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                    Résumé
                

                                    
                        Un’opera corale che affronta con rigore e passione due patologie croniche spesso ignorate o misconosciute: endometriosi e vulvodinia. Nonostante colpiscano milioni di persone in Italia, queste condizioni restano ai margini del discorso medico e dell’agenda politica, alimentando ritardi diagnostici, solitudine e medical gaslighting. Il volume propone un’analisi interdisciplinare e transfemminista di queste “malattie invisibili”, intrecciando saperi sociologici, antropologici, clinici e attivisti. Le autrici – ricercatrici, pazienti, attiviste – mettono in luce le disuguaglianze strutturali e culturali che condizionano l’accesso alle cure e decostruiscono l’approccio androcentrico e binario della biomedicina. Attraverso narrazioni autobiografiche, ricerche partecipate, riflessioni teoriche e analisi di pratiche artistiche e digitali, il libro restituisce dignità e visibilità al dolore pelvico-vulvare cronico, trasformandolo in terreno di lotta politica, consapevolezza collettiva e cura condivisa. Un testo innovativo, potente e necessario per chi opera nella salute, nella formazione, nella ricerca sociale e nei movimenti per i diritti. Una voce plurale che sfida l’invisibilità e afferma il diritto a essere credute, ascoltate e curate.
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              Il corpo performante

              1I corpi non sono tutti uguali, lo sappiamo. Alcuni sono particolarmente apprezzati, come quelli pagati per sponsorizzare idee e marchi nelle pubblicità, altri no.

              2Sui corpi si indirizzano sguardi e aspettative per adeguarsi a degli standard di eccellenza e perfezione che non includono solo la bellezza, ma anche la performatività. Un corpo performante è un corpo in grado di produrre e lavorare, ma anche di essere unico, originale, autentico, innamorato e amato, felice. È il corpo che ti permette di uscire con le amiche, viaggiare, fare carriera e trovare l’amore (anzi l’Amore), devalorizzando relazioni e sentimenti che si distanziano dal paradigma monogamico ed eteronormativo. Il corpo performante permette di conquistare sguardi di ammirazione e quanti più like possibile sui social, diventando un corpo vincente anche nelle immagini virtuali che circolano nel web. Nella società contemporanea, il corpo è la cartina tornasole dell’impegno individuale, della moralità e del valore della persona nell’aderire a quegli standard di eccellenza: se qualcosa non funziona in questo compito di auto-promozione neoliberale, ecco che è la persona stessa a essere ritenuta mancante, superficiale, pigra, colpevole di “non volersi abbastanza bene” o di non impegnarsi a sufficienza per migliorarsi (Pussetti 2024).

              3Sono molti i corpi fuori norma che non rientrano in questi standard di eccellenza. Corpi queer, trans, grassi, razzializzati e disabilizzati sono oggetto di oppressioni sistemiche (Paganelli 2023), le quali sono legate a doppia mandata alle aspettative performative che si rivolgono anche a corpi apparentemente a norma. Nessunə ritiene di avere un corpo perfetto, specialmente non sempre e comunque. Una performance corporea appropriata è definita nell’incontro con l’alterità, così come avviene per il senso di (in)adeguatezza dei propri ruoli sociali. Questa dinamica continua di riflessi mostra che allora il valore di un corpo non è dato una volta per tutte: il corpo contemporaneo è l’oggetto e il soggetto di una progettualità continua (Shilling 1993) ed è sottoposto alla pressione performativa rispetto a modelli egemonici di bellezza, giovinezza, bianchezza, eterosessualità, binarismo di genere e salute. Salute è qui da intendersi come assenza di malattia, ma soprattutto capacità di agire e disporre di sé nel miglior modo possibile, diventando ogni giorno l’idealtipica versione migliore di sé (Manfredi 2023). Si tratta di un progetto senza fine, di una continua (op)pressione che tende a un orizzonte destinato continuamente ad allontanarsi.

              4Questo progetto editoriale propone di visibilizzare e riflettere su alcuni corpi e saperi, nello specifico quelli legati alle esperienze di vulvodinia ed endometriosi, ovvero due malattie croniche accomunate da dolori spesso riferiti all’area pelvica e vulvare ma che più frequentemente compromettono il benessere generale e la capacità di agire nel mondo, andando ben oltre i contorni di un singolo organo. Questi corpi e individui appaiono indisciplinati, fuori norma e ribelli perché in qualche modo disturbano e disattendono l’ordine sociale di eccellenza attraverso il corpo.

