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Introduzione
Nel 1991 ho partecipato a Roma al primo incontro italiano del movimento per la vita indipendente, in cui ho sentito parlare del modello sociale della disabilità. Parte dei miei studi nel settore della riabilitazione si erano svolti all’estero, pertanto ritenevo di avere una visione decisamente ampia del modo di affrontare il “mondo della disabilità”, come spesso viene definito. In particolare ero consapevole delle numerose discriminazioni e delle difficoltà che devono affrontare ogni giorno le persone disabili.

Sono arrivata a Roma pronta ad incontrare un certo numero di esponenti del movimento per la vita indipendente che avrebbero raccontato ai partecipanti le loro esperienze e descritto il movimento che avevano contribuito a fondare. Quando sono ripartita, tre giorni dopo, la mia visione della professione, delle persone con cui avevo a che fare per motivi di lavoro e del mondo in generale era cambiata.

Anni prima, ancora studentessa, ho vissuto in prima persona un momento storico, il ’77, durante il quale una serie di altre certezze, relative al mio ruolo di donna nella società, erano state messe a dura prova.

È stato grazie ai dibattiti degli anni Settanta e  quell’incontro di Roma che alcuni mesi fa ho accolto l’offerta di riflettere su una serie di interviste raccolte a Bologna, lavoro per il quale mi è stata data libertà nella scelta del tipo di lettura e degli schemi di riferimento che avrei adottato. 

Robin Morgan, statunitense, attivista e romanziera, poeta e saggista, e molto altro, di cui non condivido tutti i punti di vista ma che è certamente sempre interessante leggere, dice del femminismo “è l’unico ismo che non contempla pentitismi. Si puòcambiare collocazione, attività, tipo di impegno, si può anche dcidee di ritirarsi da ogni forma di impegno, ma una volta che si sia sviluppata una coscienza femminista è impossibile tornare sulle proprie posizioni. ….. Da qualsiasi scuola di pensiero si può, con estrema facilità, emigrare ad un’altra, magari opposta, scuola di pensiero. Ma ancora non mi è capitato di trovare una sola donna che, capite determinate cose, abbia fatto marcia indietro e sia diventata una ex del femminismo. Sarà perché uno dei nodi su cui si fondano pratica e teorie femministe è proprio l’inseparabilità di pensiero ed esperienza, perché ciò che come donne capiamo di noi stesse e del mondo in cui viviamo  passa da una combinazione non ideologica di affettività e intelligenza, emotività e spirito di osservazione, certo è che nessuna torna indietro. La consapevolezza di cui parlo, e a cui si è voluto dare il nome di femminismo, è il prodotto di una specie di illuminazione. Una volta che si sia imparato a guardare, per riuscire a non vedere non basta cambiare punto di vista, bisogna proprio chiudere gli occhi.” 

Ecco, io non soltanto condivido queste affermazioni, ma ritengo che una simile illuminazione porti alla consapevolezza della discriminazione in cui vivono spesso le persone con disabilità. Anche in questo caso per non vederla bisogna proprio chiudere gli occhi.

Tutto quanto segue e questa stessa giornata non sarebbero stati possibili senza le cinquanta interviste. Ringrazio le donne che hanno accettato di raccontare esperienze e pensieri con una disponibilità davvero inusuale. 

La lettura delle interviste ha arricchito la mia vita personale e professionale e spero che questo report offra anche a loro spunti di riflessione in qualche modo utili

Un’ultima avvertenza: riassumere in pochi minuti un report di quasi novanta pagine è un compito quasi impossibile. Per quanto abbia cercato di mantere i nessi logici e i passaggi fra i vari capitoli alcuni punti potranno sembrare poco elaborati. Invito pertanto chi fosse interessato al tema a leggere il report nella sua interezza. 

Premesse

Quando ho letto le prime interviste mi sono apparsi evidenti alcuni aspetti critici che ho deciso sarebbero stati alla base del report che avrei scritto. Ho deciso di scrivere delle premesse, che ho ritenuto indispensabili a far meglio comprendere i punti di vista da cui sono partita. Oggi accennerò a due di esse.

Infatti trovo che le ricerche (pochissime) degli ultimi anni diano una fotografia della situazione presa in esame ma siano spesso carenti nel chiarire da quale punto di vista viene fatta l’analisi, quali siano i presupposti alla base del lavoro svolto. Sappiamo come gli stessi dati possano assumere significati molto differenti a seconda della lettura che ne viene data e sia in relazione alla disabilità sia in relazione alla questione femminile vi sono approcci molto contrastanti e sceglierne uno piuttosto che un altro porta a conclusioni molto diverse. Ho deciso pertanto, in modo un po’ didascalico, di raccontare i punti di vista assunti in questo lavoro.

Modello sociale della disabilità e pensiero femminile

Ho letto le interviste ispirandomi al modello
 sociale della disabilità e al pensiero femminile, con un`attenzione particolare alla filosofia della differenza. Di entrambi si parla talvolta senza precise cognizioni di causa. Per quanto riguarda il modello sociale della disabilità, ciò è certamente favorito dal fatto che si tratta di un modello sviluppato in ambito anglosassone, e che la maggioranza dei testi di riferimento sono in inglese; per quanto riguarda il pensiero della differenza l’esperienza personale relativa a molte ricerche nel settore mi ha fatto constattare che non appena si esce da ambiti specifici di ricerca o di riflessione tale approccio sia poco noto, certamente tanto più giovane è l’età delle lettrici e dei lettori. 

Mi preme sottolineare un aspetto comune ad entrambi i punti di vista: richiedono di ribaltare una visione e delle assunzioni che in genere diamo per scontati, la visione della disabilità come tragedia personale, la visione della società come neutra e quindi disponibile ad integrare le donne in tutti i suoi aspetti, semplicemente ritagliando uno spazio per fare loro posto ma senza necessità di modificarsi.

Ruolo del ricercatore

Il fatto che nella introduzione io abbia citato un mio percorso di vita non è casuale ma dettato dall’approccio scelto. 

Nelle prime fasi degli scritti che davano voce alle donne o a particolari gruppi di donne, non ci si ponevano problemi riguardo alla rappresentazione delle esperienze, pertanto le ricercatrici ponevano domande alle donne su vari aspetti della loro vita e trascrivevano le risposte delle intervistate. Ma presto ci si rese conto del fatto che l’esperienza è sempre mediata, che quando si risponde a una domanda si sceglie sempre di dare una rappresentazione, una interpretazione delle proprie esperienze, non solo, ma che ciò che le ricercatrici scrivono conseguentemente è ulteriormente mediato dalla loro esperienza e dalla loro visione del mondo, situata e, spesso, privilegiata.  Si tratta quindi di rappresentazioni o interpretazioni che sono il prodotto di processi sociali che dovrebbero anche essi essere oggetto di analisi.

 Non c’é una relazione diretta tra l’esperienza, la verità e la conoscenza e avere accesso all’esperienza non significa che abbiamo accesso a (e riproduciamo) qualcosa di non mediato. Si tratta di cercare di comprendere le interpretazioni all’opera (da parte sia del ricercatore sia di chi é soggetto di ricerca). Dobbiamo quindi riflettere su come le nostre soggettività sono costruite attraverso le esperienze del vivere le pratiche discorsive, come siamo resi ‘genere`, ‘classe`, ecc. attraverso discorsi culturali.

È un approccio che mette in guardia dal considerare l’esperienza come verità, che evidenzia l’enorme potere di cui é investito il ricercatore nella ricerca convenzionale in quanto ha la possibilità di imporre la propria interpretazione, ma allo stesso tempo può sostenere di essere un semplice tramite dell’espressione delle esperienze di altre donne.

