto persone, ora non ricorde pera pioveva, pioveva e l'acqua
passava dai buchi del tetto e ci bagnava tutti.gieni, per settimane ho perso li-
quidi e sangue dalla vagina...mi sentivo come ibtéiicato e allo stesso tempo
come le persone che si bagnavano. lo non poteveggere piu nessuno, non po-
tevo piu essere di aiuto, per mesi e per anni luboala consapevolezza feroce di

essere diventata inutile e inabile.

4. Riflessioni conclusive

Dalle testimonianze raccolte, il corpo affetto @maro all’'utero o al seno appare come
il cardine di un intreccio che associa le rappresaani della malattia femminile a quel-
lo della indesiderabilita fisica. Si evidenzia coffesperienza della malattia induca la
donna all’auto-mortificazione del proprio sé e gll@duzione di emozioni devastanti,

come la vergogna e disgusto. Script emozionalisggnano l'identita sul piano perso-



nale dell’auto-percezione e quello relazionale ratiptto per cido che concerne gli aspet-
ti affettivo-sessuali della vita delle intervistate

L’analogia bellezza-salute, declinata al femmingdppartiene a una tradizione cultu-
rale occidentale tradizionalmente egemonizzatgpdtdre maschile (Bourdieu 1977) e
ancora rintracciabile nelle relazioni medico (peede sanitario piu in generale)-
paziente e in quelle che si riverberano nelledietiocializzazione primaria e secondaria
dellammalata (Marzano 2004; BianchetiAl. 2012). In tal senso, il corpo, reso vulne-
rabile nei suoi aspetti sessuati piu intimi, viepegressivamente sottoposto ad
un’implicita stigmatizzazione di corpo da curarékotomizzare dalle sue caratteristi-
che di genere e dai suoi nessi erotici, con effgitisso devastanti sull’auto-percezione
della donna.

La diagnosi e le fasi della terapia riducono I'anfate alla malattia, inficiandone
performativamente l'identita, in virtu della proieme che il sistema medico-sanitario
rimanda alla paziente, e che si pone in contintota le rappresentazioni collettive che
associano “cio che e sano a cio che é bello”, elge bello al potenziale di seduzione
e di eroticizzazione connesso alle parti anatorsessuate dédorper. Si tratta di un
aspetto peculiare debcial embodimeniConnel 2006) che, nella contrapposizione fra i
generi, rimanda alla stessa dialettica fra rappitezeni e interazioni sociali. ESso evi-
denzia una sfasatura rinvenibile nella rappres@nazcollettiva del bello femminile,
che e veicolato da un corpo sano, e quella di upocmalato che, in quanto medicaliz-
zato, risulta privo di potere seduttivo e di quglisto” apporto di decoro sociale.

Le storie di malattia percepite e narrate dai stiggeervistati conferiscono alla pa-
tologia un significato “indecoroso”, e le implicani emotive ed emozionali che ne de-
rivano si ripercuotono nell'intero sistema di rifeento del soggetto e nelle diverse sfe-
re dell'esistenza. Rappresentazioni collettivejdog di dominio simbolico e produzio-
ne di script emozionali come la vergogna e il d&gws’interrelano influenzando — co-
me abbiamo costatato nel corso della ricerca ctmdosia la percezione personale che
le relazioni sociali di molte pazienti che sondesta sono tutt'ora affette da cancro al
seno o all'utero.

Se la malattia favorisce una domanda di sensoialkeuno pone per sé a se stesso, e

pur vero che essa si innesta all’interno dei sistdinsignificato in cui si producono e



che definiscono le “politiche della vita stessaabslendo processi intrinseci o simbolici
di stigmatizzazione e/o di disaffiliazione (Goffma867). Il soggetto affetto da neopla-
sie, avendo scarse possibilita di controllare dmiazione medica unitamente al portato
di rappresentazioni culturali da essa veicolatahe risultano essere, anche indiretta-
mente, screditanti, riduce la sua capacita/pogsibidli avere relazioni “normali”
all'interno del suo contesto di riferimento. Sottog alla terapia corrisponde, di fatto,
all'adattamento-a o alla accettazione forzata ddaminio simbolico maschile che fa
della donna affetta da neoplasie e tumori agli mrgassuali un soggetto dall'identita
vulnerabile e manchevole e i cui equilibri persoealamiliari vengono maggiormente
esposti alla destabilizzazione e al disagio. Anthieorso alla chirurgia plastica, il cui
confine con quello della chirurgia estetica & afdadabile, puo, in questa prospettiva,
essere considerato «una rinnovata forma di cidlizme del corpo, connesso con la
sessualita sul solco di una perenne dominazionehit@s (Fusaschi 2011b, 20).

