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ABSTRACT

In una prospettiva sociologica e attraverso unaodwbgia narrativa
applicata a interviste a soggetti portatori di Uik fisiche, questo
lavoro intende presentare un’esplorazione dellaabdita in chiave

discorsiva e biografica, con una particolare aitare alle prospettive di
genere e alla costruzione sociale delle azioniusdisSSaranno analizzati
dunque non solo le narrazioni di soggetti disabilg anche progetti sul
corpo, identita, ed embodiment sessuali di soggetinsiderati

“normodotati” che si relazionano con la disabifisica attraverso diversi
assi: l'identificazione, il desiderio sessuale, ptogetto sul corpo,
'embodiment sessuale. La sessualita e I'ideniigedere sono portate al
centro dell’analisi in quanto attivita sociali imicl corpo € agente in
maniera preponderante e in ragione del loro ruoktittitivo nei processi
di soggettivazione.






INTRODUZIONE

Comprendere la disabilita come questione discorsigaifica
non limitare lo studio della disabilita a quei sstigndividui che sono
classificati come disabili dallo stato sociale dlalsanita. Pertanto, gli
oggetti di questa ricerca saranno non solo i categli individui
classificati come disabili, ma anche progetti sofrpo, identita, ed
embodiment di soggetti considerati “normodotatié h relazionano con
la disabilita fisica attraverso diversi assi: I'ndigicazione, il desiderio
sessuale, il progetto sul corpo, 'embodiment s&tesu

Questa indagine mi ha portato all’esplorazione dna u
metodologia narrativa, che e al contempo un methdaccolta dati, una
prospettiva di lettura e una modalita di relazian i soggetti. La
narrazione di per sé, per altro, ha un rapportwilpgiato con la
disabilita. La disabilita, infatti — soprattutto apdo acquisita —
rappresenta una rottura nella biografia dei sogggedt rispetto al proprio
passato sia rispetto allo status corporeo normatikre € quello abile. II
concetto di narrazione a cui faccio riferimento mosemplicemente una
modalitd comunicativa, ma uno strumento di costmej ricostruzione e
consolidamento dell'identita personale. Di consegae la narrazione
per i soggetti disabili € uno strumento attravelsjpuale I'esperienza di
un embodiment morfologicamente difforme viene iselue resa
significativa all'interno della definizione del s&i soggetti. La disabilita
inoltre, & un invito alla narrazione generato anda#’interazione tra
soggetti: la domanda “cosa ti € successo?” € lagahe si vorrebbe fare

a un individuo disabile, e la conseguente narrazidinenta quindi non



solo uno strumento di riflessivita personale, mehanuno strumento di
riconoscimento interpersonale.

Dal punto di vista dei riferimenti teorici sullasdbilita, fard
riferimento a un modello sociale di ispirazione iugrsalistica” e alla
teoria crip. L’approccio universalista, inizialmentelaborato dal
sociologo Irving Zola (1991), consiste nel ricorerecche la disabilita
non & un “problema” privato di determinati individma il risultato di
una rete di poteri e saperi che riguardano sigaldii che i non-disabili.
Il portato teorico di questo approccio e statocalizzato dalla teoria crip
e dagli sviluppi piu recenti del modello socialdlaelisabilita: mettendo
in luce l'illusione che un corpo abile sia impresitbile per poter essere
un soggetto - sessuale e sessuato, autonomo, maeipe e invulnerabile
- e ricordandoci che probabilmente sperimenterartiouna disabilita, se
vivremo abbastanza a lungo, la teoria crip ha ratsit ruolo costitutivo
della disabilita nella definizione dei corpi giustidei corpi sbagliati. In
questo senso la disabilita non e piu una tragicalizione assegnata —
attraverso protocolli diagnostici — a determinabrp, ma € una
conseguenza dei criteri di separazione tra umarammeusmano.

In quanto costruzione sociale, la definizione diaiilita puo
variare moltissimo a seconda dei criteri, luogkempi di definizione. In
questa indagine, la disabilita & intesa come laegunenza della risposta
sociale a un embodiment morfologicamente diffornaladnorma. Mi
soffermero sulla sessualita e sulle sue intersezimngenere in ragione
della particolare posizione della sessualita rispat corpo e all’agency
incorporata. La sessualita dei disabili & - in art@ senso - sempre gia di
per sé queer — deviante - perché il sesso normatkieede I'uso di corpi
abili, sani, e possibilmente belli, mentre i codisabili sono costruiti
come impossibilitati ad essere s/oggetti del demideHo scelto di



privilegiare la sessualita in ragione del suo rucbstitutivo rispetto ai
processi di soggettivazione (Butler 1990). Infatia sessualita corretta,
che richiede un corpo corretto, porta ad assicunahglentita di genere
corretta, precondizione a sua volta del process@ainoscimento che ci
rende umani, prima ancora che uomini e donne, eternosessuali, abili
e disabili.

Assieme all’'esplorazione della costruzione soct#e azioni sessuali
dei soggetti disabili, presento il caso della tednilita e del devotismo. Se
la maggior parte dei discorsi descrive la disabiibme una condizione
indesiderabile, sara allora interessante analizgaesti fenomeni non
convenzionali, in qualitd di sottoculture in cui diésabilita & ricercata
come oggetto del desiderio sessuale (devotismantegrogetto per il
proprio corpo (transabilita). La transabilita, iarficolare, rappresenta un
tipo di progetto sul corpo che mette in crisi i eandesiderabili di
normativita. Trasformando la disabilita in oggettel desiderio, viene
ribaltata la caratterizzazione valoriale dominaatsi rende necessario
comprende attraverso quali strategie narrativeinomles desiderio viene
reso significativo e attraverso quali pratiche eiemmssuto, nella tensione

mai risolta tra desideri radicali e desideri diimsigzione.






CAPITOLO PRIMO

QUADRO TEORICO DI RIFERIMENTO

La disabilita, cosi come il genere e la razza, é
ovunque, se impariamo a vederla. [...] Cosi
come per il genere, la razza, la sessualita, la
classe: comprendere come operi la disabilita
significa comprendere cosa significhi essere
pienamente umani.

- Rosemarie Garland-Thomson

1. Introduzione: la disabilita come questione dist@

Gli studi sulla disabilita hanno esplorato moltgliespetti della
disabilita che si situano al di fuori del corpoatige. A dire il vero, nelle
scienze sociali, si potrebbe individuare una temdemproprio alla
disseminazione della disabilita: un progetto temriche progredisce
dallindividuo disabile alla societad, dalla malattindividuale alla
discriminazione sistemica, dal soggetto al discotsochiave di questo
processo consiste nel riconoscere — in primo luogbe I'esperienza
della disabilita non e necessariamente ancoratanea monolitica e
perpetua identita disabile e — in secondo luogbe Itesperienza della
disabilita non riguarda soltanto i corpi disahitia anche le persone che
interagiscono con questi corpi e la societa in gdae Per quanto
riguarda il primo punto, disseminare la disabilg@gnifica prendere
seriamente in considerazione il fatto che anchavishdg altrimenti
considerati “normodotati” possono sperimentare ldiga temporanee e
reversibili, che uno stato di disabilitd spessernessa e complica il fine
vita, che i problemi ecologici e la poverta sonoduttori di disabilita. Di
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conseguenza, significa anche riconoscere che d¢érventi sociali

nell’ambito della disabilita possono interessamigliorare la qualita di

vita tanto dei disabili quanto dei “normodotatrarchitettura accessibile
crea spazi piu vivibili per tutti, le tecnologie nsate per migliorare la
vita dei disabili possono essere sfruttate anchéeraamodotati”, etc.;

piu in generale, l'inclusione delle persone disabidme membri della
societa, aiuta a ridefinire i canoni che stabiliszochi conti come
cittadino\a, lavoratore\ice, compagno\a, amantggestto (Albrecht et al.
2001).

Il secondo punto — riconoscere la disabilita ndtasto come una
caratteristica di determinati corpi — e diventdtparadigma degli studi
sulla disabilita, che offrono una prospettiva chtirispetto ai saperi
prodotti da quei campi che tradizionalmente si socrupati di disabilita,
vale a dire la medicina e lo stato sociale. Laldiga, in quanto nozione
socialmente costruita, puo avere definizioni dieevsaddirittura opposte
a seconda del punto di vista teorico adottato;apéut la disabilita puo
essere definita come malattia cronica, come menamazdel corpo,
come una condizione che non consente di essere mnprabuttivi della
societa, o come effetto della cultura, della séciekelle legislazioni e
delle politiche sanitarie. Gli studi sulla disatzili propongono una
definizione di disabilita radicalmente diversa daelte prodotta in
precedenza dai discorsi medici e assistenzialicBesiano caratterizzati
da una gran varieta di approcci e metodologiesildi sulla disabilita
condividono il presupposto teorico che la disabilibn € la conseguenza
di una determinata menomazione del corpo, ma éceverisultato di

uno squilibrio di potere tra il disabile da unatpafa societa dall’altra.



2. Rappresentazione diagnostica e statistica disédbilita

Fornire un quadro statistico della disabilitd e tmalomplicato,
perché — al contrario di eventi come la nascita mobrte — la disabilita
non e un fenomeno facilmente definibile e dungeeumerazione varia
a seconda dei criteri di definizione implicati Il conteggio della
disabilita € — come tutte le attivita statisticheur- sapere disciplinare
funzionale alla sorveglianza della popolazione.ofdo Foucault (2005)

e il suo studio della governamentalita, la staizss#& uno strumento che
produce la conoscenza necessaria a governare, \&gbare e
disciplinare la popolaziofe Zola (1993) sostiene che la statistica
dovrebbe essere estranea alla prospettiva critiegli dstudi sulla
disabilita, perché qualunque tipo di approccio istiab che voglia
contare gli individui tradirebbe la natura fluidamporanea, contestuale,
relazionale dell’esperienza disabile. In una prts@e costruzionista
pero, e interessante dedicare uno sguardo allststa¢ come modelli di
rappresentazione: le statistiche possono essereamii non solo per
quello che documentafloma piuttosto per quello che producono. E
proprio in ragione di necessita di enumerazione st Sstate prodotte
definizioni della disabilita a livello globale. Pahe I'indagine teorica e

stata quindi la necessita statistica a produrrimidéesni della disabilita.

! Analogamente, possiamo notare che la disabikiaué fenomeno globale, ma cosa
conti come disabilita varia da cultura a culturaalcuni paesi i miolesi sopravvivono
pochi anni dall’evento traumatico — e quindi n@mtrano nei quadri statistici — in altre
zone del mondo alcune malattie croniche sono taenesmuni da non essere contate
come disabilita (Albrechte e Verbrugge 2000 citBmaddock e Parish 2001).

2 L'arte di governare viene profondamente rivoluatara partire dal XVII - in
Occidente. Vengono creati apparati amministraticali e la "scienza dello stato",
ovvero la statistica. Quando il concetto di fangigliene soppiantato da quello di
popolazione, chi governa dovra conoscere non sdieglgi, ma anche la popolazione
nella sua misurazione e distribuzione.

% Per avere alcune cifre si consulti 'appendice.



Il documento che guida la statistica della distbila livello
globale é stato compilato dalla Organizzazione N&leddella Sanita e
va sotto il nome di International Classification dmpairments,
Disabilities, and Handicaps (Classificazione Insionale delle
Menomazioni, Disabilita e Svantaggi EsistenziallCIDH) (WHO
1980), pubblicato per la prima volta nel 1980 e taw@almente
revisionato nel 2001, con il titolo di Internatidn@lassification of
Functioning, Disability and Health (Classificazioh&ernazionale del
Funzionamento, della Disabilita e della Salute) IGWHO 2001).
Questo documento vuole proporsi come una guidarippondere alla
fondamentale domanda “quanti sono i disabili?”, pnaspetta anche di
capire quali siano le cause della disabilita, generale di definire cosa
conti come disabilita. Una lettura comparata deg dilocumenti puo
essere utile perché mettera in luce un movimentolesia quello degli
studi sulla disabilita, ovvero il passaggio da umdello medico e
individuale della disabilita, a un modello multitaiale e sociale.

L’ICIDH del 1908 si basava su tre categorie:

 Menomazione: riguarda un organo o0 un apparato dmate,
equivale alla sintomatologia si uno stato patologicsi

esteriorizza come perdita di funzione, anormaldéturbo a

livello d’organo.

« Disabilita: si manifesta a livello della personagansiste in uno
stato biomedico e del corpo che produce una linaitezz delle
attivita della persona in confronto ai parametringiderati
normali.

» Svantaggio Esistenziale: si manifesta nell'intevagi tra la

persona e 'ambiente, e produce uno svantaggialeoci



L’'IDCH é quindi una traduzione riveduta e corratiel modello
medico e individuale della disabilita, ma non raggenta una presa di
distanza netta dal determinismo medico. Infati)CH concepisce si lo
“svantaggio” come un fatto che si sperimenta ngflazio sociale, ma é
pur sempre uno svantaggio che deriva dal corpodatiao spazio sociale
stesso. L'IDCH con la sua topologia propone un e teleologico che
progredisce come un continuum a partire dalla mexzémne, che é a sua
volta conseguenza di una patologia. L'origine ddikabilita € quindi la
malattia, visione che si accorda con quella medieain qualche modo
equipara il disabile al malato cronico.

A partire dal 1993, 'OMS rivede questo documentoeé 2001
introduce l'International Classification of Funatiag, Disability and
Health (ICF). Si tratta di una revisione radicaleatevole; introducendo
infatti il concetto di “salute” fin dal titolo, ilocumento aspira a fornire
una individuazione delle componenti non solo dditabilitd, ma anche
della salute, rivolgendosi cosi non solo ai disaliih anche ai cosiddetti
“normodotati”. La struttura dellICF € estremamentmmplessa.
Innanzitutto occorre enumerare i costrutti di base:

* Funzioni corporee (es. funzioni della cute e dsitatture
correlate). Il costrutto si riferisce all'aspettsidlogico del
corpo.

e Struttura corporea (es. cute e strutture correlatie)
costrutto indica I'anatomia del corpo.

o Attivita e partecipazione (es. vita domestica). &on
raggruppate in un unico capitolo anche se si tdit@due
costrutti riferiti ad ambiti diversi. Con attivi&i intende la

capacita di eseguire compiti e azioni individualion



partecipazione si intende il coinvolgimento attivouna
situazione sociale.

» Fattori ambientali (es. relazioni e sostegno segidlutte
le componenti del mondo esterno all'individuo.

» Fattori personali (non classificati). Si riferisconal
background personale dell'individuo, sono quindi
personali e, infatti, non sono classificati, masamclusi

nel modello descrittivo.

Nel modello descrittivo, che aspira a fornire ungl@ di interpretazione
delle condizioni di salute\disabilta, questi cosirgono raggruppati in

due parti, secondo il seguente schema:

by

Parte 1: Funzionamento e disabilita Parte 2: Hattortestuali

Funzioni e strutture corporee Fattori ambientali

Attivita Fattori personali

Partecipazione

Tab.1

Per ogni costrutto (ad eccezione dei fattori peapg possibile indicare
un aspetto negativo e un aspetto positivo. L’aspetgativd delle

funzioni e della struttura corporea € la:

* Menomazione: ovvero la perdita o l'anormalita dinZioni

corporee o di un aspetto della struttura corporea.

* L'aspetto positivo & invece |*integrita”.

10



L’aspetto negativddell'attivita & la:
» Limitazione delle attivita: ovvero le difficolta a&seguire un
compito.
L’aspetto negativddella partecipazione & la:
* Restrizione alla partecipazione: ovvero la diffteola poter

prendere parte a situazioni sociali.

La disabilita diventa quindi un termine ombrello echunisce:
menomazione, limitazione all’attivita, e restrizéoalla partecipaziofe
Le funzioni e strutture corporee, le attivita eplartecipazione possono
essere complessificate dai fattori contestuali,eoo\dai fattori personali
(che pero vengono considerati neutrali, 0 comunguredecidibili) o dai
fattori ambientali (che invece vengono considerécilitanti o
ostacolanti). Possiamo quindi produrre la griglimsieme cosi come
riportata sullo stesso ICF (WHO 2001: 12):

Funzioni e| Attivita Partecipazione Fattori Fattori
strutture ambientali| personali
corporee

Menomaziong Limitazione| Restrizione Barriere | (non
applicabile)

Disabilita

Tab.2

® L'aspetto positivo & “attivita”.
® "aspetto positivo & “partecipazione”.
"Il termine ombrello per indicare gli aspetti posié invece “funzionamento”.
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L’'ICF, come anticipato, produce una rappresentazioon tanto
della disabilita in sé per sé, quanto del funzioaato del corpo umano
nello spazio materiale e sociale, e definisce Isallita come una
variazione negativa di questo funzionamento. Conietetizzato
nell'introduzione al documento: “ICF has moved awiagm being a
"consequences of disease" classification (1980io@rsto become a
"component of "health" classification.” (WHO 2008). L'ICF & uno
strumento che riguarda tutti, non solo i disaldilescrive insomma il
funzionamento umano, e solo di conseguenza il ‘tmaibnamento”
disabile. La deviazione che produce la disabiiitaltre, non € definita in
termini assoluti, non &€ insomma una conseguenzeitafide di una
menomazione (infatti, potrebbero esserci menomaziohe non
producono disabilita), la disabilita viene definitatermini relazionali,
cioé come deviazione dai “parametri standard”; stemte questa
notazione possa essere considerata un avanzamsggtia a una visione
deterministica e assoluta della disabilita, sitéarghur sempre di una
definizione di disabilita basata non sull’'autoritiell’'esperienza dei
singoli soggetti disabili. Definire infatti la diséita come una deviazione
dallo standard, significa innanzitutto prevederee da diagnosi di
deviazione debba essere assegnata da un’autaetdasmedici, periti,
etc.), e non dai soggetti stessi; in questo moalatdrita sull’esperienza
personale del soggetto € considerata di secontapartanza. Inoltre,
significa misurare questa deviazione sugli standgirdun gruppo (i
“normodotati”) e non sul passato pre-menomaziondladpersona
diventata disabile (Altman 2001). Il punto innovatidell’'ICF consiste
pero nel concepire la disabilita come concomitadizittori materiali e
sociali. La disabilita non € piu solamente una egognza del corpo, ma
un’esperienza multifattoriale. Tuttavia, & propgoesta complessita di

12



fattori, questa ambizione a un’analisi minuziosd flexzionamento
umano, a produrre una delle limitazioni dell'lCFomproducendo una
definizione semplice di disabilita, € un documenddficilmente
accessibile ai non addetti ai lavori, sottraendsi gpandi potenzialita di
applicazioni. L'ICF & una complessa struttura adeed di categorie
mutuamente esclusive; il problema non risiede selta complessita, ma
anche nella rigidita delle categorie. Per esempi@ategoria “d6500” —
Fare e riparare vestiti, rientra sotto la struttura
Attivita e partecipazione
vita domestica
gestione domestica
cura degli oggetti di casa e assistenza ad altri
cura degli oggetti di casa

fare e riparare vestiti

Tuttavia sarebbe perfettamente plausibile categarizla capacita di fare
e riparare vestiti come attivita lavorativa (latean) e non come attivita

domestica.

3. Implicazioni e critiche al modello medico detlssabilita: il modello

sociale

Nonostante  I'ICF  abbia  dimostrato un  approccio
“biopsicosociale” alla disabilita - che integra wdi i fattori corporei,
individuali e sociali dell’esperienza della dis#hil — gli studi sulla
disabilita ritengono ancora importante investiréeraione critica al
modello medico della disabilita. Il modello medidella disabilita ¢ il

piu delle volte un presupposto non esplicitato aléditteratura medica
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sulla malattia cronica, la riabilitazione, la ndogpa, la farmacologia, e
I'epidemiologia della disabilitaQuesto modello é rimasto, almeno fino
agli anni '70, l'unico disponibile in materia disdibilita, pur non potendo
contare su un vero e proprio corpus di teorie sigtiee. Infatti, come
nota Philip Roddis:

the medical model of disability is rarely, if evepelt out by its
adherents. Most people who hold to it — and atguethat means
most people, period — are unaware of doing so.nribedling of
impairment with disability has been so thorough and
longstanding it seems only common sense: not aretieal
construct but the way things really are. The mddigadel, in
short, is an implicit model (Roddis s.d.: s.p.).

La medicina rappresenta, implicitamente, il campgcalsivo che ha
“creato” la disabilita e che continua a definirfdel 1976 la Union of
Physically Impaired Against Segregation (UPIAS)|é3g produce Il
documento che diventera il manifesto del modelldade della disabilita
(UPIAS 1976§. Questo approccio rappresenta un vero e proprio
ribaltamento rispetto al modello precedente. Selpeodello medico la
causa della disabilita € il corpo, per i teoricativisti inglesi I'unica

causa della disabilita & I'oppressione sodiale

8 | testi fondamentali del modello sociale dellaathi$ita sono stati sviluppati soprattutto
a partire dal dipertimento di studi sulla disahilitel’'Universita di Leeds, Inghilterra, e
comprendono: un volume curato da Paul Hunt (1966)olato “Stigma: The
Experience of Disability”, in cui viene data voceei uomini e sei donne disabili, per
altrettanti saggi; il testo programmatico dell’'URApubblicato in proprio, intitolato
“Fundamental Principles of Disability” che é stadolatto soprattutto grazie alle
indicazioni di Vic Finkelstein, altro importantepemente del modello sociale; il volume
di Mike Oliver, “The Politics of Disablement”, uscinel 1990, ¢ la formulazione piu
compiuta e matura del modello sociale.

° Abberley (1987 cit. in Williams, 2001) si spingesitre, sostenendo che anche la
menomazione € un prodotto della societa, percheataula fattori ambientali quali
l'inquinamento, o le guerre, la poverta, la pregaicurezza del lavoro, etc. Questa
argomentazione, per quanto energica da punto i@ paitico, € tuttavia limitante
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dependency is created amongst disabled peoplehenatuse of
the effects of functional limitations on their capees for self-
care, but because their lives are shaped by atyafieconomic,
political and social forces which produce it (Ohv©90: 94)

Viene cosi proposto un modello binario formato dee d¢oli:
menomazione o invalidita (impairment) e disabilf@disability). La
menomazione € una condizione del corpo, una differesomatica di per
sé neutrale: “impairment: lacking part of or all @flimb, or having a
defective limb, organism or mechanism of the bddPIAS 1976: 4)".
La disabilita € la trasformazione sociale di quedifterenza in stigma

disabilitante:

Disability: the disadvantage or restriction of ity caused by a
contemporary social organisation which takes nlittte account
of people who have physical impairments and thuduebes
them from the mainstream of social activity. (UPIAS/6: 4).

by

La definizione diagnostica di disabilita € la meudell’anormalita
rispetto agli standard funzionali. Tuttavia, glastiard funzionali non
sono altro che la cristallizzazione di un’aspiragiadeale piuttosto che
una descrizione corretta del funzionamento di unmiaée corpo adulto.
La funzionalita e in realta flessibile, il suo sypo e plastico.
Analogamente, la menomazione non e necessariardesaiilitante, o
diventa in relazione all’ambiente e alle azioni. teficit visivo in una
comunita prevalentemente analfabeta, per esempiaa suna

menomazione ma non necessariamente una disabilit.differenza

perché non prende in considerazione tutte quell@mazioni causate solo ed
esclusivamente dal caso o dall'imprudenza.
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somatica, analogamente al colore della pelle, nodi @er sé uno
svantaggio, ma lo diventa nel momento in cui vieoestruita
culturalmente come stigma. Cosi come il colore scigila pelle non e la
causa del razzismo, cosi la menomazione non éeuaagella disabilita.
Questo paradigma cambia radicalmente le politichka sdisabilita.
Infatti, se si concepisce la disabilita come coimtie e non come
malattia da cui guarire, si porra piu attenziongpramuovere ogni
strategia per consentire al disabile di “approsssifiaal normale; tra
inserire il disabile in un costoso e doloroso pamgma riabilitativo per
far si che possa compiere qualche passo o rendarwilette accessibile
alle sedie a rotelle c’e una differenza non solgistica, ma anche
politica, perché sono due scelte ispirate a modeltiosti di concepire il
rapporto di cura. La riabilitazione funzionale éesgo nascostamente
ispirata all'estetica normativa: anche se wuna protpud far
“assomigliare” un disabile a un normodotato, questo significa che gli
consenta maggior mobilitd. Particolarmente sersibl anche la
questione degli impianti cocleari per i non udentie dovrebbero far
recuperare parte dell'udito alle persone disalddii appartenenti alla
comunita Sorda pero, considerano questa praticaasiva e
normalizzante; in inglese i non udenti sono spedsiniti “hearing-
damaged”, ma i Sordi replicano che se il propridaud assente non ha
senso definirlo danneggiato. 1 Sordi condividono linguaggio, una
comunita, insomma una cultura, e dovrebbero essersiderati parte di
una minoranza linguistica. Allo stesso modo, seessa di considerare la
disabilita come una tragedia personale, cambieraiinstrumenti per
indagare come si gestisce l'acquisizione di una am&zione, per
esempio a seguito di un trauma: si spostera |'docaalla “elaborazione
del lutto” (per la perdita del sé abile) allacqmisne di nuove
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competenze (per la realizzazione di una vita intieate); pensiamo
allora alle campagne di prevenzione degli incidestiiadali, che
funzionano spesso paventando la prospettiva trafjicaa vita in sedia a
rotelle come “punizione” per l'imprudenza alla gaidUn ulteriore
esempio e quello della gestione di protesi e ausilibbase al modello
sociale della disabilita, queste tecnologie andeeblirattate non solo a
partire dal discorso medico e riabilitativo, malaaca quello del design
e dellingegneria. Come nota Finkelstein, i normtatioscelgono le
scarpe non solo per la loro anatomicita ma ancheildero aspetto,
eppure anche le scarpe sono — in fondo - un augéio camminare
Finkelstein (1998: 7). Inoltre, nelle discussioalative alla bioetica, il
modello sociale prende posizione in particolar madtle pratiche di
diagnosi prenatale, una pratica di per sé asso@rtmlegittima, ma
sfortunatamente spesso guidata dall’assunto in &dlageale la vita di un
bambino disabile vale meno di quella di uno normatiy e che
'esperienza genitoriale sara inevitabilmente dggrea dalla nascita di
un figlio disabile. Asch (1999) sostiene quindi clee tecnologie di
diagnosi prenatale debbano essere presentate #@brgan base a
informazioni corrette su che cosa significhi avere figlio disabile.
Proseguendo con il parallelo con la razza, potrentine@ che se far
diventare bianche le persone di colore non e iedim al razzismo, allora
anche il rimedio alla disabilita dovra essere umlgamento sistemico
delle politiche sociali e della cultura, piuttostee la normalizzazione del
disabile. Mike Oliver propone un eccellente eséocimetodologico
(Oliver 1990: 27-30),: dopo aver analizzato unacdia di intervista
utilizzata nel 1986 dai servizi statistici ingle®ffice of Population,

Censuses and Surveys) per un’indagine sulla digat{Martin et al.
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1988 cit. in Oliver 1990), ne pro

pone una versigoeretta ispirata al

modello sociale. Il risultato & il seguetfte

Versione in base al modello

medico:

Versione in base al modello

sociale:

Puoi dirmi cosa c’e di sbagliato ir

te?