Un dibattito simile è nato in seno ai disability studies in relazione allo sfruttamento di persone disabili da parte di ricercatori, e il bisogno di privilegiare una ricerca emancipatoria. Il pericolo di una ricerca che sfrutta chi è oggetto di indagine ha portato a sottolineare l’importanza del rendere espliciti il proprio posizionamento e come ci si situa, scrivere se stessi nel lavoro, rendendo note le proprie biografie intellettuali e i paradigmi interpretativi  così che i lettori possano facilmente situare e contestualizzare le loro analisi.

Inoltre condivido quanto detto dai maggiori rappresentanti del modello sociale della disabilità che hanno riflettuto su cosa può comportare il fatto che una ricerca che ha come oggetto di indagine persone con disabilità sia impostata e condotta da persone che non hanno disabilità. Non è questo il caso, in quanto la ricerca è stata impostata e condotta anche da donne con disabilità, ma io non ho, in questo momento della mia vita, una disabilità e di ciò ho tenuto conto. Sulla base di quanto proposto e richiesto dai rappresentanti del modello sociale, pertanto, io dichiaro di riconoscere che le persone con disabilità sono oggetto di pratiche istituzionalizzate di discriminazione e metto le mie competenze e attitudini, anche tramite  questo report, al servizio della loro emancipazione.

Modello Sociale della Disabilità

Come vediamo il mondo se assumiamo il punto di vista di chi crede nella costruzione sociale della disabilità? Assumendo questa prospettiva, diremo che se le persone in carrozzina non possono fare le scale il problema non è la loro incapacità ma la presenza di scale, se coloro che cercano lavoro non possono trovarlo a causa di standard medici che etichettano chi ha malattie cardiache, neoplasie, epilessia o obesità, o diabete o problemi visivi o uditivi il problema potrebbe risiedere nell’arbitrarietà di questi standard medici e non nella incapacità delle singole persone nello svolgere specifici compiti lavorativi. Allo stesso modo, se le persone che hanno una menomazione vivono in famiglia più a lungo rispetto ai loro coetanei non disabili, forse la ragione non risiede nelle loro paure a diventare indipendenti o relative al loro benessere fisico ma alla mancanza di case accessibili, di servizi di assistenza domiciliare per l’igiene e la cura personali, o mezzi di trasporto accessibili. Ancora, se giovani con disabilità sensoriali, motorie o cognitive non hanno accesso all’educazione superiore forse il problema non sta nei loro aspetti biologici, ma nella scarsa accessibilità degli edifici in cui si fa formazione, nel modo di somministrare i test o negli standard di ammissione.

Infine, ma ciò  ovviamente non esaurisce la lista, se uomini e donne con disabilità soffrono di isolamento sociale o scoprono che gli amici di un tempo non hanno più  tempo per loro, forse il problema non sta nella loro psicologia ma nell’attitudine degli altri nei confronti della disabilità  e nella loro visione dell’amicizia.

Quindi non è la menomazione che crea la disabilità  e la menomazione non è la disabilità (a differenza dei modelli cui siamo abituati dall’OMS),  cioè non è la difficoltà del funzionamento individuale legato a menomazioni di natura fisica sensoriale o intellettiva che genera il problema della disabilità, ma la disabilità  è il risultato di un’organizzazione sociale che opera per restringere le attività di persone con menomazioni ponendo sul loro percorso delle barriere sociali.

Si tratta di un punto di vista che ribalta la visione molto diffusa che considera una menomazione come una sfortuna, o una tragedia, che considera che i problemi delle persone disabili derivino principalmente o esclusivamente dalla loro menomazione, che la riabilitazione (o il ritornare comunque il più vicino possibile al funzionamento normale) debba essere il principale scopo cui lavorare e da desiderare, e che le persone con una menomazione sono dipendenti, limitate, oggetto di pietà e compassione. 

Anche le soluzioni proposte dal modello sociale, legate alla rimozione delle barriere sociali, ribaltano la visione che siano le singole persone a dover trovare il modo di adattarsi alle supposte conseguenze inevitabili dell’essere menomate.

La disabilità è vista come il prodotto di una organizzazione sociale, in particolare di una struttura economica capitalista e oppressiva.
Come ovviare a tutto ciò? Un concetto chiave del modello sociale della disabilità è che gli atteggiamenti nei confronti delle persone con disabilità sono culturalmente, storicamente e socialmente determinati, pertanto è possibile modificarli.
Nel modello sociale della disabilità, infatti, si parte dal rispetto della persona e delle sue capacità ed abilità, riconoscendo la condizione di discriminazione e di mancanza di pari opportunità che vivono le persone menomate. Il modello rivendica un cambiamento radicale, a livello culturale e politico.  

Le parole chiave di questo modello sono: inclusione sociale, politiche di mainstreaming, sostegno alla vita autonoma, autodeterminata, indipendente ed interindipendente, accessibilità, piena partecipazione. 

Bisogna non più concentrarsi solo sul far perseguire modelli “di salute” ma valorizzare le diversità nel contesto dei diritti di cittadinanza, non più concentrarsi sull’idea di aggiustare un individuo ma su quella di promuovere un cambiamento sociale.

Il modello sociale della disabilità si basa infatti sul riconoscimento della diversità umana, sull'empowerment delle persone con disabilità e sulla responsabilizzazione e coinvolgimento delle istituzioni e dell'intera società, non solo del mondo medico o del volontariato: si tratta di uno strumento con cui è possibile smascherare le tendenze “disabilizzanti” della società per generare politiche e pratiche in grado di facilitarne lo sradicamento.

Grazie al Movimento si è iniziato a rimproverare alle scienze sociali l’incapacità di affrontare la questione della disabilità per come è vissuta da parte delle persone con disabilità. Si è iniziato a vedere come il processo storico basato su un modello individualizzato, personale, avesse condotto alla creazione della dipendenza, cioè ad una situazione che alimenta una rappresentazione delle persone menomate come dipendenti, prive di alcun potere, sempre bisognose di altre persone, di servizi, di politiche, ecc. Questa situazione, che si è ritenuto essere stata creata dalla struttura economica dominante, si è vista rinforzata dalle politiche sociali, destinate ad aiutare le persone sfavorite e dipendenti, ma non orientate a sviluppare la loro autonomia (empowerment) e la loro responsabilità (accountability).

Combattere l’approccio individuale ha anche significato iniziare a combattere le analisi e le ricerche che non prendono in considerazione il ruolo dei fattori sociali, politici ed economici nel processo di produzione della disabilità e della collegata esclusione delle persone menomate dalla costruzione della società, dei servizi, delle tecnologie, ecc.

Inoltre, ha avuto inizio in quegli anni anche una riflessione sulle diverse forme di discriminazione, che ha portato ad aggiungere a razzismo, sessismo, paternalismo, omofobia  anche l’ageism (atteggiamento discriminatorio nei confronti degli anziani), e il disablism
.

Aversive disablism

Con disablism si intende un comportamento discriminatorio, oppressivo o di abuso che origina dal convincimento che le persone disabili sono inferiori agli altri. Infatti, anche se i comportamenti nei confronti delle persone discriminate possono essere modificati, l’attitudine verso queste persone può rimanere pregiudizievole
. Si tratta di una discriminazione non sempre intenzionale, e quando ciò si verifica possiamo parlare di aversive disablism
, il disablism di chi appoggia valori egualitari, di chi si considera libero da pregiudizi, ma poi di fatto discrimina in modi sottilmente razionalizzabili.

Nel numero di coloro che possono avere atteggiamenti di aversive disablism vi possono anche essere le persone che sono diventate disabili da poco tempo, che tendono a mantenere gli atteggiamenti nei confronti della disabilità che avevano prima, e tali atteggiamenti sono in generale negativi. Così come gli ‘aversive racists’ descritti da Gaertner and Dovidio non sono contro le persone di colore ma sono a favore dei bianchi, gli ‘aversive disablists’ possono non essere contro i disabili, ma piuttosto a favore dei non-disabili.

