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Introduzione
Marina Galati

Il perché di un’avvincente ricerca

Lo spunto per dare avvio a questa ricerca nasce in occasione della IIT
Conferenza Europea delle donne con disabilita, tenutasi in Calabria nel
novembre del 2001, promossa da Disabled Peoples’ International
(DPI), organizzazione che ha come scopi la tutela dei diritti umani, la
promozione delle pari opportunita, 'inclusione e la vita autonoma,
indipendente ed interdipendente delle persone disabili.

Alla conferenza partecipavano una cinquantina di donne con disabi-
lita provenienti da 17 nazioni (paesi dell'Unione Europea, dell’Est e
dell’Africa), tutte donne ricoprenti ruoli di responsabilita in organizza-
zioni di tutela dei diritti umani.

Durante la preparazione dell’evento, insieme alla presidente di DPI
Italia ed alla coordinatrice della conferenza - prese anche dall’entusia-
smo di poter incontrare donne di contesti e culture diverse, accomunate
da vissuti di disabilita e pratiche di lotte per i diritti - abbiamo avvertito
la voglia e I'interesse di non lasciarci sfuggire questa opportunita per
avvicinarle e conoscere le loro storie. Ci avvinceva poter ascoltare i rac-
conti delle loro vite, sentirne le emozioni e le fatiche, le passioni e le
paure; cogliere pezzi delle loro storie, del loro modo di convivere con i
problemi e di sviluppare progettualita in rapporto ai rispettivi contesti
sociali e culturali; capire cosa le avesse mosse a sostenere, da protagoni-
ste, azioni sociali mirate alla difesa dei diritti umani e ad assumere ruoli
sociali ed organizzativi di mediazione tra persone, collettivita e istituzio-
ni, al fine di superare determinate condizioni di esclusione sociale.

Conversando tra noi, riuscimmo a capire che cio che ci interessava
era riconoscere e rendere vistbili i percorsi di empowerment e di advo-
cacy di queste donne disabili nelle loro specificita.

In altro modo, ci interrogavamo: quali caratteristiche hanno assunto i
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percorsi di crescita e sviluppo nelle storie di queste donne disabili a
partire dai loro contesti culturali e sociali?

Diventare leader di organizzazioni di advocacy richiede alcuni passag-
gi obbligati? Cosa implica assumere ruoli di leader? Perché e come
donne escluse diventano generatrici di capitale sociale?

Concordammo di ritagliarci spazi di incontro con loro durante la con-
ferenza, nonché di utilizzare la metodologia delle interviste narrative che
ci avrebbe permesso di raccogliere le loro storie di vita mantenendone la
dimensione di dialogo, di partecipazione emotiva e di conversazione.

Non stabilimmo da subito cosa avremmo fatto del materiale raccolto,
ma eravamo convinte di poter riuscire ad accumulare una documenta-
zione preziosa.

Con ciascuna delle donne che abbiamo intervistato ci siamo impegnate
a restituire un prodotto, un lavoro di riflessione a partire dalle narrazioni.

E cosi ¢ stato. Nell’anno ci siamo adoperate per presentare, come
DPI Italia, un progetto nell’ambito del Programma Europeo Daphne,
che potesse dare continuita a questo lavoro di ricerca. Il progetto &
stato approvato ed ha quindi dato 'opportunita di realizzare il prodotto
che qui presentiamo.

Gli oggetti della ricerca

La ricerca si & proposta di andare ad esplorare e ad individuare alcu-
ne dimensioni relative a due oggetti: lo sviluppo di empowerment e la
scelta di impegno in organizzazioni di advocacy di donne con disabilita.

Per ciascuno di questi oggetti avevamo identificato alcune aree tema-
tiche che intendevamo approfondire, riguardanti:
® le rappresentazioni e le pratiche che hanno determinato lo sviluppo di

“potere” in queste donne ed hanno innescato in loro processi di auto-

nomia e di indipendenza (emzpowerment);
¢ la riformulazione di senso che ha innovato le loro scelte di impegno

personale e I'assunzione di responsabilita diretta in organizzazioni di

tutela (advocacy).



Quadri di riferimento tematico
a. Empowerment
a.1 Alcune definizioni

Il tema dell’emzpowerment ¢ stato studiato in diversi ambiti e si carat-
terizza per la sua complessita e multifattorialita.

L’empowerment ha come finalita generale la promozione e lo svilup-
po personale e sociale. Nella traduzione letteraria, solitamente, il termi-
ne indica “acquisizione di potere” e, se viene tradotto in prima persona,
“io posso”. Comunque sia I'empowerment sottintende una concezione
di potere positivo, riferibile a termini come “crescita”, “sviluppo”,
“emancipazione”.

Gli ambiti in cui ¢ stato applicato fanno riferimento ad approcci teo-
rici: socio-politici, della pedagogia degli adulti, medici e psicoterapeuti-
ci, manageriali-organizzativi, di psicologia di comunita.

Si articola in strategie di intervento differenziate, a seconda se I'ap-
proccio si indirizza a livello individuale/psicologico, a livello organizza-
tivo o a livello sociale e di comunita.

Il punto di partenza per avviare un percorso di empowerment ¢ il
ritrovarsi in una condizione di powerlessness, cioé nella condizione psi-
cologica in cui vengono a trovarsi coloro che hanno perduto fiducia e
speranza nelle proprie capacita di esercitare influenza nel corso degli
eventi e delle decisioni da assumere. Questa ¢ la condizione nella quale,
per varie ragioni, si ritrovano spesso le persone svantaggiate o emargi-
nate.

Le attivita di empowerment mirano a sostenere ’emancipazione delle
persone attraverso “il riappropriarsi del proprio potenziale umano, del
proprio potere partecipativo, delle proprie competenze sociali”’.

E da sottolineare che 'empowerment & sia un concetto, intendendo
con cio un insieme di conoscenze e competenze, che un processo.

Lempowerment immette la persona in un processo che innesca moti-

' M. Tognetti Bordogna, Promzuovere i gruppi di self-help, Franco Angeli, Milano 2002, pag. 123.

7



vazioni, mobilita risorse ed avvia la costruzione di possibilita, di compe-
tenze e di strumenti; e la colloca in una dimensione di valutazione e
scelta tra le diverse opzioni che puo praticare e che crede di poter per-
seguire.

L’empowerment pud definirsi un processo di ricostruzione di una
valutazione positiva di se stessi e della propria autoefficacia, a seguito di
esperienze /o situazioni che hanno fortemente minato I'autostima.

La persona con disabilita, all'interno di un tale processo, viene aiutata
a tentare di cambiare quelle condizioni che le impediscono la possibilita
di crescita e di emancipazione. L'acquisizione di capacita e abilita, I'a-
pertura ad una nuova visione di sé, permettono alle persone di sentirsi
in grado di influenzare la propria esistenza e il contesto sociale in cui
vivono.

Alcuni studiosi dei processi di empowerment hanno sottolineato
come “il concetto di empowerment ¢ fondamentalmente costruito
intorno al fatto di “prendere in mano” la propria vita. La riappropria-
zione attiva del potere personale, da parte della persona stessa, ¢ stata
percepita come una autentica alternativa alla presa in carico clinica
delle difficolta psicologiche incontrate dagli individui, soprattutto nel
caso della deistituzionalizzazione™.

Per favorire i processi di emzpowerment & necessario andare ad indivi-
duare quali siano i fattori che hanno determinato una condizione di
powerlesseness, cioé la condizione di svantaggio, il senso di impotenza.

La persona disabile ha bisogno di comprendere i fattori (dalla propria
condizione fisica alle situazioni sociali e familiari) che hanno condizio-
nato e favorito il sorgere di tutta una serie di “incapacita apprese”, le
quali sono frequentemente determinanti nel portare la persona disabile
a rinunciare a delle possibilita anche quando le situazioni potrebbero
venire affrontate con successo’.

2 C. Piccardo-L. Orso Giacone, “Per un approccio di empowerment alle sfide della comu-
nita”, in [ gruppi di autoaiuto, Quaderni di Animazione Sociale, Torino 1996.

> M. Galati-R. Barbuto, Percorsi per abilita competenti, Quaderni della Comunita Progetto
Sud, Lamezia Terme 2000, pag. 22.



a.2 Il modello medico ed il modello sociale della disabilita ed i processi
di empowerment

Tutti noi ci avvaliamo di alcuni modelli per descrivere la realta e le situa-
zioni quotidiane. Essi esprimono dei modi di vedere le situazioni, i proble-
mi, le cose. I modelli certamente non ci spiegano il perché - come avviene
con le teorie - ma ci aiutano a comprendere i fenomeni, le questioni ed i
modi in cui leggere la condizione umana, le relazioni sociali ed ambientali.
Essi sostengono certe convinzioni e certe idee. A volte questi modelli o
modi di vedere possono, pur essendo riconosciuti errati, continuare ad
essere presenti nei nostri modi di interpretare o nelle modalita di agire.

Nelle culture occidentali, per la disabilita vigono essenzialmente due
modelli interpretativi: il modello medico e quello sociale

Elemento chiave per la distinzione fra i due modelli ¢ la definizione
dei concetti di menomazione e di disabilita.

Nel modello medico ¢ predominate il concetto di menomazione: cid
che si mette a fuoco ¢ o la mancanza di un arto o di una parte di esso, o
la presenza di un difetto nell’organismo e/o nel funzionamento del
corpo o della mente. Le persone con disabilita sono, quindi, secondo
questo modello, malate, inabili, invalide e vengono classificate in base
ad una etichetta medica clinica (paraplegica, distrofica, affetta da sin-
drome down, poliomielitica, ecc). Esse vengono trattate da un punto di
vista prevalentemente sanitario. La persona disabile viene definita a
partire dal problema che ha o dalla propria condizione sanitaria.

Nel modello sociale la disabilita ¢ lo svantaggio o la limitazione di
attivita, causate dall’organizzazione della societa che non tiene conto
delle persone che hanno menomazioni fisiche o mentali, escludendole
cosi dalle principali attivita sociali’. Le persone con disabilita non sono
altro che cittadini con differenti abilita, le quali vivono condizioni di
discriminazione e mancanza di pari opportunita all’interno della
societa. E quest’ultima che crea delle barriere che impediscono alle per-
sone disabili di godere degli stessi diritti delle persone non disabili.

+Cfr. D. Goodley, Self-advocacy in the lives of people withe learning difficulties, Open
University Press, Philadelphia 2000.



Se nel modello medico il trattamento ¢ la cura e la guarigione possibile,
in quello sociale il trattamento e il suo scopo sono I'inclusione sociale.

Il modello sociale si ¢ formato anche grazie al notevole movimento
delle organizzazioni delle persone disabili che hanno determinato un
cambiamento di rotta nel modo di vedere e di intervenire sulle proble-
matiche della disabilita.

Esistono altri modelli latenti che contribuiscono a dare definizioni
interpretative della disabilita e delle persone disabili. Ad esempio, il
modello religioso o quello individualista, quello psicanalitico, o quello del
darwinismo sociale, ecc. Ciascuno incide sulla percezione della disabilita.

I modelli interpretativi influiscono positivamente o negativamente sul
concetto di empowerment delle persone disabili. Le “incapacita appre-
se”, le condizioni di dis-empowerment che vivono molte persone disa-
bili sono certamente afferibili a modelli culturali che discriminano o
stigmatizzano o comunque misconoscono le reali e le possibili abilita
delle persone disabili mantenendole in situazioni di non autostima e
percezione di inadeguatezza. Inoltre, alimentano in essi un senso di
inefficacia delle proprie azioni. Se il problema & mio, se il problema
sono io, o se non mi si dischiude la conoscenza di un problema, difficil-
mente potro sviluppare delle risorse personali ed ambientali che
potranno migliorare la qualita della mia vita.

D’altronde gli stessi movimenti culturali delle persone disabili ci
hanno dimostrato che perseguendo percorsi di empowerment - che
hanno favorito I'acquisizione di abilita, competenze, conoscenze, raffor-
zamento di se stessi ed assunzione di consapevolezza e responsabilita -
si & raggiunta una padronanza critica della realta sociale. Difatti le
diverse forme di attivismo delle persone disabili hanno sostenuto Iaf-
fermarsi del modello sociale, oggi recepito anche dall’Organizzazione
Mondiale della Sanita. Questi attivisti hanno dimostrato che il modello
sociale rispecchia meglio una cultura abilitante delle persone disabili
piuttosto che una cultura disabilitante.
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a.3 Le prospettive di empowerment delle persone con disabilita

I movimenti di attivisti nel mondo della disabilita non si sono limitati
alla denuncia delle discriminazioni sociali e alla lotta per i diritti umani
e civili ma hanno sviluppato percorsi e pratiche di empowerment a
sostegno delle persone disabili per il raggiungimento di livelli di auto-
nomia e di vita autodeterminata.

Vi & in questi movimenti la consapevolezza che i processi di esclusio-
ne creati negli spazi di vita quotidiana, discriminando e privando le per-
sone disabili di relazioni ed esperienze sociali, producono un impoveri-
mento delle risorse personali e causano tante disabilita sociali.

Difatti in molte di queste organizzazioni si offrono anche spazi di
lavoro individuale e di gruppo, dove si adottano metodiche e strumenti
utili per I'accrescimento di abilita e competenze, nonché motivazioni al
cambiamento di vita.

Il processo di empowerment nelle persone disabili apporta un vero e pro-
prio mutamento di prospettiva e di percezione della propria condizione.

I movimenti delle persone disabili hanno caldeggiato un approccio
alla tutela dei diritti umani basato appunto sull’empowerment. Molte di
queste iniziative sono promosse dai peer-counsellor (consiglieri alla
pari), persone disabili che sostengono e facilitano altre persone disabili
nei loro percorsi verso 'autonomia e 'autodeterminazione.

All’interno di questi movimenti & emerso come, per le donne disabili, i
processi di autonomia e di indipendenza siano, ovviamente, pit difficili.

“Essere donna con disabilita vuol dire vivere una doppia discrimina -
zione: prima come persona con disabilita e poi come donna con disa-
bilita. Esclusa tra gli esclusi, non gode di pari opportuniti né rispetto
alle altre donne, né rispetto alla categoria degli uomini disabili. Nel
primo caso, in ogni legge emanata per favorire le donne e in ogni ser-
vizio realizzato per migliorare la qualita della loro vita, quasi mai c’e
un riferimento particolare alle donne con disabilita: € come se non esi-
stessero. Nel secondo caso la societa e gli stessi uomini disabili le osta-
colano nel ricoprire posti e ruoli di responsabilita, anche perché il
livello di scolarizzazione di quest’ultime & pit basso e cid comporta
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una minore possibilita di essere inserite nel mondo del lavoro™.

I processi di empowerment delle donne disabili sono i pitt problema-
tici ad emergere e rendersi visibili; gli ostacoli e le resistenze culturali e
sociali esistenti rendono difficili e faticosi tali percorsi e comportano un
forte investimento di energie e risorse personali, da parte di queste
donne, per determinare con forza la fiducia in se stesse ed incidere nella

sfida sociale per la tutela dei diritti umani e delle pari opportunita.
b. Advocacy

b.1 Alcune definizion:

Questo termine in Italia viene utilizzato solo di recente, pur esistendo
una tradizione di esperienze e di pratiche sociali in questa direzione.

11 termine advocacy ¢ difficile da tradurre in italiano, se si vuole con-
servarne il significato pieno. E un termine inglese che proviene dal lati-
no “advocare” (richiamare su di sé, prendersi in carico), atto, azione a
supporto di una idea, di una persona. Alla lettera corrisponderebbe al
concetto di “avvocatura” e chi la pratica sarebbe un specie di “avvoca-
to”, il difensore di una causa, di una persona, il quale ha il compito di
farsi voce dei diritti delle persone - siano esse violate o in pericolo di
violazione - e di sostenerne le ragioni.

Nei processi di difesa e di rivendicazione dei diritti umani e civili I’ad-
vocacy viene utilizzata come metodologia e/o come una modalita di
accompagnamento.

Essa si articola e si organizza con forme e tipologie di azioni che pos-
sono coinvolgere sia singole persone che gruppi o movimenti.

® Advocacy ed empowerment

L’advocacy ¢ sia un metodo che uno strumento valido nell’attivare un
processo di empowerment. Difatti ne fa parte anche se non si conclude
con esso. Nei processi di empowerment individuale le persone vengono
> Atti del progetto “Donne e Ragazze Disabili Vittime della Violenza - Campagna di

Sensibilizzazione e Appello all’Azione”, realizzato da DPI-EUC (Disabled Peoples’ International -
European Union Committee) e co-finanziato nell’ambito del Programma Daphne 2000-2003.
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sostenute, ad esempio, attraverso ’acquisizione di strumenti ed abilita
per rivendicare i propri diritti esigibili.

Nell’empowerment sociale (di gruppo o di cittadinanza-comunita) le
azioni di advocacy vengono compiute da gruppi, reti di vicinato, comu-
nita locali e si esplicitano in azioni come Iattivazione di campagne poli-
tiche finalizzate a conquistare servizi, nuove normative a difesa ed a
garanzia dei diritti umani e civili.

¢ Advocacy e cittadinanza

L’advocacy, in quanto strumento di supporto e di sostegno ad un’i-
dea o ad una persona, produce nuove abilita nell’esercizio dei diritti,
ed in questo ha anche a che fare con la cittadinanza. Possiamo ritenere
I’advocacy un modo di praticare in forma attiva il concetto di cittadi-
nanza. Se una persona compie un’azione di advocacy per ottenere un
diritto, non deve concentrarsi solo sull’ottenere il servizio, ma lo sguar-
do, la visione, dovrebbe andare anche oltre. Il servizio & uno strumen-
to, ma il fine deve essere sia la risoluzione del problema contingente,
che la ricostituzione della cittadinanza.

¢ Advocacy e partecipazione

La partecipazione ¢ qui intesa come il processo attraverso cui i cittadini
possono prendere parte alle questioni che riguardano la comunita per
poter esercitare un’influenza sui fattori che condizionano la loro vita.
Viene intesa come modalita per rivendicare il rispetto di cio che ¢ ritenuto
un diritto leso o per impedire azioni che potrebbero danneggiare i propri
diritti. Essa ¢ tesa essenzialmente a far fare o ad impedire di fare qualcosa.

Attraverso azioni di advocacy si effettuano pressioni per raggiungere
dei risultati. Una organizzazione di tutela che si attiva nel mettere in
atto una serie di azioni di advocacy finalizzate ad ottenere un diritto, ad
esempio, fara degli incontri informativi, scegliera strumenti di coinvol-
gimento per la partecipazione di altri soggetti, individuera iniziative
specifiche per agirle in modo partecipato, e cosi via.

Questo tipo di advocacy ha anche a che fare con la capacita “di preten-
dere di essere coinvolti” e di partecipare ad una serie di attivita. Proprio
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nell’Anno Europeo della Disabilita, il 2003, alcune organizzazioni di
disabili hanno coniato lo slogan “Niente su di noi, senza di noi”. E una
affermazione a sostegno della necessita della partecipazione attiva ed
inclusiva delle persone con disabilita nelle politiche sociali, nei luoghi di
programmazione e di decisione delle tematiche che le riguardano. Con
cio esse pretendono di avere riconosciuto il diritto ad essere coinvolte
nelle scelte sulle questioni inerenti le problematiche sulla disabilita ed a
partecipare ai “tavoli” in cui si prendono le decisioni in tal senso.
Attraverso azioni di advocacy si richiedono pratiche e procedure che
assicurino, ad esempio nei servizi alla persona, il riconoscimento del
ruolo attivo delle persone disabili: dall’accesso alle informazioni all’uti-
lizzo di strumenti e strategie di partecipazione come la consultazione, la
negoziazione, le forme di autogestione, la gestione congiunta.

® Advocacy e gestione dei conflitti

11 conflitto ¢ una dimensione fondamentale per chi pratica advocacy.
Infatti ¢ spesso una situazione conflittuale ad attivare un’azione di advo-
cacy. A volte questo tipo di azioni richiedono che si inneschino conflitti e
quindi sono volte a provocare intenzionalmente qualcosa di conflittuale,
come ad esempio le occupazioni di protesta, i sit-in, le denunce.

In molte iniziative di advocacy si utilizzano tecniche e strumenti prove-
nienti dalle metodologie e dalle pratiche dei gruppi di “minoranza attiva”.

Ovviamente, sollevare e fronteggiare un conflitto richiede la necessita
di esplicitare chiaramente i motivi, gli interessi che si sostengono ed a
vantaggio di chi; di identificare le strategie giuste di gestione dei conflit-
ti affinché siano efficaci per la loro risoluzione.

b.2 Tipologie e forme di advocacy

Vi sono diverse tipologie e forme di advocacy. La piti conosciuta &
quella legale, dove I'expertise (unendo competenze ed esperienze) assicu-
ra che I'individuo sia rappresentato correttamente di fronte ad una istitu-
zione o organizzazione. Altre forme di advocacy includono la nozione di
aiuto, che significa “stare con qualcuno” offrendogli un sostegno o un

14



appoggio, invece che sostituirsi a lui o a lei. Il ruolo di chi agisce forme di
advocacy non ¢ quello di intermediario, ma ¢ un “ruolo di connessione”,
ad esempio tra le persone ed i servizi; o puo anche avere un ruolo attivo
in contesti di lotta e/o di negoziazione.

Chi ha un ruolo di rappresentanza di organizzazioni o gruppi di disa-
bili 0 assume un ruolo di difesa di una singola persona, non agisce in
forma autonoma o individuale: “presta la voce”, ma deve sempre
rispondere a quella organizzazione o a quella singola persona.

Tra coloro che praticano I'advocacy si fa una distinzione in relazione
al “focus” ed alla “funzione” dell’advocacy stessa.

Si intende per advocacy del cittadino: I'assunzione di un ruolo di dife-
sa del singolo in relazione ad un bisogno o ad un diritto.

Si definisce advocacy di causa: la pratica di pressione sociale, la presa
di posizione intorno alle politiche sociali, ai diritti umani e sociali.

¢ Advocacy del cittadino

Vi sono persone disabili in grado di difendersi per proprio conto. Ve ne
sono altre per le quali, a causa dei pochi strumenti culturali in dotazione o
in presenza di disabilita mentali, vi ¢ la necessita di imbastire processi di
accompagnamento a difesa dei loro diritti. Alla base dell’advocacy del cit-
tadino vi & come punto fermo che le persone disabili, in quanto cittadini,
hanno dei diritti sanciti dalle leggi (la Costituzione in primis), seppure
siano diritti mediati o imperfetti. L'obiettivo di questa pratica sociale ¢ di
conferire potere a coloro che sono in condizioni di “debolezza” o “vulne-
rabilita” o di “esclusione”. La sua funzione ¢ appunto quella dell’inclusio-
ne (inclusione sociale), del conferire potere, di rendere la persona capace
di ottenere i diritti e di sostenerla nel suo percorso di ri-conoscimento o
ri-appropriazione della propria cittadinanza sociale.

Componente principale nell’azione di questo tipo di advocacy ¢ la part-
nership tra un individuo ed un altro (non legati da forme di dipendenza

o di retribuzione). Tra questi si dovra concretizzare un patto dialogico ed
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intenzionale/deliberativo. Attraverso I'advocacy ci si prefigge di raggiun-
gere un obiettivo concreto di miglioramento del benessere e della qualita
della vita dando per assunto il quadro notorio dei diritti umani.

L’advocacy del cittadino svolge essenzialmente due ruoli‘:

Un ruolo strumentale: come sostenere la persona nel trovare risposte
e soluzioni a bisogni che devono essere assicurati dallo stato sociale, in
quanto diritti esigibili e garantiti dalla Costituzione.

Un ruolo di sostegno psicosociale: basato sul supporto dei bisogni
emotivi della persona, un aiuto a ricercare soluzioni ed appoggi all’in-
terno della rete familiare, amicale o sociale.

Quattro sono le caratteristiche principali per la riuscita di un’azione
di advocacy del cittadino:

1. Dadvocate deve avere un ruolo indipendente/volontario, ad esempio
non ricoprire un ruolo nel servizio in cui la persona ¢ utente;
2. Una relazione/rapporto uno-a-uno tra I’advocate e la persona;

(SN}

. Una relazione continuativa e non occasionale;

4. 11 primo impegno e rapporto di lealta dell’advocate deve essere nei
confronti della persona, e non della famiglia di questi o dell’organiz-
zazione in cul opera.

Alcuni strumenti utilizzati all'interno di questa tipologia di advocacy
sono il peer-support e il peer-counselling.

¢ Advocacy di gruppo (di causa)

Tale azione di advocacy mette insieme diverse persone con interessi
simili che agiscono come gruppo nel rappresentare le loro comuni con-
venienze. I gruppi possono essere composti da persone disabili, volon-
tari, professionisti. Operano a livello collettivo.

Viene agita collettivamente, ad esempio nei comitati degli utenti
all’interno dei servizi sociali: attivando forme di negoziazione con i
gestori dei servizi rispetto ad orari, procedure che possano rispondere
maggiormente alle esigenze degli utenti stessi.

Viene inoltre compiuta da gruppi e organizzazioni che portano avanti
lotte per i diritti.

¢ Cfr. V. Cousheld - J. Orme, Social Work Practice, BASW - Macmillan Press LTD, London 1998.
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Tali persone possono lottare per ottenere normative, leggi, servizi
migliorativi della qualita della vita degli individui. Elemento fondamen-
tale ¢ il coinvolgimento nella lotta o nella campagna per i diritti delle
persone o delle fasce direttamente interessate. Per svolgere tali azioni &
necessario possedere la capacita di fare reti sociali, costruire alleanze,
acquisire competenze nella negoziazione.

Una funzione importante viene anche svolta dalle organizzazioni di
volontariato di advocacy che hanno una funzione politica e gestiscono
anche un ruolo di advocacy. Queste si differenziano da altre organizza-
zioni di volontariato sociale che si limitano a fornire risposte ai bisogni
tramite servizi. In altro modo il volontariato di advocacy ¢ attento alla
funzione politica: ad esempio a verificare 'applicazione delle leggi, ad
appurare se si rispettano i diritti fondamentali delle fasce interessate, a
prendere posizioni se e quando & necessario.

Pur differenziandosi, queste forme di advocacy presentano perd pro-
cessi e pratiche che devono essere utilizzate per assicurare alle persone
vulnerate 'opportunita di “avere voce” all’interno delle politiche socia-
li, nei servizi, nei luoghi di partecipazione, ecc.

Pratiche importanti sono’:

» La flessibilita
Usare la flessibilita per adattare i processi ai bisogni di ciascun indivi-
duo

» L'intenzionalita del richiedente
Assicurare che I'utente/cliente affidi all’advocate solo lo specifico pro-
blema concordato. L'utente/cliente non chieda all’advocate di sostiturlo.

» Conferire potere
Conferire potere alla persona. Sviluppare empowerment.

» Dare sostegno ed aiuto alle persone affinché siano esse a parlare per
loro stesse

» Creare le condizioni affinché le persone possano fare scelte libere
basate su chiare informazioni (superare/affrontare le eventuali asim-
metrie informative)

7 Cfr. V. Cousheld- J. Orme, Social Work Practice, cit.
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» Evitare di fare pressioni o cadere in comportamenti “persuasivi” nei
confronti della persona: agire in modo da tenere la persona costante-
mente informata, assistita e sostenuta.

Self-advocacy

La self-advocacy ¢ basata sullo sviluppo, attraverso pratiche di allena-
mento e gruppi di supporto, di abilita e/o di rinforzi a livello emotivo
per acquisire la capacita di auto-tutelarsi. Cio pud avvenire attraverso
I’accompagnamento di una persona esperta o, come dicevamo, con un
gruppo di sostegno. Essa affronta bisogni sia personali che sociali. In
Italia tale pratica viene svolta da alcuni gruppi di auto-aiuto. Tali gruppi
sono composti da persone che condividono i medesimi problemi, che
affrontano insieme condizioni individuali e sociali che ostacolano e ren-
dono difficile le loro condizioni di vita personale. Reciprocamente
ricercano soluzioni di auto-aiuto e di auto-tutela.

Essi sviluppano, inoltre, forme organizzative ed attivita di sostegno e
tutela delle persone che vivono gli stessi loro problemi e non riescono
ad uscirne da sole.
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La metodologia: le interviste narrative

Le storie di vita sono considerate strumenti di conoscenza, e molte
ricerche nel lavoro sociale si avvalgono di diverse forme di narrazione.
Una cosa ¢ certa: narrare una storia, raccontarsi, riportare esperienze e
vissuti sollecita prospettive di ricerca teorica e metodologica attente alla
costruzione di significati condivisi e di apprendimenti intersoggettivi.

La metodologia di ricerca da noi utilizzata ¢ stata quella dell’intervista
narrativa, convinte che questa metodologia potesse garantire meglio I’e-
mergere dei vissuti e delle esperienze di queste donne. La narrazione ¢
una metodica preziosa per chi sceglie la ricerca qualitativa ed ¢ interes-
sato e attento alle storie delle persone.

Molti studiosi di ricerca sociale utilizzano le narrazioni come materia-
le di ricerca avendo convinzione della “capacita delle storie di generare
conoscenza”®.

Come sottolinea Paolo Jedlowski “la narrazione ¢ dunque la pratica
sociale in cui due o piti persone mettono in comune una storia”’.

La narrazione si connette con il lavoro sociale in quanto in entrambe
si rende possibile un’esperienza di interscambio e di apprendimento
collettivo.

Per raccogliere le storie abbiamo utilizzato il metodo dell’intervista
narrativa, che & una precisa relazione dialogica: un colloquio finalizzato
alla raccolta delle informazioni personali, dove il ricercatore ha il ruolo
di intervistatore. Si avvicina a quella che puo essere una situazione di
interscambio tra due persone nella vita quotidiana. Questa tecnica di
ricerca ha il vantaggio di dare la possibilita al soggetto di esprimersi con
maggiore liberta e a seconda delle proprie categorie mentali. “Il tipo di
relazione che si instaura tra I'intervistatore e I'intervistato € caratterizza-
to dalla partecipazione attiva di quest’ultimo: I'intervistatore ha il com-
pito di stimolare il soggetto a raccontare se stesso, la sua vita, le sue
esperienze, proponendo genericamente un tema e ponendo domande

8 R. Athinson, L'intervista narrativa, Raffaello Cortina, Milano 1998.
* P. Jedlowski, Storie comuni, Mondatori, Milano 2000, pag. 66.
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esclusivamente per approfondire cio che I'intervistato man mano va
raccontando”"’.

L’intervista narrativa si connota per lo spazio di “conversazionalita”
che si apre tra i due soggetti che entrano in relazione; si attiva un inte-
resse empatico e profondo, dove vi ¢ la possibilita di incontro e con-
fronto, di conoscersi e ri-conoscersi, di apprendere e sapere qualcosa di

pit di sé e degli altri.

Per lo svolgimento delle interviste abbiamo abbozzato una lista di
domande, condivisa tra le persone che hanno promosso la ricerca,
attorno ai due oggetti tematici, pitl che altro per offrire un orientamen-
to, e non come elenco di domande rigido a cui attenersi. Difatti ¢ stata
poco utilizzata.

Le donne sono state contattate prima dell’arrivo alla conferenza pro-
grammata, per richiedere una loro disponibilita ad essere intervistate.
La scelta delle persone intervistate ¢ stata fatta secondo criteri di prove-
nienza dai diversi paesi europei ed extra-europei ed in base al ruolo ed
all'impegno che esse svolgono nell’organizzazione di appartenenza.

Le interviste sono state svolte da due ricercatrici, coadiuvate dalla
presenza di interpreti. La lingua ¢ stato uno dei vincoli di questa ricer-
ca. Difatti la mediazione linguistica, sia durante I'intervista che per la
traduzione della stessa, & stata percepita come un nodo critico. Non
pochi significati si perdono durante le traduzioni; I'intervista assume,
inoltre, anche dinamiche imprevedibili essendo uno spazio di relazione
gestito fra tre persone.

Pur avendo avuto consapevolezza dei limiti insiti nella ricerca, abbia-
mo ritenuto che cid non fosse da considerare una barriera tale da impe-
dire di realizzare i nostri propositi e di concretizzare spazi di comunica-
zione e di relazione.

© M. Galati, Liberarsi insiene, Kappa, Roma 1992, pag. 12.
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Caratteristiche delle intervistate

Le donne intervistate sono 27 e provengono da Olanda, Germania,
Italia, Regno Unito, Belgio, Spagna, Francia, Lussemburgo, Finlandia,
Danimarca, Svezia, Albania, Yugoslavia, Croazia, Romania, Bielorussia
e Uganda.

Come si evince dalla seguente tabella, si tratta per la maggior parte di
donne oltre i quarant’anni. Questo dato denota che per le donne disabi-
li 'opportunita di divenire leader di organizzazioni presume un percor-
so che solo in etd matura da loro una sicurezza tale da scegliere ruoli di
responsabilita sociale. Ma forse questo dato puod essere generalizzato
per i molti altri ruoli assunti dalle donne in genere.

Quattro donne su dieci sono sposate o lo sono state. Questo dato, a
confronto con il dato in generale delle persone disabili coniugate ¢ alto.
Cio lascia presumere che il target di donne disabili e socialmente impe-
gnate trova pil facilita ad accedere ad esperienze similari a quelle della
generalita delle altre donne appartenenti alle rispettive culture.

Poter conseguire gli studi offre certamente strumenti che favorisco-
no, anche per le donne disabili, pari opportunita sia rispetto alle scel-
te personali che alla presa in carico di responsabilita nelle organizza-
zioni.

Mi preme sottolineare quanto, dagli interscambi avuti con queste
donne, siano emerse personalita dense, dotate di un forte interesse nella
ricerca dei significati per la propria e la altrui vita. Donne dai caratteri e
dai vissuti differenti, a volte simili, espressione di dignita ed autorevo-
lezza nell’imporre la propria presenza nella storia di tutti.
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Dati sulle donne ntervistate*
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Il gruppo di lavoro per ’analisi e Pinterpretazione delle interviste
La formazione del gruppo

Il gruppo di lavoro di questa ricerca & stato composto da cinque
donne con esperienze individuali e/o sociali e/o professionali sui temi
della disabilita. Le competenze professionali afferiscono a saperi psico-
logici, sociologici e relativi ai servizi sociali; le competenze sociali pro-
vengono dall'impegno ultradecennale svolto in organizzazioni di tutela
dei diritti, di advocacy ed in movimenti per I'inclusione sociale; le com-
petenze individuali di alcune derivano dai diretti vissuti di disabilita.

Tutte in passato hanno prodotto ricerche sulla disabilita ed alcune
hanno gia sperimentato I'utilizzo degli strumenti metodologici adottati
in questa ricerca.

Il gruppo ha lavorato in modo interdipendente, interagendo costantemen-
te sulle riflessioni e sulle analisi che via via ciascuna andava ad elaborare.

Il gruppo di lavoro: il contesto comunicativo (spazi e tempi per la rifles -
sione) ed il compito di ricerca

Le modalita di lavoro che si sono intrecciate all’interno di questo
gruppo ed il prodotto generato dal percorso di ricerca hanno trovato

" Dati elaborati da Cristina Lio.
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sostegno nel buon contesto comunicativo venutosi a creare tra le com-
ponenti del gruppo e dall’interesse per gli oggetti della ricerca che
hanno favorito la riflessione e gli apprendimenti da essa.

Kaneklin sottolinea quanto “la capacita di generare prodotti, poggia
prima di tutto sulla positiva qualita delle relazioni interpersonali.[...] Il
gruppo di lavoro ¢ uno spazio fisico e mentale in cui ogni membro
incontra altri colleghi intorno ad un compito, ad un obiettivo”. E dun-
que sia la relazione che il compito da eseguire sono interconnessi e
determinanti per il raggiungimento degli obiettivi.

Riflettere sulle narrazioni delle intervistate, ri-comprendere le loro espe-
rienze ed integrarle inevitabilmente con le nostre attraverso un continuo
scambio interpersonale ¢ stato un forte apprendimento per tutte noi.

Il percorso di lavoro: la lettura, le analisi soggettive, il confronto, le
interpretazioni, la scrittura

11 gruppo ha avviato il percorso di lavoro con la lettura delle interviste
narrative. Ciascuna ha svolto una lettura individuale ed ha preso appunti
sui contenuti notevoli. Si & passato poi ad un confronto in gruppo, su cia-
scuna storia, a partire dalle riflessioni di ogni componente del gruppo. In
seguito si & svolta I'analisi e I'interpretazione dei contenuti, fino ad arri-
vare ad una prima stesura della traccia degli argomenti.

La traccia é stata discussa a lungo in gruppo, intervallando gli incontri
collettivi con un lavoro individuale, dedicando spazio alla ricerca di testi
per argomentare le riflessioni personali e sostenerle con letture teoriche.

I temi selezionati sono stati suddivisi secondo la preferenza di ciascu-
na. Il lavoro di scrittura individuale si & basato sull’utilizzo delle intervi-
ste narrative (riportando brani delle narrazioni), sulle riflessioni, sia
quelle personali che quelle prodotte dal confronto in gruppo, su studi
teorici relativi agli argomenti trattati.

Ogni lavoro di scrittura individuale ¢ stato sottoposto alla lettura ed
alla valutazione di tutte le componenti del gruppo, all'interno del quale
venivano richieste eventuali chiarificazioni e offerti ulteriori input e sti-
moli per la riscrittura. Ognuna ha proseguito il lavoro anche alla luce
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dei feedback avuti in gruppo. I testi sono stati piti volte scritti, riletti e
confrontati.

I temi scelti

Il lavoro di elaborazione ci ha portato ad individuare alcuni temi con-
nessi agli interventi di empowerment e di advocacy.

