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178 Capitolo quinto

Wiilliam Styron narra nel suo racconto autobiografico Darkness
Visible: A Memoir of Madness la propria esperienza con la depres-
sione maggiore e come percepi I'insorgere della malattia; «Dap-
principio non mi allarmai, notai perd che talvolta il paesaggio as-
sumeva toni inconsueti: le ombre della notte parevano piti cupe,
le mattine erano meno allegre, le passeggiate nei boschi non mi su-
scitavano piti le stesse piacevoli sensazioni» [1990, p. 42]. Quel
che & certo & che lo stato fisiologico del corpo era cambiato, per
quanto la maggior parte dei neuroscienziati non sia concorde a pro-
posito di quali mutamenti siano decisivi affinché si manifestino la
malinconia o gli episodi di depressione maggiore. Ma, per come
vedeva le cose Styrot, il mondo per primo sembrava cambiato. So-
lo in seguito egli giunse a interpretare tali mutamenti come parte
del processo della malattia; il corpo perd, nella duplice veste di og-
getto fisico e di agente dell’esperienza, non apparteneva a mondi
separati. La malattia era presente nel corpo vissuto, era percepita
come un mutamento nel mondo della vita. -

In alcune condizioni cliniche, I'interpretazione oggettivista del
corpo & stata ragionevolmente utile, ma nel caso di altri fenomeni
di competenza medica ~ la nascita o la malattia cronica, per esem-
pio - la separazione tra un mondo di oggetti fisici e di processi fi-
siologici dai fenomeni sociali e carichi di significato {«la nascita»,
la «malattia») ha dato luogo a una forma razionale, ma alquanto
distorta, di pratica medica. In altre condizioni ancora — penso al
dolore cronico - la distinzione tra mondo degli oggetti fisici e sta-
ti mentali oscura interpretazione al punto che il fenomeno di-
venta praticamente inintelleggibile. Il dolore cronico & una sfida

gettiva del corpo umano e della malattia siano possibili a prescin-
dere dall’esperienza soggettiva [M. Good e altri 1992]. La distin-

 stronca sul nascere ogni tentativo di svilu
di forme particolari dell’esperienza uman

a un principio centrale della biomedicina: che la conoscenza og-

I cotpo, Pesperienza della malattia e il mondo della vita 179

' ilrlaozrmne de}gl"gsperienza umana nelle narrazioni della.malattia &
polit?c‘il,na stida costante per il discorso medico e per i dibattiti
o Seci rivolgiamo alle scienze umane per trarne ispirazione, tro-
e rggllc; artrs}s:lti tlici):cz. Sella Ifatteratura attinente alle rappresentazio-

: lattia ¢ voluminosa - in studi storici i
chenze sociali e medico-umanistichc, analizz;l;ltce1 s?alzg:::rlr:rc:lr,excllzlrlf

r:} ;)Zic;n.le m‘(;ilielh. cgl!:urah, sta come narrazioni della malattia o

. ni sociali mistificate - praticamente non esistono resocon-
ti etnografici dettagliati dell’esperienza della malattia, e ne
noun vocabolarip teorico organico per avvicinarsi alla z’nalattfiizm 1§-

;elzls’g come esperienza umana. Sappiamo intuitivamente che, sia
II'interno di una stessa cultura che tra culture diverse, le ratich
rituali del luttf) e le esperienze del dolore sono signific’ati\lz)ame te
diverse, con ritmi e traiettorie peculiari, e che i due fenomem'n -
spondono ad analisi molto diverse. Eppure benché lo studio cfell
Iltl.la.ll fn_meran sia ampio, & praticamente impossibile trovare de-
scrizioni del dolore prossime all’esperienza. La situazione & a .

loga per l'a r.nalatt.ia: benché la letteratura sia ricea di descrizig;

dfn r_ltuah dr guarigione, sorprende la difficoltd di trovare spie
zionl esaustive e complete dell’esperienza in importanti forI;n g§:

{nalattla. E poi, come se non bastasse, non abbjamo la pig aﬂid X

idea della f,orma che dovrebbero assumere tali studi Ilrjxfatlzi r :

sunto che I'esperienza sia soggettiva, che appartenga' agli «osczz
meandri della mente» e percid in fin dei conti sia inconoscibile
3

ppare studi comparativi

b} . . N
Nel caso dell’antropologia medica & una questione che non

possiamo piti ignorare. Gli studi che prestano attenzione solo

Calle strutture semiotiche o ai processi sociali sembrano lasciarsi
scappare U'essenza di cid che conferisce alla malattia il su o
stero e alla sqfferenza umana il suo potere. Ma, fatto ig im.
portante, ogni descrizione realmente antropologi’ca dellapmainz-
tia non pud limitarsi alla malattia oggettiva e alla rappresen?a:
one culturale, e mettere tra parentesi I'esperienza soggettiva

zione ingenua tra mondo della realta oggettiva e mondo dell’espe-
rienza soggettiva ha effetti nefasti sulla gestione del dolore nel
«corpo sociale» e nel «corpo politico», dove le politiche sui rim-
borsi o sugli indennizzi di invalidita si perdono nelle discussic-
ni mirate a stabilire dei marcatori oggettivi del dolore’. L'inte-

! Mi riferisco qui alla distinzione presente in Scheper-Hughes e Lock {x987], e ripre-
sa in Lock e Scheper-Hughes [1990], tra «corpo individuales, «corpo sociale» e «corpo po-
litico». Quando la patologia oggettiva non riesce a spiegare il dolore, i lamenti mancano di
legittimita anche presso gli amici piti carie i membri di famiglia: & quindi un disturbo de
«corpo sociales. L'enorme difficoltd nello stabilire chi debba beneficiare degli indennizz
di invalidith, data la mancanza di una correlazione tra segni oggettivi ed esperienza del do

o . L .
ore, genera continue battaglie tra il sofferente, i medici e gli amministratori. Tali inden:

Z1 S0No Iest sogge a politic a I veda Osterweis e altri
ono altresf {251 litiche di bﬂanclo di bass lega 51
198 7]~ allora il dolore ela Sua esperienza sono presenti nel «cor po pOhthO»,

? Per fortuna esistono delle eccezioni. Si

) e ecceziond. Si confronti per esempio, Schieffeli

Atisvzk:!:i)r[iln?gl?]f; Keyes [1985]€ Al;u-Lughr{d [1986]. Per unn'rassggn'a delll: 1&3&:[3:9; rég,
nerari, si confrontino Huntington e Metcalf [1979], e Bloch e Parry [19821'
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182 Capitolo quinto

accettd prontam?lnte e, col suo permesso, invitai, anche il padre
i al colloquio. )

«d al‘\slilss?grt; una sto?tia sorprenden_te. di una vita di dolore - gn do-
lore con un mito ossessivo dell’origine, un dolore _che cambid ra-
dicalmente il mondo della vita del giovane e per i q‘qale iercg a
ogni costo di trovare un senso e un linguaggio per e}s;gn.me}g o. ?11
po avergli posto alcune domande sul suo passato, chiesi a Jgan d

raccontarmi del suo dolore, di raccontarmi la storia di quando € -
be inizio e di come avesse cercato di curarlo. Il racconto che ne &
derivato & stato uno sforzo per dare forma al dc')lore, per asse%_nar?le
le origini nel tempo ¢ nello spazio, per costruire una biografia che
desse un senso a una vita di sofferepze. .

Egli aveva un nome preciso per il suo dolgre - «lo.'descrlvo cczlo-1
me ATM» ~ € un momento in cui fu diggnostlcato -1 autunno de
1984, quando a novembre fu riconosciuto da un medico gctlznenc_o
che notd degli scatti e degli schiocchi rfelle mascelle quando gplrll-
va o chiudeva la bocca. Ma, la descrizione del suo dolgre e della
sua storia ben presto si sottrassero a una caratterizzazione oiga-
nica, coinvolgendo la sua vita. . '

T...1ho come la sensazione di soffrire di questi do"lon da sempre. Son
stato colto da attacchi di vertigine senza sapere perché [:..]. Ero deIt‘;SSO e
vedevo in continuazione degli assistenti, e per una ragione o per un altra
ero sempre nello studio di un terapeuta.\All'ora, [avevo] n'{al di testa, sE:?sai
- zioni di vertigine, e talvolta la nausea che si accompagna in questt l;:f\sx
esso erompe in diversi punti del corpo. Argva alla testa, dop_odlc é provo
dolori al torace, [...] inizia a irradiarsie a dlffo'nde'rsl nelle art;cs)lazméu esi
propaga all’interno del corpo, & come una specie ch calore, [% & una forma

di calore bruciante, che ti contorce, lo senti che si propaga_lee tuo corpo, ¢

poil...L

Quando ha avuto inizio tutto cid? «Forse 'origine [...] r1sa.Ie
all’adolescenza, anche se si & dccentuato _col passare degli anni»
[...]. Hai cercato una cura quando andavi a scuola? «Nf(‘),' non ci
ho mai pensato, né I'ho interpretato come un Problema alisu:o». lh
come problema psicologico? «Ancor prima di andare alla scuola
superiore, se ben ricordo, sono stato visitato da terapeuti, se noE
addirittura da bambino». «Allora hai df,:x‘ Iung%u trascorsi con 1fg
psicologi?» «Una storia molto lunga». Sin dall epoca a cui si rife-
riva tuo padre, da quando siete rimasti da soli? «Si». o o

Qui non ci sono segreti, nessun mistero per risalire alla prima
volta. Una generazione di terapeuti ha ascoltato la storia. Eppure
rimaneva primordiale, misteriosa.

2 s i i
T i i
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Grosso modo a quell’epoca la mamma si ammald gravemente e non fu
piti in grado di prendersi cura di me, e mio padre, nemmeno lui, era in con-
dizioni di farlo... Bella cosa per entrambi. Lui non voleva che nessun paren-
te entrasse in scena e si prendesse cura di me. Per cui ¢’era... un istituto. ..
una specie di orfanotrofio... e If, all’eth di due anni, trascorsi tre mesi e. ..
potrebbe risalire proprio a quel tempo [...] in cui fui sottratto all'afferto dei
| miei genitori. E, ah... fu un grosso trauma. Non ne ho un ricordo consape-

vole, ma... qualcosa che ha alterato i miei sentimenti.

E cosf comincid a prendere corpo una storia. La madre di que-
sto piccolo bambino si ammald di epatite e venne ricoverata. Suo
padre scelse di non lasciarlo nelle mani dei parenti, ma di affidar-
Io alle cure di un orfanotrofio di fiducia. Di i a tre mesi - dice il
padre — il bambino si era trasformatoe, era diventato uno «zZom-
bie». Da bambino, Brian era considerato un bambino di intelli.
genza superiore alla media, ma era estremamente sensibile, e sof-
friva di attacchi d’ansia e di panico.