              5Ma non è tutto. Rispondere alla pressione e alle aspettative performative è reso più complesso dal fatto che questi corpi e dolori sono sistematicamente tenuti in minor considerazione rispetto ad altri (Vescio 2023). Non è infatti un caso se queste condizioni di malattia non sono unanimemente riconosciute: il loro processo diagnostico è spesso protratto negli anni e costellato di ostacoli. Il mancato riconoscimento non permette di interpretare l’esperienza di dolore e di mancata performatività all’interno del quadro di salute-malattia, negando così quella comprensione del dolore che giustificherebbe il bisogno di riposo e di cure. Nel caso della vulvodinia manca un modello esplicativo-eziologico che incornici l’esperienza di dolore e che le conferisca sia significato che riconoscimento. Tale quadro è controverso anche per l’endometriosi, la quale gode di riconoscimento politico solo nei casi più gravi. Questi corpi disturbano e fanno rumore perché sono ritenuti difficili da curare, sollevando addirittura il sospetto di non voler guarire. Essi denunciano sintomi che risultano difficili da registrare, misurare, quantificare e osservare direttamente, mandando in tilt il modo consueto di curare i corpi. Il male che viene denunciato risulta invisibile perché la biomedicina non dispone degli strumenti per poterlo registrare, come se solo un arrossamento potesse essere inequivocabile indizio di una sofferenza reale. Non è il dolore in sé ad essere intrinsecamente invisibile, bensì la capacità tecnologico-scientifica-sociale di tradurlo in esperienza legittima.

              6L’incapacità di fare spazio culturale al dolore si riflette nell’assenza di conoscenze necessarie per cure efficaci, così come di finanziamenti per sostenere la ricerca su questi corpi. Il dolore è così percepito senza senso, inspiegabile e quindi delegittimato. Proprio come altre condizioni patologiche, il dolore senza segni sul corpo e non dimostrabile secondo le logiche della biomedicina nutre sguardi di disapprovazione, sospetto e talvolta fastidio (Moretti 2019) perché svela i limiti del nostro sistema di cura. L’escamotage è la colpevolizzazione dellə ribelle, nella speranza che smetta di fare rumore. Tuttavia, come metteranno in luce lə autorə di questo volume, occorre decostruire le impalcature che sorreggono queste asimmetrie di potere e che ostacolano l’accesso alla salute creando disuguaglianze sistemiche.

              7La strada che riteniamo di voler percorrere è fatta di sforzi per creare spazi di consapevolezza e di riconoscimento del sapere incarnato. La sola conoscenza biomedica disponibile su queste patologie è infatti ancora insufficiente: la scarsità di ricerche si traduce in scarse pagine di letteratura scientifica su cui i professionisti e le professioniste della salute imparano a riconoscere cosa è malattia, cosa è sintomo e segno da annotare in cartella, precludendo il riconoscimento di queste esperienze in termini di disease, ovvero in quanto malattia dalla prospettiva della biomedicina. Occorre mettere sotto osservazione i vigenti criteri diagnostici e chiederci come mai essi non sono in grado di registrare, accogliere, riconoscere il dolore pelvico e vulvare come campanello di allarme. La contrapposizione tra visibile e invisibile riflette il paradigma epistemologico biomedico che si costruisce su dualismi finalizzati all’esclusione, definendo ciò che è considerabile come normale e ciò che risulta deviante, sano e patologico, meritevole di cura e lamentela ignorabile.

            
            
              Invisibilizzate

              8Chi legge avrà forse notato che il titolo scelto per questo capitolo introduttivo non usa l’aggettivo invisibili, bensì parla di patologie invisibilizzate. Questa precisazione non è una sfumatura semantica, bensì una scelta ponderata. L’invisibilità non è caratteristica intrinseca dei fenomeni, bensì una conseguenza del modo in cui essi vengono percepiti, studiati, curati o ignorati, come Valentina Ferritti illustra nel capitolo dedicato all’analisi dei bias di genere all’interno della costruzione della conoscenza biomedica. Anche il nostro sguardo di ricercatorə vede l’azione attiva della cultura in cui siamo immersə e che costantemente mettiamo in scena, includendo la conseguente responsabilità collettiva che è promotrice dei significati associati ai dolori pelvici e vulvari.