1 Puoi dirmi cosa c’e di sbagliato

nella societa?

Le tue difficolta nel capire le altre
persone sono dovute
principalmente a un difetto di

udito?

Le tue difficolta nel capire le altre
persone sono dovute
principalmente alla loro incapacita

di comunicare con te?

Le tue cicatrici, difetti, e deformits

limitano le tue attivita quotidiane?

A Le reazioni altrui alle tue cicatrici,
> difetti, e deformita limitano le tue

attivita quotidiane?

Il tuo problema di salute\disabilit
ti contringe a vivere con famigliaf
o altri che si possano prendere

cura di te?

| servizi sociali sono cosi
inefficienti che ti costringono a
fare affidamento su un famigliare
o altri per soddisfare il tuo diritto

alla assistenza personale?

Ti sei trasferito qui a causa del ty

problema di salute\disabilita?

o Quali problemi abitativi ti hanno

fatto trasferire qui?

191 a versione qui proposta & leggerment
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Quant’e difficile per te muoverti Quali sono le barriere ambientali
nel tuo quartiere? che ti rendono difficoltoso

muoverti nel tuo quartiere?

Il tuo problema di salute\disabilita Ci sono problemi economici o di

ti impedisce di uscire quanto trasporto che ti impediscono di
vorresti? uscire quanto vorresti?
Il tuo problema di salute\disabilita Hai problemi al lavoro per via
interferisce con il tuo lavoro? dell’ambiente o dell'attitudine
altrui?
Tab. 3
I modello sociale sposta il luogo del problema ellad

responsabilita: nel modello medico la disabilitauga condizione
individuale, il problema da risolvere e il disabitde e responsabile, con
il suo corpo, della soluzione. Collocare l'origidella disabilitd nella
cultura, piuttosto che nei corpi, significa in pdniuogo sollevare i
disabili dalla convinzione di essere gli artefi@lld proprie disgrazie.
Tuttavia, I'apparato medico istituzionale tende iadividualizzare il
malato, una pratica disciplinare gia individuata @alcott Parsons
quando teorizza il “ruolo del malato” [sick role]l'iaterno degli
ingranaggi della societa (Parsons 1951). SecondsoRs, all'insorgere
della malattia, il malato rinuncia alle consuetpeattative sociali e affida
la sua guarigione agli esperti del settore. lltixdovere del malato
consiste - da una parte - nellesenzione dalle wetesaspettative sociali,

in particolare lavorative e — dall'altra — nell'imgno ad affidarsi a
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professionisti clinici per recuperare lo statusnmale. In questo modo il
malato € segregato, si relaziona soltanto con iichedgli viene cosi
sottratta la possibilita di creare una comunita altri malati, un gruppo
che potrebbe produrre scomode richieste collettis@illustrazione di
questo meccanismo é offerta dal sociologo IrvindaZ(991), che
riflette sulla sua esperienza di disabile postepohill’eta di 16 I'autorita
sanitaria raccomando con fermezza ai genitori derine Irving in un
istituto speciale; d’accordo col ragazzo e contrparere dei medici, la
famiglia rifiutd, ma questo rifiuto era dettato dma convinzione
personale, non da una visione politica: fu un’egpea individuale, non
venne condivisa con altri giovani disabili o genitaé I'istituzione
medica si preoccupo di indagare le ragioni di qugstcola forma di
protesta. Il gesto insomma non poté essere caigad in forma politica.
Seguendo la medesima logica di individualizzazianservizi medici,
riabilitavi e assistenziali tendono a separare dabili in base alle
rispettive menomazioni, ostacolando cosi un pracessocializzazione
e interazione che consentirebbe ai disabili direaphe, al di la delle
rispettive differenze somatiche, sono tutti opprdas medesimo sistema
sociale. Il disabile & cosi lasciato solo nellatiges dello stigma.
Ricordando il fondamentale studio di Goffman (196%&
gestione dello stigma — ovvero della classificagjonell’interazione,
della propria identita personale come anormalestricge il soggetto a
minimizzare la differenza usando varie strategienm(brismo, I'enfasi
sulle proprie competenze, etc.). Se la gestion drigma fallisce, |l
soggetto e relegato ai margini della societa, seutaesso, lo costringe
in ogni caso a una normalizzazione. Zola nota obe rpolto tempo
questa e stata l'unica strategia a disposizionedasbili: “for many
years the ultimate compliment that an able-bodiedsqgn could pay to
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someone with a disability "heverthink of you as an handicapped
(Zola 1991: 4). La gestione minimizzate dello stgima prodotto la

retorica del cosiddetto “super-cripple”, il supéwspio, ovvero il disabile

che ottiene stupefacenti risultati in un deternonambito sociale

nonostante la sua disabilita; una retorica cheriogst il disabile alla

sovra-compensazione e all'approssimazione a unaaaeale (il caso

dell'atleta amputato Oscar Pistorius, che ha im&s@p una battaglia
legale per gareggiare con i “normodotati”’, € sotm wegli esempi piu

recenti di questa retorica).

Il modello sociale della disabilita consentira ingedi resistere
all'individualizzazione alla segregazione e allarmalizzazione, per
produrre una politica della disabilita come poétidi classe. Nonostante
la grande diversita dell’esperienza individualelaalisabilita, tutti i
disabili condividono gli effetti oppressivi dellaltura. Su questa base, il
modello sociale consente lo sviluppo di una pdlitidentitaria della
disabilita. Bisogna ricordare che il gruppo di tebche ha dato il via agli
studi sulla disabilita operava nell'Inghilterra degnni '70 — anni di
grandi rivendicazioni sociali — ed e stato influgttzdalle interpretazioni
britanniche del marxismo (da Gramsci e Althusser amche da
Raymond Williams e Terry Eagleton), e ha quindbelato una visione
della disabilita come oppressione di classe. Urrioite importante
riferimento - anche se meno esplicito - e la versidel costruzionismo
sociale proposta da Berger e Luckmann pochi anmig(1966). Non a
caso, la teoria di Berger e Luckmann parte dalymessto che l'essere
umano € un organismo sotto-sviluppato dal puntwigta biologico, e
che deve quindi costruire una realta sociale p@peadre a questa
mancanza originaria. In questo senso, potremmoatheetutti gli esseri

umani - non solo i disabili - sono menomati finldatascita. | disabili
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dovrebbero unirsi non sulla base di una tragediadigtsa ma su basi
politiche di solidarieta e identificazione con uc@munita. Le variabili
identitarie che entrano a pieno titolo nel “mantd#lla diversita sono
state fin'ora: classe, genere, razza; a seguitte glitiche identitarie
“dis\abilita” dovrebbe essere aggiunta alla lidtdauitivamente, pero, e
difficile concepire la disabilita come fattore idiéario. Se la disabilita &
concepita come una disgrazia che pu0 accadereneimaa variabile
dipendente; si € (0 si era), principalmente uomeirdonne (0 madri, 0
cittadini di colore, o lavoratori), la disabilita $olo una caratteristica
secondaria. Ma e proprio questa concezione, che kedisabilita come
una devianza dalla norma, a dover essere corretteaverso
I'identificazione. Analogamente alle politiche ideéarie delle minoranze
sessuali, che hanno fatto della devianza una foatta di
rivendicazione, [lidentificazione disabile conseeltbe di rendere
pubblica 'oppressione condivisa dalla comunitaadike.

In questo modo il soggetto disabile diventerebbesafigetto
responsabile della gestione della propria vita meha della propria
agenda politica. Gli slogan di questi teorici-agiv erano infatti:
“nothing about us without us”, o0 “no participatiowithout
representation”, come anche “my disability is hosople respond to my
disability”. Le nuove politiche sociali della disata devono puntare non
a “curare” il disabile, ma a consentirne l'indipenda. Per sostenere il
movimento dalla segregazione all’emancipazione,n&arand Mercer

(1997: 6) sostengono che:

The emancipatory paradigm rejects the notion otasher-
experts moving between projects like “academic isbsir and
using disability as a commodity to exchange foraaing their

22



own status and interests. The response of disgigeple is quite
simple: no participation without representation.

| disabili insomma devono diventare soggetti papiati alla politica,
non solo beneficiari di cure mediche. Il modelleiate é stato elaborato
da studiosi delle scienze umani e sociali che eesruhe attivisti, e che
anzi vedevano questi due ruoli, quello teorico ellqupolitico, come
inscindibili, perché le politiche sono il laboratodelle teorie e le teorie
devono essere elaborate secondo un paradigma rinasivo, non
semplicemente interpretativo. Cosi come veniveesnsa la presenza dei
disabili nelle posizioni decisionali delle politietsociali, ci si augurava
che persone disabili potessero essere inserite eaneilistituzione
medica non come pazienti, ma come medici, fisipista ricercatori,
tecnici. Il paternalismo insito nel modello medipretende di prendere
decisioni al posto dei soggetti che beneficiano'atsistenzd. La
risposta a questo modello & la filosofia dell'indegent living (vita
indipendente). Il primo centro per la vita indipente fu fondato nel
1972 a Berkeley, California, secondo un modello ggportato in tutto
I'Occidenté?, basato sull'accessibilita, la de-professionaliizae e de-
istituzionalizzazione, il supporto tra pari, e langinzione che ricevere

assistenza per eseguire azioni quotidiane non dellcassariamente

1 (DeJong e Bassnet, 2001) fanno notare che itm@ltemo, la tendenza a decidere
che cosa sia meglio per il paziente, € comunei sigtemi sanitari nazionali del welfare
europeo, sia alla sanita di mercato statunitemdatti, i sistemi sanitari nazionali data la
loro natura centralizzata e I'esigenza di gestitere popolazioni, non permette molto
spazio all'auto-determinazione; ma anche il merdaicservizi sanitari americano non
consente molta autonomia perché il paziente édimitlalle rigide clausole dei contratti
assicurativi.

12| a sezione italiana dell’ ENIL (European Networkladependent Living) nasce nel
1991.
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essere sinonimo di dipendenza, cosi come non lovadgersi a un

meccanico per farsi riparare la macchina (Ratzle2)19

Possiamo ora proporre una tabella conclusiva cmsume le

principali differenze epistemologiche tra il modethedico e il modello

sociale della disabil

ita:

Modello individuale:

Modello sociale:

Causa della Tragedia Oppressione
disabilita

Origine della| Corpo Societa
disabilita

Identita disabile | Personale Di classe

Visione politica

Assistenza/bisogni

Indipendenza/diritti

Pratica politica Relazione di  cura Sistemi sociali e politici
individuale cultura

Gestione dellg Assistenza a tempoRiabilitazione a tempq

disabilita indeterminato determinato, Vit3

indipendente

|

|

Ruolo del disabile| Paziente Agente, partecipante
Tipo di assistenzaPensioni Diritti civili

sociale

Responsabilita Assistenza medica,Supporto dellg
degli interventi cliniche comunita, societa

Tab. 4
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4. Oltre il binario impairment\disability

Dopo essere stato il catalizzatore del cambiamestoiale,
sopratutto in Inghilterra, il modello sociale deltiisabilita e stato
sottoposto a una revisione critica che ha coinciso la svolta post-
strutturalista negli studi culturali degli anni '8l crisi delle politiche
identitarie, e la rinnovata attenzione teoricaeslbtenza sociale del
corpo (ovvero ai processi di embodiment). In questtagrafo verranno
riassunti i principali effetti di questo recentelgppo negli studi sulla
disabilita, che intende rendere piu complesso idga teorico sulla
disabilitd, senza per questo rinunciare all’aspiree politica e
trasformatrice propria del modello sociale. Sonatisgli stessi
Shakespeare e Watson (2002: 5-6), due studiosi dedabilita cresciuti
all'interno del dipartimento di Leeds che ha ddtda al modello sociale,
a mettere a fuoco la necessita del superamentonddello dualistico

impairment\disability:

We argue that the very success of the social misdebw its

main weakness. Because it is such a powerful éoal,because it
was so central to the disability movement, it beeaansacred
cow, an ideology which could not easily be chalshgPart of
its effectiveness arose from its simplicity. It e reduced to
a slogan: “disabled by society not by our bodies”.

Considerata la sua grande efficacia politica, netaéo facile decostruire
I'ideologia del modello sociale. Il modello socidka rappresentato la
Grande Narrazione dell’emancipazione disabile masvalta post-

strutturalista ha innescato la possibilita di fraemtare e decostruire
guesta narrazione. Come tutte le Grandi Narrazperipoter funzionare,
il modello sociale ha dovuto escludere qualcosasua semplicita ha
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consentito di produrre una teoria facilmente spatelinelle sue
traduzioni politiche, ma questa semplicita ha eszlucorpi. Lo slogan
del modello sociale della disabilita non ha rettta enecessita di
riconsiderare seriamente I'aspetto corporeo deédlahilita. L'enfasi sulla
causa sociale della disabilita ha creato una siedéscorsi in cui pensare
al polo della menomazione, all’'esistenza dei carpnomati, equivaleva
a una sorta di sabotaggio politico. Ma definirecéaisa della disabilita
nella societa, non deve portare all'indifferenzpeitto al corpo.

Il corpo € la superficie visibile dell'identita genale e sociale: su
di esso si inscrivono non solo i marchi del pofsteuttura) ma anche le
perfomance personali di espressione del sé (agethaydrpo quindi si
inserisce a un tempo come prodotto e come agemnteediazione delle
strutture sociali. Nell'indagine sociologica di @0 costruzionista
(Foucault 1997; Shilling 1993; Turner 1996; Young9Q; Wacquant
1995) il corpo e il risultato di una rete di relazi di potere; cid non
significa negare la materialita del corpo, ma pisttb riconoscere che
I'unica via di accesso e di significazione a taketenialita avviene per vie
sociali. Senza una mediazione culturale, il cormaudo. Eppure il corpo,
nella sua superficie e nelle sue funzionalita, @iétto nell’interazione
come il segnale piu espressivo — perché immediatautentico — perché
“naturale” - dell'identita profonda del soggettor(Gz 1994). Tuttavia il
corpo e al contempo profondamente regolamentatwodae discorsive:
dalla medicina alla cosmesi, dall'alimentazionea athoda, i discorsi
operano sul corpo al fine di assimilare i soggelita norma. Il corpo,
insomma, e agente e ricettacolo di potere. Rapptas®rcio, nella sua
materialita visibile, una forma di capitale culteal processi del
“divenire un corpo nello spazio sociale” [becomiagbody in social
space] (Turner 1996: xiii) - ovvero di embodimenseno dipendenti da
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una serie di standard normativi. Affinché i corpspano essere “docili
(Foucault 1997) e inserirsi nelle reti di poterevaleo conformarsi a
guesti standard, pena la devianza. La costruzieheaitpo nello spazio
sociale € un atto performativo e processuale, ehkidgo all'interno di
una rete di relazioni interpersonali e di relazidinpotere.

La nozione di embodiment quindi consente di anaflezla
relazione dinamica dell'individualita somatica commicro-sistemi di
regolazione sociale. Il modello sociale, al contrateneva separata dalla
sfera pubblica e politica I'esperienza individuade somatica della
disabilitd. In questo modo ha posto una forma dbutasulla
menomazione; per non correre il rischio di confaaria stereotipo per
cui la disabilita € davvero un problema del corper non distogliere
I'attenzione dall'oppressione sistemica, il corpaigasto ai margini
dell'analisi. Tuttavia, ci sono aspetti importadélla disabilita che hanno
a che fare con il corpo, con il dolore, con la g della cronicita di
una malattia. Per molti disabili i fattori oppressidella propria
esperienza non solo soltanto sociali, ma sono apabaotti dal proprio
stesso corpo. Portato all’estremo, il modello dec@ncluderebbe che
non si dovrebbe far niente per evitare l'acquisigiodi una
menomazione; tuttavia la menomazione spesso portasé elementi
oggettivamente negativi. Ci sono inoltre aspettiedsmenomazioni che,
guand’anche non negativi, sono comunque specificpetto
all'individuo: come nota Asch (2001: 319) “no sdahanges will permit
a blind person to take in a sunset using sighhoalyjh society can
eliminate its fixation that without such experiescédife is pitiful”. Si
tratta di particolarita somatiche che producono @ufitbhent non
convenzionali, strategie e prassi particolari chiesentono al soggetto di
interagire col mondo. Ammettere I'esistenza di #sjpéologici negativi

27



collegati alla disabilita, non significa pero natiizzare la disabilita, né
ricondurne le cause al corpo. L'enfasi sull'oppi@se sistemica del
modello sociale era giustificabile nel corso di ulata politica
diagnostica, volta cioe a stabilire la causa deiéabilita. Nelle odierne
societa tardo-moderne, ormai diverse dall’'Inghitiegdegli anni '70, ci si
pud permette di analizzare una molteplicita diciatsenza per questo
assegnare il primato originario a uno solo di eStidiare 'embodiment
non significa essenzializzare la disabilita perichégni caso — come nota
Edwards (1997) — il corpo € gia di per sé sempotaka Il binario che
pone su due poli discreti la discriminazione derteadal non poter
svolgere determinate funzioni (disabilita) e la Aamalita limitata
(menomazione) non ha senso, perché nessuna furaignessere svolta
al di fuori del contesto sociale, ed € quindi dicantesto sociale a
definire cosa conta come menomazione, perché teitnalita” non puo
essere valutata in astratto, ma solo in relaziome @ambiente.

A meno di non adottare una politica utopica, il reltal sociale
sostituisce a un determinismo biologico il detelismmo sociale: |l
destino del disabile, per quanto socialmente cibsfré comunque deciso
in partenza. L'unica soluzione risolutiva alla digiga sarebbe
immaginare una societa completamente priva di dr&riuna visione
sfortunatamente poco realistica. Ma anche se uilesmondo esistesse,
rimarrebbero aspetti importanti relativi alla meramone del corpo che
meritano di essere analizzati, anche per ragiohtighee. Hughes and
Paterson (1997) per esempio, ricordano che se deftw sociale ha
sottratto  l'autoritd  dell’esperienza disabile allanedicina per
riconsegnarla agli stessi soggetti disabili, hai&s la gestione della

menomazione alla sanita e la teorizzazione suiicomnomati alla
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medicina, impedendo cosi che anche la menomaziotesge diventare
un legittimo oggetto di scrutinio dei disabilitysies.

La rinnovata attenzione all'impairment e ai corgi ¢onsentito di
incorporare gli aspetti privati della disabilitallieea pubblica della
discussione. Non a caso, € proprio a partire dak@nda meta degli anni
'80 che si sviluppa il genere autobiografico neltaltura della
disabilitd®, Thomas Couser (2000) ha analizzato le condizidini
accessibilita dei disabili al genere autobiografic@ouser parla di
accessibilita sia in senso discorsivo, sia in sepsatico. Alcune
disabilitd, nonostante i progressi raggiunti neglisili tecnologici,
rendono difficile scrivere; per questo Couser awafipotesi che il libro
stampato potrebbe non essere l'unico, o il migliaredium per
'autobiografia dei disabili. Dal punto di vistasdorsivo, da una parte,
come rileva Garland-Thomson (2000: 334) il disakilsottoposto a un
costante invito alla narrazione della propria stoperché la sua stessa
presenza provoca la domanda “che cosa ti € su&esdallaltra
I'autobiografia € un genere che si sviluppa in anane piuttosto rigido,
che tende a escludere i soggetti appartenentirail@oranze”. A partire
dalle “Confessioni” di Agostino, passando per Reassfino a Benjamin
Franklin, l'autobiografia e stato il genere priglato dal maschio,
bianco, eterosessuale, abile e popolare, l'uniagetbo autorizzato a
possedere la verita sul suo sé privato, in ragaelesuo successo nella
sfera pubblica. | soggetti minoritari sono staitlasi dal genere, oppure

inclusi ma solo previa autorizzazidfie o ricevuti con sospettd

13 Alcuni dei testi pit noti sono: Murphy (1987) Ferg(1900) Mairs (1997) Grealy
(2004)

 Per esempio, le “slave narratives”, memoir di achafro-americani, erano sempre
corredate dalla prefazione di un uomo bianco (CpUEB9), le autobiografie di
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L’autobiografia insomma si basa sul mito del sofggeautonomo,
indipendente, razionale, un ideale a cui il disahllifficiimente potra
avvicinarsi; la situazione, nota Couser (2000: 38 faradossale:

for disabled people, what western autobiographyasl(that
which makes the individual different) is someththg moral and
medical models of disability tend to devalue (aidgon from
“normality” in the individual’s body).

Per convivere con il paradosso la narrazione pateatei disabili spesso
si confonde con l'autoetnografia (Zola 1991), unadalita di scrittura e
un approccio metodologico in cui il soggetto e fefgo della ricerca
coincidono, in cui I'esperienza personale di chhdce la ricerca e
sottoposta a scrutinio etnografico, trasformandei de condizioni di
produzione di conoscenza tradizionalmente defindal metodo
scientifico (Vidal-Ortiz 2004; Holt 2003; Tenni,nfyth e Boucher
2003). L’autobiografia, soprattutto nella sua vakerauto-etnografica,
riporta dunque al centro dell’analisi I'esperienmadividuale della
disabilitd e della menomazione, e di consegueraapi degli autori e
delle autrici.

Una delle conseguenze dell'inclusione dell’induadita
dell'impairment all’interno dei disability studigsla critica alle politiche
identitarie della disabilita. Se la comune oppm@ssisociale era il tratto
in comune a tutti gli appartenenti alla comunitasatiile, il
riconoscimento della diversita tra i disabili derivproprio dal

riconoscimento della diversita dei corpi. Di pastare importanza e stata

transessuali da quella di un chirurgo (Arfini, 2D0juella di due ragazzi Down dalle
madri (Berubé, 2000).

!> per una discussione sui conflitti di veridicitéoano alle autobiografie di donne si
veda Gilmore (2001)
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inoltre I'attenzione riservata ad alcune categdiiéisabili, come i non-
udenti o i disabili psichici; specialmente le persaffette da malattie
mentali e le persone con difficolta nell’apprendimtesono portatrici di
una specificita non riducibile all'oppressione sbeie non risolvibile
solamente con le politiche dell'indipendenza; inesfo senso si puo
sicuramente affermare che il modello sociale, ntamie parlasse di
disabilita, si riferiva soprattutto alla disabilfigica. Abbiamo visto come
nel modello sociale l'identificazione come disaldibsse un presupposto
della politica identitaria; le politiche identitarisi basano sul binomio
separatismo\inclusione, e lidentita disabile sobisla medesima
tensione. Da un lato, [lidentitd disabile, definitéotalmente
dall’'oppressione sociale e in nessun modo dal ¢arpe base sulla quale
costruire le rivendicazioni politiche; dall’altraugste rivendicazioni
politiche puntano all'integrazione dei disabili lael societa dei
“normodotati”; se l'integrazione fosse completa remebbe piu senso
parlare di un’identita disabile, visto che questaf@enda proprio
sull’esclusione sociale. Lo sviluppo post-strutlista dei disability
studies ha messo fortemente in discussione |'efficalelle politiche
identitarie, una critica espressa soprattutto dak&peare e Watson
(2002), Scotch and Schriner (1997), e Zola (1989rciWilliams 2001).
La resistenza ad identificarsi come disabile etarpretata, nel modello
sociale, come falsa coscienza 0 come oppressicegiomzzata; un
giudizio, notano Shakespeare e Watson (2002) stproprio di quel
paternalismo tanto criticato dal modello socialee crea una gerarchia
identitaria e una gerarchia politica tra chi é dispile a identificarsi
come disabile e chi no. Tuttavia, nel momento in suprendono
seriamente in considerazione gli effetti dolorosliel menomazioni, non

e difficile accettare le difficolta di un sogge#tiadentificarsi in ragione di
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un aspetto cosi negativo della propria esistenzalifierenza di altre
variabili quali la razza e il genere, la menomaegigoroduce effetti
negativi; diversamente anche da variabili non assteg ma frutto di
scelta personale - come l'orientamento sessual@ oeligione - la
disabilita non viene scelta dai soggetti che lsomiv e nella maggior
parte dei casi non e, come l'orientamento sesst@ie di piaceri che
possono essere valutati positivamente nonostantdisieriminazione
sociale a cui sono soggetti. Quando poi la didabiiene valutata in un
quadro intersezionale, che tiene conto della pmsé&idei soggetti nelle
reti di potere a seguito di differenze multipleagde, genere, etnia, eta,
sessualita, etc.), puo perdere il suo potenziaetithrio; la disabilita pud
essere un tratto identitario tra altri, considena#igari piu importati. La
disabilita inoltre, quando sottoposta a modifichadeompresenza di altre
variabili identitarie, puo produrre configuraziomniche che non posso
essere spiegate da una semplice addizione cunalaile singole
discriminazioni; I'esperienza di un omosessualalie, per esempio,
non € il risultato delladdizione dellomofobia eeldoppressione
disabilitante, ma una soggettivita che rispondmaniera diversa e unica
ad entrambi i tipi di discriminazione (i.e.: I'onudfia esperita da un
disabile gay non sara uguale a quella sperimentiaun gay
normodotato; analogamente, I'oppressione disabibtanon agisce nello
stesso modo su un disabile gay e su un disabilesetgsuale).