Durante I'adolescenza Brian comincid  provare dei doloti ~
dolori progressivamente pit-intensi, «mal di testa cronico, dolori
che si irradiavano nella mia testa e intorno, nel canale auricolare

i
]

soffocare. La depressione e gli attacchi di ansia perdurarono; di-
. ventava ansioso, soffriva di vertigini, provava il terrore di perde-
re il controllo. E poi, «per lungo tempo erano comparse depres-
sione, stanchezza e un malessere cronico». Era stato sottoposto a
trattamento con antidepressivi e con ansiolitici, che ancora assu-
meva al tempo del colloquio. Gli eventi ignoti che si verificarono
trale mura dell’orfanotrofio, nascosti alla vista e precedenti a ogni
- forma di memoria simbolica hanno segnato la sua storia persona-
" le e il suo corpo, evocando un terrore non placato né dai farmaci
né dalla psicoterapia.
A guesto racconto se né aggiunge un secondo. Nel 1984, tre
medici che, in successione, lo ebbero in cura per la congestione e
il dolore alle orecchie e alla testa, udirono un suono a scatto e a
- schiocco nella mascella, e ne dedussero che soffrisse di «sindrome
- all’articolazione temporomandibolare» o ATM, e consigliarono un
. intervento di ortodonzia. Un otorinolaringoiatra descrisse il suo
problema: «disfunzione della mandibolas. Cosi tutti i suoi dolori
iniziarono ad essere reinterpretati. « Ero ancora un po’ scettico su
- tutta la faccenda», tuttavia quando il terzo medico descrisse il pro-

blema, «mi sono detto, bene, ora non vi & piti modo per girarci in-
torno». «Di conseguenza cominciai a pensare che il tutto poteva

. e T

e nella gola». Soffriva di $pasmi orali e provava la sensazione di
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186 Capitolo quinto

ta le coscienze esterne a me, e credo che... mio Dio, se mai qx’mlcun'o c.lovesl-i
se mai vedere tutto cid... mi eviterebbe come la peste. Cosi moltlphéo gl
sforzi per... voglio dire... non devo far txapelare nulla di tutto quax}llto. E pud
essere che meno io faccio, meno mi faccio conoscere, ¢ meno, ah, mi arri-
schio al di fuori o [...] prendo iniziative di qualsiasi gerere, allora non riu-
scird a evitare che tale robaccia esca fuori. Hq come la sensazione che mi
stia succedendo qualcosa di molto, molto terribile, che non riesco a con-
trollare.

- Brian, con queste tormentate pa{ole e conle spgyentevoh im-
magini che ci descrive, ci copduce in un mc?ndo di dolore. Uno
sconvolgente mondo di mostri che squartano il $UO corpo, un, mo}il-
do intimo che ha paura di condividere col prossimo, un m_ondo che
non potrebbero capire; eppure & un m_c_mdo assoluto a cui non pud
sfuggire e che vuole disperatamente interpretare, ma senza suc-
cesso. Allo stesso tempo, con grande determinazione Brian si re-
ca ogni giorno al suo lavoro d1 petito infortunistico per _uxll’a com-
pagnia privata di assicurazioni. Vive con la propn'a.farmg 1:1(,i par-
tecipa a incontri di un gruppo di sostegno, fa visita a medici ¢
terapeuti, segue corsi serali e dipinge.

Mondi di esperienza.

Cosa intendiamo invocando il termine « mor’xdo »in tale conte-
sto, e qual & la sua relazione con \.m’anahs1 .dell es‘penenzagl ? Cd}uﬁp
dagnamo forse in efficacia analitica se parliamo del' mondo ehe
persone sofferenti di dolore cronico? In che modo si pud dire che
il dolore cronico «distrugge» il mondo del sofferente?

1l termine «mondo», come lo impiegherb'in_ques'ta.anahs.x, de-
riva da una lunga storia di filosofi e scienziati sociali a orienta-
mento fenomenologico — da Husserl, Metleau-Ponty e Sartre a
Nelson Goodman, e da William James ad Alfred Schutz, compre-
si diversi sociologi e antropologi contemporanei. Per Husserl, il
«mondo della vita», il Lebenswelt, & il mondo delle nostre comu-

ni e immediate esperienze vissute [si veda Cockelmans 1967]. Que- .

sto mondo viene spesso messo in contrasto con il mor’xdo'oggettx-
vo delle scienze, e molte persone ritengono che quest’ultimo rap-
presenti la realta nel senso stretto de%la' parola.) H_usserl, e con lui
quegli scienziati sociali che ne conchvlc%ono Porientamento, so-
 stiene invece che non & il mondo della vita a presupporre il mon-
do scientifico, ma il contrario: & la scienza che si fonda sul mondo

e T
L 5 e
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della vita. La scienza presuppone una prospettiva particolare,
un’atteggiamento specifico verso la realth costituendo forme pe-
culiari di conoscenza, ma presuppone le dimensioni dell’esperien-
za e la sua interpretazione comuni al mondo della vita [Brand
1967]. :

Il mondo scientifico & solo uno dei diversi mondi possibili o
«sottouniversi» in cui viviamo: il mondo dell’esperienza religiosa,
dei sogni e delle fantasie, della musica e dell’arte, e della realty del
«senso comune», che domina gran parte della nostra vita®, Non si
tratta semplicemente di forme dell’esperienza individuale: sono
mondi diversi, caratterizzati da oggetti peculiari, forme simboli-
che, pratiche sociali e modi di esperienza, .

Merleau-Ponty seguf Husser] nel situare la fenomenologia tra
empirismo e idealismo trascendentale. La fenomenologia & una
scienza descrittiva - ha scritto — che «ci propone una spiegazione
dello spazio, del tempo ¢ del mondo cosi come noi li “viviamo”»
e «cerca di darci una descrizione diretta della nostra esperienza
per come &» [1945, trad. ingl. p. vir]. Il mondo & giA costituito pri-
ma che vi entriamo in scena noi; non & un risultato del nostro pen-
siero - siamo gettati nel mondo. (E cos{ egli intraprende una cri-
tica dell’idealismo trascendentale). E un mondo intersoggettivo,
un mondo culturale e sociale, un mondo che resiste al nostro de-
siderio di plasmarlo secondo le nostre fantasie, un mondo dj fat-
ti sociali ed empirici e di realtd di cui non possiamo ignorare
Pesistenza. :

Nella Phénoménologie de la perception [1945], Merleau-Ponty
sviluppa un’analisi del corpo come mezzo finale dell’esperienza, e

~quindi della nostra comprensione del mondo fenomenico’. Mer-

leau-Ponty, piuttosto che iniziare la sua analisi dalla dicotomia tra

. “Questa tesi deriva dalla discussione di Schutz sulle «realth multiple» [Schutz 1971).

