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1.UVOD

Ovo je rad o tijelima. Medutim, fokus ovoga rada nisu monumentalna tijela kiparskog
zlatnog reza, tijela s naslovnih strana Casopisa, tijela unutar tih istih ¢asopisa, ukroc¢ena tijela lutaka
iz izloga, niti tijela s predimenzioniranih billboard plakata koja su se poput novostvorenih
bozanstava modernizma nadvijala nad mojim djetinjim, adolescentskim, a potom i tijelom odrasle
zene dok sam &ekala tramvaj za Salatu' gdje sam se svakih $est mjeseci nanovo susretala s njime,
svojim tijelom disociranim na plavicastoj rendgenskoj snimci. Pa o ¢emu je onda ovaj rad? Ovo je
rad o tijelima u bolesti i pojedincima koji zZive s boles¢u. Ovo je rad o njima (nama), ali i rad o
drustvu koje upisuje znacenja u tijela i pritom nas oblikuje, kao $to nas oblikuju i polinukleotidni

lanci.

Proces izrade rada, ukljucujuéi fazu teorijskog istrazivanja, razgovora s kazivacicama te prijevoda
viSeslojnosti palete iskustava oboljelih u nadolazece retke intiman je pothvat, protkan osobnim i
emocijama koje poput sjene prate i obgrljuju osobno. Iskustvo bolesti ukorijenjeno je u moju
egzistenciju. Ono neminovno usmjerava licna razmis$ljanja o zivljenju s 1 kroz bolest, odnos s
tijelom te utoliko u odredenoj mjeri i oblikuje ovaj rad. 1z tog razloga odlucila sam eksplicirati
utjecaj osobnog na tekst prihvacajuéi autoetnografsku metodu koja ispreplice osobno (auto),
kulturu (etno) 1 pisanje (grafija), odmicu¢i se od pozitivistiCkog naslijeda objektivizma i
racionalizma koji su 1 dalje sinonimi za znanstveni pristup. (Adams, Jones i1 Ellis 2015:46)
Goldschmidt smatra kako su ,,tragovi istrazivaca prisutni u svim etnografskim radovima“ (prema
Adams, Jones 1 Ellis 2015:16), odnosno naglasava zrcaljenje istrazivaevog identiteta u radu te
nemogucnost odgovora na zahtjev apsolutne impersonalnosti. Autorovi otisci vidljivi su ve¢ u
interesu za odabranu temu: ,autoetnografije zapoc¢inju s mislima, osjecajima, identitetima, 1
iskustvima koji nas ¢ine nesigurnima - tjerajuci nas na stvaranje smisla - a koji u nama pobuduju
propitivanje, ponovno razmatranje te preslagivanje vlastitog razumijevanja o nama samima,
drugima i svijetu®. (Adams, Jones 1 Ellis 2015:47) Odnosno, smjer izrade autoetnografije je iznutra
prema van, §to je posebice primjetno u polju medicinske antropologije unutar koje mnogi autori
polaze od vlastite suoCenosti s kroni¢nom boles¢u; Havi Carel, Arthur Frank, Lenore Manderson,

Fredrik Svenaeus samo su neki od njih. Razlog tomu moZemo traziti u tezi da kroni¢na bolest

! Salata je metonimija za Klini¢ki bolni¢ki centar Salata u kojemu sam obavljala lije¢nicke preglede. I¢i na Salatu nije
podrazumijevalo kvart Salatu, ve¢ bolnicu.



penetrira gotovo svaki segment zivota destabiliziraju¢i naucene norme, vrijednosti, navike,
djelovanja i znacenja pripisivana tijelu, bolesti i zivotu. Upravo to uzdrmavanje ustaljenih, a ¢esto
1 neprimjetnih drustvenih i tjelesnih obrazaca koje bolest pokrece, uvecava znacaj narativa o
bolesti koji nadilaze biomedicinski redukcionizam osvjetljavajuéi iskustveni aspekt, pritom
izazivaju¢i 1 proSiruju¢i pojam normativnog. Normativni ideal podrazumijeva odnos,
neravnopravnu relaciju na ¢ijem je suprotnom kraju ono Sto ne Zelimo biti, oslanjajuci se na
iluzornu apsolutnost kategorija (crnac-bijelac, muskarac-zena, zdrav-bolestan). (Grosz 2020:3)
Kao $to je vidljivo iz prethodno navedenih primjera, ¢esta lokacija drugosti su tijela. Dakle, tijelo
nikada nije neutralna kategorija, ve¢ je hijerarhizirano prema svojim atributima, uvecanim
druStvenom zjenicom. Budu¢i da je bolest utjeloviljeno iskustvo koje izaziva mnoge
opceprihvacene, ali nedogovorene 'realnosti', mozemo rec¢i kako su narativi o bolesti i moguée
mjesto otpora. Arthur Kleinman analiticki razlikuje pojam illness koji obuhvaca osobno, ali i
kulturoloski oblikovano iskustvo bolesti te disease kao organski poremecaj tijela, odnosno
biomedicinski koncept. Dakle, disease se dogada tijelu, dok se illness dogada osobi. (Carel
2016:137-138) Polazna premisa ovoga rada je Taussigova konstatacija kako je pretvorba illness u

disease vrsta samo-alijenacije. (prema Scheper-Hughes i Lock 1991:414)

Plavicaste rendgenske slike s pocetka teksta prikaz su moje ki¢me iskrivljene u ono §to se u
medicinskoj enciklopediji nalazi pod slovom S: skolioza. Mehanicki opisano, skolioza predstavlja
postranicno te rotacijsko iskrivljenje kraljeznice koje se mjeri po Cobbu, medutim ona je mnogo
viSe od toga. Za mene, skolioza je odlasci doktoru. Skolioza je viSesatno ¢ekanje ispred ambulante
5. Skolioza je dugi hodnik. Skolioza je zid s otpalom Zbukom i pokojom pljesnivom mrljom.
Skolioza je vika ortopeda i1 plakanje uz medicinsku sestru nakon tre¢e odgode operacije. Skolioza
je doktorovo bacanje telefona uz SestogodiSnju mene. Skolioza je Cetiri bijele kute s komentarima
o mojem golom tijelu. Skolioza je pjevusenje rendgenologa uz pokoji vic. Skolioza je grba na
ledima nastala zbog asimetrije tijela. Skolioza je emotivna. Skolioza je napisana poezija. Skolioza
je stalna svijest o vlastitom tijelu. Skolioza je neprestani pokusaj poravnavanja tijela u pravilniju
poziciju. Skolioza je gipsanje trupa i pritisak ortoze. Skolioza je konstantna. Skolioza je oteZano
disanje. Skolioza je bol, fizicka i ponekad psiholoska. Skolioza je neizvjesnost. Skolioza je strah
od sutra. Skolioza je normalan zivot. Skolioza je sve ovo, i viSe, stavljeno u jedan nazivnik:

skolioza torakalno, 56 stupnjeva po Cobbu.



Zbog oskudnosti prostora kolektivnog diskursa unutar kojeg bi oboljele osobe mogle podijeliti
vlastito iskustvo bolesti posebno mi je znacajno da je sedam velicanstvenih kazivacica odlucilo sa
mnom porazgovarati o utjecaju skolioze na njih, njihova tijela i zivote zivljene kroz ta tijela, nudeci
pritom osobni pejzaz zivota s boles¢u. lako je pocetan poziv kaziva¢ima obuhvacao sve rodne
skupine, s obzirom na velik odaziv Zena sa skoliozom koje ¢ine vecinu oboljelih od skolioze,
odlucila sam fokus staviti na Zenska kazivanja te naznaciti utjecaj rodnog aspekta na dozivljaj
bolesti. Ovaj rad polazi od teze da bolest i invaliditet nisu apsolutne kategorije kako ih drustvo
percipira, ve¢ termini koji se najautenti¢nije otkrivaju deskriptivno. (Davis 1995: 8) Osobni
narativi stoga ¢ine ravnopravan dio teksta, Cime nastojim premostiti rascjep izmedu teorijskog
akademskog diskursa i osobe koja svakodnevno Zivi ono o ¢emu se piSe. Literarno u ponekim
dijelovima naglasava ljudsko koje nerijetko biva izostavljeno impersonalnim pozitivistickim
pristupom. Ovaj rad polazi od ¢ovjeka, a zelja je i da mu se vrati: oboljeloj osobi koja ne shvaéa u
potpunosti zasto bolest pobuduje odredene osjecaje u njoj, prijatelju ili ¢lanu obitelji oboljele
osobe kojemu ¢e pomoc¢i u razumijevanju kompleksnosti takvog iskustva, doktorima koji su
katkada otudeni od osobe iza bolesti, ali i svakom nehoticnom prolazniku koji ¢e, shvacajuci

iskustvo, postati otvoreniji i tolerantniji prema drugome.

lako su polaziSte rada polustrukturirani kvalitativni intervjui kojima sam htjela uhvatiti osobno,
vazno je naglasiti kako su narativi o bolesti uvijek 1 narativi o kulturi, odnosno drustvu skrojenom
od religijskih, povijesnih, geopolitickih, medijskih 1 drugih ideoloskih zakrpa. Bolest predstavlja
svojevrstan prekid s dijeljenim normama te uobicajenim nacinom doZivljavanja svijeta, stoga je
prikladno polaziSte za razotkrivanje onoga $to se Zivi, a prolazi nezamijeceno. Narative o bolesti
ispreplicem s teorijama strucne literature i1z podrucja fenomenologije, medicinske antropologije i
antropologije tijela, nastojec¢i razotkriti na koje nacine druStvo oblikuje Zensko iskustvo bolesti 1
tijela kojima uranjamo u svijet. Tijelo je kuciste bolesti, spuzva za drustveni utjecaj, ali i gnijezdo
nase subjektivnosti, stoga je odnos koji imamo s njime od iznimnog znacaja. U nadolaze¢im
redcima konstantno titram meduprostorima osobnog 1 drusStvenog, s ciljem nadilaZzenja

nepropitanih normi koje svakodnevno Zivimo 1 osje¢amo na povrsini tijela.



2. IZGUBLJENI U PRIJEVODU
,,Ima jedna plava ptica u mom srcu koja zeli izac¢i van . (Bukowski 1992:120)

Joan Didion svojevremeno je izjavila kako ,,priCamo pric¢e da bismo prezivjeli.“ (Didion
1979:11) Pojedinci i drustva sadinjeni su od pri¢a koje internaliziramo, a koje povratno
usmjeravaju nase stavove i djelovanja, postaju smjernica i naputak o proslosti, sadasnjosti i
buduénosti. Cesto previdamo njihov znadaj u generiranju (dru$tvenih) jedinki. U svojoj studiji
After Virtue, Maclntyre iznosi stav kako se ,,postajanje covjekom ostvaruje kroz internalizaciju
pri¢a koje o sebi samima prihvaéamo. Covjek je u svojem djelovanju i mislima pripovjeda¢.
(Benc¢i¢ 2015:61) Konstuiranje pric¢a, filtrata dozivljenog, pomaze nam u oblikovanju znacenja,
koherentnosti 1 reda iz zivota koji uglavnom sadrzi protuslovlja i po tome 1 jest zivot. Time
njegujemo privid kontrole ¢ime se Stitimo od spoznaje o naoko zastraSuju¢im Zivotnim
moguénostima. Jedna od njih je 1 kroni¢na bolest koja razbija poznato te varljivu nit Zivotne
koherentnosti, prisiljavaju¢i oboljelog na prilagodavanje, kako tjelesno, tako i duhovno,
raskrinkavajuéi pritom norme koje prolaze nezapazeno dok se ne nademo izvan tijesnog prostora
njihovih kategorija. Bolest guta sliku Zivota koja se pred nas postavlja kao prihvatljiva, prezvakava
ju i izbacuje kaoti¢ni ispljuvak nepozeljnog, nepoznatog, neizvjesnog te naposljetku, posljedi¢no
intenzitetu takvog iskustva, 1 nekomunikabilnog. Mnogi aspekti bolesti mogu se protumaciti kao
,»,oblik viska“ (Kokanovic i Flore 2017:333) koji izmice narativnoj formaciji, potom i sluSatelju Sto
za posljedicu ima brisanje (iskustva) velikog dijela populacije iz kolektivnog znanja, a time 1
mogucnosti kolektivnog prihvacanja ranjivog 1 ranjenog, slomljivog 1 slomljenog. Narativni
pristup u medicinskoj antropologiji okrece se tim iskustvima, a temelji se na intervjuima otvorenog
tipa koji doprinose fluidnosti razgovora te omogucuju apstrahiranje motiva intrinzi¢no bitnih
kazivacu, vracajuci glas onima na granici reprezentativnosti. (Kleinman i Seeman 2000:10) Za
ranjenog pripovjedaca, naracija je struktura za kreiranje znac¢enja koja omogucuje suo€avanje s
traumom te nadilazenje egzistencijalnog i emocionalnog koSmara. Rije¢ima Arthura Franka,

,price brinu o ljudima.* (Frank 2005:81) Medutim, svjedoCanstvo zahtjeva svjedoka.

Postoje druStvena pravila kako prenijeti pricu. Makar je prica koju zelimo ispri¢ati nasa osobna 1
naivno mislimo da nam autoritet jamc¢i ¢injenica da smo tu pricu prozivjeli, ili je jo$ zivimo, postoje
zahtjevi kako ju ispricati. Naravno, ukoliko zelimo da sluSatelj povjeruje u nju prihvacajuci nas

kao ravnopravan epistemicki subjekt. Narativna reprezentacija osobnih povijesti stoga se oslanja



na kulturne konvencije, preko forme do odgovora na drustvena o¢ekivanja. Narativ koji sluSatelj
ocekuje preslika je konvencionalne linearne strukture standardnog holivudskog filma; uvod,
konfrontacija i sretan zavrSetak koji smo svi oc¢ekivali pa se nismo nimalo zabrinuli i uzbudili zbog
sredi$njeg dijela. The end. Nema nastavka price. Poljubac protagonista, a u crnilu ekrana ostaje
statistika da 50% brakova zavrSava rastavom, prvih poljubaca jos i1 viSe. Nema distrakcije, kaosa,
protuslovlja. Medutim, zivot niti je bljeStavo ispoliran niti je jednoznacan u naSoj percepciji
dogadaja, kao $to je jedna kazivacica i primijetila: ,,Ali svi mi promatramo taj tok zivota kad ga
zamisljamo kao neku neometanu pricu gdje se ti razvijas u optimalnom smislu, a definitivno ti
zivot dokazuje da to nije tako.” (Ivana) Arthur Frank razlikuje tri narativne forme dostupne
ranjenom pripovjedacu, od kojih dvije prate kulturnu konvenciju zaokruzene cjeline koja ne
ostavlja neugodan osjecaj udarca u abdomen. (Frank 2005:84-86) Svaka je specificna, no one se
medusobno ne iskljucuju: pripovjeda¢ ih moze kombinirati, ali i mijenjati ovisno o kontekstu
pripovijedanja. (Kokanovic i1 Flore 2017:330) Iako otvara prostor subjektivnom izrazaju, proces
prevodenja iskustva bolesti u narativnu strukturu uvelike se dogada pod vodopadom kulturnih
utjecaja koji se zrcale u (Cesto nesvjesnom) izboru narativne forme te obuhvac¢enim motivima.
Subjektivnost je uvijek dijalekti¢na te podrazumijeva aktivnu ,,relaciju prema svijetu.* (Ibid) Kao
Sto naraciju oblikuje kazivac, tako je 1 on oblikovan Sirim druStvenim procesima koji znacajno
utjecu na njegov identitet, misao, analizu i konceptualizaciju iskustva. Odnosno, gotovo svaka
naracija unaprijed je obiljezena dostupnim narativnim formama §to se pokazalo bitnim prilikom
analize intervjua, ali 1 moje osobne pozicije oboljele osobe, naratora vlastitog iskustva i ovoga

teksta.

Struktura narativa restitucije artefakt je starozavjetne price o Jobu, pravedniku kojeg bog testira
oduzimaju¢i mu obitelj, bogatstvo te zdravlje, kako bi mu na kraju sve bilo vrac¢eno. Bolest je u
tom slucaju samo kratkotrajna nelagoda nakon koje slijedi povratak u prethodno (utopijski
idealizirano) stanje. Arthur Frank navodi kako su ,,druStveni pritisci za pripovijedanjem prica
restitucije veoma stvarni.” (Frank 2005:84) Medutim, skolioza je kroni¢na i progresivna bolest
koja se vjezbanjem i noSenjem ortoze pokuSava regulirati najkasnije do kraja puberteta. Neke
osobe budu operirane, no mnogi izbjegavaju operaciju zbog njezinih negativnih uc¢inaka poput
nefleksibilnosti dijela tijela u kojemu je Sipka, ustrajnosti bolova i drugog. Potpunog oporavka
nema, a mnoge ¢eka i gore stanje s obzirom na predvidenu progresiju. Kako govoriti o iskustvu na

¢ijem kraju ne ¢eka bonaca prijaSnjeg stanja, ve¢ vreba crnilo nestabilnosti s mogu¢im valovima

7



jos neugodnijeg? U razgovoru s kazivaCicama opazila sam elemente narativa potrage 1 narativa

kaosa.