Per 'empowerment abbiamo focalizzato 'argomento “famiglia”, il
contesto ambientale, le esperienze che aiutano ad avviare e sostenere i
processi di empowerment, la riflessione sul sé e la dimensione di gene-
re. Per I'advocacy abbiamo approfondito le tematiche riguardanti la
difesa dei propri diritti individualmente ed in gruppo, la mediazione
sociale, il ruolo nelle organizzazioni e la dimensione di genere.

Per ciascuno di questi temi si & prestata particolare attenzione alle
dimensioni di genere e alla disabilita, agli elementi di differenza e/o
comunanza tra donne di culture diverse ed anche lontane tra loro.

1 senso ed il significato di questa esperienza

Quale ¢ stato per noi ricercatrici il senso dell’esperienza di questo
lavoro?

Credo che di poter affermare che cio che abbiamo fatto sia stato cer-
care consapevolmente di “rinvenire senso” dalle esperienze di donne
capaci di ri-generarsi e di generare capitale sociale, per immetterci nella
prospettiva di connessione con altre donne con disabilita che sono pre-
senti nel nostro quotidiano personale e sociale.

E forse questo il “senso” che ci ha accompagnato nello svolgimento
della ricerca, nell’intento di costruire ponti, di far circolare esperienze,
di ricercare indicazioni ed orientamenti imparando dalla “resilienza” di
queste donne, al fine di diffondere fiducia in altre donne disabili e met-
terle in grado di ri-costruire la qualita della loro vita.

Quali significati ne abbiamo tratto? E cid che andremo ad esplicitare
nei testi che vi presentiamo.
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1. Famiglia, relazioni e percorsi di empowerment
Emilia Napolitano

Prima di addentrarci nella trattazione specifica della tematica in
oggetto, ci sembra doveroso, per una maggior chiarezza espositiva,
menzionare la definizione che ¢ stata data della famiglia, nell’ambito
dell’approccio psicologico di matrice sistemico-relazionale.

“Per analizzare il rapporto che esiste tra comportamento individuale
e gruppo familiare, in un unico atto di osservazione, & necessario consi-
derare la famiglia come un tutto organico, cioé¢ come un sistema relazio-
nale, che supera e articola tra di loro le varie componenti individuali”".

Secondo la teoria generale dei sistemi di von Bertalanffy, “per cui
ogni organismo ¢ un sistema, cio¢ un ordine dinamico di parti e proces-
si tra cui si esercitano interazioni reciproche, allo stesso modo si pud
riguardare la famiglia come un sistema aperto, costituto da pit unita
legate insieme da regole di comportamento e da funzioni dinamiche in
costante interazione tra loro e interscambio con 'esterno™.

La famiglia, secondo I'orientamento sistemico, viene definita, quindi,
come un complesso ecosistema di relazioni, che a sua volta sta in un
rapporto di interdipendenza con altri sistemi sociali piti ampi.

Andolfi evidenzia tre aspetti delle teorie sistemiche applicate alla
famiglia:

“a) la famiglia come un sistema in costante trasformazione, ovvero
come sistema che si adatta alle differenti esigenze dei diversi stadi di
sviluppo che attraversa (esigenze che mutano anche con il variare delle
richieste sociali nei suoi confronti, nel corso del tempo) allo scopo di
assicurare continuita e crescita psicosociale ai membri che la compon-
gono. Questo duplice processo di continuita e di crescita avviene attra-
verso un equilibrio dinamico tra due funzioni apparentemente contrad-

! Andolfi M., La Terapia con la Famiglia, Casa Editrice Astrolabio - Ubaldini Editore, Roma
1977, p.13.
2 Ibidem.
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dittorie, tendenza omeostatica e capacita di trasformazione” ma
“entrambe indispensabili nel mantenere un equilibrio dinamico all’in-
terno del sistema stesso in un continuum circolare”*;

“b) la famiglia come sistema attivo che si autogoverna, mediante rego-
le sviluppatesi e modificatesi nel tempo attraverso tentativi ed errori,
che permettono ai vari membri di sperimentare cio che nella relazione &
permesso e cid che non lo ¢, fino ad una definizione stabile del rappor-
to”’, vale a dire che ogni sistema familiare ¢ caratterizzato da modalita
transazionali che gli sono proprie;

“c) la famiglia come sistema aperto in interazione con altri sistemi
(scuola, fabbrica, quartiere, istituto, gruppo di coetanei, ecc.). In altri
termini, cio significa che i rapporti interfamiliari vanno osservati in rela-
zione dialettica con I'insieme dei rapporti sociali: li condizionano e sono
a loro volta condizionati dalle norme e dai valori della societa circostan-
te attraverso un equilibrio dinamico”®.

All’interno della famiglia, ciascun componente occupa un preciso
posto e svolge una determinata funzione per I'eta, il sesso, il ruolo
sociale che possiede; ha, inoltre, i suoi sentimenti le sue emozioni, le sue
idee nei confronti delle cose che gli accadono intorno e inevitabilmente
risente della vita dell’altro, della sua crescita, dei problemi che deve
affrontare. Proprio come dice Andolfi, il cambiamento di un’unita del
sistema ¢€ seguito o ¢ preceduto dai cambiamenti delle altre unita.

Il suddetto duplice processo di continuita e crescita “consente lo svi-
luppo della famiglia come “insieme” e al tempo stesso assicura la diffe-
renziazione dei suoi membiri. Il bisogno di differenziazione, inteso come
necessita di espressione del Sé individuale di ciascuno si integra allora
con il bisogno di coesione e di mantenimento dell’unita del gruppo nel
tempo”™’.

Per differenziarsi, ogni individuo deve accrescere e delimitare, “attra-
verso gli scambi con I'esterno, un proprio spazio personale, definendo

> La Terapia con la Famiglia, op. cit., p.14.

* v, p.15.

> [bidem.

¢ Ivi, p.17.

7 Andolfi M., Angelo C., Manghi P., Nicolod-Corigliano A.M., La Famiglia Rigida, Feltrinelli,
Milano 1982, p. 14.
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cosi un’identita propria. Quest’ultima si puo arricchire nella misura in
cui I'individuo apprende e sperimenta nuove modalita relazionali che
gli permettono di variare le funzioni che svolge all’interno dei sottosi-
stemi a cui appartiene, in momenti evolutivi diversi e con persone diffe-
renti senza peraltro perdere il senso della propria continuita”.

“Nello sviluppo psicologico dell’individuo ¢& stata descritta da molti
autori la progressione graduale da uno stato di fusione-indifferenziazio-
ne ad uno stato di sempre maggiore differenziazione e separazione. E
ormai noto che questo cammino ¢ determinato non solo da stimoli bio-
logici e dall’azione dell’unita psicologica duale madre-figlio, [...], ma
anche dall’insieme dei processi interattivi all'interno di un sistema di
riferimento significativo pit vasto come la famiglia. Per alcuni studiosi
come Bowen, I'impronta familiare & cosi determinante che il livello di
autonomia individuale puo essere definito molto precocemente nell’in-
fanzia e previsto rispetto alla storia futura sulla base del grado di diffe-
renziazione dei genitori e del clima emotivo prevalente nella famiglia
d’origine™.

E di ogni figlio I'esigenza, ad un certo punto della vita, di rendersi
autonomo rispetto alla propria famiglia di origine per costruirsi spazi di
vita, ruoli sociali, relazioni interpersonali esterne, grazie alle quali vivere
esperienze di confronto su temi essenziali per la propria crescita, quali
amicizia, affetti, sesso, lavoro, ecc. Il processo di autonomizzazione,
definito da Ausubel “desatellizzazione”, avviene principalmente nell’a-
dolescenza, eta in cui la persona inizia ad accedere ad uno status adulto,
emancipandosi emotivamente dai genitori: si assiste cosi ad un sovverti-
mento della struttura della personalita e alla conquista di uno status
autonomo, fondato non piu sull’accettazione da parte dei genitori, ma
sulle realizzazione del giovane.

Il processo di autonomia - comune a tutti i figli che diventano poten-
ziali padri e madri - non ha, certo, un carattere lineare, bensi ¢ punteg-
giato da tensioni, scontri e lacerazioni che ogni volta caratterizzano ine-
vitabilmente la separazione dalle figure genitoriali che non sempre tolle-

¢ Ivi, p. 15.
° Ivi, p. 14.
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rano 1'accrescimento delle diversita tra i suoi membri. Il processo di
autonomizzazione, ovvero di emancipazione dalla famiglia, risulta anco-
ra piu impervio e a volte anche molto tormentoso per le persone che
presentano una disabilita e nello specifico per le donne con disabilita,
cosi come di seguito andiamo ad esplicitare.

Lautonomia e i percorsi di empowerment per le donne con disabilita
all’interno delle proprie famiglie

E ormai riconosciuto che 'approccio allo studio delle famiglie con al
loro interno persone con disabilita &€ molto cambiato e si & evoluto nel
tempo.

Come ¢ stato ampiamente definito nel paragrafo precedente, la fami-
glia & “un complesso ecosistema di relazioni, a sua volta in rapporto di
interdipendenza con altri sistemi sociali pitt ampi. Cio che accade infatti
in un punto di questi sistemi (ad esempio, I’handicap di un figlio) si
ripercuote anche in molti altri punti del sistema, anche se questi posso-
no sembrare molto lontani e apparentemente collegati”*.

Negli ultimi dieci-quindici anni I'interesse si & spostato dall’analisi dei
problemi e delle difficolta incontrate dalla famiglia, all’analisi e valoriz-
zazione dei punti di forza, delle competenze e delle risorse della stessa,
privilegiando un’ottica adattiva.

“Diversi autori (Singer e Irvin, 1991; Reddon, Mc Donald e Kysela,
1992) propongono di applicare allo studio dei processi adattivi un
modello multivariato, in base al quale il modo in cui una famiglia reagi-
sce a circostanze difficili risulta dall’interazione tra diversi fattori: le
dinamiche familiari, la capacita di effettuare una valutazione corretta
del problema, le strategie disponibili per affrontarlo e i supporti sociali
forniti dall’esterno”".

Tuttavia, cio non vuol dire negare I'impatto potenzialmente destruttu-

© Byrne E., Cunninghzam C., Sloper P., Le famiglie dei bambini Down, Erikson, Trento 1992, p.8.
1 Zanobini M., Usai M. C., Psicologia dell’Handicap e della riabilitazione, Franco Angeli,
Milano 1995, p. 210.
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rante dell’evento e lo stravolgimento proprio dei ritmi di vita quotidia-
na, di lavoro, di attivita ricreative, ecc., vissuto dai membri di una fami-
glia, la quale deve riorganizzare le proprie energie nei confronti di una
situazione logorante, quale puo essere la presenza di una persona
(figlio/a, fratello/sorella) che ¢ nata o € diventata disabile.

E nota la reazione psicologica individuata da Farber con il nome di
“reazione di lutto”, attraverso la quale i familiari devono affrontare una
situazione di perdita (la perdita di una presenza sana e perfetta) ed ela-
borarne il lutto.

“Bicknell (1983) ha tentato di delineare le fasi attraverso le quali i
genitori arrivano all’elaborazione del lutto: dallo shock e dal dolore ini-
ziali si genererebbero sensi di colpa e rabbia, fino ad arrivare ad una
fase di trattativa che sfocerebbe in una accettazione del problema e nel-
’elaborazione di un progetto”*.

Alla luce di quanto detto, ¢ evidente come il percorso di crescita di
una persona con disabilita sia un percorso molto complesso, sia per i
familiari che per la persona stessa.

Diversi sono gli ostacoli che quest’ultima incontra nel raggiungimento
degli obiettivi per realizzare il proprio progetto di vita indipendente.
Infatti, oltre ai limiti oggettivi del corpo che possono negarle la possibi-
lita di fare e avere esperienze di autosufficienza, essa deve fare i conti
con le proprie ansie ma anche con quelle dei propri familiari che, fre-
quentemente, adottano nei suoi confronti atteggiamenti castranti quali:

- iperprotezione, che rende il figlio o la figlia con disabilita incapace
di acquisire in autonomia strumenti di confronto con la realta esterna;

- la sostituzione, in cui i genitori o gli altri familiari tendono a risolve-
re i problemi che il figlio o la figlia affrontano nella propria esistenza
quotidiana, agendo al loro posto e impedendo loro di sviluppare pro-
prie capacita di risoluzione;

- la mortificazione di capacita, dettata dalla paura di riconoscere al
proprio figlio o alla propria figlia le proprie reali capacita, ingiganten-
done i limiti derivanti dalla disabilita e sottovalutando le abilita e le
capacita di adattamento.

2 [pi, p. 211.
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Nello specifico, una donna con disabilita fa fatica ad essere ricono-
sciuta dai propri familiari in quanto donna. Molto spesso la famiglia
accetta con difficolta il fatto che la propria figlia possa mettere le ali per
“spiccare il volo”, mentre & sempre pronta a proteggerla eccessivamente
nei confronti di situazioni considerate pericolose per la sua incolumita.
Spesso, inoltre, la donna disabile non & riconosciuta neanche come per-
sona, capace di relazionarsi agli altri con le proprie emozioni, i propri
pensieri, il proprio modo di essere.

A questo proposito Gianna (Italia) cosi testimonia: “La wzia famiglia,
in particolare mio padre, ha reagito male alle richieste di autonomia e si é
rotto un equilibrio familiare iperprotettivo in cui io ero il soggetto da assi -
stere e da accudire. Con mia sorella c’era un rapporto intenso e problema -
tico, ma alla fine di alleanza... mio fratello rimaneva un po’ da parte. Con
il lavoro contribuivo alle spese e pagavo le vacanze di tutts, ma ero sempre
e comunque vista come destinata a vivere a rimorchio della famiglia. Era
difficile conciliare i miei impegni e la mia vita di relazione con il ruolo che
subivo in famiglia. Nel 1982 mi sono sposata e sono andata a vivere a R.
Il distacco ¢ stato lacerante, ma dopo i rapporti familiari sono migliorati e
sono diventati paritari. Il mio percorso di autonomia non era finito perché
finiti gli ostacoli oggettivi, dovevo fare i conti con le ansie e la paura di
affrontare nuove responsabilitd e con la percezione negativa che avevo di
me. Ho vissuto un periodo di depressione di due anni in cui tutto quello
che avevo costruito, dal lavoro al matrimonio, é crollato. Dopo ho capito
che non dovevo cambiare quello che mi stava intorno ma il mio atteggia -
mento e ho dovuto ricostruire tutto su nuove basi”.

E noto come determinati atteggiamenti e comportamenti adottati da
un padre o una madre nell’educazione e nella cura di un figlio o di una
figlia con disabilita possano incidere in maniera rilevante sulla forma-
zione della sua personalita e del suo carattere, nonché sulla sua capacita
di costruire relazioni esterne alla famiglia, superando il pregiudizio che
vuole la persona con disabilita sempre dipendente da qualcuno. La
donna con disabilita, in particolare, fa fatica a trovare conferme negli
individui con cui si relaziona, anzi & pit volte esclusa ed emarginata
dagli ambienti di vita, e questo le innesca un livello di autostima molto
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basso che condizionera nel corso della sua vita ogni pensiero ed ogni
azione, limitandola fortemente nelle possibilita di fare esperienze e di
misurarsi non solo con gli altri, ma anche con se stessa.

Cosi Ana (Spagna) racconta: “I/ problema pin grosso si ha quando si
incomincia ad uscire da un ambiente protettivo e si entra nella societa... e
allora li s'tncominciano ad incontrare i problemi pin grossi. Per cui ['unica
cosa che si puo fare, per superare queste difficolta, é continuare a lottare
per cercare di uscirne... questa e ['unica via per poterlo fare. Trovare delle
risorse all'interno per continuare. Continuare e non cedere mai”.

Questo aspetto ¢ evidente anche in cid che racconta un’altra donna:
“Se la famiglia ti spinge verso I'esterno ¢ ovvio che ci sono molte possibi
lita di inserirti; se la famiglia ti tiene stretta ¢ molto pin difficile farti
vedere, farti notare; la presenza di una madre puo limitare po’. Pero que
sto e ovvio, si capisce pid in ld nel tempo”.

Infatti, se da un lato gli atteggiamenti apprensivi della famiglia sono
assolutamente deleteri per lo sviluppo dell’autonomia di una ragazza
con disabilita, dall’altro essi sono perfettamente comprensibili se si
accolgono quelle paure e quelle insicurezze che i genitori nutrono nei
confronti della propria figlia, considerata incapace di difendersi dai
rischi che puo riservarle la vita. Senza contare che spesso i genitori si
sentono in dovere di compensare tutto quanto le & accaduto, cercando
forse inconsciamente di ridimensionare i propri sensi di colpa per aver
messo al mondo una persona che dovra affrontare varie difficolta.

Tuttavia, ¢ evidente come e quanto vivere in un mondo ‘ovattato’
possa avere delle ripercussioni negative sulla crescita della donna disa-
bile in questione, per la quale sara difficile ma soprattutto conflittuale
distaccarsi dal limbo in cui ¢ sempre vissuta per diventare persona adul-
ta attraverso un processo di empowerment, che le dia quotidianamente
la linfa necessaria per credere nelle proprie abilita.

Come ¢ definito nel testo di Massimo Bruscaglioni, “La societa libera-
ta”, il processo di empowerment consiste essenzialmente nella costru-
zione, da parte di un soggetto, di possibilita che possono essere pratica-
te e rese operative attraverso I'uso ottimale delle proprie risorse attuali e
di quelle potenziali.
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Ma per la donna con disabilita ¢ difficile credere di possedere delle
capacita per prendere in mano la propria esistenza e diventarne prota-
gonista. C’¢ sempre molta paura nell’esporsi, per cui a volte, quando ci
si relaziona con gli altri, risulta piu facile ‘delegare’ alle persone che
sono al nostro fianco e farle diventare nostre ‘appendici’. La capacita
della donna di autodeterminarsi, cio¢ di volere e saper scegliere le
opportunita che le si presentano, nonché la capacita di porsi in prima
persona, ¢ frutto di un processo di crescita duro e faticoso che deve
scardinare non solo il pregiudizio sociale secondo cui una donna con
disabilita non ¢& in grado di agire e di pensare autonomamente, ma
anche le mille paure e resistenze nelle quali essa si imbatte ogni qualvol-
ta si assume delle responsabilita rispetto alle scelte che compie.

Cosi Lydia (Olanda) parla dell’empowerment: “Vedo ['empowerment
come uno zaino che ti porti in giro e da cui ogni tanto tiri fuori gli ingre -
dienti di cui hai bisogno in quella giornata. In un mondo in cui avremo
sempre la discriminazione delle donne, la violenza sessuale, avremo sem -
pre bisogno di questo zaino”.

E Manda (Croazia) dice: “La difficolta principale per la donna che vive
in famiglia é che ha questa sorta di protezione eccessiva; il fatto che le
viene vietato di uscire... Se vuole andare all universita non potrebbe mai
condurre la vita normale di ogni giorno, lei studia ma rimane chiusa in
casa in quelle quattro mura insieme all’amore della sua famiglia. Non va
mai con gli amict, non fa mai shopping per se stessa. Lei ritiene che questo
sia un castigo, ma tutto cio non viene fatto con cattiveria. L'inserimento
nella societd ¢ una cosa terribile. La cosa pazzesca di queste famiglie cha
hanno questa iperprotezione nei loro riguardi é che le trattano sempre
come bambine. 1l bambino é disabile anche quando raggiunge l'eta di 20
anni; non gli viene fatto fare nulla da solo”. E continua affermando: “La
donna disabile, come la donna non disabile, ha bisogno di un processo di
empowerment che le venga dall'interno per poter apprezzare se stessa e
sentire cio che vuole fare e che vuole dare agli altri... Noi vogliamo dimo -
strare alle donne disabili che non ¢ una loro infermita quella che hanno
ma che possono combattere con cio che hanno intellettualmente e moral -
mente, che non devono badare all’handicap”.
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E Gianna (Italia) dice: “Penso di aver acquisito una consapevolezza,
una soliditd e una sicurezza che non avevo. Adesso so che posso affrontare
qualunque evento mi capiti. 1] processo di empowerment comunque non é
finito. Per me adesso consiste nel mantenere e sviluppare la capacita di
comunicare con me stessa e nelle relazioni. Se mi chiudo il processo di cre -
scita si arresta’.

Dalle testimonianze raccolte, perd, emerge che le famiglie, in alcuni
casi, hanno dato un contributo positivo al processo di empowerment
delle donne con disabilita.

Ad esempio, Tonia (Belgio) ha detto: “I nziei genitori mi hanno sempre
cresciuta come una ragazza normale, mi hanno mandata ad una scuola
normale. Mi hanno sempre aiutato molto perché le difficolta c’erano. Ma
non mi sono mai sentita diversa dalle altre ragazze. Non vedevo bene ma
ero una brava studentessa. Crescendo i problemi aumentavano (vedevo
sempre di meno), ma i miei mi hanno sempre sostenuta e aiutata, mai
trattata diversamente, sono sempre stata indipendente”.

Francesca (Italia) dice: “La mzia famiglia ha giocato e gioca tutt'ora un
ruolo determinante nel mio percorso verso l'autonomia, perché nonostan -
te tenda a tenermi stretta al nucleo familiare e a frenare in qualche modo
la ricerca di indipendenza, allo stesso tempo mi ha fornito gli strumenti
intellettuals, cognitivi e di relazione per poter capire e cercare cio che real -
mente desidero”.

E Zijdel (Olanda): “La mia educazione. .. i miei genitori mi hanno sem -
pre stimolata, mi hanno detto sempre: “se non provi, non puoi dire che
non sei capace.” Man mano ti circondi anche di una cerchia di amici che ti
danno sostegno, ti stanno vicino. Anche 'esempio, il modello delle altre
donne disabili che hanno mostrato che una vita normale é possibile...
Purtroppo ci sono troppo poche persone che vengono fuori, in cui ti puoi
rispecchiare”.

E ancora Lucia (Italia): “Una figura molto importante nel mio processo
di crescita interiore di autoconsapevolezza e di autonomia soprattutto psi -
cologica, ¢ stato mio padre il quale mi ha sempre inculcato I'idea che ['in -
telligenza non sta nelle gambe e la forza di una persona non sta nei
muscoli, e su questa ereditd ho costruito la mia vita”.
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Le testimonianze riportate in questo discorso mostrano come possano
essere diverse le reazioni dei genitori e delle famiglie, in generale, al
cospetto di una figlia con disabilita. Ogni componente della famiglia
mette in atto atteggiamenti pit 0 meno protettivi, pit 0 meno paritari
nei confronti della persona e mobilita una serie di risorse: fisiche, psico-
logiche, emotive, sociali, finanziarie.

Ciascuno dara risposte diverse in relazione alla propria storia di vita e
alla struttura della propria personalita, nonché ad altri fattori determi-
nanti, come la storia della famiglia, il livello di benessere e le risorse
economiche, I’evoluzione positiva della gravita della disabilita, la dispo-
nibilita di cure fisiche efficaci, la disponibilita di una rete informale di
rapporti sociali e di supporto (parenti, amici), il livello di cultura gene-
rale e la sensibilita mostrata verso problematiche relative alla diversita,
il possesso di informazioni specifiche ed utili nei confronti della gestio-
ne dei problemi, la qualita della relazione coniugale e delle relazioni
intrafamiliari, le abilita comunicative tra i membri della famiglia, il livel-
lo di reattivita emotiva, il livello di autoconsapevolezza delle proprie
risorse e dei propri limiti, il grado di attaccamento alla persona con
disabilita, 'impegno e la motivazione profonda nei suoi confronti.

Ciononostante, alcuni comportamenti adottati dai genitori o dagli
altri familiari nel corso della crescita e dello sviluppo psicologico della
loro figlia o sorella con disabilita possono essere lesivi nei confronti dei
suoi diritti umani. Come si legge nell’articolo Insegnare i diritti umani di
Flavio Lotti e Nicola Giandomenico, i diritti umani sono quei diritti
intrinseci alla natura dell’'uomo. I diritti umani e le liberta fondamentali
permettono ad ognuno di sviluppare pienamente e mettere a frutto le
proprie qualita, la propria intelligenza, le proprie attitudini e la propria
coscienza e di soddisfare i bisogni sia spirituali che di altra natura.

Dalle interviste di alcune donne emergono esperienze di violazione
del diritto umano rispetto ad una piena espressione di sé. Andree
(Lussemburgo) racconta: “I miei genitori hanno senz’altro spinto la mia
intelligenza. Le mie riflessioni non sono state troppo condizionate dagli
altri. In alcune cose della vita, come andare a scuola, i miei genitori
hanno avuto un ruolo importante, mi hanno incitata, spinta, mentre
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invece c’erano altri aspetti della vita che mi erano un po’ negati... In
alcune cose ho dovuto farmi spazio da sola, trovare delle risorse mie. Per
esempio la conoscenza del mio corpo era limitata ad una conoscenza
medica... non ho mai potuto percepire il mio corpo di donna. Quindi é
stato poi un cammino che ho dovuto fare da sola”.

Dinah (Germania) ha parlato dell’enorme sofferenza per non aver
avuto I'opportunita di andare a scuola come le proprie sorelle - delle
quali pero ha dovuto prendersi cura, nonostante la propria disabilita - e
di come sia stata forte I'esperienza di vita da isolata. “I/ mzzo percorso sul -
lautonomia, l'indipendenza era cosi: io non potevo camminare, i miei
genitori non sapevano cosa fare per me. Pensavano che sarei morta presto.
Non mi hanno mandata al ginnasio, sono rimasta a casa e ho frequentato
la scuola di base. Sono rimasta a casa isolata... avevo ricevuto la carrozzi -
na a 13 anni, ma il fatto di non essere andata a scuola mi ba fatto arrab -
biare moltissimo, perché ho tre sorelle, due non disabili e l'altra disabile.
Tutte le altre hanno avuto l'opportunita di andare a scuola e poi all’uni -
versitd. lo sono stata a casa, a leggere romanzi... non avevo amici anche
perché l'appartamento era al primo piano, senza ascensore. Potevo scende -
re ginl appoggiandomi con le mani a terra, ma era difficile. Ho avuto ['op -
portunitd di frequentare la scuola media... ho avuto la televisione a 18
anni. Non volevo stare pini a casa, perché a casa ho dovuto sempre prestare
attenzione a mia madre che era sempre malata. Mi prendevo sempre cura
delle mie sorelle, facevo la prima colazione, ero una piccola madre, prepa -
ravo spesso il pranzo. Quando ho finito la scuola media sapevo di voler
andare avanti. L'unica cosa che mi era venuta in mente era che potevo
dare lezioni di lingua a casa, per le bambine che erano avanzate nella
scuola: le mie sorelle hanno avuto sempre queste lezioni private. Poi i
miei genitori mi hanno trovato un istituto con una scuola di lingue...
Sono andata molto lontano da casa, per due anni, per frequentare questa
scuola, e dopo non volevo pia ritornare a casa. Sono andata in un istituto
di lingue presso l'universita... Anche mio padre e mia madre mi hanno
supportata molto, mi hanno trovato una camera. 1l fatto che io sia stata
rinchiusa, durante tutta la mia gioventn fra gli 11 e ¢ 21 anni, mi bha dato
Uenergia di combattere anche per le altre persone disabili. Immaginatevi
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come in quest’istituto, dove vi erano ragazze di 16 anni, mentre io ne
avevo 21, non ¢ stato facile. Anche qui sono stata isolata: non avevo la
carrozzina elettrica quindi non potevo fare quello che volevo... l'unico
grande ostacolo di questo periodo é stato quello di essere molto timida e
quindi non chiedevo mai atuto, tranne quando. .. se erano loro ad invitar
mi, 10 andavo.

C’¢ invece chi, come Baerbel (Germania), ha reagito con rassegnazio-
ne e con tanta tristezza all’esperienza dell’istituto: “Sono diventata cieca
all’eta di 3 anni. Sono single... niente bambini, perché sono diventata
cteca molto presto... sono entrata in istituto quando avevo 6 anni. In que
sto periodo non vedevo i miei genitori, soltanto nelle vacanze, fino a
quando ho avuto 17 anni. Ho vissuto negli istituti perché c’erano scuole
per persone cieche, poi a 17 anni sono andata in un gruppo domiciliare.
Durante questo periodo di scuola ho vissuto con i miei parenti e i genitori
solo nei week-end. Quando ero piccola era molto importante per mia
madre che io diventassi indipendente... Nella mia vita dovevo prendermi
cura di me, anche difendere i miei diritts”.

E evidente come in questi genitori potessero aver avuto la meglio la
paura dell’ignoto, la paura di non saper cosa fare, 'incertezza sulle
potenzialita della propria figlia in una prospettiva futura e spesso anche
la non accettazione della disabilita della propria figlia, 0 comunque dei
suoi limiti. Di questo ci parla Solveig (Danimarca), quando dice: “Un
giorno ero nella casa estiva di mio padre, era arrivata una nuova protesi e
la vecchia I'avevo lasciata nella macchina. Mio padre mi disse: “Coprila,
non lasciarla cosi.” lo dissi: “Ma perché? La devo accettare, non nasconde
re”. Penso che si é sempre vergognato di avere una figlia disabile”.

11 rifiuto di una figlia perché disabile - come & chiaramente espresso
nella suddetta testimonianza, cosi come nelle precedenti in cui ¢ ripor-
tata 'esperienza di vita all’interno di una istituzione, o lo smacco di non
essere riconosciuta nelle esigenze affettive di donna che aspira all'incon-
tro di un compagno - & un atteggiamento di difesa per i genitori che
cercano in questo modo di prendere tempo per ‘riorganizzarsi’ e rico-
struirsi dopo 'evento destrutturante della disabilita.

“The American Heritage Dictionary definisce la parola rejection
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(rifiuto) come il rifiuto a prendere in considerazione, a dare affetto o
riconoscimento ad una persona, il mettere da parte qualcosa come inu-
tile o difettoso. Questo atteggiamento ¢ I'ultima difesa prima di arrivare
ad accettare il fatto che 'handicap del figlio ¢ permanente. 1l rifiuto del
figlio fa parte della difesa dei genitori contro il dolore””.

Nel concludere questo tipo di analisi, viene da riflettere su un ele-
mento che crediamo sia molto importante sottolineare.

Le donne che sono state intervistate hanno tutte comunicato un
approccio molto positivo nei confronti della vita. Esse hanno mostrato
una notevole grinta e autodeterminazione nel tracciare il proprio per-
corso di emancipazione dalla condizione di svantaggio sociale nella
quale si sono trovate a vivere, sia nel caso in cui avevano o avevano
avuto alle spalle genitori e famiglie che le iper-proteggevano, rallentan-
do cosi il loro percorso di empowerment, sia dove, al contrario, le fami-
glie erano stati incoraggianti nell’incitamento ad intraprendere un per-
corso di vita autonoma, sia, ancora, dove per mancanza di conoscenza e
di risorse era stato individuato listituto come soluzione ai problemi
pratici di assistenza e di cura.

Tuttavia, la differenza che si puo evincere dalla lettura delle interviste
¢ che nel primo caso si ha la sensazione di un vissuto pit energico ed
esplosivo perché diverse e conflittuali sono state le circostanze affronta-
te dalle donne nel recidere quel cordone ombelicale che le teneva stret-
te alle proprie famiglie e alle figure pit rappresentative per la propria
esistenza; nel secondo caso si avverte la sensazione di una situazione
affrontata con maggiore tranquillita da ambedue le parti e per questo
meno affaticante e meno dispendiosa di energia. Infine, nel terzo caso si
avverte una sorta di rassegnazione, e quasi una giustificazione, da parte
delle donne nei confronti dei propri genitori che non hanno avuto a
disposizione quegli strumenti conoscitivi, ma anche emozionali, nonché
pratici ed economici, per affrontare, in maniera pit partecipata e condi-
visa, la vita della propria figlia e le problematiche che la disabilita ha
comportato.

b Gargiulo R., Lavorare con i genitori di bambini Handicappati, Zanichelli, Bologna 1987, p. 19.
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2. Il contesto ambientale
Maria Medur:

Nel 1993 I’Assemblea Generale delle Nazioni Unite ratifica il docu-
mento “Standard Rules on the Equalization of Opportunities for
Persons with Disabilities”, elaborato dall’Organizzazione Mondiale
della Sanita (O.M.S.); esso contiene 22 regole standard per la promo-
zione e la realizzazione di pari opportunita per le persone disabili. Il
documento da risalto alle condizioni ambientali, al diritto al benessere
dei cittadini con disabilita. Quattro di queste regole sono riferite diret-
tamente alla salute, in particolare: cura medica, riabilitazione, servizi di
supporto ed aumento di consapevolezza. Definite come precondizioni
per una pari partecipazione, le regole descrivono quali situazioni conte-
stuali e normative debbano realizzarsi per garantire pari dignita di citta-
dinanza; all’interno di questo quadro sono equiparate, ovvero messe
sullo stesso piano, le condizioni mediche (cura medica e riabilitazione)
e le condizioni sociali (servizi di supporto e consapevolezza delle perso-
ne disabili).

In particolare, 'O.M.S., in un documento redatto successivamente
alla notifica delle 22 Regole Standard e rivolto agli stati nazionali, riba-
disce e ricorda 'opportunita e la necessita di garantire i diritti umani
delle persone con disabilita, affermando che la loro piena partecipazio-
ne non pud prescindere, da un lato, da un impegno per la crescita del-
I'individuo e, dall’altro, da una politica e da una legislazione nazionale,
volti alla rimozione degli impedimenti alla partecipazione della stessa.
Le Regole Standard stabiliscono che una soluzione al problema delle
pari opportunita debba essere cercata non soltanto nella sfera indivi-
duale, ma anche in quelle situazioni create dalla societa che impedisco-
no la vera partecipazione (barriere nell’ambiente fisico, legislazione,
istruzione, ecc.). Le politiche degli stati dovrebbero, percio, puntare
all'inclusione delle persone con disabilita ed adattare il contesto alle
loro necessita. Esse, inoltre, tentano di stabilire un equilibrio tra il sup-
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porto fornito all'individuo e la rimozione delle barriere presenti nel
contesto ambientale. Il perseguimento di questi requisiti di base ¢ indi-
spensabile per giungere all’obiettivo della parita e della partecipazione
alla societa’.

Individuare ostacoli o facilitazioni all'impegno ed al protagonismo
nella vita pubblica e sociale delle persone con disabilita ¢ lo scopo cen-
trale del presente lavoro di ricerca; ragionando sulle tematiche dell’em-
powerment e dell’advocacy questo studio vuole riflettere su entrambi i
livelli proposti dalla riflessione dell’O.M.S.

In particolare, volendo coniugare i dettami istituzionali, precedente-
mente descritti, con i principi teorici derivanti dalla psicologia sociale e
di comunita, anche quando si analizzano processi di empowerment, ci
si riferisce ad un concetto o ad un percorso “multilivello”, in particola-

re il suo sviluppo si articola rispetto alle seguenti aree: individuale, orga
nizzativo, sociale e di comunita.

Questa sezione, che vuole analizzare gli intrecci tra il contesto cultu-
rale, il sistema dei servizi e 'empowerment, si colloca nell’approfondi-
mento dell’empowerment sociale: “secondo la definizione data dal
Cornell Empowerment Group, con questo termine si intende un pro-
cesso intenzionale, continuo, centrato sulla comunita locale, che com-
porta rispetto reciproco, riflessione critica, attivita di cura (caring) e
partecipazione di gruppo, mediante il quale le persone prive di una giu-
sta quota di risorse valide possono raggiungere piu facilmente I'accesso
a tali risorse e accrescere il loro controllo su di esse”2 Questa dimensio-

! “The Standard Rules establish that solutions must be sought not only in the individual sphere,
but also in those spheres of society that hinder real participation (barriers in the physical envi-
ronment, legislation, education, etc.). The policy should aim at enabling persons with disabili-
ties to be included in society, as well as adapting the environment to the needs of persons with
disabilities. In the attempt to set a standard for measures that will maximize the opportunities
for disabled people to participate in society, the Standard Rules try to establish a balance
between support to the individual and removal of barriers in the environment. In order to
reach the objective of equalization of opportunities some basic preconditions must be fulfilled:
for instance provision of qualified medical care, provision of rehabilitation services where
necessary, as well as elimination of discrimination of persons with disabilities”, in World
Health Organization, The Un Standard Rules on the Equalization of Opportunities for Persons
with Disabilities: government responses to the implementation of the rules on medical care, reba -
bilitation, support services and personell training - Regional Report Euro, Ginevra 1999, p. 9.

2 Polmonari A, Zani B., Manuale di psicologia di comunita, 11 Mulino, Bologna 1996, p. 77.
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ne dell’empowerment porta 'individuo ad interagire con i contesti
sociali ed ambientali che lo circondano; non a caso la definizione prece-
dente enfatizza e precisa come le sue componenti siano il rispetto reci-
proco e l'attivita di cura: entrambe le dimensioni possono mettere in
risalto una relazione potenzialmente asimmetrica, in cui ¢’¢ un indivi-
duo che aiuta ed uno che viene aiutato. In questo rapporto, pero, gli
elementi di riflessione e di rielaborazione delle esperienze compiute
giocano un ruolo determinante, in quanto possono dare avvio al proces-
so di empowerment, facendolo innescare in maniera pitt 0 meno consa-
pevole. In fondo, quali condizioni favoriscono I’avviare un tale percor-
so, € cio che si vuole comprendere attraverso ’analisi delle storie di vita
di queste donne e cio che esse tentano di raccontare; € un percorso
individuale, quasi mai lineare, e nella narrazione si avverte la fatica di
razionalizzare e ricomporre le parti di strada che ci si & lasciati dietro.