Le ragioni per non identificarsi come disabile gmessere le piu
svariate. L’esempio piu noto di questo rifiuto @resso dalla comunita
Sorda (Ladd 2003). | Sordi non si identificano cowtisabili, non
accettano infatti la definizione medica di soriditme menomazione, né
I'identificazione con la comunita disabile sullaskbadell’oppressione
sociale condivisa. L'eventuale punto di conflitta ta comunita Sorda e

32



la societa dei normodotati € piu che altro similguzllo di una sotto-
comunita linguistica. Il linguaggio dei segni, itifa non &
un’approssimazione al linguaggio orale, &€ un linguaé per sé, con le
sue varianti geoculturali, e il suo corpus lettieraBituarsi nel mondo
attraverso il linguaggio dei segni produce unaualt Inoltre la sordita,
cosi come la razza o il sesso, € un fenomeno gyaeTo raro — naturale.
In questo caso il binomio menomazione\disabilitélestabilizzato sia
dalla resistenza all’identificazione con la disahjl sia dal rifiuto di
definire la condizione di sordita una menomazione.

Un esempio dalla storia piu recente e la sindromAsgerger,
inclusa nel DSM solo nel 1994, una disabilita pisiahche si colloca
nello spettro dellautismo ed e diagnosticata ausegdi difficolta
relazionali, emotive, comunicative, e in general@ gociofobia. La
sindrome si accompagna spesso a grandi abilitaHeg matematiche, al
punto che e stata definita la sindrome dei “gee&pp@ssionati di
informatica); si pensa che alcuni famosi matematiéhgegneri (Alan
Turing, Bill Gates) fossero “aspie” (Valtellina 20 “aspie” € il nome
scelto dagli appartenenti alla comunita di persdiggnosticate con
questa sindrome, comunita che si & sviluppata @rai® potenzialita di
comunicazione virtuale della rete internet (cheseorte di aggirare le
difficolta relazionali dell'interazione faccia a daa). Gli aspie
concepiscono la propria condizione non come unabdig&a, ma come
una differenza neurologica che produce una comudélle competenze
specifiche e uno stile di vita diverso da quella theurologically
Typicals”.

In conclusione, il riconoscimento delle diversitaelle
menomazioni e delle conseguenti esperienze di emmeod — incluse
guelle negative e dolorose - ha fratturato la hdsatitaria su cui si
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basava il modello sociale. Questa frattura perd) necessariamente
corrispondera a un abbandono del versante potigcalisability studies.
In questo senso, possiamo ricordare l'approcciovaraalistico alla

disabilita cosi come venne formulato (poco dop@sgparallelamente al
modello sociale), dal sociologo canadese IrvingaZdobeguendo il
modello di Zola le politiche della disabilita norarino bisogno di
fondarsi su basi identitarie, non c’'e bisogno dstngre — a costo di
norme e esclusioni, correndo il rischio del detaismo e

dell’'essenzialismo — un’unica, autentica identitgabile, perché la
disabilitd non riguarda solo chi & definito o semtifica come disabile,
riguarda ogni essere umano. Zola, un uomo soprswas alla

poliomelite e un grave incidente automobilisticce ame menomano il
corpo, incomincia a occuparsi di disabilita alldmo della sociologia
della medicina negli anni 80 e riassume il suacpeso e le sue posizioni
in un articolo uscito nel 1991 con il titolo “Brimgy Our Bodies and

Ourselves Back In”. Ispirandosi alla metodologiammeinista del

“personale e politico”, Zola — che nel 1991 e nghi@na maturita
scientifica — ricorda come nelle lusinghiere intredni che & ormai
solito ricevere, la sua disabilita &€ raramente nwata; quando lo e, é
solo per ricordare la quantita di riconoscimenteotiti “nonostante” il

suo status disabile. Eppure rappresenta una part@amentale non solo
di sé, ma anche della propria carriera di studiogtntento

programmatico di Zola, quello di “far rientrarearpi” nella teoria, va di
pari passo con il partire da se — “far rientrarestessi”. Riflettendo sulla
sua esperienza, Zola ricorda che, prima della siffue della filosofia
della vita indipendente, non usava la sedia a legteha cercava di
spostarsi camminando con l'ausilio di tutori e gpeite. Interrogato in

materia, era solito rispondere che viaggiare nanpei cosi difficile per
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una persona nelle sue condizioni. Solo dopo avevgo ad usare la
sedia a rotelle per affrontare gli spostamenti £0891: 4) si rende conto

che:

| now arrived untired andnot needing a napnot sore from
sweating legs and tight bracesmt cramped from the general
strain of walking. My conclusion was straightfordarl had
alwaysbeen tired, sore, and cramped, but with no pres@oid
pre-wheelchair experience for comparison, thesemapces had
been cognitively inaccessible.

Grazie a questo contributo riflessivo, Zola spiegene non solo la
visione politica, ma la stessa percezione del cogpmssano essere
modificate dallo studio critico della disabilitaarfrientrare i corpi e la
percezione corporea come oggetto di indagine, d#rgossibilita di
decostruire il binario impairment\disabilty, perainétte in luce la natura
costruita non solo dell’oppressione, ma anche gedlaezione corporea,
un dato che viene solitamente considerato naturale.

Zola inoltre elabora una visione universalistdaldisabilita che
si basa su alcune premesse. In primo luogo, unanéision dicotomica
del binomio disabilita\normalita. La disabilita nan una condizione
statica, ma varia nella sua severita a seconda siéllazioni ambientali,
o delle condizioni che vanno man mano ad aggiungérguadro. Per
guesto non puo esistere una definizione standardisdibilita che si
oppone in maniera discreta a “normalita”: i duemi@i sono piuttosto
poli opposti su uno stesso continuum. In seconagdy la disabilita
viene acquisita sempre piu spesso a seguito dittieatzoniche, e ha
quindi uno sviluppo graduale; inoltre € molto comusperimentare
forme di disabilita temporanee. Infine, con I'inreaisi dell’eta media di

vita nelle societa occidentali, la disabilita & arnh punto di arrivo della

35



maggior parte degli individui. Pertanto Zola sastieche piuttosto che
trattare la disabilita come un problema speciale ghuarda solo una
classe piuttosto ristretta di individui, bisogndrebpromuovere una
politica universale della disabilita, che aspira aldrgare gli standard
normativi in favore di una concezione piu inclusigdella variabilita

umana, assicurandosi che le condizioni ambient#derisorse sociali sia
accessibili al maggior numero di persone possihiliguesto senso la
proposta di Zola non e identitaria sia perché gdlata sfera di

coinvolgimento nella disabilita dai soli disabililaasocieta intera, sia
perché richiede di accettare una diversita cherisiede esclusivamente
nell'altro da noi. Mentre le politiche contro il zasmo e il sessismo
chiedono (in particolare agli uomini bianchi) diconoscere una
differenza che non & e non sara mai parte dellprigradentita, nel caso

della disabilita:

the incorporation of "something different" in ortgmporary: if
all of us live long enough, we will inevitably agend [...] we
will all possess one or more of the physical dédferes
commonly labelled chronic illness or disability,wie do not do
so already (Zola 1991: 7).

L’accettazione della disabilita quindi, non & plosun atto da offrire
all’Altro, ma diventa I'accettazione di una poteaiita e di una parte di
noi stessi, un atto quanto mai necessario se, ccnécorda Julia
Kristeva (2006: 224):

it concerns us. Not necessarily becausecould happen to
anyone’, but because (¢a) is already inside me: in our dreams,
our anxieties, our amorous and existential criseshe lack in
being (manque a étre) that overwhelms us when exristances
fall apart and the ‘interior castle’ itself begitwscrumble.
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5. Femminismo e prospettive di genere nella digabil

Sia il femminismo che il modello sociale della abgita
condividono una convinzione basilare: I'anatomian @oun destino. La
celebre affermazione di Simone de Beauvoir “donoe si nasce, lo si
diventa” puo facilmente essere condivisa dagli istudla disabilita che
individuano nell'oppressione sociale, e non nelltamia, la ragion
d’essere della disabilita. Il mondo, o perlomenafiera pubblica, non e
stato costruito né a misura di donna né a misurdisaibile, come nota
Wendell (2006: 247):

Life and work have been structured as though noafne
any importance in the public world has to breastfa
baby or look after a sick child. Much of the woikl
structured as though everyone is physically straag,
though everyone can walk, hear and see well.

Storicamente, il femminismo ha prodotto svariateriee per
giustificare I'oppressione sociale delle donne edailibrio di potere tra
donne e uomini. Il femminismo di matrice Marxistger esempio,
concepisce le donne come una classe sociale @eflalto sfruttamento
capitalista del lavoro salariato e di cura; il femismo radicale o
separatista individua il problema nel potere mdschul corpo delle
donne; il femminismo liberale invece aspira a aggeze la condizione
della donna tramite interventi nelle istituzionliegislazioni esistenti che

si occupano dei diritti civili e individudf. Nel’ambito della relazione

18 per un’elaborazione critica delle differenti naicai femministe, si veda Stacey
(1997).
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con gli studi sulla disabilitd, una versione del femminismo che ha
prodotto interessanti dialoghi, & quella che si #fla standpoint theory
(teoria del posizionamento). La teoria del posiaibento implica
un’epistemologia e una metodologia, ed €& basatdassunto che
qualunque tipo di conoscenza e socialmente situlafgsizionamento
dei soggetti in uno specifico contesto sociale ugfiza il tipo di
conoscenza prodotta, e la rende inevitabilmenteigdar Elaborata
inizialmente come critica femminista alla matricatrfarcale della
scienza (Harding 1986; Fox Keller 1985), la teal&h posizionamento si
e sviluppata come critica ai criteri falsamentevarsali di oggettivita e
razionalita. | gruppi dominanti tendono a propda&onoscenza da loro
prodotta come oggettiva e universale, ma dal moomeime la produzione
di conoscenza e sempre il frutto di pratiche soc@ntingenti,
contestuali, o addirittura arbitrarie, il mancat@onoscimento del
posizionamento produce una distorsione, presenta @me universale
un’epistemologia che €, e sara sempre, parziatsieéftivo della teoria
del posizionamento quindi, non € semplicementelguilincludere le
donne nel quadro esistente (come vorrebbe il feismim liberale), ma
di modificare i fondamenti di questo quadro, madife cioe i
presupposti di produzione della conoscenza affifbgsano essere piu
inclusivi, piu attenti alle differenze, e quindiupoggettivi. L’oggettivita
dovrebbe quindi essere il risultato non di un’opemae di depurazione

delle differenze in nome di una presunta univeidalima di

71 femminismo e gli studi sulla disabilitd inconsiano a incontrarsi negli anni '80.
Nel 1981 viene pubblicata un'antologia che racedglistorie di vita di 23 donne
disabili (Campling 1981). Nello stesso anno lasti@ifemminista americana Off Our
Backs dedica un numero al tema donne e disaliN#b1984, esce un'edizione riveduta
e corretta di Our Bodies, Our Selves, il libro femista piu diffuso nel mondo, che
incorpora nuove prospettive sulla disabilita (TllE998)
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un’epistemologia del posizionamento che rende ¢oimo maniera
riflessiva, delle proprie condizioni di produziotkel sapere.

Un esempio dell'applicazione di questo metodo ecidica
femminista ai concetti di autonomia e indipendesladorati dal modello
sociale della disabilita. Storicamente, le donneossono bene il lavoro
di cura: la costruzione della differenza sessuiatmsa infatti, tra le altre
cose, sulla separazione tra pubblico e privatajleeanfinamento delle
donne nello spazio privato. Mentre la sfera pulab&cil dominio della
forza e della ragione, la sfera privata, affiddta donne, si basa sulla
relazione di cura, sulla sensibilita, sulla solie@r. Questa dicotomia,
come tutti i binarismi costruiti, non € perd neldgraé invece una
gerarchia: la sfera pubblica su cui regna la radittné qualitativamente
superiore alla sfera privata. Sembra allora chetimelorici della
disabilita abbiano sottoscritto questa visione andbbro celebrazione
dell’'autonomia e dell’indipendenza. Abbiamo ricamlaome secondo la
filosofia dell'independent living (Ratzka 1989) extere assistenza per la
cura della propria persona non sia poi cosi divedsd'ottenere
assistenza per farsi riparare la macchina. Quest@scenza pero é
parziale, € prodotta da un posizionamento masahilease al quale gli
essere umani sono sostanzialmente indipendentinglidagli altri. Per
Morris (2001: 13), autrice femminista, un assistgpérsonale non potra
mai essere equivalente a un meccanico perché nmaggid grado di
intimita dell’assistenza, maggiore € il potenziaia di abuso sia di
protezione. Forse alcuni uomini si identificano éemroprie automobili,
eppure consentire a un‘altra persona di manipdl@reprio corpo nudo
€ un’esperienza intima che andrebbe letta attravierdenti dell’etica
della cura, non di un servizio tecnico. L'eticaldetura promuove un

reciproco riconoscimento sociale basato non sulloggo di
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indipendenza ma sul riconoscimento della vulneitabiln questo senso
ben si accorda con la visione universalistica delisabilita, perché
invece di caldeggiare la corsa all'indipendenzaettivo che esclude in
partenza molti soggetti, pone la vulnerabilita drmilita al cuore del
processo di riconoscimento intersoggettivo, e rsoe la dipendenza di
ogni soggetto, contribuendo cosi a sfumare la ldianfine tra disabili
e non disabili. Questo esempio illustra bene izfanamento della teoria
del posizionamento: di fronte alla promozione imtiaionata
dell’autonomia e dell’indipendenza come obiettivale politiche della
disabilita, la critica femminista non ha tentatdati rientrare le donne in
questa politica, ma ne ha criticato il fondamerigsso, e ha proposto di
espandere la politica della disabilita oltre alt@znomia, includendo
I'etica della cura, etica prodotta dal posizionatoatelle donne.

Tuttavia anche I'etica della cura & una conoscetezavante dal
posizionamento non di tutte le donne, ma di queltene che si
assumono la responsabilita di prendersi cura dcqona. Non € questo il
caso di molte donne disabili, che occupano piusp&sposizione di chi
riceve la cura e a cui é precluso I'accesso abrattivo nelle relazioni di
cura. Operando allora un’ulteriore operazione diicer e espansione
della conoscenza a partire dal riconoscimento weirsi posizionamenti,
le donne disabili hanno esaminato alcuni assuntife@minismo. Il
femminismo, in particolare nelle versioni marxistaseparatista, ha
insistito sulla liberazione della donna dalle resgabilita famigliari e dal
lavoro domestico non pagato, e sulla piena autoaaiproduttiva. Ma
per le donne disabili questo ruolo all'interno ddétimiglia non é tanto un
ruolo imposto, quanto un’opportunita preclusa. Fenédsch (1988: 23)
notano — in ragione dell’associazione di disabitittn una situazione di
dipendenza - che se mascolinita e disabilita soootraddittorie,
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femminilita e disabilita sono ridondanti. La femnlitd nei sistemi
patriarcali &€ definita come incompletezza: la doanacompleta senza la
presenza di un uomo, ed é da egli dipendente. haaldisabile pertanto
e doppiamente dipendente e incompleta: dipendaifeamo in quanto
donna, incompleta nel corpo e dipendente perchabitis La donna
disabile si trova a fronteggiare una doppia eschesi Da una parte non
le & consentito di incarnare il ruolo di madre egli®g perché si ritiene
che la disabilita la squalifichi dal lavoro di cur@all’altro, la donna
disabile ha almeno due ragioni per non conformaliSmmagine della
donna liberata che gestisce con destrezza la praaniriera e magari
anche [lattivismo femminista. In primo luogo, aleundisabilita
precludono materialmente questa possibilita; in osdo luogo,
rinunciare al ruolo di madre e moglie significhdrelper molte donne
disabili riconfermare lo stereotipo in base al guata donna disabile non
e in grado di prendersi cura né di se stessa,méneno di altri. Se |l
patriarcato e la societa disabilitante precludotia donna disabile di
essere una “buona madre”, una certa versione diiaedelle politiche
delle donne le impediscono di essere una “buonanfarsta” (Wendell
2001). Fine e Asch (1988: 4) ricordano un’interaeialluminante sulla
difficile relazione tra disabilita e femminismo; lesistenza di una
femminista sulla necessita di una prospettiva diege negli studi sulla
disabilita fu posta in questi termini: “Why studymen with disabilities?
They reinforce traditional stereotypes of womennbeidependent,
passive and needy”.

Un ulteriore ostacolo al ruolo di “buona femminister le donne

disabili € rappresentato dalla posizione - del fémsmo, da una parte, e
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delle politiche della disabilita dall'altra - rispe al’aborto selettiv®. Il
diritto all'aborto selettivo deve essere sostenudtiraverso la
valorizzazione della donna, non dalla de-valorikm@a di un eventuale
figlio disabile. Dovrebbe essere il diritto all’adketerminazione del
corpo delle donne il presupposto dei test prenatdkill’aborto selettivo,
ma in alcuni casi sembra piu semplice fare appaliretorica popolare
di disabilita come tragedia per sostenere l'acceabe tecnologie
diagnostiche e all'interruzione di gravidanza.

Un altro esempio della potenzialita della teorial de
posizionamento é rappresentato dall’opera di SMgandell (2001) che,
in accordo con il progetto universalista e postttiralista che abbiamo
gia introdotto, cerca di “far rientrare i corpi”,ioé il polo della
menomazione, proprio a partire dall’esperienzaisafllita delle donne.
Wendell rileva come Iimmagine del “disabile” trathnalmente
promossa da gran parte degli studi sulla disalslgaquella del “disabile
sano”. Questimmagine si € prodotta a causa déatign di distinguere
la disabilita dalla malattia, di sganciare il digaldal ruolo del malato
(sick role), e di comprendere la disabilita comdamomeno socialmente
costruito sottraendo cosi la gestione della digabdall’ambito medico.
Il risultato e stato la cristallizzazione culturalel simbolo del disabile
sano: un maschio giovane perfettamente sano e t@mse non fosse
per il fatto di essere in sedia a rotelle - il cmico problema e quello

dell'accessibilita, non del corpo. In realta, nuitemente, la disabilita in

18 A questo proposito Sophia Wong (2001) offre ufiassione filosofica e personale
sulla costruizione della sindorme di Down che peespunto dalla relazione con suo
fratello, Down, e dal desiderio di maternita ddlee. Qualora i test rivelassero che
I'embrione fosse portatore della sindrome di Doseme suo fratello, cosa farebbe?
L'interrogativo personale consente all'autricefttire un paragone tra l'aborto selettivo
rispetto al genere e rispetto alla disabilita.
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assoluto piu comune e di tipo psichico, mentreanfalécia delle disabilita
fisiche il gruppo pit numeroso e rappresentatoedatinne. La maggior
parte di queste donne ha piu di 60 anni e ha undizione cronica e
progressiva, come l'artrite, la sclerosi multigkafibromialgia, etc. Se le
donne sono piu spesso degli uomini disabili corattial croniche, la loro
conoscenza dovrebbe essere integrata nel candaeddslbilita, perché
la loro esperienza, per quanto dolorosa:

creates different ways of being that give valugddespectives on
life and the world. Thus, although most of us wémtavoid
suffering if possible, suffering is part of somduable ways of
being (Wendell 2001: 31).

Il tabu sulla menomazione proprio degli esordi debdello
sociale della disabilita quindi, danneggia piu lende degli uomini,
perché sono piu spesso le donne a doversi confeoctan gli aspetti
dolorosi della malattia cronica. Tuttavia, correggguesta distorsione
non serve solamente a riparare il danno della carsula menomazione
e a riconoscere la posizione delle donne disalih, puo affinare la
comprensione dell’esperienza della disabilita imegale. Per esempio,
sono proprio questi casi di malattie croniche achexhtare piu di altri lo
stereotipo della disabilita come responsabilitaviddiale. Un uomo in
sedia a rotelle puo essere considerato responsalgle propria
condizione solo in parte e solo in casi seleziofigtiidava ubriaco”, "si
e tuffato nellacqua bassa", etc.), il piu delldteranvece le malattie
croniche producono disabilita invisibili; una pamsocon sindrome da
fatica cronica per esempio, pud svolgere tutte ile gpmuni attivita
fisiche e cognitive, ma solo per un periodo linotadi tempo. La
possibilita di passare come persona abile potrebbmbrare un

privilegio, tuttavia linvisibilitd della condiziom disabile alimenta la
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convinzione che queste persone potrebbero essememdh’, se lo
volessero davvero, se si curassero adeguatamensge jrapegnassero di
piu, etc. etc.. Hanna e Rogovsky (1986 cit. in FinAdsch 1988: 15)
hanno condotto un’indagine su un gruppo di studemtiversitari,
chiedendo loro di ipotizzare la causa della dig@bdi uomini e donne
che usano la sedia a rotelle. La disabilita degtnimi era il piu delle
volte associata a fattori esterni: ferite di gugirdortuni sul lavoro,
incidenti automobilistici, mentre per le donne kusa ipotizzata era di
tipo interno, in primo luogo la malattia. L'assad@ne di disabilita e
malattia e particolarmente discriminante perchédpece non solo lo
stereotipo che il disabile sia causa della propdadizione, ma anche
perché la percezione della malattia si accompadfe maura del
contagio, che produce stigma e isolam&hto

Proseguendo con l'analisi dellimpairment nelle damoni di
cronicita, si potranno mettere a fuoco alcuni aspetrticolari di questa
esperienza incorporata, che consentiranno una ligkaaione delle
posizioni rispetto a temi specifici. Per esempier plcuni disabili il
concetto di “cura” equivale piu che altro a un &b di
normalizzazione, alla cancellazione di una spetificculturale, al
tentativo di dispersione di una comunita. A chievoon il dolore cronico
e ha una breve aspettativa di vita pero, difficiteesi potrebbe chiedere
di rifiutare un’eventuale cura in nome di un’idegi politica.
Analogamente, rispetto alle diagnosi prenatali, tneeuna coppia di
Sordi spesso preferisce avere un figlio con la rsietke condizione, in

91n questo senso vale la pena di ricordare la degieadella medicalizzazione
(maschile) della donna che a partire dal 1800 oisste il corpo femminile come docile
e attraversabile in ragione della sua “debolezzaidendo cosi le donne delle “eterne
malate” (Trasforini, 1999: 204)
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modo che il piccolo possa godere pienamente défatagulturale della
comunita linguistica in cui verra allevato, le derecon malattie croniche
danno voce a posizioni piu ambivalenti rispett@ glbssibilita di avere
un figlio portatore della loro stessa condizionea@do un embodiment e
caratterizzato dalla gestione del dolore, delledatronica, della costante
fluttuazione delle proprie capacita e forze, e dahfronto con la
possibilita di una morte imminente, puo illuminatedibattito sulla
disabilita in generale. In questo senso le donneapi di malattie
croniche possono portare la propria conoscenzatatho degli studi
sulla disabilita, in particolar modo nel progetworico di rinnovata
attenzione al corpo.

Esistono poi svariate questioni specifiche chguardano in
particolare le donne disabili in ragione della Igosizione rispetto al
patriarcato e rispetto alla societa disabilitagteeste questioni hanno che
fare con molti ambiti: la sessualita, i diritti rgaluttivi e di custodia dei
figli, l'eugenetica, l'abuso sessuale, il dirittd lavoro, I'accesso
allistruzioné®, la rappresentazione culturale e mediatica.