Critiche al modello sociale

A partire dagli anni ‘80 del secolo scorso, si è aperto un grande dibattito che ha contribuito in parte a rendere il modello più aperto alle differenze. Va comunque in primo luogo sottolineato come il modello sociale sia sempre stato considerato positivo per ciò che ha significato per il Movimento e che esso non è mai stato rinnegato da nessuno.

Come abbiamo visto, il modello sociale collega il personale al politico in quanto vede quella che era stata fino ad allora considerata un’esperienza personale, la disabilità, come una costruzione sociale, imposta alle persone, ma con il passare degli anni una serie di voci si sono sollevate per evidenziare un aspetto che il modello sociale non aveva preso in considerazione in modo adeguato.

La menomazione può avere in sé una parte di negatività, legata al dolore, alla fatica, a tutti gli aspetti corporei dell’esperienza, ma questa esperienza personale è stata inizialmente sottorappresentata nel modello sociale, perché da un lato ci si voleva scostare dal modello medico e dall’altra dall’opinione generalizzata, in quanto entrambi vedono la menomazione come una tragedia personale.

Alcune voci, perlopiù di donne, Jane Morris and Liz Crow in primis
, si sono levate a rivendicare il diritto di parlare degli aspetti negativi, e soprattutto, parlandone, di prenderne il controllo e di rappresentarli in base all’esperienza personale che se ne fa.

In breve, ciò che Liz Crow
 sostiene è che il modello sociale funziona bene su larga scala, nell’individuare strutture sociali discriminatorie e dimostrando il bisogno che siano rispettati i diritti civili ma che a livello personale non è adeguato, non è capace di includere e rappresentare pienamente l’intera gamma di individui con disabilità. Quindi non si tratta di denigrare il modello, che funziona bene a livello di base, ma di farlo funzionare meglio.

Nell’applicare il modello sociale ci si è focalizzati sulla disabilità (nell’accezione datale nel modello) come se rappresentasse l’intero problema. Si  rischia così di arrivare a considerare che la menomazione non abbia alcun ruolo nel determinare le esperienze delle persone. Invece di affrontare le contraddizioni e le complessità delle esperienze individuali, nelle campagne di sensibilizzazione si è scelto di presentare la menomazione come irrilevante, neutrale, talvolta positiva ma mai come la difficoltà che costituisce nella realtà.

Se i problemi fisici delle persone con disabilità rimangono inascoltati all’interno dello stesso movimento, si rischia di perdere il contributo di persone importanti, ed escludere persone o non affrontare certi temi dà come risultato una visione parziale del problema. Si diminuisce la capacità di pensare e progettare un mondo meno discriminante.

Riconoscere l’importanza della menomazione non significa però cadere nella trappola del modello della tragedia personale. C’è bisogno di un nuovo approccio che riconosca alle persone il diritto di dare il significato che ritengono più opportuno alla propria esperienza di menomazione.

Una persona può dare alla propria menomazione un significato positivo, neutro o negativo, e il significato può variare nel tempo o al variare di numerose circostanze.

Solo così l’esperienza e la storia della menomazione diventa parte dell’autobiografia delle persone. Solo così l’esperienza della menomazione entra a far parte della esperienza della disabilità e, insieme agli altri aspetti della vita forma il senso completo di sé.

Pensiero femminile e disabilità

Una docente universitaria nel 1988 disse ad una delle autrici e curatrici del libro Women with disabilities, che le chiedeva come mai fra i temi oggetti di analisi delle femministe non vi fosse la disabilità: ‘Perchè studiare le donne disabili, visto che rinforzano gli stereotipi tradizionali di donne dipendenti, passive e bisognose?’

Per quanto la visione della docente non sia certamente condivisa né condivisibile da molte, resta il fatto che ancora oggi, a distanza di quasi vent’anni e nonostante la grande quantità di testi prodotti dalla ricerca condotta da donne sulla tecnologia, sui cyborg, sul rapporto con le macchine, sull’utilizzo di tenologie sul corpo, sulla diversità ecc. in effetti la riflessione sulla disabilità sia ancora molto scarsa.

Rita Barbuto, direttrice di DPI Italia
 ha recentemente dichiarato che nell’ambito del movimento delle persone con disabilità, il genere è irrilevante e che la disabilità viene considerata come un concetto unitario che eclissa tutte le altre dimensioni. Ma c’è di più: “Allo stesso modo, il pensiero femminista continua ad ignorare e ad escludere le donne con disabilità. Le donne si sono unite agli uomini, senza o con disabilità, relegando le donne disabili ad un livello inferiore della loro riflessione intellettuale e politica. Con tutta probabilità una delle ragioni principali per cui le donne con disabilità sono sostanzialmente escluse dal movimento femminista è l’impegno a veicolare un’immagine di donna forte, potente, competente e attraente; infatti, queste donne "indifese", "eterne fanciulle", "dipendenti", "bisognose" e "passive", non possono che rafforzare lo stereotipo tradizionale della donna. E quindi la donna con disabilità - considerata da sempre inadatta a ricoprire i tradizionali ruoli di madre, moglie, casalinga e innamorata - altrettanto viene considerata inadatta a ricoprire i nuovi ruoli di una società in cui domina il mito della produttività e dell’apparenza.”

Abbiamo visto nel capitolo sulle critiche al modello sociale della disabilità come una visione puramente sociale della disabilità, o la disabilità vista solo come relaziona sociale oppressiva sia stata criticata da chi ritiene che la realtà e l’esperienza fisica della menomazione non abbiano posto in questa visione. Il determinismo sociale non tiene conto delle differenze individuali, che sono suscettibili di arricchire la comprensione della disabilità e le modalità politiche per l’inclusione delle persone con disabilità nello spazio democratico comune.

La disabilità va compresa non solo a livello collettivo, ma anche individuale, e questa considerazione è alla base delle critiche poste al modello sociale, come abbiamo visto. Un buon numero di tali critiche sono state formulate da studiose donne, spesso femministe, che deplorano, inoltre, la doppia esclusione delle donne con disabilità, trascurata sia dal modello sociale della disabilità sia dall’approccio femminista
. 

Altre critiche sono state indirizzate alla mancanza di riferimenti all’origine etnica e all’orientamento sessuale delle donne e a seguito di ciò si sono sviluppate riflessioni sulla possibilità di mediare l’esperienza della disabilità da parte di appartenenti a minoranze culturali o in una prospettiva di genere. 

Jane Morris ha segnalato il disagio che prova quando studiose femministe non disabili parlano di doppia discriminazione, in quanto donne e in quanto disabili, poichè ritiene di essere caricata di un’immagine di svantaggio che non ha nessun potere empowerizzante. Si sente una vittima. Sostiene che bisogna trovare un modo per rendere visibili le esperienze delle donne disabili, condividendole con altre/i (disabili e non) in un modo che, pur attirando attenzione sulle difficoltà nelle loro vite, non si mini alla base il loro desiderio di assertire il proprio senso del valore di sè. Ciò non nega il fatto che le vite delle donne disabili siano strutturate dall’interazione fra il genere e la disabilità ma nelle mani di scrittrici non disabili la prospettiva della doppia oppressione spesso serve a individualizzare la disabilità visto che in questo modo l’attenzione viene deviata dal fatto che sono le persone non disabili e le istituzioni sociali a costituire il problema e le donne con disabilità sono vittime passive di un’oppressione.