Si e voluto, pero, approfondire come I'ambiente, che le ha circondate
e in cui erano e sono immesse, ha influenzato o facilitato la loro vita;
come il contesto puo aver ostacolato o anche violentato il percorso
verso I'autonomia e I'indipendenza. Diamo per scontato che ci sia un
rapporto di influenza tra 'individuo e 'ambiente, rapporto che Orford
cosi descrive: “Le persone sono influenzate dai loro mondi sociali, in
modo positivo o negativo, facilitante o restrittivo. Ma non sono vittime
interamente passive del loro ambiente; sono piuttosto agenti attivi, che
fanno continuamente delle scelte a proposito delle parti sociali in cui
entrare o da cui uscire e che sempre hanno un impatto su quelle parti
dell’ambiente con cui sono in contatto, aiutando a dare forma agli sce-
nari ed ai sistemi sociali per loro stessi e per coloro che verranno dopo
di loro™.

Le donne, oggetto della presente indagine, analizzano come sia avve-
nuta questa influenza, precisandone gli elementi che hanno ostacolato o
facilitato questa simbiosi, questo scambio e crescita reciproci. Occorre,
perd, precisare quali connotazioni assume o si attribuiscono, in questo
caso, al termine “ambiente”. Una persona disabile, nel descrivere la
propria qualita di vita e nell’operare per un cambiamento e migliora-

> J. Orford, Psicologia di Comunitd, Franco Angeli, Milano 1995, p. 95.
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mento della propria condizione, si incontra o si scontra con due ele-
menti: il clima culturale della nazione in cui vive e la legislazione ed il
sistema dei servizi posto in essere nel suo paese. Offrire un quadro
esaustivo di questi elementi e precisare quali dimensioni europee possa-
no entrambi assumere, ¢ difficile. Lo stesso ufficio regionale europeo
dell’O.M.S., nel 2001, raccomandava agli stati di adottare un approccio
realmente inclusivo nel realizzare politiche per tutti le persone disabili,
includendo cosi: le donne e i bambini con disabilita, e quelle persone
con svantaggio multiplo che hanno esigenze di dipendenza potenzial-
mente maggiori’. La particolare attenzione dedicata, tra I’altro, alle
donne europee con disabilita evidenzia come, pur essendo considerata
I’Europa una societa sviluppata ed evoluta, non si possa dare per scon-
tato che, al suo interno, siano realizzate pari opportunita per le persone
disabili.

Sicuramente esiste una diversita nei contesti che scaturisce dalle diffe-
renze territoriali e dalle diversita nello sviluppo socio-economico dei
singoli paesi nazionali. Per esempio Shaipe, una donna disabile albane-
se, cosi racconta la propria esperienza: “Durante il regime la mia fami
glia ha sofferto molto e cosi certe volte dimenticavo di essere disabile, ma
20 ho avuto la forza, il coraggio per andare avanti. Ho lavorato per 2 anni
in una fabbrica perché non c’era lavoro per me”. Ed anche Gordana
(Serbia) precisa come le persone disabili nel suo paese “zon si sentono
nelle condizioni di chiedere diritti, ma tutto cio non opprime i disabili che
lavorano senza solds”.

Quanto, dunque, un percorso di empowerment individuale e di
richiesta di diritti si intreccia con il contesto sociale ed economico di un
paese? Emerge chiaramente come in nazioni in cui ¢ difficile per tutti i
residenti ottenere il diritto ad una vita qualitativamente dignitosa, i
disabili, ed in particolare le donne, pur percependo, inconsapevolmen-
te, le differenze rispetto agli altri cittadini, annullano questa diversita e

+ “States must adopt a truly inclusive approach to these issues that addresses equally the needs
of all disabled people. This includes women with disabilities, children with disabilities, and
people with complex and/or multiple impairments with potentially high dependency needs”,
in World Health Organization - Disability and Rehabilitation, Teanz Rethinking care From the
Perspective of Disabled People Conference Report and Recommendations, Ginevra 2001, p. 4.
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tentano di costruire la loro vita al pari di altri, lavorano laddove ¢ possi-
bile, e non reclamano altri diritti se non quelli richiesti dalla maggioran-
za della popolazione. Come dice Ljudmila (Bielorussia): “La situazione
finanziaria in Bielorussia é gravissima ed é un problema sopravvivere per
la gente normale. .. per i disabili é peggio”.

Il contesto sociale e, ancor prima, quello culturale determinano in
modo rilevante quale sia il punto di partenza e quali siano le condizioni
necessarie perché le donne disabili possano avviare processi di
empowerment. La scarsita delle risorse economiche e quindi I'impossi-
bilita di erogare servizi per il miglioramento della qualita della vita rap-
presentano degli ostacoli che possono impedire, e di fatto impediscono,
I’avvio di processi di empowerment. Laddove le donne disabili, pero,
acquisiscono consapevolezza della propria condizione e si percepiscono
empowered, esse scelgono di condividere con altri (‘normodotati’ e non)
le lotte per il miglioramento complessivo della vita nel loro paese. Ne
scaturisce un attaccamento a quel territorio (senso di appartenenza) e la
manifestazione di volonta, tipica di persone emzpowered, di migliorare le
proprie ed altrui condizioni, cercando le strategie di azione piti oppor-
tune. E il caso di Rose (Uganda) che ha individuato nella mancanza di
cultura un problema ed ¢ intervenuta su questo: “Molte persone non
sapevano leggere... attualmente la situazione é migliorata perché molte
persone hanno imparato ['inglese”.

Possiamo allora affermare che laddove ¢’¢ un degrado socio-economi-
co, i destini delle donne con disabilita e dei cittadini di quel territorio si
intrecciano, percorrendo strade comuni, come per esempio la ricerca di
un lavoro, il tentativo di migliorare la propria condizione, le lotte per il
minino di sussistenza di vita. In questi casi non & possibile identificare
I’ambiente come vincolo o risorsa all’empowerment, ma come punto di
debolezza di un intero territorio, che vive nel degrado e nella margina-
lita economica, ed in cui la disabilita &, purtroppo, un’ulteriore discri-
minazione ed un’ulteriore condizione di svantaggio nello svantaggio
generale e diffuso.

Rispetto a quanto precedentemente descritto, la narrazione e I’analisi
delle storie di vita fanno emergere situazioni e contesti profondamente
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diversi nei paesi industrializzati con forte e decennale tradizione nell’e-
rogazione dei servizi alla persona. La presente ricerca evidenzia, pero,
come la rilevanza dell’aspetto socio-economico della nazione possa
essere d’aiuto al singolo, ma non al cambiamento di atteggiamento del-
I'intera societa, e fa emergere come entrambi gli aspetti abbiano pari
peso nel migliorare le condizioni delle donne disabili.

Tiina (Finlandia) racconta: “E molto normale essere indipendente nei
paesi nordici, veramente non ¢ un problema... L'integrazione non ¢é stata
mai un problema. Sono cresciuta in una zona rurale e andavo normalmen -
te a scuola (una scuola piccola, ero l'unica disabile), partecipavo a tutto,
anche alle attivita sportive”.

Quanto narrato potrebbe indicare una condizione generalizzata dei
paesi del Nord Europa, ma puo essere anche considerato un caso limi-
te; sicuramente descrive una situazione positiva in cui i servizi (accessi-
bilita della scuola, nonché la scuola stessa) e la cultura della gente del
luogo (possibilita di partecipare a tutto) rappresentano il binomio
eccellente per una perfetta integrazione. In effetti, ¢ quello che il ricer-
catore si augura di constatare sempre nel proprio lavoro di ricerca.

In ogni caso, se il percorso di empowerment ¢ ostacolato o facilitato
da un sistema di servizi efficienti, allora i paesi del Nord Europa
potrebbero considerarsi punti di eccellenza nel promuovere I'empower-
ment delle persone con disabilita. Nei fatti, in altri paesi, anche del
Nord Europa o in quelli sviluppati, non avviene quanto descritto: la
lotta per i diritti e il percorso per I"autonomia e 'indipendenza incon-
trano diversi ostacoli di natura culturale e strutturale.

“L'Olanda é un paese molto calvinista, siamo cresciuti con lo stato e la
chiesa; abbiamo un dogma: non puoi essere migliore degli altri, non devi
superare la media. Per questo siamo continuamente impegnati a fare del
bene per gli altri. Il governo da soldi per curare i disabili e cosi non esiste
il problema. St vede anche quando raccolgono soldi nelle trasmission: tele -
visie: la gente disabile é triste... tutti danno soldi. Gli olandesi preferi -
scono dare soldi, per non dare un pezzo della propria liberta. La liberta é
molto importante perché é un diritto. Gli olandesi non vogliono dare un
loro diritto perché sono convinti che cosi gl altri hanno pin diritti. Anche
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¢ disabili si cullano, vengono curati, gli offrono la casa, ecc... e allora non
combattono piz per i loro diritti, non ce n’e pizl bisogno. Ma é un vulcano
che dorme, perché se si dovessero togliere i soldi succederebbe un disa -
stro”.

E ancora, Lydia (Olanda): “L'attitudine della gente ¢ ['ostacolo maggio -
re, perché il non adeguare gli edifici e il trasporto pubblico a norma di
legge per i disabili é una questione di attitudine, di non volere. Se consi -
deriamo la situazione in un paese come I’Olanda, un paese con solds, con
molti soldi per fare qualcosa per i disabili... ma abbiamo il trasporto peg -
giore e molti servizi sono inesistenti, e questo é di nuovo un ‘non volere’,
una questione di attitudine. Rappresentiamo problemi, cure, assistenza. ..
ma i disabili vogliono prima di tutto i loro diritti, e questi mancano: allora
¢ puramente una questione di mentalitd”.

Il contesto culturale e il modo di vedere i disabili e i loro diritti fa da
sfondo ad ogni possibilita individuale e sociale di avviare percorsi di
empowerment. Laddove la societa non attribuisce loro un ruolo e non
offre una possibilita di crescita, la persona ha maggiore difficolta a
ritrovare, dentro di sé, sentimenti di autoefficacia e di locus of control
interno’, che possono facilitarla nell'implementazione di percorsi di
empowerment.

La cultura ¢ espressione di un popolo e puo essere considerata I’habi-
tat entro cui si avviano i percorsi di autonomia e di indipendenza delle
persone con disabilita; 'affermazione della donna inglese identifica
nella cultura un ostacolo o meglio un vincolo ai processi di emancipa-
zione delle persone disabili. Gianna (Italia) rafforza quanto sopra affer-
mato, precisando che in tal modo “/ primo diritto umano negato é quin -
di il diritto all’accoglienza, e questo puo essere riconosciuto solo modifi -
cando la cultura”.

Pertanto si intravede una societa europea che, nella sua interezza,
produce un sistema di norme, valori e credenze che identificano il disa-
bile come altro da sé, come diverso, come elemento da emarginare e
custodire senza attribuirgli alcun ruolo. Questo non dovrebbe stupire,

> 1l locus of control si riferisce alla percezione individuale di poter controllare direttamente gli
eventi della vita.
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se si pensa a societa in cui i servizi di base, quelli essenziali, sono ancora
da implementare; non stupirebbe se ci si riferisse a societa cosiddette
terzomondiali, ma lascia attoniti nel verificare che le nostre intervistate
lo attribuiscono al loro paese di provenienza: I’Europa.
Paradossalmente nonostante in questi paesi siano in vigore convenzioni
che sanciscono diritti, e leggi che li riconoscono, la cultura della
“gente” ancora fatica a riconoscere indipendenza e autonomia al
mondo della disabilita.

Tutto cio non facilita percorsi di empowerment, ma scoraggia e rende
piu difficile I'avvio di processi di autodeterminazione individuale.
Questo accade perché, come ¢ stato gia sottolineato, le persone sono
influenzate dai loro mondi sociali® e all’interno di essi ricevono diverse
forme di sostegno sociale.

A questo proposito ¢ esemplificativo quanto narrato da Solveig
(Danimarca): “Ho trovato molte difficoltd con I'amministrazione locale
che mi aveva fatto il lavaggio del cervello dicendomi: “finora non sei
diventata niente e allora non diventerai niente nel futuro”. Per esempio,
per decidere che tipo di pensione dovevano darmi, mi hanno mandato da
uno psichiatra”. E un caso di rapporto con la comunita locale in cui I'in-
fluenza si é rivelata negativa per la salute della persona con disabilita.

In questa direzione, nell’analizzare i rapporti tra comunita locale
(sistema dei servizi e sistema culturale) ed individui, ¢ utile leggere il
contesto attraverso il concetto di sostegno sociale. Esso “si pone nell’in-
terfaccia tra 'individuo e il sociale, date le potenzialita che possiede di

»7

evidenziare e chiarire i legami tra le persone e la loro comunita”. Ogni
individuo valuta e misura il sostegno sociale che riceve e lo fa attraverso
tre categorie: il modello della rete, il modello del sostegno sociale rice-
vuto, il modello del sostegno sociale percepito. In particolare all’interno
del sostegno sociale ricevuto vanno distinti i resoconti dei destinatari
delle azioni di supporto (sostegno ricevuto) dalle azioni messe in atto

per sostenere una persona (sostegno attuato)®.

¢ Psicologia di Comunita, op. cit., p. 93.
" Manuale di psicologia di comunita, op. cit., p. 81.
¢ Ibidem.
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11 sistema culturale fa parte del primo ambito; cosi ¢ anche descritto
dalle interviste, vale a dire come elemento in cui i disabili sono in situa-
zione passiva, sono destinatari di atteggiamenti e azioni che provengono
da una cultura oramai sedimentata. Ricordiamo che, nel 2001, ’O.M.S.
constatava, a proposito dei singoli paesi europei, come in quasi un terzo
degli stati, le persone con disabilita e/o le loro organizzazioni non fosse-
ro coinvolte nella programmazione dei servizi. In 68 paesi su 99 le per-
sone con disabilita erano coinvolte nella programmazione, ma molti
paesi avrebbero potuto, secondo I'O.M.S., fare di pit, poiché un tale
coinvolgimento non ¢ difficile, né richiede risorse aggiuntive’. Cio
dimostra come anche gli stati, pur ratificando i dettami dell’'U.E. o di
altri enti sovranazionali, fatichino sia ad includere nella vita quotidiana
le persone con disabilita, che a renderle protagoniste attive della loro
esistenza.

All’interno del secondo ambito sopra descritto - il sostegno attuato - &
possibile includere il sistema dei servizi. Si tratta di tutte quelle azioni
di supporto che, di fatto, lo Stato o i privati mettono in campo, per faci-
litare I’autonomia e migliorare la qualita di vita dei cittadini. Nel descri-
vere gli ostacoli incontrati Marita (Spagna) racconta: “Una delle cose pizl
importanti & la mobilitd, quindi una delle difficolta pin importanti I'ho
trovata nei trasporti, sia interni che esterni alla mia citta”. E Gianna
(Italia): “Un altro ostacolo é stata la mancanza di accessibilita della citta
in cui vivevo, in provincia di Napoli, e dei trasporti che mi hanno impedi
to la socializzazione nell'infanzia e nell’adolescenza. In questo modo sono
rimasta chiusa nei miei problemi e ho dovuto affrontarli tutti dopo, con
molto ritardo e con maggiori difficolta”.

Lopportunita di diventare indipendenti, o meglio di ‘sentirsi’ indi-
pendenti, si coniuga, per le donne disabili, con la possibilita di speri-

* “In almost one-third of the countries (....), persons with disabilities and/or their organiza-
tions are not involved in the planning of support services. In 68 of 99 countries providing
information on this issue persons with disabilities are involved in the planning of support
services. Many countries could achieve a greater involvement than this: to include persons
with disabilities and their organizations in the planning of support services is neither resour-
ce demanding nor overwhelmingly difficult”, in World Health Organization, The Un
Standard Rules on the Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities, op. cit., p.
35.
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mentare occasioni di indipendenza nella vita quotidiana. Lucia (Italia)
racconta che “a seguito di lotte e di rivendicazioni, si sono ottenute delle
cose a lello sociale, tipo il trasporto con mezzi attrezzati, ecc... cosi é
stato anche pii facile andare in ufficio o uscire il pomeriggio senza dipen -
dere da un genitore!”.

Ed ancora un’altra donna italiana, Amalia, nel parlare di autonomia
afferma che “puoi ricominciare a muoverti, a spostarti magari con un
mezzo che puoi guidare con le mani... puoi avere una cosa un pochino
modificata, ma che ti permette una liberta di movimento, quindi una
autonomia. .. puot entrare e uscire da casa”. I due racconti esplorano una
dicotomia importante nel percorso di empowerment: la
dipendenza/indipendenza. Una persona disabile vive forme di dipen-
denza dagli altri, nella propria vita quotidiana; cio la impaurisce, ren-
dendola insicura, e non la aiuta ad uscire da se stessa per avviare pro-
cessi di self efficacy. Concretamente avviene che una siffatta percezione
porti la persona stessa a ripiegarsi senza vedere le proprie capacita.

La narrazione di esperienze di dipendenza/indipendenza diventa
ancora pil forte nell’ambito delle storie di vita quotidiana e in partico-
lare per cid che riguarda il servizio di assistenza alla persona. Due
donne italiane presentano due situazioni profondamente diverse.
Mentre Lucia afferma: “Ancora ho un po’ di strada da fare, anche perché
la mia autonomia dipende da decisioni politiche e governative che, come
sappiamo, sono poco affidabili. Infatti la Regione nella quale abito non ha
ancora recepito una legge nazionale del '98 sull'assistenza personale, legge
che prevede dei fondi per pagarla. Avendo questi fondi 1o potrei pagarmi
Uaffitto 0 un mutuo di una casa, cosa che non posso fare se mi devo pagare
Uassistenza! Da cio consegue la mia non raggiunta autonomia”; Francesca
invece: “Gli ostacoli pratici sono enormi, ma grazie all' impegno e la deter -
minazione si e riusciti anche a S., per esempio, ad ottenere i finanziamenti
per la L. 162 ed ora posso usufruire di un’assistente quotidianamente, un
passaggio fondamentale per me, determinante verso la totale indipenden -
za dalla famiglia”. Non si tratta perd di una problematica solo italiana,
anche Janet (Inghilterra) fa suo il problema: “Non i rendevo conto che
era proprio questo ambiente che mi rendeva disabile. Dopo mi sono resa

50



conto che dovevo lottare per avere ['assistenza adatta... l'assistenza a
domicilio non mi soddisfaceva”.

Questi servizi sono fondamentali al fine di avviare percorsi di
empowerment. ’O.M.S. nel verificare lo stato di attuazione delle 22
Regole Standard in Europa afferma che in 61 paesi I'assistenza personale
¢ erogata dal sistema sanitario, in 58 dai servizi sociali. Molti paesi, pero,
non provvedono ad erogare questo servizio in ambiti lavorativi e cio
costituisce un ostacolo per la ricerca di lavoro dei disabili. Se, come
abbiamo detto, il contesto ed i servizi erogati (in questo caso 'assistenza
personale) influenzano i percorsi individuali in maniera determinante,
I’assistenza personale - che per alcuni paesi rappresenta una nuova fron-
tiera dei servizi per la disabilita - si connota come una delle condizioni
indispensabili per attivare processi di empowerment e consentire un
miglior benessere alle persone disabili.

Pertanto, da quanto narrato dalle donne intervistate, 'ambiente e le
forme di sostegno sociale possono dare nuove opportunita e far intrave-
dere nuovi percorsi di autonomia e di liberta, lontani da forme di vio-
lenza e di negazione di diritti umani. Ci si riferisce alla possibilita di rea-
lizzare azioni concrete quotidiane ed usuali per chiunque, come preci-
sato prima da Amalia (Italia): “Puoi entrare ed uscire di casa...”. In que-
sti casi il sostegno sociale attuato e percepito coincidono e rappresenta-
no un elemento fondamentale nella possibilita di divenire empowered.

In ogni caso, le opportunita di autonomia garantite ai disabili proven-
gono comunque dal sistema culturale; & cio che le nostre intervistate
definiscono modello medico e non sociale. Gordana (Serbia) racconta
infatti: “Molta gente non si accorge che si trova nel modello medico e che
sz deve lottare contro questo modello, per avere quello sociale. Se sei mala
to, se sei disabile non puoi decidere niente, perché hai bisogno di una per

© “In 61 countries personal assistance is provided at the health service; in 58 countries at the
social service; in 53 countries at home; in 52 countries at school; in 38 countries at work; in
31 countries during leisure; and in 20 countries at other services in society. Provision of per-
sonal assistance at the health service is the most frequent case, i.e., in 80% of the countries.
About 70% of countries provide assistance at the social services, at school and at home, but
only half of the countries provide it at work. This may not only reflect the employment situa-
tion of the disabled, but also constitute a real hindrance to finding employment”, The Un
Standard Rules on the Equalization of .
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sona che si prenda cura di te: questo é il modello. .. ti mettono in un ango -
lo e devi aspettare fin quando la persona viene ad atutarti. Usi una carroz -
zina e non puoi prendere il pullman perché ci sono gli scalini... questo

problema c’é in ogni Paese... questo é il modo di pensare, questo & il

modello medico”.

La riflessione di questa donna nasce a seguito dell'importante lavoro
per la diffusione e I'informazione delle 22 Regole Standard, realizzato
nell’ultimo decennio, a detta dell’O.M.S., dalle organizzazioni dei disa-
bili. Tra questi gruppi di rappresentanza si ¢ avviata una riflessione sulle
possibilita di crescita ed impegno sociale dei disabili stessi (social
model), in alternativa ad un modello medico (zedical model). Un recen-
te rapporto dell’lOMS sostiene che il modello sociale ¢ stato sviluppato
e sostenuto dai disabili “attivi”, in molte nazioni di tutto il mondo.
Questo modello fa propria la distinzione tra il danno e la disabilita: il
primo si riferisce ad una condizione biologica ed individuale, spesso
utilizzata nel linguaggio comune della disabilita; il secondo ad una
situazione complessiva che include la situazione di svantaggio economi-
co, politico e culturale che i disabili incontrano nella societa''.

La stessa O.M.S. ha ripreso questi elementi all’interno della
“Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e
della Salute” (ICF) nel cui rapporto si afferma come, per cogliere e
spiegare le funzionalita e le disabilita sia necessario ricorrere ad una dia-
lettica tra “modello medico” e “modello sociale”. Per il primo la disabi-
lita & causata da malattie e la sua gestione si concretizza nella cura e nel-
I’adattamento ad esse da parte dell’individuo; per il secondo la disabi-
lita & un problema creato dalla societa e porta alla mancata integrazione
dell'individuo. In particolare, per coloro che analizzano la realta secon-
do il modello sociale “la disabilita non & la caratteristica dell’individuo,
ma piuttosto una complessa interazione di condizioni, molte delle quali
sono create dall’ambiente sociale. Ne deriva che la gestione del proble-

1 “Developed and supported by disabled activists in many nations throughout the world, the
social model makes the important distinction between ‘impairment’ and ‘disability’.
Impairment refers to an individual’s biological condition (often referred to in everyday lan-
guage as ‘disabilities’). In contrast, disability denotes the collective economic, political, cul-
tural and social disadvantage encountered by people with impairments”, in World Health
Organization - Disability and Rehabilitation Team cit., pag 10.
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ma richiede azioni sociali ed & responsabilita collettiva della societa
implementare le modifiche ambientali necessarie per la piena partecipa-
zione delle persone con disabilita, in tutte le aree della vita sociale. La
questione riguarda gli atteggiamenti e le ideologie e richiede cambia-
menti sociali, cosa che a livello politico diventa un problema di diritti
umani”®?. Si coglie, cosi, in maniera chiara, come i servizi erogati e le
pari opportunita, poste in essere su un territorio, derivino dalla cultura
di quel luogo e dal grado di maturazione, di senso civico e cultura dei
diritti implementati in quel paese.

Queste sollecitazioni si incrociano e trovano riscontro nelle indicazio-
ni di chi lavora nell’'ambito della psicologia sociale e di comunita. In
particolare D. Francescato, in merito alla crescita del nostro pianeta ed
alle sue possibilita di miglioramento, afferma che: “cittadini liberi e
responsabili non si diventa per legge, ma attraverso processi di matura-
zione psicologica ed etica, che devono essere vissuti in contesti sociali
che li favoriscano. Si pud mutare il proprio modo di fare politica, solo
se si cambia quello in cui si costruisce identita di uomo o di donna, se si
imparano a vedere i rapporti tra dimensioni oggettive e soggettive della
propria vita personale e collettiva, se si capiscono i meccanismi consci
ed inconsci che spingono ad accettare o rifiutare determinate politiche
sociali ed economiche, certe divisioni ed organizzazioni del lavoro, alcu-

ne maniere di impostare le nostre strutture educative, familiari e socia-
1i”v.

2 Organizzazione Mondiale della Sanita, Classificazione Internazionale del Funzionamento,
della Disabilita e della Salute (ICF), Erickson, Trento 2001, p. 23.

B D. Francescato, “Empowerment personale, di gruppo e sociale”, in C. Arcidiacono, B. Gelli,
A. Putton, Empowerment sociale, Franco Angeli, Milano1996, p. 13.

53






3. Le esperienze che aiutano ad avviare e sostene-

re i processi di empowerment
Rita Barbuto

Nella societa odierna la bellezza e 1’aspetto fisico sono considerati
fattori determinanti per la vita di una persona e, in questa ottica, le
donne con disabilita costituiscono il gruppo che maggiormente ne ¢
condizionato, in quanto la loro “estetica” disattende i valori condivisi
dal sistema culturale dominante. Tra le storie di vita raccolte, la testi-
monianza di Manda (Croazia) a questo proposito, ¢ esemplificativa:
“Persino quando si guardano in televisione bellissime donne dello spetta -
colo, non rispecchiano mai la qualita di donna in sé perché non si pensa
cto che la donna ¢é interiormente. lo sto male a pensare che molte volte
nella societa non si esprime cio che la donna sente veramente dall'inter -
no ma soltanto cio che é all’esterno”. La famiglia, la societa, la cultura
non promuovono la crescita delle donne con disabilita, anzi, il pitu
delle volte, producono in esse un impoverimento ed un arresto della
sfera personale. La stima di sé ha bisogno di azioni ed eventi positivi
per svilupparsi o mantenersi: i successi nella vita quotidiana, piccoli o
grandi, il riconoscimento e I’apprezzamento di cio che una persona
esprime realmente, sono necessari per mantenere ’equilibrio interiore,
cosi come 'ossigeno ¢ il nutrimento per il mantenimento dell’equili-
brio corporeo. Al contrario, il ruolo sociale che occupano le donne con
disabilita non ¢ quasi mai chiaro, o non & quasi mai riconosciuto, e cid
impedisce a loro stesse di riconoscerlo. Ora, se il ruolo sociale non &
compreso, anche gli eventi della loro vita sono vissuti come imposti
dall’esterno e sono percepiti come un qualcosa su cui non & possibile
esercitare alcuna influenza incisiva per modificare la realta. Questo,
automaticamente, produce un abbassamento del livello di autostima.
Ljudmila (Bielorussia), infatti, a proposito degli ostacoli che ha dovuto
affrontare nel proprio percorso di crescita, dice: “Le strutture, le barrie -
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re architettoniche... mi rendo conto di avere delle barriere legate a me
stessa, che sono dentro di me”.

Le donne con disabilita, al pari degli uomini con disabilita, a causa
dei meccanismi sociali di discriminazione ed esclusione, hanno subito

»1

processi di “empoorment”’ (impoverimento), si sono cioe¢ impoverite,
sono diventate prive di potere, alienate, indifese; hanno perso o non
hanno mai avuto il senso del controllo sulla propria vita. Non poter
vivere liberamente gli spazi di vita e di relazione sociale, subire tratta-
menti diversificati in molti campi, come quelli dell’educazione e del
lavoro, vivere vite limitate e limitanti da vari punti di vista (familiari,
sociali, comportamentali, ecc.), tutto cid produce I'impoverimento di
risorse personali e carenze abilitative in tutti i campi della vita sociale,
personale e di relazione.

Se questo & vero, possiamo comunque affermare che, oggi piu di ieri,
i processi di empowerment, soprattutto nelle nuove generazioni, hanno
consentito una maggiore consapevolezza di sé e dei propri diritti; hanno
lasciato sempre pit spazio alla realizzazione delle diverse individualita,
non tanto in quanto disabili, ma in quanto persone che esigono condi-
zioni di pari opportunita. E quindi, in questo percorso di emancipazio-
ne, anche le donne hanno saputo creare le condizioni per restituire
valore alla propria femminilita, al proprio aspetto estetico, al proprio
senso della bellezza. E, anche se dal punto di vista dell'immagine, ad
esempio, una donna in carrozzina al primo impatto puo risultare meno
attraente, in realta, gli elementi che discriminano, come per tutte le per-
sone, non sono sicuramente solo quelli estetici o esteriori, ma sono le
limitazioni che condizionano il nostro essere persona che si accetta, che
si valorizza, che affronta la vita e gli altri con la consapevolezza e la
sicurezza del proprio diritto di esistere, che a nessuno ¢ dato negare.
Non ¢ vero, quindi, che conta solo cid che uno ha dentro, ma non &
vero che conta solo cio che uno ha fuori.

Alla base dei processi di empoorment delle persone con disabilita, e
delle donne in particolare, vi & I'approccio culturale e tecnico con cui
negli anni ¢ stata considerata la categoria degli “invalidi”. La societa,

! Neologismo usato per descrivere il processo contrario a quello dell’empowerment.
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forse da sempre, ha classificato le persone in base alla loro utilita e ha
cercato di occultare, in istituzioni totali o segregandoli in casa, tutti
quegli individui che portavano in sé differenze significative ed evidenti,
specialmente le disabilita. L'invisibilita di tali persone le ha rese oggetti
da proteggere o da compiangere e le ha condannate alla morte civile fin
dalla nascita o dal momento in cui sopravveniva la disabilita. Questa
percezione ¢ stata determinata dal “modello medico” che definisce la
persona in relazione alle sue caratteristiche e alle sue menomazioni. Nel
modello medico la persona con disabilita ¢ considerata un “malato” ed
in quanto tale, persona da curare ed assistere in strutture sanitarie o
“specialistiche”, con interventi tecnici che mirano a recuperare funzioni
mancanti, forse mai recuperabili. In questo modello la centralita diven-
ta la patologia, diventa cio che manca e si perde di vista la persona nella
sua complessita e con le sue potenzialita. Pertanto, non essendoci un
approccio olistico, la persona perde la sua identita, diventa una catego-
ria di cui si suppone ci siano tanti uguali: persone che non possono
lavorare, non possono sognare, non possono avere diritti, non possono
avere desideri, non possono avere speranze, non possono vivere in con-
dizioni di pari opportunita, ognuno con le proprie potenzialita ed
aspettative.

Oggi, grazie al “modello sociale”, basato sui diritti umani, si sta verifi-
cando un profondo cambiamento nella percezione del loro essere per-
sone: potenziali soggetti attivi in tutti i processi sociali. A differenza del
modello medico che lavora sulle persone, il modello sociale lavora con
le persone. Qui ogni persona viene aiutata ad esprimere le proprie
capacita e potenzialita. La disabilita viene considerata una condizione
da cui partire per fronteggiare le difficolta, non un limite invalicabile
per vivere una vita autonoma. Nel modello sociale il limite non ¢ solo
della persona con disabilita, ma ¢ dell’intera realta sociale che non pro-
muove diritti di cittadinanza per tutti. Non promuove, ad esempio, ser-
vizi per la mobilita accessibili a tutte le persone, non promuove servizi
per l'inserimento lavorativo mirato, per I'assistenza personale, per il
tempo libero, insomma non promuove servizi per 'inclusione di tutti i
suoi cittadini.
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Manda (Croazia), che nel proprio Paese di origine ¢ presidente di
un’associazione di donne tetraplegiche e paraplegiche, il cui scopo ¢
quello di favorire I'individuazione dei bisogni fisico-sanitari e socio-cul-
turali di quelle donne, sostiene nella sua intervista: “Dobbiamo diffonde
re le loro esperienze e le loro necessita, dobbiamo dirlo a tutte le persone
che le circondano, dobbiamo essere continuamente in contatto con altra
gente, fare della loro disabilita un modello sociale”.

“La disabilita & un problema di diritti umani! Lo ripeto: la disabilita
¢ un problema di diritti umani. Quelli di noi, a cui capita di avere una
disabilita, crescono trattati dalla nostra societa e dai nostri concittadini,
come se non esistessero o come se fossero alieni provenienti dallo spa-
zio. Noi siamo esseri umani con uguali valori, che reclamano uguali
diritti...”

Il pensiero ispiratore dei diritti umani ¢ quello secondo cui ogni
uomo e ogni donna sono possessori di diritti fondamentali e, quindi,
tutti i governi e I'Ordine Internazionale devono adottare le strategie a
loro disposizione per garantire tali diritti.

I diritti umani sono dei valori essenziali attraverso i quali noi affer-
miamo di essere un’unica comunita umana. “Il valore della dignita
umana ¢ la regola fissa dei diritti umani; valore della dignita umana
significa, tra le altre cose, che ciascuna persona ¢ considerata di inesti-
mabile valore e che non ci sono persone insignificanti nel mondo.
Significa che le persone devono essere considerate per il loro valore
intrinseco e non per il loro valore economico e per la loro utilita. Il
valore della dignita umana ¢ particolarmente rilevante nel contesto della
disabilita perché ricorda che le persone disabili hanno diritti che devo-
no essere rispettati al di la della loro utilita sociale ed economica™.

Laffermazione dei diritti umani ¢ alla base del modello sociale. Tale
modello mette a fuoco I'innata dignita dell’essere umano e pone il “pro-
blema disabilita” fuori dalla persona e lo restituisce alla societa nel suo
complesso. E la societd, secondo questo modello, e secondo noi, che
2 Speech by Bengt Lindquvist, UN Special Rapporteur on Disability, Rehabilitation International

19* Congress, Rio de Janeiro, agosto 25-30, 2000.

> G. Quinn, T. Degener, Human Rights and Disability - Presentation of a Study, Palais des
Nations, Ginevra gennaio 2002, Salle XVIIIL.
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crea gli ostacoli, non comprendendo e non rispettando le diversita. E la
societa che, per salvaguardare la propria “integrita” e sancire la propria
“normalita”, crea distanza e costruisce differenze applicando le etichet-
te commiserative, o peggio dispregiative, di “invalida”, “non valida”,
“non capace”.

Solveig (Danimarca) dice: “L'amministrazione locale mi diceva che non
ero capace di fare niente a causa della mia disabilitd”.

Stigmatizzare le persone a causa di una diversita o di una disabilita
significa discriminarle, escluderle, significa negare loro 'entita di perso-
na umana, significa cancellarle, significa non includerle nell’ampia
comunita cui appartengono.

Ad esempio, 'ambiente ¢ costruito per coloro che possono cammina-
re e non per quanti usano la carrozzina; la comunicazione presume la
capacita di ascoltare e parlare e da poco spazio ai diversi modi di
apprendere ed esprimersi. Tiina (Finlandia) dice: “La disabilita non &
pial una priorita. Le amministrazioni locali pensano all’hockey su ghiaccio,
attivitd e manifestazioni sportive, commercio. .., ma non ai disabili. Percio
dobbiamo lottare per i nostri diritts”.

C’e stata molta negligenza nelle azioni e nelle politiche volte ad offrire
alle persone con disabilita 'uguaglianza di opportunita. Cio potrebbe
consentire loro di vivere secondo i propri desideri, una vita auto-deter-
minata, indipendente ed interdipendente ma, in generale, i livelli istitu-
zionali difficilmente considerano tale possibilita degna di sostegno.
Difficilmente valutano che una cosa ¢ poter studiare all’'universita
nonostante la disabilita, ed un’altra & doverlo fare, per esempio, in man-
canza di trasporto accessibile. Baerbel (Germania), non vedente, cosi
racconta la propria esperienza scolastica: “I nziei ostacoli: strutture molto
strette... nella scuola che ho frequentato da 6 a 10 anni non sapevo cosa
succedeva, per esempio non sapevo che cosa c’era per pranzo”.

Per garantire una condizione di pari opportunita e fare in modo che
si possa operare un cambiamento significativo nella vita delle persone
con disabilita, bisogna affrontare innanzitutto 'inaccessibilita struttura-
le dei servizi che servono a favorire processi di inclusione: trasporto,
servizi pubblici, luoghi di svago, comunicazioni, ecc.
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Bisogna garantire, soprattutto alle donne, maggiormente discriminate,
I'opportunita di sviluppare al meglio le proprie abilita e le proprie capa-
cita produttive e riproduttive. Ad esempio, attraverso azioni non sco-
raggianti e con il supporto di sostegni adeguati, bisogna rispettare e
promuovere scelte personali in favore della sessualita e della maternita,
spesso negate.

Bisogna affrontare i particolari casi di discriminazione subiti nelle
varie sfere della vita di queste donne disabili (ad esempio violenze ses-
suali, soprattutto a discapito di donne con disabilita psichiche e menta-
li). Per questo si richiedono leggi chiare e facilmente applicabili, leggi
antidiscriminatorie che possano far superare la differenza nella disabi-
lita.

Ecco cosa dice Dinah (Germania) a tal proposito: “La mzia camera era
nel sotterraneo, sono stata molto isolata... tutti avevano paura di me...
poi ho avuto una carrozzina elettrica, ma dovevo scegliere sempre quattro
persone che mi portassero in questo istituto, perché c’erano gli scalini,
Inoltre, la donna che ha vissuto con me non voleva che mettessi il telefo
no, quindi scrivevo lettere alla mia famiglia, quando loro mi scrivevano
qualcosa”.