Vale la pena di ricordare I'analisi che Susan Baredl peso del
corpo (1993) dedica all'anoressia nervosa. Le giod@anne che soffrono
di questa malattia mentale, secondo Bordo, persegossessivamente
l'ideale femminile di magrezza. Tuttavia, nel pmtall'eccesso questa
magrezza avvicinano il proprio corpo all'androgimiiutando quindi la
femminilita del corpo che a causa dell'eccessivoagdirimento perde le
caratteristiche sessuali secondarie (distribuzideka massa corporea,

20 Su questo tema si veda Russo e Jansen (1988)silswggerisce che la disattenzione
nei confronti delle esigenze delle giovani donreabili nei sistemi educativi sia dovuta
alla tendenza a privilegiare I'accesso all'istrumalei ragazzi disabili, che dovrebbero
avere maggiori probabilitd di condurre una vitalednella sfera pubblica come
lavoratori e sostenitori economici delle rispettigeniglie.
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seno), il ciclo mestruale e quindi la capacitaidedtare madre. La dieta
a cui si sottopongono gueste donne é associataali idaschili di auto-
controllo e disciplina. Cio nonostante, nel momeiocui il corpo
diventa pericolosamente magro e la diagnosi di tii@lanentale viene
emessa, la donna anoressica perde ogni autorita&tessa, diventa
dipendente e viene ritenuta incapace di intendetievelere, condizione
necessaria a giustificare trattamenti obbligataualg I'alimentazione
forzata.

Tuttavia, il punto probabilmente piu denso di dSigaii e
interessi discorsivi e la sessualita. La sessudite donne disabili &
negata attraverso lintersezione di svariati vetthr potere: in primo
luogo, la negazione della sessualita delle donsabdi ha a che fare con
I'ansia sociale che circonda le possibilita ripttila delle donne disabili,
ansia derivante dalla paura che una donna disgeiieri figli disabili*.

In secondo luogo ogni donna & costruita dal pa@iar come oggetto
passivo nella sessualita, non come soggetto atfuesta incapacita di
essere agenti nella sfera sessuale € duplicatacassl della donna
disabile, che - cosi come accade agli uomini disalei concepita come
a-sessuata. L’ideale stereotipato di bellezza feneniimposto dal

canone eteronormativo e inarrivabile per la maggarte delle donne
disabili (cosi come da un buon numero di donne disabili), perché si

basa innanzitutto sull’integrita del corpo. L’ogufetazione sessuale e

infatti una tecnologia di riconoscimento e conferetarosessuale: si

L Relativamente a quest'ultimo punto Fine e Aschrdano la storia delle
sterilizzazioni forzate che ha riguardato e rigaafifoets, Adams e Van Hove 2006) in
particolar modo le donne portatrici di disabilit@mtali. Anche se la pratica della
sterilizzazione viene giustificata come tutela cmifronti di eventuali abusi sessuali, &
lecito pensare che venga praticata piuttosto perireogli abusi che gia avvengono, in
particolar modo nelle strutture residenziali.
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tratta di un atto che le donne disabili non samme contrastare, perché
non lo subiscono; Fine e Asch (1988: 29) riportamm scambio
avvenuto a un convegno tra una femminista e unaaattivista nelle

politiche della disabilita:

Letty Cottin Pogrebin: “The concerns about sexumlabsment
affect all women”

Judy Heumann: “You know, | use a wheelchair, anénmhgo

down the street | do not get to be sexually hadhsskear non-
disabled women complaining about it, but | don&reget treated
as a sexual object”

Le donne disabili si ritrovano cosi nella situasoparadossale —
soprattutto da un punto di vista femminista — diersi negata la propria
soggettivita a causa dellimpossibilita di essere aggetto sessuale.
Rosemarie Garland-Thomson rintraccia gli esitiuwkgjo paradosso in un
popolare artefatto: la bambola Barbie. Le misuréBdibie rimangono

invariate nelle varie versioni in cui € commeraaéta, ma oltre a Barbie
vengono prodotte alcune bambole complementariafi@che™ di Barbie)

che rappresentano varie identita sociali; quandaentita femminile

viene incarnata da un'amica di Barbie, si pud dile entrata nel
mainstream. Becky, per esempio, & l'amica disahilBarbie, e a suo
proposito Garland-Thomson (2002: 18) nota che:

The disabled Becky, for example, wears comfortatiehes:

pants with elastic waists, sensible shoes, and yadnits. Becky

is also one of the few dolls with flat feet anddegat bend at the
knee. The disabled Becky is dressed and poisecadency,

action, and creative engagement with the worldcdntrast, the
prototypical Barbie performs excessive femininitpy iher

restrictive sequined gowns, crowns, and push-ug. bra
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Becky é quindi un’efficace rappresentazione dehgasso che devono
affrontare le donne disabili. Inoltre pud suggertee I'esclusione dal
canone della femminilita, per quanto dolorosa, pmahe offrire una
chance per liberarsi dai copioni opprimenti e diganti della
femminilita eteronormativa (ironicamente, se Barbisse una donna
reale, in base delle sue assurde misure antropchestr sarebbe
classificata come disabile).

6. Crip theory [teoria storpia]

“Crip theory” € un termine coniato negli Stati Unithe si
potrebbe tradurre con “teoria storpia”. Cosi comee€er” da termine
derogativo e stato rivendicato dalla comunita dagbica, bisessuale e
transgender, una parte della comunita disabileemdicato il termine
crip (storpio) sullonda di un progetto politico tm a rivalutare la
disabilita, ed a esporre la sua funzione nei caonifrdella stabilizzazione
della normalita. Analogamente alle teorie femmamistdel
posizionamento, il progetto crip non intende sokr ficonoscere
I'esistenza delle sessualita non normative neBaldlita, ma aspira a una
decostruzione dei processi di soggettivazione chgersdono alla
creazione del soggetto “normale”, che, oltre haemsabile, uomo o
donna, € anche eterosessuale (Clare 1999; McRu@s; 20cRuer e
Wilkerson 2003). Per raggiungere questo obietvoecessario in primo
luogo ridefinire il paradigma di comprensione dehgre sessuale che é
correntemente in uso negli studi sulla disabilli@main (2000) sostiene
che gli studi sulla disabilita si basano su un gigraa datato che separa

sesso e genere, ignorando gli sviluppi piu recdeita teoria femminista,
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degli studi di genere e della teoria queer, chenbaoontribuito a
modificare questo binomio concettuale.

Il binomio concettuale datato a cui si riferisceerhain ¢ il
cosiddetto paradigma sesso\genere. Secondo quesiope, il sesso e
il materiale biologico, naturale e immutabile su suinstalla il genere,
ovvero la componente sociale e psicologica defititie sessuata. |l
genere rappresenterebbe quindi lo spazio di manaelazione
culturale, l'area allinterno della quale i cornifliper la cosiddetta
“uguaglianza tra i generi” possono essere combaituhondo in cui la
volonta dell'individuo si pu0 esplicitare e pud e cambiamenti.
Questo paradigma tranquillizzo per un certo periatlotempo il
nervosismo causato dagli approcci deterministijalig- pur vedendo il
genere come una categoria sociale - ne rintracotava cause in
qguell'origine naturale\biologica\ontologica rapmmesta dal sesso. |l
genere insomma, per quanto potesse essere socila B8ua
fenomenologia, rimaneva pur sempre l'esito di uamasa biologica. Il
paradigma sesso\genere, invece, sradicO questocortapgausale e
deterministico tra le due componenti dell'idensgssuale, sostenendo
che i condizionamenti strutturali e culturali chermhano il genere
discendono dal sesso biologico in maniera contitegen arbitraria,
piuttosto che determinista e teleologica. Questoagigma € stato
codificato, attraverso un’analisi strutturalistaeec rifa a Lacan e a Levi-
Strauss, da Gayle Rubin in un influente saggiol®315. Per Rubin, la
divisione del lavoro in base al sesso, la formaziedipica dell'inconscio
che sostiene l'eterosessualita obbligatoria, lombga delle donne
attraverso l'istituzione del matrimonio che instad strutture di parentela
sono strutture universali che definiscono il duapadi genere e la
conseguente oppressione delle donne. Questa sjpiegando incontro
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a un certo successo; in effetti si tratta di uragagyma rassicurante: non
nega che — sotto strati di sedimentazioni culturasista una qualita, una
variabile, un dato fondamentalmente che sia validonediato, vero.
Non nega che la mascolinita e la femminilita esistaome dato pre-
sociale, eppure non le definisce, le presupponenamale descrive: le
immagina come caselle vuote. A ben vedere, tuttapiasto paradigma
solleva una serie di interrogativi che ne minanedhidita. Per esempio,
se l'accesso al genere avviene attraverso una natkaculturale, allora
come si rende intellegibile il sesso? E' possibdeedere alla materialita
biologica del sesso senza una griglia percetticagnitiva che non sia
gia sociale? Se esiste una qualche forma manifisitasesso, la sua
manifestazione non € gia culturalmente mediata?ofiratiutto, cosa
conta come sesso, e cosa conta come genere? De feorguesta
domanda, é facile immaginare come il paradigmao$gssere cada nella
trappola del dualismo natura\cultura, dualismo cbedanna la spinta
critica ad esaurirsi nell'interminabile (e sostafmente inutile) impresa
di definire di volta in volta i confini tra cio cheenaturale e cio che non lo
e (talvolta con strumenti cosiddetti “culturali"al¥olta con strumenti
cosiddetti “scientifici”). L’analisi strutturalistadel 1975 di Rubin si
basava sulla presunta uniformita del posizionameieite donne nelle
strutture fondamentali della cultura, tra cui lagrdela. Critiche a questa
posizione sono giunte dal pensiero femminista neMasione del
femminismo lesbico, con Monique Wittig, e nel femmimo delle donne
nere, che ha ricordato come I'esperienza dellaasihiavesse escluso le
donne nere dall’istituzione della parentela. Analognte, per Wittig
(1992 [1981]), la lesbica non & una donna, perehécdsche costruisce la

donna é I'economia riproduttiva, allora la lesbicghe non entra a far

50



parte dei questa economia in ragione del suo désidesfugge alla
definizione di “donna”, che & sempre e soltantoostessuale.

Un primo impulso a uscire dall'impasse venne dat d
nuovamente Gayle Rubin nel 1984 che, in “Thinkirex:SNotes for a
Radical Theory of the Politics of Sexuality”, prom@o una versione
modificata del paradigma, sostenendo che “sex aknosv it [...] is
itself a social product” se “what counts as sexedgially culturally
determined and obtained” (1984: 230), intendende don cio che nel
momento stesso in cui possiamo dire di conosceakegsa del sesso, gia
I'abbiamo trascinato nel mondo sociale. La rivecagaizione di Rubin
dunque suggerisce che cio che conta come sessmiégodeulturalmente;
che, benché esista una indubitabile materialitacdepi, questa non e
sinonimo di sesso. Parlare di sesso e invece garidere, e quindi
ascrivere una qualita, una sfera di influenza, estido, e un set di
possibilita a un dato corporeo di per sé muto edessibile.

L'analisi di Rubin, per quanto convincente, ci ilageerd con un
problema: a cosa serve allora il sesso? Perch&idodre in questa
categoria concettuale il dato pre-sociale da @getide, in maniera piu o
meno causale, il genere? Se il sesso € un datoaelt come si giustifica
guesto attaccamento normativo alla sua naturalt@a Judith Butler
(1990) a rispondere a questi interrogativi, a f@nicioé una
giustificazione  funzionale della dicotomia sessogge. E'
I'eteronormativita a installare il sesso come pneicone naturale del
genere. La matrice eterosessuale € un regime nooreie interviene
nella formazione delle identificazioni a seguitdlelejuali il soggetto
emerge come tale. La dicotomia sesso\genere éstag in cui il sesso
viene naturalizzato, e questa naturalizzazione ceessivamente resa

invisibile dal potere discorsivo. Il sesso vienesareontologicamente
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primario, diventa il dato pre-discorsivo e pre-sdeiperché deve essere,
come tutto cio che e naturale, immutabile. Ma epiimo luogo la
proibizione delllomosessualita a installare la reraterosessuale che
conduce ad un'identificazione di genere correttam€ gia indicava

Foucault nel 1976 (2001: 137):

la nozione di “sesso” ha permesso di raggrupparanianita
artificiale elementi anatomici, funzioni biologiche
comportamenti, sensazioni, piaceri, ed ha permetisdar
funzionare quest'unita fittizia come principio cales senso
onnipresente, segreto da scoprire dovunque: iloskasdunque
potuto funzionare come significante unico e congmnificato
universale.

“Sess0” insomma e un termine ombrello per una itadihe di
significati, ma e soprattutto un dispositivo regota che inserisce un
nesso causale tra sesso, genere, e desiderioo Percié tanto il sesso a
essere la precondizione del genere, € invece itettm culturale di
genere che ha bisogno di poggiarsi su datato ¢tustcome naturale,
ovvero il sesso. Il concetto artificiale di sessve a nascondere le
relazioni di potere che I'hanno prodotto. Butleringli introduce il
concetto di performativita per spiegare il processoformazione e
stabilizzazione del genere. Nella tradizione aigalit(Searle 1969)
performativo é detto quell’atto linguistico che guze quel che enuncia;
enunciati quali “sei licenziato”, “vi dichiaro mé&wie moglie”, “battezzo
questa nave ‘Titanic’ ”, sono esempi di atti lingiigi performativi,
perché producono cio che nominano. La materialipnagz del sesso
allora, dipendera dalla sua reiterata performamheeripetizione della
performance, dipende dal codice di norme che na@laag I'efficacia. La

norma definisce il contesto dell’enunciazione estatus che i soggetti
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devono possedere affinché [latto performativo ablsaccesso.
L’enunciato “sei licenziato” e performativo solo peonunciato da un
superiore a un suo dipendente in un contesto lavoraaltrimenti non
produce alcun effetto. La produzione performativagle, si stabilizza
grazie a cio che esclude. Nel quadro delineato ddeBcio che é
escluso, il polo dell'abiezione, quel luogo inabita eppure densamente
popolato, I'abietto, & costituito principalmentdldanosessualita e della
devianza sessuale. L'imperativo eterosessuale asteese la produzione
del sesso si basa su una reiterata performanceadrgerma la norma
attraverso il costante ripudio dell'abietto, ovvetel’omosessualita. E
importante ricordare che quella di Butler non @soia teoria che spiega
'assunzione di genere, ma e una teoria della soggeione, perché la
possibilita di esistenza del soggetto deriva impriuogo dal suo essere
sessuato. Un soggetto senza sesso, o0 meglio: getsmghe non sia
riconducibile a uno dei due sessi, non € intelliégib
Gli studi sulla disabilita che condividono questaoria

performativa della soggettivazione, ma aggiungona oonsiderazione
generalmente data per scontata (taken-for-gramepiir fondamentale:
la performance di genere — e quindi la possibdit&ssere riconosciuti
come soggetti - dipende si dall’accettazione deliesessualita e dal
ripudio dell'omosessualita, ma dipende anche —rsefancor prima — da
un corpo abile. La performance di genere di Budl@rper scontato un

capitale corporeo su cui i soggetti disabili nosgmno fare affidamento:

To be female and disabled is to be seen as na guoman; to
be male and disabled is to be seen as not quiteara ithe
mannerisms that help define gender—the ways in hwheople
walk, swing their hips, gesture with their handspve their
mouths and eyes as they talk, take up space wgih llodies—
are all based upon how nondisabled people moveoanm who
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walks with crutches does not walk like a ‘woman’man who
uses a wheelchair and a ventilator does not méeedi‘man’ ”
(Clare 1999: 112).

Se dalle condizioni della propria performance dnegye dipendono
condizioni della propria esistenza, la de-sessaztipne del disabile
allora non sara un problema che ha a che fare Icgeniere, ma un
processo che va a invalidare le condizioni di vlitéodi un corpo.
Possiamo definire la teoria crip come I'evoluziaheun dialogo
tra gli studi sulle minoranze sessuali e gli stlilla disabilita.
L’analogia tra minoranze sessuali e disabili si pnéracciare in ragione
di svariati processi storici. L'omosessualita alisabilita, per esempio,
condividono una storia di patologizzazione. L'ongmalita € stata
cancellata dal Manuale Statistico e Diagnosticdedeialattie mentali
solo nel 1973, e ha una lunga storia di tentativicdra” che si sono
avvalsi delle piu svariate “terapie”: dalla castoaz all’ipnosi, dalla
terapia dell’avversione alla psicoanalisi. Le mamre sessuali, cosi
come i disabili, sono discriminate nella societsilej su piu livelli:
mancata o scarsa rappresentativita nella sferalipabbelle istituzioni,
nei gruppi di interesse, nei media; alto tasso dcrdninazione e
stigmatizzazione nel lavoro, nella famiglia, nedlzuola ad ogni livello,
nell'assistenza medica, nelle confessioni religiese Analogamente, le
minoranze sessuali e i disabili sono esposti atleenza fisica e culturale
in maniera sproporzionata (le cronache del’omadobidella transfobia
includono un numero altissimo di aggressioni e amiai danni di
persone omosessuali e transessuali in tutto I'@odte). Cosi come i
disabili hanno una lunga storia di segregazionistituzioni speciali, cosi
gli omosessuali sono isolati dalle comunita di gruienza, Spesso
ripudiati dalle stesse famiglie di provenienzaditrambi i casi infatti, e
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a differenza di quanto di solito avviene rispettovaaiabili identitarie
guali razza e classe, omosessualita e disabilita soe condizioni che
non si condividono con la famiglia e il tessutotardle all’interno dei
quali si viene socializzati).

Gli studi gay e lesbici hanno provveduto a un’anali questi e
altri fattori discriminanti, ma a partire dai priranni ‘90, il nome sotto |l
guale gli studi gay e lesbici vanno a confluirge@ptia queer”. Dal punto
di vista disciplinare, soprattutto in ambiente aaghericano, la
lottizzazione accademica voleva che gli studi delimne e la teoria
femminista si occupassero di genere, e gli studi galesbici di
sessualita. La teoria queer invece non si definiao& in base al suo
oggetto della ricerca ma piuttosto in base all’nvizte epistemologico e
alla radicale politica trasformativa, che non pualintegrazione e al
riconoscimento delle sessualita devianti all'intedelle strutture sociali
esistenti, ma alla decostruzione e destabilizzaztelle strutture stesse.
La radicalita della politica € segnalata gia datielta del nome; “queer”,
infatti, che letteralmente si tradurrebbe con ‘sioa”, “eccentrico”,
“bizzaro”, é poi inteso anche come insulto, e paieessere ben tradotto
con “frocio”. Riappropriarsi di un termine derogatoe usarlo come
descrittore identitario, significa innanzitutto dégnziarne ['effetto
oltraggiante, e rivendicare la marginalita come dibione degna di
essere vissuta e di essere interrogata criticamémteemarie Jagose

(1996: 3) descrive la teoria queer come:

those gestures or analytical models which dramatize
incoherences in the allegedly stable relations éetw
chromosomal sex, gender, and sexual desire [.s|sReg
that model of stability — which claims heterosexyads its
origin, when is more properly its effects — quemsuses on
the mismatches between sex, gender and desire.
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Se l'eterosessualita € I'unica economia sessuaepcid stabilizzare il
genere in due categorie discrete (maschio e femmiaaeoria queer
presta attenzione alle rotture del nesso causate alhnea sesso
cromosomico, genere e sessualita.

Ricapitolando, si pu0 dire che se l'origine delisatbilita e, per il
modello individuale, il corpo, per il modello so@ala cultura, per la
teoria crip la ragion d’essere della disabilitansita invece proprio nei
corpi normodotati, eterosessuali, convenzionalmemaschili e
femminili. La teoria crip € affine alla teoria quea termini di oggetto
della ricerca (i corpi, il genere, la sessualitd)scelta di tali oggetti della
ricerca non € per0 arbitrario, € piuttosto la cgonemza della
condivisione di un preciso scenario epistemologiaui sfondo € - in
entrambi i casi — la normativita. Cosi come la gakts deviante &, per
la teoria queer, l'esterno costitutivo delleteresaalita e
dell'identificazione di genere corretta, la tearigp afferma che I'abilita
e uno standard normativo imprescindibile per laetta identificazione
come soggetto umano. In questo senso, la disabilikda condizione di
alcuni corpi che rivela quanto tutti i corpi siaeocialmente costruiti.
Cosi come il termine “studi di genere” ha sostitditudi delle donne”
come designazione disciplinare, Lennard Davis (198&spica che
“disability studies” possa essere un giorno saghitda un termine piu
adatto, ovvero: “normalcy studies”.

Il corpo abile si costruisce come differenziaziodal corpo
disabile, sulla base di dicotomie quali attivo ¥wes, dipendente
\indipendente, morale\osceno, stabile\instabile, rteffragile,
puro\impuro, etc. Se il “portamento” € cio che idigtie 'Uomo (es.: il

Soldato) e la Donna (es.: la Signora) dai selvdggstorpio e una figura
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che rimane con fatica all'interno dei confini defhano (Stallybrass e
White 1986). Questo approccio alla disabilita inagk non-identitaria,
connette la disabilita non esclusivamente a quejiahe sono marcati
come disabili. Innanzitutto quasi tutti i corpi divtano disabili nella
vecchiaia e tutti i corpi sperimentano gradi divetemporanei e
reversibili, di disabilita nel corso della vita.oltre, se consideriamo il
binomio dis/abilita come una costruzione gerarchitia standard
normativi corporei, allora la disabilita sara see)pm una qualche
misura, contenuta all'interno della abilita, commaccia, come ripudio,
come fascinazione erotica.

Le politiche identitarie della disabilitd implicanm approccio in
base al quale lidentita € pre-condizione dellaitipal, cosi come la
teoria € ricostruita a partire da un’identita gatad Un approccio crip
vedrebbe invece l'identita commnseguenzalella politica. Anche se
nasce da una cultura “minoritaria”, la politica ntiearia condivide
'assunto egemonico che ogni soggetto e autonoomplketo, razionale,
e — soprattutto — auto-determinato. La politicaegusottoscrive invece
una teoria dell'identita fluida, molteplice, vuliadile e — di conseguenza
— insufficiente e inadatta ad essere di fondamentma politica che
viene dopo il soggetto. Cosi come alcuni soggettrosessuali si
identificano con il termine “queer”, Clare (2001)asigura che un giorno
anche gli individui dotati di corpi “normali” possa identificarsi con |l
termine “crip”, e quindi come “storpi”: questo sifica concepire
l'identita come una conseguenza della politica.I'ambito queer, il
riconoscimento e un processo che non confermagsictaia la solidita
dell'identita, ma piuttosto la trasforma. In ques&nso critica proprio
guella visione del soggetto invulnerabile e autoaamcui la disabilita

non si conforma.
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Abilita\disabilita, etero\omo, maschio\femmina, eontutte
variabili inscritte nel corpo. Si tratta di standlarormativi corporei che
definiscono una serie di caratteristiche moralippe del soggetto. La
trasgressione o I'impossibilita di conformarsi awola di queste norme,
le destabilizza tutte. Le persone trans, anch’essepe i disabili,
intrappolate in corpo “sbagliato”, sono infatti roate come portatori di
handicap in quanto la transessualita & categoazzatme patologia
psichiatrica (Meyerowitz 2002). | neonati che nasrocon una
condizione intersessuata vengono prontamente ‘worre
chirurgicamente (Kessler 1998). Anche I'omosessudiia una lunga
storia di patologizzazione, senza contare il fattte e tuttora la
principale minaccia per una identificazione di geneorretta (Abelove,
Barale e Halpering 1993).

La sessualita e la chiave di volta della teorig,cperché nella
sessualita il corpo € attivo e materiale, dinamecproduttivo. Non a
caso, il fascino di Foucault per le sessualita al@vinasceva proprio
dalla constatazione che e possibile creare piacgrartire da pratiche,
oggetti e corpi molto strani. Disarticolare la digiga dall'identita
disabile ci pud permettere di vedere quali percdirssenso si possono
aprire per leggere le tecnologie attraverso le igtudti i corpi sono
regolati, e le pratiche attraverso le quali tuttcdrpi possono porre
resistenza alla norma, anche attraverso la rictpiacere.

Possiamo ora creare un diagramma riassuntivo $uhaione
dell'eterosessualita e dell’abilita nel processeoafkitruzione del soggetto;
cosi come le deviazioni dall’eterosessualita e’idalttita di genere
rappresentano un “gender trouble”, cosi le deviazidall'abilita
rappresentano un “ability trouble”, ed entrambroelgemi concorrono a

destabilizzare il processo di riconoscimento dggstto umano.
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CAPITOLO SECONDO

PER UNA METODOLOGIA NARRATIVA

Pensa che il mio tuffo era videoregistrato e
lavevo visto una volta tornato a casa
dall'ospedale... poi i miei lo hanno gettato...
Sono riuscito a vederlo una sola volta mentre
avrei voluto rivederlo piu volte e io lo avrei

pure tenuto! Perché buttarlo?! Per cancellare
un brutto evento? Per cancellare cid che sono
stato o per cancellare, cancellando quello che
ero, quello che sono diventato? E perché mai?
Sono meno di prima? No, sono come prima!
Non mi considero normale, non sono
“normale” ma sono tale e quale a prima,

almeno nella testa: una gran testa di cazzo! :-)

- L.

1. La costruzione narrativa del sé.

La disabilita ha un rapporto privilegiato con lamaaione, perché
e la sua stessa esistenza € un invito a raccohtsoggetti disabili sono
piu esposti alla narrazione perché la loro presaibaterno di una
relazione comunicativa incoraggia a porre la doraarfidosa ti e
successo?”. Rispondere a questa domanda puo essdoe la
soddisfazione di una curiosita altrui, ma rapprésanche una possibilita
di costruzione di sé. In particolar modo quando disabilita viene
acquisita in seguito ad un evento traumatico, ilrpoo cambia
immediatamente, ma la ricostruzione del sé segudeptamente, come
nota Garland-Thomson (2007: 119):
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the new sense of self develops as a process that i
simultaneously growth and healing. The recentlyamgd body
pulls along the new sense of self, which resistssiruggles as it
reforms itself.