Potraga za smislom esencija je ljudske prirode: ,,i mi, kao 1 Azande, trazimo viSi smisao,
egzistencijalna, pa ¢ak 1 metafizicka objaSnjenja na zahtjeve koji se stavljaju na nas da patimo, da
smo bolesni i da umremo: 'Zasto ja, o Boze, zasto ja?"* (prema Scheper-Hughes i Lock 1991:414)
Narativ potrage odgovor je na tu potrebu. Kroz njega oboljeli naglaSavaju pozitivne strane bolesti
usprkos patnji kroz koju prolaze, najces¢e opipljivima u nekoj vrsti samotransformacije kao ishoda
suocavanja s bolescu: ,,Pomaze da spoznas sebe.“ (Nina) Nudeci trag smislenosti, osobama postaje
lakSe zivjeti na margini prihvatljivog. Nalik modernim narativima potrage, dio kr§¢anske tradicije
bolest percipira kao otvaranje osobe prema transcendentalnom iskustvu i priblizavanje
bozanskome. Primjerice, ,,povezanost je ilustrirana u tekstu evandelja, Ivan 9.1-3, kada Isusovi
ucenici upitaju Isusa 'Rabine, tko je grijesio, ovaj Covjek ili njegovi roditelji, da je roden slijep?’
Isus odgovara: 'Niti je ovaj ¢ovjek grijesio niti su njegovi roditelji grijesili; roden je slijep kako bi

1113

mu Bozansko djelo bilo otkriveno." (Lelwica 2017:68) Zamjenu metafizickih upita koji su ostajali
bez odgovora pronalaskom odredenih duhovnih dobiti ¢iji je posrednik bila bolest najbolje opisuje

slijed Nininog iskaza:

,»Ja sam postala mnogo suosjecajnija, imam mnogo vise empatije prema osobama koje su
drugacije. Naucila sam jednostavno prihvacati razlicitosti, da imam viSe empatije za sve, posebno
za druStveno ugrozene grupe, ¢ak nevezano za bolest, za starije ljude, za LGBTQ populaciju, za
apsolutno sve jer 1 sebe smatram drugacijom, ali ne drugacijom na lo§ nacin. Ja sebe smatram
posebnom, bas kao S§to smatram i te osobe 1 eto, niSta ne gubimo $to smo drugaciji, samo nismo u
kalupu. Stvarno mi je dosta vise pitanja o tome, postavijanja pitanja sebi zasto bas meni,

postavljanja pitanja Bogu zasto je to moralo meni. Moralo je. I zivim s tim 1 meni je super s tim.*

Poput Nine, 1 druge kazivacice kod kojih se naziru elementi narativa potrage isti¢u kako je zivot
uz bolest djelovao na jacanje empatije i suosjecanja prema drugima, ali i sebi, §to je rasplet okrsaja,
pregovaranja te naposlijetku barem djelomi¢nog odupiranja druStvenim normama. U drustvu
Htiranije zdravlja® (DelVecchio Good et al. 1992:203), ono je nuzno za prihvacanje sebe (sintagma

koja se ponavljala tijekom intervjua), posebice u odnosu na skoliozom izmijenjeno tijelo:

,»A mislim da je dosta u pozitivnome smislu utjecalo na moju percepciju Zivota, prije svega u

smislu da ne pridajem toliko vaznosti nekom fizickom izgledu, da sam naucila donekle da

8



preuzmem odgovornost za svoj zivot i da su neke odluke na meni i nisu na drugima. (...) Natjeralo
me je da radim na sebi dosta, sam taj period trazenja odgovora i rjeSenja bio je izazovan i samim
time morala sam traziti rjeSenja kako da se izborim sa svojim osjecajima u vezi svog tijela i da
zavolim svoje tijelo takvo kakvo jeste. U ljubavnim odnosima isto, morala sam nauciti prihvatiti

sebe da bi se voljeli.“ (NatasSa)

,»,S druge strane to je potaknulo tu svijest o tome da stvarno ne trebas izgledati savrSeno i da je ok
da nisi kao drugi, da ti to ¢ak daje neku posebnost 1 onda naucis prihvacati i tude mane, ne treba
biti skolioza, nego neke druge stvari 1 suosjecas s tim ljudima i da je ok. Ja imam isto neki problem
i u tom smislu znam kako je to biti malo drugaciji, ne pripadati u sva drustvena ocekivanja i
kategorije. Ja sama sa sobom volim gledati kako mi je to donijelo viSe pozitivnih stvari i
definitivno nakon svega toga emotivno sazrijes i1 budes jaci za neke druge probleme i za pruziti

pomo¢ nekome. Izgradis$ tu perspektivu da je ok ne biti savrSen i jednostavno Zivjeti s tim.* (Iva)

Sva ova kazivanja svojim se sadrzajem suprotstavljaju dominantnom diskursu, normama kako
bismo trebali izgledati, ponasSati se te osjecati u odnosu na nasa fizioloski i drustveno neposlusna

tijela, ukazujuéi na subverzivni potencijal bolesti.

Treca narativna forma dostupna ranjenom pripovjedacu narativ je kaosa, po svojstvima anti-
narativ. Suprotnost je narativu restitucije, ne uljuljkuje u poznato i sigurno, vec¢ je isprekidana cesta
puna stranputica koje vode nigdje. (Anti)narativ kaosa je ,,Job koji uzima Zenin savjet, proklinje
Boga 1 umire.” (Frank1997:97) SluSatelj ostaje u vakuumu beznacenjskog, bezstrukturnog i
beskrajnog. Kaos traje koliko 1 Zivot. Neka traumati¢na iskustva, poput kroni¢ne bolesti koja
kolonizira i distorzira nasa tijela, Zivote i slike o onome kako bi Zivot trebao izgledati, kao §to je
ve¢ spomenuto, ucestalo bjeze konvencionalnoj narativnoj formaciji. Narativ kaosa posljedica je
tog raskoraka, ,,praznine izmedu dozivljenog iskustva traume i patnje te mogucénosti narativne
komunikacije takvih iskustava.” (Kokanovic i Stone 2018:11) Projiciraju¢i unutarnje dileme,
strepnje, konfuzije, skepse 1 raspoloZenja, takvi narativi postaju ,,slomljeni* (Kokanovic i Stone
2018:4), a obiljezava ih nelinearnost, diskontinuitet, fragmentiranost, kontradikcija i ponavljanje
(Kokanovic 1 Stone 2018:3) Kaos koji postoji 1 opstoji. Od spomenutih obiljezja, unutar naracije
kazivacica ponajvise se istaknula povremena kontradikcija. Neke kazivacice 1 same su svjesne
povremenog proturjecja, koji je dijelom uzrokovan i pritiskom pripovijedanja narativa restitucije

ili narativa potrage, odnosno potrebe da iskazemo kako smo nadvladali prepreke koje bolest



postavlja. U vecini intervjua prevladavajucu ambivalenciju ¢inio je odnos kazivacica prema zivotu
sa skoliozom (mirnoc¢a i prihvacanje naspram anksioznosti 1 depresije) te odnos prema boles¢u
izmijenjenom tijelu (prihva¢anje njegove estetike naspram stida), cemu i sama svakodnevno
svijedo¢im. Navedene proturjeCnosti prirodni su nusprodukt tenzije izmedu dubinski
internaliziranih normi te Zelje da im se suprotstavimo kako bismo spokojnije zivjeli u tijelima koja
se odmicu od dominantnih klasifikacija. Pritom je bitno naglasiti kako je odnos oboljelog s boles¢u
dugotrajan osciliraju¢i proces tijekom kojeg su ,,subjektivnosti formirane, preoblikovane te
osporavane u kontekstu izazovnog iskustva bolesti.“ (Kokanovic i Stone 2018:330) Unutar tog
procesa pronalazimo potencijal otpora i1 kontriranja odredenim druStvenim pravilima. Medutim,

da bismo ih kao zajednica nadisli, najprije je potrebno vidjeti i ¢uti oboljelu osobu.

3. UTIHNUTI GLAS
“Glas, cini se, nije samo stvar govora, vec i toga da nas se cuje.” (Morris 1998:199)

Ambulanta broj 5. Kao i tijekom nekoliko prethodnih posjeta ortopedu, samouvjereno mu
objasnjavam kako me dodijeljena ortoza poguruje u krivom smjeru, dodatno me iskrivljujuéi te
stvarajuci neke cudne izbocine na pritiskivanom dijelu tijela. Ortoze nosim od Seste godine: znam
princip djelovanja ortoze te osjet boravka u njoj. Od izazvanih bolova ne mogu spavati; san
nadoknadujem na neuobiCajenim lokacijama. Oslonjena na traku u bazenu: fizioterapeut me s
nerazumijevanjem ispod oka gleda i kori. Oslonjena na klupu u fakultetskoj predavaonici:
profesorica me s nerazumijevanjem ispod oka gleda i kori. Prvi put tijekom Zivota pocinjem
uzimati tablete protiv bolova koje ne pomazu. Opet upozoravam ortopeda kako smatram da
oblikovana ortoza nije prikladna. On me s nerazumijevanjem gleda i kori da ne znam §to govorim.
Kaze, ortoza valja, sam ju ti nosi. Ambulanta broj 5. U dobi kada se viSe ne ocekuje rapidna
progresija bolesti?, rendgenska slika pokazuje da mi se skolioza znatno pogorsala, za petnaestak
stupnjeva. To je brojka koja mijenja zivot. Nakon petnaest godina nastojanja da drzim skoliozu
pod kontrolom, jedna ortoza zakucava autogol unutar godine dana. Preporucuje se hitna operacija,

ortoped se iS¢udava progresiji. Kaze, mora da je do krive ortoze.

2 Skolioza je najnestabilnija | najprogresivnija do kraja puberteta, nakon ¢ega slijedi usporeni napredak skolioze.
Istrazivanja ukazuju na ubrzanu progresivnost | u vrijeme trudnoce | menopauze.
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Dosli ste kod doktora na pregled koji ste &ekali oko godinu dana. Zelite mu izloZiti svoje boljke
kako bi se upoznao s vaSim stanjem Sto, smatrate, pomaze prilikom ustanovljenja dijagnoze te
odlucivanja o prikladnoj terapiji. Vrlo je vjerojatno da Cete biti prekinuti u svojem izlaganju.
Naime, ,,prosjec¢no vrijeme od pocetka pacijentovog govora do doktorovog prvog prekida iznosi
osamnaest sekundi. Od sedamdeset 1 Cetiri posjeta ambulanti, u svega sedamnaest (23%) je
pacijentu bilo dopusteno zavrSavanje uvodne izjave.“ (Kidd i Carel 2017:172) Kod doktora ¢ete u
prosjeku provesti sedam minuta. (Morris 1998:133) Gotovo svaki kroni¢ni bolesnik, kao i
pripadnik neke od drugih depriviranih skupina poput seksualnih, rodnih, rasnih, etnickih ili klasnih
manjina, zatekao se u situaciji gdje se njegov glas naprosto nije cuo. Necujnost verbalnog izlaganja
odredenih drustvenih skupina proizlazi iz pozicije asimetricnog autoriteta koju pojedinci
zauzimaju u proizvodnji znanja te manjka povjerenja u svjedocanstvo drustveno marginaliziranih,
¢ime se generiraju dvije epistemicke klase, ,,jedne (navodno idealnih) znalaca, druge podznalaca.*
(Polhaus 2017:17) Epistemickom se nepravdom reducira potencijal pojedinca kao nositelja svijesti
1 spoznaje, odnosno ponistava sustinsko obiljezje Covjeka kao aktivnog subjekta te drustvenog bica
kojemu su ,,drustvene i epistemicke prakse dijeljenja informacija s drugima te interpretacije
vlastitog iskustva integralne za racionalnost, identitet, djelovanje i dostojanstvo.* (Kidd i Carel

2017:175)

Isjecak sjecanja s pocetka poglavlja ukazuje na karakteristicno zapostavljanje pacijentovog
svjedo€enja. Primjer je to nepravde prema svjedoCanstvu - varijeteta epistemicke nepravde - koja
nastaje kada se necije svjedo€anstvo ili drugi tip verbalnog doprinosa odbacuje zbog neosnovanog
oduzimanja kredibiliteta govorniku od strane osobe koja sluSa, najces¢e na temelju neke
predrasude. (Fricker 2007:21) Posredstvom internaliziranog filozofsko - religijskog naslijeda
vladavine uma nad tijelom, u zapadnome su svijetu oboljele osobe nerijetko podvrgnute negativnoj
stereotipizaciji koja proizlazi iz izvodenja fizickog oSte¢enja u kognitivni i moralni nedostatak. Na
temelju jedne tjelesne osobine donose se zakljucci o epistemickim sposobnostima pojedinca, a
nerijetko 1 njegovom ¢itavom identitetu: ,,U mojoj prisutnosti, kadgod sam u pratnji stoje¢e osobe,
stranci se nepromjenjivo obracaju mojem pratiocu, a na mene se referiraju u treCem licu. 'Moze li
se ONA prebaciti iz kolica na sjedalo?' 'Da li bi ONA voljela sjediti za ovim stolom?' 'Sto bi ONA
htjela da uradimo?' Ovo se gotovo uvijek dogada na aerodromima. Osoba na sigurnosnoj provjeri
pogleda direktno u mene, zatim se okrene prema mojem muzu i kaze '"Moze li ONA imalo hodati?'

Sada ve¢ imamo standardan odgovor. Moj muz kaze: 'Ne, ali ONA mozZe govoriti." (Toombs
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1995:17) Svjedocanstvo je to S. Kay Toombs, odnedavno umirovljene profesorice filozofije.
Medutim, Kay Toombs ujedno je i osoba koja boluje od multiple skleroze. Kao $to je vidljivo iz
svjedoCenja, dio njezinih sugovornika gotovo pa uobicajeno umanjuje epistemicku agenciju na
temelju vizualno primjetne fizicke bolesti. Ne postoji drugo ime za kreaciju doktora Frankensteina
izuzev Cudovista. (Davis 1995:143) Svedena od sugovornika na fiziCki aspekt bolesti, kao
Frankensteinovom c¢udovistu, Kay Toombs otimaju ime i identitet koji proizlazi iz njezine
epistemicke autenti¢nosti, izmedu ostalog odredene i distinktivnim Zivljenim iskustvom. Ona
postaje objektom bolesti koju posjeduje, koja ju posjeduje pod utjecajem drustvene reakcije na
bolesno tijelo. Budu¢i da vizualna manifestacija skolioze laickom oku nije odmah primjetna,
posebice s obzirom na ovladanu vjestinu prikrivanja izrazenih dijelova, iskustvo epistemicke
nepravde mojih kazivacica i mene nije identi¢nog intenziteta iskustvu Kay Toombs. Iako nijedna
nije bila umanjena kao epistemicki subjekt na temelju fizicke osobine, sve su kazivacice navele
jedan ili nekoliko slucajeva dozZivljene epistemiCke nepravde, unutar ordinacije, ali i izvan
klinickog okruzenja. U ambulanti, testimonijalna je nepravda gotovo pa pravilo. Ona proizlazi iz
nejednakog vrednovanja akademskog znanstvenog idioma koji se izjednacuje s objektivnim,
racionalnim, obuzdanim i mjerljivim te svjedo¢enja baziranog na subjektivnom iskustvu, najéesée
formuliranog opisno te nestru¢nom terminologijom. RTG, MRI, CT slike, laboratorijski nalazi,
tablice 1 brojke smatraju se objektivnima 1 istinitima, dok je subjektivno znanje odbaceno kao
trivijalno 1 nepouzdano. (Morris 1998:34) Hipokrat, ¢ija je zakletva 1 danas ¢uvena, joS je u antici
upozorio gréke iatros (doktore) da lijece iskljucivo opipljivo 1 vidljivo njihovim osjetilima. (prema
Scheper-Hughes 1 Lock 1987:9) Biomedicinski pogled na tijelo i1 dalje je primarno mehanicisticki,
stoga je lako proklizati u zanemarivanje osobe iza somatske bolesti. Time sam subjekt biva
postepeno reduciran ,,iz cjelovite osobe koja se susrece s osobom u ulozi lije¢nika, u medicinski
definiranog pacijenta, a zatim u pacijentove dijelove®. (Kirkengen 2016:1147) Pacijenti u
ambulanti, poput Kay Toombs i mnogih oboljelih, takoder poprimaju osobine Frankensteinovog
cudovista. Izgubivsi ime 1 glas postaju brojkom i golim tijelom, nalik objektu kojemu se bolest
dogada: ,,Bas tijelo sam bila. Tamo sam, on je meni samo rekao ti si ta i ta na popisu za operaciju,
to su mozda tri rijeci koje mi je uputio. I imas 45 stupnjeva. Tebi je to skroz nesto osobno i taj
odnos je zapravo strasan. Strasno je koliko se navikneS na taj odnos prema tijelu.” (Laura) Ili,
,»Gledaju kroz taj uglomjer i kroz te brojeve i mi smo njima taj broj, taj je presao 40 stupnjeva. To

je veliki problem.” (Natasa) Kada progovorimo, naSe se izlaganje ne uzima u obzir, nase se
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iskustvo ne Cuje, a pritom se gube informacije relevantne za lijecenje. Studije obdukcije otkrile su
da je stopa propustene dijagnoze koja je rezultirala smréu ¢ak 35 do 40 posto. (Morris 1998:28)
Postotak pogresne dijagnoze nesmrtnog ishoda zasigurno je jo$ i veéi, no izuzev u zivljenoj

svakodnevici osoba kojima nije pruzena adekvatna lijecnicka pomo¢, ostaje nezapisan.

Individualan pristup temeljen na pacijentovom svjedocanstvu, koje obuhvaca i utjecaj bolesti na
svakodnevicu, posebice je bitan ukoliko se u obzir uzmu mnogobrojna istrazivanja koja ukazuju
na diskrepanciju klinic¢ke slike i dozivljaja bolesti. (Carel 2016:118) Natasa s iskrivljenjem od 55
stupnjeva po Cobbu kazuje kako nema znacajnih bolova posljedi¢no skoliozi, ali ima smanjen
kapacitet pluca, dok Nina s 35 stupnjeva iskrivljenja govori o jakim bolovima, no nema problema
s disanjem. Iz navedenih je primjera vidljivo kako objektivno izmjerena bolest ostavlja veoma
razliCite tragove na tijelima 1 Zivotima oboljelih. Medutim, nijedna kazivacica nije zabiljezila
zanimanje doktora iz mati¢ne zemlje (Hrvatska i Srbija) za popratne simptome bolesti te razmjer
njihovog utjecaja na svakodnevni zivot. LijeCenje je temeljeno iskljucivo po stupnju iskrivljenja.
Ukoliko pacijentovo iskrivljenje prede 40 stupnjeva, preporuca se operacija. Zbog sve brojnijih
istrazivanja ove problematike u Velikoj Britaniji i SAD-u zamijecen je 'humanisti¢ki zaokret' u
biomedicinskoj skrbi, odnosno razvoj narativne medicine koja naglaSava doprinos 'zdrave'
komunikacije lijje¢nika i pacijenta. (Kidd i Carel 2017:173-74) O tome svjedoc¢i i moje iskustvo.
Za vrijeme prebivanja u Velikoj Britaniji, unutar sustava javnog zdravstva posjetila sam doktora
op¢e medicine 1 ortopeda koji su poceli pratiti moju skoliozu. Odmah sam zamijetila narativni
pristup u lijeenju. Pacijent je sasluan, a postavljanim pitanjima doktor se interesira o utjecaju
bolesti na zivot. Primjerice, dok mi je u Hrvatskoj operacija preporucena iskljucivo zbog
izmjerenog stupnja iskrivljenja, bez dodatnih informacija za ortopeda (ali i ortopedovih
informacija o operaciji prema meni), u VB doktora su primarno zanimali intenzitet boli, funkcija
disanja, brzina progresije, a ponajviSe utjecaj bolesti na psiholosko stanje i svakodnevicu
(primjerice, koliko me bol ograni¢ava u dnevnom Zivotu). Ovakav pristup osobito je vazan u
kroni¢nim bolestima poput skolioze kada nijedno rjeSenje (operacija ili izostanak operacije) nije

optimalno. Stoga je vazno Cuti pacijente.