Fu elaborata da Geertz nelle analisi della religione [1973, trad. it. pp. 137-83] e del senso
comune [1983, trad. it. pp. 91-r18]. Tambiah [t990, pp. 84-110] ritorna alla «natura del-
le organizzazioni multiple della realta» nella sua discussione di Lévy-Bruhl e del problema

“della traduzione tra culture.

7 Csordas {1990] fornisce una ricea analisi della concezione del «corpoy in Merleau-
Ponty e propone lo sviluppo del concette di «incarnaziones quale categoria analitica in an-
tropologia. Csordas attinge alle teorie di Merleau-Ponty e di Bourdieu con I'intento di an-

* dare oltre Hallowell e Mauss, i cti scritti riflettono un precedente interesse nei rapporti
“tracorpo e fenomenologia, Csordas fornisce una rassegna degli scritti recenti relativi all'in-
. carnazione in antropologia e, in questa prospertiva, analizza la guarigione tra i cattolici ca-

rismatici. La sua monografia allarga queste analisi fino a comprendere una completa spie-
gazione concertuale dell'incarnazione quale categoria in antropologia medica.
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190 Capitolo quinto

1l dolore cionico e la distruzione del «mondo della vita quotidianas.

Alfred Schutz nel suo saggio On Multiple Realities [1971] € in
sintonia con la tradizione fenomenologica nel distinguere tra
«mondo della vita quotidiano» e altre forme primarie della realta
- sogni, fantasie, il mondo dell’arte, della scienza e del’esperien-
za religiosa. Ognuna di tali realtd manifesta dei tratti peculiari,
nonché forme di organizzazione dell’esperienza e modi di azione
distinti, che Schutz ha cercato di identificare e analizzare. Per
esempio, egli ha mostrato che la realtd del «senso comune» & ca-
ratterizzata da un’atteggiamento naturale, per cui gli oggetti sono
dati per scontati piuttosto che essere soggetti a un esame critico,
come nell’atteggiamento scientifico. E il mondo delle nostre atti-
vita e progetti quotidiani, piuttosto che un mondo della teoria o
dell’immaginazione. Ogni forma di realta & una «provincia di si-
gnificato» distinta e un modo di esperienza a sé. Lia mia tesi & che
le categorie di Schutz dell’analisi della «realtd di senso comune.
ci possono offrire gli strumenti per indagare il mondo della ma-
lattia cronica, facendoci capire come il mondo quotidiano venga
sistematicamente sovvertito o «distrutto». Io credo sia possibile-

ayvalersi di tale metodo per ulteriori analisi sociali e culturali, che
si segua Whorf e Hallowell per capire come il linguaggio e la cul-
tura modellano la percezione, oppure Mauss e Bourdieu nell’in-
dagare il corpo socialmente informato e le pratiche culturali®.

Schutz [1971] indica sei caratteri della realta del senso comu-
ne, sei aspetti della costruzione del nostro mondo quotidiano af-
fini ai principi formativi di Cassirer. Nel caso di un corpo sotto-
posto al dolore, questi principf formativi sono sistematicamente
deformati.

In primo luogo, Schutz sostiene che una specifica «forma di vi-
vere il sé» & tipica della realta di senso comune. Nel mondo di ogni

giorno, il sé viene vissuto come «autore» delle proprie attivita, co-

me «creatore» delle azioni in corso, e pertanto come «sé totale in-

diviso». Agiamo nel mondo mediante i nostri corpi; sono loro il «

soggetto delle nostre azioni, ed & per il loro tramite che esperia-

2 Mi riferisco qui all’attenzione verso il linguaggio e la cultura nella tradizione ame-
ricana, rappresentata da Whorf [x956] e Hallowell [1955], agli scritti di Mauss su les tech
nigues du corps o «tecniche del corpox [1979, pp. 95-12 3], e aghi scritti di Bourdieu sull'ba
bitus e sul «corpo socialmente informato» [1974]. Per una discussione, si confronti Csor:
das [1990].
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mo, comprendiamo e agiamo sul mondo. Per contrasto, Brian de-
scrive il suo corpo come se fosse diventato un oggetto ’distinto o
addmiftura estraneo, dal sé che esperisce e agisce® Egii ha svilu
Pat?ldéverse dimensioni di questa oggettivazione. ' : ”
. olore ha un potere. E un demone, un mostro che si cela
interno, che percuote I'interno del suo corpo. Il dolore & un «es-
so» che_ «erompe in varie parti del tuo corpo», una forza che la-
scia dei segni nel corpo, e che Brian di rado s;:nte di .poter con-
trollare. Ma, al contempo, il dolore & una parte del soggetto, una
«cosax del corpo, una parte del sé: il corpo stesso si personific’a c
me agente eversivo. Viene investito di un’autonomia minacciosz_

«Credo che ce 'abbia con i
. ' me, credo di avere un nemi i
Brian descriveva il suo corpo. ‘ com cos

;i
¥
i

. t[uc::t sono] anche quei momenti in cui credo di... essere fuori da me stes-
to’inut Seq\;ezct)a cosa con c:!u ho a che fare & ali, una massa deperita di tessu-
3 quasi guardo a essa di nuovo in
A : ess quel modo; come se Ia mia
}xzxexixte fosse separata [....] dal mio io, suppongo. Non mi sento armonico. Non
hola sensazione di essere una persona completa [...] )