E 'uvomo che progetta per 'uomo. Ogni essere umano, quindi, pud e
deve offrire il proprio contributo per costruire una societa a misura di
tutti. Pertanto, se da un lato, gli enti preposti devono, ad esempio, rea-
lizzare opere pubbliche che tengano conto delle specificita di ogni sin-
gola persona, anche di quanti sono disabili, dall’altro lato, le persone
con disabilita, partendo dalle loro particolarita e attraverso un processo
di crescita e di presa di coscienza dei loro diritti e doveri, devono parte-
cipare e contribuire a loro volta alla costruzione di tali societa acco-
glienti per tutti. In sostanza la disattenzione sociale nei confronti delle
minoranze ¢ quasi un fatto naturale e, tradizionalmente, ¢ la minoranza
che deve far valere i propri diritti e rivendicare la soddisfazione dei pro-
pri bisogni. Dinah (Germania) raccontando del proprio processo di
crescita e di consapevolezza e dell'impegno che profonde nel movimen-
to europeo delle persone con disabilita racconta: “Poi abbiamo fondato
la prima organizzazione per persone disabili presso I'Universita di
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Helanin per studenti disabili e non, ed anche per studenti che vivevano in
citta... Cosi ho cominciato. Penso che la mia condizione sia migliorata
molto; vivo totalmente indipendente. Che cosa mi ha spinto? Quello che
ho raccontato era la rabbia di essere isolata, di dover tanto lottare per l'au -
tonomia, perché io non volevo che altre persone disabili avessero gli stessi
problemi. Quando abbiamo fondato questa organizzazione per studenti
disabili e non, sono state le condizioni di vivere... come si puo avere
accessibilitd presso ['universita, come si possono sostenere gli esami quan -
do non si scrive velocemente?... Tutte queste condizioni... Questo vole -
vamo cambiare per prima cosa”.

Da qualche decennio, all'interno del movimento mondiale delle per-
sone disabili, ¢ andato crescendo un approccio alla tutela dei diritti
umani basato sull’empowerment (potenziamento delle capacita e della
consapevolezza) della persona. Se la persona disabile sara rafforzata
nelle proprie capacita ed abilita, conseguira piu facilmente il rispetto
dei propri diritti ed un qualitativo inserimento sociale. Infatti Manda
(Croazia), parlando del lavoro svolto dall’associazione a cui appartiene,
dice: “La nostra associazione aiuta lo sviluppo intellettuale e morale, per
risvegliare questa loro coscienza, ma questo non significa metterli contro i
genitori... soltanto far capire loro che possono esprimere una propria opi -
nione e possono dire: sono capace di fare una scelta, se voglio posso
farla. .. perché molte volte la vita tra genitori e figli disabili dovrebbe esse -
re un mix di tutte e due le vite, invece accade che una rimane sempre a
lvello superiore e quella del disabile rimane sempre a livello inferiore.
Noi vogliamo portare il livello intellettuale ad una tale altezza da poter
far dire alla persona: io se voglio posso fare delle scelte”.

Attraverso il processo di empowerment le persone con disabilita
acquisiscono potere, inteso non come dominio sull’altro ma come
rafforzamento di sé, come acquisizione della possibilita di essere e di
fare, come possibilita di scelta partendo dai propri limiti e dalle proprie
possibilita, come possibilita di utilizzo dei mezzi che ognuno ha dentro
di sé o che gli vengono offerti dal proprio ambiente di vita e sociale,
come possibilita e liberta di interagire in modo ottimale con il mondo.
Parlando del lavoro che le organizzazioni di persone con disabilita svol-
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gono, Solveig (Danimarca) dice nella sua intervista: “Lo scopo principale
¢ di credere nella gente e incoraggiarla a fare quello che é possibile”.

L’empowerment, come viene evidenziato, anche all’interno delle 27
storie di vita raccolte, non & un accadimento istantaneo, non avviene una
volta per tutte, ma & un processo, frutto di un’azione impegnativa e
costante che dura nel tempo. Si tratta di un processo che si attiva a parti-
re da un bisogno/desiderio che non sempre trova soddisfazione all’inter-
no del contesto in cui si vive, ma che potrebbe trovare soluzione attra-
verso la costante ricerca di informazioni, anche con la consultazione di
siti internet dedicati, di confronto con persone pari rispetto alla disabi-
lita, di supporti e servizi adeguati costruiti attraverso reti territoriali.

“...il processo dell’empowerment per aiutare le persone ad ampliare
il proprio “possibile”, ad evitare la prigionia dello scacco matto (in cui
non ¢ possibile né stare fermi con soddisfazione né cambiare), a godere
del gusto della scelta che puo rendere soddisfatti ed orgogliosi sia del
perseguire le propria stabilita sia nell’avventurarsi nell’innovazione per-
sonale”. Questo processo permette, quindi, di staccarsi dal mondo del-
impossibile e raggiungere quello del possibile. E possibile il cambia-
mento, ma ¢ possibile anche restare nella situazione attuale perché scel-
ta. “La maturazione di una nuova possibilita passa attraverso la fase
cruciale della apertura di pensabilita positiva: essa si realizza quando il
soggetto riesce a pensare se stesso in una situazione diversa da quella
attuale (nuova possibilita): riesce cioe, con soddisfazione, a rappresen-
tarsi la nuova situazione, a vedere i comportamenti propri e altrui, a
intuire e sperimentare mentalmente emozioni e vissuti, in un certo
senso a girare il film della nuova scena™.

L’empowerment apre anche le persone con disabilita a nuove possibi-
lita. Possibilita: non necessariamente cambiamento! Sicuramente que-
sto processo fa nascere nella persona con disabilita capacita di controllo
e di partecipazione e sviluppa consapevolezza critica. Questi tre ele-
menti permettono la conoscenza del contesto socio-politico e I'acquisi-
zione e la pratica di nuove competenze.

* M. Bruscaglioni, La societd liberata. Nuovi fenomeni, opportunitd, categorie di pensiero,
Franco Angeli, Milano 1994, p. 132.
> Ivi, pagg. 138-139.
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Il processo di empowerment per le persone con disabilita non ¢ gesti-
to e controllato da professionisti, ma ha luogo nelle vita di tutti i giorni,
all'interno delle organizzazioni, a partire dalla consapevolezza che ci
sono condizioni e situazioni che impediscono o incoraggiano questo
processo. E avviato da persone che hanno la stessa esperienza di vita -
in questo caso la disabilita - e che avendo raggiunto un certo livello di
emancipazione e di consapevolezza diventano dei modelli. E il caso di
cio che ¢ accaduto a Baerbel (Germania): “C’era una professoressa cieca
che aveva un ruolo importante come modello, la sua caratteristica era che
aveva tanta forza e faceva quello che voleva”.

Ed ancora, come ribadito da Dinah (Germania): “Nella citta dove era
situato ['istituto di lingue c’era una donna che aveva una carrozzina come
me, lei era nuova nella citta e mi hanno chiesto di andare da lei perché
essendo nuova aveva bisogno di contatti. Sono andata da lei... ed é diven -
tata un’amicizia profonda. Lei era molto indipendente, era stata educata
in modo diverso da me, sicura di se stessa”.

In genere, il percorso di crescita richiede anche la sperimentazione
della solitudine e della separazione. Crescere significa differenziarsi
dagli altri, riconoscere ed affermare la propria unicita in quanto indivi-
dui, compiere delle scelte e creare uno stile di vita personale che ci per-
mette di soddisfare i nostri bisogni prima e i nostri desideri poi. Tutto
cio vuol dire accettare e amare noi stessi, indipendentemente dai nostri
limiti.

Crescita vuol dire anche empowerment nelle varie sfere della propria
esistenza. Tali sfere riguardano gli aspetti enzotivi (riformulazione delle
emozioni, nell’ottica del ‘costruire’ e ‘trasformare’ piuttosto che in quel-
la della ‘limitazione’ e della ‘distruzione’), percettivi (ridefinizione delle
esperienze di vita sulla base del modello sociale), zntellettivi (compren-
sione degli strumenti culturali di cui dotarsi, apprendendone i linguag-
gi), comportamentali (trasformazione delle relazioni umane e sociali
sulla base della nuova consapevolezza), abilitativi (apprendere a fare
delle cose anche in modo diverso) e rzabilitativi (trasformare il modo di
fare le cose introducendo nuovi approcci).
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Aspetti emotivi

Se si vuole sapere dove si trova 'individuo in un particolare momento
della sua vita, bisogna chiedergli qual ¢ il suo sentimento dominante in
quel momento.

Paura, vergogna e orgoglio non permettono a molte persone di rico-
noscere le proprie emozioni ed i propri sentimenti e di esprimerli aper-
tamente arrivando, quindi, a negarli e a manifestarli in modo indiretto o
addirittura a distorcerli. Andre¢ (Lussemburgo) dice: “...c’erano altri
aspetti della vita che mi erano un po’ negati, messi da parte... per esem -
pio, a lwello razionale, avere un compagno, era una cosa da mettere da
parte”.

Puo succedere che cio che la donna con disabilita dice non corrispon-
da a cid che sente veramente. E importante, quindi, aiutarla ad identifi-
care le sue vere emozioni e i suoi veri sentimenti conducendola all’ac-
cettazione di sé, che & uno dei passi obbligatori per cambiare e crescere.
Infatti solo quando accettiamo quello che siamo e sentiamo siamo pit
responsabili delle nostre scelte e delle nostre azioni. Accettare se stessi
significa riconoscere i propri limiti, i propri sentimenti e le proprie
emozioni, riconoscere quello che non possiamo cambiare in noi e negli
altri ponendo fine ad una battaglia inutile, contro noi stessi e gli altri,
utilizzando, cosi, la nostra energia per modificare quello che diretta-
mente dipende da noi.

Con l'accettazione di sé le emozioni ed i sentimenti dolorosi non ven-
gono negati o combattuti, ma vengono sperimentati nella loro interezza;
la realta, quindi, viene riconosciuta per cio che é.

Crescere significa andare oltre il passato, affermare il rispetto di sé nel
presente, guardando ad un futuro migliore.

La crescita & cambiamento e per cambiare bisogna accettarsi, anche
se questo comporta dolore. Non possiamo superare una paura di cui
neghiamo Desistenza, non possiamo correggere un comportamento o
sanare un dolore che non riconosciamo, non possiamo modificare un
aspetto del nostro carattere finché insistiamo col dire che non ci appar-
tiene.
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Aspetti percettivi

L'immagine sociale del corpo e del sesso che riceviamo dall’esterno
influenza e distorce pesantemente le percezioni che abbiamo della
nostra condizione psico-fisica. La bellezza e la prestanza fisica, I'imma-
gine della donna che ci ¢ trasmessa da mass-media, pubblicita, cultura e
costume sociale interagiscono con la percezione che ogni persona ha di
sé, confrontandosi con questi modelli ideali. Da qui scaturiscono fru-
strazioni, percezioni di inadeguatezza, sensazioni di incapacita e impos-
sibilita. Nel caso delle donne con disabilita 'immagine negativa che la
societa trasmette quotidianamente gioca un ruolo pesante. A tal propo-
sito cosi si esprime Lydia (Olanda): “Siamzo talmente condizionate dal
voler essere belle e femminili, non essere disabili, essere normali, etero,
che poi non troviamo il nostro posto”. Liberarsi dalla gabbia di essere
portatori di handicap e comprendere che si ¢ invece ricevitor: di handi -
cap e vivere la propria diversita in modo naturale ¢ una delle esperienze
pitt emancipatorie che si conoscano. Liberarsi da questa esigenza inesi-
stente di diventare normali e viversi come si ¢, &€ un percorso lungo, ma
possibile: a volte bisogna confrontarsi con i sensi di colpa trasmessi
dalla societa, rispetto alla propria condizione, a volte si tratta di rielabo-
rare la percezione di se stessi.

In natura tutto ¢ basato sulla diversita, e a ben rifletterci tutte le per-
sone sono diverse. Solo una convenzione culturale ci fa credere che la
diversita di deambulazione, per esempio su una sedia a rotelle, sia una
diversita negativa rispetto a chi si muove camminando sulle proprie
gambe. In realta ogni persona ¢ diversa dalle altre persone, gia a partire
dai propri cromosomi, dal proprio carattere, dalle esperienze di vita,
piuttosto che in base alle abilita psico-fisiche che possiede.

Un’altra discriminante attribuita alle persone con disabilita ¢ il non
riconoscere loro caratteri sessuali. Basta pensare alle cose pit banali,
per esempio i bagni accessibili nei luoghi pubblici: vi & quasi sempre un
solo bagno accessibile, mentre per tutti gli altri vi & la distinzione tra
uomini e donne. Alcune volte poi il bagno adattato & ubicato nel bagno
delle donne, non prendendo in considerazione il fatto che tra le perso-
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ne con disabilita vi siano anche uomini, o credendo - peggio ! - che una
promiscuita di questo tipo non comporti nessun problema.

La verita ¢ che non si attribuiscono alle persone con disabilita poten-
zialita sessuali, considerandole degli eterni bambini. In particolare, le
donne disabili comunemente vengono non percepite come donne pro-
prio a partire dal loro nucleo familiare, e tale percezione sociale ¢ tal-
mente forte da condizionare il vissuto delle stesse, le quali, rispetto alle
loro pari non disabili si ritengono perdenti in partenza.

Pertanto, ¢ evidente quanto il cambiamento dell’immagine che il
mondo ha delle donne con disabilita debba essere costruito dalle donne
disabili stesse, le quali devono imparare a sentire e comunicare la loro
essenza e non la loro forma.

Aspetti intellettivi

La possibilita di studiare ha reso le donne piu libere. Negli ultimi
cento anni ¢ aumentato in modo vertiginoso il numero delle donne che
ha la possibilita di accedere all’'universita raggiungendo quel livello cul-
turale che prima era patrimonio solo di poche elette. Le donne con
disabilita, meno sollecitate in questo senso sia dalla famiglia che dalla
societa, vedono nell’istruzione, nell’'informazione e nell’arricchimento
culturale gli strumenti decisivi per acquisire la capacita di decidere
riguardo a se stesse.

Lucia (Ttalia) racconta di cio che le ha permesso un percorso verso
I'autonomia e 'indipendenza: “Innanzitutto I'opportunita di aver potuto
studiare, perché la cultura mi ha dato degli strumenti importanti per
difendermi e per identificarmi. Poi [ opportunita di lavorare che mi rende
autonoma economicamente”.

In molte delle donne intervistate la lotta ¢ stata condotta al fine di
realizzare i percorsi formativi, informativi e scolastici per le persone con
disabilita negli stessi luoghi preposti per tutti gli altri, poiché la separa-
zione degli alunni disabili da quelli non disabili e le cosiddette scuole
speciali hanno creato emarginazione, esclusione sociale e poverta cultu-
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rale ed economica. Anne (Inghilterra) dice: “Conosco molta gente che
non riesce ad inserirsi nella societd perché é stata cresciuta in scuole spe -
ciali, e questa é una disabilita ancora pin grande: ['handicap sociale”.

Aspetti comportamentali

Quando si parla di comportamento ci si riferisce all’interazione della
persona con ’ambiente circostante e, di conseguenza, all’inserimento e
all'inclusione nel contesto in cui essa vive. Cio ¢ sottolineato da quanto
detto ancora da Anne (Inghilterra): “I/ problema principale della disabi
lita & che la gente non ti permette di essere quello che sei; secondo loro

non puot avere una vita propria, und vita sessuale. Loro si aspettano che

tu faccia delle cose che secondo loro tutti i disabili fanno. Ho dovuto lotta
re contro le loro riserve..., ho dovuto spiegare che avevo una mia volonta,
una voglia di vivere la vita come volevo i0”.

Il processo di inclusione sociale di una persona implica lo sviluppo di
comportamenti che sono considerati determinanti nella definizione di
relazioni interpersonali, dove ognuno assume precisi ruoli e adotta pre-
cise regole sociali, necessarie per una comunicazione funzionale che
consenta I'incontro tra gli individui, ma anche la loro differenziazione.

Le condizioni che consentono comportamenti adattativi, per la perso-
na in genere e quindi anche per quella con disabilita, uomo o donna
che sia, sono:

- l'indipendenza, che permette alla persona di essere in grado di fron-
teggiare le emergenze, sapendo a chi rivolgersi in caso di bisogno e
come farlo; significa non dipendere totalmente dagli altri per le attivita
di svago, ma essere in grado di trovarsi da soli degli interessi; essere
capaci di prendere delle decisioni invece che affidarsi al giudizio altrui;

- la conoscenza della realta, che consente di accantonare in modo reali-
stico ambizioni impossibili, come lavori difficili o mete irraggiungibili;
significa non comportarsi in modo bizzarro o in maniera socialmente
inappropriata; avere conoscenza delle comuni leggi relative alla pro-
prieta; fare giuste pianificazioni per il futuro;
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- sufficienti rapporti interpersonali, che consentono alla persona di evi-
tare la solitudine assoluta e di essere rifiutata per I'incapacita di tener
conto delle reazioni degli altri; non interrompere né monopolizzare le
conversazioni né rivolgersi ad estranei con modi troppo familiari; essere
capaci di dare amicizia cosi come di riceverla; conoscere i comporta-
menti sessuali accettabili;

- una maturita emotiva ragionevole, che consente di evitare un’eccessi-
va esplosione di temperamento, reazioni aggressive o irose di fronte alle
frustrazioni;

- una capacitd di perseguire obiettivi commisurati alle proprie
possibilita, che significa tentare di realizzare un percorso di crescita
basato su abilita reali.

Aspetti abilitativi e riabilitativi

11 vissuto dei limiti e delle barriere che si incontrano nella vita quoti-
diana sono un altro momento di crescita della consapevolezza. Risulta
evidente che ogni volta che incontriamo un limite alle nostre capacita ed
abilita operiamo una lettura culturale della situazione vissuta. Infatti,
percepire di essere portatori o ricevitori di handicap dipende spesso solo
da noi. Il “limite” in natura si sposa con la capacita di adattamento alla
situazione limitante, con la percezione realistica delle proprie abilita.
Nessuna giraffa fantasticherebbe di vivere nella tana della volpe, anche
se questo ¢ un limite alle sue possibilita. Non a caso la giraffa mangia
prevalentemente le foglie che trova sugli alberi piuttosto che nutrirsi di
cio che cresce per terra. Limite ed adattamento sono complementari tra
loro. Nella specie umana questi fattori sono influenzati dalla cultura,
dalle soluzioni tecnologiche e dalle convenzioni sociali. In India, dove le
carrozzine sono un lusso da ricchi, le persone con disabilita motoria
camminano per terra con ausili rudimentali (tavole e appoggi di legno
con o senza ruote, soluzioni che favoriscono il movimento “strisciante”):
secondo la cultura occidentale questo comportamento sarebbe degra-
dante, in India invece & scontato ed accettato culturalmente.
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E evidente che ogni limitazione viene affrontata sulla base delle abi-
lita individuali e delle capacita di adattamento. In questo senso tutti si
adattano alla loro condizione: perché le persone con disabilita non
dovrebbero fare ugualmente? L'importante ¢ che la soluzione sia
rispondente al bisogno.

Tutto quanto non rientra strettamente nella sfera personale, anche se
la determina e la influenza, ma é frutto dell’azione comune di uomini e
donne (convenzioni sociali, standard di vita, visioni del mondo), fa
parte di quella crescita individuale e collettiva che puo produrre cam-
biamento sociale e culturale in una societa, che in tutti i casi, viene
modificata proprio dagli uomini e dalle donne che in essa vivono.

Le donne con disabilita devono essere consapevoli delle proprie disa-
bilita, ma anche delle proprie abilita; consapevolezza, quindi, vuol dire
conoscenza dei propri limiti e delle proprie potenzialita su cui costruire
nuove soluzioni.

Non ci si puo sentire a proprio agio nel mondo se non ci si sente a
proprio agio con se stessi, a partire dal proprio corpo. L'integrazione
nella societa non pud cominciare al di fuori di noi. Bisogna conoscersi,
essere consapevoli di quello che si ¢ e rispettarsi, perché solo cosi si pud
avere il rispetto degli altri e per gli altri.

Il rispetto per se stessi include il rispetto per il proprio corpo, qualsia-
si forma, misura e capacita abbia. Bisogna fare sempre un’attenta e
rispettosa osservazione dello stato, dei bisogni, dei desideri e delle sen-
sazioni del corpo. Vivere consapevolmente il personale rapporto tra sé
ed il mondo esterno significa imparare a riconoscere e a riappropriarsi
del proprio mondo di bisogni e desideri. Solo cosi si struttura il com-
portamento umano, mentre se tutto cid viene negato, represso, ’'organi-
smo rimane bloccato in un circuito alienante, rigido, in cui 'energia si
ritorce negativamente contro se stesso generando disturbi psicosomati-
ci, esistenziali e quindi sofferenza profonda.

Bisogna avere fiducia in se stessi e a fondamento della fiducia in se
stessi vi ¢ la consapevolezza, cioe il riconoscimento, della propria realta
interna, del proprio sentito corporeo ed ambientale.

Centrali nelle attivita di empowerment sono le figure dei consulenti
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alla pari (peer-counsellor): persone disabili che sostengono altre persone
disabili nei percorsi di autonomia ed autodeterminazione.

La consulenza alla pari si configura come un metodo strutturato di
intervento psico-sociale (counselling).

Il metodo ha le sue radici teoriche nella psicologia umanistica, in par-
ticolare di Rogers® e Carkhuff 7, e vede I'applicazione delle relative tec-
niche di ascolto attivo. Nella sua evoluzione, la consulenza alla pari, ha
fatto riferimento all’esperienza socio-politica dei movimenti di emanci-
pazione delle donne, degli omosessuali e degli afro-americani che, come
le persone disabili, devono lottare per il riconoscimento dei propri
diritti civili e contro ogni tipo di discriminazione.

Il peer-counselling ¢ un metodo che consente lo sviluppo delle capa-
cita di fronteggiamento dei problemi attraverso 'ascolto attivo di perso-
ne che sono nostre pari. Per “pari” si intende qualcuno che ¢ nella
nostra stessa situazione, che ha la stessa nostra eta, cultura o back-
ground, o che ha avuto una stessa esperienza di vita. Nel nostro caso un
“pari” & una persona che ha una disabilita.

Alla base della filosofia del peer-counselling esiste il principio che
tutte le persone sono capaci di trovare al proprio interno soluzioni ai
propri problemi ed alle proprie difficolta e tutte le persone, se messe in
condizioni di poterlo fare, sono in grado di scegliere e raggiungere da
sole i loro traguardi.

La figura professionale che si occupa di peer-counselling viene deno-
minata “peer-counsellor” (consulente alla pari).

11 peer-counsellor non ha il compito di risolvere i problemi dell’altro,
ma quello di aiutare il ‘consultante’ ad attivare le proprie capacita di
conoscere e sperimentare, di ricercare dentro di sé la propria creativita,
di divenire consapevole delle proprie emozioni, dei propri desideri e

¢ Carl R. Rogers ¢ uno dei pitt importanti psicologi degli Stati Uniti; ha lavorato come psicote-
rapeuta; ha insegnato in alcune grandi universita americane ed ha condotto una serie di ricer-
che sulla psicologia dei gruppi.

7 Robert R. Carkhuff ¢ il piti importante esperto internazionale di counselling e relazioni di
aiuto. Gia allievo di Rogers, Carkhuff & I'autore che per primo ha elaborato un modello ope-
rativo per una descrizione analitica e chiara delle abilita fondamentali del processo di aiuto,
modello che ¢ poi diventato punto di riferimento sia per gli studiosi che per gli operatori
interessati all’arte di aiutare.
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dei propri bisogni. In sostanza il consulente deve svolgere un lavoro di
promozione delle capacita (empowerment) del consultante per attivare
un processo che portera quest’ultimo a diventare pit forte nel confron-
tarsi con la propria vita ed a cavarsela meglio nell’affrontare il mondo.

Il fatto che ci sia parita (uguaglianza) e il fatto che venga assunto dal
consulente un modello di ruolo positivo, permette al consultante la pos-
sibilita di rispecchiarsi nell’altro e questo favorisce il processo che con-
duce all’acquisizione della consapevolezza di sé, alla presa di coscienza
dei propri limiti, ma anche delle proprie capacita e potenzialita e quindi
alla realizzazione di una vita autonoma, indipendente e interdipenden-
te, di praticare la propria autodeterminazione e vivere con pari diritti
nella societa.

Per tale ragione la consulenza alla pari viene rivolta alle persone con
disabilita fisica, anche in situazione di gravi disabilita.

Nello specifico, 'esperienza italiana si avvale delle tecniche di gestio-
ne dei gruppi di auto-aiuto elaborate e diffuse dallo psichiatra america-
no Jerome K. Liss®; delle tecniche di consapevolezza del corpo, in parti-
colare di respirazione e rilassamento introdotte dal peer-counsellor
olandese Peter van Kan’; delle tecniche del pensiero positivo, e infine di
quelle di comunicazione non verbale e l'utilizzo dei linguaggi espressivi
collegati in particolare alla teoria della globalita dei linguaggi di Stefania
Guerra Lisi".

Per le persone che possono auto-rappresentarsi solo in alcuni campi
della vita sociale e di relazione, altre forme di empowerment sono cre-
sciute all’interno di percorsi di formazione all’autonomia e di sostegno
alla liberta di espressione dei bisogni e dei desideri.

In Spagna, Italia, Belgio e Inghilterra alcune associazioni di genitori
hanno realizzato significative esperienze di formazione ed empowerment.

$ Jerome K. Liss & professore ordinario all’Istituto di Psicologia Clinica dell’Universita di La
Jolla (Svizzera). Ha collaborato con il prof. Henri Laborit e con R. D. Laing ¢ D. Cooper. E
responsabile per la formazione dei terapisti e dei facilitatori della Scuola Italiana di
Biosistemica.

? Peter van Kan, peer-counsellor olandese, & un maestro di yoga, un musicista e uno scrittore.
E anche fondatore dell’Ananda Retreat Center nel paese di Onna, in Olanda.

© La prof.ssa Stefania Guerra Lisi, docente di tecniche della comunicazione visiva presso
I'Universita Roma Tre ¢ ideatrice del Metodo della Globalita dei Linguaggi.
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Questo nuovo approccio ha fatto emergere 'essenzialita di questo
strumento di lavoro in tutte le attivita abilitative e riabilitative. Risulta
essenziale in queste esperienze la promozione di percorsi individualiz-
zati ed il coinvolgimento diretto e consapevole dei soggetti interessati,
nonché la stessa diversificazione del processo di empowerment a secon-
da della tipologia di problema da fronteggiare (la doppia discriminazio-
ne al femminile, il sostegno alle famiglie, lo sviluppo dei bambini, ecc.).

Le attivita di empowerment promuovono un rafforzamento positivo
delle capacita di lettura della condizione di disabilita e fanno emergere
una nuova percezione della propria condizione ed una consapevolezza
pit forte dei propri diritti e di come vadano tutelati. Esempio calzante
sono i servizi alla persona. Spesso, infatti, i servizi hanno difficolta a
disegnarsi sull’utente e sulle sue specifiche esigenze. E posto con forza il
tema delle modalita di offerta dei servizi, della necessita di trasformare il
lavoro degli operatori e di centrare le azioni di questi sulla persona disa-
bile. Infatti, il ruolo svolto dall’operatore di servizi pud produrre limita-
zioni e freni al processo di empowerment della persona disabile stessa.

La trasformazione della percezione negativa della propria condizione
di discriminazione e la mancanza di pari opportunita in direzione di
una lettura sociale dei meccanismi di esclusione ed impoverimento per-
sonale, pud essere utilmente sostenuta dagli operatori, ma puo avvenire
solo attraverso processi di identificazione di ruoli positivi realistici e sti-
molanti. La riformulazione della percezione del sé necessita di percorsi
di inclusione sociale centrati sulla vita autonoma, autodeterminata ed
inter-indipendente, su positive esperienze relazionali ed affettive, attra-
verso attivita di consulenza alla pari. Tutte, consapevoli e rispettose
delle scelte della persona con disabilita.

Partendo dalla consapevolezza di ruoli e competenze differenti, la
valorizzazione delle diversita attraverso progetti individuali di vita scelti
dalla persona disabile possono essere un campo di cooperazione stimo-
lante tra peer-counsellor, operatori dei servizi pubblici e privati ed asso-
ciazioni di tutela al fine di un miglioramento della qualita della vita
delle persone disabili e delle loro famiglie e, di conseguenza, dell’insie-
me della societa.
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4. Lessere donna: riflessione sul sé
Emilia Napolitano

“Tutte le esperienze del bambino nei primi anni di vita contribuisco-
no alla conoscenza di se stesso. Le fondamenta dell’immagine di sé
sono poste nei primi mesi di vita quando I'infante inizia a distinguere
quello che “¢ se stesso” da quello che “non ¢ se stesso” attraverso il
movimento e 'osservazione degli arti, I’afferramento degli oggetti, e
scoprendo nel contempo che egli puo influire sull’ambiente per mezzo
dei suoi movimenti. [...] Impara a riconoscere i familiari, a riconoscere
se stesso in uno specchio, e comincia a capire che puo influire sul com-
portamento altrui cosi come gli altri influenzano il suo™.

L’azione, il movimento, mettono il bambino a contatto con la realta:
le cose, gli altri e soprattutto se stesso. Al centro di tutto c’¢ il bambino
col suo corpo, inteso non in maniera statica, ma relazionale: il suo
corpo ¢ in rapporto costante con le cose e con gli altri. Il sommarsi e
'intrecciarsi di questi rapporti, la coscienza di essi e la riflessione su di
essi sono I'asse portante della conoscenza.

L’organizzazione delle sensazioni relative al proprio corpo in rapporto
con il mondo esterno viene definito schema corporeo. Si tratta della
“immagine tridimensionale che ciascuno ha di se stesso: possiamo
anche definirlo zmzmagine corporea. Questo termine indica che non si
tratta semplicemente di una sensazione o di un’immagine mentale: ma
che il corpo assume un certo aspetto anche rispetto a se stesso; esso
implica inoltre che I'immagine non ¢ semplicemente percezione sebbe-
ne ci giunga attraverso i sensi, ma comporta schemi e rappresentazioni
mentali, pur non essendo semplicemente una rappresentazione”?,
Insomma, per schema corporeo non si intende qualcosa di dato, bensi
qualcosa che viene costruito attivamente dal soggetto nel corso della

! Shakespeare R., Psicologia dell handicap, Zanichelli, Bologna 1979, p.10.
2 Schilder P, Inzmagine di sé e schema corporeo, Franco Angeli, Milano 1990, p.35.
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sua maturazione psicofisica e nel corso delle innumerevoli esperienze
che lo vedranno coinvolto con la realta esterna.

Alla luce di queste argomentazioni, ¢ facile rendersi conto come la
presenza di una disabilita in una persona possa influire, in qualche
modo, sulla formazione dell'immagine del sé che, a partire dalla dimen-
sione corporea, risente di quelle limitazioni fisiche, di quei deficit sen-
soriali, che provocano, in chi nasce con una disabilita, un ritardo nello
sviluppo motorio e sensoriale.

Il vissuto e le frustrazioni, derivanti dall’incapacita fisica e dall'impos-
sibilita di esplorare lo spazio in liberta, ostacolano la costruzione del-
I'immagine di sé come entita separata. Nel corso della sua vita, la perso-
na con disabilita ha, quindi, difficolta a riconoscersi come persona, in
quanto pochi sono gli stimoli esterni che rinforzano la sua individualita.

Altrettanto problematica & 'accettazione di sé e del proprio corpo
quando la disabilita ¢ acquisita nel corso della vita. In questo caso I’au-
toconoscenza subisce un’improvvisa e totale modificazione, poiché I'im-
magine del sé deve essere rielaborata e rimodellata e con essa anche le
relazioni personali e sociali preesistenti.

Uno degli aspetti del concetto di sé & I'identita sessuale. “ [...] essa
puo essere intesa come il grado in cui I'individuo crede di corrisponde-
re al ruolo sessuale prescritto. In altre parole, tale identita si riferisce al
grado in cui una persona giudica il proprio comportamento conforme
ai modelli che nella cultura data contribuiscono a determinare il genera-
le comportamento maschile e femminile. E utile, oltre che possibile,
distinguere queste nozioni da quelle di “genere” e di “identita di gene-
re”, che vengono di solito associate pil strettamente all'immagine fisica
e alla consapevolezza della propria sessualita maschile o femminile”. E
evidente che il vissuto del corpo e della sessualita da parte di un uomo
sono diversi di quelli di una donna: tante e profonde sono le implicazio-
ni culturali e sociali che sono legate al genere di appartenenza.

Tuttavia, pochi e recenti sono gli studi della psicologia al femminile.
Nella storia della psicoanalisi, la prima donna ad aver confutato le teo-
rie freudiane sulla femminilita ¢ stata Karen Horney. “Fino a poco

>J. C. Coleman, La natura dell’adolescenza, 11 Mulino, Bologna 1980, p. 85.

74



tempo fa erano oggetto di indagine solo i bambini e gli adulti di sesso
maschile. Il motivo di cio ¢ evidente. Il fondatore della psicoanalisi &
stato un uomo, come quasi tutti coloro che ne hanno sviluppato le idee.
[...] Come tutte le scienze la psicologia delle donne ¢ stata esaminata
sinora solo dal punto di vista degli uomini”*.

Lautrice considera fondamentale il contesto culturale nell’orientare e
determinare lo sviluppo delle teorie scientifiche: vengono pertanto
denunciati i pregiudizi maschili che offuscano 'obiettivita dell’analisi.
La critica principale viene mossa contro la questione dell’invidia del
pene intesa da Freud come necessaria condizione di confronto e com-
parazione dell’anatomia femminile con quella maschile, nei confronti
della quale la prima risulta perdente e mancante. “Si ritiene che nella
organizzazione genitale infantile in entrambi i sessi sia solo un organo
genitale, quello maschile, a svolgere un ruolo importante, e che sia pro-
prio questo a distinguere la organizzazione infantile dall’organizzazione
genitale definitiva dell’adulto. Secondo questa teoria il clitoride & consi-
derato un fallo e si ritiene che le femmine, come i maschi, attribuiscano
in un primo momento al clitoride esattamente lo stesso valore del
pene™’,

In realta a sostegno dell’affermazione della Horney, la Mitscherlich ha
in seguito scritto: “Recenti ricerche hanno dimostrato senza lasciare pit
adito a dubbi che la teoria embriologica secondo la quale la clitoride

»6

sarebbe un organo maschile atrofizzato ¢ sbagliata”. Ancora, approfon-

diti studi biologici consentono di sostenere che “noi tutti siamo geneti-
camente programmati per sviluppare corpi femminili; gli individui
geneticamente maschi sviluppano corpi maschili solo perché il loro pro-
gramma di sviluppo, che ¢ fondamentalmente femminile, viene annulla-

»

to””. “Il che significa che geneticamente, e dunque anatomicamente, il

* K. Horney, Psicologia femminile, (1967), trad. it. Armando, Roma 1973, pp. 59-60, citato in
S. Angrisani, C. La Capria, C. Marone Tuozzi, Quando la relazione prende forma, Pensa
Multimedia, Lecce 2002, p. 106.

> [bidem.

¢ M. Mitscherlich, La donna non aggressiva, (1985), trad. it. La Tartaruga, Milano 1992, p. 144,
citato in Quando la relazione prende forma, cit., p. 107.

7J. P.J. Pinel, Psicobiologia, 1990, trad. it. Il Mulino, Bologna 2000, p. 262, citato in Quando
la relazione prende forma, cit., p. 107.
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programma di sviluppo & addirittura codificato per svilupparsi secondo
peculiarita femminili, e solo con Iattivazione, in fase embrionale, di
sostanze proteiche e, poi, di ormoni androgeni, si puo inibire la struttu-
razione dell’apparato genitale femminile in favore di quello maschile”®.

In relazione alle suddette teorizzazioni capiamo perché, quando si
parla della donna con disabilita, ci riferiamo ad una persona che ¢ sog-
getta ad una doppia discriminazione. Essa vive infatti una condizione di
doppio svantaggio: in quanto donna e in quanto persona disabile.

Ma tale condizione ¢ difficile da far emergere, perché la donna disabi-
le non ha le parole per esprimerla e denunciarla e talvolta non ha nem-
meno gli strumenti percettivi ed emotivi per arguirla. In genere, ogni
donna, per cultura e tradizione, nelle societa in cui viviamo, ¢ ingessata
in un ruolo emarginante e discriminante e questo condiziona molto la
percezione del proprio essere. In particolare, la donna con disabilita vive
in una condizione ancora pit difficile poiché, spesso, non le viene rico-
nosciuto alcun ruolo: non & un essere umano, non & una cittadina, non
ha diritti, né sesso, né corpo, né intelligenza, né desideri, né emozioni.

Gianna (Italia) dice: “I/ maggiore ostacolo é stato quello di essere consi
derata una persona impossibilitata ad avere un proprio progetto di vita in
quanto disabile. Questo ha minato la mia identita di persona e di donna e
mi ha fatto fare una fatica immane per far riemergere le mie possibilita
reali sepolte dalla disabilita”.

E ancora: “Ho sempre considerato le donne svantaggiate socialmente,
ma, individualmente, pin forti dell’altro sesso e quindi mi sembrava pin
urgente partire dalla tutela rispetto ad una discriminazione pin generale”.