Do testimonijalne nepravde ¢esc¢e dolazi ukoliko su pacijenti — pacijentice. Zenina prituzba na bol
prije ¢e biti odbacena od jednakog svjedocanstva muskarca doktoru. Dok ¢e na temelju iskaza

muskarcu biti propisane tablete protiv bolova, istrazivanja pokazuju kako je znacajna vjerojatnost
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da zena bude referirana psihoterapeutu ili da joj budu prepisani antidepresivi. (Lelwica 2017:154).
Zena je u autoritativnom svijetu zapadnog racionalizma oduvijek bila marginalizirana,
poistovjecivana s tjelesnim i prirodom. Navedenim je atributima dodijeljen inferioran status unutar
dihotomijskog odnosa u koji su postavljeni: iznad tijela i tjelesnog su um i razbor, kultura vlada
prirodom, objektivno i racionalno suzbijaju subjektivno i emotivno, a muskarac (kojeg krase
superiorne osobine) je nadmoc¢niji od zene. Nepouzdani entitet upravljan emocijama udaljen od
mogucénosti racionalnog razmisljanja arhetipska je slika zene: muskarci su s Marsa, Zene su s
Venere. ,Prica o evoluciji ne pripovijeda se samo kao pri¢a o trijumfu razuma nego i kao
sposobnost kontrole emocija i dozivljavanja “prikladnih* emocija u razli¢ito doba i na razliitim
mjestima.” (prema Ahmad 2020:11) Emocije dozivljavamo neprikladnima za javnu sferu te
odrazom slabog karaktera. Odnosno, odrazom karaktera Zene. Zenino je svjedolenje stoga
nerijetko odbaceno na temelju kliSeizirane pretpostavke da je nabijeno emotivnim, stoga i
preuvelianim, a naposlijetku 1 neistinitim informacijama. Etimologija pojma histerija otkriva
druStveni stav prema Zeninom svjedoCenju; korijen rije¢i hysteria deriviran je od grckog
oznaditelja za maternicu. (Lelwica 2017:154) Zena pretjeruje, ona histerizira. Sliénu drustvenu
imaginaciju drustvo pripisuje i oboljelim osobama koje su stereotipno opisane kao ,,kognitivno
ostecene ili emocionalno kompromitirane, zbog njihovog somatskog stanja ili psiholoske reakcije
na njega (mutatis mutandis za psiholoSku bolest); ili kao egzistencijalno nestabilne, obuzete
anksioznoS¢u o smrtnosti 1 morbiditetu tako da me mogu pravilno razmisljati', ili da ¢e biti
psiholoski dominirane boleS¢u na nacin da im se iskrivljuje moguénost tocnog opisa 1 izlaganja
vlastitog iskustva (npr. 'osoba koja stalno jadikuje' ili 'drama queen' stereotip). (Kidd i Carel
2017:177-8) Oboljele su zene stoga dvostruko diskriminirane kao epistemicki subjekt, a njihovo

svjedoCenje o utjecaju bolesti na Zivot nerijetko odbaceno kao preuveli¢avanje 1 jadikovanje:

,Bije me glas da sam hipohondar, tako da o€igledno dijelim s njima, ali o¢igledno misle i1 da
pretjerujem jer gomila tih tegoba potjecu zapravo od ki¢me, konstanto mi tijelo Salje neke
informacije koje ja trebam prepoznati, ova ili ona bol, ovaj ili onaj problem. I nemam neki stid
podijeliti s drugima, ali ne nailazim na neko pretjerano razumijevanje. Prosto, ja stvarno iskustvo

biti zdrav nemam ve¢ jako dugo. I mislim da su to neke generalno neusporedive stvari.* (Ivana)

»Sjecam se situacije kad su mi bile rodakinja 1 tetka tu 1 ja sam cistila pod 1 to je neki nepravilan

polozaj. Tad me je ukocilo i nisam mogla ustati. Jednostavno sam se ukocila u tom donjem dijelu
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1 nisam se mogla uspraviti. PoCela sam plakati jer je to prvi put da se meni tako nesto dogodilo, a
one su se pocele smijati jer ja eto plaem zbog gluposti, to se pobogu deSava svakome. I u tom
trenutku sam shvatila da jednostavno ne zelim pricati o tom dijelu, ne Zelim se zaliti ljudima kako
me boli jer je to moja bol koju drugi rijetko razumiju. Mozda je bolje da pricam o tome, ali rijetko
tko razumije. I jednostavno ponekad se povucem u sebe bez obzira §to mi nije problem pricati o
tome da ja nju imam. Ne volim dijeliti s ljudima da mene to boli jer jednostavno stvarno mislim
da ljudi smatraju da preuvelicavam jer je normalno da svakog u nekom trenu zaboli kicma. Veéina
muskaraca se bavi fiziCkim poslovima i zabole ih leda, ali nije to ista bol. Ja kad sam decku rekla
da me bole leda, bas jako da me bole, on je rekao 'pa dobro, bole i mene leda, ja vozim kamion,
po cijele dane sam u kamionu i bole me leda'. I jednostavno u tom trenutku shvati§ da ljudi ne

razumiju i da nema potrebe da ti njima objaSnjavas jer vrlo vjerojatno nece razumjeti. (Nina)

Dok su Ninine rodakinje na pla¢ zbog nemoguénosti ustajanja reagirale podsmijehom, kao osoba
sa skoliozom shva¢am $to je u navedenom trenutku prolazila. I sama se sje¢am situacije kada sam
se rasplakala zbog nemoguénosti oslanjanja na jednu nogu te Sepanja zbog boli u koljenu ¢iji je
uzrok dugogodis$nja nepravilna pozicija tijela u skoliozi. Povod Nininog pla¢a nisu bili ukocenje i
bol, nego negativan pomak u Zivotu obiljezenom boleS¢u, prvi susret s pogorSanim stanjem
progresivne bolesti, utjecajem na njezinu sadasnjost, ali 1 vizija buduénosti u boli. Poput Nininih
rodakinja, ve¢ina epistemiCkih subjekata zivi zaglavljeno u aspektnom zatocenistvu, ,tendenciji
da potiskujemo alternativne nacine refleksije na zadanu temu.* (prema Polhaus 2017:16) ProSireno
gledaju¢i, potiskujemo alternativne nacine postojanja. Takva pozicija svodi osobu na
derivatizirani subjekt ¢ije je postojanje i izlaganje reducirano isklju¢ivo na ono $to proizlazi iz
tude, sugovornikove perspektive. (Kidd 1 Carel 2017:8) Sve kazivacice navode kako ucestalo
ostaju neshvacene prilikom pokuSaja transakcije iskustva bolesti komunikacijom, §to je rjede
ukoliko je sugovornik osoba sa zdravstvenom tegobom. Ninu najbolje shvacaju mama i baba koje
takoder imaju problem s kicmom, Laura najlakSe razgovara ,sa sestrom koja ima nekih
zdravstvenih problema o tom nekom iskustvu boli, ogranicenosti tjelesnoj, nego netko tko uopce
nije imao takvo iskustvo* (Laura), dok Natasa kazuje ,,da se nisam umrezila s ljudima mislim da
bi mi bilo mnogo gore i da ljudi ne razumiju koji nemaju taj problem, oni ne razumiju. Nije to
samo zdravstveni problem, to je i poremecena slika o tijelu 1 prosto ukljueno je mnogo vise
faktora nego samo taj fizicki dio. Mislim da ljudi ne mogu toliko razumjeti, oni koji nisu suoceni

s time.” (NataSa) Bolest je intenzivno iskustvo. Ona se pojavljuje u vidu tjelesnih osjeta, ali i
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drustvenih pritisaka, stoga je bitan dio Zivota i identiteta oboljelih. Nemoguc¢nost dijeljenja tako

znacajnog aspekta subjektivnosti u kazivacicama pobuduje osjecaj usamljenosti.

Jedan od lajtmotiva zivota sa skoliozom kod dijela kazivacica je i kroni¢na bol koja, osim Sto je
tjelesna senzacija, takoder posjeduje i obiljezje raspolozenja. Zarazliku od osjeta koji se pojavljuje
u odredenom dijelu tijela, emocija koje su usmjerene prema necemu u svijetu, raspolozenje - treca
forma osjecaja prema Svaneusu - determinira nacine na koje nam se svijet pojavljuje. (Svenaeus
2015:1) U svojoj sveobuhvatnosti susStinska za nasu subjektivnost, a istovremeno nevidljiva,
neopipljiva i nepodlozna biomedicinskoj provjeri, bol bjezi priznanju druge osobe. Dok kod
promatraca izaziva sumnju i manjak povjerenja, osobi koja ju dozivljava ostaje svakodnevna
izvjesnost te odrednica mnogih Zivotnih osobitosti. Osim S$to ju je nemoguée objektivizirati
mjerenjem, bol (poput drugih tjelesnih osjeta) izmice i potpunoj verbalizaciji: ,,tako ono S$to se Cini
biti jednostavno prisutnim u govoru ili raznim svjedocanstvima.* (Ahmad 2020:34) Elaine Scarry
govori o vezi intenzivnog iskustva boli i komunikacije: ,,Kako se sadrzaj necijeg svijeta raspada,
tako se raspada i sadrzaj necijeg jezika; dok se jastvo raspada, tako i ono §to bi izrazilo i projiciralo
jastvo biva liSeno svog izvora i subjekta. Svijet, ja 1 glas su izgubljeni. “ (Kokanovic 1 Stone
2018:10) Jednom kada nas je upozorila na opasnost, bol postaje beskorisnom. (Morris 1998:114)
lako su prezitci religije 1 filozofije koji su pridavali znacenje boli i dalje internalizirani u covjeku
modernog doba (Sto je donekle primjetno 1 u narativima potrage oboljelih osoba), u svojoj stalnoj
nazocnosti kroni¢na je bol besmislena. Artikulacija iskustva boli stoga nerijetko zavrSava
narativom kaosa koji ne dopire do slusatelja. Uzdrmavaju¢i jezik i komunikaciju, ona liSava osobu
sposobnosti da se izrazi prema druStveno prihvatljivim standardima $to dovodi do usamljenosti 1

izolacije oboljele osobe.

Nemoguénost transakcije iskustva boli dogada se i1 sistemski na razini Citave kulture. (Medina
2017:42) Naime, bol ostaje zarobljenom levitiraju¢i u hermeneutickim lakunama kolektivnog
interpretativnog prostora. Ne postoji dostatna raznolikost izraza za eklekti¢nost boli. Gotovo pa je
nemoguce precizno prevesti taj osjet, koji je 1 mnogo vise, u opisni jezik. U nastojanju verbalizacije
iskustva boli, a posljedicno manjku raspoloZivog vokabulara te dijeljenih koncepata, pojedinac ¢e
posegnuti za metaforom, nerijetko izrazenom oblikom stranog objekta koji penetrira u nase jastvo.

Tako primjerice govorimo o boli poput probadajuceg noza. (prema Ahmad 2020:41) Medutim,
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ponekad ni takav opis nije adekvatan stvarnom iskustvu: ,,Postoji veza izmedu pretjeranog
prikazivanja boli 1 njezine neprikazivosti. Tako primjerice mozda necu biti sposobna “na
odgovarajuc¢i nacin* opisati osjecaj boli, a ipak se mogu pozivati na svoju bol opet i opet, kao na
nesto Sto imam. [ zaista, mogu ponavljati rije¢ “bol* i “boli* upravo zbog poteskoce prevodenja
toga osjecaja u opisni jezik.” (Ahmad 2020:35) Kako opis gotovo uvijek ostaje nedoreCen, tako i

iskustvo boli 1 bolesti, te sve nijanse koje ono podrazumijeva, ostaje nedoreceno i neprepoznato.

Hermeneuticke rupe postavljaju neke pojedince u nepovoljan polozaj kada je u pitanju kreiranje
smisla o njihovom iskustvu, §to Miranda Fricker naziva hermeneutickom nepravdom. (prema
Medina 2017:42) Hermeneuticka nepravda djeluje destruktivno na osobu kao interpretativni i
ekspresivni subjekt, a manjak jezika moze dovesti i do manjka samorazumijevanja pogodene
osobe. Dugorocna izlozenost epistemickoj nepravdi (bilo testimonijalnoj ili hermeneutickoj) moze
rezultirati 1 hermeneutickom smréu kojom se radikalno ograni¢avaju ili u potpunosti uniStavaju

hermeneuticke sposobnosti i djelovanja pojedinca. (Medina 2017:41)

Shodno tome, slomljeni narativi ponekad 1 Sute. (Kokanovic i Flore 2017:334) SadrZe tiSine, koje
govore. No, prostor tiSine nije prostor pust od znafenja, neizreCeno biva znakovitim poput
izre¢enog. Buduéi da su epistemicki zivoti uvijek drusStveni, tiSina nije posljedica usamljenog
pojedinca, ve¢ drustvene strukture unutar koje taj pojedinac prozivljava i dozivljava patnju, bolest
i bol. Diskreditirani epistemicki subjekt nema moguénost ravnopravnog sudjelovanja u
epistemickim praksama, polazec¢i od distinktivnog Zivljenog iskustva. Manjak povjerenja prema
njemu podrazumijeva proporcionalan viSak povjerenja prema dominantnom epistemickom
subjektu, ¢ime se onemogucava nadopunjavanje epistemickog bazena iz kojeg crpimo znacenja.
Pritom dolazi do reiteracije stereotipizacije kojoj su upravo subjekti utihnutog glasa podlozni.
Ukoliko se ne otvorimo polifoniji iskustava, odmicu¢i se od rigidnih i1 opresivnih diskurzivnih
konvencija kojima se odbacuje svako svjedoCanstvo izvan uskog modela prihvatljivog izlaganja
prihvatljive osobe (redundancija s namjerom), odnosno ne uzdignemo iznad onog §to Gloria
Anzaldua naziva lingvistickim terorizmom (prema Medina 2017:41), kao druStvo i1 pojedinci
ograni¢avamo se na plivanje (s opasnos¢u utapanja) u predrasudnom bazenu internaliziranih

stajaliSta 1 normi kojih nismo ni svjesni, a koji odreduju nase Zivote.
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4. JENGA DRUSTVENIH NARATIVA O BOLESNOM TIJELU

., Znas, sjemenka se mora u potpunosti unistiti kako bi postala cvijet. To je nasilan ¢in, Honeyboy. *

(LaBeouf 2019)

Drustvo kodira nacine na koje mislimo, vrednujemo, djelujemo, osje¢amo, interpretiramo,
dozivljavamo... Kodovi se u nas ugraduju putem narativa i postaju normom koja prolazi
nezapazeno dok se ne sudarimo s njom. Tada se pomno slagane ploCice jenga igre uruSavaju
ostavljajuci koSmar druStvenih narativa koji odreduju nase identitete i zivljena iskustva. Iskustvo
bolesti ne postoji nezavisno od kulturoloske prede religijskih, povijesnih, filozofskih, ideoloskih i
drugih vlakanaca. Ono je ujedno i moment sudara s normama i narativima koji oblikuju drustveni
stav prema bolesnom tijelu. Do tog trenutka, veéina populacije prolazi ne zamjecujuci kodove.
Budu¢i da sudar ostavlja trag na pojedincu, on ih pocinje osjecati. Internalizirani drustveni stavovi
pocinju vibrirati u tenziji s datostima naseg postojanja kojim boravimo na rubu drustveno
zivot. Idué¢im redcima razmotavam dio druStvenih narativa o bolesnim tijelima ugradenih u

suvremeno zapadno drustvo.

Bili religiozni ili ne, krS¢anski narativi implementirani su u genom nasega drustva. Unutar
kr§¢anske tradicije Edenski je vrt odraz boZanskog savrSenstva: ,,'Bog hoda u Edenskom vrtu; Bog
ne Sepa.' (Gen. 3.8)“ (prema Lelwica 2017:68) Bolest je kazna za ¢ovjekov prvi grijeh. Izgonom
1z raja, ljudi su postali osudeni na oSteceni, razlomljeni svijet koji se ocituje i u bolesnim tijelima.
Bog i Edenski vrt postaju simbolom moralne 1 tjelesne cjelovitosti, dok su svijet 1 patologiji sklono
ljudsko tijelo personifikacija iskonskog grijeha. Iako dio kr§¢anske tradicije neke bolesti percipira
kao priliku za odmak od svjetovnih datosti te priblizavanje Bogu, u naSu kulturu joS§ je i snaznije
utkan kr$¢anski koncept koji izjednacava nutrinu 1 vanjskost. DuSevna cisto¢a probija se na
povrsinu kroz zdravo 1 lijepo tijelo, dok su bolesna tijela dozivljavana kao odraz kazne za nemoral.
Ova teza implementirana je u moderan koncept pravednog svijeta koji proizlazi iz ljudske potrebe
za kontrolom, redom i predvidljivos¢u. (Thompson 1997:36) Njom se otkrivaju nesvjesni,
internalizirani tragovi vjerovanja da ,,ljudi dobiju Sto zasluzuju ili da su stvari onakve kakve bi
trebale biti.” (Ibid) Na povezanost grijeha i bolesti upozoravaju mnogobrojni biblijski pasusi,
poput onog ,,u kojemu Isus izlije¢i muskarca koji nije mogao hodati, a zatim mu poruci: Nemoj
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grijesiti vise, kako ti se niSta gore ne bi dogodilo." (Lelwica 2017:68) Ne iznenaduje stoga da su
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zidovski 1 krS¢anski predstavnici u sluzbi Boga trebali utjelovljivati savrSenstvo, odnosno nisu
smjeli biti bolesni ili imati fizicki deformitet. (Lelwica 2017:68) Poput Boga u Edenskom vrtu,
moraju hodati. Na kulturoloSku asocijaciju bolesti/ boli i grijeha ukazuje i korijen rijeci bol u nekim
indoeuropskim jezicima: ime grcke bozice kazne, istovremeno i gréka rije¢ za kaznu, je poena
(usporedi s engleskim pain). (Lelwica 2017:142) Krs¢ansko povezivanje fizickog s karakterom
osobe primjetno je 1 u modernom kontekstu. Eksplicitan primjer su MEM-ovi koji uz odredeni
vizualni prikaz sadrze neku tekstualnu opasku. Ono $to sam zamijetila je da se prikaz iste osobe,
prema kulturoloskim standardima vizualno odbojne, koristi kao pozadinski kontekst nekog
pejorativnog komentara. Dakle, slika je ista (vizualni prototip 'ruzne' osobe, gotovo pa

karikaturalno), dok je sadrzaj uz nju razli¢it, ponekad i1 dijametralno suprotan, no uvijek pogrdan.

Prema krS$¢anskoj tradiciji, ljudska izvjesnost boli i bolesti, kao Sto je imala ishodiSte ima 1 svoj
kraj: ,,Uklanjanje tjelesnih 'defekata’ u raju dijelom je narativa o povijesti spasenja, tijek koje se
price kre¢e u smjeru od fizicke raznolikosti/ nesrece, koji su oznacavali grjeSno stanje
covjecanstva, prema nebeskoj buduénosti u kojoj su bolesni izlije¢eni, Sepavi mogu hodati,
iskrivljeni su izravnati — ukratko, sve fizicke bolesti su izlijecene.” (Lelwica 2017:27) Brisanjem
covjekove grjesne prirode u raju brisu se i odstupanja od zamisljenog fizickog ideala; bolest 1 bol
kao kazna amoralnom pojedincu pa i cijelom druStvu. Rajski Zivot spasenja zivot je u dobrom
zdravlju homogene mase pojedinaca (eng. izraz salvation za spasenje dolazi od latinskog salve

znacenja dobro zdravlje). (Lelwica 2017:145)

Bog hoda, a oboljeli hodaju, Sepaju, voze kolica po tananom vorteksu druStvene margine.
Suvremeni narativi o zdravlju redizajnirali su kr§¢ansku korelaciju grijeha i bolesti spajajuci ju s
kartezijanskom idejom kontrole tijela umom. Zapadni racionalizam izrastao je iz ortodoksno
njegovanog radikalnog dualizma Descartea koji podrazumijeva razdvajanje ,,voajeristickog

1%e

'malenog Sovjeka iza o&iju” (Cargonja 2013:29) res cogitasa (uma) od nadgledane masine kojom
se upravlja: inferiornog, materijalnog podanika res extensa (tijelo). Um 1 volja postaju sjediStem
subjektivnosti i autoriteta, a tijelo objektom koji imamo i1 kojim upravljamo, a koje ,,zahtjeva tek

povremeni odlazak u servisnu radionicu.* (Morris 1998:14)

Naslijede kartezijanskog mehanicistickog pristupa tijelu evidentno je u biomedicinskoj znanosti.
Dualizam uma i tijela pretpostavlja da su um i tijelo potpuno razlicite tvari s drugacijim svojstvima.