Viene fatto notare come sia le filosofie che fanno riferimento al corpo sia quelle che da esse sono criticate proprio per l’assenza di riferimento alla fisicità non considerano il corpo disabile, menomato:

L’incubo di quel corpo è un corpo deforme, storpio, mutilato, rotto, malato

È una sorta di repusione per il corpo delle persone disabili che da alcune autrici viene vista come la prova che le attitudini negative prodotte dalla società possono essere introiettate così profondamente da ricomparire come omissione di attenzione al corpo disabile laddove si parla di corpo. Simili attitudini emergono in relazione al razzismo e all’omofobia e le filosofie che parlano del corpo dovrebbero affrontare questo tema, se tali teorie vogliono diventare significative in senso lato e, in particolare, assumere un significato per le persone con disabilità.

“È con un senso di trepidazione che faccio queste critiche. D’altra parte, quando l’esperienza personale non corrisponde più alle spiegazioni correnti, è tempo di metterle in dubbio di nuovo.
”

 Da un lato abbiamo un  mondo medico, con la sua dualità mente – corpo, dall’altra un mercato del lavoro, che enfatizza la produttività e la performance. Le ossessioni moderne sulla purezza e la  pulizia, il desiderio ossessivo di avere corpi perfetti, favoriscono un’idea di disabilità come insufficienza.

Tutti noi in qualche momento della nostra vita – se non altro nell’infanzia e nella vecchiaia - siamo stati o saremo inevitabilmente dipendenti da qualcuno, I nostri sforzi dovrebbero essere focalizzati non sull’eliminare le occasioni di dipendenza ma nel trovare soluzioni per affrontare la inevitabile dipendenza anche tramite servizi pubblici e la possibilità di veder riconosciuta in modo adeguato l’attività di cura. 

Un’autrice che ha creato un punto di contatto fra filosofe femministe e la prospettiva femminista sui diritti della disabilità è Susan Wendell
. La Wendell indica come alcuni percorsi intrapresi dalle studiose femministe andrebbero ripercorsi, in particolare in relazione al corpo, che è stato analizzato da molteplici punti di vista, ma mai da quello della disabilità. Ciò ha portato ad una idealizzazione del corpo umano, analizzato libero dal dolore, dalla debolezza, dalla nausea, dalla stanchezza: un corpo che non dà tormento, che non si rompe, che non funziona male. In questo modo si è prodotta una visione parziale dell’esperienza corporea soggettiva, focalizzata su corpi sani, non disabili.

Nel suo libro l’autrice dà una visione della disabilità basata sul modello sociale ma che include considerazioni legate alla corporeità, una disabilità costruita socialmente in  molti modi, dalle condizioni sociali che direttamente creano malattia, danni fisici a fattori culturali più sottili che determinano standard di normalità ed escludono coloro che non li soddisfano da una piena partecipazione alla società.

Oltre agli aspetti più spesso dibattuti (ad esempio l’accessibilità agli spazi fisici) Wendell segnala che quando il ritmo di vita di una società aumenta, il numero di persone che sono fisicamente disabili aumenta di pari passo. Ciò è una conseguenza degli sforzi di andare più veloci (che portano a maggiori incidenti sul lavoro e di traffico) oltre al fatto che meno persone soddisfano standard ‘normali’ di prestazione. Quando una società è organizzata e costruita fisicamente sull`assunzione, non riconosciuta apertamente, che ognuno dei suoi componenti è sano, non disabile, giovane, uomo la cui condotta di vita è in linea con le idee dominanti, si crea un grande spazio per la disabilità semplicemente trascurando ciò di cui moltissime persone hanno bisogno per potervi partecipare attivamente.

Il presupposto da cui parte l’autrice (già da essa delineato nel 1989
) è che una teoria femminista della disabilità è necessaria: sia perché il 16 % delle donne sono disabili sia perchè l’oppressione delle persone disabili è strettamente collegata all’oppressione culturale del corpo. La disabilità non è un evento dato da un punto di vista biologico, come il sesso, ma è socialmente costruito a partire da una realtà biologica. La nostra cultura idealizza i corpi e ci domanda di controllarli. Così, nonostante il fatto che la maggioranza delle persone sperimenteranno una qualche disabilità prima o poi nella vita, i disabili sono sempre ‘gli altri’, coloro che simbolizzano il fallimento del controllo e la minaccia del dolore, della limitazione, della dipendenza, della morte. Se le persone disabili e le loro conoscenze fossero pienamente integrate nella società, la relazione di ognuno/a di  noi con il nostro corpo sarebbe liberata.

L’immagine della donna giunta sino a noi non proviene dalle esperienze delle donne reali, dalle loro storie quotidiane, dalle loro lotte e dal loro desiderio, poiché esse raramente sono state messe nella situazione materiale di poter dar vita ad una rappresentazione autonoma e veritiera della femminilità

E che dire delle donne disabili? Possiamo pensare che sia possibile creare modelli simbolici alternativi, elaborati da donne disabili (autonomamente) in grado di competere con quelli in cui siamo immersi e affiancarli, che siano il grado di dare vita a un sistema di identificazioni positive? Forse le donne `reali` non esistono neanche nelle nostre interviste, in quanto le donne che parlano spesso hanno interiorizzato un immaginario collettivo che le riguarda, in quanto donne, in quanto persone disabili, e lo ripropongono perché, sinceramente, lo vivono come la loro realtà.

Possiamo pensare di cercare di cambiare le norme e i valori della vita sociale e culturale in relazione alla menomazione e alla disabilità e non semplicemente continuare a reagire contro le ineguaglianze esistenti?

Le interviste

Come eravamo, come siamo 

Le donne intervistate hanno un’età che varia molto, dai 23 ai 73 anni. Dai loro racconti emergono immagini ed episodi che ci ricordano quale sia stato il cambiamento nelle aspettative e nella realtà di vita delle donne negli ultimi decenni. La visione di sé come donna con disabilità acquisisce nel tempo maggiore consapevolezza.

Mi sarebbe piaciuto fare la parrucchiera, ma non l’ho mai messo in opera. Mi sono dovuta adattare alla situazione, non mi sono mai imposta le cose, non ho mai provato a fare la ragazza di bottega - così allora si chiamavano le aiutanti dei parrucchieri -, non ho mai detto “mi piacerebbe fare questa cosa”, mi sono adattata, ho trovato quel lavoro e basta. Mi sono adattata anche dopo che non potevo più andare in centro a fare la camiciaia perché non riuscivo più a salire sui mezzi pubblici, mi sono dovuta adattare a stare a lavorare in casa. 18 (58 anni)

Bologna, pur essendo grande ha tanti progetti ma di concreto poco, anche le borse lavoro sono tropo limitative, cioè se mi avessero offerto una borsa lavoro avrei rifiutato, non credo sia dignitoso. Aldilà che se io fossi andata a lavorare e spendere 100 euro di benzina per guadagnarne 100 con la borsa lavoro, non ci sarei andata. Per me è una presa in giro dire ”il lavoro è meglio che stare in casa senza fare niente”, certo è meglio fare le borse lavoro che stare negli istituti - perché purtroppo quella è la vita. A volte nelle case famiglia chiudono di giorno e ti devi organizzare. Le accetto come inizio, come avviamento al lavoro, ma almeno 500 euro al mese, con 100 euro non ci fai nulla. Bisognerebbe sensibilizzare i posti di lavoro nell’accogliere i disabili, l’inserimento è discreto ma se poi non trovi il posto… bisognerebbe accogliere i disabili diversamente, non è sempre facile, ma come ci sono i laboratori dei disabili per fare i tappini di plastica, potrebbero garantire stipendi più dignitosi. Uno si sente più dignitoso, anch’io lavoro e anch’io guadagno, con la pensione d’invalidità non vai avanti, anche i genitori diventano anziani ed hanno pensioni basse. È tutta una macchina che non funziona ed i pezzi andrebbero sistemati. In un’ottica di genere bisognerebbe insistere di più a livello culturale per favorire l’inserimento lavorativo. È lì la cosa principale. 9

Consapevolezza e assertività

Il modello sociale della disabilità e le sue evoluzioni hanno facilitato la consapevolezza dei propri diritti da parte delle persone con disabilità, abbinata ad una assertività che permette di vivere la propria situazione non in termini individuali ma inserendola in un contesto più ampio, che permette di osservarla meglio. 