Questo nuovo senso di sé, cosi come ogni senseé, di sacquisisce
attraverso dispositivi narrativi. La narrazione @r pgni soggetto un
modo per costruire e consolidare la continuitaadphopria identita nel
tempo attraverso la connessione causale e telealodi eventi e
disposizioni. Esiste una forma di circolarita ternazione e vita, per cui
tendiamo a rappresentare le nostre esperienzeyséifigare le nostre
disposizioni e a pianificare le nostre azioni irrnimi narrativi, e
possiamo quindi intendere la vita stessa come anazione.

La parte empirica di questa ricerca € stata coadtttaverso una
metodologia narrativa (Bruner 1991; Bochner 2001hité&/ 1980;
Demetrio 1996; Denzin 2001; Spence 1982; Riessnt@08;2Poggio
2004). 1l concetto di narrazione qui operativdaializza sul carattere
produttivo della narrazione, sul racconto di sé eostrumento di
riflessivita e costruzione del soggetto. In questnso, ho rivolto
I'attenzione non tanto alla verita fattuale deléperienze raccontate, ma
piuttosto alle modalita, retoriche e canoni attragei quali queste
esperienze sono incluse e rese significative &dfmo della definizione
del sé dei soggetti intervistati. La narrazionetgg@p non & qui intesa
semplicemente come una metafora, ma come una rteodalesistenza.
Dato il suo valore produttivo, il racconto di sénné mai il facile
resoconto di una soggettivita pre-costituita, mana tecnologia del sé
che produce il soggetto che racconta. Come noth daMan (1979:
920) a proposito dell’autobiografia:
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We assume that life produces the autobiographyarasact
produces its consequence, but can we not suggékt,equal
justice, that the autobiography project may itqglbduce and
determine life?

Questo approccio € condiviso anche nell’ambitoedsltienze sociali,
sopratutto se si considerano gli approcci costnigio (Berger e
Luckmann 1966), secondo i quali la realta socialel grodotto
dell'interazione simbolica tra gli individui, o keoncezione del soggetto
come rappresentazione cosi come elaborata da Eaffman, che:
“considera il Sé non come qualcosa che derivaatfdetto, ma come un
‘effetto drammatico’ che emerge dal complesso detlana”’ (Poggio
2004: 23). Il racconto di sé insomma non € un &derdi sterile
documentazione del passato, perché il passato wabl®e senso né
sostanza senza un ruolo produttivo nel presentenatezione e quindi
una tecnologia del s€, e la pratica autobiografigalica la selezione e il
posizionamento di eventi passati che abbiamo uazioge significativa
con il finale della storia; e dato che il finaldldestoria di sé coincide con
il presente di ogni soggetto, la costruzione navaiatel sé € una pratica
in costante mutamento.

La narrazione € quindi uno strumento per persisietia propria
esistenza individuale, ma e anche lo strumentocipdte attraverso il
qguale viene operato il riconoscimento identitario fionte all’altro;
narrando la propria storia Si viene riconosciutimeo soggetti, e il

desiderio di narrare la propria storia & un degider riconoscimentt.

22| desiderio non & pero solo autobiografico. Carata Cavarero (1997), il processo di
riconoscimento si esprime anche nel desideriomtirgela propria storia narrata da
gualcun altro e recuperare cosi la nostra ideriidgno, non a caso, scopre davvero chi
€ nel momento in cui ascolta la sua storia ractamta un altro, Tiresia. Infatti, la
nascita € un momento fondamentale eppure estramexeperabile dal soggetto: solo
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La narrazione allora non é una pratica solitari@ip®— in primo luogo -
viene prodotta come rappresentazione, all'interno uda cornice
comunicativa, e con la speranza che sia accolpgrehé — in secondo
luogo — le sue condizioni di produzione dipendomofarze esterne al
soggetto. Se, infatti, la narrazione di sé nona samplice cronologia di
esperienze, dovremmo allora chiederci “a chi apgraet il criterio di
selezione di queste esperienze?” e, ancora pitaiatknte “a partire dal
magma inenarrabile della vita, cosa conta comeriesza?”. Cosa conta
come é esperienza viene definito dal discorso e inosolitudine dal
soggetto. Infatti, se pensiamo alla narrazione queie e all’auto
rappresentazione come pratiche inserite in un stmi&follato da forze
ideologiche e discorsive, € inevitabile concludefee la relazione
privilegiata del soggetto con la verita dell'espera non € mai data per
scontata e non pud essere assunta come precetldrttoi 0 come
precondizione ad esso. E questa una relazionemsteed deve essere
guadagnata, riconosciuta, assegnata; nei casi la narrazioni non sono
considerate vere, per esempio, viene in luce po#p tra soggettivita e
narrazione, perché cosi la validita di una testiarmra poggia sempre sul
grado di affidabilita assegnata al testimone, lidita di una narrazione
dipende dal grado di validazione sociale del sdaggearrante. Come
nota Leigh Gilmore: “la quantita di verita che siendica deriva dalla
quantita di autorita culturale gia assegnatadllg persona che parla e al
luogo da cui essa parla. (1994: 26)”. Judith Bultarmesso in luce la
relazione funzionale tra narrazione di sé e pracesgiconoscimento,
mostrando un altro livello attraverso il quale &arione di unicita tra

narrazione e narratore viene spossessata:

un altro da noi puod essere in grado di raccontansostra origine, ovvero l'inizio della
nostra storia.
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Le norme attraverso cui tento di rendermi riconoigeinon sono
infatti del tutto mie: non sono nate con me, eclaporalita del
loro emergere non coincide con quella della mia (2006: 50).

La narrazione viene tessuta attraverso norme ghatgmgono all’ordine
e alla temporalita del discorso, non a quella dejgstto. Il solo
strumento per costruire se stessi e entrare neepso di riconoscimento
non e costruito dall’agente narratore. La narraziersempre rivolta a un
altro (che puo ovviamente anche essere soltanttaimmmaginario), ed
€ quindi sempre dipendente da un canone normathe rende la
narrazione leggibile, e di conseguenza l'identééata riconoscibile.
Diventa allora piu chiaro il successo della metod@ narrativa
nelle scienze sociali. Lungi dall'essere un’esperée privata infatti, la
narrazione € un processo denso di determinaziamlsaken Plummer
(1995), per esempio, ha dimostrato come alcungestmssuali siano
diventate narrabili e comprensibili solo in relamo a determinate
configurazioni sociali. La visibilitd e il prograss riconoscimento
dell'identitd omosessuale, lo sviluppo di un lingg proprio all'interno
della comunita GLBTQ, la sostituzione di un discorsnedico
patologizzante con un linguaggio culturale rappnese/o ha creato una
cornice di riconoscimento per nuove narrazioni. tharrazione del
“coming out” per esempio, che € poi il genere ppate e originario del
canone narrativo omosessuale, € un genere narcitészba una specifica
storicita e socialita: non avrebbe potuto esisterepoca pre-moderna e
non esiste tutt'ora in tutte le culture. Ebbeneesqa genere narrativo
possiede una serie piuttosto precisa e articolatarthe; nello specifico,
Plummer identifica un movimento teleologico che bmgine nella

“sofferenza” (derivante dal vivere in solitudineclandestinita il proprio
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desiderio deviante), passa attraverso il “comintj un atto linguistico
di rivelazione che ha a che fare tanto con la ssiMd@me quanto con la
rivendicazione) e giunge infine alla “sopravvivehghpremio per aver
attraversato la sofferenza, il risultato di una vacconfigurazione
relazionale che segue il coming out, la stabilizr@e dell’identita
scoperta e rivelata). Se le modalita narrative s@ozialmente
determinate, allora la competenza di un narratares+ come la capacita
di comprensione e riconoscimento di chi ascoltan dipendono tanto da
predisposizioni individuali, quanto dalla dispofidi sociale di una
cornice epistemologica all'interno della quale @dceconto puo avere

luogo:

Quando I'“io” cerca di dar conto di sé puo anchetipada sé,

ma scoprira che il suo sé e gia implicato in unaperalita

sociale che eccede le sue stesse capacita di ioagam realta,
quando I'“io” tenta di dar conto di sé [...] dovracessariamente
diventare un teorico sociale (Butler 2006: 16).

Anche se I'i0” narrante diventa un teorico socjajeesto non significa
che la raccolta di narrazioni possa risparmiarehiafa ricerca I'atto
interpretativo o l'esercizio riflessivo. Geyla Fkar{2000), tra altri,
sottolinea che l'uso di narrazioni e in particolatestorie di vita in
sociologia e antropologia non esime chi presentaaii raccolti
dall'analisi degli stessi; tuttavia, esiste il pretjzio che le narrazioni
“parlino da s€”, che siano tesi trasparenti e line@ache non necessitino
di essere letti in maniera critica. Questa presamgisecondo Atkinson e
Silverman (1997), esiste anche nelle metodologieabahe utilizzano le
narrazioni come un metodo per avvicinarsi il pitsgbile alla verita
dell’'esperienza. Secondo gli autori bisognerebilzzdre un particolare

scetticismo metodologico soprattutto nei confraintharrazioni personali
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raccolte attraverso metodologie “empatiche”, cheviawano il
ricercatore al narratore, e che tuttavia rischiangorodurre versioni
idealizzate, idealizzate e romantiche del soggetemalisi. Il fatto che le
narrazioni non possano essere vere rappresentaaairealta in analisi
e facilmente dimostrabile, dal momento che generate possiedono
una linearita e coerenza che la realta non possieatéanto, concludono
Atkinson e Silverman, la pretesa di autenticitdede&rrazioni € un mito.
Dando per scontato che le narrazioni non raccortineerita dei fatti,
dovrebbe essere il ricercatore, con il suo “sguastiologico
appropriato” (1997: 321), a rivelarne il carattétezio. Bochner (2001:
153) leggendo Atkinson e Silverman mette in lucectanclusione

paradossale a cui arrivano gli autori:

They may have doubts about authenticity, but Atkmsand
Silverman have considerable confidence in the caieql
differences between what is true and what is coottd

In sostanza, rimprovera Bochner, se non c’e diffeaetra il sé narrato e
il sé reale, se il sé &€ sempre una costruzionatiar allora I'insistere
sull'intrinseca in-autenticita della narrazione rfaraltro che rinforzare il
binario tra realta\finzione; per di piu, lamentantispossibilita di
accedervi, reinstalla uno statuto ontologico autoo@ sovrano del sé. i
punto, suggerisce ancora Bochner, € concepirerlea\aelle narrazioni
al di la della corrispondenza tra i fatti e le &pperché in base a un
simile criterio mimetico nessuna storia potra nssege vera e autentica,
l'autenticita di una storia va piuttosto misurata base al suo valore
produttivo. Infatti, la motivazione stessa che proalle narrazioni non e
il bisogno di rappresentare i fatti, ma il bisoghrdinare questi fatti in

modo che possano diventare significativi: al dirfudi una cornice
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narrativa i fatti rimangono inaccessibili, muti,significanti, pertanto:

“the question is not whether narratives convey wag things actually

were but rather what narratives do, what consemsetiey have, to what
uses they can be put” (Bochner 2001: 154).

Abbiamo insistito che la metodologia narrativa isenorientata a
identificare tanto la verita oggettiva dei fattirredi quanto a ricostruire
gli strumenti sociali che rendono possibile la aaiwne in analisi e a
identificare il valore pragmatico delle narraziomelle biografie dei
soggetti. Prima di passare alla lettura e all’angbero, le narrazioni
devono essere raccolte. Ho trattato la mia presenk@&ampo — sotto
forma di intervistatrice — sulla base dei prinapila sociologia riflessiva
e della metodologia femminista. Per quanto riguagdast’'ultima, si
veda il paragrafo “lintervistatrice vulnerabilePer quanto riguarda la
riflessivita, ho seguito la formalizzazione che Nael Burawoy (1998)
da della “scienza riflessiva” come alternativa dlteienza positiva”.
Secondo Burawoy, l'approccio positivo alla ricersaciale tenta di
limitare I'impatto che chi conduce la ricerca h& campo e sull’oggetto
di studio. La presenza del ricercatore e considerdatti una distorsione
e in quanto tale va contenuta, attraverso la lmotee dei contatti tra
ricercatore e ricercato, I'osservazione a distatimgp di intermediari,
etc® Al contrario, in base a un approccio riflessivinfluenza sul
campo del ricercatore, 'osservazione partecipdntma situazione unica
e che si modifica in presenza dell’osservatoregdiagazione di saperi

contestuali molto diversi tra loro e quindi non gealizzabili, non sono

3| metodo principale della scienza positiva tiegtionario quantitativo, in quanto 1)
aiuta a limitare la distorsione derivante dallaspreza del ricercatore, 2) € un metodo
replicabile, 3) consente di mantenere il campoartst e 4) crea set di dati che possono
essere generalizzati; soddisfa cosi il manteniméetguattro assunti principali della
scienza positiva: reattivita, riproducibilita, attibilita, rappresentativita.
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tanto distorsioni da evitare, ma posizioni da térmate e situazioni da
osservare: “context is not noise disguising reabtyt reality itself”
(Burawoy 1998: 13). Le narrazioni hon possono espeesentate in sé
per sé perché, come nota Behar (1990), nel trattaeconti, chi scrive
intreccia tre voci: la voce dell'informatore, la oe del ricercatore nel
momento in cui raccoglieva il racconto, e la vo& dcercatore nel
momento in cui presenta i dati; in questo sensodtbdologia narrativa e
un atto di mediazione una narrazione e la storiguéila narrazione, che
comprende quindi la cornice interlocutoria in custata prodotta e gli
attori che hanno partecipato a tale produzione.

In questo senso allora non preoccupa il fatto ah®alrazione non
sia di per sé un’informazione. Anzi, trasformarstaria in informazione,
avverte Behar (1990: 228) e una forma di violenba sterilizza la
narrazione e la avvicina alla confessione e aiadigpi di sorveglianza;
la narrazione, al contrario dell'informazione, é aurforma di
comunicazione che non puo essere riprodotta sessaree modificata,
che non fornisce spiegazioni, ma che, come ricé&xdaana Cavarero
citando Hannah Arendt, “rivela il significato senzammettere I'errore
di definirlo” (1997: 10).

2. Presentazione della ricerca

Per quanto riguarda il contatto con i soggettienessati a
partecipare alla ricerca, questo € avvenuto iniseguuna cover letter
che esplicitava il disegno della ricerca e fornigaranzie di
confidenzialita (vedi allegato in appendice).

Dal punto di vista del layout, il contenuto delitera e stato
organizzato come una serie di domande e rispésvedendo che il
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documento sarebbe stato fatto circolare in inteihé&tyout a domanda-
risposta ricalcava intenzionalmente il formato “FA@requently Asked
Questions) — uno standard della comunicazione vegln cui i potenzial
lettori avrebbero avuto gia confidenza. Inoltrdaifout voleva suggerire
— fin dalla presentazione — una modalita di comaziome dialogica,
negoziata, accessibile. Dal punto di vista conisticb e stato necessario
inserire un numero adeguato di informazioni in wBpEAazio che non
eccedesse una pagina dattiloscritta.

La scelta piu importante é stata quella di aptidocumento con
un gesto autobiografico; ho motivato infatti il mimteresse per
'argomento a seguito dellincidente che nel 2006 hma fatto
sperimentare uno stato di disabilita temporaneah&rse dal punto di
vista scientifico lo scopo di questa ricerca € lquei ampliare un quadro
teorico, tuttavia essa nasce da un interesse Wiogr&lo ritenuto inoltre
che il presentarmi come una persona che ha spdatoein breve stato
di disabilita potesse essere utile ad accorciadiskanza tra “soggetto” e
“oggetti” della ricerca. In generale, questa sceit& rivelata efficace
perché ha offerto ai soggetti la possibilita dicege un confronto non
solo sulle opinioni ma anche sulle esperienze, cespicitato da una

delle mie informatrici:

Mi ha colpito favorevolmente la chiarezza della puaposta di
ricerca e in particolare queste frasi, per le naationi della sua
ricerca, tenendo soprattutto conto che la sua esper sSi
riferisce, per sua fortuna, a un periodo limitat'improvviso
sentii di aver perso ogni indipendenza, le formegdementari di
privacy, e sopratutto la sovranita sul mio corpouefa
condizione mi ha aperto ad una serie di domandeean si puo
riconoscere quando il proprio corpo e le sue pdgailsambiano
in maniera definitiva? Come si pu0d essere aiutaénza
necessariamente sentirsi dipendenti?" (F55)
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In alcuni casi pero, presentarsi in modalita autgizfica ha coinciso con
I'offrire il fianco ad alcuni tentativi di incursiee nella vita privata di chi
conduce la ricerca, cosa che (come vedremo megliparagrafo sulla
vulnerabilita dell'intervistatrice) presenta non cpe difficolta di
gestione.

Nella lettera venivano anche anticipate le modalit intervista.
Lo scopo piu importante da raggiungere era quallaoth intimorire i
potenziali soggetti, sottolineando il fatto chatérvista non sarebbe stata
strutturata e che non ci sono “risposte giusteaglste”. Veniva inoltre
fornita un’indicazione sul tempo (un’ora) dell'imésta, che tuttavia é
stata disattesa nella maggior parte dei casi, @ah@mto che si sono poi
verificati piu incontri di durata variabile. In respettiva, fornire
un’indicazione di tempo quantificata nei terminiwdi’'ora, e stata forse
una scelta errata; da una parte, I'intenzione agla di non allontanare
potenziali informatori con la prospettiva di un iegmo a lungo termine,
ma d’altra parte suggerire che I'ascolto sareblb# dimitato a un’ora
avrebbe anche potuto dare I'impressione di un agprvcsuperficiale, di
un tempo troppo breve per sviluppare un argomeo$d delicato. Allo
stesso modo, ho suggerito solo due mezzi di coramiuine (I'incontro di
persona e il telefono), ma anche questa previsiomesi € avverata, dal
momento che sono stati successivamente integratmedzzi.

E stato inoltre importante offrire adeguate gam@nali
confidenzialita, dato I'argomento sensibile. Peesia nella lettera sono
state messe in evidenza l'affiliazione con I'istitne universitaria e la
disponibilita di un garante per le referenze (la supervisor Prof. Maria
Antonietta Trasforini). Nel corso della ricerca lavuto modo di

riscontrare che alcuni soggetti avevano effettivaimererificato la mia
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identita, pur senza contattare I'universita o iiméerenti, ma piuttosto
attraverso una ricerca delle mie pubblicazioni ellanerubrica
dell’'universita.

Dopo la diffusione della lettera di presentazionspggetti mi
hanno contatto per telefono o per email. Il prinomtatto si é rivelato
importante per stabilire una relazione positiva tenggetti. Non tutti i
primi contatti hanno poi condotto all’intervista, alcuni casi a causa di
un fraintendimento iniziale sugli scopi della ricer in altri casi
semplicemente perché i soggetti non mi hanno rattata. Nel corso del
primo contatto, oltre a ribadire gli scopi dellaatica, mi sono limitata a
raccogliere alcuni dati demografici quali: genex&, luogo di residenza,
titolo di studio, posizione lavorativa, situaziorabitativa, tipo di
disabilita. Questa operazione mi permetteva direaguali fossero le
possibilita di sviluppo e con quali mezzi sareblatos opportuno
condurre il processo di intervista. Un accadimeril@vante che si e
verificato nel corso dei primi contatti e statdrhintendimento rispetto
agli scopi della ricerca. Alcuni soggetti, infatfsolo uomini), hanno
immaginato che dietro il mio interesse scientifiger la disabilita si
nascondesse un interesse personale per la sesstgilidisabili e in
particolare per la loro; questi fatti sono discussi paragrafo sulla
vulnerabilita dell'intervistatrice. Altri, invecdjanno interpretato la mia
posizione in termini assistenziali, equiparandothuaa sessuologa o una
terapeuta. Un soggetto mi ha anche chiesto se,ppdecipare alla

ricerca, avrebbe dovuto pagare.
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Parte empirica per il capitolo terzo - Sessualit@mbodiment nelle

disabilita fisiche

Contatti iniziali Tot36| M 26 F10
Partecipanti effettivi Tot28, M21 F7
Per tipologia di contatto:
Faccia a faccia Tot 9 M 6 F3
Telefono Tot 7 M 4 F3
Chat (n° sessioni) Tot 2 M 2 F/
Email (n° msg in entrata)) Tot 187 M 153 F34
Per luogo:
Abitazione privata Tot 5 M2 F3
Automobile Tot 1 M1 F/
Parco Tot1l M1 F/
Locale pubblico Tot 2 M 2 F/

2.1 Analisi del campo relativo al capitolo quarto

Il materiale qui analizzato é stato raccolto dahg@pale sito di
riferimento dedicato al tema transabilita: tranedhbdrg. Ho raccolto e
analizzato 941 pagine web per un totale di circa milione e
trecentomila parole (per un approfondimento swtniche di raccolta e

conteggio si veda I'appendice). Dal punto di vistarico, il sito esiste
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dal 2004, ma raccoglie materiali in precedenzassgaraltri siti 0 gruppi
di discussione e qui raccolti, risalenti fino ab&9

Si tratta di un sito molto ricco di contenuti, uncrmcosmo nella
rete, al quale ho dedicato una “etnografia virtuaRertanto, prima di
passare all'analisi dei contenuti raccolti, passgrorassegna alcune
caratteristiche del campo in cui mi sono trovataopdrare l'indagine,
ovvero il sito stesso: transabled.org. Analizze@ rdesa visiva,
I'architettura del sito, le modalita di navigazioeeinterazione, e tutti
quegli elementi strutturali che sono significatper descrivere questo
campo virtuale e per capire quali significati produli per sé, al di la dei
contenuti veri e propri.

Partiamo dal dominio: il sito si raggiunge tramite dominio
“.org”, generalmente assegnato alle organizzazimom finalita non
commerciali (diversamente da .com). L'estensiomg denota inoltre un
sito potenzialmente de-localizzato (diversamente .dlg, .it, etc.),
nonostante i contenuti siano poi totalmente indagnglese. Inoltre, gli
indirizzi tipo “nomesito.org” sono a pagamento: gesstisce il sito paga
per registrare il nome unico del dominio. Dal pudtovista estetico, il
sito e strutturato bene e semplicemente. Il desidmeare, affidato a
fogli di stile che ne garantiscono I'uniformita.cblori sono solidi, le
immagini si limitano al minimo: un logo vettoriake qualche elemento
grafico. Non sono presenti né elementi di animazigrafica, né risorse
multimediali quali immagini o suoni. | link esterna parte quelli
contenuti nella sezione apposita, sono molto limi& comunque
rimandano a pagine vicine al sito (per esempidegamento al Twitter
del webmaster). La navigazione e affidata a unaabtaterale che
suddivide le sezioni in categorie. In generalendteriale € ordinato in

una struttura ad albero e vi si pud accedere attsavdiversi percorsi
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intertestuali, anche semantici: cronologico, tenmtin base all’autore,
etc. Il materiale vero e proprio si traduce poitesti di lunghezza
variabile la cui media e di 1500 parole. Dal putitista dell'interazione
vengono offerte due possibilita. Da una parte SD prontattare
direttamente il webmaster. una sezione appositagapicome fare.
Dall’altra ci si puo registrare come utenti, e doesonsente di crearsi
un’identita virtuale con cui agire nel sito. | Mm@ consistono
generalmente in post, stile blog, e registrandosne utenti € possibile
commentare i testi e partecipare alle discussionalce ad essi.

In generale il sito produce un’identita professienasobria —
impersonale - e un’immagine coordinata, che suggeriun’agenda
precisa. Il dominio unico conferisce una certavaleza al sito: non € una
pagina ospitata su qualche oscuro server, su spelzigratuiti, 0 su
piattaforme di blogging generiche. Questo fa siitkéo sia facilmente
raggiungibile (digitando “transability” in Googldransabled.org ¢ |l
primo della lista tra i risultati), che non sia taminato da pubblicita di
dubbio gusto con cui — volente o nolente — l'utezdsuale finirebbe per
associare il sito, e che non sembri il risultatd’ideziativa privata e
artigianale di un qualche singolo individuo intesi@® al tema. Queste
caratteristiche formali e strutturali suggeriscaie questo sia de facto
“iI” sito sulla transabilita.