              9Parlare di dolore inscritto nel corpo, o in una sua area specifica come pelvi e vulva, è una tra le tante scelte linguistiche di cui dobbiamo essere consapevoli. Come esplicitano in questo volume Chiara (Chichi) Perin e Alice Buonaguidi, definire un dolore come circoscritto a un solo distretto corporeo è una pratica che contribuisce a ri-produrre la percezione di un fenomeno il cui raggio di azione è limitato a una sola parte del corpo e ci aspettiamo che interessi più alcuni soggetti invece che altri. Questo inquadramento, come evidenzia anche il lavoro di Nic Braida in riferimento all’endometriosi, porta a una visione genderizzata dell’esperienza di dolore che esclude corpi con vulva e utero che non si autodeterminano come donne e delegittima le esperienze di malattia nei corpi assegnati maschi alla nascita.

              10La creazione di una gerarchia corporea normativa e omogenea può portare a intendere la ginecologia in quanto detentrice di una responsabilità di cura e di autorevolezza maggiore rispetto ad altre specializzazioni, andando a legittimare asimmetrie di potere che contraddicono le evidenze sistemiche e multi-fattoriali di queste malattie (Taylor et al. 2021; Santangelo et al. 2023). Invece che limitare lo sguardo, occorre ampliarlo promuovendo interrelazioni di sapere e modelli di cura multidisciplinari, come affronta il capitolo di Anna Lazzeri sul contributo della psicologia all’interno del modello biopsicosociale. Come già indicato da Byron Good (1992), il male non si inscrive nel corpo, bensì nella vita (lifeworld), e le parole, i concetti e le discipline usate per ordinare il mondo hanno il potere di normarlo, escludendo voci e riconoscendo solo alcune esperienze come meritevoli di attenzione.

              11Da una prospettiva transfemminista, interdisciplinare e applicata, questo testo non si limita a osservare il fenomeno delle malattie neglette come una realtà neutra su cui svolgere un’analisi scientifica intesa come distante o un lavoro circoscritto all’accademia. Alcune di noi hanno il corpo segnato dalla sofferenza di queste malattie, come esplicitato in alcuni dei capitoli di questo libro. C’è chi testimonia e accompagna il viaggio di altre persone che hanno un corpo malato, come fa Rachele Dutto in questo libro. Tutti i contributi dellə autricə – ricercatricə, pazienti e attivistə – sono il frutto di un’azione di costruzione di conoscenza che è sempre situata (Haraway 1988; Braidotti 1994), e qui in sinergia per affrontare le dinamiche discriminatorie e le matrici delle disuguaglianze strutturali e culturali che segnano le esperienze del 10-16 per cento della popolazione assegnata femmina alla nascita (AFAB).

              12Questo modo di produrre (cono)sc(i)enza è pensato con un immediato riscontro applicato, ed è co-costruito con coloro che collaborano alla ricerca includendo i loro bisogni, i quali orientano le domande di ricerca e le strategie di azioni trasformative come co-costruttori di conoscenza (Reason, Bradbury 2008). Il capitolo di Cecilia Bighelli sull’esperienza dei gruppi di mutuo aiuto esorta a dirigere lo sguardo verso le azioni concrete che permettono di creare spazi per condividere e far emergere forme di sapere incorporato, riconoscendo la legittimità di un dolore che sfugge alle categorie diagnostiche.

              13Attraverso narrazioni autobiografiche, ricerche partecipate, riflessioni teoriche e analisi di pratiche artistiche e digitali, il libro costruisce attivamente uno spazio di validazione e visibilità al dolore pelvico-vulvare cronico, entrando consapevolmente in un terreno di lotta politica fatto di gare di legittimità e potere, ma anche consapevolezza collettiva e cura condivisa. Come sostiene Martina Carpani in questo volume, la quale propone una lettura della vulvodinia in quanto esperienza incarnata di disuguaglianze strutturali, l’accesso alle cure è una responsabilità collettiva e al contempo lotta politica, la cui evoluzione è oggetto del contributo di Margherita Sozzi dedicato alla ricostruzione dei primi passi dell’attivismo italiano. Nel titolo del volume, abbiamo dunque voluto fare esplicito riferimento non solo al dolore, ma soprattutto alla resistenza e al necessario riconoscimento del sapere incarnato come fonte epistemica.