Il problema non è la persona, ma il mondo che la circonda che non tiene conto della gamma di diversità che lo abitano.

I livelli di consapevolezza variano molto, come si può comprendere leggendo ciò che raccontano le intervistate. Alcune vivono la disabilità ed i problemi che ne possono conseguire come problema personale e hanno fatto delle scelte legate a vissuti di disagio personale. Talvolta la consapevolezza dei propri diritti è ancora molto limitata.

…ho una miopatia congenita, con un’invalidità al 100 %. Non sono certificata ai sensi della 104, non ne ho mai fatto richiesta, non mi è stato mai spiegato che esistesse 22

Io mi sono ritirata (ha richiesto la pensione anticipata), perché loro mi dicevano: “guarda che puoi stare, ti sistemiamo qui, ti mettiamo un ascensorino là,” “no, no, se io non riesco a lavorare come voglio io, io mi ritiro”, e mi sono ritirata. Ho fatto la domanda, sono stati comprensivi…..28

Altre hanno una maggiore consapevolezza dei propri diritti, non vivono la disabilità come esperienza personale e inquadrano la propria situazione in un quadro più ampio.

La fotografia del lavoro è per persone normali che stanno bene, manca una cultura, la si fa solo mettendo le persone disabili al lavoro e se uno è laureato è giusto faccia concorsi come gli altri. ….. se più disabili lavorano soprattutto attraverso le competenze specifiche della persona, anche gli altri iniziano a considerare che il disabile non è un peso ma una risorsa, e questo nel tempo avviene solo educando i cosiddetti normali. 8

Alcune intervistate esplicitano in modo molto chiaro la consapevolezza che la disabilità non è un problema dell’individuo.

Non ho sbagliato percorso di studi, ma è sbagliato lo spazio e le visibilità che si da a questi servizi  (l’intervistata intende il servizio presso cui lavora)10

Nei miei colloqui di lavoro c’è stata una doppia discriminazione, essere sposata, divorziata e con un figlio disabile, mi sono sempre vista scartare, e non credo sia dovuto alla mia esperienza e formazione. 16

….. Il problema non credo di essere io ma le strutture. 6

L’inserimento lavorativo, l’evoluzione del lavoro

La maggioranza delle intervistate attribuisce una grande importanza al lavoro e le loro affermazioni sono sovrapponibili a quelle di qualsiasi donna. Allo stesso modo, vi è una sovrapponibilità anche in relazione a come vi sia consapevolezza che il lavoro ha un ruolo parziale nella vita, che in esso non si esaurisce certamente.

… però a volte ti senti un po’ così… non è che ti senti il massimo solo perché hai un lavoro. 23

Alcuni commenti critici sono relativi alle procedure per il collocamento e ai percorsi di inserimento professionale.

Avrei voluto che il mio collocamento fosse mirato non solo di nome ma anche di fatto, indipendentemente dal profilo professionale che è basso per tutta una serie di vincoli legali relativi al canale di assunzione, magari una valutazione più attenta alle mie attitudini alle mia professionalità,  magari un investimento un po’ più scostante. Spesso mi trovo a fare la figura del jolly, se c’è qualcosa da fare me lo fanno fare oppure sto ore parcheggiata davanti a internet, buona grazie che ho il pc, perché ci sono altri disabili che non hanno nemmeno quello. Per quanto riguarda più le progressioni verticali, la crescita professionale, il disabile è doppiamente penalizzato, intanto perché non sempre è facile per un disabile raggiungere un posto di lavoro quindi tanto meno i posti dove si svolgono corsi di aggiornamento, fare stage e esperienze esterne che ti possono in qualche modo infoltire il curriculum e non c’è nemmeno la volontà di creare un canale preferenziale con delle riserve di posti per accedere ai concorsi interni, io per esempio con la laurea che mi ritrovo se volessi fare un concorso interno - qualora uscisse - mi ritrovo con un curriculum interno assolutamente disadorno,  i corsi di Pc che fanno - che sono quelli che fanno punteggio - li fanno a (cita la sede del corso) che non riesco a raggiungere. Non c’è nemmeno una valutazione delle mie competenze, si tratta proprio di conoscenze simboliche, io ho fatto 2 corsi di informatica e se devo andare a (cita la sede del corso) a fare le stese cose… se almeno ci fosse una valutazione di quelle che sono le competenze che già ho e mi venissero riconosciute, partirei non dico alla pari, ma almeno…Vorrei una valutazione ufficiale che mi permette di competere ad armi pari, nei concorsi ho un titolo di studio più alto di altri ma mi mancano competenze interne.  10

Trovare un lavoro non conclude un percorso. Una volta avvenuto l’inserimento talvolta si ‘scompare’ agli occhi dell’azienda oppure si resta bloccate in attività non significative in relazione al percorso di studi svolto o alle proprie potenzialità. L‘azienda talvolta prende decisioni senza consultare la persona con disabilità che sarebbe in grado di suggerire i percorsi e gli adattamenti migliori al fine di ottimizzare il contributo lavorativo. Anche in questi casi, il livello di consapevolezza delle donne intervistate varia e spesso prevale un sentimento di accettazione legato alla consapevolezza di avere già una situazione privilegiata in quanto lavoratrice. A volte c’è un contrasto fra le cose che le donne si sono sentite dire o sono state portate a fare e una verbalizzazione degli episodi che non segnala più di tanto  un disagio o una critica dell’operato dell’azienda.

E’ ovvio che poi in azienda ci sono più di 300 persone e se dovessero seguire tutti, non so, in realtà non sanno nemmeno se sono a lavorare oppure no, lo vedono dal cartellino che è timbrato o meno, ma se ho bisogno mi aiutano 22

Sono passata da diversi uffici, tranquillamente, però adesso mi hanno messa al piano di sotto perché c’era il problema delle scale, almeno questo è quello che hanno raccontato i “grandi”, però non ho mai creduto che questo problema fosse dovuto alle scale. Io potevo benissimo fare le scale, le faccio chiaramente appoggiandomi al corrimano, però le faccio,…19

Non c’è la disponibilità o l’apertura a rendere il disabile partecipe al suo processo di collocazione, per me sarebbe facile valutare cosa è accessibile o meno. Quando c’è qualcun altro a decidere per te queste cose - non è per cattiveria - c’è poca sensibilità e conoscenza, 

Rapporti umani nell’ambiente lavorativo

Non posso trattenere un ‘purtroppo’ nel segnalare come molti commenti ricalchino quanto spesso si sente dire dalle donne in relazione alle difficoltà di rapporto in ambiente lavorativo con altre donne.