Taj koncept doveo je do odvajanja psihijatrijske skrbi od ostalih medicinskih specijalnosti do 1994.
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godine kada psihoterapija postaje priznatom medicinskom djelatnosti poput svake druge. (Corell
2022:49) Posljedica takvog razdvajanja je 1 neprepoznavanje psiholoske tezine somatske bolesti.
Iako sve kazivacice navode ogroman psiholoski teret bolesti, medicinski sustav to ne prepoznaje i
nijednoj kazivacici nije preporucen rad sa psihologom. Natasino svjedocenje eksplicitno ukazuje
na odvajanje tjelesnog i mentalnog zdravlja. Paradoksalno, ono istovremeno ukazuje na drustveni
stav kako bolesna osoba ne moze imati sretan zivot, odnosno na utjecaj somatske datosti na

psiholosko stanje.

,uop¢e nemamo psiholosku podrsku, uopce. Ja sam Cak jednom otisla psihologici pocetkom
fakulteta i ona mi je rekla da mi ne moze tu puno pomoci, da moram lije¢niku. Nisam mogla da
spavam, i tako neka losa faza, ali u sustini vezano za moje zdravstveno stanje. Zbog toga se javilo.

I eto, psihologinja je mislila da je bolje da ja to rijesim s lije¢nicima. Cudan, ¢udan svijet.” (Natasa)

Uzlet medicine dogada se od 19. stoljeca kada se otkrivaju biokemijski uzroci bolesti §to
omogucava dijagnostiku prema principu uzro¢nik-posljedica. Postavljanje dijagnoze bitno je u
drustvenom prepoznavanju bolesti. Objasnjavanjem simptoma dijagnozom se objektivizira
iskustvo oboljele osobe te afirmira subjektivno, ,,¢ine¢i da netko nije samo osoba koja se zali, ve¢
osoba sa stvarnim zdravstvenim stanjem koje opravdava odredene prilagodbe. (Carel 2016:69)
Buduci da je bolest osobno 1 drustveno destabilizirajuca, dijagnoza takoder omogucuje djelomi¢nu
kontrolu te stvaranje smisla i1 reda iz date situacije. Ovisno o razdoblju pojavljivanja, skolioza
moze biti infantilna, juvenilna, adolescentska i adultna. Jedna kazivacica boluje od infantilne
skolioze, dok lije¢nicki nalazi ostalih kazivacica otkrivaju juvenilnu ili adolescentsku skoliozu.
Medutim, ono S$to je zajednicko svim kazivaCicama jest da je njihova skolioza idiopatska.
Idiopatska skolioza naj¢es¢i je uzro€nik djecjih deformiteta kraljeznice te ¢ini 80% svih skolioza.
Kao $to naziv ukazuje, etiologija idiopatskih skolioza jo§ uvijek je nepoznata. (Sung 2021:1)
Novija istrazivanja ukazuju na mogucu korelaciju mnogobrojnih ¢imbenika s nastankom 1
napretkom skolioze. Medutim, s obzirom na raznolikost mogucih uzro¢nika, i dalje nije moguce
jasno odrediti §to je kod osobe potaknulo razvoj bolesti. Takoder, istrazivanja jo$ nisu u potpunosti
usvojena u Sirem medicinskom diskursu. Kazivacice stoga od doktora nisu dobile ni naznaku
objaSnjenja uzroka i progresije bolesti, osim ukoliko je zamije¢ena u obitelji kada krivnju
zaprimaju genetske predispozicije. U manjku znanstvenog obrazlozenja, doktori idiopatsku

skoliozu nerijetko obrazlazu tumacenjem da je od brzog rasta,:
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,Meni su rekli da je to od naglog rasta. Sve je to zna$ od naglog rasta i nije to nista strasno. I ja
sam zivjela s uvjerenjem da je to tako. Ali velik je problem Sto se ne zna uzrok. Ne mislim ja da
je to od naglog rasta. Mnogo, mnogo djece u pubertetu naglo izraste pa nikom nista. Mislim, njima
je opravdanje za sve od naglog rasta. Pa nije od naglog rasta jer i moj brat je naglo izrastao pa
nema skoliozu. Mislim, nemamo mnogo informacija i ne postoji rjesenje. Rjesenje je jednostavno

da malo u glavi skontamo da je jednostavno to tako i da moramo da zivimo s time.* (Nina)

Skolioza je utkana u nasa tijela i nase zivote. Neoperirane kazivacice navode gotovo svakodnevnu
svijest o skoliozi, bilo zbog fizicke ili psiholoSke manifestacije koja proizlazi iz egzistencijalnog
ucinka bolesti. Manjak dijagnostickog objasnjenja ostavlja veliki rascjep izmedu sveprisutnosti
skolioze 1 nepoznanice zasto nastaje, Sto je dio kazivaCica navelo u vlastitu potragu za
pojasnjenjem razvoja skolioze. Laurino kazivanje moze se analizirati i kroz prizmu kartezijanskog

naslijeda koje govori o kontroliranju tijela psihom, odnosno voljom:

,.Sto vise ¢itam i razmisljam o tome, o svome osobnom iskustvu i o tome da najcesée ipak zene
prednjace Sto se tice skolioze, ja mislim da je to psiholoski, pogotovo ta pubertetska skolioza.
Doslovce sam shvatila u kojem trenu sam se osjecala neugodno u vezi svog tijela i doslovno tada
sam se krenula grbiti jer sam bila vi$a od drugih i jednostavno sam se osjecala lose Sto ja nisam
niZa ili pribliznih proporcija kao druge djevojcice. I bas mislim da se psiholoski u¢inak odrazio na

tijelo, a ne nuZno nagli rast koji ja uop¢e nisam kontrolirala.” (Laura)

Prezitak krS¢anskih narativa 1 kartezijanskog naslijeda je 1 zamiSljena odgovornost osobe za
nenormativno tjelesno stanje poput skolioze. U o¢ima gledatelja, vidljivo predstavlja odraz
unutarnjeg karaktera poput lijenosti, manjka motivacije, manjka brige o sebi, manjka predanosti.
Skolioza je specificna i po tome §to je nepoznatog uzroka S§to onemogucuje potpunu medicinsku
legitimaciju danog stanja. lako manifestirana kao vidljiva asimetrija tijela s naglaskom na izbocenu
lopaticu (koju kazivacice 1 doktori uglavnom nazivaju grbom), na prvu nije toliko primjetna.
Razlog tomu je i u strategijama prikrivanja vidljivih znacajki skolioze kako bi se smanjila
izlozenost stigmatizaciji na temelju vanjstine. Zbog svega navedenog, skolioza je veoma cesto
protumacena kao loSe drZanje 1 estetski problem. Za razliku od 'legitimne' bolesti, 'loSe drzanje'
podrazumijeva nasu kontrolu. Iz toga proizlazi kako je i odgovornost za bolest na nama.
Primjerice, rodakinja koja je upucena u moju bolest od trenutka dijagnoze u Sestoj godini,

dvadesetak godina ponavlja paradigmu kako mi je skolioza napredovala zbog nedovoljno
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vjezbanja, iako sam vecéinu tog perioda pohadala treninge za osobe s ki¢menim deformacijama te
vjezbala doma. Kada bih kao protuargument na njezino objasnjenje za bolest dala statistiku
vjezbanja, rekla bi mi kako sigurno ne vjezbam pravilno. Ukoliko pak kazem da vjezbam pravilno,
bilo bi mi re¢eno kako ne vjezbam dovoljno silovito. Stogod rekla ili napravila, u perspektivi nekih

osoba odgovornost je uvijek lezala isklju¢ivo na meni. Slicno su dozivjele 1 ostale kazivacice:

,Ljudi mi savjetuju kako da pravilno sjedim, kao da mi se nosenjem torbi iskrivila skolioza. Oni

to posmatraju kao nepravilno drzanje.“ (Ivana)

,U sustini ljudi to gledaju vise kao estetski problem nego zdravstveni jer je uocljivo, ipak su s

ovom mojom progresivnom skoliozom vidljive fizicke promjene i deformitet.” (Natasa)

,Uvijek je ono, ajme to je sigurno zbog noSenja torbe. Ili, svirala sam harmoniku u osnovnoj i i$la
u glazbenu, pa onda ti je to od toga. A nije od nicega od toga, to su te neke glupe pretpostavke od
cega je to doslo. Najgori dio mi je jo$ bio jer imam sestru blizanku i njoj se to ne desava. Pa pitanje
zaSto se meni to dogada, $to ja radim, a ona ne ili $to ne radim, a ona radi...Oc¢ekujes§ da postoji

objasnjenje, iste smo, a ona nema skoliozu.* (Iva)

,,EVv0, ja sam trenutno student. Nas fakultet se sveo na kompjuter i na telefon, sad, ja sam Cetvrta
godina i istovremeno radim, i radim preko kompjutera. (...) Onda kada se pozalim na nesto vezano
za skoliozu ili kada kaZem da je to jednostavno bolest koja napreduje, onda mi kazu pa ne moras
da sjedis dvanaest sati za raCunarom, odi na polje, radi nesto, razumijes, jer oCigledno ti sjedenje
nije dobro za tebe. Isto tako, ne vjezbas bas dovoljno, ti si kriva za to, sjedi§ u nepravilnim
poloZajima, ne znam, nepravilno drzi§ vrat pa sve to utjee na ki¢mu kad sam recimo u ovom
poloZaju, ali ja jednostavno ne mogu da sjedim da gledam u telefon ovako. A generalno smo svi
nekako srasli s tim telefonima, s tim laptopima, posebno sad u vrijeme pandemije jer jednostavno
ne mogu drugacije da zivim jer ¢e mi obaveze ispastati zbog toga. Dosta ljudi je reklo pa mozda
nisi nosila tu ortozu kako treba, vjerojatno je moglo da se popravi, ali ljudi ne znaju da tebi kad se
skolioza popravi za pet stepeni to je ogroman uspeh. Ljudi misle Sta, pet stepeni. Ma jedan stepen
da se popravi, koliki je uspeh 1 da ostane na istom da ne napreduje u nekom trenutku. I onda znas,
u jednom trenutku i ti izgubi$ Zelju da se objasnjavas zato §to jednostavno, mislim ljudi su takvi,

naravno da ne znam o nekim bolestima koje neki drugi imaju, ali se ljudi ne trude da shvate.*
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,Dosta sam se osjecala usamljeno u tom iskustvu i donekle sam imala u glavi da je skolioza

produkt mojeg razmisljanja i da sam zapravo si sama skrivila skoliozu.* (Laura)

Neoliberalna ideologija preuzela je narative odgovornosti pojedinca za vlastito blagostanje te ih
implementirala u diskurs o odgovornosti za drzavu blagostanja. Na razvoj neoliberalne ideologije
posebice su utjecala zbivanja devetnaestog stolje¢a. Ono je razdoblje formacije industrijskog
drustva i ideje o naciji kao entitetu ¢ija smo stanica. Kartezijanska perspektiva primjetna je u
instrumentalnom pogledu na tijelo. U horizontu je produktivno tijelo-masina u sluzbi drustvenog
razvoja. Istovremeno, u jezi¢nu uporabu ulazi i pojam norma u modernom znacenju rijeci, S
izvedenicama normalno 1 normalnost. Do tada, norma je oznacavala stolarski kutomjer. (Davis
1995:24) Od tada, ona predstavlja ,,novi zakon modernog drustva.* (prema Thompson 1997:39)
Kao §to se kutomjerom mjeri namjestaj, razvojem statistike u 19. se stolje¢u po€inju mjeriti ljudske
osobine. U tandemu s novonastalom idejom nacije kreira se ideja prosjecnog gradanina koji postaje
normatom. Ovaj neologizam oznacCava zamisljeno individualno tijelo koje se nalazi unutar
druStvene kategorije normativnog. (Thompson 1997:8) Pojedinac postaje predstavnikom Sire 1
znacajnije price - nacionalne, a njegovo tijelo drzavnim kapitalom. Unutar takvog drustva, oboljele
su osobe nerijetko asocirane s neproduktivno$éu i ekonomskom deprivacijom. One postaju
drustveno nevrijednima (usp. s etimologijom rije¢i invalid). Ova povezanost eksplicirana je u
ruznim zakonima 19. stolje¢a od kojih su se neki u Sjedinjenim Ameri¢kim DrZzavama zadrzali ¢ak
do 1974. godine. (Thompson 1997:7) Ruznim se zakonima osobe s fizickim deformitetom
izjednacavaju sa materijalno depriviranima. U njima se navodi kako je ,siromasStvo bolest
zajednice, rana politickog tijela, a buduéi da je bolest, mora se, Sto je viSe moguce, ukloniti.*
(Lelwica 2017:78) Lijek je proglas da: ,,svaka osoba koja je bolesna, osakacena, unakazena ili
deformirana na bilo koji nacin, tako da predstavlja neugledan i odvratan objekt, ... se nece izlagati
u javnosti, pod prijetnjom kazne od 1 $ [oko danasnjih 20 $] za svaki prijestup.” (Lelwica 2017:78)
Iako danas ne postoje zakoni koji ekspliciraju ovakva stajali$ta, ona su vidljiva u neadekvatnoj
infrastrukturi, socijalnoj pomoc¢i (koja ne obuhvaca isklju¢ivo nov€anu pomo¢, ve¢ primjerice i
pravo na osobnog asistenta kod veceg stupnja invaliditeta), pogledima usmjerenima prema fizic¢ki
drugacijima, prebacivanju odgovornosti na oboljelu osobu, neprepoznavanju njihovih potreba.
Samokontrola u sluzbi druStva izrasta u primarnu zadacu autonomnog, samoregulirajuceg i
samoupravljajuéeg gradanina. Maksimizacijom vlastitog potencijala kroz brigu o zdravlju, on

brine o kolektivhom dobru. Produktivno individualno tijelo simbol je druStvenog tijela. Manjak
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zdravlja tako predstavlja moralni i druStveni neuspjeh. (Betcher 2015:10) Moderno videnje
civilizacijskog hodograma analogno je krs¢anskom. Kao i krS¢anstvo, suvremeno je drustvo
rezerviralo stol za spoj s boljim sutra. Pristup tom stolu zabranjen je kulturoloskom drugom koji
prijeti uprljati zamiSljenu sliku homogene (dakako idealne) nacije. Mary Douglas u svojem
kultnom dijelu Cisto i opasno govori o drustvenoj konstruiranosti koncepta prljavog. Ono prestaje
biti iskljucivo fizickom tvari te postaje simbolom - konstrukt definiran vrijednostima kulture.
Prljavstina je sve ono izvan prihvatljivog, od fizicke materije poput smeca do apstraktnog koncepta
poput grijeha i bolesti. Udaljavanjem i kontroliranjem prljavstine, drustvo je u stanju odrzavati red
1 zastititi se od potencijalnih prijetnji. (Douglas 2004) Kulturoloski konstrukt bolesti nalazi se
izvan druStvene granice normativnog. Prema druStvenoj imaginaciji, poput klice ili bakterije prijeti

prosiriti se druStvenim tijelom:

»ada se vracam na tu scenu iz djetinjstva gdje su neki roditelji branili djeci da se druze sa mnom
jer su mislili da je skolioza zarazna bolest unato¢ tome S$to je njima moja mama objasnila §ta je
meni, Sta se dogada mojem tijelu. (...) Kada sam trebala nositi ortozu 23 sata dnevno u skoli su
profesori bili obavjesteni o tome, da ja to moram nositi 23 sata dnevno, da ja moram dolaziti u
Skolu s tim 1 neki roditelji koji nisu bili dovoljno informirani su mislili da je moje stanje zarazno 1
bojali su se da ¢u ja zaraziti njihovu djecu sa skoliozom. Da, apsurdno zvu¢i, ali eto, bilo je takvih
situacija 1 zbog toga sam bila dosta obiljezena od strane vrSnjaka jer oni nisu, to ne krivim djecu,
nego roditelje koji mozda nisu na dovoljno dobar nacin objasnili §to je meni 1 da sam ja po svemu

normalna djevoj¢ica samo imam nesto Sto me drzi i to je to.” (Ana)

Otvarajuci se tim iskustvima, osobe se simbolicki otvaraju moguénosti zaraze. Odnosno, otvaraju
se zivotnoj mogucnosti obolijevanja koju smo nauceni ignorirati. Bolest je percipirana ne samo
kao tjelesna, ve¢ 1 druStvena anomalija. Budu¢i da je ovo poglavlje prozeto zbivanjima
devetnaestog stoljeca, s njime ¢u ga i zatvoriti. Darwinova teorija prezivljavanja najsposobnijih
ugradena je u ideologiju neoliberalizma. Medutim, ono S$to smo kao drustvo potisnuli je teorija
prirodne selekcije koja govori o evoluciji kroz sluajne procese. Njom se naglaSava potencijal
mutacije ili anomalije za unaprjedenje vrste. (Betcher 2015:25) Sagledavajuéi teoriju iz prizme
drustvenog, percipirana anomalija prilika je za unaprjedenje druStvenog znanja putem raznolikosti
zivljenih iskustava. Dakle, iskustvo bolesti ima potencijal mijenjanja drustvenih obrazaca.

Dezinficirani prostor oznacava status quo. Kazu, pokoja bakterija pozitivna je za djetetov razvoj.
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5. REALNOST, KOJA TO NIJE
., Marilyn je poput vela koji nosim preko Norme Jean. “ (Marilyn Monroe)

Normativno se utiskuje u nasa tijela koja stoje na raskrizju fiziologije i kulture, poput
asfalta cestu, izgraduje nas i fiksira. Ovo je raskrizje bez crvenih svjetala. Usprkos visestoljetnom
ratu koji smo objavili bioloskim procesima, i dalje smo odredeni fizioloskim koje nas formira
iznutra prema van. Iz drugog smjera prema nama nezaustavljivo jure kulturoloSki imaginariji
kamuflirani u obi¢nost svakodnevice. Na cesti je guzva: savjeti iz Casopisa kako izgledati
besprijekorno, pri ¢emu je besprijekorno povijesno promjenjiv pojam, no¢ne kreme protiv bora,
vitamini za ljepsu kozu, vjezbe za gluteuse koje nijedan pogled ne¢e moci zaobici, sve §ira ponuda
estetskih zahvata, manipulirane slike ¢asopisa i plakata, mobiteli s ugradenim beauty mode-om
kamere koja nas zamrzava u Zeljenom prikazu, Instagram i Facebook profili koji kultiviraju

paralelni svijet slika, opsjene zivotu.

Norma Jeane kompleksna je osoba iza pomno konstruirane slike Marilyn Monroe. Slika koju ¢e
veéina nas vizualizirati na spomenuto ime zamisljaj je osobe koju je Andy Warhol ovjekovjecio
prema fotografiji iz filma Niagara, postavljajuéi isti prikaz jedan pored drugog pedeset puta u
Diptihu Marilyn 1962. godine, iste godine kada je Norma Jeane pocinila samoubojstvo.