Parte empirica per il capitolo quarto — Pratichdidabilita

Numero di pagine web raccolte| 843
codificate

Totale parole 1,389,969
Lunghezza media testi in parole 1500

Data ultimo accesso al sito 31/07/2009
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3. Progettazione di una metodologia di ricerca ssibde

Nei prossimi paragrafi saranno ricostruite alcurlle
particolarita dell’approccio metodologico accedsilithe ho progettato
per condurre questa ricerca. Quando chi fa ricéreacome in questo
caso — una persona normodotata, bisognerebbe nereptaticolare
attenzione riflessiva alla metodologia in uso; alcgesti, affermazioni,
abitudini consolidate nella pratica sul campo — eafarsi appuntamento
in un bar, pretendere di rimanere soli durantetdivista, avere una
conversazione telefonica — sono stati costruitilasubase della
convinzione che il potenziale “oggetto” della ricarsia in ogni caso un
corpo normodotato. Pertanto, cosi come avvieneandiitettura, e
necessario progettare unaetodologia accessibileln generale, é
richiesto a chi fa ricerca un particolare impegnattenzione all’altro\a e
riflessivita nei confronti della propria pratican fjuesto senso, lavorare
con soggetti disabili rappresenta un “lavoro enastiiDickson-Swift et
al. 2009) che non deve essere sottovalutato: iadilil di attenzione e
riflessivita richiedono una grande concentrazianegndo questa viene a
mancare, il piu delle volte si fanno delle gaffe gossono anche essere
superate con una certa ironia; a volte invece glore per quanto
istruttivi, compromettono in maniera irreparabileapporto di ricerca tra
I soggetti coinvolti. Come ha raccontato uno deentatori interrogati

sull'impatto emotivo della ricerca da Dickson-Sweifaltri (2009: 72)

. its not just about saturation of when you dondt gnew
themes...it's about your saturation as well — how Imyou can
actually take and I could not, could not have feohtor another
one of those interviews.
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Nel caso in cui la ricerca venga condotta su egmento
particolare di popolazione disabile, si pud pensareina metodologia ad
hoc; per esempio, facendo ricerca con individuoflis bisognera tenere
conto della necessita di avere un interprete LiGuabe le interviste; non
essendo un linguaggio vocale, chi parla attraviédgzguaggio dei segni
dovra essere video-registrato: si puo ragionevolenepotizzare che
guesto dia adito a preoccupazioni riguardo all’amato, alla
confidenzialita, e alla spontaneita, che saranaaif@vanti rispetto a una
comune registrazione audio. Pertanto, potrebbe reesgeeferibile
condurre le interviste per iscritto. Nel caso ireda ricerca non sia
limitata a un particolare tipo di disabilita, la toéologia, e in particolare
gli strumenti di intervista, dovranno rimanere il gpossibile flessibili.
Per questo motivo ho progettato un’intervista “nmdidiale” che offriva
la possibilita di condurre lo scambio attraverso waezzi. Pertanto, in
seguito al primo contatto e stato necessario dexid@ezzi con i quali si
sarebbe condotta l'intervista; proponevo ai soggetboter scegliere tra
telefono, email, chat, e - in quei casi in cui dggetto si trovasse
geograficamente vicino — intervista faccia a facBigogna ricordare che
la scelta non era univoca e definitiva; anzi, netlaggior parte dei casi,
una combinazione di due o piu mezzi veniva sfrattper tutto il
processo di intervista, dato che questa si svolgavdarco di piu
incontri o scambi. La scelta dei mezzi e statagni @aso guidata sia da
alcune considerazioni logistiche relative all’'acib#ita, sia dalle
peculiarita metodologiche dei singoli mezzi.

Dal punto di vista logistico, la prima consideam consisteva
nell'includere o meno I'opzione dellintervista faa a faccia. Il fatto di
aver contattato la maggior parte dei soggetti tr@nmternet ha prodotto
una notevole dispersione geografica; solamenteagone di personali
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contingenze ho avuto la possibilita di poter incarg informatori su un
asse geografico piuttosto ampio, da Milano a Napoli ogni caso,
I'incontro faccia a faccia era escluso non sologirei casi in cui il
soggetto si trovasse fuori portata geografica, meha per ragioni di
privacy. Alcune situazioni impedivano al soggeti@ckogliermi in casa
propria; per esempio, un ragazzo di 33 anni inssadbtelle che vive con
I genitori anziani in una piccola abitazione, mifa#o capire che non
avrebbe potuto ricevermi in casa senza forniregs@ieni sulla mia
presenza alla famiglia: non voleva condividere d@anento
dell'intervista né era disposto a inventare unaacu

In questo caso l'impedimento ha a che fare cooolgingenze
relative alla disabilita, ma in altri casi ha avateche fare con la tematica
dell'intervista, in ragione di esigenze di riseezta o di timidezza. Per
quanto riguarda la riservatezza, soprattutto neb @h uomini sposati o
conviventi con la propria compagna, veniva preferitn incontro
mediato. Ho sempre rispettato queste scelte, sesidere per ottenere
un incontro di persona anche in quei casi in cai eggettivamente
possibile, sia per rispettare i desideri di chitgeipava a questa ricerca,
sia perché la comunicazione mediata si € rivelata gfficace nel
consentire al soggetto di aprirsi e di confidarintervista ha
rappresentato per alcuni un’occasione per confessarori, fantasie,
devianze, che probabilmente non sarebbero emerke aleitazioni
private che sono non soltanto il luogo ma anclsambolo del loro ruolo
di mariti e padri. Per altri soggetti, infine, ddganatura sensibile della
tematica affrontata, la forma mediata risulta pgewwle, come nelle
parole di un mio informatore: “scrivendo riesco miagmente ad
esprimermi” (M33). Vista la natura intima dell’imteésta, raramente ho
ritenuto valido proporre come alternativa un luggdblico: i soggetti
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che non volevano far sapere ai propri famigliafiadeartecipazione a
guesta ricerca avrebbero comunque dovuto diperdietero per essere
accompagnati fuori casa; quelli che si preoccupaveoprattutto della
riservatezza volevano mantenere il maggior gradcsipde di
discrezione, che un luogo pubblico non avrebbergiaoa In tre casi pero
le interviste si sono effettivamente svolte fuoaisa: in un bar, in un
parco, e in macchina; I'intervista al bar — comevjsto — ha reso un piu
difficile affrontare le tematiche piu delicate, gan contare
'inconveniente tecnico che risulta quando i sotigdibassano la voce
per non far sentire ad altri la conversazione, eadd cosi inutilizzabile
l'audio-registrazione. Nel mio caso la location nerscelta dal soggetto,
in caso contrario € bene assicurarsi che il lucgglte sia pienamente
accessibile ai disabili. In generale queste osg@wma sul luogo
dell'intervista forniscono da una parte alcuni serggenti metodologici,
dall'altra sono un’occasione di raccolta di infommai rilevanti. La
“micro-geografia’ dell'intervista infatti rappresien un luogo in cui
mettere in pratica una osservazione partecipanée peio identificare
quelle relazioni sociali di cui l'intervista stesg8anggetto. Inoltre, come
rilevano Elwood e Martin (2000: 653):

The sites available for interviews—as identified bgth the
researcher and participants—and the choices thgtoap of
participants make about where they want to be vigered may
offer useful clues about important community ingtdns,
highlight a lack of such institutions, and providgeater
understandings of social and spatial divisions community.

Per esempio, pur non avendo intervistato alcun ettgderrarese, avrei
escluso a priori la possibilita di condurre linteta in un ufficio

dell'universita, perché questa location avrebbarsimente sottolineato il

79



gap di potere tra intervistatrice e intervistatoavorando con i disabili
inoltre, si deve mettere in conto che anche i lugglivati — come
un'abitazione — possono essere attraversati, irergedagli assistenti
personali. Un gesto comune quale accettare un gqafée comportare
un’interruzione da parte dell’assistente personale si occupera di
servirlo in vece del padrone di casa. Piu in gdagra0 essere necessario
assicurare che l'assistente personale sia semgle wieinanze del
soggetto, pronto a intervenire in caso di qualunpeessita.

Alcune di queste considerazioni si applicano andi&
conversazione telefonica. Per ragioni tecniche,podéer audio-registrare
la conversazione facevo in modo di poter chiamargelefono fisso; la
maggior parte delle chiamate quindi veniva diretta abitazioni private
(solo in un caso verso un ufficio, di un’aziend#dladquale il soggetto era
proprietario: questo contesto assicurava al soggettufficio privato che
garantiva una conversazione riservata. Il resto phmitecipanti, se
lavoratori, erano dipendenti che non avevano aocassa linea privata
sul luogo di lavoro). Tuttavia, per alcuni soggeittiche la possibilita di

avere una conversazione telefonica privata erdysac

“purtroppo non mi € possibile con il telefono fissavo in

famiglia e pur avendo 33 anni... sono controllgiatroppo e il
brutto della vita, so bene che la privacy € gatantha girando
loro, non mi va che mi ascoltino su certi argomensi delicati
che non ho comunque mai trattato con loro” (M33).

Con questo soggetto, avevo inizialmente intesdalificolta derivasse
dal fatto che la conversazione telefonica sarebdta segistrata, e avevo
quindi ribadito la serie di precauzioni che forniveella lettera di
presentazione, ma il soggetto mi ha poi precish&ilcproblema non era

la privacy nei miei confronti ma nei confronti gefamiglia.
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In generale bisogna poi tenere conto di particadargenze di
accessibilita; per esempio, un soggetto con ditficdi articolazione del
linguaggio probabilmente vorra condurre l'intergigter email: “lo se Le
va bene preferirei fare I'intervista per iscritto gquanto ho difficolta di
linguaggio nel parlare al telefono, soprattuttous® non e abituato”
(M45); in questo caso giustamente il soggetto mintdare che il
problema insito nel comprendere il linguaggio diaupersona con
determinate disabilita (in questo caso la spaajiciton deriva soltanto
dalla disabilita stessa, ma dalla mancanza di aftemto (e
probabilmente anche di attenzione e pazienza) da gachi ascolta. In
effetti, ho poi intervistato telefonicamente urr@koggetto in condizioni
simili: bisogna prestare molta attenzione, assrsurehe dal punto di
vista tecnico la comunicazione non sia disturbatprendere la maggior
parte degli appunti in forma scritta perché la citzs dell’audio-
registrazione rischia di risultare scadente.

Un’altra condizione di cui & bene tenere contaa difficolta di
digitazione: ignorare queste situazioni potrebbertgre a errate
interpretazioni. Nel corso di questa ricerca eastatche I'origine di una
gaffe che mi ha costretto a un momento di riflasimnolto istruttivo; in
seguito a un incidente stradale ho avuto per unem@s braccio
ingessato, e quindi potevo digitare con una solanamarovavo
'esperienza molto frustrante, ed ero quindi riraash po’ indietro nel
rispondere alle email. In un’email che spedivo isposta a quella
ricevuta da una mia informatrice parecchi giornmar, mi scusavo per il
ritardo raccontando del mio handicap temporandm eicevuto questo

consiglio:

81



“Se nel frattempo volessi provare a scrivere... canbbcca
(mettendo una bacchetta in bocca come facio iaepttessermi
piu vicina, e vicina al metodo della ricerca...

un po mi preoccupa questo tuo eccessivo zelo wattiaarti al
mondo dell'handicap....

Comungue nel caso volessi provare a scrivere pasi,usare il
programma presente in windows "accesso facilitatwn fi
aspettare che scriva per te, soltanto al postoetnere tre tasti in
contemporanea, visto che "la bocca é una e noa"tripuoi
schiacciare un tasto per volta.” (F55)

In risposta, nel diario di ricerca (DR) annotavesta reazione:

“6-marzo-2008 S** mi ha risposto che lei scrive darbocca, a
me che mi lamentavo di poter scrivere con una mswia!!!

Pensavo di far bene a dire del gesso per scusa&imitatdo ma
anche un po’ per dire che mi sentivo vicina aliablta, ma mi

pare di aver fatto peggio, 0 comunque mi Sono \@Igta,
perché lei, che poi non glielo chiede nessuno dvesgni, si

impegna molto di piu di me.” (DR)

Nel rileggere queste note non concordo con il giedsulla mia azione;
non si e trattato tanto di “far bene” (o “far maletna di esporre con
sincerita una propria debolezza e scoprire nedfiotutore un esempio
positivo, un’azione che ha tra I'altro offerto uscorcio interessante sulla
modalita di embodiment del soggetto. Ma sicuramantpiesto caso si &
trattato di qualcosa di piu della semplice annatagidi un’informazione.
Questo appunto mette in luce il portato emotivo aieonda la
percezione della disabilita, e la costruzione dsthius della persona in
base alla sua gestione dell’handicap. In questaragppho dimostrato di
poter mettere in atto una retorica pietista, inebalka quale peggiore &
I’'handicap migliore e la persona, una retorica pbiespesso si traduce in
una sorta di apologia della disabilita. Lo stagicfh in cui mi trovavo in

quel momento mi ha consentito di registrare l'infazione anche a un
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livello incorporato. La reazione emotiva poi (largegna e il senso di
inferioritd) ha ulteriormente rafforzato il portadell’evento.

Dopo questo scambio, infatti, mi sono sempre datax di
informarmi sulle condizioni in cui i soggetti usawail computer. Si
tratta di un’informazione importante sia per leggeneglio i materiali
ricevuti, sia per condurre con piu attenzione €matzione virtuale. Per
esempio, quelli risultano come errori di battiturmaon sono
necessariamente sinonimo di scarsa attenziongegyilale di una limitata
conoscenza della grammatica italiana, ma poss@®eta conseguenza
del premere i tasti uno alla volta con un pennarélhalogamente, nella
comunicazione via chat bisogna tenere conto deipitemecessari a
digitare quando si puo usare solo un dito o quangmemono i tasti con
una cannuccia in bocca. Se si confonde il tempessrio a digitare con
un silenzio, si potrebbe essere tentati di ripef@m@omanda, aggiungere
informazioni, offrire chiarimenti, allungando caglieriormente i tempi
di risposta e complicando la comunicazione pedeiéa sovrapposizione
di voci e informazioni. E preferibile rispettaréurni di “conversazione”
anche nelle chat, e adeguarsi al ritmo di scrittuia proprio
interlocutore.

La comunicazione “virtuale” non puo fare a meno capi, e
guesti piccoli eventi interazionali dimostrano chea metodologia
accessibile puo offrire importanti spunti sulla essita di tenere in
considerazione I'embodiment anche in una formaodnunicazione che
pretende di essere “ al di la del corpo”. Non &itér solo di rimediare alle
difficolta di corpi, anche se e sicuramente impuxafornire agli
informatori gli strumenti pit adatti a comunicam@ncagio. E necessario
anche individuare quelle differenze comunicativee aterivano dalla

diversita di embodiment tra chi fa ricerca e gfonmatori, prevedere un
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uso diverso di mezzi — quali la tastiera di un caotap — che
generalmente adoperiamo grazie a un habitus temgxtenmcorporato
nel nostro corpo “normale”, anticipare le esigemizeaccessibilita di

mezzi e contesti, mappare le “micro-geografie”ldeghi di intervista.

4. Intervista “multimediale”

Per guanto riguarda una valutazione sulle spdéifidi ogni
mezzo, possiamo riassumerle in uno schema chenderie parte quello
gia delineato da James e Busher (2006) e da Mc@ogthwaber
Kerson (2006) che discutero punto per punto:

Vantaggi Svantaggi

- Possibilita di interpretar¢ - Impossibilita di
dati visuali e raggiungere i soggetti
interazionali (tono di geograficamente distanti
voce, linguaggio del - Impossibilita di accedere
corpo, etc.) alle abitazioni dei

- Possibilita di reagire soggetti.
immediatamente a - Difficolta nell’organizzare
comportamenti il contatto.
\espressioni spontanee - Maggior difficolta di
dei soggetti gestione della
(comunicazione vulnerabilita
sincronica). dell'intervistatrice.

Tab 1. Sintesi di vantaggi e svantaggi rispettodiziersi mezzi di
comunicazione: incontro faccidaccia

| vantaggi insisti nell’incontrare di persona i fg@ipanti alla propria
ricerca sono molti e noti, e giustificano il fatehe lintervista sia il
metodo di raccolta di dati privilegiato nelle s@ensociali, tanto nelle
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versioni qualitative quanto in quelle quantitatiggiestionario). A parte
lo svantaggio di non poter raggiungere i soggetbgyaficamente
lontani, nel corso di questa ricerca ho rilevatual problemi derivanti
dalla tematica dell'intervista e dal tipo di sodggetoinvolti. Come
abbiamo ricordato prima, ci possono essere probleetiaccedere
all'abitazione dei soggetti (che spesso vivono cdamigliari), e in
generale e difficile anche combinare un incontrduimgo pubblico. La
prospettiva di parlare di sessualita con un uorefiarsua abitazione, da
soli, rende piu difficile per una ricercatrice danaffrontare con serenita
l'intervista: su questo punto di veda in particeldrprossimo paragrafo,
in cui affronto il tema della vulnerabilita delltiervistatrice.

Vantaggi Svantaggi

- Possibilita di - Gestione sincronica di piu
raggiungere piu soggetti contatti
in quanto - La produzione delle
comunicazione a risposte richiede piu
distanza. tempo.

- Minor pressione grazie - Impossibilita di
all’'assenza di dati interpretare dati visuali e
visuali e interazionali. interazionali.

- Gestione sincronica di - Rischio di perdita di
piu contatti coesione del discorso in

- Tempi di risposta guando comunicazione
flessibili, a discrezione diacronica.
dei soggetti - Uscita dal campo di
(comunicazione difficile gestione
diacronica). - Autenticita\riservatezza

- Meno distorsioni nella
trascrizione e
guadagno di tempo.

Tab 2. Sintesi di vantaggi e svantaggi rispettodaersi mezzi di
comunicazioneemail
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Condurre le interviste via email porta con sé alawtevoli vantaggi.
Innanzitutto, aumenta in maniera esponenziale étiga di soggetti che
diventa possibile intervistare. In un certo qualdma@uesto aspetto puo
anche essere uno svantaggio: dal momento in cliffende la lettera di
presentazione, le risposte giungono quasi tutteéeocgmoraneamente. Ci
si ritrova cosi davanti a una grande quantita djgstti interessati a
partecipare alla ricerca, e per ognuno bisognesérudce un linguaggio e
pianificare una strategia di comunicazione. Gestinehe solo tre o
quattro di questi contatti nella stessa giornataraplicato, e si rischia di
fare confusione. Per questo motivo, quando si ddé la lettera di
presentazione, se si prevede una risposta cortsistetermini numerici,
e bene scaglionare la diffusione, incominciando coranali che si
prevede forniranno il minor numero di contatti. Ulteriore vantaggio
della comunicazione via mail € che consente aepgranti di produrre le
risposte quando meglio credono; questo vantaggioiné parte
controbilanciato dal fatto che la stessa produzielée risposte richiede
tempo: soprattutto per quelle persone che non abitoate a scrivere, 0
per quei soggetti che hanno difficolta di digitamo si tratta di un
impegno notevole. In questi casi puo essere utiéninentare le
domande, in modo che la comunicazione non richi@daoggetti di
produrre grandi quantita di testo in una volta stl&atto che i tempi di
risposta siano flessibili € un vantaggio per i @apganti ma puod essere
uno svantaggio per chi conduce la ricerca, penshguesto modo non &
possibile preventivare i tempi di svolgimento di'intervista. Come
suggeriscono James e Busher (2000), e sempre possitporre ai
partecipanti una scadenza (es.: “questa conversazobsvolgera su un
arco di tempo massimo di tre settimane” oppure pueghiamo di
rispondere ad ogni email nell’arco di tre giorniersonalmente ho
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preferito “uscire dal campo” quando la conversaziameva raggiunto un
naturale punto di saturazione. Inoltre, ritengo icheorre una tempistica
su un lavoro di raccolta di narrazioni intime possaere interpretato dai
partecipanti come segnale di una disponibilitaaatiolto limitata, e
inserisce inoltre che quella che e l'interazionecartra due persone € in
realta un singolo evento nella cornice di un piangle progetto di ricerca
professionale che pud essere percepito come “spdizpante”. |
raggiungimento del punto di saturazione e la camsefg conclusione
della conversazione pero, possono presentare wigadsenconvenienti.
A volte i soggetti desidererebbero mantenere iattinal di la dello
svolgimento della ricerca, e questo porta alla prashe di materiale che
diventa difficile inserire nella base dati. In um&rvista faccia a faccia, il
contatto si conclude quando i soggetti si allom@andisicamente, al
contrario, la casella di posta di chi conduce tenga rimane sempre
aperta e attraversabile, e in alcuni casi i cortf@miprocesso di intervista
e conversazione personale diventano via via pithafi con il passare
del tempo. In questo modo si perde uno dei vantaegtjiuscita dal
campo tradizionale: si tratta qui di un’uscita sé@iey di una
comunicazione che si diluisce lentamente, e cosh ravviene
guell'effetto di pressione immediata che pud scaten eventi
interessanti, perché per esempio, come nota Burdipayticipants often
declare well-kept secrets, or pose revealing questinat they had never
dared ask before” (1998: 17). Un ultimo svantagigdie interviste via
email e la questione della riservatezza. Alcuni deggetti che ho
intervistato hanno espresso preoccupazioni a quasioosito, in due
forme. In un caso, il soggetto si chiedeva se e fii testo fossero
custoditi in maniera appropriata (“ma non é chestpi@obe poi le fai
girare?” (M27)); in questo caso si € rivelato effie ribadire che
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I'indagine era condotta da una sola persona e aamdeam di ricerca, e
a attraverso una casella di posta ufficiale delii@rsita, che garantiva
alti standard di sicurezza informatica. In un altaso un soggetto ha

espresso dubbi sulla mia identita e reali intenzion

“sinceramente sono un tantino in ansia. Spero sb® tutto
guello che mi hai raccontato sia vero, sai su mgegirano, a
mio avviso troppe informazioni. In ogni caso vogtischiare.”
(F46)

In questo caso ho potuto rassicurare il soggetb@dendo le mie
referenze, fornendo il contatto del supervisorécera link a pagine web

(sito del mio editore, dell’'universita, etc.) chentermavano la mia

identita.
Vantaggi Svantaggi

- Comunicazione a distanza - Maggior rischio di

- Comunicazione sincronic interruzioni, disturbi,

- Minor pressione grazie distrazioni.
all'assenza di dati visualie - Difficolta di gestione
interazionali. del silenzio

- Possibilita di

interpretare le reazioni
esclusivamente dal tono
di voce.

Tab 3. Sintesi di vantaggi e svantaggi rispettodaiersi mezzi di
comunicazionetelefono

Anche lintervista telefonica € un mezzo noto elarglato, soprattutto
per la somministrazione di questionari, perché datta meglio alle

metodologie quantitative e alle interviste strudtar Il telefono per
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esempio, privando l'interazione degli indizi visyakende piu difficile
interpretare e sostenere il silenzio; nell'inteoma faccia a faccia il
silenzio é tollerato meglio perché il linguaggiodpessere sostituito dalla
comunicazione del corpo, in una conversazione deied, invece, il
silenzio tende a essere riempito immediatamenteuda dei due
interlocutori. Si tratta di uno svantaggio soprdttunei casi — come
questo — di interviste condotte con un livello mioi di direttivita e su
argomenti sensibili. Inoltre, non essendo possitmiatrollare il setting da
cui il soggetto partecipera all'intervista, esigtaschio che la telefonata
venga interrotta o disturbata; per limitare quessohio, & utile fissare
con precisione I'appuntamento telefonico, consigl@m al soggetto di
trovare un luogo e un momento della giornata clsecasno sufficiente
tranquillita, e preventivando il tempo necessarito asvolgimento

dell'intervista.

Vantaggi Svantaggi
- Comunicazione a - Problemi tecnici.
distanza. - Comunicazione
- Comunicazione frammentaria, breve.
sincronica.

Tab 4. Sintesi di vantaggi e svantaggi rispettodaiersi mezzi di
comunicazionechat

by

La chat si e rivelato un mezzo utile soprattutto ipllow-up, per la
raccolta di basilari informazioni socio-demogragctper il chiarimento
di aspetti relativi al processo di intervista, & pegoziare I'eventuale

svolgimento della stessa su altri canali. In gdeegero, il mezzo
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produce una notevole frammentarieta della comurioaz e non e
quindi molto adatto alla raccolta di lunghe naroazi

Avendo concepito l'intervista come processo, é@osfaossibile
usare tutti i mezzi possibili seguendo una sortaudva gaussiana il cui
apice coincide con l'incontro faccia a faccia. Beempio, partendo da
uno scambio di email si passava al telefono; smfatti continuavano ad
essere positivi si passava all'incontro di persqrex, poi mantenere |l
dialogo via email. Questo metodo hanno fatto si clemissero
massimizzati i punti di forza di ogni mezzo, comgmmone i punti
deboli tramite l'integrazione con altri mezzi. Pesempio: il grande
vantaggio dell’email & quello di consentire una ooinazione a distanza
e di mantenere flessibili i tempi di risposta; tfal lato della medaglia
tuttavia, e costituito dal rischio di dispersiviégadi perdita di coesione,
ovwero di “perdere il filo del discorso”. Questinito pud essere
compensato con lintegrazione di una telefonatag clonsente una
comunicazione sincronica e a distanza. Analogamept® essere
difficile organizzare gli incontri faccia a facc@n i soggetti disabili;
tuttavia ho sempre ritenuto necessario avere — camigno — un follow
up sull’intervista di persona; il problema pud e@ssgsolto conducendo il
follow up tramite chat.

Email: Telefono
Pro: comunicazione a distanza Pro: comunicaziatistanza
Contro: rischio di perdita di Pro: comunicazione sincronica,

coesione in quanto comunicazioneoesa

diacronica
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Incontro faccia a faccia: Chat

Pro: comunicazione sincronica Pro: comunicazionershica

Contro: difficolta nell'organizzare| Pro: facilita nell’organizzare il

il contatto contatto

Tab 5. Esempio di compensazione tra i vari mezzodiunicazione.