- Nel mondo di Brian, il corpo ha un primato speciale. Come egli
ielloquentemente c_les’cri\.re, il suo corpo,. e il suo dolore assorbofxo
mondo entro di sé, si riversano sul mondo e danno forma non
solo _a]la propria esperienza, ma al mondo esperito. Brian lotta per
continuare a lavorare, ma la «totalith di questo tipo di malamfo ,
minaccia di_ travolgerlo. Il suo corpo domina la coscienza minan»
do la propria sensazione di essere un «sé totale indivisos, « auto:'
re» c.le%le proprie azioni, e minaccia di distruggere il suo mondo
quotidiano. Solo in virtti di uno «sforzo straordinariop Brian par-
tecipa a quel}o che per la maggior parte di noi & il nostro moﬁd
sovrano. Egli & assorbito, per cosi dire, non dal primato delia calg
riera, delle relazioni sociali, o da altri ritmi che orientano la vita
sociale nel Nord America: la sua attenzione e le sue preoccu
oni sono assorbite dal suo dolore. . ' Pi- e
In secondo luogo, Schutz [r971, trad. it. Pp. 192-96] sostiene
e una «forma di socialita» & tipica della realta del senso comu-

% R
E . . . ..
o mcccygng i\’/gufghyd[xug&, p. 12] ci da una vivida descrizione di questa esperienza, la
\ nizio della malattxz’x che lo ha condotto inesorabilmente alla paralisi; «Co-
, 'anatomia potri non essere destino, ma & di certo un pri-
al. mancanza di consape-
pensieri e delle nostre azioni. I} corpo i
. . . .. . ; non :
sere d::io £c§ :contato, unp]gcxto e assiomatico, perché & diventato un ptobll)ema. I\i;lr? g ;lx:s;l
presupposto inconsapevole, ma I'oggetto di un pensiero consapevolen
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194 Capitolo quinto

. Provo una strana sensazione quando a sera rientro a casa e mi stendo sul
letto un quarto d’ora. Posso addormentarmi o magari no, ma vivo come tra
uno stato e ah... allora non capisco se & trascorsa mezz'ora o un giorno inte-
1o, o ah, tre o quattro ore. Il tempo viene distorto. - .

Per me..., il tempo... pare dilatarsi, quasi come se non potessi dire nul-
la di quanto sta accadendo ora. Non ho un modo per ritagliarmi un preciso
lasso di tempo in cui portare a termine dei progetti. E come se perdessi il fi-
lo del tempo. Non riesco a tenerne il passo. Oppure & che d’improvviso tut-
to, ogni cosa si sta deformando in me; il passato e il presente arrivano insie-
me... episodi che si ripetono piti volte: sai, episodi di dolore fisico che sem-
brano ripetersi. Ricordi una volta nel passato quando tu I'hai avuto, e non
riesci nemmeno a distinguere I’adesso dal poi. Ne hai una concezione del tem-
po molto deformata e distorta. Cosi questo & un suo aspetto molto distur-

bante.

Il tempo collassa. Passato e presente perdono la loro sequenza.

11 dolore rallenta il tempo personale, e il tempo esterno accelera e
viene perduto. «Provo come la sensazione che il mondo mi sca-
valchi», mi disse un altro paziente, Per dare ordine al tempo & ne-
cessario un atto di volont3, e il tempo riempito dal dolore viene per-
cepito come tempo perduto. Brian, allora, per quanto sappia espri-
mere il proprio mondo di dolore, non pud essere aiutato dal
linguaggio. E un mondo minacciato dalla dissoluzione. Il dolore
* prevarica sullo spazio e sul tempo, e il mondo interiore non solo
petde la sua relazione con il mondo in cui gli altri vivono, ma le sue
stesse dimensioni costruttive iniziano a crollare. Il dolore minaccia

di distruggere il mondo €, di conseguenza, di sconvolgere il sé.

Schutz identifica tre altre dimensioni della vita quotidiana, che
descriverd pid in breve. La realt di senso comune ha una forma
specifica di coscienza: «un’ampia coscienza» e una piena, attiva
attenzione [7bid;, trad. it. pp. 186-88]. Per contrasto, il dolore di-
strae, stanca, e i medicamenti per il dolore modificano la coscien-
za. Il mondo sociale quotidiano, sostiene Schutz, si organizza nei

termini dei nostri progetti intenzionali [#bid., trad. it. pp. 196~
200]. Per molte persone che soffrono di dolore cronico, gli obiet-
tivi esistenziali sono sconvolti dalla prevalenza del dolore, e il mon-
do della sofferenza e della medicina diventano la realtd dominan-
te, che si sostituisce al mondo sociale di prima. Schutz sostiene.
inoltre che la tendenza naturale dell’uomo sia quella di sospende- -
re il dubbio sulle apparenze: «Diamo per scontati il mondo e i suoi-
oggetti finché non si impone una prova contraria» [ibid., trad. it.
p. 202]. In particolare sospendiamo la consapevolezza della nostra’
mortalith = P«ansia fondamentales risultante che riguarda la no-

e e S

,del-mondo quotidiano del sofferente.
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stra morte. Viviamo come se il presente si estendesse indefinit
mente. Invece, per chi soffre di malattie croniche odi malatt?-
ﬁ;l::rﬁl;ﬂ;gl}lqueﬁi e\pocgélo sospensione del giudizio spesso sv:\e~
. erabilita - del corpo e del sé - ti
que e sempre. Molte persone dgscrivono un irizcz(i)gxllizlleg 221?3‘213:
tradimento, la sensazione di essere stati defraudati del loro cor X
e del mondo dati per scontati. Insieme all'irruzione della ¢ N
pevolezza d?Ha mortalita si fa strada la sensazione che il mggza-
stesso non sia credibile: il mondo della coscienza e dell’esperi .
za %Jotzdl’apa viene sistematicamente sconvolto, penen
I disrionsa B e o Erofondamente convolo el
lutare fino a che punto il corpo olit?é ves ':dun a0 anche wns
fonte e un mezzo di esp'erienza.pSe I’es eri?:;z S b tiva
e si sviluppa nel dialogo con chi & nell’arz?biente soiiliéelzsgifgi\:
é%%?e:pgi ;t;l;ﬁ;llnla che desgo media sono anch.’esse’costitutive
: - Nel caso della tortura, cosf co i
il mondo consapevole viene distrutto dalle gziigﬁgmgsgff rty,
del torturatore, che sembrano disegnate con perizia fellljonigenoai ;
gica. Nel caso del dolore cronico, gran parte del mondo politic .
sociale del soffgrente € congegnato specificamente per fornire 1’0 :
sistenza e alleviare le sofferenze. Tuttavia, le istitazioni della n’? .
dicina moderna sono pid spesso plasmate per «ricostruires il mog:

.;dn(; élieua vita, ma con scarsa perizia. Infatti, le irrazionality della
€ina In quanto instituzione politica e sociale spesso contri-

buiscono, sia apertamente che in modo subdolo, alla distruzione
I Pazxfl:qt1 affgm da dqlore cronico spesso sono profondamen-
e coinvolti nel sistema di assistenza sanitario, in quanto vi per-
?ang.ono_ per trarne un sollievo e una cura efficace. Le loro in-
terazioni con il sistema medico svolgono un ruolo cruciale nel

formare la loro esperienza. Dei trentadue pazieriti con ATM inter-

v;:{lztg, d%i;ﬁ dc;l IZO perlcerétci era stato visitato da dieci o pig spe-
) ersl. Per molti di loro, il sistema di assi 4 sanitari
ommato fxlla burocrazia delle assicurazioni e d:glfitei:?t?:usteiﬁgitznq,
stenza sociale, ha finito per occupare gran parte del tempo e deH’SSb
tivita. Il loro dolor'e e la stima di sé venivano profoncﬂxmente izg—
fluenzati dal_ pubblico annullamento che incontravano e dalla lor )
lotta per leglttlfna_rsi [si veda Kaufman 1988]. In alcuni casi c;uc-)
rono 1r}flueqzat1 direttamente dalle incongruenze dei risarciment;
e dei sistemi d’invalidith a cuj erano soggetti. et

— e S e
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198 Capitolo quinto

te aspettando che uscisse qualche parola dalle sue lahbra, e che ci dicesse il
suo nome e ci raccontasse cosa faceva nella vita, Essi spiegarono che nel tem-
po necessario lo avrebbe abbandonato (pal). Quando chiesi cosa fosse «es-
so», mi fu variamente detto che poteva essere la sua-(del clan) divinith (yazh),
il fantasma di suo padre, o Deng senza dei o «un Potere e basta (jok epath).
Poiché non si voleva annunciare, come si poteva sapelo?

Assegnare un nome all'origine della sofferenza, in particolare
nel caso del dolore cronico, richiama spesso alla mente questo mi-
sterioso scenario. Qual & il tuo nome? Perché lo stai tormentando?
sembrano domandare i medici. Spesso Ia risposta & incomprensibi-
le. «Esso» si rifiuta di parlare. E se non si presentera, come’e pos-
sibile conoscerlo ? L’uomo che ho descritto era posseduto da un’en-
tita di questo tipo. Il dolore ha resistito a ogni simbolizzazione, si

& rifiutato di rispondere a un nome, anche se di nomi ne sono sta- .

ti proposti molti. «Trauma infantile»: cos{ lo ha definito una ge-
nerazione di terapeuti, e sono stati concepiti un racconto & delle
cure, ma «esso» si & rifiutato di rispondere. E stato invocato il no-
me ATM, un possibile momento di speranza di localizzazione e sol-
lievo. Ma anche questo & fallito. Brian riconosce la natura sedutti-
va del suo spiccato desiderio di una malattia somatica curabile fi-
sicamente, a causa della sua notevole sincerith. Ma sono troppe le
cose in gioco per abbandonare la speranza. Attribuire un nome
all’origine del dolore significa afferrare il potere di alleviarlo, e lin-
tensit del dolore richiede che si faccia presto. Assegnare un nome
all’origine del dolore & anche un passo fondamentale nella rico-
struzione del mondo, nell’assegnare un autore a un sé integrato.

Al tempo del nostro colloquio, Brian era al confine tra simbo-

lizzazione e disperazione, Trovava un po’ di sollievo dipingendo:

la pittura a lui pare una forma simbolica di costruzione del mondo

e di auto-oggettivazione. Quando il linguaggio fallisce quale forma
di autoestensione, allora Brian si rivolge alla pittura surrealista.
Ci sono volte in cui, quando un sacco di cose sono ineffabili riguardo a !

quanto sta accadendo dentro di me, siesco a esprimermi nell’arte. Parecchie -
cose bizzarre che sono incapace di esprimere a parole escono in forma diim:

magini che io [costruisco]... se ho dentro di me una persona urlante, qual

cuno che strilla, urla e cerca di venir fuori, talvolta non lo faccio concreta

mente. Capisci, non lo faccio verbalmente, o faccio per mezzo... si realizz:
_ nella [pittural [...]. '

Lienhardt ci offre un’analisi provocatoria del ruolo della sim
bolizzazione nella guarigione. Egli sostiene che i «Poteri» de
Dinka, questi spiriti che possiedono, si possono interpretare com