… io mi sono sempre trovata meglio con gli uomini, tendono a sdrammatizzare, a non impuntarsi, le donne sono più tremende e tra di noi tendiamo a sbranarci, c’è più competizione;si dice “sono più brava, io sono più veloce”, c’è il discorso dei titolari che stimano più una dell’altra, c’è gelosia da parte degli altri, ma più da parte delle colleghe donne. 26

Ritengo sia difficilissimo il rapporto con le donne e questo mi dispiace tanto perché noi saremmo molto forti e dovremmo avere molta più complicità, le ripeto mi dispiace tantissimo che ci sia una competizione talmente grande, che non è come la competizione dell’uomo che è sul lavoro, di potere, la nostra competizione è per lo sciocco, “se quella è più magra, è meglio vestita, la guardano di più, etc.” e questo è stupido nelle donne. Ripeto, questo mi dispiace tanto, perché vorrei tanto che le donne fossero più unite. 35

Molte intervistate raccontano di come le aspettative nei loro confronti siano, nel complesso, basse. Ciò indipendentemente dalla loro competenza o interesse per il lavoro. Come nei capitoli precedenti, spesso le critiche a comportamenti o atteggiamenti aggressivi, svalutanti o poco collaborativi, comunque ingiustificati e fuori luogo vengono smorzate da commenti che almeno in parte li giustificano.

Dal punto di vista relazionale la situazione è abbastanza difficile, è ovvio che come disabile nel mondo del lavoro sei comunque destinatario di un processo di stigmatizzazione con cui devi fare i conti dentro e fuori, c’è da dire che ci sono una serie di situazioni contingenti, per esempio nel pubblico impiego c’è il blocco delle assunzioni da tantissimo tempo, fanno pochi concorsi e la popolazione che ci lavora è abbastanza matura. Sono oggetto di attenzioni materne più che professionali, è difficile crearsi una credibilità da questo punto di vista, se vado al lavoro lo faccio per lavorare, poi ho la fortuna di coltivare un corredo relazionale anche altrove. 10

Il ruolo dei colleghi è molto importante, come spesso accade, ma ciò che colpisce è quanto l’inserimento professionale sia affidato al caso, alla buona volontà nei casi positivi mentre in quelli negativi le donne intervistate siano state lasciate in balia degli eventi, che hanno dovuto gestire a livello personale. A seconda dell’immagine che i colleghi e le colleghe hanno della disabilità si stabiliscono rapporti di natura diversa. Lo stesso posto di lavoro può diventare un incubo o una situazione piacevole a seconda delle persone che si avvicendano nei vari ruoli e della loro visione della disabilità.

Rapporti con familiari, assistenti, altri…

La possibilità di lavorare è legata anche alla situazione privata. Raggiungere il posto di lavoro, partecipare ad attività che si svolgono fuori dalla sede abituale (aggiornamento, convegni, ecc.), mangiare o no alla mensa, uscire a pranzo con i colleghi e le colleghe, portarsi il pranzo da casa, conciliare la vita lavorativa con la gestione della casa, sono tutte attività che possono essere influenzate pesantemente dal tipo di relazioni a livello familiare e amicale.

Il lavoro non comincia né finisce sulla soglia dell’ufficio o della fabbrica per nessuno di noi, ma questo fatto diventa più evidente quando tutto ciò che è legato al lavoro deve essere concordato e pianificato a priori. A volte, l’impossibilità di concordare alcuni aspetti può portare alla rinuncia all’attività lavorativa che è comunque sempre oggetto di una valutazione costi/benefici.

La famiglia di origine oltre ad avere un ruolo fondamentale nell’impostare le attitudini della persona (in senso positivo o negativo) resta in alcuni casi presente anche se la donna va  a vivere per conto suo o in un nuovo nucleo familiare, e costituisce una base di appoggio senza la quale spesso non sarebbe possibile – per come sono organizzate le cose oggi – pensare a un lavoro retribuito fuori dall’ambiente domestico.

… per quanto riguarda le difficoltà, innanzitutto le risorse all’interno dell’ambito familiare: mia madre, mio padre. Però sicuramente sono una persona abituata ad ottimizzare l’aiuto delle persone, dei miei assistenti che di solito ho formato io, ho scelto io, di cui poi io gestisco gli orari e le attività, perciò questa è una cosa per me  importante. Mi dà autonomia e mi dà l’aiuto anche nei momenti di bisogno: quando ho qualcosa da fare o la faccio con o la faccio fare alla persona che mi sta aiutando in quel momento. 23

Il lavoro mi ha rafforzato molto, quando devi dimostrare di valere come o più delle altre, mi ha fortificato. Era sempre stata una sfida con me stessa, ma io prima di tutto dovevo provare a me stessa che riuscivo. Mia mamma mi ha aiutato a farmi una corazza, mi ha aiutata quando mi sentivo delusa dai comportamenti degli altri, dalle barriere mentali che tutt’ora trovo nelle persone, l’educazione poi è stata quella di dirmi che io non avrei mai potuto avere una mia vita indipendente. Come tutte le ragazze, ebbi un rapporto conflittuale con mia mamma, lei era molto esigente come se io dovessi diventare perfetta, essere ancora meglio degli altri, perché lei aveva questo concetto. Ma ciò che era fondamentale era che lei pensava che io avessi sempre avuto bisogno di lei e non fossi mai uscita di casa, perché non ero sposata e non potevo uscire di casa a farmi una vita mia. Quindi, a un certo punto, è stato un momento molto difficile ed una decisone molto travagliata, ho deciso di fare anche l’esperienza di staccarmi da questo cordone ombelicale che non voleva staccarsi. Ho iniziato questa prova di gruppo appartamento, ponendolo anche a mia mamma sotto il punto di vista che era un esperimento, e che avrei visto come andavano le cose, che lei poteva venire quando voleva e che potevo andarla a trovare quando volevo, questo per attutire la cosa. Per lei è stato il cadere di una certezza, forse lei aveva posto tutto il suo senso di vivere su di me, io invece dovevo dimostrare a me stessa ed anche agli altri che ce la facevo anche per conto mio, avendo una vita autonoma, ancora adesso riesco. Preferisco essere con qualcuno, ma quando sono sola per dei periodi ci sto tranquillamente, è chiaro che certe cose non riesco a farle, es. fare la spesa, ma è un discorso di rapporto con se stessi, di educazione che ti danno i genitori, soprattutto nel mio caso con mia mamma. Io avevo un rapporto bellissimo con mio papà, e anche quello ha influito, purtroppo nel più bello è venuto a mancare, la mia malattia era ancora latente. E’ stato un sostegno che mi ha reso più forte, ma qualche volta nella vita vorresti aver qualcuno che ti capisce, che ti conforta, che ti sostiene. Mia mamma in questo se lo era imposto, lei non riusciva a manifestare affettuosamente le cose con le coccole, il manifestare il suo affetto era pretendere da me perché poi mi arrangiassi. 26

… è stato un po’ l’errore della mia vita quello di sopperire diciamo alla mancanza di autonomia con l’aiuto, con il sostegno delle  persone  affettivamente legate a me, poiché finché hai il ragazzo, l’amica che ti accompagna in macchina tu la lotta per i servizi pubblici accessibili non la fai più di tanto perché dici, io il problema egoisticamente l`ho risolto per i cavoli miei ma sempre con l’aiuto del fidanzato, del marito, del figlio, del padre. Giustamente per la tua autonomia ti fa più piacere che ti porti il tuo papà che ti conosce, che sa come aiutarti o il tuo fidanzato o tuo fratello piuttosto che da sola cominciare a prendere un autobus che poi non riesci. Io un consiglio che darei alle donne disabili è quello di cercare di essere autonome comunque cioè anche se hai un marito, un fidanzato fai la tua vita non dipendere dalla sua disponibilità devi essere autonomo, non ti devi fare aiutare da lui perché dopo si innesca un meccanismo contorto di dipendenza, gli voglio bene perché mi aiuta non gli voglio bene perché mi piace. Per noi disabili purtroppo è facile cadere nella relazione d’aiuto parentale- affettiva che sostituisce le carenze politiche- istituzionali- sociali. 24

Quando la persona si è allontanata dalla famiglia di origine il numero delle persone coinvolte si allarga alla famiglia d’acquisto, a parenti di secondo e talvolta terzo grado, ad amici e vicini e, ovviamente, ai servizi offerti da associazioni ed enti pubblici e privati.