(https://artuk.org/discover/artworks/marilyn-diptych-117797) Poput Coca Coline boce ili limenke

Campbellove juhe, osoba Norma Jeane — preobracena u ikonu Marilyn - postaje brand vidljiv u
ponavljajuc¢oj kompoziciji 1 simbolu stvorenom prema druStvenim ocekivanjima. Norma Jeane
tako postaje normom, slikom unutar ¢asopisa koju su, uz ostatak svijeta, gledale 1 oboljele Zene.
Medutim, taj postavljeni ideal njima je bio nedostizan, a izgleda da je bio nedostiZzan i samoj
Marilyn: ,,Moji muskarci toliko ocekuju od mene, zbog slike koju su o meni napravili — i koju sam
ja napravila o sebi — kao seks simbol. O¢ekuju zvona da zvone i zvizdaljke da zvizde, ali moja je
anatomija ista kao 1 kod svake druge zene 1 ta su mi ocekivanja nedostizna.”

(https://www.goodreads.com/quotes/603181-i-m-a-failure-as-a-woman-my-men-expect-so)

Rapidnim unaprjedenjem tehnologije te njezinom demokratizacijom, alati kojima moZemo
promovirati 1 oblikovati prikaze vlastite Marilyn postaju dostupni znatnom dijelu populacije. U
nasim sve viSe simuliranim Zivotima, ti prikazi postaju dodatno znacajnima. Uz pomo¢ tehnologije

16¢

»gledatelji se otvoreno dive 'savrSenstvu laznog™. (Morris 1998:220) Mo¢ laznog je u vizualnoj

bljestavosti koja, kao zlatni prsten vranu, privlaci poglede. Naime, zapadno drustvo obiljezeno je
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okulocentrizmom utemeljenom ,,na postavci da je spoznaja u zapadnoj civilizaciji odredena
vizualnom paradigmom.* (Rukavina 2010:539) Pogledom dolazimo ,,do uvida, misaonog uzora ili
paradigme ideje (gr¢. eidos oznacava, za razliku od privida, ono trajno i nepromjenjivo neke
pojave, pra-lik ili pra-sliku iza vidljivog svijeta).” (Rukavina 2010:540) Dakle, misljenje proizlazi
iz vidljivog koje sluzi kao pokretaC asocijacija, a ono se, unutar dominantne struje zapadne
tradicije, poistovjecuje s istinom. U vrlom novom svijetu svjetovi bivaju konstruirani kroz slike i
reprezentacije koje u naSoj percepciji poprimaju dojam stvarnog, ili barem stvarnijeg od zivota
izvan ekrana, odnosno stvarno prestaje biti stvarnim, a nestvarno postaje stvarnim, $to Jean
Baudrillard naziva hiperrealnoséu. (prema Morris 1998:25) Suprotno normatu 19. stoljeca
uobli¢enom kroz jednadzbu prosjecnog covjeka, moderni normat manifestira se u novom panteonu
slika hiperrealnog koje prikriva #nofilter i #nomakeup realnost. Norma postaje neuhvatljivom.
Paralelan, usko povezan proces je dislokacija utopije u ,,0samljeno, privatno, individualno tijelo*
(Morris 1998:136) koje postaje i mjestom spasenja: ,Spasenje postaje povezano s naSim
postojanjem kao korporalnih, somatskih pojedinaca...Samo tijelo je postalo sveto...A zdravlje, ne
istina, postalo je sredi$nja (kulturoloska) vrijednost.” (prema Betcher 2015:10) Medutim, mislioci
su se utopijama, kroz kategorije zdravlja i bolesti, oduvijek doticali tjelesnog: ,,Platonova
republika ne treba doktore; Moreova tura oko otoka Utopija otkriva dobro organiziran sistem
medicinske skrbi; Swiftovi hiperracionalni konji u Guliverovim putovanjima (1726) nikada ne
obolijevaju, oslabe tek u starijoj dobi, umiru¢i nakon dobrohotnog javnog oprostaja.“ (Morris
1998:139) Dok su se nekadasnji opisi utopije ostvarivali preko zajednice te bili izmjeSteni u ne
toliko blisku buduénost, odgovornost za utopijski zivot (manifestiran kroz utopijsko tijelo) danas
leZi isklju€ivo na autonomnom samo-reguliraju¢em pojedincu, a buduénost je, ukoliko sve radimo
kako treba, sada! Tijelo je objekt koji konstantno trebamo nadgledati i regulirati u vjecnoj trci
fizickog usavrSavanja prema dojmu hiperrealnog. Ono je uvijek ,nedovrSeni proizvod.*

(Thompson 1997:108) Na kraju tog puta oc¢ekuje se zemaljski Edenski vrt savr§enog tijela.

Komercijalna kultura iskoriStava lukrativnost zahtjeva fizickog usavrSavanja s naglaSenom
zadaCom izmicanja bioloSkim mijenama koje medikalizirano druStvo oznacuje patologijom.
Primjerice, pojavnosti starosti postaju predmetom interesa medicine intenzivno isprepletene s
komercijalnom kulturom. Tako ¢emo, nakon ¢itanja savjeta iz Casopisa Ljepota i zdravlje, u
ljekarni kupiti vitaminske tablete 1 kreme za brisanje bora. Ljepota i zdravlje ,,je najCitaniji zenski

asopis u regiji“. (https://www.ljepotaizdravlje.hr/) Seéuéi frekventnom zagrebackom ulicom
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naletjela sam na identi¢no povezivanje ova dva pojma koja postaju sinonimom unutar drustvenog
vrijednosnog sistema. Izlog du¢ana ogromnim nas slovima uvjerava da je zdravije novo seksi,
odnosno ,,Healthy is the new sexy*. Engleska inacica teksta podsjeca na zamisljenu univerzalnost
te poruke. Zenska bolesna tijela posebice su podvrgnuta aseksualnoj objektivizaciji koja oznaéava
pretpostavku da seksualnost nije i ne bi trebala biti dio identiteta Zene s invaliditetom. (Thompson
1997:25) Kolikogod se svjesno odmicali od nametanih poruka, neminovno je da ih kao socijalna

bica upijamo i internaliziramo:

,Frustrira te ta ¢injenica da ti je tijelo takvo. Kao, zaSto moram to svaki put vidjeti na sebi kad se
pogledam, ili na slikama. I ono, kolikogod da misli§ ja sam bolja od toga, ne¢e me sad samo

vizualno frustrirati, na kraju evo.“ (Iva)

Ljepota i zdravlje - normativni ideal savrSenog tijela - u svojoj apsolutnoj kategorizaciji drustvena
su fikcija koju zive rijetki, a i oni tek temporalno. Tre¢inu osoba s nekim stupnjem invaliditeta ¢ini
populacija starija od Sezdeset i pet godina (Davis 1995:8), a gotovo dvije tre¢ine populacije starije
od Sezdeset i pet godina osjeca ogranicenje tijekom izvodenja barem jednog osnovnog pokreta.
(Lelwica 2017:65) Dakle, gotovo svakog tko dovoljno dugo Zivi ¢eka plovidba Aherontom te
pristizanje u kraljevstvo bolesnih: ,,svatko tko se rodi ima dvojno drzavljanstvo, u kraljevstvu
zdravih 1 kraljevstvu bolesnih.” (Sontag u Scheper-Hughes 1 Lock 1991:413) Nema zemlje za
starce prikladno je parafrazirati u nema zemlje za bolesne koji predstavljaju ono ¢ega se drustvo
pribojava, a Sto drustveni metanarativi nastoje prikriti: ,,manjak kontrole, ovisnost, neu¢inkovitost,
1 nepredvidivost koje odredene fizicke osobine ili stanja predstavljaju.* (Lelwica 2017:13) Ipak,
vecina populacije percipira mit o utopijskom tijelu kao realan 1 ostvariv te izbezumljeno hrli prema
svetom gralu vjecne mladosti, zdravlja, uglancanog tijela i lica vjerujuci kako se starost, bolest,
bore, celulit, krizobolja, otezano kretanje, kroni¢na bol i1 ostale nelagode dogadaju nekome
drugome. Nikada njima. Drugacije izreceno, hrle prema sre¢i koja je u popularnom misljenju
nezamisliva bez prethodno navedenih atributa. Amy Purdy progovorila je o ovom stavu 'zdravih'
osoba reminiscirajuci kako je, prije Zivotne situacije koja je rezultirala amputacijom nogu, smatrala
kako bi radija umrla nego bila invalidom. (Lelwica 2017:84) Situacije u kojoj osobe ne mogu

zamisliti ispunjeni zivot oboljelih prisjeca se 1 Nina:

,OtiSla sam do wc-a i1 kako sam se vracala, ¢ula sam njih kako razgovaraju i kako je jedan decko

pitao prijateljicu $to se dogada s mojim ledima. Ona je rekla kako eto, da sam bolesna i kako imam
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skoliozu, na §to su oni rekli 'pa zar ne moze to da se popravi, kako moze zivjeti s time.' [ meni je
to bilo, tako, taj kako moze zivjeti s time. Pa ne mogu sada da se ubijem jer imam skoliozu. Mislim,
moram da zivim s time i nitko mene nije pitao da li mozes ili ne mozes, jednostavno moras. Moras

da nastavis.“ (Nina)
O raskrinkavanju ovoga mita kroz suocavanje s boles¢u kazuje Laura:

,INe znam kakva bih bila osoba da nisam to prozivjela, 1 mentalno i fizicki ne znam kakva bih bila
osoba jer sam svjesna ipak da ti se mogu takve stvari dogoditi i da moras$ pro¢i kroz to. I nekako
drugacije gledas i na druge ljude i mislim da dobijes$ neki osjeéaj za empatiju, pa i solidarnost da
se ipak osvrnes na ulici ako nekome treba pomo¢, i da nisi samo onako okrenut prema sebi i tijelu

koje savrSeno funkcionira.* (Laura)

Bolest iza vremenskog ugla prijeti svima. Ta prijetnja oCituje se u strahu koji se, prema
Heideggeru, ,,0sje¢a u odsutnosti objekta koji se priblizava.” (prema Ahmad 2020:94) Bolesno
tijelo podsjetnik je onoga §to moZemo postati, da ,,ono $to nam prijeti izvana, prijeti samo utoliko
Sto je ve¢ unutra.” (Ahmad 2020:20) Prototipska reprezentacija bolesnog kulturoloskog drugog
iskoristava se za afirmaciju vlastitih, uvelike zamisljenih identiteta. Takav tip afirmacije dogada
se kroz negaciju: mi jesmo jer nismo poput njih (ili barem tako mislimo). Znac¢ajan dio identiteta
izgraden je kroz antitezu onoga Sto nismo, $to ne smijemo biti, a Sto se bojimo postati. Ne
iznenaduje stoga zazor od postajanja neZeljenim drugim koji proizlazi iz izvjesnosti.
Komodifikacijom straha, kroz obecanja obuzdavanja 1 nadogradnje prirodnog, komercijalna
kultura promovira proizvode kojima ¢emo, ukoliko smo savjesni gradani, kontrolirati i
poboljsavati vlastita tijela; ,,od sapuna do soli, kupili ste ne samo artikl, ve¢ i prototipsku sliku
tijela koja sluzi kao predstavnik za one koji mogu zahtijevati odredenu pripadnost na temelju
zajednickih znacajki 1 “bioloskih* kvaliteta.” (Snyder 2006:30) Medutim, obecana zemlja samo je

to — obecana.

Sagledavsi pojam religije kroz prizmu fluidne funkcionalne definicije moguce je uvidjeti kako su
rituali u kojima sudjelujemo kako bismo 'popravili' nasa tijela dio sekularne religije koja kroz skup
smjernica 1 alata kultivira osje¢aj smisla i pridaje znacaj naSim radnjama. (Lelwica 2017:37) Poput
ikonopoklonika, religiozno se klanjamo hiperrealnim slikama vjeruju¢i kako ¢emo, ukoliko
pratimo sva pravila, ba§ mi postati primjer te transcendentalne slike. Diskursi o tijelu 1 bolesti te

nerealne kompozicije koje pokusavamo biti druStveni su naputak utjelovljen u ritualima poput
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dizanja utega za vizualno primjetan biceps. Bourdieu govori o tijelu kao kapitalu. (prema Dolezal
2015:69) U dobu hiperrealnog u kojemu slika cuva zalihu predodzbi, drustveni kapital sve vise
biva zalijepljen na povrsinu tijela. Vjezbamo kako bi se vidjelo da smo vjezbali. Suprotno tome,
osobe sa skoliozom cine radnje kako se manifestacija skolioze ne bi vidjela, sudjelujuéi tako u

stvaranju hiperrealnog.

Tijelo je kulturoloski konceptualizirano i klasificirano. DruStveni vizualni krajolik prozet je
tjelesnom hijerarhijom. Dakle, zivot sa skoliozom nije isklju¢ivo Zivot sa bioloSki uvjetovanim
datostima, vec 1 datostima kulturoloskih procesa koji reguliraju 1 kontroliraju kako mislimo o tijelu
i zivimo kroz tijelo. Hegemonija normativnosti reflektira se i u praksama prema neposlusnim
tijelima, nevidljivima zbog internalizacije 1 svakodnevne uobicajenosti. One postaju 'normalnim
poretkom stvari'. No, ,,za nekonformisti¢ka tijela, kazne dolaze u formi ostracizma, stereotipa,
nevidljivosti, dehumanizacije, diskriminacije, mrznje prema sebi i sramu.* (Lelwica 2017:14). Ne
cudi stoga da pojedinci isti€u fizicke osobine koje drusStvo oznafava pozeljnima, a sakrivaju
drustveno omrazene, sudjelujuéi pritom u perpetuiranju paradigmi o tome kako tijela i zivoti
trebaju izgledati. Iako su invaliditet i bolest percipirani kao rigidne apsolutne kategorije, statistika
o broju osoba s nekom vrstom fizicke devijacije, funkcionalne ili estetske, ukazuje da je
kulturoloski drugi znaajan dio (fantomske) vec¢ine. Nacini konstrukcije narativa o bolesti te
prakse kontrole tijela izravno se ticu svih nas, a kao druStvene jedinke imamo i1 odgovornost
otkrivanja principa kako sveprisutne, gotovo nevidljive kulturoloSke prakse marginaliziraju neke
jedinke. Umjesto nekriti¢nih vjernika u druStvo, trebamo biti aktivni ¢lanovi koji propituju

kulturolo$ke zadanosti:

»--. modernitet, bez obzira na to kojoj epohi pripadao, nikada ne nastupa bez potresa vjere i bez
otkri¢a koliko je realnost malo realna, a to otkric¢e ide zajedno s otkrivanjem novih realnosti.*

(prema Rukavina 2010:553)
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6. NASTANJUJUCI NENORMATIVNO

,,Samo je potrebno izravno pogledati u Meduzu kako biste ju vidjeli. I ona tada nije smrtonosna.

Predivna je i smije se.“ (Cixous 1976:885)

Panoptikon je vrsta zatvorske zgrade u kojoj zatvorenici u svakom trenutku mogu vidjeti
optikon, strazarski toranj u kojemu se nalazi cuvar. Kako bi Panoptikon funkcionirao, zatvorenici
nemaju uvid u zbivanja unutar tornja, odnosno ne znaju prema kome je pogled strazara usmjeren.
Mogucénost da ih strazar promatra u zatvorenicima pobuduje stalnu svijest o pogledu. Pogled je na
njima i kada nije usmjeren prema njima. On je poput duha horor filmova; nikada se ne zna kada
¢e zaprijetiti. lako nevidljiv, a time i nedohvatljiv, pogled je sveprisutan. (Dolezal 2015:58) Nalik
protagonistima hipotetskog Panoptikona, osobe sa skoliozom postaju zatvorenicima
internaliziranih drustvenih normi koje se osjecaju kroz gotovo stalnu svijest o tijelu. Uloga
drustvenog Panoptikona su kontrola i disciplina (Dolezal 2015:62). Posljedicno moguénosti
promatranja, osobe konstantno reguliraju svoja tijela i ponaSanje kako ne bi bile stigmatizirane.
Sveprisutnost pogleda moguca je zbog procesa normalizacije. Njom se ,kroz standarde
normalnosti, propagirane kroz Siroke i raznolike mreze odnosa mo¢i koji infiltriraju svaki kutak
zivota® (Dolezal 2015:64), reguliraju privatni i javni zivoti drustvenih bi¢a. No, upitno je treba li
neki spektar zivota uopce nazivati privatnim s obzirom na internalizaciju normi i druStvenih praksi
kojih mozemo, ali i ne trebamo biti svjesni, a koje se doticu svakog aspekta naSeg postojanja.
Prostor etericne strukture koja nadgleda prostor je biomoci. (prema Dolezal 2015:64) Poput
Schrédingerove macke biomoc¢ (ni)je svugdje 1 nigdje, a njezin vjerni sluga je pogled, bilo u obliku

hipotetske mogucnosti ili utjelovljen u osobi. Pojedinac ga osjeca na sebi:

,»ve se to nekako svodi na fizicki izgled koji eto, svi kao kazemo da nije bitan, najbitnije je kakva
si osoba, kako se osjecas, 1 to generalno jeste tako, ali u sustini, kada vidis$ te poglede na sebi, to
neodobravanje, nekako ne znam, jednostavno vidi§ diskriminirajuci pogled u ljudima 1 kolikogod
da si ti svjestan svega, da si prihvatio sve, grozno se osje¢as. Grozno, grozno. Taj osje¢aj ne moze

da se opise osobama koje to nisu dozivjele.* (Nina)

Kazivacice naglaSavaju kako ne mogu uvijek tvrditi da je pogled koji osjec¢aju na sebi stvaran,
posljedica oéiju fizicke jedinke. Cesto, to je samo osjeéaj pogleda koji proizlazi iz njihove

interpretacije drusStvene situacije temeljene na znanju o prihvatljivom i neprihvatljivom:
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,Dobra stvar je da ljudi, moji prijatelji uvijek kazu da ne primjecuju to na meni i puno ljudi me je
pitalo nakon duzeg druZenja o tome. Slucajno bi skuzili. Tako da, mislim da je viSe iz moje
perspektive da svi to vide jer ja to vidim. Svaki put kad se pogledam vidim to, ali drugi ljudi ne

percipiraju. Mislim da puno vise moja perspektiva na to utjece.” (Iva)

Mo¢ pogleda proizlazi iz osje¢aja koje pobuduje. Za daljnje Citanje ovoga rada znacajno je
istaknuti Cesto previdenu perspektivu kako su emocije i kulturni konstrukt, odnosno drustvo nam
govori kako se osjecati u pojedinim situacijama te na taj nacin gradi naS odnos prema zivotnim
datostima, poput tijela i bolesti: ,,promatranje emocija kao posredovanih, a ne neposrednih,
podsjec¢a nas da se znanje ne moze odvojiti od tjelesnog svijeta osjecaja i osjeta; znanje je povezano
s onim $to nam izaziva znojenje, drhtavicu, treSnju i sve ono $to se najsnaznije osje¢a na povrsini
tijela, povrsini koze kojom dodirujemo svijet i po kojoj on dodiruje nas.” (Ahmad 2020:247).
Osjecaj srama pripada kategoriji egzistencijalnih osjecaja koji ,,formiraju 'pozadinu' kroz koju je
iskustvo strukturirano i u€injeno razumljivim.*“ (Dolezal 2015:43) Putem srama, moguce je izravno
pratiti na koje nacine drustvo, posredstvom norme i drustveno konstruiranog znanja, utjece na
zivote posramljenih. Lokus srama je tijelo. Osim S§to se dogada kroz tijelo, dubinski je povezan s
vizualnim aspektom, ¢injenicom da smo videni ili da mozemo biti videni kao neprimjereni. Kao

Sto je joS§ Euripid primijetio, ,,0¢1 su prebivaliSte srama. (Dolezal 2015: 4)

Dinamiku srama razotkriva Sartre-ova kategorizacija tijela. Prva kategorija je tijelo — subjekt.
Njega dozivljavamo iz osobne i iskustvene perspektive. To je takozvano Zivijeno tijelo, termin
uvelike koriSten u fenomenoloskom opusu. Tijelo drugog promatramo iz trece, otudene
perspektive kojom ono biva pretvoreno u objekt. DozZivljaj srama mogu¢ je zbog trece pozicije
koja naSe Zivijeno tijelo zamiSlja kao objekt. Intersubjektivnost omogucava da vlastito tijelo
'vidimo' iz perspektive drugog. Taj drugi moze biti stvarna osoba ili zamisljena publika. (prema
Carel 2016:52) Pozicija intersubjektivnosti posljedica je internalizacije znanja o normalnom i
normativnom, a posezanje za tom metodom konstantna je izvjesnost buduci da je druStveni prostor
naglaSeno tjelesni prostor. Ona ne samo da omogucava, ve¢ prisiljava na reinterpretaciju vlastitog
tijela u otudeni objekt sagledan kroz prizmu drustvene zjenice. Sve drustvene jedinke posjeduju
znanje o druStvenim standardima normalnog i devijantnog. U susretu s naSim unutarnjim
promatra¢em tijelo biva podvrgnuto rapidnom mjerenju, jednadzbama, valnim funkcijama,

ukratko, kalkulaciji kojom procjenjujemo spadamo li u (drustveno percipirani) Error 1. Goffman
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opisuje kako ,,percipiramo svoja tijela i svoje drustveno ja kao da gledamo u ogledalo koje nudi
odraz uokviren (i oblikovan) druStvenim stajaliStima i1 predrasudama.“ (prema Manderson
2011:188) Gotovo svaka osoba u svojem domu ima zrcalo. Budu¢i da se nitko od nas ne moze
vidjeti u cjelini bez ogledala, ocigledno je kako je njegova funkcija da nam omoguéi videnje iz
perspektive druge osobe. Prije izlaska najcesce provjeravamo kako izgledamo. Pripremamo svoje
tijelo za javni prostor. Mnoge Zene u torbi nose malo zrcalo kako bi popravile svoj tjelesni

predlozak. Opet, provjeravaju sebe kao objekt za druge.