              14Questo percorso collettivo si rivolge a chi opera nella salute, nella formazione, nella ricerca sociale, nei movimenti per i diritti, e a chiunque voglia essere parte di una giustizia trasformativa per democratizzare l’accesso alle cure dei corpi con vulva e utero. Una voce plurale che afferma il diritto a essere credutə, ascoltatə, curatə e che sfida l’invisibilità dei corpi, delle pagine scientifiche, degli sguardi di riprovazione e delle attese di performatività d’eccellenza ad ogni costo. Per fare questo occorre affinare il nostro sguardo, provare a concentrarsi verso la direzione di ciò che costituisce un dolore legittimo (e cosa no) e dei modi attraverso cui la società contemporanea produce tali valori.

               

              15Questo primo capitolo introduttivo si propone un duplice obiettivo: da un lato intende aprire alcune delle piste di riflessione che saranno affrontate nel corso del volume, con cui condivido talvolta riferimenti teorici e inquadramenti disciplinari; dall’altro, desidera contribuire al lavoro corale proponendo un affondo sulla scarsa densità culturale dedicata ai dolori vulvari e pelvici come proposta di analisi per interpretare la scarsa produzione scientifica, la mancanza di formazione di chi cura e la normalizzazione della sofferenza. Attraverso la prospettiva dell’antropologia medica, i prossimi paragrafi proporranno un quadro teorico per decostruire il fenomeno dell’invisibilizzazione dei corpi colpiti dai dolori cronici a pelvi e vulva, mettendo in discussione il ruolo che ogni persona può assumere in questo processo, sia essə dotatə di vulva o no, o più o meno in lotta con un dolore cronico.

            
            
              Il dolore dal punto di vista culturale

              16Diversi processi partecipano e si influenzano nel rendere invisibile il dolore che molte persone con utero e vulva localizzano nella zona pelvico-genitale. Nel linguaggio comune, i discorsi sul dolore tendono a essere molto generalisti, appiattendo le varie esperienze di dolore (e quelle ad esso associate) a un’unica grande area di significato negativo. Il dizionario Treccani indica infatti il dolore come «una qualsiasi sensazione soggettiva di sofferenza provocata da un male fisico» oppure da un patimento morale, inscrivibile dunque nell’animo1. L’eredità cartesiana rivela il suo limite nel distinguere le due dimensioni come non comunicanti, escludenti, tanto da poter provocare tipi di dolore ben distinguibili. La ricerca sociale ha ampiamente mostrato come le esperienze di dolore siano in realtà più complesse: sentire dolore, che sia esso improvviso o programmato (si pensi al parto o alle modificazioni corporee volontarie), coinvolge sia aspetti descritti tradizionalmente come corporei (come accelerazione del battito, affanno respiratorio, sudorazione, aumento dell’adrenalina, ecc.), sia esperienze che convenzionalmente si indicano come di ordine psicologico ed emotivo (come paura, frustrazione, depressione, senso di isolamento, sfiducia in se stessə, e molte altre).

              17Al di là di quale parte di noi sia più o meno coinvolta, che sia essa l’origine o la parte interessata di conseguenza, la definizione comune di dolore rimanda a un’esperienza perturbativa, qualcosa dunque da evitare. Questa narrazione semplicistica del dolore è un esempio di come la cultura insegni a guardare e attribuire significato alle esperienze, e ciò permette di introdurre un ulteriore livello di complessità per guardare antropologicamente al dolore: seppur l’esperienza di dolore interessa sicuramente chi la prova, essa ha anche una dimensione sociale e culturale perché è nelle relazioni con le altre persone che si impara a dare significato al dolore e alle possibilità di reazione, gestione, comprensione che abbiamo a disposizione (Manfredi, Nardini 2022).

              18Come ha scritto la storica Johanna Bourke, il dolore non si scopre ma si inventa, sottolineando la matrice artificiale, sociale e costruttivistica del dolore in quanto prodotto culturale (Bourke 2014). La dimensione culturale del dolore non nega la ratio neurologica come modello esplicativo (Kleinman et al. 1978) ma la arricchisce: andare oltre al neuro-riduzionismo (ovvero limitarci a pensare il dolore solo in termini di reazioni tra neuroni, e quindi inscritti solo in poche parti del corpo), permette di ragionare sulle scelte che le società operano per definire cosa sia un dolore meritevole di cura e cosa non lo sia, svelando così anche le discriminazioni di accesso al sollievo che dipendono da chi amministra tale potere definitorio (Quaranta 2012).