L’intero case management dell’attuale sistema agaijtin cui convergono comuni-
cazioni e interazioni, coinvolgimenti attivi e sedari, fa si che il corpo di una paziente
venga esposto a un flusso discorsivo e narratigoelo della diagnosi, delle prescri-
zioni mediche, dei consulti ete. teso a squalificarne gli aspetti sessuati connessi
all'eroticizzazione, sia quando essi risultano coongessi nella capacita riproduttiva,
sia quando afferiscono a dimensioni tipiche delrfenile (la menopausa forzata che si
affianca ad altri problemi come il calo della libid’atrofia della mucosa vaginale etc.)

E possibile quindi individuare un vera e propriadalia operativa che partendo
dall'interpretazione del concetto di malattia, steeome “sistema culturale e insieme di
significati simbolici”, performa I'intera gestiordelle pratiche medico-sanitarie, e quin-
di orienta e delimita script emozionali e modaliédazionali della paziente in base a
un’ottica che rintraccia la sua visione origindnaappresentazioni ancorate al dominio
maschile. Come hanno evidenziato la testimoni wd&te, il dominio simbolico ma-
schile delle rappresentazioni si rafforza nell’'ingimario della paziente attraverso l'iter
terapeutico. Ne consegue come la ripetuta esposiziel proprio corpo imperfetto di-
venga una sorta di punizione sociale, mentre bptersi trasformano in pratiche di ma-

nipolazione fisica e il pudore si tramuti in vergage disgusto di sé.



Come scrive M. Douglas, «i poteri della contamipagi[...] puniscono la simbolica
rottura di cio che dovrebbe essere unito e I'unidneid che dovrebbe essere separato»
(Douglas 1956: trad. it. 23), #iorper e Leib, di anatomia sessuata e sfera emozionale
della propria corporeita, poiché esiste un “ordihgenere” in cui le relazioni non sono
modellate liberamente risentendo, esse stesse, stalitture e delle rappresentazioni di
genere. Nel tentativo di descrivere I'orizzontel@@hplicazioni concernenti il concetto
di salute, da intendersi come equilibrio psicoefisisi rendono evidenti le pressioni de-
rivanti dalle rappresentazioni e dell’oppressiosereitata attraverso determinati schemi
culturali ancora presenti su chi combatte un caatseno o all’'utero.

Il corpo ammalato come «luogo sociale» diviene gaipugnante e si produce un
processo di auto-stigmatizzazione e di vergognairobeste l'intera persona ricondotta
a mera fisicita medicalizzata (Conrad 1992 e 2@Bjomedicalizzata (Clark e Shim
2009). Nel trattamento delle neoplasie si realzzalleanza fra le pratiche discorsive
del benessere e quelle etero-egemoniche dell’iresgptabilita della malattia associata
al corpo femminile (Butler 1993). Fra esse, la cintenapia, al pari di altre terapie di
tipo ormonale, ha una forte ripercussione sullassterita sessuale delle pazienti. Oltre
ai gia citati disturbi fisici, produce complesspeculiari forme di vulnerabilitd emotiva
che performano irreversibilmente la vita socialé’@®amalata, le sue relazioni signifi-
cative oltre che la sua stessa percezione ideatitar

Dentro e fuori i luoghi di cura, la ammalata firescon sottoporsi ad una progressiva
“depauperizzazione del sentimento del pudore” eredsorta di “ingiunzione alla ver-
gogna”, che rintraccia il proprio humus nei retadiguna cultura basata su un dominio
maschile e che influenza a tutt'oggi le pratichgivenzione e cura delle neoplasie e

dei tumori all’'utero.
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