Osobe sa skoliozom govore o susretu s odrazom vlastitog tijela. Sam odraz izaziva osjecaj
nelagode, frustracije, razocaranja. lako kazivacice nisu uvijek svjesne druStvenog utjecaja na

percepciju vlastitog pogleda, to je odraz optereéen drustvenim vrijednostima:

,»U tom periodu, ba§ se sjecam kada je krenulo sve intenzivnije i vidjelo se da je to neSto
zabrinjavajuce, ne bi prosao dan da ja sebe ne bi pogledala u ogledalo, a da ne vidim bo¢no da
imam grbu. (...) Svaki dan bi sigurno pomislila na to, ako ne, barem zato jer se svaki dan pogledas

u ogledalo 1 vidis. I to je dovoljno da te podsjeti gle 5to imam 1 da te isfrustrira.” (Iva)

»Kada gledam u ogledalo osje¢am se razoCarano, ba$ razoCarano i u posljednje vrijeme
izbjegavam. Mislim, nervira me ve¢ kako to izgleda. Nitko ne treba tako da izgleda i izbjegavam

to vidjeti. (Ivana)

,Kolikogod postoje dani kada je super i ne razmisljam toliko o tome, nego eto, Zivim s time, to je
na mome tijelu 1 trebam ga prihvatiti takvo kakvo je. Ali normalno je, posebice Sto sam Zensko 1
generalno je nama kao Zenama to vaznije. Nije meni bitno $to ¢e ljudi misliti, ali bitno mi je da se
jadobro osje¢am u svojoj kozi. I postoje dani kada jednostavno ne mogu da se pogledam u ogledalo
zato §to znam da imam skoliozu i razmi§ljam o sebi kao da sam ono, grbavi Quasimodo. Sto je

grozno. A nekad sam super s time.* (Nina)

Svijest o tijelu kroz o€iste drugih direktno utjece na nasu samopercepciju, Sto je posebice istaknuto
u zenskom iskustvu. Zenu ,,gotovo uvijek prati vlastita slika o sebi.“ (prema Manderson 2011:118)
Ona je ujedno aktivni promatrac 1 pasivni objekt podlozan procjeni. Vizija tijela kao objekta za

druge sjena je i oboljelih osoba. Njihove siluete sustinski se povezuje s predodzbom o somatskom:

,,Oboljelo se tijelo nekako cini previse tijelom, previse stvarnim, previse tjelesnim: to je tijelo koje,

da tako kazZemo, stoji na vlastitom putu. S druge strane, nista manje reduktivno, oboljelo tijelo
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djeluje kao da mu nedostaje nesto osnovno, (...) nesto s cime bi se mogli identificirati; cini se
premalo tijelom, tijelom koje je deficitno po sebi, ne tijelom u punom smislu rijeci, nedovoljno

stvarnim.” (prema Manderson 2011:137)

Drustveni stav prema zenama i oboljelim osobama s nekim vidom fizickog 'odstupanja' u
mnogo¢emu je sli¢an. Povijest je obiljeZena povezivanjem ove dvije skupine. Zena i Zenino
iskustvo nerijetko su ocrtani kroz metaforu bolesti. Primjerice, Aristotel navodi kako je ,,zena
poput deformiranog muskarca.” (Davis 1995:126) I jedna i druga skupina magnet su za poglede;
oboje su kulturoloski drugi; oboje imaju manjak drustvenog autoriteta; oboje su izuzetno podlozni
marginalizaciji, stigmatizaciji i objektivizaciji; oboje su podlozni sramu. Stoga ne ¢udi da je sram,
posebice tjelesni, ukorijenjen u iskustvo oboljelih Zena. Osjecaj tjelesne neadekvatnosti i
neatraktivnosti najsnazniji je okida¢ srama za Zene, prema intenzitetu i univerzalnosti. (prema
Lelwica 2017:43) Intervjui otkrivaju kako je osje¢aj neadekvatnosti i neatraktivnosti cudoviste iz
ormara zivota zena sa skoliozom, ¢esto popracen sramom. Pubertet se istaknuo kao razdoblje kada
zapocCinje stvaranje negativne slike o sebi. To je ujedno i razdoblje kada postajemo svjesniji
drustvenih oc¢ekivanja usmjerenih prema tijelu. S druge strane, sama bolest poti¢e razmatranje
vlastitih osje¢aja vezanih uz tijelo te uvodi osobu u proces osvjeStavanja konstruiranosti i
plasti¢nosti normi, te njihove restriktivnosti. Mnoge kazivacice stoga navode kako su s vremenom

djelomic¢no prihvatile svoje tijelo. Tijek ovog procesa naznacuje Iva:

,» 10 kad si mali nije ni§ smetalo. Ali taman se krene pogorSavati, op¢enito kod cura je nakon prve
mjesecnice 1 tada si u pubertetu 1 viSe ti je stalo do izgleda. I taman kad se pogorSava ti je ajme ne,
svi to vide i odvratno je. 1 tako dalje. Ali onda nekako, kako odrastas shvacas da je ok, zivim s
time, drugi to toliko ne primjecuju. Kao ok je, moZe se, nije to toliko ruZno ili sve $to si ti ko mladi

govori$.*“ (Iva)

Medutim, bitno je naglasiti kako je skolioza progresivna bolest, stoga zahtjeva stalni ulog energije
kako bi se osoba adaptirala prema novom stanju i prihvatila ga. Prilagodavanje ne podrazumijeva
samo prevladavanje srama, ve¢ i druge tjelesne i psiholoske aspekte adaptacije. O tome kazuje

Ivana koja od rane dobi boluje od skolioze:

,,P1vO, to je ogroman utroSak energije, u raznim fazama razvoja, u tom nekom psiholoskom smislu.
Trosi§ ogromnu energiju na prevladavanje tog nekog stida, formira$ se u nekom smislu koji ne bi

postojao da tog nema. Tu energiju bi ulagao mozda u neke konstruktivnije nacine i funkcioniranja.
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Ja bih morala svu svoju energiju usmjeriti na to da se bavim fizickim i psihickim aspektima

skolioze.“ (Ivana)

Etimologija rije¢i sram otkriva njegovu funkcionalnu stranu, ali i vizualnu odredenost. Ona dolazi
od indoeuropskog glagola za pokrivanje, a povezuje se i s rijeci sakrivanje i zatoCenistvo. (Ahmad
2020:151) Zeleéi izbjeéi stigmatizirajuéi pogled, osobe sa skoliozom pokrivaju i sakrivaju ne samo
njezinu fizicku, vec¢ 1 funkcionalnu manifestaciju. Na taj nacin, one bivaju zatocenicama drustvene
norme i vlastitog srama. Skoliozu je moguce relativno uspjesno sakriti (pokrivanjem) kako ne bi
bila upecatljiva. Ovisno o nasoj inicijativi, ona plese izmedu vidljivog i nevidljivog. Osoba sa
skoliozom stoga ponekad moze pro¢i kao zdrava osoba. Paradoksalno, sram zbog skolioze moze
proizaéi iz situacije kada nas druga strana oznacava kao fizicki zdrave te prema tome kreira
oc¢ekivanja. Primjerice, kao volonterka jedne udruge sudjelovala sam u pripremi nekoliko dogadaja
koji su, izmedu ostalog, zahtijevali noSenje Standova, klupa, stolova i1 drugih vec¢ih objekata. S
obzirom na zZivotno iskustvo znam da ¢u, ¢im nesto malo teze nosim, ve¢ isti dan osjetiti posljedice
u vidu ukocenosti i boli u lumbalnom dijelu leda. Ta intenzivirana bol obi¢no traje desetak dana.
Medutim, nije to nezamjetna bol, to je bol zbog koje moram kontrolirati svaki pokret prilikom
ustajanja sa stolice ili okretanja u krevetu, usporeno poput stogodisnje kornjace. Budu¢i da okolina
pretpostavlja da sam zdrava i da poput njih mogu sudjelovati u noSenju, u ovakvim situacijama
najcesSce osjecam nelagodu 1 sram ukoliko samu sebe prisilim da ne sudjelujem u aktivnostima.
Stovise, zbog srama se najéesée odlucujem na nosenje. U ovoj situaciji sram proizlazi iz manjka
funkcionalnosti i produktivnosti osobe u tom okruzenju. Jedan od uzroka Sto okolina nece
prepoznati moju nemogucénost nosenja je upravo uspjesSno sakrivanje fizi¢kih aspekata skolioze.
Standardne strategije prikrivanja fizicke manifestacije skolioze su noSenje Siroke odjece, svjesno
poravnavanje tijela 1 duga kosa. Neka od kazivanja doti¢u se 1 prikrivanja ortoze, simbola fizicke
devijacije 1 manjka kontrole kojih se drustvo pribojava. Njom se, kao i sramom, neposlusno tijelo
pokusava obuzdati. SvjedoCanstva operiranih djevojaka obiljeZena su pak estetikom Sava. Ovo su

neka od kazivanja:

,Prihvacanje nije doslo prirodno i doslo je tek nedavno. Sve donedavno bilo me je jako briga o
nejednakosti mojih kukova, o tome da mi se vidi rez na ledima i da mi se vidi rez gdje je bio taj

dren na plu¢ima. Uvijek sam se trudila nositi sve 3to je zatvorenih leda. Cak kad sam na maturalnoj
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kupila haljinu koja je bila otvorenih leda, kupila sam 1 $al koji sam nosila da to pokrijem, da se ne

vidi taj rez.“ (Ana)

,INosenje ortoze je bilo uzasno. Tada si jos u toj fazi puberteta 1 kad vidis sebe u tom oklopu i ne
mozes$ to sakriti je uzasno. Moze ti mama re¢i ne vidi se. (...) Grba se vidjela, ali ortoza je jo$
gora. | onda ne znas$ Sto raditi, dal' ne nositi 1 imati grbu ili nositi i nadati se da ¢e grba nestati. |

jedno i drugo je opcija u kojoj ne izgledas kao drugi. “ (Iva)

,Prije operacije je bilo da svaki dan biras robu u kojoj se to nece vidjeti. Definitivno nikad nisam
nosila usko, prve uske majice sam kupila nakon operacije. I pokusavas stajati malo bolje da ti se

ne vidi. Pa kupovanje kupaceg i te traume. Tako neke stvari, pokusavas to prekrivati.“ (Iva)

»akrivam Sirokim dZemperima, duksevima, generalno Sirokom garderobom, S$to manje
naglasavam taj dio tijela. Kupovina gornjeg dijela garderobe oduzima vremena jer svaki put me
netko mora uslikati iz svih uglova da ja vidim kako se to vidi. Ja stvarno volim uske majice, super
su mi. I mogu je nositi ako preko toga obuc¢em neku Siroku kosulju, to mi je ok jer se opet toliko
ne vidi. U sustini, ja krijem. Krijem ju robom. Kad znam da idemo proSetati 1 da ne¢u morati ulaziti
u kafi¢ gdje ¢u ja morati skinuti jaknu, onda mi je ok da budem u uskoj majici. Ili kad sam kod
kuce sama ili sa deCkom. Ovako, posebno recimo kad upoznajem nove ljude mi je problem. Sa

mojim ljudima nemam toliki problem.* (Nina)

,Nije bila vidljiva jer ja sam to prikrivala mozda. Pa onda kad bude uoc€ljivo ljudi budu Sokirani,
kako sad to, a nije vidljivo. Ali osjecala sam nesigurnost u sustini zbog toga, ne sada da je mnogo

utjecalo na kvalitetu Zivota, ali uvijek je postojalo §to ¢u obuéi.“ (Natasa)

Uz navedene strategije, dugi niz godina odrzavam dugacku kosu kako bih djelomi¢no prikrila
odmah primjetan aspekt skolioze. lako uocljiva preko frontalne i bo¢ne tjelesne asimetrije, leda
¢ine najistaknutiji predio pogoden skoliozom. Prilikom razotkrivanja tijela, poput boravka u
kupac¢em kostimu ili majici otvorenog straznjeg dijela, kosu gotovo uvijek drzim raspuStenom
kako bih prekrila leda. Dakle, prekrivam leda koja sama ne mogu vidjeti. Ukoliko podignem kosu
izlazu¢i 1h, u meni se intenzivira svijest o tijelu 1 prisutnosti drugih osoba. Vidim svoja leda kroz
pogled drugih. Leda, nenormativan dio mojega tijela, naglo se prosiruju u svijesti i slici tijela za
druge. Iako je ovo iskustvo determinirano drustvenosc¢u, ono me okrece prema unutra, umanjuje

me 1 stiS¢e u tijesnom prostoru nelagodnih osjecaja i zamrznute predodzbe o drustvenom pogledu
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na mene. Natkrivsi me poput divovske sjene, ta predodzba me preuzima. U takvoj situaciji osjeCam

izrazitu izlozenost. Osjecam se kao da gola hodam ulicom gdje su svi zagrnuti kaputima.

Starogrcki oznacitelj za sram je aidos, dok je derivacija ovog izraza, aidoia, oznacitelj za genitalije.
Povezanost tjelesne izloZenosti 1 srama ocita je ve¢ u etimoloskoj analizi, a eksplicitna postaje u
mitu o0 Adamu i Evi. Nakon pada, Adam i Eva prvi put osje¢aju sram kada osvjeStavaju da su goli,
zbog Cega se i pokrivaju listom. Prema Bibliji, sram prema tijelu, golotinji i seksualnosti prvi je
ljudski ¢in. (Dolezal 2015:4) Ova prica simbol je zapadnog odvajanja od tjelesnog, sakrivanja
fizicki eksplicitnog kroz oznacavanje devijantnim, a naposljetku i marginalizacije, diskriminacije
1 ostracizma. Kao oblik drustvene kontrole, sram direktno usmjerava naSe djelovanje. Sram je
opresivan. Sram je restriktivan. Sram je ograni¢avajuéi. Sram je sakrivanje sebe, ¢ime osobni
potencijal, nijanse Zivotnih trenutaka i moguénosti takoder ostaju sakrivenima. On, u tandemu sa

rigidnim normama, postaje druStveno hendikepirajuéi:

,Bavim se novinarstvom i tezim ka tome da za godinu dana dobijem diplomu. Recimo, ja sam
odustala od toga da budem televizijski novinar zbog skolioze. Jer Zivimo u takvom vremenu i
drustvu gdje se do televizije dolazi prvenstveno fizi€kim izgledom. I ja smatram da je moja bolest
dosta utjecala na moj posao i to je jedna odluka s kojom sam ja morala da se pomirim. Mozda to
ne mora da bude tako, ali trenutno ne razmiSljam o tome kako bih mogla da budem televizijski

novinar, ba$ zbog toga.* (Nina)

,»Nikada ju ne otkrivam. Samo kada moram. Naprosto sakrivam. I shvatila sam da sam prestala da
volim ljetovanje 1 more jer sam onda konstantno suo¢ena s njome i ne uzivam. PreviSe mi je paZnje

usmjereno na to, to me uznemirava i prosto ne mogu onda da uZivam u drugim stvarima.* (Ivana)

Oba ova svjedocenja jednako su vazna jer pokazuju kako drustvo kroz konstrukciju pogleda
oblikuje naSe zivotno iskustvo. Hoemo li na temelju fizickog izgleda izbjegavati aktivnosti koje
nam mogu donijeti radost od iznimnog je znacaja za nasSe Zivote. Ho¢emo li na temelju fizickog
izgleda odustati od neke profesije koja nas ispunjava od iznimnog je znacaja za naSe Zivote.
Hocemo 1i se na temelju fizickog izgleda osjecati slobodno ili zarobljeno od iznimnog je znacaja
za naSe zivote. U srZi ovoga drustveni je pogled koji u nama izaziva neugodne osjecaje kao Sto je
sram. Poput norme, sram je druStveno konstruiran: ,,Gdje je sram, tamo je i sistem.” (Lelwica
2017:15) Kao drustvene jedinke, gotovo od rodenja internaliziramo poruke o prihvatljivome. One

postaju dio naseg automatskog funkcioniranja, percipiranja svijeta oko nas i nas samih. Pogled 1
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sram egzistiraju kroz mogucnost drustvene suspenzije koja djeluje preko stigmatizacije odredenih
oblika postojanja. Stigma je starogrcki izraz za oznaku spaljivanjem ili urezivanjem kojom su se
oznacavali robovi, kriminalci i izdajice. Tom oznakom moralno devijantne ili inferiorne jedinke
ucinjene su fizicki prepoznatljivima kako bi ih se moglo izbjegavati i istjerivati iz javne sfere.
(Thompson 1997:30) Sram je urezan u iskustvo osoba sa skoliozom kroz negativnu sliku o sebi.
Zene s invaliditetom imaju negativniju samopercepciju od muskaraca s invaliditetom.
Istovremeno, drustvo ih nepovoljnije dozivljava, a ¢eScée su i Zrtve neprijateljstva temeljenog na
vanjstini. Istrazivanja ukazuju kako je videnje sebe viSe povezano s rodnom pripadnosti negoli s
razinom invaliditeta. Zene s invaliditetom Ge$ée ée se identificirati s invaliditetom od muskaraca
Sto ukazuje da znatnije internaliziraju druStvene poglede i odbijanje. (Fine i Asch 1981:235) Slika
o vlastitom tijelu mnogo je vise od vlastitog vizualnog prikaza. Ona utjeCe na neciji osjecaj
cjelovitosti, funkcionalnosti, moguénosti identifikacije s drugima te osjecaj vlastite vrijednosti.
Dio je osobnog identiteta. (Pelosi 2006: 32) Rascjep izmedu slike o tijelu i drustvene predodzbe
kako bismo trebali izgledati proporcionalno umanjuje osjecaj vrijednosti te nas alijenira od nas
samih: ,,sram se utiskuje u kozu kao intenzivan osjec¢aj da je subjekt "protivan sam sebi'.“ (Ahmad
2020:149) Ova vrsta disocijacije od vlastite fizicke datosti utje¢e na emotivno i psiholosko stanje
osoba. U intervjuima kazivaice naglaSavaju i op¢éi manjak samopouzdanja u druStvenim
situacijama, socijalnu anksioznost ili introvertiranost. Sve su to osjec¢aji sakrivanja sebe 1 osjecaji

sakrivanja od drustva:

,Mislim da utjece jako jer utjee na nekakav tvoj stav prema samome sebi i samopouzdanje. Ja
nikad nisam bila onako otvorena, kao, ne Zeli§ se pokazivati u drustvu, isticati, zeli§ to sakriti,

ajmo to tako re¢i.* (Iva)

,Dosta je to loSe utjecalo na moje samopouzdanje, na nacin da sam se dosta povukla u sebe zato
Sto mi je na svakodnevnoj bazi govoreno ti ne smijes ovo, ti ne smijes ono, ti ne mozes ovo, ti ne
moze§ ono, umjesto da mi se na neki nacin isticalo ok, ti ne moZzes roniti, ali mozes$ svejedno i¢i

plivati u moru, a neka druga djeca ne mogu i¢i plivati u moru.* (Ana)

,.Cini mi se da potencira neku anksioznost, neku socijalnu anksioznost. Mislim, ja sam bukvalno
primjer socijalne anksioznosti. TeSko mi je sada, na primjer, imam jako socijalno dijete 1 tu su
mame i tate sa Skole, fudbala, vrti¢a, parka, gomila nekih ljudi oko mene. Ja uvijek osje¢am

obavezu prema Nemanji da budem dorasla tim situacijama, ali meni je potreban ogroman napor u
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komunikaciji s tim ljudima. Kazem, prati me taj neki osjecaj, ne ¢ak manje vrijednosti, nego...Ne
znam kako da opiSem to. Jednostavno sve te interakcije mi oduzimaju puno energije. [ povezujem
to sa tim nekim manjkom samopouzdanja zbog skolioze. Ja vrlo vjesto to kanaliziram, ali negdje
kad ostanem sama sa sobom ili u ovom razgovoru koji se dotice tih nekih stvari, shva¢am da mi je
dosta poljuljalo samopouzdanje. I promijenilo fokus na tudi dozivljaj mene, moga tijela, mog
ponasanja, izgleda, svega. Ono Sto ja nosim kao dio svog identiteta je taj neki manjak

samopouzdanja zbog skolioze.” (Ivana)
Laura, koja je s trinaest godina operirana, u slicnom kontekstu govori o utjecaju operacije na Zivot:

,»Pa mislim da su i skolioza i operacija jako puno utjecale na moj zivot. Nakon operacije sam
postala dosta ekstrovertiranija osoba u nekom smislu. Mislim, i1 dalje sam introvert, ali sam nakon
toga nekako dosta drugacije krenula biti medu svojim vr$njacima, krenule su me zanimati druge
stvari, nekako mentalno sam postala drugacija. A normalno, neminovno sam 1 fizicki bila

drugacija.” (Laura)

Susan Sontag socijetalne 1 kulturoloske odgovore na bolest naziva njezinim dvojnikom. Tu drugu
bolest ¢ine slojevi stigme, odbacivanja, straha i iskljucenosti. (prema Scheper-Hughes i Lock
1986:137) Osvjestavanjem i ukazivanjem na druStvenu konstruiranost bolesti, oboljela osoba
moze ozdraviti barem od onoga $to Sontag naziva drugom bole$¢u. Medutim, bolest 1 bez

posredstva drustva utjece na zivote pojedinaca. U srediStu obje bolesti, nalazi se tijelo.

7. TOPOGRAFIJA BOLESTI
,, Ukoliko te boli zub, jezik ti konstantno ide tamo. Stalno si svjestan rane.“ (Bergman 1966)

Radikalni dualizam zapadnog racionalizma dugi je niz godina zapostavljao ulogu tijela u
naSem doZivljavanju svijeta. Pretpostavljena dihotomija uma i somatskog uvelike podsje¢a na
raspodjelu uloga unutar kultnog crti¢a Pinky and the Brain u kojemu su Brain (Mozak) i Pinky
nerazdvojivi tandem, medutim njihov je odnos asimetri¢an. Pinky je podreden Mozgu, nestasan, a
iz perspektive Mozga 1 suviSan element kojemu je potrebna njegova upravljacka sposobnost.
Tijekom svake epizode Pinky upita Mozak: ,,Ajme Mozak, Sto ¢emo raditi veCeras?* Osim

Pinkijem, Mozak Zeli upravljati i svijetom. ,,Isto §to radimo svake veceri, pokusat ¢emo osvojiti
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svijet.” (Spielberg 1995) Radikalni dualizam uma 1 tijela manifestira se i u dugogodisnjoj
hegemoniji prirodnih znanosti koje su kolonizirale tijelo pretpostavljaju¢i njegovu pasivnu
prirodu, predkulturalni i ahistorijski status (Grosz 2020:14), upli¢uéi se u mrezu kartezijanskog
naslijeda objektiviziranih opisa mjerljivih i vidljivih ¢imbenika koje promatramo kroz sterilne
rukavice treceg lica. Tijelo postaje objektom koji imamo. Buduc¢i da se bolest zbiva u tijelu,
nusprodukt takvog dualizma je 1 filtriranje iskustvenog aspekta bolesti te redukcija u
mehanicisticki pojam otuden od Covjeka. Mozak iz ranije spomenutog crti¢a nikada nije uspio
zavladati svijetom zbog zanemarivanja Pinkija koji je uporno u svakoj epizodi ukazivao na
manjkavosti osvajackih planova. Ignoriranje njegove perspektive onemogucivalo je dobivanje
potpune topografije plana. Zapadni racionalizam utemeljen na kartezijanskom naslijedu, za razliku
od Mozga, dugi je niz godina 'vladao', ako ne svijetom, onda dobrim dijelom svijeta. Ono $to smo
pritom izostavili svijest je o ulozi tijela u dozivljavanju onoga §to nas okruzuje, ali i nas samih.
lako je znacajan dio Zzivljenog iskustva determiniran intersubjektivnim 1 objektiviziranim
pozicijama tijela koje imamo, mi ujedno jesmo to tijelo. Ono je nasa nulta pozicija koja omogucuje
drustvenu i fizicku interakciju sa svijetom. (Desjarlais 2011:89) Egzistencijalna fenomenologija
¢iji je zaCetnik Merleau-Ponty govori o utjelovijenosti naseg iskustva, odnosno zivljenju kroz tijelo
koje je referentna totka nade orijentacije u (drustvenom) prostoru. (prema Cargonja 2013:25)
Tijelom djelujemo, percipiramo i osje¢amo. Ono je srediSte nase subjektivnosti i odreduje nacine

na koje nam se svijet otvara.

Iako fundamentalno za postojanje i1 bivanje, tijelo naj¢eS¢e ne zamjecujemo. Tijelo je diskretno.
Ono nenametljivo djeluje u pozadini Sto omogucuje voljno i kontrolirano usmjeravanje nase
paznje. (Svenaeus 2014: 413) Zdravo tijelo, ,,s jedne strane najtrajnija i najneizbjeznija prisutnost
u nas$im zivotima, takoder je sustinski obiljeZeno svojom odsutnoscu.* (prema Carel 2016:56) Iako
postoje situacije kada je 1 zdravo tijelo eksplicitno prisutno, ono se kao tematski objekt naseg
iskustva uglavnom pojavljuje u bolesti. Tijelo tada postaje strancem kojeg osjeCamo kroz zapreke
1 stalnu nazocnost. Kroz igru rijeci, Leder takvu vrstu pojavnosti bolesnog tijela u svijesti naziva
dysappearance, aludiraju¢i na englesku rije¢ za nestanak-disappearance. Dok zdravo tijelo nestaje
u pozadini iskustva (istovremeno ga omogucavajuci), kada se tijelu dogada nesto 'lose' (dys) ili
drugacije ono postaje stalno prisutnim u nasoj percepciji (istovremeno ograni¢avajuci iskustvo).
(prema Dolezal 2015:28) Osim na bioloskoj iskustvenoj razini, dysappearance se dogada i na

drustvenoj razini §to je naglaseno u prethodnim poglavljima. Bolest utiskuje tijelo u prvi plan, ali
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1 opceprihvacene drustvene politike. Kao Sto se Cesto sudaraju s normama, kazivacice (posebice
neoperirane) navode svakodnevnu svijest o tijelu. Ona proizlazi iz stalno prisutne tjelesne nelagode
poput boli, ali i sumnje u vlastito tijelo. Nasuprot tomu, odnos prema zdravom tijelu obiljezen je
povjerenjem koje nas otvara prema svijetu kroz osje¢aj mogucnosti. Pretpostavka da nas bolesno
tijelo u svakom trenutku moze iznevjeriti te neizvjesnost njegove (nase) funkcionalnosti prilikom
suocenosti s progresivnom boles¢u amblem je oboljele osobe. Odnos prema tijelu uvelike
oznaCava i na§ odnos prema egzistencijalnim motivima zivota poput buduénosti, motivacije,
prostornosti, seksualnosti, otvorenosti prema iskustvu, djelovanju, smrti: ,,Sto se dogada kada se
moje tijelo slomi ne dogada se samo mojemu tijelu, ve¢ 1 mojemu Zzivotu koji je Zivljen kroz to

tijelo. Kada se tijelo slomi, slomi se 1 zivot.* (Frank 1991:8)

Tijelo je egzistencijalna pozadina iskustva Cije je djelovanje obiljeZeno predrefleksivnoséu,
intuitivno$¢u 1 automatizmom koji u subjektu pobuduju osje¢aj mogucnosti. (Carel 2016:90)
Poneke situacije, poput operacije, oznacavaju privremeni prekid s tijelom koje nam je postalo
navikom te okrecu subjekt njegovom osvijestenom koristenju. Pritom, ono postaje objektom naSeg
fokusa. Fuzija kraljeznice najces¢i je oblik operacije skolioze. Kako bi se kraljeznica uspravila, uz
nju se postavlja metalna Sipka ¢ija je uloga drzanje kraljeznice u ispravnom polozaju. Izmedu
kraljezaka postavlja se smjesa kosti 1 koStane srzi. (Martincevi¢ 2019:40) Sve navedeno
onemogucuje ki¢menu fleksibilnost te uzurpira naucene nacine koristenja tijela. Ono u fazi
prilagodbe postaje promisljeno 1 zbunjujuce, poput ¢udnog poznanika kojemu pristupamo s
oprezom prije stvaranja potpunog misljenja te opuStanja u njegovoj prisutnosti. Ovo iskustvo

prekrasno opisuje Ana:

,,Bila sam jo§ mjesec dana na regularnome odjelu gdje sam ponovno ucila ustajati iz kreveta, sjediti
samostalno 1 hodati jer, premda su moja leda i moje tijelo odli¢no prihvatili strano tijelo, to jest
Sipke, Sarafe 1 sve §to je stavljeno u mene, moja kraljeZnica je imala osje¢aj da se Zeli spustiti u
svoj prijasnji oblik, a ja sam imala osjecaj kao da me netko koncima vuce gore. I znam da mi je
bilo teSko na pocetku sjediti samostalno s tim nekim glupim osjecajem da se Zelim spustiti, a
istovremeno me nesto vuce prema gore. Bilo je jako zbunjujuce. Nakon mjesec dana $to sam prosla
kroz te neke prilagodbe ucenja, Sto mogu, kako ne mogu, kako se sada kretati na drugaciji nacin,
pustena sam ku¢i. (...) Ali, znam da sad skroz banalno zvuci, kad Zelim u krevetu okrenuti se

boc¢no i taj neki osje¢aj me prati hocu li se ja sada prevrnuti nazad, hoce li mene sad Sipke prevrnuti
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nazad, trebam li ja jo$ neSto, trebam li se drzati za neSto da odrzavam tu ravnotezu da se drzim na
boku. Taj nekakav osjecaj je bio. I kada sam prvi put otisla na more, ok, ja sada tonem, ja tonem.
Ali ne tonem. Normalno plivam. Samo sam u moru prvi put osjetila da u sebi imam nesto i onda
je to automatski u mozgu bila nekakva pomisao da ja tonem, ali naravno nista od toga nije bila
istina. To je bio samo nekakav osje¢aj u mozgu na nekakve fizicke percepcije koje je zaprimao.*

(Ana)

Nakon operacije, osobe nove tjelesne obrasce inkorporiraju u nac¢ine koristenja tijela koji onda
postaju navikom 1 nac¢inom kretanja kroz svijet. Tijelo je fizicki entitet, ali i dinami¢na ziva
prisutnost oblikovana naSim iskustvima i uklju¢enoscu u svijet. Medutim, kazivacice navode kako
im strah od povredivanja nanovo pobuduje svijest o tijelu. Taj strah proizlazi iz nepovjerenja

prema izmijenjenom tijelu:

,Kada ljudima objasnjavam da mi svaki pad moze biti dosta koban, njima to nije posve jasno. A
zapravo imam taj neki strah u vezi sebe i svoga tijela, ako nesto idem previse, ako idem preci preko

neke svoje zamisljene crte mozda mi se nesto lose dogodi.“ (Laura)

»Svjesna sam vlastitog tijela na razini da moram u nekim stvarima bas paziti kako se krecem.
Unato¢ svemu tome sam uspjela prec¢i Sljeme pjeSice. I bio mi je problem na jednom dijelu gdje
su kao stepenice. Kada sam pogledala prema dolje, vidjela tu provaliju ja sam u tom dijelu bila da
ja tu ne mogu vise i¢i uspravno; ja ¢u i¢i Cetveronoske jer za uspravan dio tog puta se bas trebalo
koordinirati noge, ruke, hvatanje za stijene 1 to. Buduc¢i da je mene jako strah pada ja sam odlucila
da je najsigurnije da ja idem cetveronoske. I da, jako sam bila pazila na svaki pokret 1 viSe nego
ostali ljudi koji se upuste u takve avanture jer je meni uvijek slika u glavi Sto ako se ja tu
poskliznem, ja tu padnem, pa meni vrat moze puknuti, meni ti kraljesci nisu slobodni. Sto ako se
meni, ne znam, to otkaci od leda 1 probode pluca i takve nekakve skroz nebulozne misli koje
nemaju veze sa realnosti, ali mi stalno prolaze kroz glavu jer osjetim neke trnce, osjetim da me
nesto zaboljelo, da me je neSto Zignulo. I moja prva reakcija je da mi se nesto u tijelu dogodilo
upravo zbog toga Sto sam duzi period godina svaka 3 mjeseca od doktora cula da se stanje
pogorsalo 1 jednostavno mi je ostalo u toj nekoj navici da o¢ekujem da se nesto loSe dogodilo, da

¢e se nesto loSe dogoditi, da ¢e neki nalaz biti 10S.“ (Ana)

O dugotrajnom osjecaju straha i zarobljenosti u vlastitom tijelu nakon operacije kazuje i Petra koja

je vise puta prolazila taj proces:
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,»A 1 znam ako ¢u i¢i na operaciju, onda ¢e oporavak trajati dosta dugo, a sad je proslo dosta
vremena od moje zadnje operacije, 10 godina. I bas kuzim da sam se ipak oslobodila. Na pocetku
nisam ni plesala ni nista, ja bi prije samo sjedila i bojim se. A sad sam se bas oslobodila po tom
pitanju. Tako da znam da je operacija rizik i to da sljedecih godinu-dvije bi opet bila tak na mjestu,

pazila bi se 1 to nekako, ako nije potrebno, bih izbjegla.” (Petra)

Ono §to 1 operirane i neoperirane kazivacice uvijek vraca k tijelu je bol. Uz inkontinenciju,
istrazivanja pokazuju da je upravo kroni¢na bol simptom bolesti koji ostavlja dramatican trag na
pacijentov zivotni standard. (prema Carel 2016:130) Kod nekih neoperiranih kazivacica, ona je

gotovo pa stalno prisutna i nikada u potpunosti ne zalazi u pozadinu:

»ada ve¢ puno pozornosti pridajem tijelu. Jer lumbalni dio, tu postoji jedan ogromni gibus koji
je stalno u spazmu 1 ja bukvalno dok pricam s tobom osje¢am tu neprijatnost. Mislim, nije to
tipi¢no bol, to je neprijatnost. I bas mi je prisutna. I u tom smislu, imam, da tako kazem, racionalna
prilagodavanja. Mislim da se viSe nesvjesno prilagodavam, ne mogu sada da ti opiSem neku
konkretnu situaciju. Ima faza kad sam ukocena, pa prosto moram da poradim na polozaju, ali vise

nesvjesno bauljam u tim nekim situacijama.*“ (Ivana)

Kod kroni¢ne boli tijelo moze pokusati pronaéi nacine da pobjegne od boli kroz razlicite pokrete
ili radnje. Pokreti bijega odnose se na nacine na koje tijelo reagira na kroni¢nu bol i pokuSava
pronaci olakSanje. (Svenaeus 2015:115) Ovaj koncept moguce je prosiriti tako da obuhvaca nacine
na koje prilagodavamo tijelo kako bismo izbjegli progresiju bolesti. U oba slucaja, pokreti bijega
povezani su s vizijom tijela u buduénosti kojom nastojimo ovladati. Radnje koje ¢inimo kako
bismo njime ovladali ¢esto su, kao $to je Ivana opisala, automatizirane. One postaju dijelom naseg
uobicajenog funkcioniranja. Medutim, zbog ometajucée osobine bolesti i boli, njih smo ipak uvelike

1 svjesni. Primjerice, NataSa navodi kako gotovo cijeli dan pridaje paznju ophodenju prema tijelu:

»Da, da. Pa to mi je, ne znam, cijeli dan. Kada legnem u krevet, razmisljam kako ¢u leci-da
podignem jedno rame, da legnem na tu lijevu stranu, da se ne pomjeram tokom no¢i. Ali i1 kad

sjedim uvijek imam svijest o tome, koje mi je rame spusteno, da ga podignem, nogu da namjestim.*
(Natasa)
Kroni¢na bolest poput skolioze donekle briSe granicu predrefleksivnog i refleksivnog koriStenja

tijela, njegove odsutnosti 1 prisutnosti. Prisutnost tijela postaje dijelom uobicajenog iskustva, Sto
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ju ¢ini djelomi¢no odsutnom. U suprotnom, bilo bi nemogucée funkcionirati budu¢i da Zzivot
zahtjeva odvracanje paznje od tijela. Medutim, zbog prirode stanja, nemoguce je u potpunosti
izbjeci svijest o boli, neprijatnosti i progresiji. Ona je dubinski utjelovljena i utjece na interakciju
sa svijetom koji u bolesti djeluje smanjeno kroz percipirano (a ponekad i stvarno) smanjenje

mogucnosti. (Carel 2016:109)

Osjecaj nemogucénosti disanja slican je boli. Zatvara nas u tijelu i njegovoj neprijatnosti. Smanjen
kapacitet pluca i1 otezano disanje - posljedi¢no torziji tijela u skoliozi - usmjeravaju paznju na
pokusaj 'hvatanja zraka'. To je posebice primjetno prilikom nastojanja da duboko udahnemo. Sto
se pluca vise Sire, to je snazniji osjet pritiska gusenja, poput prese koja nas sabija i pruza zeljezni
otpor svakom pokusaju da joj se odupremo. Kroz te osjete bolest utjece na nase poimanje prostora.
Ono §to zdravoj osobi djeluje kao mala udaljenost, osobi s tjelesnim potesko¢ama ¢e djelovati kao
znacajna razdaljina. Radnja koju je nekoliko kazivacica spomenulo u kontekstu osjecaja teSkoce

disanja je planinarenje:

,» 10 se meni desilo ove godine i prije dvije godine i bilo je jako traumati¢no jer su me poslali kuci.
Tamo se desio neki napad gusenja, zavrSila sam u bolnici 1 eto tako. (...) Stalno imam strah kad
trebam da idem na planinarenje, a volim to. Bas je strah da ¢e se nesto desiti. I tad se to desilo 1

ove godine mi je isto bilo loSe, tako da viSe ne znam ni sama.* (Natasa)

Po svim osobinama, planinarenje bi trebalo biti moja omiljena aktivnost. Medutim, budu¢i da mi
je prva asocijacija na planinarenje otezano disanje, godinama sam ju izbjegavala. Prilikom bilo
koje uzbrdice ili penjanja stepenicama, razmatram hocu li imati osjecaj nedostatka zraka. Nesto
Sto nekome djeluje kao kratak period hodanja, meni djeluje kao izvjesnost 'ostajanja bez zraka'.
Kada se ipak odlu¢im na uzivanje u prirodi planinarenjem, primarna svijest mi je na teSkoci
disanja. Ukoliko ne diSem teSko, onda razmisljam hoce 1i mi iduéi korak uzrokovati oteZano
disanje i Sto da napravim kako se to ne bi dogodilo. Ukoliko osje¢am potrebu za 'hvatanjem zraka'
dok drugi jo$ ni ne primjecuju uspon, razmisljam kako utjecati na necujnost te radnje koja u meni
pobuduje sram. Iz tog razloga, na planinarenje nikada ne idem s ve¢im druStvom, ve¢ iskljucivo s
partnerom. Kao §to je naglaseno u prethodnom poglavlju, manifestacije patnje 1 bolesti najcesce

nastojimo sakriti iz straha da ¢emo biti krivo interpretirani. Patnja je dubinski privatan ¢in.