              19La società contemporanea italiana, come molte altre, ha dei centri di potere istituzionalizzati per l’amministrazione di questo riconoscimento e della responsabilità di cura, ma al contempo questi centri sono prodotti (e non solo produttori) di cosa la società intende e valida come dolore. Un esempio abbastanza recente è la legge 38 del 2010 che sancisce il diritto di accesso alle cure palliative, sottolineando come il diritto di non sentire dolore sia una condizione di dignità dell’essere umano. Questa formulazione ontologica di umanità ha permesso la creazione di unità specializzate nella somministrazione delle cure palliative, nonché la creazione di percorsi educativi che hanno generato competenze specifiche tra i professionisti della salute. Tale legge, che per molti resta ancora bisognosa di un piano sistematico di implementazione delle risorse per renderla applicabile in modo efficace, da un lato ha risposto a un’esigenza che era già presente all’interno di una società caratterizzata dall’invecchiamento progressivo della popolazione e dalla porzione interessata dall’esigenza di cure palliative, ma al contempo è stata un input di cambiamento nel modo di guardare i corpi dolenti. Per la prima volta, il diritto di non sentire dolore è stato sancito per legge, contrastando la normalizzazione istituzionale del dolore che fino a quel momento lə medichə avevano gestito in autonomia, a proprio giudizio, rendendo la somministrazione di antidolorifici e terapie antalgiche una questione discrezionale. Questa doppia valenza di prodotto-produttore di una nuova norma esemplifica che la cultura non è solo un insieme di regole e modi di vivere statici, bensì un dispositivo dinamico che si ri-produce costantemente, in direzioni talvolta innovative, e attraverso dispositivi che sono sia prodotti di valori condivisi che produttori di nuovi contenuti. Infatti, ciò che era impensabile (o incurabile, nel senso di non meritevole di cura) in un dato momento storico, non è detto che lo sia in altri periodi storici.

              20Proviamo a fare un altro esempio pratico di questa doppia valenza, utile per notare le dinamiche di potere in ambito biomedico, le discriminazioni di genere e un altro strumento quotidiano attraverso cui la cultura può ri-prodursi.

              21Ad aprile 2025, il web ha assistito alla pubblicazione di un breve video che ha lanciato la campagna di prevenzione cardiologica “Le donne nel cuore - l’iniziativa che ha a cuore la salute femminile”, la quale intende sensibilizzare sulla differenza dei sintomi dell’infarto in base al sesso di appartenenza2. Lo spot mostra un curioso casting in cui, a diverse attrici, si chiede di mettere in scena un attacco cardiaco. Le narrazioni corporee convergono in respiri affannati, mani al petto, in un crescendo che vede un triste finale comune: ogni attrice si accascia al terreno immobile inscenando il subentro della morte. A questo punto, la voce fuori campo che guida il casting incalza le partecipanti del provino introducendo una specifica: rifare la scena ma, questa volta, avendo presente che la paziente sia una donna. Le attrici sono perplesse, strabuzzano gli occhi e rimane un silenzio perturbante che colpisce il cuore del problema. Forse non avevamo mai considerato che uomini e donne potessero avere sintomi differenti per l’infarto. A questo punto, sorgono spontanee delle domande: come mai soprattutto le donne non conoscono questi sintomi che potrebbero salvar loro la vita? E perché i sintomi maschili sono pressoché di dominio comune mentre nemmeno immaginavamo che le donne ne avessero di diversi? Dalle dichiarazioni che hanno accompagnato il lancio di questa campagna, si è ipotizzato che l’origine di questa scarsa consapevolezza risieda nel fatto che molte narrazioni cinematografiche sull’infarto sono monopolizzate dai sintomi maschili, i quali sono assunti a carattere universale e non riferiti a un corpo specifico. Come anche la moderna farmacologia di genere ha evidenziato, l’androcentrismo biomedico ha eletto il corpo maschile a modello neutro per pensare le cure e le malattie, rendendo oggi necessaria una ristrutturazione del modo di fare ricerca e di pensare le cure (De Francia 2020).
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