A livello amicale sono state sempre molto importanti, se non ci fossero state amiche/assistenti non avrei mai potuto fare l’università, vivere a Bologna fino a 2 anni fa da sola, non avrei mai fatto tutto questo percorso. 9

… il mio compagno che mi ha appoggiato in tutti i modi, molta disponibilità, per cui è stato lui a dirmi “è il lavoro che ti sistema per cui prendilo, nel frattempo aspettiamo la mobilità ed io ti aiuto nei tuoi bisogni”, alle 6,45 mi alza lui tutte le mattine, io non troverei mai assistenti a quell’ora e poi se sono stanca faccio meno cose in casa, a livello pratico mi aiuta molto. E’ arrivato a dire ‘ti porto su io’, ma io non voglio perché lui non deve rinunciare alla sua vita per me. Se me la sento vado se no mi metto in malattia, preferisco fare questo tipo di ragionamento che mi sento più autonoma e non gravo troppo su di lui, perché comunque siamo una coppia ed è giusto che restino i ruoli di una coppia (non assistente/disabile) non vorrei che si creasse questo. Il sostegno che mi disse di darmi me lo ha dato veramente. 9

Io potrei anche arrivare al mattino alle 9, 9.30 ma sono legata a mio marito che invece inizia a lavorare alle 8 meno 10 ed io arrivo al lavoro alle 7,30. 4

Consapevolezza del ‘disablism’ e dell’’aversive disablism’

Dopo aver letto alcuni brani relativi ai rapporti con colleghi e colleghe, con familiari, amici e amiche ecc. ecco ora altri brani in cui emerge quanto sia presente il disablism nella vita di queste donne. Spesso si tratta di disablism involontario (aversive disablism), nel senso che le persone pensano di ‘stare dalla parte delle persone con disabilità’ e non sentono di avere sentimenti negativi nei loro confronti. Tuttavia, nelle frasi che usano, negli atteggiamenti che hanno e nelle azioni che compiono, emerge una visione della disabilità che non facilita certo processi di empowerment o di inclusione. 

In relazione a come le donne situano se stesse in relazione alla disabilità, emergono diversi modelli identitari (cfr. Pag. 15 e segg.) ma quasi mai il modello affermativo.

Le donne intervistate sembrano più pronte ad identificare meccanismi di disablism piuttosto che di sessismo. Spesso affermano che non si sono differenze fra un uomo e una donna con disabilità o che non si sentono discriminate in quanto donne o donne disabili. In ciò rispecchiano una tendenza comune, molto diffusa in Italia, in cui le donne – soprattutto le più giovani - non avvertono discriminazione, a fronte di evidenti (e documentate) disparità di trattamento sul posto di lavoro, nelle retribuzioni, nella rappresentanza in tutte le cariche istituzionali, nei consigli direttivi, nei vertici di qualsiasi carriera (anche quelle in cui la maggioranza è costituita da donne – es. infermieristica), nell’uso continuo di corpi femminili o di parti di corpi femminili per reclamizzare beni di consumo, nell’uso ormai totalizzante di mostrare donne seminude e silenti a fianco di presentatori completamente vestiti e interlocutori unici con il pubblico, e così via, nella distribuzione del carico di lavoro domestico che vede le donne italiane fra le maggiormente coinvolte a livello mondiale, per non parlare della gestione dei figli e degli anziani in difficoltà.

Sembra accettata senza critiche anche l’immagine prevalente che vede in modo positivo giovinezza, bellezza, magrezza e (non detto ma evidente) assenza di menomazioni. Alcune donne mostrano con le loro parole di dare per scontata questa imagine; se la criticano lo fanno in modo debole, poco convinto.

Quando la consapevolezza del disablism e del sessismo è presente, i racconti mostrano una realtà molto cruda. Come in altri capitoli, resta un atteggiamento comprensivo che tende ad attutire l’impatto di alcune affermazioni o azioni. È difficile capire se ciò avviene perchè di fatto l’impatto è minore di quello che possiamo immaginare noi che viviamo realtà diverse o se si tratta di una auto difesa per evitare un carico troppo grande di dolori e umiliazioni. 

… disabile sei dentro e fuori il mondo del lavoro, a un certo punto certe cose ti scivolano addosso, ormai ho una corazza che mi difende. 10

Lavoro, studio

[Quali significati dai al tuo lavoro (materiali, sociali, soggettivi)? È importante?] Tanto, anche perché come si dice, ti impegni la giornata, (ride) un po’ deprimente quando te lo dicono perché alle persone “normali” non dici “ti tieni impegnata il tempo”, lavora e basta. 39

All’inizio sì forse c’è una discriminazione, non sanno quanto possono chiederti, non sanno se sei in gamba o meno, se poi fai vedere che sai fare; ho notato la sorpresa quando ho fatto cose meglio di altri, quindi se c’è una sorpresa vuol dire che all’inizio c’è una bassa aspettativa. 5

Famiglia, amici, il mondo esterno

Mi viene in mente…una sera, fu quello che mi ha bloccato, non era molto che avevo avuto la diagnosi, ci fu una serata a favore della (indica la patologia), partecipai con la compagnia con cui sono uscita per anni con cui andavo a ballare, sentii - perché una delle cose buone che ho ancora è l’udito - che proprio loro parlavano “se devi andare in pubblico per farti compatire in quelle condizioni stai a casa piuttosto”, ed io già che avevo per conto mio dei problemi, sentire questa frase mi bloccò e per anni non sono uscita. 43

Un’altra cosa è che il disabile, la persona sia donna che uomo, quando è in carrozza si tende a considerarla piccola, piccola e per risaltare ‘sta cosa invece che “Ciao” quando mi salutavano spesso io rispondevo  “ Buongiorno.”  Come segnale per dire “ Sono cresciuta, sto crescendo, non sono più una bambina.” 31

La giornata dell’handicap, ma perché? … guarda che noi siamo già sensibili. Fatti una giornata delle persone che non accettano l’handicap, ma no, fatti la giornata mondiale delle persone che non accettano che si può vivere anche in un’altra maniera.  35 

Donne, donne con disabilità

[Avverte pregiudizi, discriminazioni, come donna e disabile?] Eh beh, sì perché già per gli uomini sono un problema, perché quando tu hai un problema loro non ti possono sostituire, perché l’uomo questi problemi non li ha, poi come disabile neanche a parlarne perché la tua salute è quella che è, quindi enorme, come donna e come donna disabile. La società non è pronta ad accettare la tua femminilità, allora tu già sei disabile e quindi non vali niente, sei disabile e quindi….hanno paura della tua…allora la mente fa tanta paura, agli ignoranti tanto, agli altri perchè non si fermano, non ti ascoltano, e come donna…oddio siamo in un mondo dove l’apparire è l’importante, e quindi se non sei bella, bionda, occhi azzurri, non hai i canoni degli stilisti di 48 chili, già non vali niente quando sei normale, figuriamoci se sei in carrozzina. C’è la ragazza che recita è bravissima però ha la sclerosi multipla non si interessano a lei. Cioè, pochissimi sono riusciti ad emergere in un certo campo e così nella vita reale, tu già fai fatica a trovare dirigenti, professionisti donne, figuriamoci se poi hanno anche qualche problema! 35

Secondo me, molto, bisognerebbe che facessero (proposte) le persone disabili, a partire da se stesse, dalle proprie  esigenze. 23

Servizi, Istituzioni, Associazioni

I rapporti con i servizi (pubblici e privati), le istituzioni e le associazioni sono spesso entrati nei racconti. Le donne intervistate hanno un livello di consapevolezza molto alto di ciò di cui avrebbero bisogno in base ai servizi esistenti, in molti casi facendo confronti con servizi esistenti in passato o servizi offerti da altre città o regioni. 