Bolest utjeCe na naSe poimanje prostora, a kroni¢na progresivna bolest utjece i na poimanje

vremena. [zvjesnost boli i1 osjecaja gusenja pokrec¢u sumnju u tijelo koja se manifestira kroz strah
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zbog predvidanja onog ve¢ dozivljenog, a Sto se nastoji izbje¢i. Posljedi¢no, osobe svjesno
kontroliraju, ali 1 izbjegavaju neke radnje (poput spomenutog planinarenja). Dok boravimo u
svijesti o tijelu u sadasnjosti, ono nas putem straha ,,iz sadasnjosti projicira u budué¢nost.“ (Ahmad
2020:94) Postajemo svjesni priblizavanja buducnosti koju ne percipiramo kao 'bolje sutra'.
Strahujemo od manjka kontrole i neizvjesnosti, odnosno izvjesnosti goreg stanja nego danas.
Svakodnevni tjelesni podsjetnici na bolest podsjecaju na ograni¢enost i poteskoce koje ona
predstavlja utjecuéi tako na nase djelovanje. Ono $to obiljezava ljudsku prirodu je sposobnost
ciljanog gledanja unaprijed S$to poravnava naSe radnje sa slikom buduénosti. (Carel 2016:44)
Medutim, u progresivnoj bolesti ponekad nedostaje motivacije za usmjereno djelovanje. Vecina

neoperiranih kazivacica navodi anksioznost proizaslu iz straha od sutra:

,,U sustini, ja nekako svjesno mislim da nije mnogo utjecala, ali jeste. U suStini jeste jer nisam
mogla da se bavim nekim sportovima kojima sam Zeljela, nisam se nastavila baviti plesom zbog
skolioze, iz straha da ¢e do¢i do nekih povreda i progresije. Anksioznost je stalno prisutna i
nervoza, kako ¢e to izgledati, da li ¢e se pogorsavati, Sto mogu da uradim, koja metoda moze da
pomogne i stalno to neko traganje za rjeSenjem, za metodama, da li je neSto novo otkriveno, nacini
vjezbanja. Stalno u nekoj sferi zivota se pojavljuje ta misao, u odabiru posla i slicnom. Znam da
ne¢u mo¢i da sjedim 8 do 9 sati u kontinuitetu bez bolova, da ne mogu raditi neke teske fizicke

poslove i tako. Utjece uglavnom na sve odluke.“ (Natasa)
U periodu intervjuiranja, Natasa se pripremala za odlazak na operaciju:

,»Zbog anksioznosti i neizvjesnosti sam se odlucila na operaciju jer ne znam kako ¢e sve to izgledati
kasnije jer je progresivno. (...) NajviSe zbog te neke brige o buducénosti, da li ¢e se pogorsavati,
da li ¢e biti bolovi kasnije tokom Zivota i starenja zbog degenerativnih promjena koje idu tijekom
zivota, neke brige oko toga. To je uglavnom to. Estetski moment mi nije toliko bitan trenutno, vise

taj zdravstveni.“ (Natasa)

Nakon prve odgode operacije, Natasa mi je javila kako je odustala od zahvata. Medutim, i dalje ju
kopka treba li se upustiti u takvu vrstu intervencije. Neoperirane kazivacice, poput mene, zbog
stalne svijesti o tijelu navode gotovo neprestano razmisljanje o operaciji. lako doktori navode
povecani rizik od operacije nakon dvadesete godine kada je kicmeni stub manje fleksibilan, odluka
o neodlasku na operaciju nikada nije ultimativna. Svakodnevni podsjetnici na bolest tjeraju na

vjecne unutarnje pregovore vezano uz odluku:
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,Konstantno razmisljam o operaciji. Ponekad mi pukne film 1 u fazonu sam daj rjeSenje kojegod.
A onda poslije opet udem u taj fazon da onog trenutka kada se na neki drugi nacin brinem o sebi
da se osjecam puno bolje i da jednostavno mozda nema potrebe za tom vrstom invazivnosti.*

(Ivana)

Bez obzira na mnogobrojne posljedice operacije, poput boli, operirane kazivacice su uglavnom
zadovoljne svojom odlukom, dok sam kod neoperiranih zamijetila ucestaliji boravak u bolesti.
Kazivacice koje su se odlucile na operaciju smatraju kako im je kvaliteta zivota poboljSana te

govore o otvorenijem stavu prema buducnosti:

,Imam puno pozitivniji stav prema buduénosti nego $to sam imala prije jer prije je bilo da ¢e se
pogorsavati, nece biti dobro. A sad mi je ok, napravila sam ovo, sad ¢u se brinuti o sebi, svom
tijelu, trudim se da odrzavam neku snagu koliko je potrebno da se sve to drzi, ali mi je lakSe sada

percipirati budu¢nost nego prije operacije.“ (Iva)

Bilo zbog emocionalno-egzistencijalne pozadine bolesti ili njezine tjelesne datosti, ona uvelike
utjece na procese donoSenja odluka 1 vrste aktivnosti kojima se bavimo. Sve kazivacice navode

odjek bolesti na njihove izbore i djelovanje, od reguliranja tijela pa do izbora struke:

,»A trenutno, $to se posla tice predajem engleski u srednjoj skoli i kombiniram nekako sjedenje 1
Setanje po razredu jer od prevelikog sjedenja mi se leda ukoce skroz, pogotovo donji dio. I onda
tako znam Setati po razredu 1 znam se ponekad rastegnuti ovako ispred ploce i sli¢no. (...) Pa evo,
zanimljivo, Sto se profesije tice zavrSila sam engleski 1 filozofiju. To mi je bio drugi izbor, prvi
izbor mi je bio da budem stjuardesa i naravno zbog moje kraljeznice to nije dolazilo u obzir i dan-
danas se pitam da sam bila stjuardesa gdje bi sad bila, kako bi mi zivot izgledao. I recimo, druga,
a necu reci bolna tocka, ali neispunjeni san je da sam se nastavila baviti baletom. Joj, ja bi sad bila

balerina u onim papucicama.* (Ana)

,,Kad je otkriveno u tom nekom periodu, uzrastu 5.-6.razreda, bilo mi je jako strasno cijelu osnovnu
1 srednju Skolu. Pritom sam odustala od internata u srednjoj Skoli da bi mogla biti ku¢i da radim
vjezbe, tamo nisam imala uslove. I taj neki druStveni momenat je ukljucen jer sam tamo stekla
drustvo pa sam morala da odem ku¢i, da ne zivim s njima, a lijepo sam se uklopila. Tad mi je bas

bio izraZen taj osjecaj izoliranosti, kraj osnovne i pocetak srednje.* (Natasa)
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,INe razmisljam trenutno o tome, ali razmiSljam u nekoj buduénosti da se ostvarim kao majka. I
jako tu utjecCe, dosta drugarica mi je pricalo kako nisu imale problem s ki¢mom prije trudnoce, ali
u trudno¢i su ih leda nenormalno boljela. I ja stalno razmiSljam o tome kako ¢e to da izgleda tek
kad ja budem trudna, kad budem morala da nosim jos jedno biée u sebi. Ne mogu da kazem jedva
nosim sebe, ali znas, to vremenom napreduje i vriemenom to oc¢igledno boli vise 1 vise. Eto, plasim
se da jednog dana ne¢u mo¢i da izdrzim trudnocu. Pa da jednog dana, ne znam, neke najosnovnije
aktivnosti kao $to je duga Setnja, koju obozavam, ne¢u mo¢i da obavljam na tako kvalitetan nacin
jer ocigledno, bez obzira §to ja radim na tome, to ¢e se pogorsavati i ostavljati velike utjecaje na
zivot, jer 1 sada ostavlja. Dosta utjece 1 na psihu. Meni je recimo kad sam imala taj period nosenja
ortoze, sad mi utjece kad obucem usku majicu, koliko se to vidi i onda se ti povuces u sebe, ne
nosis stvari koje bi htio da nosis, ne izlazi§ cesto. Naravno da ne mora to da bude, to je od osobe
do osobe, ali kod mene je to da mi dosta utjeCe i na raspolozenje. Recimo, danas kitim kucu i bole
me leda i necu i¢i nigdje. Znaci dosta utjece na socijalni Zivot, na psihu i generalno na zivot.“

(Nina)

Bolest priblizava oboljelu osobu buduénosti. Oboljela osoba svjesna je sadaSnjih i buducih
tjelesnih ogranicenja $to dovodi do uranjenog promisljanja o nekim situacijama koje bi inace dosle
prirodno i neprimjetno. Primjer je Ninino kazivanje o buducoj trudno¢i. lako nema aspiracija u
skorijem periodu zatrudnjeti, zbog svijesti o bolesti ona je prisiljena razmisljati o reakciji vlastitog
tijela u hipotetskoj trudno¢i. U vrijeme trudnoce 1 postporodajnog perioda skolioza kod dijela zena
sa skoliozom rapidno napreduje. To znaci da se svi ve¢ intenzivni simptomi skolioze dodatno
intenziviraju. Nalik Nini, iako nikad nisam imala izraZenu Zelju za maj¢instvom, bolest me je
prisilila da se suo€im s razmisljanjem jesam li spremna riskirati znacajnu progresiju skolioze zbog
majcinstva te da o tome razgovaram sa svojim partnerom. Ova situacija primjer je utjecaja bolesti
na zivot oboljele osobe, ali i njezine blize okoline. Utjelovljenost bolesti prostire se dalje od

oboljelog pojedinca. Ona utjece na njegov Citav zivot, ali i Zivote osoba s kojima je isprepleten.

Istovremeno, kroni¢na bolest djelomi¢no alijenira osobu od buduénosti, zamagljuje njezinu
otvorenost 1 osjecaj mogucénosti. Primjerice, prisutnost izrazite boli, odnosno bolesti moze
djelovati demotivirajuée za oboljelu osobu. Ona ne vidi izlaz iz tjelesne zarobljenosti te smisao u
bilo kojoj radnji usmjerenoj prema buducnosti. Utjelovljeni aspekti bolesti neprekidna su pojava

zivota oboljelih. Oni se pojavljuju kao stalni podsjetnik na tjelesna ogranic¢enja, a njihova

46



prisutnost otezava odmak osobe od bolesti. Na taj nacin bolest utjece na djelovanje, raspolozenje

1 drustvenu arhitekturu oboljelih. Ona je gotovo pa sveprisutna.

ZAKLJUCAK

Razumijevanje drustva zapocinje prepoznavanjem iskustva drugog koje je u znatnoj mjeri
potisnuto, izobliceno ili neprepoznato unutar javnog diskursa. lako sam ovim tekstom nastojala
pribliziti iskustveni aspekt bolesti te kompleksnost utjecaja bolesti na zivot pojedinca, imam
potrebu naglasiti kako je svaki takav pokusSaj tek malen doprinos razumijevanju onoga Sto se
svakodnevno zivi. Rijecima kazivacice Nine, koja je kao medijski radnik posvetila jednu epizodu
vlastitog podcasta skoliozi, naglasit ¢u ovu misao: ,,Jako mi je Zao §to epizoda nije mogla da traje
sat, dva, tri, $to ja nemam vremena da ispri¢am sve $to zelim, a Zelim mnogo. Ali eto, to je jako
mali korak za covjeCanstvo, mnogo veliki za mene.”“ (Nina) Iskustvo bolesti Cesto ostaje
neprimije¢eno u okolini, a znacajan dio identiteta oboljele osobe nepriznat $to pobuduje osjecaj
izolacije kod oboljele osobe. Dijeljenje iskustva vaZan je element covjekovog postojanja. Osim za
jedinku, prosirit ¢u tezu tvrdnjom kako je ono znacajno i za drustvo u cjelini. Bolest razotkriva
utjelovljenost ljudskog postojanja, ali i upisane i neprestano upisivane norme koje se pojavljuju u
obliku diskriminacije, osudivanja, srama, samosvijesti, nevidljivosti, ali 1 pretjerane vidljivosti
oboljele osobe. Fizicke devijacije od normativnog ideala prosiruju se u svijesti osoba koje dodu u
doticaj s oboljelom osobom, a posebice u svijesti oboljele osobe koja internalizira drustvene
zahtjeve prema tijelu. Internalizacija drustvenog pogleda i normi posebice je istaknuta kod Zena.
Istovremeno, kompleksnost (zenskog) iskustva bolesti gotovo je nevidljiva. Ovaj oksimoron
ekspliciran je kroz testimonijalnu nepravdu kojom misli oboljele osobe ostaju necujne, ponekad
upravo zbog vidljivosti bolesti 1 rodne pripadnosti. U radu ukazujem na kojim mjestima,
konkretnim 1 diskurzivnim, oboljela osoba naj¢esce dozivljava epistemicku nepravdu, jedna od
kojih je i1 testimonijalna. Ukoliko osvijestimo princip nastanka i limitiranosti epistemicke
nepravde, moguce je izaci iz aspektnog zatocenistva kojeg smo najcesce nesvjesni. Primjeéivanje
1 osluskivanje drugog omogucuje nadilazenje hegemonijskog, nerijetko represivnog narativa.
Prostor multivokalnosti mjesto je pregovaranja, a sadrzi potencijal prosirivanja drustvenog znanja,
prepoznavanja njegove konstruiranosti te kontinuiranog brisanja nekih oblika postojanja. Bolesno

tijelo fizicka je datost, ali 1 politicki, povijesni, religijski, kulturoloski konstrukt. Usprkos
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neminovno teskim tjelesnim i1 egzistencijalnim situacijama, ali i upravo zbog toga, bolest moze
biti odskocnom daskom za skok koji inace ne bismo napravili. Njime se udaljavamo od
podrazumijevanog, promisljajuci koliko su nasa razmis$ljanja ustvari nasa, a koliko drustvena
datost. Narativi kazivacica ukazuju na tenziju izmedu internaliziranih normi i potrebe da im se
odupru. Tu tenziju moguce je iskoristiti za raskrinkavanje i odupiranje druStvenom upisivanju koje
odreduje kako osje¢amo, mislimo 1 djelujemo. Sram osoba sa skoliozom utjelovljuje ovo drustveno
upisivanje, a rezultira sakrivanjem. Medutim, skolioza utjee i na prihvacanje vlastite
nenormativnosti te izgradnju empatije prema drugom i drugacijem. Otvorenost prema drugome,
ali 1 drugog prema svijetu kroz otkrivanje (naspram sakrivanju) omogucuje reinterpretaciju i
redefiniranje druStveno 'mormalnog'. Osobna 1 druStvena mikro (r)evolucija zapoclinje

prihvacanjem sebe.
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SAZETAK

Cilj rada je ustvrditi na koje nacine bolest utjece na pojedinca, njegove vrijednosti, djelovanja te
znacenja pripisivana tijelu, a zatim 1 ima li potencijal promjene druStvenih. Pritom se na bolest
gleda kao na utjelovljeno iskustvo, a na tijelo kao na mjesto drustvene koreografije. Ovaj pristup
u fokus stavlja prostor intersubjektivnosti, odnosno propituje tenziju izmedu individualnog
subjekta 1 drustveno konstruiranog objekta. Pritom u prvi plan dolaze pojmovi poput srama,
epistemiCke nepravde, aspektnog zatocenistva, ali 1 druStveno-povijesni procesi koji utjecu na
poimanje 1 dozivljavanje bolesti, poput krS¢anstva, kartezijanskog naslijeda te biomedicinskog
diskursa. Metodologija kojom se koristim je etnografska, a obuhvaca kvalitativne intervjue,
analizu autobiografskog narativa te strucne literature iz podru¢ja fenomenologije bolesti,

medicinske antropologije i antropologije tijela.

Kljucne rijeci: antropologija tijela, antropologija bolesti, skolioza, utjelovijenost, epistemicka

nepravda, sram, kartezijansko naslijede
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SUMMARY

The purpose of this thesis is to determine the ways in which illness affects the individual, his
values, actions and meanings attributed to the body, and subsequently whether it has the potential
for social change. In doing so, illness is seen as an embodied experience, while the body is
perceived as a place of social choreography. This approach focuses on the space of
intersubjectivity, that is, questions the tension between the individual subject and the socially
constructed object. Concepts such as shame, epistemic injustice, aspectival captivity come to the
fore, but also socio-historical processes that influence our understanding and experiencing of
illness, such as Christianity, the Cartesian legacy and the biomedical discourse. The methodology
I use is ethnographic. It includes qualitative interviews, analysis of autobiographical narrative and
of scientific literature from the fields of illness phenomenology, medical anthropology and

anthropology of the body.

Keywords: anthropology of the body, anthropology of illness, scoliosis, embodiment, epistemic

injustice, shame, Cartesian legacy
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