4.1. Processo di intervista

Condurre lintervista attraverso mezzi di comunioai diversi si
e rivelato indispensabile per poter condurre llivitkda come processo,
piuttosto che come singolo evento. Il processatéirvista si e rivelato
un metodo utile per poter affrontare il tema ogyeti analisi. La
sessualita, infatti, € un argomento non solo séasitel senso di privato,
intimo, confidenziale, ma anche complesso, percéessualita” € un
termine ombrello che pud delineare una grande teade significati a
seconda delle interpretazioni. E stato quindi nemés raggiungere un
alto livello di confidenza con i soggetti, per poteccare un argomento
cosi sensibile; si e rilevato perd ugualmente irtgmte giungere a una
definizione condivisa di un concetto complesso counalo di sessualita.
Per raggiungere questo risultato ho concepitodirista come processo,
piuttosto che come singolo evento.

In primo luogo, per trovare una definizione corshy di
sessualita, € stato necessario calibrare attentamketinguaggio per
ciascun soggetto; in questo senso, l'approcciorseonale (Yuval-
Davis 2006) si e rivelato utile fin da questi pricontatti perché mi ha
permesso di tenere in considerazione non solo f@bik oggetto di
indagine (genere e disabilita), ma anche fattodligieta e il titolo di

studio, elementi che pero concorrono in manieravaihte alla
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costruzione delle retoriche individuali. Per esemia rappresentazione
narrativa del sé di un maschio disabile in possds$ioenza elementare
che dialoga con una ricercatrice donna normodai@ia condizionata da
tutte le variabili identitarie in gioco nell'intezebne: genere, dis\abilita,
eta, educazione.

In secondo luogo, nel corso del processo di ig&r\vho cercato
di suggerire una definizione piu ampia possibilesesualita. Infatti, se
per sessualita si intendesse solamente — comeosgesstuisce dal
discorso comune — il rapporto sessuale tra un usmmea donna dotati di
corpi “normali”, nessuno dei soggetti che hannotqEpato a questa
ricerca avrebbe potuto raccontarmi qualcosa. Le ashal®a sono state
impostate con un livello minimo di direttivita eastlardizzazione, ma
allo stesso tempo € stato necessario suggerire ppi@issero essere le
esperienze che “contano” come sessualita (anchadquaocialmente
sanzionabili): fantasie, masturbazione, fruiziom#lad pornografia. Allo
stesso modo ho suggerito che era legittimo padarpielle relazioni in
cui entra — in maniera non esplicita e a volte regittima — la
componente sessuale: con i genitori, gli assistbatlanti, fisioterapisti,
e anche con chi ha condotto questa ricerca. Penpese una delle
domande che ero solita porre era cosi formulatavd'tdi raccontarmi
qualcosa rispetto alle tue fantasie sessuali? @opper la disabilita nel
mondo delle fantasie?” e serviva, oltre che a sibdlee eventuali racconti
sul tema, a suggerire che il concetto operativisessualita” all'interno
di questa ricerca aveva a che fare non soltantola@essualita vissuta
con un’altra persona; non a caso questa e stattor@anda che ha
stimolato piu racconti sulla masturbazione, sutaperta sessuale del
proprio corpo in solitudine, o sulla mancanza digry che limita queste

scoperte.
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Raccontare la propria sessualita a una sconosesiae facile.
Per rendere efficace un percorso di ricerca di tquépo bisogna
innanzitutto guadagnarsi la confidenza dei soggetissere
un’intervistatrice donna ha rappresentato un vajtagon le donne,
perché con le partecipanti si € stabilito quasiiteulun rapporto
privilegiato. Un ulteriore punto a mio favore catsva nella mia
pregressa esperienza di disabilita temporanea;haidacuito la mia
sensibilita rispetto all'argomento e ha facilitémozione di un modello
sociale della disabilita, modificando cosi il modi formulare le
domande. Possiamo fare un esempio di domanda iatpastbase a un
modello sociale della disabilita: “Quali sono i ¢ a cui trovi piu
difficile accedere per fare incontri, crearti nuocamicizie?”, la stessa
domanda ispirata a un modello individuale dellakilta sarebbe stata:
“In che modo la tua disabilita ti rende difficila¢cesso a luoghi per fare
incontri, crearti nuove amicizie?”. In generaleintérvista € stata
condotta secondo un’ispirazione narrativa, volt@ecia sollecitare
racconti piuttosto che opinioni. Tuttavia, nellagger parte dei casi
sSono stati necessari piu contatti per passare daiigoni alle esperienze.
In generale i soggetti hanno motivato il proprisiderio di partecipare
alla ricerca sostenendo che “'argomento & ancargabu”; € questo un
desiderio politico di visibilita, che pero spessotraduce in opinioni
altrettanto politiche, piuttosto che in esperierzersonali. Ora, dal
momento che nel campo della disabilita, cosi comldgemminismo, “il
personale € politico”, il processo di intervista fwanito il tempo e
I'attenzione necessari a far si che emergessertiegesperienze che

hanno poi portato i soggetti ad avere determinpieiani.
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5. L'intervistatrice vulnerabile

Secondo Norman Denzin, “as researchers we belorgnmral
community. Doing interviews is a privilege grantes, not a right that
we have” (Denzin 2001: 24). Questo privilegio comad’assunzione di
una responsabilita: le conseguenze sui soggattiaideterminata ricerca
non possono essere ignorate solo perché i partgcifiamano il
consenso informato. La pratica di ricerca ha comsege sia a livello
personale sui singoli individui coinvolti, sia avdilo sistemico sulla
rappresentazione di un gruppo sociale. Quandoasiatro argomenti
sensibili, per esempio, quello che per il riceroat® un oggetto di analisi
intellettuale, pu0 essere per il soggetto un’egpea dolorosa
(condizioni di emarginazione, devianza, abuso,);etwon e possibile
prevedere quale effetto pud causare nei soggettieibalizzare e
condividere determinate condizioni di vita negatiuericercatore non
possiede gli strumenti necessari a fornire aiutoop®gico, e in ogni caso
solitamente esce dal campo prima che un simileo apgdssa essere
richiesto. Analogamente, a livello sistemico, cla ficerca ha la
responsabilita di rappresentare attraverso i @a&ttalti una determinata
fascia di popolazione o gruppo (e.s.: i disabilder quanto nella
presentazione dei risultati vengano evitate le ggizegazioni, non si puo
mantenere il controllo sulla ricezione e la frurmodei risultati una volta
che questi sono diventati pubblici.

La metodologia femminista e la sociologia riflessoondividono
un’attenzione alle dinamiche di potere e privilegisite nella pratica di
ricerca empirica: “a reflexive approach demands ramess of, and
appropriate responses to, relationship between argser and
researched” (Ramazanoglu, Holland 2002: 156). Uapgo riflessivo
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richiede in primo luogo che le condizioni di ricerempirica siano
concepite come relazione, e non semplicemente aorizecasione per
raccogliere dati. Tradizionalmente, questa relazita ricercatore\ice e
oggetto della ricerca e inquadrata sostanzialmemtee una relazione di
potere. Che tipo di effetti produce questo poteee™ base a quali
traiettorie circola? La letteratura femminista arlatodologia qualitativa
hanno analizzato piuttosto dettagliatamente undipeffetto — il danno —
e una traiettoria - il danno arrecato all'oggelitoicerca, implicando cosi
che la vulnerabilitd allinterno della relazione dicerca interessi
solamente I'oggetto. La preoccupazione di questseahe hanno fatto
ricerca partiva dal presupposto che — al di laadplopria identita di
genere — lo status accademico, di classe, e spesgale conferisse loro
un potere maggior rispetto al proprio oggetto dierta, sopratutto
guando questo era rappresentato da donne appdrteaeffiasce
svantaggiate; nonostante questa preoccupazionee fasstamente
fondata, si basava comunque sull’'assunto che wederine come eterne
vittime potenziali, e chi fa ricerca come una sdtigéa scientifica dotata
di grande potere e neutra rispetto al genere. Rertanche la maggior
parte della metodologia femminista ha dato per tatonl fatto che chi
conduce la ricerca — uomo o donna che sia - possaree al riparo, in
virtu del proprio status scientifico, dai pericdilla ricerca. Lo status di
potere di chi conduce la ricerca e invece 'unioaté possibile di danno
e l'oggetto della ricerca I'unica vittima potenaal

Per rimediare a questo effetto dannoso della ricengon relegare
'oggetto della ricerca in un ruolo passivo, soriates proposte varie
strade, che di solito implicano la condivisione gdetere interpretativo
con chi é oggetto della ricerca, un processo cotkivo nella
produzione dei dati, e I'impiego di approcci paipativi (come PO,
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(Participant Observer) RRA (Rapid Rural AppraisBI\R (Participatory
Action Research)) (Greenwood, Levin 1998). La melogia
femminista, in particolar modo, ha messo in lucaschi insiti nella

relazione che si instaura negli approcci piu gaalit:

the irony | now perceive is that ethnographic mdtexposes
subjects to far greater danger and exploitatiom tda more
positivist, abstract, and “masculinist’” researchthods. The
greater the intimacy, the apparent mutuality of the
researcher/researched relationship, the greatethas danger
(Stacey 1988: 24).

Metodi cari alla tradizione femminista, quali I'appcio narrativo e la
raccolta di storie di vita, avvicinano i soggettirovolti nella ricerca
molto piu di tecniche che ambiscono a una maggiggetivita,
scientificita, universalita, e che sono associatla anetodologia
guantitativa e a un idealtipico “ricercatore masethin realta, i grandi
progetti quantitativi rappresentano generalizzandtere fasce di
popolazione, identita, sotto-culture, e quindi pedsno anch’essi un
grande potenziale lesivo per quanto riguarda lpregentazione pubblica
di un gruppo sociale. Sicuramente pero i metodiniémsti producono
maggiori rischi a livello della relazione persondla ricercatore e
ricercato.

Molti studi caso e riflessioni metodologiche hanesplorato il
problema a partire da un’ottica femminista, soptait per quanto
riguarda la pratica di ricerca su argomenti sehsbiinterno di fasce di
popolazione svantaggiate (Behar 1996, Stacey 198&8f 1996); in
questi casi, il problema é stato identificato daedaFinch in questi
termini: “my interviewees need to know how to paitthemselves from

people like me” (cit. in Ramazanoglu, Holland 20036).
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Nel corso di questa indagine pero, sono stata idozermi
chiedere come fare a proteggere me stessa dai tsoghbe avevo
coinvolto nella ricerca. Pertanto € necessario dev@: come viene
modificata questa relazione di potere quando eédamea a fare ricerca
su uomini? La mia esperienza suggerisce che ilr@ofauttosto che
essere detenuto esclusivamente dal ricercatoreopl&irnello spazio
dell'intervista. Questo potere quindi si rivelessere produttivo, perché
contribuisce alla costruzione simultanea delle stiggta di
intervistatrice e intervistato. Esaminero ora alc@sempi di fatti
avvenuti nel corso di questa indagine, sotto fodnanateriali raccolti e
note provenienti dal mio diario di ricerca.

L’intervista non & solamente un canale per ottengmmazioni
che dovrebbero essere gia possedute dal soggelboinsun approccio
estremamente direttivo e standardizzato [Iinteavissi riduce a
un’'impresa di recupero informazioni, e in quei dastervista “fallisce”
se chi conduce la ricerca non riesce a far rivet@€informatore i dati
di cui e in cerca. In una metodologia non-strutaur narrativa invece,
anche quelle interviste che non forniscono di gedati rilevanti possono
essere significative; gli estratti che seguono daaiti da interviste che in
base ad altri standard potremmo definire “fallitggrché non hanno
fornito informazioni particolarmente interessanfiuttavia si sono
rivelate significative quando inquadrate attraveus@a metodologia che
concepisce l'intervista come un campo, e la naoreziprodotta durante
lintervista non come una conoscenza pre-esistente come una
costruzione creata ad hoc, in base al settingneeari disponibili e agli
attori coinvolti. Se lI'argomento dell'intervista € per esempio — la
mascolinita, il soggetto intervistato creera uneéqgmeance di genere nel

momento stesso in cui Ssi racconta: la narraziongap® non sara
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solamente il resoconto del proprio essere uoming diventa lo
strumento attraverso il quale la performance diegersi attua. Questa
performance, nelle interviste con uomini disabiiecho condotto, viene
agita attraverso gli strumenti disponibili. Uno teggrumenti disponibili
e stata la mia presenza. Visto che il genere ssal@a soprattutto in
maniera relazionale come differenziazione rispemere opposto, il
fatto che fosse una donna a portare avanti unecacgulla mascolinita,
ha fornito uno strumento di performance facilmesfeuttabile dai
soggetti coinvolti. La mia identita di genere etatai un’occasione per
poter produrre in tempo reale una performance dicoimita nei miei
informatori, ma ha anche rappresentato una zavemativa che ha
influenzato il processo di ricerca.

Il primo e piu ovvio esempio di queste dinamichetauintorno
alla seduzione. In alcuni casi i tentativi sondi gtauttosto espliciti. Dopo
aver ricevuto la mia lettera di presentazione, oggstto si dichiarava
disposto a collaborare e mi invia un messaggio lemaiui esprime la
sua disponibilita, ma “a patto che l'intervista stm Lei, e che avvenga
di persona” (M25). Dopo aver chiesto il perché diesta particolare
richiesta, il soggetto mi informa che:

“Per quanto riguarda l'interesse nell'incontrarpersona, risiede
nel fatto che ho visto una tua foto su internet, (& mera

curiosita) e ho subito pensato che parlare di sgaganti a te mi
potrebbe venire particolarmente facile. Ah, tratiguisono

felicemente fidanzato” (M25).

Questo breve messaggio € denso di implicazioni tivelaalla
performance di una mascolinita che si fonda sddfaiazione di una
sessualitd attiva. Innanzitutto il soggetto mi ha primo luogo

oggettificato; ha trovato su internet una mia fo#big e ha concluso che
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avrebbe avuto piacere di incontrarmi non in quaitercatrice ma in
guanto corpo. Il soggetto inizialmente si limitdiee che la mia presenza
lo invoglierebbe a “parlare di sesso”, e successerge si rivela del tutto
con l'ultima frase (“tranquilla, sono felicemeniddnzato”) che implica
almeno due cose; la prima, che il soggetto e atieiale sessualmente
attivo, la seconda, che potrebbe essere sessualna¢into con me,
prospettiva dalla quale pero si astiene e mi riggaisolo in virtu della
sua fedelta di coppia. Successivamente, in unattontramite chat, il
soggetto ripropone simili tematiche, declinate ianmera anche esplicita
e tendenzialmente volgare. Nonostante queste @hasquando ebbi
'occasione fortuita di trovarmi nella citta di réenza del soggetto,
decisi di contattarlo. Al mattino mandai un’ematehdo che mi trovavo
in citta fino al tardo pomeriggio e proposi un apgunento, il soggetto
accetto, mi diede il suo numero di cellulare e aecomando di indossare
una minigonna. A questo punto, decisi di disdeppguntamento perché
non sussisteva piu quel rapporto di fiducia necesseer continuare |l
contatto e incontrare il soggetto da solo presswdaria abitazione.
L’effetto di questo tipo di incontri in cui | sogdi fraintendevano
il mio interesse scientifico per la sessualita disabili con un interesse
personale per la loro sessualita & stato in priogd la delegittimazione
del mio ruolo all'interno della ricerca; la compowe di genere (il mio
essere donna), ha surclassato la componente dis siitmio essere
ricercatrice). La componente di genere ha peranircerto senso, anche
stimolato una serie di comportamenti interessaatiodservare. Questi
uomini in fondo mi stavano offrendo un esempioempo reale del loro
comportamento sessuale; tuttavia, essere l'oggdittquesto tipo di
interesse non mi ha consentito di poter ossena@meneutralita e serenita

il comportamento stesso. Il dilemma che si preseaitita “ricercatrice
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vulnerabile” in questi casi e in che misura coniserta libera espressione
del comportamento seduttivo da parte dei soggeitivolti: quanto della
propria serenita e senso di sicurezza personalanetiv@ si puo
sacrificare in nome della ricerca? Dopo aver magamdotto una serie di
interviste insoddisfacenti, perché non si era fusa sollecitare
narrazioni intime, esiste la tentazione di sfr@tda possibilita di
diventare un oggetto sessuale per poter suscitampartamenti
osservabili. Si tratta pero, a mio parere, di wisaf alternativa; nella mia
esperienza, nel momento in cui l'informatore dieenin potenziale
aggressore sessuale la posizione di chi fa riceere negata, relegata in
un ruolo difensivo, e la capacita di osservazione risulta
irrimediabilmente compromessa.

Man mano che la ricerca proseguiva, diventavo ajpesole della
mia crescente diffidenza nei confronti degli infaori maschi; questa
mia posizione soggettiva ha portato con sé alcwomeseguenze, non
necessariamente negative, ma abbastanza inteiesdantessere
analizzate. Stavo per cominciare un’intervistafteieea con un soggetto;
per ragioni tecniche di audio-registrazione, avéwsngno di condurre
I'intervista su una linea fissa, cosi chiesi il rrnmdi telefono di casa del
mio informatore, ma lui si offri di chiamare mestad che si trovava in
ufficio e poteva telefonare gratuitamente. Nondstaavessi apprezzato
la gentilezza, non volevo assolutamente divulgarenio numero di
telefono di casa: mentii, dicendo che anche iombw dall'ufficio
(dell’'Universita), ma evidentemente non riuscii agstherare la mia
diffidenza e cosi mi guadagnai I'appellativo di gBorina reticente”
(M42). In questo caso quindi la conversazione veampostata a partire
da due posizioni soggettive che erano venute asirspecificatamente
nel corso dell'interazione: da una parte la miadimone di vulnerabilita,

100



dall'altra la condizione di potere di un soggettasthio consapevole di
poter destabilizzare la mia posizione. Quali limib&i avrebbe posto
guesta configurazione nel corso dell'intervista?

La seconda forma di vulnerabilita che prenderoanstderazione
puo essere indicata con il termine “paternalisme” @me la seduzione
— porta con sé un effetto di delegittimizazione deio ruolo di
ricercatrice. Ogni volta che un informatore staea faccontarmi dettagli
intimi sulle sue pratiche sessuali, si informavaventivamente sulla mia
capacita di accettare I'ascolto di materiale namsagsplicito; la domanda
standard, con poche variazioni sul tema, era “Seuras di voler
sentire?”. E probabile che lo scrupolo dei miebinfatori rispetto alla
condivisione di dettagli di una sessualita mascbde una donna fosse
un meccanismo attraverso il quale il soggetto esglia una richiesta di
aiuto, una difficolta nel verbalizzare pratichefidifi da rappresentare
attraverso le parole. Mi € stato pero difficilessecurare” gli informatori

in questo senso, come dimostra il seguente applahtmio diario:

“Oggi sentito quel R***; non voleva dirmi nienteoPinfatti non

mi ha detto niente di che, la cosa piu scabrosatezaion lo puo
fare in piedi. Era tutto un “sicura che lo vuoi e&#” “Non so se
faccio bene a dirlo” “Non so se puo interessaftisomma, io
faccio una ricerca sulla sessualita ma non samgiado di sentire
parlare di sesso?” (DR).

Questo soggetto stava esprimendo le sue difficaltiilaverso un

meccanismo che installava la presunzione che ioputessi essere in
grado di tollerare I'ascolto di narrazioni a sfonsiessuale, costruendo
cosi la mia soggettivita come ingenua e imprepagatsostenere la
conversazione, costringendomi a giustificare unlapsa che forse una

donna in generale non dovrebbe avere: un integgmsk sessualita. Di
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che cosa e lecito che si occupino le donne cheofaicerca? Nonostante
la retorica paternalista del soggetto andasse acdate la mia
autorevolezza, il punto cruciale per la riuscita moa giustificare la mia
posizione; d’altro canto non avrei potuto che ribadl mio ruolo
“ufficiale” di intervistatrice, perché era gia esb e accettato il fatto
che stessi conducendo un’indagine sulla sessulllppanto cruciale era
riuscire a interpretare in tempo reale un’insicaeezlel soggetto che
veniva proiettata su di me. Questa intervista l@da‘Poi infatti non mi
ha detto niente di che”) non, o comunque non sefchg il soggetto non
riteneva appropriato condividere la sua vita sdestan una donna, ma
perché non sono stata in grado di interpretaraténmalismo come una
richiesta di aiuto.

In un caso simile & stato perd necessario deelitisterazione
non solo in termini di genere, ma anche in terndiinstatus, per poter
dare un senso allo scambio. Una serie di segnadéivneibbero portato a
credere che un soggetto stava mettendo in pragicsutidetta pratica
paternalista, usando affermazioni quali “mi fermo, glimmi tu se devo
andare avanti anche nei dettagli....... ", “scus@misono stato molto
crudo” (M33); contemporaneamente pero, in piu sprel soggetto si
preoccupava di essere letto come un informatonelitaie competente, e
di ribadire l'autenticita delle esperienze narréferse non ci crederai

perché sembra un film, ma é tutto vero...” “INCRBIRIE ELISA, [ma

preoccupazione del soggetto (il timore di non essgeduto) con le
cautele rispetto alla divulgazione di narrazionssseli esplicite, ho
ipotizzato che la reticenza nel raccontare dettaglmi relativi alla

propria sessualita non aveva tanto a che fareaa@onvinzione che una

donna non potesse sostenere un simile ascoltojuttagto con il timore
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0 con la vergogna di usare un linguaggio esplicdno una persona che
possiede un capitale culturale maggiore. Dopo BBSE¥Sa conto che
guesta disparita di potere pesava sul soggettocehcato di indagare
meglio ed effettivamente il mio sospetto € statofeonato con questa

dichiarazione:

“Stai usando un linguaggio da dottoressa, e penaomeé facile
assolutamente, anzi, la paura di sbagliare in alquarole, in
alcuni paragrafi, e tanto altro.....e come diciguue domande
non sono tanto facili.....” (M33)

Nonostante avessi cercato di usare un linguaggipkee e accessibile
durante i nostri precedenti contatti, cio non hpenito a questo soggetto
di percepire un gap di status segnalato da uniiggio da dottoressa”;
usare un linguaggio accessibile e assegnare conzaese soggetti € stata
una mia preoccupazione fin dalle prime mosse delaca: per esempio
avevo scritto, nella mia presentazione, che “nosoaio risposte giuste o
risposte sbagliate”, ma questa affermazione dimtidentemente é stata
smentita dalla percezione indiretta di una posiigotenzialmente
giudicante che si esprimeva attraverso I'uso dinguaggio complicato.
Parlare di sesso rappresentava per questo soggetimblema appunto
linguistico (sbagliare le parole). Una volta congarda portata di questo
squilibrio di potere ho potuto correggere I'impastae dell’interazione,
al punto che il soggetto mi ha addirittura poi tato a fare “delle
domande piu dirette, o anche pit brutali” (M33).stato importante
chiarire questo punto grazie a una lettura inteosete perché mi ha
consentito di fornire al soggetto la percezione adimpetenza e
lautonomia necessarie a parlare liberamente usaidgroprio

linguaggio. L'intersezione dellidentita di genewdn altre variabili
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identitarie (in questo caso lo status derivantd’athlcazione) produce
una serie di posizionamenti unici che non poss@sere compresi come
la semplice addizione di due identita (es.: generelasse), ma che
devono essere letti nella loro complessita, petste variabile di classe
puo — come in questo caso — modificare radicalmante variabile di
genere.

Un'ultima difficolta derivante dalla posizione diulnerabilita
della ricercatrice ha a che fare con la divulgagiah informazioni
personali. Prendiamo questo esempio tratto da emarse di chat in cui

mi accingevo a chiedere al soggetto un raccontesisuembodiment:

[1] Vorrei chiederti alcune cose sul tuo corpo, a3
[M25] Si.
[M25] Qui pro quo, poi?

La trappola del “quid pro quo” deriva dal fatto daemaggior parte degli
informatori era ben consapevole del potere chdeagivava dal possedere
narrazioni alle quali io desideravo avere accel8s@vrebbero accordato
I'accesso se io avessi rivelato loro informazioeigonali. Il dilemma in
guesto caso é “quanto della mia privacy dovreiieare per ottenere la
collaborazione dei miei informatori?”. In alcunistanon € chiaro il
confine tra il desiderio di instaurare una relagiodi reciproca
conoscenza e una curiosita voyeuristica. Per esenifm gestito le
informazioni relative alla mia sessualita in maaigiuttosto attenta,

come nel caso che segue:

[M54] “Scusa ma tu, tra un uomo bellissimo, uno pidestra,
elegante, bello, che pero non ti dice niente, e mmagari non
proprio bello ma intelligente e sincero chi scaglgi?”
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[I] “Si, capisco il tuo ragionamento, sono assohgate
d’accordo”

[M54] “No! Chi sceglieresti?”

[1]“SI, si, ok, quello meno bello”

[M54] “Appunto”

Da questo frammento emerge chiaramente come iargaima di battuta
di non rispondere, trattando la domanda come o&toripur
sottoscrivendo con convinzione I'argomentazion¢ostante (la bellezza
esteriore non é tutto); eppure il soggetto qui moale fare emergere la
mia posizione intellettuale rispetto all’'argomentoa la mia posizione
sessuata, e fa pressione — qui il tono era piot@ggressivo — affinché io
risponda non in base alle mie opinioni, ma in kEkemia soggettivita di
donna eterosessuale. Peccato che si tratti di osizipne soggettiva con
cui non mi identifico, e infatti la risposta coteetalla domanda del mio
informatore sarebbe stata “Nessuno dei due, a ateeipno le donne”. In
guesto caso ho scelto di mentire per consentirgogyetto di portare
avanti la propria costruzione. Cosi come e impoetaseguire I'ordine
narrativo proposto dai soggetti - per quanto qugzbgsa apparire
confuso o0 cronologicamente scorretto — € altretamhportante
convalidare gli strumenti attraverso i quali i setjgcostruiscono la
narrazione. In questo caso uno degli strumentppresentato dalla mia
presenza di donna (presunta) eterosessuale, e ihdi gieciso di non
sottrarre questo strumento al soggetto.