Nel relazionarsi con il mondo, la donna con disabilita & continuamen-
te esposta ad atteggiamenti e sguardi che le rimandano paura, compas-
sione, pieta, intolleranza; reazioni, queste, che sono profondamente
umilianti per il suo essere e la sua persona. Questo vuol dire non essere
riconosciute, non essere visibili, in un mondo in cui I'immagine femmi-
nile & condizionata da canoni astratti di bellezza e di fascino, che indu-
cono a percepire le donne disabili come delle “donne mancate”.
Nell’opinione comune, infatti, la donna disabile ha un corpo asessuato

8 Quando la relazione prende forma, op. cit., pp. 106-107.
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e privo di femminilita, per questo molte volte passibile di abusi.

Di cio ci racconta Kerstin (Svezia): “Alla fine si, per le persone disabili
pitl che un problema individuale é un problema di ambiente. Siccome
Pambiente produce una serie di relazioni in cui le donne spendono la loro
presenza al femminile (discoteche, ristoranti...), li bisogna spendersi come
donna. Li sicuramente ['ambiente ti produce una serie di difficolta sulla
tua identitd di genere femminile. Spesso le donne percepiscono una sorta
di comparazione che il mondo fa su di loro. Comparando le donne non
disabili alle donne disabili... Quando alla fine questo non é solo un pro -
cesso individuale, ma anche una relazione. Se uno ha stima di se stesso
non ¢ influenzato da questo aspetto, se non ce I'’ba allora si. Quindi dicia -
mo che dipende anche dalle persone, I'ambiente ha un suo ruolo, ma
dipende dalla stima di se stessi. Sicuramente c’é una tendenza a voler fare
come le altre. Con le tue interviste hai potuto verificare che, per esempio,
le donne con difficolta di apprendimento alla fine negano la loro disabilita
e fanno del loro essere donna una forma di eguaglianza rispetto alle altre,
pero poi questo viene usato dagli uomini, che ne approfittano. Per cui il
desiderio di essere come le altre nel mondo, in cui non ¢'é una percezione
delle differenze, in questo caso delle negativita per loro rispetto al rappor -
to ideale con I'uomo... Per gli adolescenti é un problema in pin perché la
societd non riconosce la loro percezione sessuale di identita, che possono
giocarsi in delle storie solo quando sono adulti. Per cui anche in questo
senso le fragilita nell’assunzione di ruoli derivano da questo ruolo che ti
da la societd. Naturalmente cio introduce il fatto che é difficile introdurre
il limite”.

E quindi molto difficile, per una donna con disabilita, emanciparsi da
una situazione in cui ci si sente poco pitt di una nullita, ma, come dice
Gianna (Italia): “La voglia di liberta e la mia curiosita mi hanno consenti -
to di non adagiarmi mai nella situazione del momento, ma di spingermi
sempre oltre. Quando persone o situazioni mi pongono dei limiti, scatta
subito un meccanismo di rifiuto e devo superarli, anche a costo di mettere
in moto paure e ansie”.

E molto difficile venir fuori perché anche a livello mediatico non ci
sono modelli con cui confrontarsi, come viene evidenziato da Zijdel
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(Olanda): “Per esempio quando un disabile appare in televisione o in un
film si parla sempre della sua disabilita e non delle sue capacita... Una
presentatrice su sedia a rotelle sarebbe una buon’idea!”.

La donna con disabilita & esclusa tra gli esclusi. Oltre ad essere dop-
piamente discriminata - in quanto donna e in quanto disabile - essa non
gode di pari opportunita neanche rispetto alla categoria degli uomini
disabili. Dice Lydia (Olanda): “Le due cose non possono essere separate,
mi dico sempre: sono una DONNA DISABILE, punto. Per me essere
donna viene prima, perché sono venuta al mondo come donna, e moriro
come donna, poi dopo é subentrata la disabilita, che fa parte di me. Questi
due aspetti fanno parte della mia formazione (processo d’educazione), e
voglio trasmettere questo. Sessualmente essere disabile non é neutrale, fa
parte e determina il modo in cui vivo come disabile. Dalla mia esperienza
scientifica ho notato che la sottomissione delle donne disabili é molto pin
frequente che quella degli uomini disabili. Esiste anche una discriminazio -
ne delle donne da parte degli uomini ma anche delle donne disabili da
parte degli womini disabili, delle donne verso le donne disabili.
Lorganizzazione femminista ci ha buttate fuori, ma anche ['organizzazio -
ne per i disabili, perché é dominata dagli uomini, ed esclude le donne.
Mentre in realta ci sono molte pin donne disabili che uomini in Europa e
in tutto il mondo”.

Tonia (Belgio) dice: “C’¢ una continua discriminazione... soprattutto
c’e differenza tra uomini e donne disabili. Gli uomini hanno pia possibi -
litd, opportunitd: hanno una famiglia, un lavoro. Le donne disabili vivono
una grande ingiustizia. In Belgio non ci sono organizzazioni che difendo -
no i diritti delle donne disabili come gruppo, ci sono organizzazioni per i
disabili e organizzaziont per donne ma 'una non é interessata all'altra”.

Anche per quanto riguarda la costruzione di una vita personale Shaipe
(Albania) parla della differenza che esiste tra un uomo ed una donna
disabili nel vivere relazioni affettive: “E difficile soprattutto per le donne,
per i maschi non c’é problema. Conosco tanti uomini disabili sposati, ma
donne no!”.

Fattore determinante nella conoscenza che la donna con disabilita ha
di sé ¢ la percezione del ruolo che essa ricopre rispetto agli altri ed
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anche la percezione che gli altri hanno nei suoi confronti. Cosi, nel caso
specifico in cui sopraggiunge una condizione di disabilita, la donna (ma
in genere questo accade anche all’'uomo) deve ricominciare tutto dacca-
po e riorganizzare I'immagine che ha della propria persona e quella che
ritiene sia la rappresentazione che gli altri hanno di lei.

Cosi Lydia (Olanda), diventata disabile dopo un incidente, parla della
difficolta che ha dovuto affrontare nelle relazioni sociali quando si &
trovata ad essere in carrozzina: “Penso due cose: sono diventata disabile
all’eta di 32 anni e in parte una bha gia superato il proprio empowerment a
quest’etd: avevo gid fatto degli studi, mi ero gid interessata alla politica.
Ero gia molto impegnata nel movimento delle donne negli anni ‘70, e
come femminista avevo gid imboccato una certa strada. Il mio incidente,
nel 1982, non ha avuto effetto sull empowerment in quanto donna. In
quel momento dovevo concentrarmi su come andare avanti in quanto
donna disabile. Ma la combattente che ero prima é andata avanti, non ero
cambiata molto. Per quanto riguarda ['autonomia e l'indipendenza, noto
che non posso separarle dalle mie conoscenze scientifiche. Ho anche fatto
“studi per disabili” in Inghilterra e ho capito che l'autonomia riguarda
anche il modo in cui gli altri e il mondo ci guardano. E una cosa strana, ¢
come guardare in uno specchio. Uno ha gli stessi pensieri, stessi sentimen -
ti, guarda a se stesso come prima, ma gli altri ti considerano diversa per -
ché sei su una sedia a rotelle... questo era un aspetto strano. L'immagine
di me non era cambiata, ma cio che gli altri pensavano di me era total -
mente cambiato. Ti rendi conto che devi ricominciare. A livello personale
notavo un cambiamento. Ero presidente di una commissione all univer -
sitd e tutti mi davano del “lei” e mi chiamavano “signora”; all’improvviso
non ero pin nulla: mi davano del “tu”, mi chiedevano soltanto quale fosse
il mio handicap, mi aprivano le porte, spostavano le sedie, ma non
mostravano pial rispetto per me come scienziata, per la mia conoscenza’.

Anche Amalia (Italia), rispetto al proprio incidente, dice: “Io ero una
persona che aveva delle grosse chance, prima dell’incidente, con gli uomi -
ni, perché gli uomini pensano meno di not. Se vedono una donna che ha
un aspetto un po’ coinvolgente, gli uomini accondiscendono di pia. La
paraplegia, la carrozzina, erano qualcosa che univa il mio potere come
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donna. Quindi all'inizio avevo paura di pormi come donna perché avevo

Uidea di quella donna che ero prima, poi ho cominciato anche a pensare

che una donna ha tante possibilita, quindi ho lavorato... Pero nella mia

riabilitazione avvenuta in Germania c’é stata una forte spinta per gli
uomini, per le donne... per gli uomini in un certo modo, per le donne in

un altro modo... mantenendo la propria femminilita, curare il proprio

aspetto, non rinunciare ad essere donna. Quindi ho continuato ad essere

donna, valorizzando quello che potevo valorizzare nella mia nuova condi -
zione, a volte quasi con sfida. Durante gli incontri di lavoro accentuavo la

mia femminilita proprio per affermarla, constatando che la sedia a rotelle

sulla quale é seduta una donna li era la mia vittoria... Ho visto molte

donne carine su sedie a rotelle. Vedo tanti uomini innamorarsi pur essen -
do sulle sedie a rotelle. Quindi praticamente posso dire che ho usato

anche il fatto di essere donna per avere la gentilezza del passo; ho lasciato

all’ womo determinate autorita, ho preteso le mie autorita di donna. Ho

consigliato ad altre donne di rimanere tali. Si rivolgono a me con il cuore

in mano, mi auguro di trovare sempre le parole che possono arricchirle. ..

Sono felice quando non mi richiamano, perché vuol dire che hanno com -
provato che la cosa funziona. Noi donne abbiamo una grossa fortuna: riu -
sciamo a dirci anche le cose pin incredibili; a differenza degli uomini che

si raccontano le bravate, noi invece riusciamo ad aiutarci, questa é una

cosa bellissima”.

Come Peter Pan, le donne con disabilita sono prive anche della pro-
pria ombra. Sono invisibili al mondo ed a se stesse. Essere invisibili vuol
dire non essere riconosciute come persone, non essere riconosciute
nella dimensione piu intima e profonda della propria identita fisica,
emotiva e di pensiero, I'esistere in mezzo agli altri in una relazione di
reciprocita.

I contesti familiari, scolastici, sociali, professionali, ecc., in cui vivono
le donne con disabilita non consentono certo di intrecciare relazioni in
cui vivere pienamente per quello che si é&: cio¢ donne!

II rapporto con le proprie pulsioni sessuali e I'attrazione verso altre
persone, la sfera degli affetti e dei sentimenti, quella del piacere e della
frustrazione, il campo della costruzione del proprio carattere e del modo
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di stare nel mondo rappresentano per tutti un confronto con gli altri e
con la societa nel suo complesso. Le persone con disabilita vivono in
maniera problematica queste esperienze per una serie di ragioni oggetti-
ve e di percezioni soggettive che le limitazioni funzionali innescano. Un
primo problema ¢ la cosiddetta “sindrome di Peter Pan”: alle persone
con disabilita infatti non si attribuiscono né caratteri sessuali, né poten-
zialita sessuali, quasi dovessero vivere in un limbo senza pulsioni, quasi
fossero sempre eterni bambini, come il personaggio fantastico che non
voleva crescere pit. Questa ¢ sicuramente la difficolta impalpabile e ine-
spressa pitt complicata da combattere, ma non ¢ I'unica. Oltre alle ovvie
difficolta che la mancanza di autonomia e le limitazioni funzionali posso-
no comportare, vi sono quelle derivanti dalla limitazione delle occasioni
di incontro e dalla problematicita dell’accettazione del sé.

Lesperienza e la percezione del proprio corpo sono un momento
molto importante di confronto con se stessi e con gli altri. Infatti si spe-
rimentano in questo campo nuovi linguaggi di comunicazione, relazioni
di gratificazione e di frustrazione, capacita e abilita, proiezioni sociali e
valutative della propria persona. Per le persone con disabilita questa
esperienza tocca un aspetto estremamente significativo: quello legato
alla consapevolezza della propria condizione fisica ed al modo di viverla
nelle relazioni sociali.

Notevoli sono le difficolta che incontrano le donne con disabilita nel
farsi vedere dagli altri come persone che hanno diritto alla sessualita,
ma esse parlano anche di come e quanto sia problematico comunicare
questo aspetto della propria esistenza ad operatori, professionisti, gente
comune con cui sono in relazione quotidianamente.

... 1l diritto alla sessualita... Nel
momento in cui abbiamo iniziato a fare progetti sulla presa di coscienza

«

Andree (Lussemburgo), infatti, dice:

della propria sessualit, i professionisti, la gente, i nostri interlocutori... ¢
come se si fossero tirati indietro, come se questa problematica li spaven -
tasse. Abbiamo messo su dei gruppi di lavoro per poter finalmente parlare
di tante problematiche che sono legate alla sessualita, dalle violenze subi -
te, all omosessualitd, ai danni di tutti i tipi di violenza che le donne disa -
bili subiscono nella loro vita. Quindi nei gruppi di lavoro venivano coin -
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volti professionisti, che dovevano essere gli interlocutori di queste donne
nelle istituzioni... Hanno incominciato a dire “no, di questo non si puo
parlare, di quest’altro neanche” e quindi si sono tirati sempre piz indietro.
Quindi il progetto é fermo”.

Un altro aspetto di primaria importanza nella vita di una donna con
disabilita che voglia costruire la propria autonomia e indipendenza &
I’assistenza personale. Maura (Italia), a questo proposito, dice: “Ho
cominciato a chiedere e ad impormi per i miei diritti... io, una donna che
aveva bisogno di assistenza in certi momenti della giornata. Poi mi sono
iscritta all universita e questo é stato il periodo in cui ho cambiato atteg -
giamento proprio verso gl altri, in un modo un po’ sottile... cioé, non mi
sentivo pin difesa da mia madre, quindi é stato un lavoro certosino, piano,
piano. Lentamente sono cambiata, imponevo le mie ragioni, cosa che
prima facevo, pero molto pin lentamente, in modo molto pin ritardato.
Adesso bo un grande obiettivo: vivere da sola. Non so se ci riusciro perché
in Italia Uassistenza é molto difficile da ottenere o comunque quando la
ottienti non & mai nella misura giusta, quindi é un grande obiettivo. Anni
fa non mi passava per la mente, io mi vedevo con i miei genitori. Ho
cominciato ad avere una vita affettiva, ho avuto rapporti affettivi... adesso
10, pero ci sono stati ed é stata un’ulteriore prova”.

E ancora Francesca (Italia) dice: “La dipendenza fisica crea spesso quel -
la mentale e la difficolta puo essere anche quella di dimostrare agli altri
(dopo averlo dimostrato a se stessi) che é giusto e normale, con gli anni,
emanciparsi da ogni tipo di dipendenza”.

Nel percorso di crescita di una donna con disabilita importante
diventa il confronto con altre donne disabili, con cui condividere le
esperienze e i vissuti relativi alla propria condizione. Da questa condivi-
sione nasce la solidarieta e 'individuazione di soluzioni possibili per
una vita di maggiore qualita, dove la stessa disabilita puo essere sempli-
cemente considerata e affrontata come una delle tante dimensioni esi-
stenziali di un essere umano, che porta avanti e realizza il proprio pro-
getto di vita riconoscendo valore alla propria persona, al di la dei limiti
che si posseggono.

Cosi ne parla Janet (Inghilterra): “Per me era un processo graduale. Per
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prima cosa sono andata a scuole specializzate e poi ho iniziato a lavorare.
La mia disabilita non era un problema perché avevo troppo da fare con il
mio matrimonio, badare ai bambini, al mio lavoro... Poi ho incontrato
Anne e lei mi ha cambiato la vita, mi ha fatto vedere che alcuni servizi
non funzionavano. Solo Ii mi sono resa conto che anche la mia assistenza
non mi soddisfaceva; mi ha fatto conoscere il progetto per vivere indipen -
dentemente. Gradualmente, in un anno, ho conosciuto il modello sociale
della disabilita che é diverso e opposto rispetto al modello medico, e di cui
non avevo mai sentito parlare. Mi rendevo conto che non c’era bisogno di
una lotta continua per essere a livello degli altri, non dovevo “superare” la
mia disabilitd, uno scopo impossibile imposto dagli altri. Potevo celebrare
il fatto d’essere disabile e potevo raggiungere delle cose in quanto disabile.
Potevo essere me stessa, avevo trovato la mia vera personalitd. Venivo
apprezzata per quello che ero. Grazie ad Anne e a tre o quattro come lei,
ho iniziato a lavorare per una organizzazione di disabili. Adesso posso
assistere delle persone che come me avevano paura, che non si rendono
conto che valgono come disabili, che possono essere loro stesse”.

O anche la vita vissuta a contatto con altre persone che vivono altri
tipi di disagio e di svantaggio, come racconta Emma (Italia): “Vivere in
un gruppo misto senza rendermene conto ha ridimensionato il concetto
che avevo della mia identita, mi bha fatto apprezzare la mia femminilita.
Nel confronto continuo con le altre persone della comunita e nel gestire le
fatiche, i successi e le sconfitte ho imparato a vivere e a riconoscere i miei
limiti ma anche le mie potenzialita, a leggere i diritti come cittadina ed a
individuare i doveri. Le varie battaglie intraprese hanno contribuito a
rafforzare la consapevolezza del mio essere soggetto responsabile per me
stessa e per la comunita di appartenenza. L'accoglienza di altre persone
portatrici di bisogni mi ha rilanciato ['immagine di un 10 posso, dire e
dare, io sono qualcuno per me e per altri. In questo mix di persone svan -
taggiate e non, disabili, anziani, bambini, ragazze in difficolta, tossicod: -
pendenti ecc., ho avuto modo di capire che tra le diversita delle persone
emerge la propria unicitd. 1l concetto di unicita ha ridato senso e significa -
to alla mia esistenza”.

E la stessa continua dicendo: “L’ostacolo maggiore é stato affrontare un
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territorio nel quale la persona disabile veniva vista come limite, priva di

risorse, e comunque come un soggetto da assistere e da delegare a chi di
competenza. Questa mentalita era ben radicata anche dentro di me, c’era

un abisso tra me e il mondo esterno... non vivevo la dimensione di perso -
na, addirittura come donna non mi ci vedevo, anzi ne vivevo il fallimento.

Avevo deluso le attese dei miei: unica figlia femmina in mezzo a sei
maschi ed ero anche disabile. Un altro ostacolo grosso é stata la forte

dipendenza dall'altro sesso, con i miei complessi d'inferiorita. Senza dub -
bio non ¢é stato facile affrontare la realta del territorio, per troppi anni ci

avevo vissuto da disabile e segregata, e cio non ba facilitato in un primo

momento il processo di integrazione e di apertura verso il territorio. In

ogni caso l'aver dovuto affrontare queste difficoltd mi ha arricchita come

persona e come donna’.

I percorsi tracciati dalle donne intervistate sono davvero profondi,
molte volte dolorosi. Spesso alcune donne gridano in silenzio, e non c’¢
nessuno che le ascolti e le accolga con le loro debolezze e le loro fragi-
lita. E come se la gente non riuscisse a trovare risposte adeguate, per cui
se ne sta da parte. Questo & quanto emerge dalla storia di vita di Solveig
(Danimarca) che dice: “Sto tentando di trovare un nuovo modo di esiste -
re, finora ho sempre lavorato molto e la gente mi ammira per questo: “hai
fatto bene, hai scritto bene...”. Ma io voglio che la gente mi voglia bene
anche quando non faccio niente o magari quando sbaglio”.

Tuttavia, la sensazione che si sperimenta nella lettura delle storie di
queste donne ¢ quella di una forza e di una voglia di riscatto, di volersi
riprendere dalla vita cid che ad uno sguardo superficiale appare essere
negato.

E quanto esprime Gianna (Italia): “Le esperienze che ho attraversato e
superato, specie quelle dolorose, mi hanno convinta che sono molto pii forte
di quello che potevo immaginare. La psicoterapia e la consulenza alla pari
sono state esperienze fondamentali per scoprire e attivare le mie risorse”.

Ed ¢ evidente anche in cid che dice Kerstin (Svezia): “All’inizio avevo
dei problemi concreti anche nella relazione con la famiglia, non potevo
pin prendere in braccio i bambini... all’ epoca avevo un bambino di due
anni e uno di sei, con mio marito avevo anche gli stessi problemi fisici.
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Pero questo lo chiamo il periodo brutto, il periodo peggiore; poi ad un
certo punto, quando ho incominciato ad accettarlo, ¢ stata soltanto una
percezione diversa delle condizioni. Piuttosto che percepirla come una
limitazione, una mancanza, una povertdi come ['avevo percepita fino ad
allora, I'ho percepita come un diverso approccio.Oggi ho ricostruito le
relazioni, con i figli, con mio marito e con ['ambiente circostante, su punti
limite. Per certi versi ho approfondito le relazioni che ora sono pinl ricche
e pizt vere. Per esempio nella mia vita lavorativa precedente lavorare per
me era guadagnare soldi. Nella mia vita successiva ho iniziato a dare un
valore, un significato al lavoro e ho cercato un lavoro che potesse darmi
anche un senso... lavorare per il genere umano, lottare per i diritti, per
garantire delle cose che abbiano un valore”.

E ancora Emma (Italia): “Penso di aver raggiunto un buon livello di
consapevolezza, riguardo alle mie capacita e su quali sono i limiti che ho
come disabile, sui quali non mi resta che dire: “parto da qui”. Ho la con -
vinzione che ogni persona, disabile o meno, ha sempre bisogno di un altro
e di altri, non puo bastare da sola a se stessa. E in un certo senso 1o entro
in questa filosofia e la condivido in pieno. Da qui parte il mio concetto di
condivisione, partecipazione alla vita della collettivita”.

Dalla trattazione sin qui esposta si evince che le condizioni di violenza
e di discriminazione che le donne disabili subiscono sono le stesse in
tutti i Paesi d’Europa. Vale a dire che non esiste alcuna differenza lega-
ta alle diverse nazionalita. A qualsiasi latitudine, infatti, le donne disabi-
li sono sottoposte a massicce violazioni dei diritti umani senza tener
conto in alcun modo della loro eta, dell’origine etnica, dell’orientamen-
to sessuale, dell’appartenenza ad una classe sociale o ad un credo reli-
gioso o altro status.

Questa situazione, nonostante faccia immaginare che esista un forte
legame e tanta solidarieta che spinge queste donne a unirsi per far senti-
re la propria voce e rivendicare il proprio diritto all’esistenza, rivela tri-
stemente quanto sia radicata nel nostro continente la cultura segregante
che pone la disabilita, in quanto diversita, ai margini di societa che alie-
nano le persone che ne sono portatrici in tutti i contesti della loro vita
quotidiana: contesti sociali, politici, culturali, economici, ideologici.
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5. La difesa dei propri diritti, singolarmente ed in

gruppo
Nunzia Coppede

La disabilita comporta di per sé una situazione di svantaggio, al di la
che si tratti di una disabilita motoria, sensoriale, psichica o psicofisica.

Lo svantaggio non ¢& causato solo dal limite procurato dalla malattia
che di conseguenza crea la situazione di disabilita, ma dal contesto
sociale, culturale e urbano in cui la persona vive e che provoca situazio-
ni di handicap, limitando la sfera delle esperienze e compromettendo il
percorso naturale della vita della persona con disabilita.

Il percorso della vita di un figlio, per il quale i genitori fanno progetti -
educandolo all’autonomia, accompagnandolo nel processo di crescita,
facilitando I'incontro con i pari attraverso il gioco, nei luoghi educativi
come la scuola, ecc.- subisce delle variazioni drastiche se a nascere ¢ un
bambino con disabilita. Tale figlio, allora, viene ad essere considerato una
persona da proteggere, curare, di cui prendersi carico per tutta la vita;
subentra la preoccupazione del futuro. Anche i luoghi abituali della quo-
tidianita diventano luoghi di cura; non si progetta per lui o per lei un
futuro di autonomia, perché I'obiettivo diventa raggiungere la guarigione.

Anche se una persona diventa disabile da adulta, subisce un cambia-
mento decisivo nel proprio stile di vita, diventando un soggetto di cui &
necessario prendersi cura, come per un bambino.

La mancanza di esperienze socializzanti, I'iperprotezione, I'avere sem-
pre intorno persone che pensano, parlano e decidono al suo posto,
sono fattori che causano I'interruzione del normale percorso di crescita.

Inizia cosi la classica carriera di “handicappata/o”. Carriera che le
persone con disabilita ed i loro familiari vivono ogni giorno, nella fre-
quenza di luoghi comuni e nella fatica quotidiana dell’affrontare la con-
torta burocrazia per ottenere un minimo di esistenza dignitosa. Ed ¢ in
questa fase che avviene I'incontro con altre persone con disabilita, altri
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genitori di disabili, organizzazioni di, con e per persone disabili.

I primi approcci hanno un carattere informativo e di offerta di aiuto,
in alcuni casi di offerta di servizi, tra questi la riabilitazione. L'incontro
e il confronto con chi ha gia vissuto e rielaborato situazioni di emargi-
nazione, le conseguenze di un passato troppo ovattato e protetto, fanno
emergere la necessita, per uscirne fuori, di rielaborare la propria storia
di vita ed imparare ad accettarsi, riscoprirsi ed incominciare ad amarsi,
processo indispensabile per affrontare la vita con determinazione.

Si acquisisce pian piano il concetto del “diritto”, inizialmente con
grande confusione, passando dalla rassegnazione perché nulla ti ¢ dovu-
to all’idea che tutti sono diritti sancibili. Solo in un secondo tempo e
grazie ad una efficace informazione, un accompagnamento e percorsi di
empowerment e di advocacy, si raggiunge la coscienza del “diritto e del
dovere” e quindi di cittadinanza attiva e consapevole.

L’advocacy & molto presente nei paesi europei e della cooperazione
internazionale, si presenta in forme diverse, a seconda del territorio e
delle sue esigenze, delle influenze culturali, delle esperienze trasferite.

Esistono pero pochi riferimenti teorici, forse perché chi ¢ coinvolto in
esperienze di advocacy ¢ pitl preso dal fare che dal riflettere e teorizzare.

Durante la Conferenza Europea “Donne con disabilita vittime di vio-
lenza. Cosa fare?”, realizzata a Falerna (CZ) in Italia da DPI-EUC
(Disabled Peoples’ International - European Union Committee), nel-
I'ambito del Progetto “Disabled Girls and Women - Victims of Violence
- Awareness Raising Campaign And Call For Action” con il Programma
Daphne 2000-2003, sono state intervistate 27 donne con disabilita pro-
venienti da diversi paesi europei ed extraeuropei. Obiettivo dell’intervi-
sta era far emergere attraverso la loro esperienza personale il passaggio
dalla condizione di semplici donne con disabilita all'impegno con ruoli
di leader nelle organizzazioni di persone disabili e/o di donne.

Dalle interviste emerge chiaramente la conferma che I'incontro con le
organizzazioni di disabili avviene quasi sempre in quanto si ¢ fruitore di
un servizio. Tra queste donne Lydia (Olanda) racconta: “Dopo l'inciden -
te ho fatto un anno di riabilitazione e pot ho affidato molte mansioni ad
altri, sono ritornata all universita come ricercatrice, pero dopo due o tre
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anni sentivo che dovevo fare qualcosa che aveva a che fare con la disabi -
lita”. Amalia (Italia) racconta: “Io sono stata riabilitata molto poco in
Italia, molto invece in Germania dove gia esisteva una forte cultura sulla
riabilitazione. .. sono tornata forte di me stessa’.

Le associazioni diventano luoghi privilegiati di incontro - come affer-
ma Marita (Spagna): “Ci sono entrata innanzitutto perché avevo bisogno
dei suoi servizi (riabilitazione e mobilita), pia tardi perché sono divenuta
consapevole della mia situazione come individuo disabile ed ho deciso di
impegnarmi in politica ed in attivitd di crescita della consapevolezza” - ma
anche contenitori di informazioni, sostegno nell’affrontare i problemi,
input per lasciarsi coinvolgere nel processo verso la difesa e la rivendi-
cazione dei propri diritti.

Cercheremo nel lavoro che segue di individuare i punti focali dei
diversi aspetti dell’advocacy, le modalita con cui le persone con disabi-
lita ne sono coinvolte e quanto tale metodologia abbia influito sulle
politiche della disabilita.

Advocacy rivolta al singolo

Nel mondo della disabilita I’advocacy si espleta all’interno di servizi
che quasi sempre sono organizzati da associazioni di volontariato, o non
lucrative, e in tantissimi casi ’'advocate stesso ¢ una persona con disabi-
lita, & una figura sociale ed opera nel sociale, non produce cause vinte o
perse, ma produce conquiste dei diritti.

L’advocate ¢ colui o colei che presta consulenza all’interno dei servizi
di informazione, non limitandosi alla semplice divulgazione di notizie
utili, ma aiutando la persona con disabilita ad impossessarsi di tutti gli
strumenti necessari per avere garantiti i propri diritti, sostenendola
anche nelle eventuali lotte per la rivendicazione di diritti violati. Il ruolo
dell’advocate & pitt comunemente conosciuto come support, o peer-
support se condotto da una persona che ha problemi simili al fruitore
della consulenza (ad esempio, se il supporto ¢ rivolto a persone con
disabilita e 'operatore del supporto ¢ esso stesso una persona con disa-
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bilita) e come peer-counsellor (se la forma di consulenza ¢ piu vicina ad
una relazione di aiuto, sempre tra pari). Tale ruolo non ¢ da considerar-
si sostitutivo, ma di accompagnamento e finalizzato a rendere la perso-
na indipendente e libera nelle proprie scelte.

Cos’¢ il peer-support?

11 peer-support si attiva nel campo dei diritti, dell’informazione e del-
I'orientamento sulla possibile soluzione di problemi e situazioni (aiuto
informale, informazioni su leggi, ausili, opportunita di servizi e risorse).
Insomma fornisce notizie utili per la soluzione di problemi e difficolta.

Ljudmila (Bielorussia) racconta: “Tante persone disabili hanno grossi
problemi. .. per molti di loro era molto importante che qualcuno parlasse
con loro”.

Le attivita di peer-support si acquisiscono comunque attraverso anni di
esperienza. Marita (Spagna) dice infatti: “Lavorare nel campo della disabi -
lita per pint di 25 anni mi bha portato a conoscere”. 1l lavoro sul campo &
molto impegnativo e raramente pud essere svolto da singole persone.

Ancora Ljudmila: “I/ 0 campo lavorativo ¢ la riabilitazione professio -
nale, cerco di capire dove possono essere inseriti nel campo del lavoro le
persone disabili. Diamo ['opportunita alla gente di poter guadagnare dei
soldi per mantenersi. Questo & lo scopo di tutti e quattro i centri. Aiutare
la gente ad acquisire una certa autonomia’.

In pratica ¢ necessario avere conoscenza non solo delle leggi, nel
nostro caso quelle che regolano il settore della disabilita - Ana (Spagna)
dice: “Le leggi ci sono, ma un conto é averle, un conto é vederle rispettate.
Per cui io tutti i giorni mi sento aggredita in tutti i miei diritti fondamen -
tal, quello di scelta, di integrazione, di mobilita. Nonostante ci siano que -
ste leggi, le sento come diritti violati” - ma anche delle risorse del territo-
rio in cui si opera, avendo chiara la mappa dei servizi pubblici e privati e
delle opportunita che il luogo in cui si vive e si svolge I'attivita peer-sup-
port offre. Per orientare correttamente le persone, inoltre, bisogna cono-
scere le competenze degli enti pubblici o privati in merito alle necessita
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dei cittadini e la reale disponibilita ad intervenire con azioni di sostegno
e tutela dei diritti. In altre parole, bisogna conoscere come opera un ser-
vizio, se il personale che vi lavora & motivato e capace, se vi sono risorse
economiche disponibili, quali sono le procedure per utilizzare un servi-
zio, ecc. Data la generica condizione di privazione di diritti e di inclusio-
ne sociale - la persona con disabilita incontra barriere e discriminazioni
in ogni ambito della vita sociale e di relazione - il campo dei diritti e dei
bisogni da tutelare & molto ampio (puo riguardare, infatti, la mobilita, la
vita autonoma, il lavoro, la formazione, ’educazione, il tempo libero,
ecc.) e quindi richiede un bagaglio di conoscenze ampissimo.

Per difendere i propri diritti civili e/o denunciare violazioni dei diritti
umani & necessario sapere chi & responsabile nell’erogazione di un servi-
zio, chi & competente nel rispondere ad un bisogno, a chi bisogna rivol-
gersi per chiedere il riconoscimento di un diritto, quale legge viene vio-
lata, quale legge ¢ discriminatoria, in che maniera si puo intervenire per
ripristinare una situazione di riconoscimento di diritti e di uso intelli-
gente delle opportunita di servizi e risorse del territorio.

E indispensabile, quindi, operare all'interno di una rete territoriale di
associazioni di tutela e promozione e sapere dove ed a chi rivolgersi.
Questo implica tenersi aggiornati su cio che avviene nell’ambito territo-
riale, consultare riviste specializzate, avere un nutrito indirizzario di
esperti ed operatori, ecc. Non ¢ un caso che queste attivita di peer-sup-
port vengano svolte da associazioni o da centri specializzati, in cui si
tengono aggiornati archivi e banche dati, dove vi sono supporti tecnici
di informazione (telefono, fax, computer, fotocopiatrici, ecc.), dove
operano persone che quotidianamente lavorano sul campo per essere
aggiornati sulle ultime novita ed affinare le capacita di tutela.

Naturalmente ¢ possibile acquisire delle conoscenze di base sulle atti-
vita di peer-support anche attraverso corsi di formazione, ma senza un
lavoro quotidiano di collaborazione con chi opera nel settore della disa-
bilita - e dal punto di vista delle persone con disabilita - difficilmente si
puo essere informati ed aggiornati. Infatti la particolare natura del ser-
vizio di sostegno alla pari, almeno in Italia, fa si che non esista un luogo
specifico dove poter accedere a tutte le informazioni utili, le quali,

93



essendo essenzialmente legate al territorio in cui si opera, vengono
conosciute ed aggiornate solo attraverso un coinvolgimento diretto,
continuo e quotidiano.

In Italia 'advocacy del singolo, definito anche del “cittadino” o “del
caso”, si espleta nei CIDHA (Centri di Informazione Documentazione
Handicap), negli sportelli informativi sulla disabilita e/o nei Centri per
I’Autonomia. In Europa I’advocate o il peer-support opera nei Centri
per la Vita Indipendente, in stretta collaborazione con il peer-counsel-
lor. Molte volte le funzioni del peer-counselling e del peer-support sono
condotte dalla stessa persona.

Cos’¢ il peer-counselling

11 peer-counselling ¢, come ogni forma di consulenza, un rapporto
interpersonale, nell’ambito del quale una persona (il consulente) cerca
di aiutarne un’altra (il consultante) a capire i propri problemi ed a indi-
viduare una soluzione adeguata.

Nello specifico il peer-counselling & una relazione di aiuto che si rea-
lizza tra persone che sono “pari”, dove per “pari” si intende persone
che si trovano nella stessa situazione, che hanno la stessa eta, cultura o
che condividono una stessa esperienza di vita.

Nel nostro caso, le persone alla pari hanno in comune la disabilita.

Tuttavia, se pud esservi una differenza, riguarda il fatto che il consu-
lente si trova, nel proprio processo di crescita, ad un gradino superiore
rispetto al consultante: vale a dire che il consulente & piu integrato, ha
pitl consapevolezza rispetto ai vissuti di persona disabile e questo gli
consente di vivere pienamente la propria vita, tenendo conto dei propri
limiti e delle proprie potenzialita. Egli svolge un lavoro di promozione
delle capacita del consultante (empowerment) per attivare un processo
che portera quest’ultimo a diventare piu forte nel confrontarsi con la
propria vita e a cavarsela meglio nell’affrontare il mondo.

Rita (Italia) osserva: “Se tu parli di persona e non di diritti a questo o a
quello... certo il riconoscimento dei diritti ¢ fondamentale, ma se parli
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solo di diritto formale e non della persona resta tutto congelato”.

Inoltre, il consulente alla pari ha il compito di aiutare il consultante a
prendere consapevolezza tanto delle potenzialita, quanto dei propri
limiti, ad entrare in contatto con il proprio mondo interiore (pensieri,
fantasie, emozioni, sensazioni, desideri, bisogni) e con la capacita di
rapportarsi alle altre persone. Il consulente ha la funzione di “guida”, in
quanto fa luce sulle risorse che il consultante puo trovare all’interno di
sé, cosi come all’esterno. Il fatto che ci sia parita (uguaglianza) permette
al consultante di rispecchiarsi nel consulente e questo favorisce il pro-
cesso che conduce all’acquisizione della consapevolezza di sé e quindi
all’'uso di quegli strumenti interni (capacita psichiche, emotive, fantasti-
che, razionali) ed esterni (aiuti umani, ausili, tecnologie, ecc.) che gli
consentono di vivere una vita indipendente, autonoma, e di esprimere
la propria autodeterminazione.

Ad ogni modo, tali concetti di indipendenza, autonomia e autodeter-
minazione hanno ancora pit senso se inseriti in un’ottica di interdipen-
denza o, per meglio dire, di integrazione, nella misura in cui alle perso-
ne disabili, al pari di tutti gli esseri umani, viene riconosciuto I’essere
individui sociali, che interagiscono reciprocamente per la costruzione di
una societa in cui ciascuno (disabile e non) ¢ un cittadino con pari dirit-
ti e doveri rispetto agli altri.

In Europa i servizi per eccellenza in cui vengono condotte pratiche di
advocacy del cittadino, o del caso, sono i Centri per la Vita
Indipendente, molti dei quali hanno la peculiarita di essere gestiti da
persone con disabilita.

I Centri per la Vita Indipendente sono agenzie finalizzate ad accom-
pagnare le persone con disabilita in un processo di empowerment al
fine di aiutarle ad elaborare il proprio progetto di vita indipendente.

Il sostegno offerto ¢ a largo raggio, le metodologie maggiormente uti-
lizzate sono il peer-counselling, il peer-support, informazioni, consulen-
za amministrativa, ecc.