Nel complesso resta basso invece il livello di interesse nei confronti della partecipazione alla vita politica o associativa e le associazioni sono spesso viste come (utili ed importanti) dispensatrici di servizi, ma non come sedi per la discussione e il confronto.

Il quotidiano e le sue difficoltà prevalgono su tutto il resto e solo in pochi casi vi è una disponibilità a riflessioni di carattere generale.

Bisognerà che cominciamo a ragionarci su come fare impresa, secondo me è l’unica soluzione, o riusciamo a trovare un servizio di accompagnamento decente. 44

Siamo un branco di associazioni che si scannano tra di loro, e un conto è rappresentare le atipicità dell’handicap, un altro conto è fare del disabile una persona socialmente inserita, dove siano riconosciuti i suoi diritti e quelli dei loro famigliari. Ognuno ha la sua piccola lobby e finché c’è questa divisione molti disabili non riescono ad aver la lucidità che mi sono conquistata io in un percorso non protetto, non sono più intelligente di un altro lo tengo a precisare, sono solo una che ha fatto i percorsi della vita ed è riuscita a vivere di alcune cose, molti disabili non ne hanno la possibilità e devono delegare le associazioni. 

Adesso ci sono delle novità, ovvero dei piccoli gruppi, ho lavorato per loro per un anno, che portano avanti il discorso del prepensionamento dei famigliari, equiparandolo al lavoro usurante, di modo che venga riconosciuto il lavoro di cura dei genitori, mariti, parenti fino al secondo grado che convivano. 44

Donne, con e senza disabilità

Concludo riportando alcuni brani in cui le donne intervistate hanno fatto riferimento direttamente all’identità femminile. In esse emerge l’attenzione sia al rapporto fra donne disabili e donne non disabili sia al rapporto con l’altra metà del cielo.

[È importante creare una rete?] Ma sì, creare una coscienza della propria identità, non solo nel mondo della donna disabile, ma del mondo femminile in generale, gruppi di donne non di disabili, che possano approfondire certi temi. Ecco c’è pochissimo coordinamento tra gruppi di donne che vogliono approfondire certi  temi culturali, etc, e molto spesso non pensano di includere le donne disabili. Quando ad esempio, noi abbiamo provato a chiedere di essere collegati con questi gruppi, non ci dicono di no, ma non ci dicono neanche di sì, come dire, sembrano due mondi che si devono ancora conoscere. Non è il mondo maschile, è lo stesso mondo femminile, forse sono le donne disabili che per prime…io non credo che tutte le donne si debbano aggregare ci sono quelle più interessate e quelle meno, ma credo che siano due mondi che si potrebbero legare molto di più. 27

Conclusioni

I racconti delle donne intervistate, così come ogni altro racconto personale di esperienze vissute personalmente, non ci danno accesso ad esperienze di vita dirette o non mediate. Il narrare è una rappresentazione, e comporta interpretazione e selezione nel momento di narrare, negli stimoli forniti dalle intervistatrici, nella lettura che ne ho fatto io, ed infine nelle future interpretazioni di chi legge il rapporto.

Nel leggere le interviste dobbiamo tenere presente che nel narrare possiamo trovarci (di fatto ci troviamo spesso) in condizioni irrimediabili di autoestraneazione, cioè nell’impossibilità di identificarci e di narrarci, se non attraverso identità assegnate e simboli che magari non ci appartengono. Per trovare nuove identità e nuovi simboli dobbiamo scavare dentro le parole, i comportamenti, i luoghi comuni, le ideologie, i concetti, i saperi, in un percorso lungo e difficile.

Un argomento su cui si scrive molto ultimamente è quello delle retoriche incarnate: si fa riferimento al corpo, tramite il quale storicamente le persone con disabilità sono state definite, e i numerosi discorsi che sono stati e possono essere declinati in merito alla disabilità. I temi che si riferiscono alla disabilità o al posto che devono occupare le persone con disabilità sono incarnati in spazi sociali e in pratiche culturali (rampe, carrozzine, o la mancanza di questi ausili), sono incarnati in pedagogie, espressi attraverso i corpi e gli ausili tecnici (sintetizzatori vocali, tastiere adattate)
.

Le "immagini" (linguistiche, figurative, estetiche, concettuali, comportamentali, ecc.) collegate alla disabilità che si sono via via edificate lungo il percorso storico-culturale degli ultimi secoli ci paiono ora come "naturali" e oggettive, ma sono in realtà prodotti storici e costituiscono solo alcuni tra i possibili modi di ordinare il mondo che ci sta intorno.

Possiamo oggi leggere anche la disabilità come proiezione fantasmatica, la cui funzione principale è d’incarnare negativamente tutto ciò che è altro o differente dalla normalità, vedere la disabilità come identità fluida che si definisce non per ciò che essa è, ma per dove è, e per come funziona. 

La lettura delle interviste ci aiuta a riflettere su come è rappresentata oggi la disabilità e che tipo di rappresentazione vorremmo per il futuro. Oggi una donna disabile sviluppa o acquisisce la propria identità di donna disabile da una specifica esperienza storica che ha le sue radici nel disablism presente nella società di oggi, dominata da una cultura che ha ancora una visione della menomazione e della disabilità troppo spesso basata su un modello medico e della tragedia personale.

Quella identità si dovrebbe sviluppare dall'analisi di un bisogno comune, personale e politico, di costruire una società che sia in tensione e possa anche essere in contraddizione con i valori culturali che si pongono come rappresentanti della normalità, e soprattutto in grado di definire ciò che è a-normale (che poi è, quasi sempre, sub-normale, indicando con sub una mancanza, menomazione, appunto).

Possiamo tentare di uscire dall'insieme dei processi attraverso cui attribuiamo e costruiamo i significati e i valori, dalle modalità valutative con cui percepiamo le cose del mondo e gli altri, in altre parole dal nostro ordine simbolico e di significazione, per guardarlo da lontano e osservarne la struttura?

Tentare di vedere le cose in modo diverso rispetto alla contrapposizione abile/dis-abile, gettando fra questi due concetti il mondo come orizzonte di senso comune, come terreno d'incontro, come comune campo di infinite relazioni a più sensi? La verità si fa nel dialogo
. Che forma assumerà allora la diversità? Confrontare sguardi che si posizionano in modo diverso rispetto all’esistenza, alla vita, alle attività quotidiane ci permetterà forse di cogliere frammenti di mondo che altrimenti non percepiremmo.

Possiamo porci una serie di obiettivi:

· aumentare il numero di persone, con disabilità e non, che vedono la disabilità come un processo sociale e non una tragedia personale, 

· favorire percorsi di crescita e di consapevolezza delle donne per rafforzarsi nel potere personale e nel percepirsi soggetto di diritto, 

· favorire posizioni che fanno della non appartenenza al modello dominante della ‘maggioranza culturale’ uno strumento critico e di arricchimento, non una fonte di dolore e di mancanza,

· diffondere teorie e modelli di analisi in grado di aiutare le persone a trovare un senso nelle proprie esperienze e generalizzare al di là della propria individuale situazione in modo da poter avere una visione critica che permetta di analizzare la costruzione sociale della disabilità,

· riflettere sul legame fra pensiero e linguaggio. Il linguaggio infatti è strumento del pensiero, ma è altrettanto vero che il pensiero umano è in potere del linguaggio: non possiamo pensare cose che il linguaggio di cui disponiamo non ci permette di esprimere, i confini e le possibilità dell’uno dipendono da quelli dell’altro. 

La parola deve ora passare nuovamente alle donne con disabilità.
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