- Do L
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clementi . . .
cle enti espressivi complessi dell’esperienza dinka, che essi in-
pretano come fondamento della loro esperienza. ’

b

Senza o -
B dg::frsltx poteri o immagini o un’alternativa a esse, i Dinka non po-
trebbero dis guere tra esperienza del sé e il mondo che agisce su di esso
Las Creandz’s Fs;ﬁ::;:z&w, .pgtdr:llfbe t(ejsserg puramente »vissuta» o soppor'
ata. J agini delle radici della soff i .
tata, Greandos s la sofferenza in un Potere paz-
ticols sc;dlch Izgka pqssgp_o coplierne la natura intellettualmente in un 'mgzé—o
cheli sod atto" de quindi in una certa misura trascenderlo ¢ dominarlo in que-
sto stesgo atto i conoscenza, Grazie a questa conoscenza, questa separz?zio
ne tra s mgagdi es; :ﬁggﬂo ufll esperienza, nasce anche la possibilita di creare
] za a loro congeniale, e di iparsi si i
una & . 2nza 2 iale, e di emanciparsi simbolic
a cid chg altrimenti subuebbero passivamente [ibid., g 170}’ olicamente

P B . . . . 1 . . ]
€r Ilaxl) 1 mostri e 1 emoni contenuil ne §UO cor PO POSSO
no essere fOIIIle prlnlordla_h dl tah lmmagllll, llnlllaglnl visive C}le
g Z € p gg -
([el vano (13” immaginazion reqggettiva dl una Persona Cl]f
CS[)] 1me se stessa !)Ill C l aramente HEHC unmagint visive deue pIO"
g
p p a
ric opere d arte Vale dlre fOIInC dl oggettivazione deue radJ.Cl
> gg
deua pIGPIIa SOffeICIlZa. Iuttavla, queste IlIIlaIlgOXlO fOIInc Iaten‘
t1 dl‘ Oggettlu azione. 1& jlff-f cnza de]‘] esparlenza dEI ]: ‘ull:a: 1 de
mont dl BIIaIl 100N sono del tutto ].Iltegratl 11‘.—1 mondo mtersog-
. 54
getthO, €8serl SOCla]l C}le servono pCI unire la coscienza al Hlondo
S y gg 1 q rZe guaritive,
()Cla}.e soggettl AH azione .“.tua].e [ unldl egssere fO
A g
! ) g ‘
lllVCCe e “ cerca S(.)H.]eVO lde,ntlflc alldO la pIOprla SOffCICIlZa in
una ICSIOIIC flSl‘.a O 1nun trauma pleOlO 1CO. SfOI tunatamente m
g H
assenza dl. un mito CLdtuI ale COﬂlelSO, ]. assistenza Hledlca, d611t1~
s .
tica e pSlChlatIlca Non sono riuscite a pIOCU]:aIC una olmbOhZZa—
: zione CHIC&CC dfﬁua sua IIldlattla, Clle riesca a IEn_n:e la sua Soffe-
renza. D]. COIlSeguenZa Brla!){Sl € a lappato a}. suo laVOIO artisti-
. gg 1t
. . . I 1 E ]. . g ] v 1
q 3 p 8
" ] . 1 g- .
) - -
pflvo avoro, a una carriera che gh consenta dl peI petuaIe Ia sud re-
.1aZ10ne con 1 OI.‘dlne .BOCIHIQ. Oueste attivita cor agglose gh }1311110
C‘ onsentito (i] adeIlIE ﬂﬁblhneilte aﬂa vita quotldla]la

La costruzione e la distruzione del mondo®

Merleau-Ponty, i i ¢
el :lm Pongy, in un suo saggio su Cézanne, I'artista impressio-
i cese, descrisse la visione del mondo del pittore che
” t]

. .
" Questa frase & tratta dal sottotitolo del libro di Scarry

d the Unmaking of the World, The Body in Pain. The Making
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202 Capitolo quinto

~ il che non rende la situazione meno spiacevole — poiché i ritmi
della loro assistenza sono parte di una routine familiare». Di sera,
quando gli ospiti del mondo esterno se ne vanno, «il ristabilirsi del
regime ospedaliero [...] consente ai pazienti di rientrare in percorsi
sicuri, divenuti familiari dopo tanti ricoveri. In un certo senso, so-
no contenti quando i loro ospiti se ne vanno». Questo momento,
immediatamente contrapposto alla vita di Murphy come profes-

- sore prima della malattia, avverte il lettore di un lungo processo

che culminer nella radicale revisione dei ritmi quotidiani della sua

vita, fornendo un senso forse di una tenacia dovuta ad anni di re--

sistenza all’invasione nel suo mondo delle pratiche delle istituzio-
ni mediche.

H corpo, I'esperienza della malattia e il mondo deHz;x vita 203

:ﬁz?x;g?fne lots'tg‘ti:us clli confine tra medicina e odontoiatria. I pa
erenti olore cronico si ved i inti dalla
_ ¢ vedono percid respinti dall
pratica medica tradizionale indirizzati . H
pratica med per essere indirizzati ver i
Istituzionali delegittimati ientifici vi. non on.
i > come non scientifici, alternativi
todossi, e pertanto non ri ili slo 1 aimente lonrs
on rimborsabili: o solo marsinal i
odos: _ arginalmente legit-
timati. Allora, la resist J dols e
. . , enza del corpo alla cura del i
me ’ : el dolore viene am-
plificata nell esperienza dalle contraddizioni del sistema di assi-
stenza sanitaria americana, ’ ‘
.. .
N CI}io czosi:enuto ch;:, di fronte al processi sociali e fenomenologi—
G che struggono il mondo della vita quotidiano di chi soffre di
€ Cronico, possono operare diversj processi compensativi, In

: ggxr]gggsl:ri,h ho ev1cc11ienziato ?ue pratiche interpretative, tra loro
X » €€ esaudiscono tale esigenza: la «si i i
nnes : la ¢simbolizzaziones e I;
narrazione. Spenderd qualche i de.
nar; e. Sp parola su ognuna. Pit volte ho d
scritto ghi sforzi per consider i i " forma &
( are la diagnosi al pari di i
| gli sk : una forma di
s:il:lohzzgzmne, una sorta di « evocazione» delle origini della sof-
o d{zse;;npzliuttosto che ddssc% «ritrattos. In questo caso mi rifard
one proposta dal filosofo Chatle icui
' 2 s Taylor, di cui ho men-
ionato il lavprp ne} primo capitolo. 11 sapere medico tradizionale