L'obiettivo & quello di aiutare la persona a realizzare il proprio pro-
getto, non interferendo, o interferendo il meno possibile nei suoi desi-
deri e obiettivi.
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Frequentemente, la persona con disabilita che ha I'opportunita di
essere accompagnata in un percorso di empowerment e di advocacy
rivolta al singolo, diventa a sua volta un advocate.

Da qui il passaggio, per molte persone con disabilita, dalla consape-
volezza dei diritti umani e civili, alla lotta per migliorare la propria qua-
lita della vita, la percezione che cio che vale per se stessi puo funzionare
anche per gli altri - Rita (Italia) dice infatti: “Ho creduto che se migliora -
v0 la mia vita, miglioravo la vita degli altri” - fino ad arrivare al coinvol-
gimento in organizzazioni di persone con disabilita, giocando un ruolo
di partecipazione attiva e di responsabilita all’interno dell’associazione,
come afferma Solveig (Danimarca): “Non I’ho potuto evitare. Penso che
dare alla gente una grande quantita di possibilita per poter decidere per se
stessa ¢ lo scopo principale. Era importante per me avere possibilita”.

Scaturisce cosi la responsabilita sociale, il passaggio dai propri pro-
blemi e dalle piccole e importanti conquiste personali al prendersi cura
dell’altro, aiutarlo ad emergere ed a prendersi cura a sua volta di se
stesso, attraverso una dimensione sociale e solidaristica.

Questo passaggio ¢ stato avvertito come naturale in molte delle donne
intervistate, come Manda (Croazia): “Sono la presidente di un’associazio -
ne di tetraplegici e paraplegici, insieme alla mia amica Marika guido que -
sto gruppo di ricerca per l'indipendenza delle persone con questi problemi.
Forniamo lavoro alle persone che usano la sedia a rotelle e offriamo loro
Patuto per riuscire ad interpretare le particolari necessita fisiche, ad esem -
pio parliamo dell’ uso del catetere, di particolari problemi ai rent, problem:

della pelle...”.

Advocacy di gruppo o di causa

L’advocacy di gruppo ¢ espletata da associazioni o organizzazioni di
diverso tipo che portano avanti lotte di rivendicazione dei diritti.
Trattandosi di azioni politiche e sociali per il bene comune, I'advocacy
di gruppo si espleta ponendosi come soggetti attivi di rappresentanza,
interlocutori e difensori di cause sociali.
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Si puo lottare per ottenere una legge, dei servizi che migliorino la vita
delle persone, al posto di altri che invece emarginano, ecc. La cosa fon-
damentale ¢ il coinvolgimento, nella lotta o nella campagna per i diritti,
delle persone o delle fasce direttamente interessate. In Italia si deve
risalire agli anni ’60-70 per trovare le prime organizzazioni di advocacy,
associazioni di tutela dei diritti, organizzate in associazioni di categoria,
distinte per patologia e per causa-effetto della disabilita. In Italia tali
associazioni sono: 1’Associazione Nazionale Mutilati e Invalidi Civili
(ANMIC), I’Associazione Nazionale Mutilati e Invalidi del Lavoro
(ANMIL), I'Ente Nazionale Sordomuti (ENS), I’'Unione Italiana Ciechi
(UIC), I'Unione Nazionale Mutilati per Servizio e Mutilati Invalidi di
Guerra. Tali associazioni, riconosciute per legge come enti di tutela,
assumono la rappresentanza degli invalidi nei confronti del governo.

La rappresentanza ¢ convalidata dalla delega, rilasciata dall’invalido o
dalla sua famiglia, attraverso un meccanismo quasi automatico. E una
delega basata sulla fiducia e sull’autorevolezza che lo stato ha concesso
a tali organizzazioni, che dunque sono autorizzate ad agire “per conto
di”. In questo caso ci troviamo davanti ad un’esperienza di tutela del
singolo e non di advocacy, anche se a portare avanti le cause sono per-
sone che hanno invalidita e tutelano anche i propri diritti, oltre a quelli
degli altri invalidi, ma la metodologia non risponde ai requisiti di advo-
cacy perché non ¢ condotta attraverso I'azione di accompagnamento e
di coinvolgimento delle persone da cui ricevono la delega. Svolgono
invece un azione di advocacy di gruppo attraverso Iattivita politica per
la difesa dei diritti delle persone che hanno riconosciuta I'invalidita,
rappresentano una svolta importante per le persone con disabilita per-
ché hanno diffuso la logica dei diritti e della difesa degli stessi, comin-
ciando a dare voce alle persone con disabilita attraverso un meccanismo
di rappresentanza, seppur molto mediata e limitata agli aspetti previ-
denziali, di cura e solo in un secondo tempo di lavoro. Le prime con-
quiste sono di ordine economico: la pensione e I'indennita di accompa-
gnamento per i piu gravi, I'inserimento lavorativo per le invalidita piu
lievi e solo per determinati mestieri.

Un ruolo fondamentale nelle campagne per la rivendicazione dei diritti

97



umani e civili in Italia lo hanno sempre avuto le associazioni di volontaria-
to che espletano il “volontariato dei diritti” secondo cui “I’evoluzione
verso la nuova visione ¢€ frutto di una lenta gestazione giurisprudenziale
che ha portato al concepimento del concetto secondo cui 'interessato pud
farsi sostenere in un giudizio concernente la tutela dei suoi diritti anche
da un’associazione, cui abbia conferito la delega a tal fine. L'associazione
non si sostituisce all’interessato, ma lo affianca”!. I movimenti di volonta-
riato si sono posti in alternativa ai sistemi assistenziali ed hanno favorito la
cultura del fare assieme alle persone in difficolta, facilitando percorsi di
auto-consapevolezza e autodeterminazione di queste ultime.

La Comunita di Capodarco ¢ stata senz’altro una delle esperienze pit
significative, che in Italia ha influito favorevolmente e in modo incisivo,
attraverso la costituzione di comunita di persone con disabilita e non,
favorendo la loro partecipazione attiva nella vita in comune con altri,
sperimentando forme di autogestione.

Emma (Italia) racconta: “Nel confronto continuo con le altre persone
della comunita e nel gestire le fatiche, i successi e le sconfitte ho imparato
a vivere e a riconoscere i miet limiti ma anche le mie potenzialitd, a legge
re i diritti come cittadino ed a individuare i doveri”.

Per autogestione si intende una modalita di gestione nell’ambito del-
I’abitare insieme che coinvolge alla pari tutti gli abitanti, disabili e non,
dalla gestione delle mansioni della casa, alla gestione economica attra-
verso il lavoro. Con simile modalita le persone con disabilita, che prove-
nivano da situazioni altamente assistenziali e ghettizzanti, hanno impa-
rato a scegliere e ad assumersi le proprie responsabilita.

Il vivere in comunita, inoltre, ha risvegliato il concetto di “accoglien-
za”, come capacita di accogliere ed essere accolti per quello che si ¢,
dando I'opportunita di partecipare attivamente al miglioramento della
qualita della propria vita e di trasferire le stesse opportunita ad altri.
Sempre Emma (Italia) dice: “L'accoglienza di altre persone portatrici di
bisogni mi ha rilanciato l'immagine di un “IO posso, dire e dare, io sono

20

qualcuno per me e per altri

''S. Nocera, Cenni sulla normativa relativa al volontariato di advocacy in Italia, pubblicato sul
sito www.edscuola.it il 19 ottobre 2003.
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La Comunita di Capodarco, sorta a Capodarco di Fermo (AP) agli
inizi degli anni ‘60 si & decentrata tra gli anni '70 e ‘80 in moltissime
regioni italiane, attraverso la fondazione di molte comunita autogestite,
acquisendo visibilita e collocandosi come forte alternativa alle varie
forme di istituzione totale, ponendosi come interlocutrice del governo
nazionale e dei governi regionali, provinciali e locali; negoziando forme
di partecipazione attiva alla politica e alla cultura dell’integrazione delle
persone con disabilita nella societa.

Ulteriori input sono venuti da una delle conquiste piti importanti che
le associazioni di disabili e dei loro familiari sono riuscite ad ottenere
negli anni ’80-’90: I'integrazione degli alunni con disabilita nella scuola
di tutti. Cio ha permesso che tali ragazzi potessero incontrare i loro coe-
tanei nei luoghi formativi riconosciuti per tutti, in cui, oltre all’acquisi-
zione dei saperi, si vivono comunque esperienze altamente stimolanti,
di socializzazione e crescita emotiva. Tutto cid a sua volta ha incoraggia-
to 'esigenza e la volonta di restare all'interno della societa come sogget-
to attivo, e di conseguenza ribellarsi alle diverse forme assistenziali che
creano ghettizzazione ed emarginazione.

La Legge Quadro sull’handicap’ & la norma che per eccellenza, voluta
fortemente dalle associazioni di disabili, ha riconosciuto i diritti di auto-
nomia, indipendenza e pari opportunita delle persone con disabilita,
anche se, relativamente alla concreta applicazione della norma - ricca di
tanti “possono” e non di “debbono” che non obbligano gli enti compe-
tenti ad intervenire, ma li invitano a dare risposte in base alle loro risor-
se economiche - si ¢ un po’ annacquato il concetto di diritto. A tal pro-
posito da piti voci la Legge Quadro ¢ stata definita una scatola vuota.

La Legge 104/92 ha favorito il fiorire di associazioni di e con disabili
e dei familiari di persone in situazione di handicap, che hanno scelto di
unirsi e di organizzarsi per diventare interlocutori degli enti pubblici,
onde evitare che tale legge restasse solo sulla carta.

In molti paesi europei la partecipazione attiva delle persone con disabi-
lita si & sviluppata inizialmente con la nascita dei Centri per la Vita
Indipendente - sorti attraverso il trasferimento delle esperienze nate in

? Legge 104 del 5 febbraio 1992.
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America con la Legge ADA’ - coinvolgendo pero, solo le persone con
disabilita motoria e sensoriale. La Legge ADA ha sollecitato la nascita di
organizzazioni ad ombrello di persone con disabilita, che si sono diffuse
in tutto il mondo per rivendicare i diritti umani e civili di indipendenza e
autonomia delle persone con disabilita. Tra questi: DPI ed ENIL.

DPI (Disabled People’s International) ed ENIL (European Network
on Independent Living) sono organizzazioni che attraverso un lavoro di
advocacy di gruppo hanno favorito la diffusione della cultura e della
politica per la vita indipendente ed autonoma in tutto il mondo. DPI si
& costituita nel 1981 ed & presente in 120 paesi del mondo. E un’orga-
nizzazione di associazioni di persone con disabilita operanti in quasi
tutto il mondo; il suo impegno prevalente ¢ finalizzato alla tutela dei
diritti umani delle persone con disabilita. E un’organizzazione che fa
leva sul protagonismo diretto delle stesse persone con disabilita; &
accreditata presso vari organismi internazionali (ONU, OMS, OIL, UE,
Consiglio d’Europa, ecc.) e collabora nella stesura di documenti, rap-
porti e atti ufficiali europei e mondiali riguardanti la disabilita. In
Europa ¢ socia fondatrice dell’European Disability Forum (EDF), di
cui & membro dell’Esecutivo e partecipa ai lavori dell'Intergruppo sul-
I'’handicap al Parlamento Europeo.

DPI pone I'attenzione, in particolare, sugli ostacoli che inibiscono e/o
limitano la liberta delle persone con disabilita nell’ideare il proprio pro-
getto di vita e definisce le barriere architettoniche, della comunicazione
e culturali, gli ostacoli che impediscono I'accessibilita, la fruibilita, 'op-
portunita alle azioni della vita, quindi, sono causa di violazione dei
diritti umani - perché vanno ad incidere sulla liberta della persona e
sulla sua qualita di vita. DPI & promotrice di molti Centri per la Vita
Indipendente, che si caratterizzano per I’attenzione al rapporto di inter-
indipendenza, poiché il vivere incluso nella societa comporta un’atten-
zione verso gli altri e l'attivazione di relazioni di rispetto della liberta
altrui e di solidarieta civile.

Le cause affrontate da DPI sono molte; tra queste una in particolare
riguarda il rapporto bioetica/persone con disabilita/donne con disabi-

> Legge ADA (American with disability Act) del 1990.
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lita. Dinah (Germania) racconta: “C7 sentiamo ancora esclusi dalla societa
su decisiont che riguardano tutta la societd, lottiamo ancora affinché pos -
stamo essere inclusi, prendere decisioni che riguardano tutta la societa...
Questo fatto di essere, di vivere con una disabilita, diventa normale’”.

DPI ¢ diventata una presenza molto attiva, proponendo da sempre
norme sulla non-discriminazione, servizi di peer-counselling e di peer-
support.

In Italia nel 1994 nove associazioni di tutela e di promozione dei dirit-
ti umani e civili delle persone con disabilita hanno fondato DPI Italia.

DPI Italia ¢ membro di DPI e di DPI Europe ed ¢ tra i fondatori
della FISH Onlus (Federazione Italiana Superamento Handicap) e del
CND (Consiglio Nazionale sulla Disabilita).

DPI Italia, attraverso un lavoro politico e culturale molto intenso, ha
favorito anche nel nostro Paese la diffusione della tutela dei diritti
umani delle persone con disabilita, attraverso un progetto europeo:
Progetto Pilota “Consulenza alla Pari: un metodo per progettare una
vita autonoma” (File Soc 97 101337 - 05E03, con il sostegno della
Comunita Europea: azioni a favore della parita di opportunita delle
persone disabili), che ha permesso a venti persone con disabilita di
diventare peer-counsellor e di attivare il servizio di peer-counselling
nell’ambito dell’Universita della Calabria e in alcune associazioni ita-
liane.

DPI Italia lavora per favorire la non-discriminazione delle donne con
disabilita, ¢ impegnata nel campo della bioetica e della disabilita.
Partecipa attivamente alle iniziative ed ai progetti di DPI Europe.

ENIL ¢ un’organizzazione di singole persone con disabilita che opera
per la promozione della politica per la vita indipendente delle persone
disabili. Si ¢ costituita nell’aprile del 1989 a Strasburgo. Nel suo ambi-
to, nel 1991, ¢ stata costituita ENIL Italia. ENIL propone idee che
devono poi concretizzarsi nelle diverse realta europee, ciascuna con la
sua specificita, la sua cultura, il suo particolare modello di societa.
Quindi, non impone scelte e modelli validi per tutti, ma favorisce il
dibattito e diffonde soluzioni ed esperienze gia consolidate al fine di
consentirne 1’adattabilita alle diverse situazioni. ENIL intende essere
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uno strumento per costruire insieme le modalita grazie alle quali ogni
persona con disabilita potra cercare la propria particolare via alla feli-
cita, e costruire in liberta la propria vita.

La filosofia del movimento delle persone con disabilita che si ricono-
sce in ENIL ¢ quello di realizzare situazioni di pari opportunita per
tutte le persone con disabilita. Con ‘vita indipendente’ non intende dire
che si possa fare a meno di chiunque, ma che il desiderio di poter vivere
da soli per queste persone pud essere realizzabile. Francesca (Italia)
dice: “Se si ¢ arrivati a proporre il concetto di “vita indipendente”, con
progetti personalizzati, con ['autodeterminazione e ['essere interlocutor:
nelle scelte che ci riguardano, cio significa che le azioni svolte sono state
quelle giuste”.

Le persone con disabilita vogliono anch’esse avere una propria casa,
gestirla, vivere la propria vita, avere lo stesso controllo e poter fare le
stesse scelte nella vita di tutti i giorni, “come fanno i nostri fratelli e
sorelle non disabili”. Desiderano metter su una propria famiglia, anda-
re alla scuola pit vicina, utilizzando lo stesso bus che usano gli altri,
svolgere un lavoro conforme alle proprie esperienze formative ed abi-
lita.

E intendono svolgere un’attivita politica e culturale per sollecitare
cambiamenti politici che favoriscano i diritti umani e civili di indipen-
denza delle persone con disabilita.

ENIL e DPI hanno molte cose in comune, in Europa e nel mondo
collaborano molto. La differenza fondamentale tra le due organizzazio-
ni, che in Italia rende difficile una proficua collaborazione, ¢ che DPI
Italia propone l'inter-indipendenza, partendo dall’idea che nell’ambito
della societa, la liberta di una persona non puo sopprimere la liberta di
un’altra persona, e che la vera liberta ¢ quella che garantisce il rispetto,
la dignita, la cura nelle relazioni e nell’attenzione di tutti. In questo con-
testo |’assistente personale non pud essere utilizzato come una “protesi
umana” che ti permette di realizzare qualcosa, ma ¢ una persona con la
quale tu interagisci, nei suoi confronti tu hai dei doveri. Per ENIL I’as-
sistente personale € invece uno dei tanti ausili per realizzare la vita indi-
pendente. E una differenza sostanziale.
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DPI ed ENIL fanno advocacy di gruppo perché sono organizzazioni
di sole persone con disabilita, ma non sono certo le uniche che portano
avanti la politica a favore dell'inclusione e delle pari opportunita delle
persone con disabilita. In tutto il mondo esistono moltissime organizza-
zioni singole o in rete con altre.

Francesca (Italia) dice: “Cz sono ancora diverse cose da fare per miglio -
rare la tutela di cio che é garantito, ma anche per conquistare nuovt dirit -
.

Esistono poi organizzazioni che hanno preso il nome da una patologia
specifica e sono impegnate nella ricerca scientifica per combattere la
stessa, ma contemporaneamente portano avanti anche la politica della
integrazione o dell’inclusione sociale, interloquiscono con i governi,
denunciano, garantiscono servizi di riabilitazione, di assistenza e di
informazione. Esistono organizzazioni formate dai familiari di disabili
che lottano per i diritti ed il miglioramento della qualita della vita dei
loro figli e del loro ambito familiare. Shaipe (Albania) racconta: “Noz
abbiamo un gruppo, un “advocacy group”, in cui lottiamo per risolvere i
problemi che sono molto importanti per noi. Sensibilizzare le persone a
costruire appartamenti accessibili, per esempio... cosi oggi siamo arrivati
ad una legge che permette di fare cio. lo penso che questa sia una grande
scelta”.

In Italia nel 1994 si ¢ costituta la FISH Onlus (Federazione Italiana
per il Superamento dell’'Handicap), la piti grande federazione di asso-
ciazioni di, con e per disabili. La FISH opera per promuovere le politi-
che di superamento dell’handicap a partire dai principi di tutela dei
diritti umani e civili delle persone con disabilita e dalle Regole Standard
dell’Organizzazione delle Nazioni Unite.

Interviene per garantire la non-discriminazione, 1'eguaglianza delle
opportunita, I'integrazione sociale in tutti gli ambiti della vita, a livello
nazionale e, attraverso le FISH regionali, a livello locale. E un’organiz-
zazione che svolge azioni politiche e di rappresentanza presso le istitu-
zioni, favorendo la politica e la cultura del superamento dell’handicap
attraverso la voce unitaria delle persone con disabilita e delle loro fami-
glie nei confronti del governo, del parlamento e di altre istanze naziona-
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li (Conferenza Stato-Regioni, organismi costituzionali, ecc.); partecipa
alla Consulta Nazionale per la Disabilita nel Dipartimento degli Affari
Sociali, Presidenza del Consiglio; partecipa alla Consulta delle
Associazioni presso 1’Osservatorio sull’integrazione scolastica del
Ministero della Pubblica Istruzione; partecipa alla Consulta delle
Associazioni del Ministero del Lavoro e della Previdenza Sociale; parte-
cipa a tutte le Commissioni e Comitati Nazionali in cui si trattano le
tematiche attinenti alla disabilita (Comitato tecnico per le Patenti
Speciali, Commissione di studio sugli ausili, Unifer — Ente di
Unificazione del Materiale Ferrotranviario, tavolo di concertazione sul-
Paccessibilita delle Ferrovie dello Stato, ecc.). Alla FISH aderiscono
trenta associazioni nazionali, le associazioni locali di dieci regioni gia
raggruppate nelle rispettive FISH regionali e due associazioni locali.

La FISH opera pertanto attraverso circa milleduecento sedi locali,
sparse in tutta Italia, all'interno delle associazioni federate.

La FISH nel 1995 ha promosso il CND (Consiglio Nazionale della
Disabilita) organismo nato per dar voce alle persone con disabilita e alle
associazioni di, con e per disabili in Europa. Il Consiglio Nazionale
sulla Disabilita, al quale aderiscono 30 organizzazioni nazionali di per-
sone con disabilita e loro familiari e che rappresenta I'Italia presso
I’European Disability Forum a Bruxelles, interviene attraverso 'EDF
nelle politiche relative alla disabilita. Il CND raccorda, in collaborazio-
ne con la FISH, le politiche nazionali con quelle europee, favorendo il
trasferimento delle esperienze europee e ponendosi come membro atti-
vo che incide nella politica delle pari opportunita in Europa.

LEDF (European Disability Forum) & un’organizzazione europea ad
ombrello che rappresenta pit di 37 milioni di persone europee con
disabilita. Lydia (Olanda), una delle donne intervistate per questa ricer-
ca, ne fa parte, ed al suo interno ha un ruolo nella commissione per le
donne disabili. Gli obiettivi del’EDF sono di promuovere la politica
per le pari opportunita delle persone con disabilita, in ambito europeo
e i diritti delle persone, con un lavoro di rappresentanza nei confronti
delle istituzioni europee ed altre autorita europee.

Le azioni dell’EDF si sono distinte nelle politiche per 'occupazione
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basate sull’Art. 13 di non-discriminazione del Trattato di Amsterdam,
nelle strategie politiche contro I’esclusione sociale, nella proposta per
I’Anno Europeo sulla disabilita.

Nonostante il proliferare delle associazioni in Italia i progetti per la
vita indipendente sono ancora pochissimi e sono in fase sperimentale. Il
trasferimento delle esperienze trasnazionali ¢ arrivato in Italia con
molto ritardo, attraverso la modifica della Legge 104/92, con la Legge
162 del 1998; si tratta di esperienze rarissime che tutt’oggi non danno
nessuna garanzia di continuita, non rispecchiano complessivamente le
esperienze americane e europee. Sono stati avviati alcuni servizi com-
prese in esse, ed in particolare il servizio di Aiuto alla Persona e in
pochissimi casi persone con disabilita hanno avuto la possibilita di vive-
re autonomamente in appartamenti accessibili.

Ma |'Ttalia non & I'unico paese che si ¢ distinto, infatti 'esperienza
americana ha fatto breccia soprattutto nei paesi europei pitl avanzati
economicamente e culturalmente. Nella stessa Europa e in molti paesi
ancora fuori dalla Comunita Europea, appartenenti alla Cooperazione
Internazionale, le persone con disabilita, vivono ancora situazioni di
forte svantaggio e talvolta di evidente violazione dei diritti, ma anche
nei terreni piu aridi possono fiorire delle esperienze interessanti. Shaipe
(Albania) racconta: “Ho avuto anche io molti problemi. Nel regime
comunista 1o non sapevo dei miei diritti. St puo dire che anche oggi alcune
persone disabili vivono in casa e non sanno niente. Negli ultimi diect anni
la situazione delle persone disabili sta migliorando ed anche la mia”.

Rose (Uganda) racconta: “Quando mia madre é morta ho iniziato a fre
quentare un’organizzazione, che all'inizio era importante a livello di vil
laggio poi di comunita e adesso a livello provinciale”.

Comunque, 'advocacy di causa o di gruppo, ¢ il punto forte della
dimensione della responsabilita sociale, con la capacita di negoziare con
i governi la politica dell’integrazione, che parte dai bisogni, e di indivi-
duare le opportunita che mirano al benestare di “tutti” i cittadini.

Lobiettivo generale della lotta per i diritti ¢ quello di modificare ten-
denzialmente la societa perché si creino situazioni di pari opportunita
per tutti. La concezione delle pari opportunita delle persone con disabi-
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lita nel contesto sociale politico e culturale verte sull’ipotesi di trasfor-
mare la “societa” in una dimensione capace di accogliere tutti i cittadini
garantendo uguali occasioni, convenienza e utilita.

Le pari opportunita, per molti cittadini, che per motivi diversi vivono
situazioni di svantaggio sociale, attualmente potrebbero essere parago-
nate al libro dei sogni, ma proprio dalla rivendicazione dei diritti umani
e civili - promossa dai molti movimenti che lottano per I'inclusione
sociale delle persone appartenenti alle fasce svantaggiate, tra cui anche i
movimenti di persone con disabilita - la lotta per le pari opportunita
diventa un punto forte e un obiettivo da raggiungere.

Il filo conduttore delle lotte per le pari opportunita ¢ dettato dal prin-
cipio che una societa capace di accogliere nel suo seno tutti i cittadini,
tra cui anche i piti svantaggiati, ¢ capace di rigenerarsi e di modificarsi.

Le lotte per le pari opportunita sono un patrimonio della democra-
zia, esse fioriscono all’interno di una concezione di liberta, sono stimo-
late e favorite dai meccanismi di partecipazione attiva alla vita politica
del paese. Laddove esistono dittature il concetto di pari opportunita ¢
inesistente, esiste la lotta per i diritti di sopravvivenza e contro la viola-
zione dei diritti umani per la tutela della dignita della persona.

Le campagne per le pari opportunita sono condotte attraverso 1’ela-
borazione di idee, la negoziazione, la transizione di buone pratiche e
I’attivita politica e culturale partecipata, distinguendosi da paese a
paese. Esse mirano a rimuovere gli ostacoli architettonici e culturali e a
promuovere per tutti i principi dettati dalle leggi costituzionali.

Ad esempio, in Italia abbiamo una costituzione fondata sul lavoro e
sulla capacita produttiva. Non essere considerate persone capaci di pro-
durre, ha significato, per molti anni, essere automaticamente considera-
to come individuo da assistere, a completo carico dello Stato.

Di conseguenza si sono creati ambiti assistenziali e di esclusione che
hanno realizzato una divisione netta tra la societa e chi, non rispec-
chiando i canoni di normalita, ¢ stato tenuto al margine. Anche le per-
sone con disabilita sono state escluse; le motivazioni che hanno favorito
il processo di esclusione provengono dalla cultura della non accettazio-
ne della diversita - diversita vista sotto un aspetto negativo, come infe-
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riorita e non-completezza. La definizione scelta per eccellenza, per que-
ste persone, ¢ ‘invalido’, 'opposto di valido, “normale”, e nello stesso
tempo da il senso, nei confronti di chi non ha scelto o causato la sua
diversita, di ritrovarsi, per caso, segnato dal destino.

Anche nei paesi europei 'incapacita produttiva ¢ considerata una
ragione di discriminazione e sottopone la persona ad una situazione di
inferiorita e dipendenza, infatti dai racconti di vita di molte donne
emerge in modo molto forte la lotta per il lavoro.

Andree (Lussemburgo) racconta: “Io lavoro come consulente del lavo
ro... sto lavorando molto, visto che anche i disabili hanno il problema
occupazionale e quindi io sono gid attiva su tale aspetto, stiamo lavorando
su un progetto di legge per i lavorator disabili”.

Kerstin (Svezia): “I/ lavoro é un problema serio in Svezia”.

L’advocacy di causa, implica portare avanti una causa politica che rifor-
mi un sistema; & promossa da un gruppo, da un’associazione, da pit per-
sone che hanno interessi univoci; implica alleanze, capacita di negoziazio-
ne; si propone come “voce” politica che contratta cambiamenti sostan-
ziali per tutti. Ad esempio, in un centro di riabilitazione il comitato degli
utenti fa un’azione di advocacy se negozia con i gestori del centro orari
che rispondano maggiormente alle esigenze degli utenti. Ma tale princi-
pio é trasferibile anche ai grandi movimenti di disabili, le cosiddette asso-
ciazioni ad ombrello, che interloquiscono con i governi, nazionali, regio-
nali e locali per conquistare un servizio, far eliminare barriere architetto-
niche, far realizzare una nuova legge che conceda opportunita.

Tiina (Finlandia) riferisce: “Lottiamo per il trasporto: taxi accessibili. ..
non che non ne abbiamo, ma sono troppo pochi. Lottiamo per l'assistenza
personale”.

Per concludere, 'advocacy rivolta al singolo o rivolta al caso e ’advo-
cacy di gruppo sono complementari tra loro: 'advocacy del singolo &
spesso propulsore dell’advocacy di gruppo e le advocacy di gruppo
spesso sono fautrici dell’advocacy del singolo, perché la rivendicazione
dei diritti umani e civili necessita di capacita di difesa individuale e di
azione politica altamente propositiva, capace di negoziare e costringere
gli interlocutori a ravvedersi e rimodellare i loro piani.
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6. La mediazione: assunzione di responsabilita

sociale e cura dell’altro
Nunzia Coppede

Che cos’¢ la mediazione? E un processo che tende a far evolvere dinami-
camente una situazione di conflitto, aprendo canali di comunicazione che
si erano bloccati. Essa ¢ condotta da un soggetto terzo, estraneo alla situa-
zione di conflitto. La mediazione permette alle parti in conflitto di con-
frontare i propri punti di vista e di cercare con I'aiuto del mediatore una
soluzione al problema.

La mediazione riesce a far sentire i cittadini parti attive nella preven-
zione dei conflitti in quanto si trovano in prima persona a gestire la
situazione che ha creato il disagio in un’ottica propositiva di risoluzio-
ne: un risultato che non ¢ possibile ottenere attraverso i canali istituzio-
nali tradizionali.

Le varie esperienze in questo ambito hanno in effetti portato a risulta-
ti apprezzabili.

La mediazione ¢ un fenomeno plurale che per mezzo di specifiche
tecniche operative interviene in differenti luoghi del conflitto. La si puo
pensare, allora, come pratica informale di regolazione dei conflitti della
famiglia. Ad esempio, in California la mediazione familiare & oggi dive-
nuta addirittura obbligatoria per legge, ed in un Paese a noi vicino, la
Francia, ¢ stata oggetto di una recente riforma che consente al giudice
di designare, con il consenso delle parti, un terzo mediatore al fine di
pervenire ad un accordo autonomo tra le stesse.

Ancora di mediazione si parla nell’ambito del lavoro e delle relazioni
sindacali, nel settore della protezione degli interessi diffusi, in materia
di consumo e di tutela dell’ambiente e persino nel campo della politica
internazionale, dove la figura del mediatore era gia contemplata nello
statuto della vecchia Societa delle Nazioni.

Uno degli obiettivi della mediazione & quello di offrire un aiuto alle
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persone che affrontano un conflitto in modo che possano sentirsi accolte,
riconosciute e rispettate, e dedicare uno spazio di attenzione privilegiato
alle vittime del reato ed ai loro bisogni di accompagnamento e supporto.

Le varie esperienze europee e mondiali hanno affermato I'uso della
mediazione in molte aree sociali. In Italia la mediazione, come filosofia
e metodologia nell’affrontare i conflitti & arrivata con molto ritardo, ma
ora si sta divulgando in tutto il territorio.

Le diverse tipologie di mediazione, in base alle aree sociali e giuridi-
che in cui essa ¢ impiegata, sono:

Mediazione penale: & quella che si propone di far giungere le parti ad
un accordo da sottoporre quindi al vaglio del giudice. Si applica in par-
ticolare nel settore della criminalita minorile. La sanzione riparatoria ¢
al tempo stesso obbligazione per 'autore del reato, ma anche e soprat-
tutto risarcimento per la vittima e la societa;

Mediazione sociale: sono le azioni rivolte ad affrontare questioni che
coinvolgono i cittadini: luoghi non istituzionali nei quali si sviluppano
processi di regolazione sociale, riscoprendo il ruolo dei cittadini nella
gestione del controllo sociale. Un esempio: il conflitto tra negozianti
regolari e venditori abusivi in una determinata zona commerciale;

Mediazione scolastica: & quella che interviene a risolvere situazioni
problematiche che si verificano in ambiente scolastico, dai piccoli atti di
vandalismo alle incapacita comunicative tra alunni e docenti. Lo scopo
¢ quello di prevenire situazioni di disagio che possono poi trasformarsi
in fatti pitt gravi o addirittura in reati;

Mediazione ambientale: qui la risoluzione dei conflitti riguarda il rap-
porto tra i cittadini e la pubblica amministrazione. Un esempio: la crea-
zione di una nuova discarica in un quartiere della citta crea spesso disa-
gio tra gli abitanti, che a volte sfocia in atti violenti quali danneggiamenti
o blocchi stradali. Tali situazioni nascono perché tra le parti si & interrot-
to il canale di comunicazione; ognuno degli antagonisti rimane fermo
sulle proprie posizioni senza riuscire a capire le esigenze dell’altro;

Mediazione linguistico-culturale: & 'intervento attuato laddove nasco-
no conflitti tra etnie diverse, spesso dovuti alla mancata conoscenza di
usi e costumi differenti;
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Mediazione culturale: si svolge attraverso una costruzione sociale, cul-
turale, si fa insieme agli altri per arrivare ad una teoria accettata e con-
divisa. Ma questo tipo di costruzione sociale, che ¢ essenziale, parte
comunque dalla soggettivita;

Mediazione familiare: da mettere in pratica prima di iniziare il penoso
iter legale delle separazioni coniugali, per tentare di ricomporre il con-
flitto tra i coniugi. Spesso il mediatore, quale figura terza, riesce a far
superare anche in questo caso le difficolta di comunicazione. Tale atti-
vita puo essere particolarmente utile quando oggetto della contesa sono
i figli, che spesso diventano motivo di ricatti e dispetti tra i coniugi.

Nel mondo della disabilita esistono forme di mediazione non definite
tali ma che attraverso delle varianti portano agli stessi risultati: ricom-
porre i conflitti, trovare le soluzioni ai problemi.

Il ruolo di mediazione nel mondo della disabilita ¢ finalizzato alla
difesa dei diritti. Essa si puo sviluppare attraverso:

- servizi di mediazione rivolti alla persona, finalizzati a favorire I"auto-
consapevolezza del diritto e a negoziare con 1’ente competente la solu-
zione del conflitto;

- azioni politico-sociali nei confronti di enti competenti per la soluzio-
ne di conflitti tra i cittadini con disabilita e/o i loro familiari per I'assen-
za di risposte adeguate ai problemi, per una non applicazione di leggi in
materia, ecc.;

- azioni culturali per promuovere la cultura dell’inclusione, delle pari
opportunita, dell’inter-indipendenza e dell’autonomia delle persone con
disabilita.

Nella seguente ricerca cercheremo di individuare il ruolo di mediazio-
ne esercitato dalle organizzazioni di persone con disabilita, con un’at-
tenzione particolare ad una categoria specifica, le donne con disabilita,
avvalendoci delle storie di vita raccolte attraverso le interviste a 27
donne con disabilita, presenti alla Conferenza Europea “Donne con
disabilita, vittime di violenza: cosa fare?”. Si tratta di donne che rico-
prono ruoli di leder in organizzazioni di persone con disabilita e molte
di loro in specifiche organizzazioni di donne con disabilita.

La necessita di costituire organizzazioni di donne con disabilita scaturi-
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sce dal fatto che una donna con disabilita spesso si scontra con la doppia
emarginazione, d’essere persona con disabilita ed essere donna. Come rac-
conta Gianna (Italia): “Ho sempre considerato le donne svantaggiate social -
mente, ma, individualmente, pinl forti dell’ altro sesso e quindi mi sembrava
pitt urgente partire dalla tutela rispetto ad una discriminazione pin generale”.

Le organizzazioni di donne con disabilita nascono successivamente
alle organizzazioni di persone con disabilita; esse sono la conseguente
espressione del percorso di empowerment e di advocacy delle donne
con disabilita, che attraverso percorsi di auto-consapevolezza e auto-
determinazione riscoprono la loro femminilita e si riconoscono il diritto
di vivere appieno I’essere donna.

Andreé (Lussemburgo) dice: “Inizialmente il fatto di essere donna
non ha giocato alcun ruolo: tu sei una persona disabile indipendentemen -
te dal fatto di essere donna o uomo. Due anni fa ho partecipato per la
prima volta ad un corso che si occupava in maniera specifica del problema
delle donne disabili e da quel momento sono stata coinvolta sempre di pizi
in questa problematica”.

Ed ¢ qui che la donna con disabilita si scontra con I'altro contesto di
emarginazione, quello delle donne in genere; basta vedere come nelle
politiche delle pari opportunita ci sia bisogno di fare delle forzature per
farvi rientrare le problematiche delle donne con disabilita.

Zijdel (Olanda) racconta: “Come donne disabili dobbiamo combattere
il doppio. Non c’é soltanto discriminazione tra non disabile e disabile ma
anche all'interno del gruppo dei disabils”.

Nelle interviste emerge chiaramente 'impegno di queste donne per favo-
rire percorsi specifici attraverso I'impegno nelle rispettive organizzazioni
di donne disabili, e come cio abbia portato le stesse ad essere promotrici di
organizzazioni, ad assumere nelle organizzazioni ruoli di responsabilita.

Dinah (Germania) riferisce: “Ho organizzato un gruppo di donne disabili,
dove potevamo discutere delle nostre preoccupazions, l'aspetto, la bellezza, gli
impegni di casa, ecc. Questo ¢ stato molto importante. Abbiamo lottato e cosi
szamo diventate pin visibili. Anche questo... penso sia ancora piu importante
per me, perché adesso sono presidente di questo comitato di donne disabils”.

Kerstin (Svezia) racconta: “Gestisco un progetto che fa parte di altre

112



associazioni come il forum delle donne disabili. E stato creato 'altro orga -
nismo proprio perché all'interno dell’uguaglianza in Svezia non é stato
introdotta 'uguaglianza di genere”.

Partendo dalla convinzione che ottenere delle conquiste significa
migliorare la propria qualita della vita e quella degli altri, e che la lotta
condivisa e portata avanti con altri pari & pit incisiva, le donne con
disabilita si organizzano e fanno anche attivita di mediazione.

Rose (Uganda) racconta: “Per me essere donna é molto pizt importante
che essere disabile. Proprio per questo ho detto di voler dare voce alle
donne disabili”.

La forza della lotta politica per il riconoscimento dei diritti, per 1’ap-
plicazione delle leggi e per la diffusione della cultura delle pari oppor-
tunita emerge da organizzazioni efficienti, con all'interno persone con
disabilita che trasmettono il punto di vista delle stesse persone disabili,
costringendo i governi a riconoscere le organizzazioni come collabora-
trici nell’elaborare le politiche sulla disabilita.

Dalle interviste emerge chiaramente che la situazione di disabilita, e
ancor pit di donna con disabilita, porta a subire situazioni di discrimi-
nazione, sempre e comunque, anche se si vive in un Paese ricco piutto-
sto che in uno povero, in un Paese di cultura occidentale o in uno che &
succube di una dittatura. La mediazione tende a ridimensionare il diva-
rio tra chi esercita discriminazioni e chi le subisce, favorendo la soluzio-
ne dei conflitti attraverso forme di dialogo mediate diverse.

In questo capitolo ne affronteremo alcune.

Servizi di mediazione rivolti alla persona, finalizzati a favorire I'auto-
consapevolezza del diritto e a negoziare con ['ente competente la soluzione

del conflitto

Abbiamo affrontato nel capitolo sull’advocacy il ruolo dell’advocate
negli sportelli di informazione rivolti a persone con disabilita, nei servi-
zi di peer-support, nelle agenzie per la vita indipendente ecc.

In tali servizi si fa un’azione di mediazione poiché si entra in una rela-
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zione di aiuto nei confronti di persone a cui deve essere garantito un
diritto e dell’ente competente che lo deve garantire.

La mediazione & espletata in prima istanza fornendo una corretta
informazione alla persona che si rivolge al servizio. Zijdel (Olanda) rac-
conta: “In Olanda tutte le persone ricoverate hanno il diritto ad avere una
voce in capitolo. Fino ad ora queste persone erano molto sottomesse e abi -
tuate a “farsi vivere”. Adesso con questa legge hanno il diritto ad avere
una voce ed io li assisto, do loro consulenza su come difendere i loro dirit -
ti. Questo servizio é curato dalla ‘gehandicaptenraad’ (organizzazione
nazionale, n.d.a.) (...) Il mio lavoro é dare consulenza per i problemi di
alloggio, sessualita, abuso sessuale...”.

In secondo luogo, aiutando la persona ad espletare I'istanza e cercan-
do di trovare metodologie e strumenti idonei per affrontare eventuali
conflitti. Il mediatore si mette in contatto con il referente dell’ente che
deve rispondere del diritto e media il dialogo tra le parti interessate fino
ad arrivare alla soluzione del conflitto. In casi estremi - se il referente
dell’ente preposto non accetta il dialogo, non applica le leggi competen-
ti e, quindi, viene leso il diritto della persona con disabilita - alcuni dei
servizi sopra citati garantiscono anche il sostegno alla persona lesa per
I'avvio di azioni legali. Altri servizi inviano la persona con disabilita nei
luoghi che garantiscono il sostegno per intraprendere azioni legali.

Azioni politico-sociali nei confronti di enti competenti per la soluzione
di conflitti tra i cittadini con disabilita e/o i loro familiari per l'assenza di
risposte adeguate ai problemi

Le associazioni di, con e per disabili sono soggetti politici molto forti
perché interloquendo con i governi di ogni livello costringono gli
amministratori ad impegnarsi senza perdere di vista i bisogni delle per-
sone. Molte associazioni sono sorte perché sollecitate dalla mancanza
assoluta di risposte ai bisogni.

Le organizzazioni si sono costituite partendo dall’idea che insieme si &
pitl forti. Tante sono le associazioni di genitori di persone con disabilita
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che sono sorte negli ultimi vent’anni, con I'idea di uscire fuori dall’isola-
mento e diventare parte attiva nei processi di non-discriminazione dei
loro figli disabili. Gianna (Italia) dice: “Penso che le associazioni di disa -
bili e famiglie abbiano ottenuto molto a livello di leggi che tutelano o che
dovrebbero tutelare, e credo che facciano molto anche nella difesa perso -
nale dei diritti negat?”.

Ma le associazioni sono anche una presenza propositiva, in quanto
non vanno solo a chiedere, ma fanno proposte, avvalendosi della loro
esperienza e molte volte avviano servizi sperimentali, innovativi.

Azioni culturali per promuovere la cultura dell'inclusione, delle pari oppor -
tunitd, dell'inter-indipendenza e dell’ autonomaia delle persone con disabilita

L'impegno dell’associazionismo produce la mediazione sociale nell’a-
rea della disabilita perché si realizza attraverso il dialogo, la proposta e
la trasferibilita delle esperienze. Naturalmente i ruoli sono diversificati,
le associazioni sono una rappresentanza della base organizzata, cono-
scono l'interlocutore e agiscono per la difesa e la rivendicazione dei
diritti, scelgono il dialogo, mettono a disposizione le esperienze, i saperi
e la forza del loro stare insieme, organizzano manifestazioni pubbliche
per denunciare le inadempienze degli enti o per pretendere una innova-
zione, propongono emendamenti alle leggi dello Stato, stimolano rispo-
ste concrete ai bisogni. I governi giocano il loro ruolo: dare le risposte
facendo tornare i conti e gli equilibri politici.

Ogni piccola conquista della base produce cambiamento culturale.

Marita (Spagna) parla di: “Cambiamenti culturali sui significati dell’e -
ducazione pin che sui significati delle leggs”.

Le politiche sulla disabilita negli ultimi trent’anni hanno favorito un
incisivo cambiamento culturale, il passaggio dalla cultura assistenziale
alla cultura dell’integrazione. Dicono Kerstin (Svezia) e Tonia (Belgio):
“I principi fondamentali sono i principi dell’ eguaglianza di condizione, di
trattato della discriminazione”; “Integrazione, nella vita sociale e nel lavo -
ro... nelle piccole cose”.
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Mentre prima era normale pensare che una persona con disabilita, al
di la del tipo di disabilita, fosse una persona da assistere e curare, facen-
do prevalere la malattia sulla disabilita e quindi intervenendo solo sul-
I’aspetto medico e su luoghi protetti da garantire (ospedali a lunga
degenza e istituti), negli ultimi anni & subentrata invece la concezione
del recupero sociale, passando dall’integrazione sociale all’idea del
recupero e del diritto all’autonomia - come afferma Vincenza (Italia): “I/
diritto di vivere fuori dalle istituzioni totali e il diritto di vivere in condi -
zioni di part opportunitd, il diritto di vivere in liberta” - alla sollecitazione
di forme di autogestione, all’affermazione del concetto di pari opportu-
nita, vita indipendente e autonoma.

Certo la strada & contorta e ancora molto lunga - Kerstin (Svezia)
dice: “I/ lavoro é molto elevato, ¢’é tanto lavoro da fare, per esempio nel
settore della violenza sulle donne non c’é nessuno che ci lavora” - ma cul-
turalmente & accaduto qualcosa di molto importante: I'idea che una
societa che si organizza per accogliere “tutti” & una societa che cresce.

Molte persone con disabilita che sarebbero state costrette a vivere nel
ghetto sono diventate protagoniste della propria storia, mediatrici per
molte altre storie di disabili ed esperte nella difesa dei diritti umani e
delle pari opportunita nel campo della disabilita. Molti genitori di per-
sone con disabilita, disperati ed avvolti dalla solitudine, si sono organiz-
zati ed ora sono esperti di proposte alternative.

Lincisione politica e culturale ¢ evidente ed ha costretto i governi a
modificare le leggi e a lavorare nell’ottica dei diritti di tutti i cittadini,
incluse le persone con disabilita. Ha ricollocato in ambiti distinti gli aspet-
ti medici e sociali, realizzando le basi perché I'aspetto medico e sanitario
diventino circoscritti alle necessarie cure, ma non diventino I'unico scopo
della vita della persona con disabilita, mentre il sociale diventi il luogo per
realizzare i contenuti e i percorsi, finalizzati a garantire I'inclusione.

Rose (Uganda) riferisce: “Un altro problema era che le donne con disa -
bilita erano escluse dalle attivita sportive. Ho cosi fondato un gruppo
sportivo ed ho convinto le donne che anche loro potevano fare sport. E
cost oggi ¢'é un gruppo di sportive”.

116



7. Il ruolo nelle organizzazioni e la dimensione di

genere
Rita Barbuto

E pratica diffusa, quando si analizzano le condizioni di discriminazio-
ne che le donne subiscono, far riferimento solo ai Paesi ed ai popoli
non occidentali, giudicati, con superficialita, realta arretrate ed incivili,
dimenticando che le stesse condizioni le donne le subiscono anche nei
Paesi del civilissimo occidente. Ci viene il dubbio, quindi, che dietro a
questo atteggiamento, dietro alla maschera di una presunta attenzione e
sensibilita per le tematiche della liberta femminile si nasconda altro,
cioeé la semplice riproposizione della convinzione di una superiorita
occidentale, la volonta di mettere in discussione, non tanto le disugua-
glianze di cui sono vittime le donne, quanto le culture “altre”. Se si
vuole fare un’analisi corretta della disuguaglianza di genere si deve,
quindi, partire dalla consapevolezza che le discriminazioni alimentari,
sanitarie, economiche e sociali a cui le donne sono sottoposte sono pre-
senti e comuni in tutti i Paesi del mondo.

L’UNESCO - nel fornire i dati utili per la realizzazione della
Conferenza di Pechino del 2000, sulle pari opportunita delle donne -
evidenzia che, a livello mondiale, le donne rappresentano i 2/3 degli
analfabeti: il 34% delle donne non sa né leggere né scrivere contro il
19% degli uomini. Tra le bambine la situazione sta migliorando, ma I’a-
nalfabetismo rimane molto alto'. La mancanza d’istruzione comporta,
come conseguenza, grosse difficolta per le donne di entrare nel mercato
del lavoro o di svolgere lavori qualificati. Lo stato di svantaggio delle
donne, quindi, deve essere collegato al ruolo economico che hanno
nella loro comunita di vita, ruolo che a sua volta rappresenta un aspetto
sociale fondamentale, infatti esiste un legame significativo tra occupa-
zione femminile e discriminazione e, addirittura in alcune societa, pro-
spettive di sopravvivenza.

' World Education Report, Unesco, Parigi 1995.
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Quindi, affinché le donne vivano condizioni a loro piu favorevoli
devono avere: la possibilita di accedere alle agenzie educative e formati-
ve, un reddito esterno alla famiglia, un lavoro riconosciuto come pro-
duttivo, un ruolo significativo nelle organizzazioni a cui appartengono,
nella loro comunita di vita e, in senso pitt ampio, nella societa e una
piena partecipazione all’attivita politica. Questo consentira loro di avere
la voce necessaria per denunciare la condizione di deprivazione in cui
vivono e di lavorare affinché questa possa cambiare.

Dalla lettura delle statistiche elaborate dal Programma delle Nazioni
Unite per lo Sviluppo emerge significativamente che la piena partecipa-
zione delle donne in tutti gli ambiti di vita € ancora molto lontana.
Infatti si rileva che le donne sono presenti solo per il 14% nelle profes-
sioni direttive, il 10% tra i parlamentari ed il 6% tra i ministri>. Ma la
cosa pill preoccupante in questo campo ¢ I'uniformita a livello mondia-
le: i dati di partecipazione ai livelli decisionali e di potere in Europa e in
America settentrionale non differiscono di molto da quelli riferiti al
resto del mondo. Cio indica che le resistenze a smuovere le disugua-
glianze nel campo della distribuzione dei poteri attraversa trasversal-
mente le diverse culture.

Nonostante i significativi cambiamenti avvenuti negli ultimi decenni,
il funzionamento delle organizzazioni ¢ improntato ancora su un
modello di divisione del lavoro che vede I'uomo proiettato e coinvolto
fortemente nella dimensione pubblica mentre la donna & contenuta
nella dimensione privata: “I’ordine simbolico di genere presuppone che
le donne siano femminili e gli uomini maschili, che le une siano nel pri-
vato, gli altri nel pubblico, che le prime siano occupate nella riprodu-
zione, i secondi nella produzione e cosi via. E dunque le organizzazioni
in quanto luoghi pubblici, di produzione, sono maschili”’. Questo com-
porta che gli uomini svolgono funzioni di maggior prestigio e le donne
si ritrovano ad assumere ruoli di scarso valore anche perché la loro vita
¢ orientata su due poli: quello del lavoro e quello della famiglia. 1l loro
ruolo ¢ caratterizzato da un doppio carico di responsabilita, cio¢ dalla

2 L. Mentasti, Che genere di mondo, «La Rivista del Manifesto», n° 7, giugno 2000.
>S. Gherardi, I/ genere nelle organizzazioni - il simbolismo del femminile e del maschile nella
vita organizzativa, Raffaello Cortina Editore, Milano 1998, p. 19.
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“doppia presenza”, concetto elaborato negli anni ‘70 per definire la
presenza simultanea e trasversale delle donne nel pubblico e nel priva-
to.

In sostanza, nonostante 1’accresciuta presenza delle donne nell’am-
bito lavorativo, permangono stereotipi e generalizzazioni che produ-
cono forti discriminazioni e svantaggi, infatti le donne si addensano
numerose nei livelli pitt bassi mentre rimangono rarissime nelle posi-
zioni dirigenziali piu alte. Pertanto si produce quella che viene definita
segregazione occupazionale. “La segregazione occupazionale non
sempre sarebbe il risultato di una intenzione esplicitamente discrimi-
natoria da parte dei datori di lavoro; spesso deriva piuttosto, da feno-
meni di sex-typing, espressione anglosassone con cui si indica la con-
notazione sessuale di attivita e di assegnazioni di responsabilita, cioe
Pattribuzione di aree d’intervento a donne e uomini, secondo criteri di
pertinenza suggeriti dagli stereotipi, che fungono da atti culturali di
screditamento nei confronti delle attivita prevalentemente realizzate
dalle donne™.

Le organizzazioni continuano ad essere regno degli uomini e le donne
che vi fanno parte continuano a svolgere mestieri femminili subalterni,
occupando solo i luoghi del femminile.

Citiamo la Gherardi nella parte in cui sostiene che: “Gli attributi di
femminilita sono radicati nelle relazioni di subordinazione: cura, com-
passione, compiacenza verso gli altri, generosita, sensibilita, solidarieta,
sollecitudine, emotivita ed altro ancora. Questi attributi sono condivisi
anche da altre categorie di persone, quando vengono marginalizzate o si
trovano in posizione di dipendenza; sono gli attributi dell’impotente,
cosicché diventa possibile individuarli in una posizione femminile, non
per destino biologico ma per dinamica sociale di natura organizzativa e

’, per entrare nello specifico del ruolo che le donne con disabi-

politica”
lita hanno all'interno delle organizzazioni di appartenenza.

Sicuramente le donne con disabilita vivono una doppia discriminazio-

*P. Di Pietro, C. Piccardo, F. Simeone, a cura di, Lo sviluppo delle donne nelle imprese,
Guerini e Associati, Milano 1999, p. 31.

5 Il genere nelle organizzazion: - il simbolismo del femminile e del maschile nella vita organizzati -
va, op. cit., p. 19.
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ne, in quanto donne e in quanto persone con disabilita. Appartenendo
alla prima categoria si trovano a condividere le condizioni di tutte le
altre donne; come membri del secondo gruppo condividono 'esclusio-
ne sociale, il non rispetto dei loro diritti umani e civili e una significati-
va discriminazione al punto che I'essere persone disabili pud pregiudi-
care il proprio diritto alla vita. Javier Romanach (membro del Forum
spagnolo per la Vita Indipendente), in un suo articolo, scrive a tal pro-
posito: “... i tentativi di eliminarci con metodi violenti, seguendo le cor-
renti eugenetiche che si sono sviluppate nel mondo occidentale del
secolo scorso non solo sono falliti, ma hanno generato un senso di colpa
che ha spinto la societa a cercare rimedi meno violenti: non ci fanno
nascere per prevenire la nostra disabilita e risparmiandoci, cosi, una tri-

»6

ste esistenza”®. Un esempio eclatante, ma non unico nel mondo, & quel-
lo rilevato in Cina dove le bambine, specialmente se disabili, vengono
abbandonate negli istituti dove ¢ impossibile per loro sopravvivere alla
morte.

Dinah (Germania), raccontando la propria storia, esprime con chia-
rezza cosa voglia dire essere una donna con disabilita nella nostra
societa: “A 30 anni mi sono accorta della mia sessualita, d’essere donna.
Mia madre diceva: “gli uomini... questo non rientra nella tua vita”, cosi
avevo dimenticato. Poi quando sono diventata sicura di me, questo essere
donna é diventato pin importante, anche le relazioni con gli uomini si
sono fatte pizl importanti, mi sono interessata a questi argoments”.

Le donne con disabilita, infatti, non sono maggiormente visibili nem-
meno nelle associazioni di stampo tradizionale che hanno I’obiettivo di
tutelare i diritti delle persone disabili: anche in queste realta, abbastan-
za frequentemente, si riproduce quello che comunemente avviene in
tutte le organizzazioni altre, si ripropongono gli stessi ruoli e davvero
poche sono le donne che ricoprono ruoli decisionali.

Tiina (Finlandia) dice a tal proposito: “Si, la nostra societa é molto
dominata dagli uomini. La nostra organizzazione fa le lotte come le suf -
fragette, vogliamo pari opportunitd, pari diritti legali. Ma non siamo vere
femministe ancora”. Mentre Baerbel (Germania) sottolinea: “Per me ¢é

¢J. Romanach, Eroi o paria, in “Alogon” n. 55/56, III — IV trimestre 2002.
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stato molto importante essere donna, lavorare con le donne, anche nel
campo della violenza contro le donne disabili, della violenza sessuale.
Questo argomento era molto importante. 1 diritti delle donne disabili non
sono presi sul serio. Un altro motivo che mi dd forza, energia e rabbia é
vedere altre persone disabili negli istituti, vedere che queste persone non
hanno il diritto di autodeterminarsi da sole”.

Nonostante cio, dobbiamo testimoniare che quanto emerge dall’ana-
lisi delle 27 storie di vita & un dato apparentemente contrastante con
quanto argomentato finora: in realta tutte le donne intervistate dichia-
rano di avere ruoli dirigenziali, di grande responsabilita e soprattutto
svolgono attivita di advocacy. Come & potuto avvenire questo? Queste
donne nel loro impegno associativo non si sono omologate, ponendosi
in una posizione down, ma si sono distanziate testimoniando un altro
modo di lavorare e di dare senso al proprio impegno. Hanno affermato
una posizione diversa, hanno mostrato la propria esistenza diventando
con la propria vita dei modelli da seguire e mobilitando energie, creati-
vita ed impegno nel lavoro, mettendosi cosi in gioco personalmente
oltre che professionalmente. ’appartenere ad un’associazione di pro-
mozione dei diritti delle persone con disabilita ha permesso a queste
donne di iniziare o continuare quel processo di empowerment che ha
consentito loro di essere soggetti attivi all’interno della propria orga-
nizzazione e della societa. Hanno attivato, attraverso questo processo,
I’elaborazione e la riflessione su di sé, sul proprio percorso personale;
hanno ripensato i propri atteggiamenti; si sono attrezzate per superare
le resistenze ed i condizionamenti acquisendo gli strumenti necessari
per confrontarsi con gli attori del contesto associativo e sociale. In
sostanza I'organizzazione ha concesso loro 'opportunita di accrescere
il controllo della propria vita e di acquisire la capacita di influenzare le
decisioni politiche ed istituzionali relative alla disabilita attraverso
un’azione di gruppo, specifica e mirata. Quindi la valorizzazione delle
donne con disabilita, all'interno delle organizzazioni e della societa, ¢
una parte della pitt complessiva valorizzazione della disabilita e delle
diversita. Francesca (Italia), una giovane donna disabile dice: “L’essere
donna non ha mai fatto la differenza, non mi sono mai sentita discrimi -
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nata per questo, casomai per la giovane etd... ma ora non & pia cosi!
Lessere disabile é fondamentale, credo che noi persone disabili possiamo
rappresentare spesso un punto di rottura nelle dinamiche socialz, il che
spinge ad una riorganizzazione del sistema sociale. Per questo la tutela
delle persone disabili ha pin valore e peso se fatta dalle persone disabili
stesse”.

Come emerge dalle storie di vita, le associazioni che donano centralita
alla valorizzazione della persona, al suo potenziamento ed alla sua con-
sapevolezza, sono il terreno fertile che permette alle donne con disabi-
lita di diventare soggetti di cambiamento attraverso Iattivita di advo-
cacy. Tale attivita si sostanzia come lotta per I'affermazione dei diritti
umani e civili; come impegno per la promozione delle pari opportunita,
sotto la cui etichetta si classificano tutte le iniziative di stampo rivendi-
cativo determinate dalla condizione delle persone con disabilita quali
soggetti continuamente minacciati da forme dirette o indirette di discri-
minazione culturale, di esclusione sociale e di segregazione; come main-
streaming, cio¢ il sostenere e riconoscere il valore aggiunto rappresenta-
to dalle persone con disabilita, in ambito sociale, culturale e politico, in
veste di soggetti rappresentativi di forti valori, competenze e creativita
finora sommersi in uno stereotipo di inutile inutilita. Le donne con
disabilita, quindi, protagoniste tra protagonisti, perché, come dice
Francesca (Italia): “La consapevolezza ¢ che soltanto in prima persona é
possibile rappresentare le istanze, i bisogni scaturiti da una particolare
situazione fisica. Solo attraverso 'impegno in prima persona non si rischia
di essere privati della possibilita di esprimere le sfumature dei bisogni,
delle richieste, ma anche delle proposte e delle esperienze frutto della disa -
bilita”.

L’impegno associativo e quindi Iattivita di advocacy significano, per
le donne con disabilita, diventare il tramite per I'attivazione di un dialo-
go nuovo sia all’interno dell’organizzazione, sia tra organizzazioni e
societa: si lavora e ci si impegna per se stessi e per gli altri contempora-
neamente. Come ¢ confermato da cid che dice Giovanna (Italia): “Ad
entrare in un’organizzazione che tutela i diritti mi bha spinto la voglia di
confronto, di condivisione, di vivere la mia disabilita in un contesto dove
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1 senti accolta, e dove puoi acquisire esperienza sui tuoi diritti, dove t1
senti utile e sei utile agli altri”.

Dalle storie emerge che ad un certo punto le donne con disabilita si
riconoscono e vogliono essere riconosciute. Ed ecco quindi che si orga-
nizzano e progettano all’interno e all’esterno delle associazioni. Iniziano a
rivendicare i propri diritti, ad esprimersi secondo il proprio modo di
essere ed agire, quindi pienamente da donne. Rivendicano il loro diritto
ad autodeterminarsi, ad una vita indipendente e inter-indipendente, con-
sapevoli che questo pud avvenire soltanto se si presta maggiore attenzio-
ne ai loro bisogni particolari. Cosi infatti dice Gianna (Italia): “E stato
determinante il fatto che ero disabile e non tanto quello di essere donna
perché io mi sentivo cancellata come persona, al di la del ruolo di genere.
Solo successivamente, quando ho ricostruito la mia identita di donna, mi
sono resa conto det gap aggiuntivi che avevo”.

Ad un certo punto del percorso di vita e di lavoro all’interno delle
organizzazioni la variabile di genere diventa fondamentale nell'impegno
politico/sociale delle donne con disabilita. Cio ¢ testimoniato da
Vincenza (Italia): “I/ mzio essere donna disabile é stato molto determinan -
te. Tante cose, dal rapporto di coppia, alla sessualita, alla maternita, ad
una donna disabile sono negate. E cio spinge con maggiore forza le donne
disabili a ribellarsi alla negazione della propria identita femminile e al
loro essere persone che desiderano uguali diritti ed opportunitd”.

I frammenti di queste testimonianze ridonano vitalita e senso al lavo-
ro delle donne. Leggiamo nella seconda parte di questo lavoro, al di la
della connotazione negativa dei dati riportati sulla condizione generale
di genere, I'espressione di un universo femminile che ha voglia di
emergere, di uscire dal proprio anonimato di persone che nulla devono
e possono esprimere. Le donne disabili, pitt di altre donne, hanno
dovuto fare i conti con una realta che non riconosceva loro neanche il
diritto di svolgere quei ruoli subalterni di cura e di riproduzione a cui
il genere femminile era legittimato. Questa cancellazione ha prodotto
nella gran parte la voglia di guardare oltre. La voglia di conquistarsi il
proprio diritto di essere persona, di rivendicare il proprio diritto di
autoderminazione, autonomia ed indipendenza, di misurarsi con gli
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altri perché insieme si cresce, di ricoprire ruoli decisionali per afferma-
re con piu forza il proprio pensiero di liberta dal vincolo di essere
donna e dal vincolo di essere disabile, per dimostrare che si puo essere
persona libera di vivere il proprio essere donna insieme alla propria
disabilita.

Potrebbe essere questo, come dice Francesca (Italia), il “punto di rot -
tura nelle dinamiche sociali che spinge ad una riorganizzazione del siste -
ma sociale”. E un augurio!
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Post-fazione
Angela Costabile*

Il libro “Una possibile autonomia: itinerari di donne con disabilita tra
empowerment e advocacy”, scritto da diverse autrici, anche come risul-
tato di progetti europei Daphne, risulta interessante ed innovativo nei
suoi contenuti.

I temi principali ruotano intorno a due aspetti: le differenze, di gene-
re e di abilita; il tentativo di conciliare teorie e prassi sul tema delle dif-
ferenze.

Il primo tema, finora trattato in modo separato per genere e per abi-
lita, ha trovato proprio nel gruppo delle autrici un impulso alla operati-
vita, importante. Ripensando brevemente alla storia delle rivendicazioni
legate al genere e alle diverse abilita, pur essendo, come detto non legati
tra di loro fino a poco tempo fa, si possono far risalire a un’unica matri-
ce: le lotte del Sessantotto. Il femminismo che nasce dalle idee di ugua-
glianza e diritti uguali per tutti, bandiera di quell’epoca storica, elabora
diverse strategie per raggiungere ’obiettivo di parita tra i generi. I ter-
mini usati per quelle battaglie, come si vedra, si ritrovano nell’altra dif-
ferenza della quale ci si occupera piti avanti. Dagli anni 70 in poi il
femminismo si sviluppa, si differenzia ed elabora politiche diverse per
garantire parita tra i generi. Le lotte femminili e femministe hanno
avuto un impatto rivoluzionario sulle societa capitalistiche e post capi-
talistiche, hanno ottenuto risultati visibili nello stile di vita e negli atteg-
giamenti di uomini e donne di tutto il mondo. Negli ultimi anni tuttavia
si assiste ad un ripensamento del femminismo, attuato dalle stesse
donne, che osservano a volte un ‘pericoloso’ ritorno a modalita di vita
discriminatorie verso il genere femminile.

Laltra area di discriminazione per molti anni (e a volte anche oggi) ¢
legata alle diverse abilita. I primi cambiamenti hanno riguardato la defi-

* Prof. Associato di Psicologia dello Sviluppo, Dip. Scienze dell’Educazione, Universita degli

Studi della Calabria.
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nizione che ¢ passata da minorazione ad handicap a portatore di handi-
cap a disabilita a diverse abilita. Tale evoluzione non ha semplici impli-
cazioni epistemiche ma atteggiamenti ed operativita conseguenti. La
tifico, che hanno portato, nel 2000, alla classificazione dell’Oms, defini-
ta ICF (Intenational Classification of Functioning) nella quale il distur-
bo ¢ considerato sempre di tipo biosociale. Questo approccio tenta per-
cio di integrare le posizioni che negli anni si sono succedute rispetto
all’eziologia che ¢ stata vista o esclusivamente organica o socio-psicolo-
gica. Dagli studi piu recenti si & arrivati inoltre a definire in modo chia-
ro le disabilita, le menomazioni e i diversi tipi delle stesse. Cio ha per-
messo anche la programmazione di interventi adeguati e differenziati
soprattutto in ambito scolastico. In questo settore la legislazione italiana
risulta essere all’avanguardia rispetto ad altre realta europee, avendo
previsto gia da molti anni I'integrazione o forse ¢ meglio dire 'inclusio-
ne dei bambini disabili. Includere ha proprio il significato opposto ad
escludere e consiste in una serie di atteggiamenti e pratiche che produ-
cono un arricchimento reciproco tra il bambino disabile e gli altri bam-
bini del gruppo-classe. Le ‘buone pratiche’ dell’inclusione tuttavia non
possono essere affidate solo alle leggi ma sono sotto la piena responsa-
bilita degli adulti che le applicano per cui i risultati effettivi di tutto cio
sono molto diversi da realta a realta e da classe a classe. Nell’ultimo
anno diversi segnali preoccupanti e preoccupati provengono da genitori
ed altri adulti sensibili e mettono in evidenza una carenza assoluta del
personale di base, necessario per I'inclusione scolastica. Cio rischia di
farci tornare molto indietro nel tempo al periodo nel quale quasi ci si
vergognava della disabilita del proprio figlio e ci si chiudeva in casa con
lui per espiare una colpa inesistente.

Se questi sono i presupposti delle due differenze: di genere e di abi-
lita, cosa accade quando si trovano insieme nella stessa persona? Si puo
essere tentati di pensare ad una situazione ai limiti della vivibilita ma,
come si rileva anche dalla lettura del libro le criticita sono diventate un
punto di forza per proposte innovative e di reale parita. L'aspetto che
emerge soprattutto dalle testimonianze delle donne intervistate ¢ legato
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al rapporto con le proprie famiglie e, di conseguenza con se stessi. La
famiglia di fronte alla disabilita anche nel corso degli anni ha assunto
funzioni ed atteggiamenti molto diversi. Punto di partenza comune ¢ il
primo impatto con il figlio disabile che, soprattutto per le madri, rap-
presenta in modo innegabile un evento negativo, sia che si presenti alla
nascita o nel corso dello sviluppo. Come questo momento iniziale venga
elaborato e costituisca per alcuni ’avvio di un percorso di crescita e per
altri di chiusura e dolore eterno, dipende da diverse variabili. Negli
anni la letteratura sul tema ha avuto un’evoluzione sia nell’approccio
teorico di base che nella considerazione prima della diade madre-figlio,
poi della triade madre-padre-figlio e, pit recentemente, nell’allarga-
mento a tutta la famiglia.

Per cio che riguarda I'approccio teorico, si osserva il primo orienta-
mento di tipo sociologico che negli anni Sessanta con Farber ed altri,
divide le famiglie tra quelle child-oriented, home-oriented e parent
oriented. 'approccio piu efficace alla presenza di un figlio disabile,
secondo gli autori deve integrare questi modelli e rielaborare percio le
dinamiche familiari, non accettando in astratto una proposta piuttosto
che un’altra ma scegliendo quella migliore per il sistema familiare e per
il figlio stesso. Un’altra modalita di interpretazione del rapporto figlio-
famiglia ¢ legata alla psicoanalisi che pone al centro la relazione diadica
ed ha una forte implicazione clinica che, tuttavia risulta un po’ difficile
da accettare per tutti i casi. Studi pit recenti considerano lo stress e la
resistenza allo stesso come chiave interpretativa del rapporto. E interes-
sante a questo punto ricordare che, in ogni caso, la funzione genitoriale
pitt importante consiste nel fornire cure materiali, affetto, supporto
emotivo nei primi anni di vita in modo da stimolare la costruzione di
un’identita e di una stima di sé che producano I’autonomia necessaria
ad entrare in uno status adulto. Ma cosa accade quando il figlio ha diffi-
colta nella propria autonomia legate a diverse abilita? Qual ¢ I'atteggia-
mento dei genitori e dello stesso soggetto? Cio che si legge nelle testi-
monianze e anche nei commenti rende chiaro quanto sia difficile, a
volte da sembrare impossibile la desatellizzazione, come direbbe
Ausubel. Il processo che rende indipendenti, come si sa, inizia dalle

127



prime fasi di sviluppo, dalla frequenza di asili nido, scuole materne, fino
ad arrivare all’adolescenza, eta nella quale si sperimentano scelte e per-
corsi autonomi che, dopo tentativi pitt 0 meno riusciti e regressioni,
conducono all’ingresso nel mondo adulto. L'indipendenza riguarda
diversi ambiti: da quello di studio, lavorativo ed economico a quello
affettivo. La realizzazione di questo obiettivo ¢ il punto centrale, pre-
sente in tutto il libro, &€ come un filo rosso che lega diverse abilita e
diverse realta nazionali ed internazionali.

Si passa cosi alla seconda area del libro: il tentativo, riuscito, di legare
aspetti teorici ed operativi. I concetti di empowerment ed advocay, che
trovano spazio anche all’interno di ambiti della psicologia sociale e di
comunita, dimostrano di avere non solo un fondamento teorico ma
anche un’applicazione operativa. Partendo proprio dal concetto di vita
autonoma e di differenze di genere e di abilita, le strategie proposte
partono dalla consapevolezza delle proprie abilita, che necessitano solo
di essere conosciute e dalla rivendicazione di propri diritti. I due aspetti
sono, secondo me, legati nella consapevolezza che sia necessario cono-
scere le proprie abilita di base, che costituiscono nello stesso tempo,
diritti fondamentali, si potrebbe dire ‘di cittadinanza’. Considerando
infatti con attenzione cio che le stesse donne raccontano, i diritti riven-
dicati riguardano la vita, il lavoro, la famiglia, la cura dei figli. Ritorna
pertanto centrale la prima rivendicazione contro le discriminazioni di
genere e di abilita: pari opportunita. Le donne e i diversamente abili e
ancora di pitl le donne diversamente abili, non chiedono ‘sconti o facili-
tazioni’, non chiedono assistenza e passivizzazione ma di poter esercita-
re i propri diritti avendo uguali opportunita rispetto ad altri ‘cittadini’.

Su questo punto (pari opportunita da considerare in senso ampio), si
sta sviluppando anche Dattivita che gia alcuni anni fa ha messo a con-
fronto e in relazione I'Universita della Calabria e me stessa, come dele-
gata del rettore per gli studenti con disabilita con I'associazione DPI
Italia. Obiettivo comune che si sta perseguendo con la collaborazione
anche di altre istituzioni ed associazioni ¢ di creare il piti possibile con-
dizioni di pari opportunita ma anche di aiutare, attraverso lo strumento
della consulenza alla pari, situazioni di empowermnt nei nostri studenti
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che, trovandosi in un’eta definita di post adolescenza, a volte trovano
difficile, avviare processi di autonomizzazione. La consapevolezza che
possono ‘farcela’ da soli, senza la famiglia e che vivere da soli ¢ difficile
ma ¢ I'unica strada per raggiungere il mondo adulto ¢ il primo passo.
Subito dopo e spesso in concomitanza con questa posizione si sviluppa
una socializzazione con i coetanei, una vita all’esterno che, per molti
non & mai esistita e che, in ambito universitario & piti semplice e natura-
le da condurre. L’aspetto che da subito mi aveva colpito era I'invisibilita
degli studenti diversamente abili. I numeri parlavano di un centinaio di
loro nei primi anni, ma... dov’erano? Ora, oltre ad essere aumentati per
diversi motivi legati anche alla conoscenza dei nostri servizi, si incontra-
no non solo a lezione ma nei bar, nelle mense, negli spazi di socializza-
zione. Mi sembra che, al di la di altre parole questo sia il risultato pit
importante e piu significativo per le strategie di empowerment.
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APPENDICE A:
Recenti casi di advocacy nella disabilita+

Argomento: ORE DI SOSTEGNO PER STUDENTI DISABILI

Contesto

Il provveditorato degli studi di Messina ha invitato un capo di isti-
tuto a togliere le ore di sostegno ad un ragazzo disabile, maggioren-
ne e frequentante le scuole superiori. Il provveditorato ha fatto rife-
rimento ad una sentenza della corte costituzione, la sentenza
226/2001, che vieta la frequenza alle scuole medie dei ragazzi con
un’eta superiore ai diciotto anni. Se il ragazzo non ha diritto a fre-
quentare la scuola, non ha neanche diritto ad avere I'insegnante di
sostegno. Con questa motivazione al ragazzo sono state tolte le ore
di sostegno. La sentenza, pero, si riferisce alle scuole medie e non
puo essere applicata agli alunni delle scuole superiori. Nessuna nor-
mativa pone dei limiti di eta per la frequenza delle scuole superiori.
11 provveditorato di Messina ha interpretato male la sentenza ed al
ragazzo € stato negato il diritto ad avere un insegnante di sostegno.

Azione di advocacy (sul caso-di causa; singolo-gruppo)

Azione di advocacy sul singolo.

* A cura di Maria Elena Godino, psicologa, che ha raccolto i casi qui presentati utilizzando
come strumento di analisi, I'intervista semistrutturata. Ho intervistato persone che da anni si
occupano di tutela dei diritti di fasce deboli di popolazione. Ho cosi potuto conoscere per-
sone ricche di calore umano a cui vanno i miei ringaziamenti.
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Mappa dei portatori di interesse (soggetti che hanno degli interessi
nei confronti dell’azione)

- 11 provveditorato agli studi di Messina: convinto che ci fosse trop-
po divario tra il ragazzo ultra-diciottenne ed i compagni pitl picco-
li. Riteneva che fosse piti appropriato che il ragazzo frequentasse
dei corsi serali, o i corsi di avvio professionale.