L’esperienza del dolore cronico - nel corpo fenomenico, sociale
e politico del sofferente — presenta dei caratteri speciali nel con-
testo della cultura americana e del suo sistema medico”. I dolore
cronico mette a nudo le contraddizioni delle nostre metafore del-
la mente e del corpo [Kirmayer 1988]; come dice Merleau-Ponty,
il dolore comincia nel corpo preoggettivo. Tuttavia, nel processo
della sua percezione, il dolore amplifica la distinzione tra sogget-
to e oggetto, tra mente e corpo. Come abbiamo visto nel terzo ca-
pitolo, le nostre pratiche mediche sono concepite per localizzare
la sofferenza in una parte precisa del corpo, una parte che si pud
rendere visibile e sottopotre a procedure terapeutiche. Il dolore
cronico resiste a tale oggettivazione e vanifica molto spesso le pra-
tiche mediche mirate a localizzarlo. Viene cosi scambiato per sog-
gettivo un disturbo funzionale del sé soggettivo, ora ritenuto r
sponsabile della genesi della propria sofferenza. Quella resistenza
del dolore a oggettivarsi identificata da Scarry viene pertanto a
plificata dalle pratiche ideoclogiche e culturali. E, come abbiam
visto nel caso di Brian, tale contrapposizione tra soggetto e o
getto, tra mente e corpo, e la resistenza del dolore a farsi locali
zare in entrambi, viene rappresentata nei resoconti narrativi ed
anche nelle strategie terapeutiche. .
- Esiste un correlato strutturale di questa ambiguith. Poiché
dolore resiste all’oggettivazione, il trattamento del dolore cronico
viene condotto in una zona di confine della medicina americana;
in un complesso di istituzioni molto diverse: centri del dolore, fo
me di terapia, e ideologie terapeutiche. Tale situazione & doppi
mente vera nel caso dei disturbi all’articolazione mandibolare, co

f:ing ﬁ]la slqa_essenza» [198.5b, p. 286]. In questo senso, gli as-
1 della religione - che «Dio assume e sembianze di un toroy.”
L b

gtl:h};:l medlchceﬁ a cui nen avremmo pensato - Ia definizione di
problema medico quale fonte della malattia da affrontare con

| ali questioni sono esplor ate nel sagpl Inc l
lusi in M. Go p pp N
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206 Capitolo quinto

I'esperienza della malattia, come pure le dimensioni naﬁrat{ve le ri-
tuali degli sforzi per ricostituire il mondo distrutto. Ma gvli ano
anche le pratiche e le ideologie che codificano le s'gru_tm.rc::1 ﬁ e re-
lazioni sociali e di potere, poiché esse plasmano i ritmi della nia-
lattia e delle terapie e sono pertanto soggette a una fenomerézlcf-
gia critica. E si occupano delle questioni rngrah provocate dalla
sofferenza. Questo capitolo & aﬂo_ra solo un piccolo passo per sug-
gerirci la direzione per le nostre ricerche sulle dimensioni esisten-
ziali della sofferenza umana. :

Capitolo sesto

La rappresentazione narrativa della malattia

Nel 1988 mia moglie Mary-Jo ed io abbiamo trascorso un’esta-
te in Turchia insieme a un gruppo di colleghi turchi, intervistan-
do persone identificate dai membri di un’équipe di ricerca epide-
miologica come sofferenti di crisi epilettiche. I ricercatori stava-
no conducendo in quattro nazioni uno studio sulla diffusione
dell’epilessia nella societ?, sui tipi di cura e di invalidita sociale as-
sociati alla malattia, e sulla risposta a vari trattamenti di tale con-
dizione patologica. L’impresa si & avvalsa del contributo della di-
visione farmaceutica internazionale della Ciba Geigy. Scopo del-
la nostra partecipazione al progetto era quello di sviluppare una
serie di studi di casi a orientamento antropologico, ricavati da un
campione della comuniti (fatto atipico rispetto alla maggior parte
degli studi clinici). Fu un’opportunita unica, considerando che il
campione era basato sulla comunit, che disponevamo dei dati neu-
rologici su tutti gli individui, e che vi era un legame con uno stu-
dio epidemiologico. Invitammo le persone segnalate come soffe-
renti di crisi epilettiche, e con esse i loro familiari affinché ci nar-
rassero la storia della loro malattia e ne descrivessero Pesperienza
- che ci raccontassero le loro crisi, 'avventura della ricerca di una
cura efficace, le reazioni alla malattia dei conoscenii, e gli effetti
della malattia per la loro vita', '

* L'intera ricerca fu sostenuta dalla divisione farmaceutica internazionale della Ci-

" ba Geigy, e fu condotta da un gruppo internazionale di neurologi, epidemiologi e scien-

ziati sociali, sotto egida dell'International Community Based Epilepsy Research Group
[tcBERG]. La ricerca venne condotta in Ecuador, Turchia, Pakistan e Kenya. La Ciba
Geigy ha fornito il sostegno scientifico, organizzativo e logistico per i ricercatori locali
nello svolgimento dello studio epidemiologico. Nel caso dello studio etnografico in Tur-
chia, essa ha fornito 'accesso all'elenco dei casi ¢ alle valutazioni cliniche e ai questio-
nari sociologici, ha sovvenzionato le spese di base, e si & occupata del trasporto dei mem-
bri dell'équipe. )

" Tra1i colleghi turchi del progetto vi erano il professor_ Isen Tofan Aricanli, il pro-
fessor Zafer Ilbars, il professore A. Giivener, e il dottor ilker Geligen. Due studenti,