- 11 ragazzo: voleva continuare a frequentare la scuola nelle ore mat-
tutine.

- I genitori del ragazzo: volevano che al proprio figlio venisse rico-
nosciuto il diritto ad avere I'insegnante di sostegno.

Advocate (il ruolo della persona o del gruppo che agisce volontaria-
mente o professionalmente)

Una persona che svolge consulenza legale volontaria ad associazioni
che sono aderenti alla FISH, a singole persone (siano esse socie o
meno), ad associazioni di disabili e ai loro familiari. Le tematiche
sono quelle riguardanti le problematiche dell’interdizione, dell’abi-
litazione, del “dopo di noi”, dell’inserimento lavorativo, delle bar-
riere architettoniche, dei problemi strettamente fiscali legati alla
gestione di onlus e associazioni di volontariato. Offre consulenza
legale professionale all’Associazione Italiana Persone Down.

Obiettivo da raggiungere (attraverso I’azione)

Riassegnare le ore di sostegno al ragazzo disabile.

Attivita (svolte per raggiungere ’obiettivo)

Le azioni svolte dall’advocate per raggiungere I’obiettivo sono state:
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- Spedizione di una lettera, preparata dall’advocate, al sottosegreta-
rio del Ministero dell’Istruzione per segnalare il caso e dire che, se
non si fosse intervenuto adeguatamente, la FISH sarebbe stata
costretta ad intervenire tramite la stampa, allo scopo di mettere
anche in ridicolo I'Ufficio del Provveditorato che si era dimostrato
cosi ignorante al riguardo dell’applicazione delle norme.

In seguito alla spedizione della lettera, non c’¢ stata risposta da

parte dell’Ufficio del Provveditorato di Messina.

- Telefonata al direttore scolastico regionale a cui ¢ stato esposto il
caso chiedendo di intervenire per risolvere il problema.

Obiettivo raggiunto

Il caso ¢ stato risolto: al ragazzo sono state riassegnate le ore di
sostegno. Cio si ¢ compiuto nell’arco di 15 giorni.
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Argomento: CERTIFICATO DI IDONEITA LAVORATIVA

Contesto

L’azione di advocacy, di seguito riportata, & rivolta ad un ragazzo
con disabilita psichica non gravissima, che abita ne territorio di
Lamezia Terme.

11 ragazzo aveva seguito, presso un centro di riabilitazione, un per-
corso riabilitativo di orientamento al lavoro. In base a questo per-
corso era possibile il suo inserimento lavorativo, poiché la legge
prevede I'inserimento lavorativo delle persone con disabilita psichi-
ca attivando determinati supporti di accompagnamento. La legge,
quindi, garantiva il diritto al lavoro del ragazzo. C’era pero un mec-
canismo burocratico, che non era stato ancora eliminato, che anda-
va in contrapposizione alla legge. Era prevista I’eliminazione della
commissione che emette il certificato di pregiudizio, ma la legge
non era stata applicata perché non era ancora subentrato il mecca-
nismo sostitutivo. Questa commissione - distaccata dalle altre com-
missioni che rilasciano i certificati di invalidita - senza tenere conto
del percorso riabilitativo seguito dal ragazzo, ha dichiarato quest’ul-
timo inabile al lavoro. Secondo la nuova legge, che abrogava la
commissione su menzionata, era competenza della commissione per
l'accertamento dell’handicap valutare I'abilita lavorativa del ragaz-
zo0.

Azione di advocacy

Azione di advocacy sul singolo.
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Mappa dei portatori di interesse

- 11 ragazzo: voleva rispondere ad una richiesta di lavoro. Per far cid
aveva bisogno di un certificato per 'inserimento lavorativo, cioe di
un certificato che attestasse che poteva lavorare.

- La commissione dell’ASL: senza tener conto delle referenze del
ragazzo che gli consentivano un inserimento lavorativo, ha valuta-
to soltanto la sua disabilita psichica e ha rilasciato un certificato di
inabilita al lavoro.

Advocate

Sportello Informativo sulla Disabilita. E attivo dal 1982 e si occupa
di dare informazione sui diritti delle persone disabili, sulla promo-
zione del lavoro in rete tra le organizzazioni che si occupano di
disabili e sulla promozione della cultura e delle politiche per i diritti
nei confronti delle associazioni.

Obiettivo da raggiungere

Ottenere un certificato di abilita al lavoro.

Attivita

Le attivita svolte dall’advocate per raggiungere 1’obiettivo sono

state:

- Denuncia pubblica: & stata mandata una lettera alla stampa,
denunciando la commissione che si era rifiutata di prendere visio-
ne della documentazione allegata alla domanda.

- Dialogo con i responsabili dell’ASL: si & cercata una mediazione,
spiegando che I'azione da loro intrapresa non era legale perché la
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legge abrogava I'istituto.

- Richiesta, alla commissione per 'accertamento dell’handicap,
della valutazione dell’abilita lavorativa, come previsto dalla legge.

- Preparazione, da parte dell’advocate, di un modello da seguire
durante la visita.

- Accettazione del modello da parte della commissione per
L’accertamento dell’handicapp.

- Visita e abrogazione dell’altro certificato.

Obiettivo raggiunto

La commissione di accertamento dell’handicap ha rilasciato al
ragazzo un certificato di abilita al lavoro.
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Argomento: ASSISTENZA INDIRETTA

Contesto

Nel comune di Fiumicino, alcune famiglie si sono rivolte ad una
associazione del posto con la richiesta di poter usufruire dell’assi-
stenza indiretta. Il comune non prendeva in considerazione questa
possibilita e garantiva solo I’assistenza diretta tramite cooperative
sociali.

La prima richiesta di assistenza indiretta viene fatta al comune nel-
I’anno 1998. A questa richiesta il comune non risponde, nonostante
la legge nazionale 162/98 che prevedeva la forma di assistenza indi-
retta.

Azione di advocacy

Advocacy di gruppo.

Mappa dei portatori di interesse

- Alcune persone con disabilita: non erano soddisfatte di come veniva
gestito il servizio di assistenza alle persone disabili da parte della coo-
perativa; sottostare agli orari imposti dalla cooperativa impediva loro
di coltivare i propri hobby, i propri interessi, di condurre una vita pit
attiva.

- 11 presidente della commissione: era convinto che la persona disabi-
le non potesse decidere da sola come rispondere ai propri bisogni,
ma che fosse compito del comune stabilire cosa fosse meglio per lei.

- Gli assistenti sociali dell’ASL: concordavano sul fatto che fosse il
comune a fornire I'assistenza indiretta alle persone che ne avessero
avuto bisogno.
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- Assessori comunali: tendevano a tutelare gli interessi della coope-
rativa piuttosto che i diritti della persona disabile. Non c’era, inol-
tre, una conoscenza da parte loro della legge e di tutte le normati-
ve sull’assistenza indiretta.

Advocate

L’associazione di Fiumicino, attiva dall’anno 1993: si occupa del
rispetto dei diritti delle persone disabili.

Obiettivo da raggiungere

Garantire il diritto, da parte del comune, all’assistenza indiretta per
le persone disabili che ne fanno richiesta.

Attivita

Le azioni svolte dall’associazione per raggiungere ’obiettivo sono

state:

- Coordinamento tra gli enti coinvolti: ASL, comune e utenti.

- Incontri con il presidente della commissione e con gli assessori
comunali. Gli incontri erano mirati inizialmente a far accettare il
diritto delle persone disabili a decidere autonomamente cosa sia
meglio per loro, e successivamente ad aiutare tali persone a prepa-
rare la delibera per I'assistenza indiretta.

- Incontri con gli assistenti sociali dell’ ASL: sono state analizzate le
domande di richiesta di assistenza indiretta fatte dagli utenti, per
capire quali avessero pili urgenza.

- Incontri con le famiglie di disabili: le famiglie sono state aiutate
nella compilazione della domanda di richiesta dell’assistenza indi-
retta. Successivamente si sono tenuti degli incontri al fine di spie-
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gare come avrebbe funzionato il nuovo servizio e come rivolgersi
ad un commercialista per la regolarizzazione della persona assunta
come assistente.

Obiettivo raggiunto

Nell’anno 2002 ¢ stato attivato il primo “pacchetto” di 6 utenti che
hanno iniziato ad usufruire di questo sistema. Il servizio ¢ stato rin-
novato anche per quest’anno e a breve nascera un altro gruppo
composto di 7 persone. E stata una lotta dura, iniziata nel 1998.
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Argomento: DIRITTI DEGLI ALUNNI DISABILI DELLE SCUO-
LE SUPERIORI

Contesto

Il caso di advocacy, di seguito riportato, riguarda gli alunni con
disabilita iscritti alle scuole superiori. Tutti gli alunni disabili hanno
diritto all’assistenza di base, e alcuni di essi, in base ad una decisio-
ne presa dall’equipe multidisciplinare, hanno diritto all’assistenza
all’autonomia e alla comunicazione. Il comune di Lamezia Terme ha
garantito, fino all’anno scolastico 2002-2003, I'assistenza di base e
I’assistenza all’autonomia e alla comunicazione degli alunni iscritti
alle scuole dell’obbligo e alle scuole superiori, attraverso la gestione
di tale servizio da parte di una cooperativa. Prima dell’inizio del-
I’anno scolastico 2003-2004 i commissari comunali, con una lettera
in cui fanno riferimento alle legge del 1999, dichiarano che il comu-
ne di Lamezia Terme, per il nuovo anno scolastico, coprira soltanto
le spese dell’assistenza all’autonomia e alla comunicazione degli
alunni delle scuole medie. La legge del ‘99 dichiara che I'assistenza
di base agli alunni con disabilita deve essere svolta dal personale
ATA. Lassistenza di base deve essere organizzata dai presidi delle
scuole all’interno del personale ATA ma, se non esiste personale
adeguato, i presidi possono richiederlo agli altri plessi scolastici. Il
personale ATA avra un incentivo di 600,00 euro all’anno se svolgera
tali azioni.

Le scuole superiori sono, invece, di competenza della Provincia, per
cui & compito di quest’ultima garantire il diritto all’autonomia e alla
comunicazione degli alunni che ne hanno bisogno.

In seguito a cio, all’inizio dell’anno scolastico corrente, gli alunni
con disabilita iscritti alle scuole superiori rischiano di non avere
garantito il diritto all’assistenza di base e all’assistenza all’autonomia
e alla comunicazione.
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Azione di advocacy

Advocacy di gruppo.

Mappa dei portatori di interesse

- I genitori degli alunni con disabilita delle scuole superiori: sono
interessati esclusivamente all’assistenza di base che vogliono venga
svolta dagli operatori di una cooperativa che da tempo gestisce il
servizio, con figure professionali fisse che hanno riscosso la fiducia
dei genitori.

Il comune di Lamezia Terme: attraverso una lettera comunica che,

a partire dall’anno scolastico 2003-2004, garantira solo I’assistenza
all’autonomia e alla comunicazione degli alunni disabili delle scuo-
le medie, perché I'assistenza di base deve essere svolta dal perso-
nale ATA e perché le scuole superiori sono di competenza della
Provincia.

La Provincia di Catanzaro, che non & a conoscenza della legge e

ignora quali siano le proprie competenze, prevede di aiutare le
famiglie affinché i loro figli abbiano I'assistenza di base attraverso
un sussidio di 500,00 euro per alunno disabile, che il preside di
ogni scuola gestisce come meglio crede. Non si occupa dell’assi-
stenza all’autonomia e alla comunicazione.

I presidi delle scuole superiori del comune di Lamezia Terme,

nonostante sia previsto dalle legge, prima dell’inizio dell’anno sco-

lastico non hanno previsto 1’'organizzazione e la formazione del

personale ATA.

- 11 personale ATA si rifiuta di occuparsi dell’assistenza di base del-
I’alunno con disabilita, nonostante sia previsto dalla legge.

- I sindacati vogliono che il servizio continui ad essere svolto dagli
operatori della cooperativa.

-1l personale della cooperativa non vuole perdere il proprio posto

di lavoro.
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Advocate

Sportello Informativo sulla Disabilita. E attivo dal 1982 e si occupa
di dare informazione sui diritti delle persone disabili, sulla promo-
zione del lavoro in rete tra le organizzazioni che si occupano di
disabili e sulla promozione della cultura e delle politiche per i diritti
nei confronti delle associazioni.

Obiettivi da raggiungere

- Garantire I'assistenza di base e I'assistenza all’autonomia e alla
comunicazione agli alunni con disabilita delle scuole superiori.

- Preparare adeguatamente il personale scolastico che si occupera
dell’accoglienza degli alunni disabili.

Attivita

Le attivita svolte per raggiungere gli obiettivi sono state:

- Partecipazione alla riunione in cui erano presenti I’assessore alle
politiche sociali, il presidente della Provincia, i presidi delle scuole
della Provincia di Catanzaro, i genitori, una sindacalista. Compito
dell’advocate ¢ stato quello di chiarire la confusione dei ruoli met-
tendo a conoscenza i presenti della legge e spiegando quali fossero
le competenze di ciascuno.

- Processo educativo con le famiglie (far accettar loro il lavoro del
personale ATA); corso di formazione sui diritti dell’alunno (quali
sono i diritti dell’alunno disabile e i percorsi che si possono fare
per garantire questi diritti).

- Richiesta di formazione del personale ATA.

- Preparazione di un convegno in collaborazione con la Direzione
Regionale dell’Istruzione.
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Obiettivo raggiunto

Gli alunni disabili delle scuole superiori hanno garantito il diritto
all’assistenza di base e all’assistenza all’autonomia e comunicazione
per I'anno scolastico 2003-2004 e per gli anni successivi.

Il secondo obiettivo (preparare adeguatamente il personale scolasti-
co che si occupera dell’accoglienza degli alunni disabili) non ¢ stato
ancora raggiunto. La preparazione di un convegno, in collaborazio-
ne con la Direzione Regionale dell’'Istruzione, & un’azione che si sta
compiendo per raggiungere questo obiettivo.
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Argomento: ACCESSIBILITA AI MEZZI PUBBLICI DI TRA-
SPORTO

Contesto

Nel comune di Fiumicino ¢ scaduto il bando per 'appalto ai servizi
pubblici di trasporto.

In vista di una nuova gara d’appalto, un’associazione di Fiumicino,
che si occupa del rispetto dei diritti delle persone disabili, chiede
che uno dei requisiti da inserire nel nuovo bando sia I'accessibilita
al 100% per i disabili ai mezzi pubblici di trasporto. Fa richiesta,
inoltre, di due telebus, cioé due servizi pubblici per il servizio
domiciliare.

Nei vecchi bandi non era prevista nessuna forma di accessibilita ai
mezzi di trasporto pubblico per le persone disabili.

La richiesta ¢ accolta dal presidente della commissione dei trasporti
e dai consiglieri comunali. Non ¢’¢, perd, accordo, tra I’associazione
dei disabili e i consiglieri comunali, circa I'arco di tempo in cui tutti
i mezzi di trasporto devono essere resi accessibili.

Il presidente della commissione trasporti aveva proposto di fornire
alle ditte 3 anni di tempo per rendere tutte i mezzi accessibili. I
consiglieri della maggioranza volevano proporre lo svecchiamento
dei mezzi.

L'associazione chiedeva che I'accessibilita a tutti i mezzi di trasporto
venisse garantita entro un anno.

Azione di advocacy

Advocacy di gruppo.
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Mappa dei portatori di interesse

-1l presidente della commissione trasporti: era d’accordo con
I’ Associazione per i disabili ad inserire nel bando, come requisito,
I’accessibilita ai mezzi pubblici per i disabili. Proponeva pero di
porre un margine di tempo di tre anni alle ditte per rinnovare il
loro pacco auto.

- I consiglieri comunali della maggioranza: il loro interesse non era
quello di garantire i diritti delle persone disabili, ma di tutelare il resto
dei cittadini. La scadenza del bando ¢ avvenuta qualche mese prima
del rinnovo del consiglio comunale. Era il periodo della campagna
elettorale. La maggioranza era preoccupata che la gara d’appalto per i
servizi pubblici di trasporto andasse subito a buon fine. Le richieste
fatte dall’ Associazione rischiavano di intralciare la gara perché le ditte
avrebbero dovuto rinnovare il pacco auto e cid avrebbe avuto dei
costi. Inoltre poteva indurre le ditte a rinunciare a partecipare alla
gara con il rischio di immobilizzare la citta. Le ditte proponevano che
il rinnovamento del pacco auto avvenisse con lo svecchiamento.

- Lassociazione di Fiumicino voleva che venissero rispettati i diritti
delle persone disabili cosi come previsto dalla legge 503/96 sul-
I’abbattimento delle barriere architettoniche e che cid avvenisse
nell’arco di un anno.

Advocate

L’associazione di Fiumicino, attiva dall’anno 1993: si occupa del
rispetto dei diritti delle persone disabili.

Obiettivo da raggiungere

Ottenere che nel bando sui trasporti pubblici venga inserita 1’accessi-
bilita per i disabili su tutti i servizi pubblici di trasporto entro un anno.
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Attivita

Le azioni svolte dall’associazione per raggiungere ’obiettivo sono

state:

- Incontro con il presidente della commissione dei trasporti pubbli-
ci con cui si ¢ iniziato un dialogo. Il presidente ha accettato la
richiesta dell’associazione ma voleva porre dei margini di applica-
bilita molto ampi.

- Dassociazione si ¢ rivolta ai consiglieri comunali della maggioran-
za e dell’opposizione che hanno anch’essi accettato la proposta,
ma non trovandosi d’accordo sui margini di applicabilita voluti
dall’associazione.

- Presentazione della richiesta al consiglio comunale. Il consiglio &
stato chiuso dopo circa un’ora perché i membri non pervenivano
ad un accordo.

- Presentazione della richiesta ad un secondo consiglio comunale.
L’associazione ¢ rimasta ferma sulle proprie richieste e ha fatto
appello alla legge sull’abbattimento delle barriere architettoniche.

Obiettivo raggiunto

Entro quello stesso mese ¢ stato approvato il bando; entro nove
mesi tutte le linee urbane sarebbero dovute essere accessibili; sono
stati inoltre previsti due telebus, cioé due servizi pubblici a chiama-
ta per il servizio domiciliare.
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APPENDICE B:

Il sapere dell’esperienza, 'esperienza del sapere

di Jacqui Christy James, Segretaria DPI Europa, relazione tratta dalla
Conferenza Europea “Essere donna nella disabilita”, novembre 2003

Dal primo giorno, la mia disabilita mi ha avviato in un viaggio incre-
dibile che non potevo immaginare, se non mi fosse successo. Il mio
viaggio nella disabilita mi ha portata alla pitt profonda disperazione e
alla gioia pit grande. Quindi adesso considero la mia “ferita” come un
qualcosa che ha valorizzato la mia vita. In ogni modo, credo che ¢ ora
di riflettere su questo stato e di riconoscere il dolore della ferita aperta
che mi ¢ stata procurata, in particolare nei primi anni della disabilita,
invece di, come di solito succede, balzare subito verso esperienze di
forza e di potere, che la disabilita mi ha insegnato in seguito negli anni.

Ricordo il dolore, quando ho scoperto, poco alla volta, le cose che
non potevo pitl fare. Nei miei pensieri, la possibilita di poter ritornare
alla vita che conducevo precedentemente diminuiva di giorno in giorno.
Non potevo pit svolgere il mio lavoro di assistente sociale psichiatrico,
non potevo pitl entrare nel mio appartamento (in quanto non era acces-
sibile per i disabili), non potevo piu fare il bagno da sola o vestirmi, e
cio per molto tempo. Ricordo il dolore che attorniava la mia disabilita
fisica, il dolore per la perdita di meta del mio corpo; ancora adesso,
dopo tanto tempo, questo dolore talvolta si accende. In ogni caso, il
dolore pit grande oggi, come lo ¢ stato nel passato, ¢ stato il comporta-
mento negativo di alcune persone, amici ed estranei, dall’inizio della
mia disabilita. Ancora adesso ho delle ricadute, quando 'unica cosa che
voglio fare & “urlare” il dolore che & ancora vivo nel mio cuore.

Ricordo che mi chiedevano perché mi truccassi ancora, visto che ero
diventata disabile. Oppure, la mia domestica mi diceva che non potevo
sperare di sposare un non-disabile, ma che probabilmente un “bell’'uomo
disabile avrebbe potuto sposarmi”. O le mie amiche che all'improvviso
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stavano zitte quando io entravo nella stanza, pur sapendo che stavano
discutendo dell’allattamento dei loro figli e della sensazione meravigliosa
che si prova nell’avere un neonato che succhia al seno. Erano imbarazza-
te e si zittivano, ma il loro silenzio lasciava capire tutto. Secondo loro
(come davvero ¢ successo) per me, donna disabile, era impossibile avere
dei figli o avere la possibilita di allattare. Tuttavia, io avevo ancora biso-
gno di sentirmi partecipe, anche in queste conversazioni.

I commenti di cui ho parlato non erano stati richiesti ed espressi da
persone che, secondo me, volevano essermi di aiuto, ma in entrambi i
casi erano andati oltre i loro confini. Il silenzio delle mie amiche faceva
pitt male, perché anche se tentavano di proteggermi, mi lasciavano con
una sensazione di solitudine, mi sentivo diversa, al punto di togliermi le
forze, ed impotente nelle loro conversazioni.

In quei giorni, vissuti da “vittima”, chiunque poteva dire qualsiasi cosa
nei miei confronti, poteva esprimere le ipotesi piti negative sulla mia
vita. Non era un gioco onesto. Avevo perso la mia ‘posizione’ nella
societa, ero in balia dei commenti pregiudizievoli e malinformati. Non
sapevo rispondere. C’era addirittura una parte di me che pensava che
me lo meritassi. Ero una vera vittima. Comunque, tutti questi commenti
che ho ricevuto non sono niente in confronto ad altri abusi relativi ai
diritti umani che hanno subito altre donne disabili - episodi che mi sono
stati raccontati o dei quali sono stata testimone durante i miei viaggi di
lavoro come formatrice, ricercatrice e consulente. Donne e ragazze disa-
bili possono essere particolarmente vulnerabili quando si tratta di vio-
lenza sessuale. Come lo sono anche le donne single piu anziane che
hanno sviluppato le malattie o la disabilita pit avanti negli anni. Spesso
vengono trattate non solo come cittadine di seconda classe, ma addirit-
tura come non umane, prive degli stessi diritti umani. Le nostre ferite
possono sostenerci nell’aiutare le altre donne e ragazze disabili a lottare
per riconquistare la loro umanita e dignita. Nel mio caso, posso dire che
questo dolore ¢ stato di grande aiuto. Volevo che il dolore dell’alienazio-
ne si eliminasse in me e volevo eliminarlo per gli altri. Ma come possia-
mo evitare di essere travolti dall’orrore di tutto cio?

Uomini che hanno I'HIV o ’AIDS trovano nelle donne cieche un
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bersaglio facile da violentare. In alcuni paesi le donne disabili sono con-
siderate vergini perché nessun sano di mente vorrebbe fare 'amore con
una di loro; queste donne disabili “vergini” vengono spesso violentate
perché si dice che fare sesso con una vergine pud guarire dall’HIV o
AIDS. Alcune ragazze intelligenti e vivaci non ricevono un’educazione
perché sono sorde. Alcune bambine disabili sono buttate ai coccodrilli,
perché se rimangono in vita potrebbero infastidire gli Dei e provocare
cattivi raccolti. Bambine disabili rinchiuse, senza poter mai vedere la
luce del giorno, perché rappresentano una vergogna per i loro genitori
e per i fratelli che intendono sposarsi. Donne disabili incinte che subi-
scono abusi verbali e talvolta fisici da parte dei familiari e dei dottori,
poiché si suppone che le donne disabili non devono fare sesso, e tanto
meno avere figli. Potremmo andare avanti all’infinito. Dall’intimita di
questo dolore le donne disabili, in tutto il mondo, gridano il proprio
urlo silenzioso, non sapendo a chi indirizzarlo, non sapendo dove anda-
re per trovare un po’ di pace e liberarsi dai propri oppressori.

Come possiamo noi, donne disabili, fermare tutto questo? Come pos-
siamo noi, donne disabili, smettere di essere vittime? Come possiamo
lottare contro questo atteggiamento da vittima che ci ¢ imposto dalla
societa? Che siano dell’Azerbaijan o della Russia o dell’ Africa, un modo
ci potrebbe essere per avvalorare le storie delle donne disabili. To ascol-
to queste storie di vita uniche di donne e ragazze disabili, voglio dire: le
ascolto veramente. A volte queste donne mi raccontano storie d’orrori
con un tono cosi neutrale, come se stessero raccontando della spesa al
supermercato. Qualche volta appare palese che queste donne sono
ancora traumatizzate, mentre per altre pud accadere che sia la prima
volta che riescono a raccontare la loro storia a qualcuno che desidera
ascoltarle. Questo tipo di valorizzazione potrebbe essere un modo per
sottolineare che anche loro contano, che le loro esperienze non possono
essere cambiate ma che di esse non hanno colpa. Il loro dolore ha un
senso, la loro umanita ha toccato il mondo e la loro presenza in questo
mondo produce le sue conseguenze.

Comunicare con altre persone disabili, ma soprattutto con donne
disabili, all’interno del movimento per i disabili, ¢ stata la via che mi ha
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sostenuto di pit nel viaggio per ritrovare la mia forza. Lavorare con le
persone disabili e le loro organizzazioni e cercare modalita per riunire
le donne disabili, & stato molto gratificante per me, nonostante la mia
stanchezza. Trovo particolarmente esaltante essere con le donne disabi-
li, avere discussioni significative sull’azione collettiva e le lotte da intra-
prendere per ottenere il nostro diritto alla vita, il nostro diritto alla
riproduzione e il diritto di essere trattate come esseri umani completi. A
volte capita che qualche donna si metta a dire qualcosa di completa-
mente inadeguato e la nostra conversazione allora puo diventare una
chiacchierata sul sesso o sull’amore, come in qualsiasi altro incontro tra
donne. Per quanto disperate siano le loro storie, per quanto affamate le
loro anime, ¢’¢ sempre tempo per una risata. La capacita di comunicare
attraverso la gioia della risata e dell’amore ¢ sempre presente. Per noi
non si tratta sempre di fare un’azione politica intensa, ma di essere
insieme e in condivisione.

In tutto questo dolore e negli alti e bassi della vita, comunicare con
coloro che la pensano come me, mi ha sempre salvata dal lato oscuro di
me stessa. La rabbia incontrollata per le ingiustizie che subiamo ¢ sem-
pre sotto la superficie. Credo che cercare i ruoli ed i modelli all'interno
della comunita delle donne disabili sia qualcosa che mi ha sempre aiuta-
to e calmato. Ora posso scegliere ruoli e modelli da gruppi pitt ampi di
donne disabili, giovani e pit anziane, e provenienti da diversi gruppi di
disabilita.

Fare parte di una rete di donne disabili o soltanto chiacchierare,
bevendo un caffé, mi ha dato sempre un senso d’appartenenza. La sen-
sazione di essere donne disabili unite, che discutono delle proprie ferite
e sanno di essere legate da una causa comune, con azioni collettive per
rivendicare i diritti umani e civili, ¢ un’esperienza davvero liberatoria.

Leggere testi ispiratori, scritti da accademici disabili, pud anche porta-
re ad una conoscenza diversa della disabilita. Le accademiche disabili,
che trattano la disabilita come un tema politico, ci permettono di avere
accesso ad un modello sociale della disabilita. I modello sociale della
disabilita era qualcosa che avevo iniziato ad accettare nella mia vita e poi
da prendere a modello come modo di vivere in questo mondo. Ho scelto
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di vivere la mia vita sotto il titolo politico di “persona disabile”, piutto-
sto che vederlo come un’altra buona teoria accademica. Era un esperien-
za del tipo “strada per Damasco” per me. Da un giorno all’altro sono
cambiata, trasformata da vittima in “combattente dell’ingiustizia”.

La necessita di combattere per avere leggi anti-discriminatorie pitl
comprensibili e complete nasce dalla concezione politica della disabi-
lita. So che il Forum Europeo per la Disabilita (EDF) sta conducendo
questa lotta insieme ad altre organizzazioni non governative europee.
Cio non pud che portare beneficio alla causa delle donne e ragazze
disabili in futuro, ma ad una condizione: queste istituzioni non devono
dimenticare di esaltare le nostre differenze e riconoscerle legalmente,
oltre ad incoraggiare tutti i disabili a parlare con un’unica voce.

Educare le donne e gli uomini disabili per quanto concerne il tema del
sesso, ¢ un’altra strada. E non deve avvenire soltanto sulla carta, come
esercizio accademico, ma in modo concreto. La UE, in particolare, deve
controllare e stabilire quante donne disabili si trovano in una posizione
di potere, o controllare la percentuale di donne, rispetto agli uomini, che
occupano una posizione superiore all'interno della UE. Vi consiglio una
relazione eccellente di Lydia la Riviere-Zijdel, sulla sotto rappresentanza
delle donne e delle madri in Europa e il modo per reagire a cio.

In fine, per me & stato molto importante capire il ruolo dell’oppres-
sione interna nella mia lotta per la liberta. Questa comprensione mi ha
liberato dalle catene dei miei oppressori e mi ha permesso di nuotare
verso la superficie, smettendo di affogare nella condiscendenza e nel
pregiudizio degli altri. Mi ha dato la capacita di allungare la mano, a
partire dalla situazione personale che circondava la mia disabilita, verso
chi & impegnato nell’azione politica in nome della comunita dei disabili.

Tutte queste attivita mi hanno permesso di trasformare il mio disa-
stro, che mi ha lasciato da sola e disperata, in un metodo per riavere
controllo sulla mia vita e ritrovare il rispetto per me stessa; cid a sua
volta mi ha fatto nascere il desiderio di liberta e giustizia per tutte le
donne e le ragazze disabili, ovunque.

Quando parlo del mio viaggio, penso di riferirmi ad un viaggio arche-
tipico, che potrebbe essere lo stesso viaggio di qualsiasi donna disabile
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che ha trovato i mezzi per liberarsi dalla camicia di forza degli oppres-
sorl.

Questa relazione ha portato il mio viaggio personale nella direzione
politica ed evidenzia quelli che secondo me sono i metodi piu utili per
trattare queste ferite. Credo che la maggior parte di noi, che fa parte del
movimento della disabilita, in qualche momento della propria vita ha
iniziato questo viaggio archetipico. E un viaggio dall’oscurita verso la
luce. Credo che uno possa partire come “vittima” e pud incosciente-
mente ascoltare tutte le opinioni sulle donne disabili, come, ad esempio,
il fatto che il nostro corpo non sia desiderabile, che nessuno (donna o
uomo) ci amera come partner unico ed esclusivo, che non potremo mai
avere figli, che siamo un peso per la nostra famiglia e la societa, o
costiamo molto allo Stato e non dobbiamo aspettarci di essere tenute in
vita per niente in cambio. Iniziamo a credere che siamo un prodotto di
scarto dell’'umanita ed ¢ giusto che negli ospedali ci sia il cartello “non
risuscitare” sopra i nostri letti. Potrei andare avanti all’infinito con i
miti che ci circondano. Quando iniziamo a far filtrare queste leggende o
a credere che siano vere a qualche livello, la cosa diventa pericolosa. A
questo punto la societa non deve pitt opprimerci perché lo facciamo gia
da soli. Iniziamo a credere nell’universale transculturale avversione nei
confronti dell'imperfezione inferiore danneggiata, cosi come sono viste
le persone disabili. Una macchia negli occhi di Dio. In altre parole la
nostra ferita & permanente e ci lascia senza vitalita e anima.

Se sei fortunata e il destino ti aiuta, puoi trovare le modalita per levar-
ti di dosso lo stato di vittima e puoi portare la condizione di disabilita
come fosse un distintivo d’onore, pieno di risolutezza e orgoglio. Nella
mia vita di attivista per la disabilita ho voluto che il disabile non fosse
solamente “fortunato”, come me, nel trovare questa strada di risolutez-
za e orgoglio, ma ho voluto che andasse intenzionalmente piu avanti per
incontrare un sistema che offrisse supporto alla sua identita, appena
trovata, e che gli permettesse di sviluppare le potenzialita come vuole.
Volevo che i sistemi della societa, come i servizi sociali, sanitari, educa-
tivi e d’alloggio abbracciassero il modello sociale della disabilita, che
perlomeno onora I'individuo e attivamente invita la societa ad incorag-
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giare la non-discriminazione contro di noi, rimuovendo le barriere fisi-
che e comportamentali.

Non sto soltanto parlando della de-umanizzazione sfacciata delle
donne e ragazze disabili che, come ho gia detto, ho visto durante i
miei viaggi nel mondo in via di sviluppo. Qualche volta le cose succe-
dono pitl vicino a casa nostra, nel mio paese, nel Galles come nella
stessa Comunita Europea. In questi giorni la maggior parte della gente
ha le parole giuste, conosce il linguaggio della liberazione e pretende
di aspirare ad una societa diversa, dove ci sia tolleranza ed uguaglian-
za. La maggior parte, pero, aspira all’'uguaglianza e alla celebrazione
della diversita fino a che non deve perdere un po’ del suo potere e
controllo.

Uno dei miei pitt grandi eroi & I'attivista sud-africano nero Steve Biko.
E stato ucciso perché credeva nella distruzione del sistema dell’a-
partheid in Sud Africa negli anni ‘70. Mi ricordero sempre quella parte
del film “Cry Freedom” (Urlo della liberta), che & una ricostruzione
accurata della sua vita, in cui Steve Biko dice al giornalista bianco,
Donald Wood - che crede di essere un gran combattente contro il siste-
ma dell’apartheid e di essere dalla parte di Steve Biko, con la sua pas-
sione per la coscienza nera e la liberta - che lui fa parte del problema e
non fa parte della soluzione. “Ma perché?” egli chiede. “Perché ¢ la
stessa gente nera che ha bisogno di determinare il proprio futuro, le
proprie aspirazioni, i sogni ed essere anche responsabile per i propri
errori.” Non che il suo aiuto non fosse gradito, ma doveva essere dato
in modo da sostenere la coscienza nera.

Lo stesso vale per le donne disabili. Oggi, noi, e in particolare chi
aspira ai principi del Movimento Internazionale della Disabilita attra-
verso Disabled Peoples’international (DPI), vediamo cido come un
primo tentativo di definire la posizione di un alleato. Gli alleati sono
tutte quelle donne e uomini non disabili, genitori e professionisti che
comprendono cosa vuol dire dare supporto ai disabili, in questo caso
alle donne disabili, senza volerne prendere il controllo. Quelle persone
che vogliono lavorare accanto a noi, senza intromettersi. Essi capiscono
il bisogno dei disabili di unirsi ai loro fratelli e sorelle nella disabilita,

153



attorno alla causa della loro oppressione, ma devono astenersi dal voler-
li guidare fino alla vittoria. Credo che sia una posizione molto difficile
per loro; devono sostenere ma non possono farsi coinvolgere diretta-
mente; qualche volta devono stare a guardare i nostri errori, senza inter-
ferire. Credo che ci siano genitori di bambini disabili e professionisti
che abbiano difficolta in questo e continueranno ad avere difficolta. E
naturale pensare che i genitori ed i “professionisti” conoscono sempre
di pit e meglio. Mi dispiace dire che conosco soltanto pochi alleati che
veramente capiscono la propria posizione in relazione ai disabili, alle
donne disabili e alle loro organizzazioni. Essere un alleato ¢ una vera
arte. Qualche volta non si parla delle ferite dei nostri alleati, perché la
loro posizione ¢ cosi difficile ed il nostro bisogno di tenere in equilibrio
la nostra relazione ¢ una lotta continua. Abbiamo bisogno di loro, ma
noi, in quanto persone disabili, dobbiamo definire i parametri di questa
relazione. I nostri alleati devono sentire “il grido” del nostro dolore, per
poter capire il nostro bisogno di sentirli accanto, ma non del loro con-
trollo.

Per concludere: quando succede qualcosa considerata negativa, pos-
siamo o arrenderci e annegare o lottare per sopravvivere. Le nostre vite
sono spesso svalutate, non vale la pena combattere. Individualmente ¢
difficile sostenere il nostro diritto alla vita, all’amore e alla felicita. F
difficile aggrapparsi al nostro diritto basilare dell’'umanita.

Insieme ¢ molto pit facile trovare la strada della trasformazione, por-
tare i nostri doni nel mondo, gridare dai tetti che le donne disabili sono
belle e creative, sensuali e femminili. Siamo orgogliose di cid che siamo
adesso, e non ce ne andiamo. Siamo qui per starci.

Non sono sicura se le mie ferite guariranno mai, non sono sicura se
riuscird a guarire e nemmeno se lo voglio. Se sono guarita & in quanto
donna disabile che capisce che per dare un senso alla sofferenza e al
dolore, dobbiamo unirci politicamente e chiedere cid che & nostro di
diritto. Se lottiamo insieme adesso, un giorno vinceremo.
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Il presente volume nasce dalla
riflessione avviata, negli ultimi
anni, da DPI (Disabled People’s
International) 1talia per esplorare
ed individuare alcune dimensioni
relative a due oggetti: lo sviluppo
di empowerment e la scelta di
impegno in attivita di advocacy
delle donne con disabilita.

Per ciascuno di questi oggetti
sono state identificate ed appro-
fondite alcune aree tematiche
riguardanti:

le rappresentazioni e le pratiche
che hanno determinato lo svilup-
po di “potere” in queste donne ed
hanno innescato in loro processi
di autonomia e di indipendenza
(empowerment);

la riformulazione di senso che ha
innovato le loro scelte di impe-
gno personale e |‘assunzione di
responsabilita diretta in organiz-
zazioni di tutela (advocacy).