Questa intervista € un ulteriore esempio di comsolggettivita
vengano costruite in maniera relazionale, e di ctarsoggettivita di chi
conduce la ricerca non sia immune da questa costreizla posizione di
chi fa ricerca non € piu sicura, piu solida, o esestente quella di chi é
“oggetto” dell'indagine. Se la convenzionale ariasi materiali consiste

nel rintracciare i processi di costruzione dellggsitivita oggetto di
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indagine, la pratica riflessiva serve a mettertuge le modalita con cui
anche la soggettivita di chi conduce la ricercaostraita nel corso
dell'interazione.

La sociologia riflessiva ci invita a considerar@dtenziale lesivo
che investe tutti i soggetti presenti sul campeergatori inclusi. I
concetto di “lavoro emotivo” — solitamente appl@atsclusivamente
all'oggetto della ricerca (un’eccezione e DicksomiBet al. 2009) — puo
esserci qui di aiuto, perché definisce lo sforzépdoduce an emotional
state in another person while at the same time giagaone’s own
emotions” (Steinberg e Figart 1999: 16). Inquaddareicerca su temi
sensibili come lavoro emotivo potrebbe consentdrdormulare risposte
appropriate alla vulnerabilita di chi fa ricercar gsempio sviluppando
protocolli etici e routine professionali che tengaim considerazione
guesta problematica. La metodologia femminista g@ffrire uno sguardo
di genere sulla pratica di ricerca; sopratuttogaso di donne che fanno
ricerca su\con uomini, argomenti sensibili, elitepdtere, la sicurezza
emotiva dovrebbe essere una preoccupazione datenewnsiderazione.
La metodologia femminista e la sociologia riflesspossono contribuire
a decostruire il ruolo del ricercatore ideale: nhés@ privo di emozioni.
Decostruendo un’ideologia di scienza che considéieramozioni come

una minaccia all' “oggettivita”, si puo trattareinfervista come un
campo, piuttosto che come un’operazione meccaniteasparente di
recupero informazioni. Fare ricerca non € un semapksercizio di
osservazione; come rileva Sherry Ortner : “Histasy not simply
something that happens to people, is somethingrtiade” (Ortner cit. in
Behar 1990: 225). Nel fare ricerca allora siamotmgiu che semplici
testimoni o destinatari passivi, rappresentiamait@sto degli agenti

partecipanti nella costruzione delle storie cheetigono offerte.
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Porre la vulnerabilitd dei soggetti al centro datte di ricerca
significa diventare in grado non solo di gestirngadtenziali effetti
negativi, ma anche di comprendere che il coinvodgita personale di
entrambi le parti non & tanto una distorsione gwitdle, quanto la

condizione fondamentale per il riconoscimento nexip:

the mythology of "hygienic" research with its
accompanying mystification of the researcher and th
researched as objective instruments of data prastuct
[must] be replaced by the recognition that personal
involvement is more than dangerous bias - it is the
condition under which people come to know each rothe
and to admit others into their lives (Oakley 198t m
Riessman 1987: 189)

Tab. 1 Rappresentazione schematica di due modelteldzione di

ricerca.

Oggetto

(vulnerabile)

Soggetto
(potere)

v

danno
4—
Ricercatore —_— Ricercato
(vulnerabile) potere (vulnerabile)
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CAPITOLO TERZO

SESSUALITA ED EMBODIMENT NELLE DISABILITA FISICHE

[Studente:] Sappiamo che il sesso €& una
necessita fisica e mentale irrinunciabile e
sembra essere una delle cause principali del
caos nella vita personale della nostra
generazione. Come possiamo affrontare questo
problema?

[J.K..] Perché il sesso €& diventato un
problema? [...] Perché & la via di fuga
migliore che ci sia, non & cosi? [...] Almeno
per quel momento, puoi dimenticarti di te
stesso [...] Esiste solo un atto in cui non c’'é
enfasi sull’ “io” e quindi diventa un problema.

- Jiddu Krishnamurti

1. Introduzione: corpi che non contano?

Leggere la disabilita come identita incorporatasesme di vedere
il corpo come agente localizzato in una cornicacsoualturale; il corpo e
si disciplinato e plasmato, ma €& al contempo ptodaitdi significato
allinterno di una rete di poteri. La sessualitaakora un crocevia
privilegiato perché rappresenta uno dei luoghi aodn cui il corpo
diventa l'attore principale (Plummer 1995). Il cmrpicorda Foucault
(2008), e generalmente dato per scontato come 6pzaemo” del mondo:
attorno al corpo si dispongono gli oggetti, le z&dai, i desideri e il
potere, ed e quindi sempre “altrove”, sempre osoudalle relazioni di
cui rappresenta il centro. Al contrario, la sessaia(assieme allo
specchio e alla morte), € per Foucault quel luagccui il corpo €

presente a se stesso, al di la dell’'utopia, é rfieate “qui”: “forse
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bisognerebbe anche dire che fare I'amore € seihtipeoprio corpo
richiudersi su se stesso, € esistere finalmentg &l ogni utopia, con
tutta la propria densita nelle mani dell'altro.t8dé dita dell'altro che ti
percorrono, tutte le parti invisibili del tuo cormd mettono a esistere.
Contro le labbra dell'altro, le tue diventano skifisiDavanti ai suoi
occhi socchiusi, il tuo viso acquista una certeZ2&. finalmente uno
sguardo che vede le tue palpebre chiuse.”. (FoucadD8: 7).
Sembrerebbe allora che nella sessualita il compairfiente esista in sé e
per s€, ma di quale corpo stiamo parlando? Che de eorpi che non
possono vedere le altrui palpebre chiuse, di gagide cui mani non
posso percorre la pelle dell’altro\a?

| soggetti disabili, a causa della percezione aecidella
menomazione, sono considerati devianti rispetto sighdard normativi
corporei. Questi standard riguardano sia la mogialalel corpo sia la
somma delle sue funzionalita, e rappresentano pitat& corporeo che é
indispensabile per accedere alla sessualita égssuhzione dell’identita
di genere. Il corpo disabile dispone di questo tedgiin misura limitata,
in ragione di un processo sociale di de-sessuaiizza. Se la sessualita e
socialmente costruita, anche le barriere che olstagol’accesso alla
sessualita sono una conseguenza della perceziomesdei corpi, € non
dei corpi in sé e per sé. Sia la sessualita cliiskbilita sono state per
molto tempo refrattarie a un’indagine sociologib& potesse identificare
guesta percezione sociale dei corpi disabili coorpicche — nella sfera
sessuale — non contano. Da un lato é fermamenisatada convinzione
che l'origine della disabilita sia il corpo, e ltdtro —, come nota Steve
Seidman (1996: 2),: “Sexuality is perhaps the taghan dimension that
many of us refuse to grant is socially creatediohisally variable, and
therefore deeply political”. In questa indagineeng, sia la disabilita sia
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la sessualita sono viste come due costruzioni koltiaorpo non € uno
strumento neutrale a completa disposizione dellanta onnipotente del
soggetto che lo “abita”, e la sessualita non & sfexa d’'azione
regolamentata esclusivamente dal libero desidegiosdggetti che la
praticano. L'analisi della sessualita dei disabdnsentira di mettere in
luce alcuni dei meccanismi attraverso i quali car@essualitd vengono
determinati dalla societa: quali corpi possono messsessuali”, quali
parti del corpo possono essere usate nell’attisgasuale, cosa conta
come sessualita, quali gerarchie sono instaurateeso buono e cattivo,
sano e deviato, quanto la sessualita conti peree$seri uomini” e “vere
donne”, come la sessualita possa essere una contpodei vincoli

sociali sui quali si basano i diritti dei cittadini

1.1 La sessualita come dispositivo

A parte alcuni studi antropologici e la psicologiaugurata da
Freud, bisognera attendere il 1976 per avere -ilcpimo volume di
Foucault dedicato alla Storia della Sessualita 6 sguardo ad ampio
raggio sulla costruzione sociale della sessudlil@gomentazione piu
rilevante di Foucault riguarda la valenza prodattilella sessualita o
meglio, del dispositivo di sessualita, e la dimastne del legame
funzionale tra verita del sé e verita del sesspgBanto riguarda il primo
punto Foucault, anziché immaginare la sessualithecona sorta di
primordiale istinto di cui ogni soggetto e dotatopartenza - salvo poi
esserne spossessato da un potere negativo, opprésgsitante, censorio
- rifiuta l'ipotesi repressiva che concepisce itgge come una forza che
dall'esterno agisce sull'interiorita del soggettonitandone la libera
espressione. Il potere, o piuttosto le relazionpaliere, agiscono invece
in maniera produttiva creando le condizioni di &siga della sessualita.
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In epoca moderna, infatti, si sono moltiplicati isabrsi che non si
limitano a descrivere ma che invece produconoesasalita. Confutando
I'ipotesi che la sessualita sia un argomento “talfwucault rintraccia in
varie discipline tipicamente moderne — la psicaoda psichiatria, la
demografia, la pedagogia, etc. — la costruzionerdi vera e propria
“scientia sexualis”. Cosa conta come sessualitauiddg una variabile
storica, perché “sessualita” € un termine che adit sapere che riunisce
in un unico quadro un materiale molto ricco: il poy le parti da cui e
formato, il suo uso e le sue funzioni, e poi ndtoemte comportamenti,
atti, fantasie, oggetti del desiderio, disposizi@tc. In secondo luogo, la
confessione, ovvero la narrazione della proprissisdga, diventa il
dispositivo di conoscenza e definizione di sériarsza della sessualita si
innesta su un’ingiunzione confessionale che haue gadici nella
pastorale cattolica e che invita ora non tanto afessare i peccati,
quanto a rivelare i sintomi; la sessuologia, intipalare, diventa un
dispositivo di produzione e gestione della sestyatihe viene cosi
definita come campo di indagine; verita della sabsu e verita del

soggetto vanno a coincidere:

e sul versante del sesso che bisogna cercareila par segrete
dell'individuo; che la e possibile scoprire megti® che e e cio
che lo determina; e se nei secoli abbiamo riterdit@overe
nascondere le cose di sesso perché erano vergogapgeamo
adesso che e il sesso stesso a celare le partesegiete
dell'individuo: la struttura dei suoi fantasmi, fadici del suo io,
le forme del suo rapporto con il reale (FoucauR79.79).

hY

La sessualita e il nucleo della soggettivita, debppo equilibrio
personale, e diventa quindi determinante non sap ip benessere
psicologico dell'individuo, ma anche per il benessdella civilta (una

connessione questa - tra pulsioni e civilta - natoente esplorata da
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Freud) e diventa cosi il principale sito di gestiatei corpi, un elemento
strumentale del biopotere.

Se dunque la sessualita diventa fonte di veritifessare la
propria sessualita significa ora scoprire il propviero sé, la propria
identita. L'omosessualita, per esempio, puo essteme identita solo
all'interno di un simile regime di verita. In questenso 'omosessualita
e un’invenzione. Ovviamente, come fa notare Thobzagier (1992) che
ha dedicato un importante volume alla costruzioekadsessualita dai
greci a Freud, sono sempre esisti comportamentisessoali. Ma
nell’etd antica, per esempio, il comportamento amesale tra due
uomini non determinava nessuna identita, era inwacatto compiuto
all'interno di un regime discorsivo diverso, chetteea in relazione gli
individui non sulla base dell'identita sessuale maragione del loro
status sociale. La coppia attivo-passivo era l'esgione di una gerarchia
generazionale e di classe, non di una preferersmigke. Analogamente,
in culture diverse da quella Occidentale, compoetaimomosessuali non
producono identitd omosessGaliPer questo Judith Butler (1997: 133),
riassumendo il portato dell'indagine Foucaultiamgcorda che non
sempre abbiamavutoun sesso - perché il sesso & un’invenzione sociale

— e per di piu che non siamo semptati il nostro sesso — perché solo

4 A questo proposito si puo citare I'indagine antiogica di Gloria Wekker (1999) sul
Suriname che descrive una particolare configur&zami vincoli sociali e sessuali, in
base ai quali le donne appartenenti alle fascepblazione piu povere intrattengono
relazioni sessuali con altre donne, senza che gpessano essere definite
“omosessuali”, e - contemporaneamente o in suamessirelazioni strumentali con gli
uomini, che a loro volta non possono essere asgamdll concetto occidentale di
“prostituzione”. Le donne descrivono questa configione relazionale non in termini
identitari ma come un comportamento che crea pégackscostandosi cosi dalla
concezione occidentale di identita sessuale clsenes un descrittore sociale per noi
fondamentale, & anche tendenzialmente fisso e padleabile.
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all'interno dell’attuale regime discorsivo la veritsi trova nascosta

all'interno del sesso.

1.2 Protonormalismo e normalismo flessibile

La dimensione positiva del potere che produce sessessualita
riesce a combinare l'azione produttrice con I'aeiomormalizzatrice.
Normalizzare significa per Foucault non tanto negre, quanto
comparare, differenziare, raggruppare, escludenegre gerarchie. La
sessualita, formalizzata nelle scienze mediche, odeafiche,
pedagogiche, psicologiche e psichiatriche, viengamizzata sull’asse
normale\patologico. Si tratta di una dicotomia elgésce sia in maniera
oppositiva e che comparativa: la norma insomma sbrlimita a
sorvegliare i confini tra normale e patologico, m@anizza anche i
movimenti all'interno del campo delimitato dai dpeli opposti. Per
identificare meglio questa doppia valenza dellan#? — oppositiva e
comparativa - Jiurgen Link (Link e Hall 2004a, 20604004c),
commentando Foucault, identifica due modalita détesza del potere
normativo. La “norma normativa” che Link attribuésa una modalita di
potere detta, secondo la terminologia dell’autdmptonormalismo”,
rappresenta la dimensione disciplinare tesa a ligtedie e
omogeneizzare gli individui sulla base di un’oppasie duale tra
normale\patologico, lecitolillecito. Per quanto udgda la sessualita,
possiamo riprodurre il diagramma che Gayle Rub®84) elabora nel
suo importante testo “Thinking Sex: Notes Toward®aalical Theory of

the Politics of Sexuality” e che dispone la sestuah base a poli

5 Che in parte corrisponde anche a uno spostametitmigresse dello stesso Foucault
dalla disciplina al biopotere (alcune ricostruzierdiommenti a questa evoluzione si
trovano in: Fassin 2009; Rose 2001).
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opposti, normale\patologico. In questo testo Ruralizza I'ossessione

normativa delle societa occidentali tardo-modersgetto alla sessualita,

una sfera d’azione individuale e tendenzialmenieapa che risulta pero

accuratamente regolamentata da norme sociali; fecaa sottomissione

a queste norme porta con sé pensati conseguenze:

Nella cultura occidentale, il sesso e preso trogpb serio.
Nessuno viene considerato immorale, incarceratcoiato dalla
propria famiglia perché gli piace la cucina piceanMa a
gualcuno accade questo ed altro se ha una pagmomgd stivali
in pelle. In definitiva, quale importanza social®pavere il fatto
che a qualcuno piace masturbarsi su un paio dps@afRubin

1984: 34)

Rubin procede ricostruendo una serie di opposizibimarie che

identificano e descrivono la cerchia privilegiatla sessualita "buona”,

guella autorizzata e considerata naturale, dal Gpjeosto “cattivo”,

illecito, innaturale:

Eterosessuale

All'interno del matrimonio
Monogama

Procreativa

In coppia

All'interno di una relazione
Della stessa generazione
In privato

Senza pornografia

Con i soli corpi

Vanilla

Omosessuale
Fuori dal matrimonio
Promiscua
Non procreativa
Da soli o in gruppo
Casuale
Inter-generazionale
In pubblico
Pornografia
Con l'utilizzo di oggetti

Sadomasochista
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Come vedremo successivamente, la sessualita ddiildis a partire da
un embodiment morfologicamente diverso dalla normaende ad
avvicinarsi ad alcuni dei poli patologici, pur sanzdentificarsi

positivamente con essi. E quindi una posizione stiyg non

assimilabile ad quelle ormai note proprie di satbditure sessuali (es.:
omosessualita, S/M, feticismo); i soggetti che tarparte di queste
comunita hanno intrapreso un processo di identificee positiva con la
devianza loro ascritta, accettando quindi una caiEzpzione,

unetichetta”, ma capovolgendone la caratterizaaei valoriale (da
negativo a positivo).

La normalizzazione perd non agisce solo in manigositiva,
ordinando gli individui in due gruppi separati sulbase di una pre-
esistente norma ideale che disciplina i corpi, nmgha in maniera
comparativa, sulla base quindi del confronto cdn @dividui. Si tratta
di quello che Link definisce “normalismo flessilijleina manifestazione
prettamente relazionale del potere che puo esisel® nelle societa
“panottiche”, in cui i comportamenti sono costantéeme soggetti ad un
auto-scrutinio disciplinante. L’individuo sorveglse stesso e mette in
relazione il proprio comportamento alla norma stata. La produzione
di curve di distribuzione statistica € un’altra atéeristica propria della
configurazione sociale tardo moderna, delle socigdéda-oriented”, che
misurano costantemente - attraverso routine cafegeli- la popolazione,
lo spazio e linterazione tra essi. In questo mtalomnormalita sociale
viene rappresentata lungo una curva gaussiananame caso € anche
detta “distribuzione normale”. Secondo il normales flessibile quindi,

innanzitutto la separazione tra normale e anorrasiste ancora ma ha
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una validita temporanea che pud sempre esseretsoggedefinizioné®
in secondo luogo, i confini tra normalita e anoitdalnon sono
necessariamente costruiti a priori, ma vengononde&x novo in ogni
contesto a seconda della situazione relazionaleterao luogo, il
normalismo flessibile costruisce il desiderio drmativita, perché — non
proponendo confini inviolabili tra il normale e hiarmale — stimola la
competizione tra individui per raggiungere il centdella curva di
distribuzioné”.

Anche la sessualita dei disabili pud essere cosapiretermini di
normalismo flessibile; come vedremo, il desideriondrmativita € un
tratto comune a molte pratiche di embodiment séssubungi
dall'accettare un’identificazione — stigmatizzantpositiva che sia — con
il polo dell’'anormalita, i soggetti disabili cherr@ partecipato a questa
indagine hanno piu spesso manifestato il desideripartecipare alla

competizione verso l'assimilazione e la normalizzag.

1.2.1 La sessualita dei disabili come oggettstulilio
La sessualita dei disabili & disciplinata — sianianiera flessibile

sia in maniera oppositiva -principalmente attrawels negazione, la

% per fare un esempio della flessibilita e dellazignalita del normalismo, nel 1998,
negli Stati Uniti, milioni di americani diventarorsovrappeso o passarono dall'essere
sovrappeso dall’essere obesi (e quindi disabiligite di una notte, in seguito alla
ridefinizione della norma statistica che rappreséatdistribuzione di peso normale,
sovrappeso e obesitd; si tratta della revision@ddly Mass Index, indice che mette in
relazione peso e altezza, operata dal Nationatuies of Health e dal National Heart,
Lung, and Blood Institute nel 1998 (NIH 1998).

%" La stessa Rubin — dopo aver ordinato le sessumlfiéli discreti normale\patologico
— rappresenta lungo una curva di distribuzionedéasime pratiche; se il sesso etero,
coniugale, riproduttivo, etc. occupa il centro 8\M, la prostituzione, il travestitismo
sono relegati ai limiti esterni, le coppie etermposate, la masturbazione o le coppie
omosessuali stabili, occupano quell'area di comtéste in cui si scontrano
normalizzazione e devianza. |l dibattito attualersatrimoni gay € un ottimo esempio
di questa tensione tra assimilazione e radicdfigggsin 2001).
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sottrazione, la censura, e in sostanza e sottoposta processo di de-
sessualizzazione. Non a caso si e soliti dire atse$sualita dei disabili e
un tabu, riferendosi principalmente alla scarsanaibne al tema tanto
nei percorsi medici\riabilitativi guanto nelle pathe
sociali\emancipatorie. Tuttavia questo tabu esastehe nell’accademia.
Ken Plummer (2008) celebrando nel 2008 i 10 anriaddvista
Sexualities— uno dei principali aggregatori di ricerche sulessualita
condotte nelllambito degli studi culturali e deflaciologia — riporta una
lista impressionant® delle tematiche trattate, che vanno dalla
erotizzazione della gravidanza all'intimita intarziale, eppure ma
nessuna parole chiave ha a che fare con la disabiNonostante, nello
stesso articolo, Plummer auspichi “un ritorno alneh@ materiale”, e
quindi un ritorno al corpo, sembra che la matdgaliei corpi disabili sia
ancora difficilmente pensabile, contenibile, armdizile; un ostacolo
allindagine e sicuramente dovuto al fatto che gliumenti analitici
attualmente a disposizione sono stati modellataréire dal presupposto
che — al di la dellinfinita varieta dei desideridelle pratiche — tutti i

corpi siano morfologicamente conformi, come un rsdst materiale

% vale la pena di riportarla per intero: Pornograghand erotica; sex work, sex
industry and prostitution; commercial sex and sgegainment; mediated sex; sado-
masochism; cyber sexualities, internet and digiéaualities; heterosexuality; male
rape, female rape, sexual violence and anti-rapeagibn; female exhibitionism; HIV
and sexual health; masturbation, intercourse, iateicourse, fellatio, orgasm; dogging;
bare backing; hints of pederasty and paedophilen/momen/masculinity/femininity/
transgender/trans-women; inter-sexuality; the sitiemof the young and the old;
married sex and single sex; sex tourism; sex et adtrippers — men and women —
and ‘exotic dance’; pregnant bodies and sexuaity;sex and rural sex; bisexualities
and poly-amory; Viagra; lesbian, gay and queerisfiyatircumcision; children’s sex
books; migration; couples, gay and lesbian marsaghits; sexual dysfunction; bodies;
cosmetic surgery; interracial intimacy; teenagehar; contraception; celibacy;
corporal punishment, professional wrestling andydfantasy, social movements
around gender and sexuality; sexual politics, sksitizenship, sexual meanings,
sexuality and nationalism, sex hormones, safe spaost-modern sexualities, and
sexualities in the primary school (Plummer 2008:12)
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talmente omogeneo da poter essere ignorato. Seseposndo Plummer
(2002) la sociologia ha troppo spesso sottosczittiprodotto il dualismo
cartesiano corpo\mente, per cui chi si occupa paha spesso ignorato
la dimensione sessuale ed erotica del’embodinmeantre chi si occupa
di sessualita la ha analizzata piu che altro imit@r simbolici, come
luogo di potere, come rappresentazione 0 come,te€sthme pratica
identitaria, come copione. Nonostante il sesso“fsiio” attraverso il
corpo, altrui o proprio, la separazione analitieadorpo e sessualita ha —
paradossalmente — ri-naturalizzato il corpo, raggmeandolo come
superficie passiva di inscrizione degli ordini digivi e non come
agente o come potenziale di significazione. Urliahdella sessualita
dei disabili, invece, deve necessariamente (rijjgadalla materialita di
corpi e quindi porta con sé la potenzialita di gareequelli che Plummer
chiama — riprendendo Herbert Blumer — “sensitizzogcepts” [concetti
sensibilizzanti], i quali promettono di “sensitigerception and reveal the
object in new aspect” (Blumer 1969 cit. in Plumr2eos: 14).

2. Embodiment sessuale nelle disabilita fisiche

I modo in cui la sessualita come potere positivaterializza i
corpi agisce in maniera diversa a seconda delldafogia su cui opera;
la differenza di genere € una diversita materiale € stata ampiamente
discussa, mentre la diversita morfologica dei codisabili, e la
conseguente costruzione del binomio abile\disabilm dato che resta il
piu delle volte sullo sfondo, in maniera a-probléoea La negazione
della sessualita dei disabili € considerata quagatio naturale, mentre il
suo tentativo di riconoscimento genera confusiongisgusto,
disapprovazione. Margrit Shildrick (2004) indicawate delle tensioni
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mobilizzate dal tentativo di pensare insieme digabe sessualita. Si
tratta di tensioni e resistenze discorsive profomelste radicate perché
vanno a toccare non soltanto 'idea di sessuatitheccomportamento o
attivita, ma anche la concezione di soggetto “néeiali autonomia,
controllo, identita, in sostanza: i parametri dfitigione dell’'umano. Il
corpo disabile € costruito come insufficiente, nzarie, non finito, e
quindi inadatto ad occupare il ruolo di oggetto dekiderio. Il corpo
disabile evoca un’idea di dipendenza e vulnerabdite lo avvicinano al
bambino, e infatti la sessualita dei disabili vieregata anche attraverso
meccanismi di infantilizzazione. Questi meccanigmdavano di piu sui
giovani disabili, che sono di solito piu dipendedile famiglie: “il lato
psicologico nessuno lo vede siamo considerati degdrni bambini”
(M25); in ogni caso visto che la famiglia contina@erlomeno in Italia —
ad essere il principale fornitore del lavoro diistefiza personale, le
difficolta esistono anche per gli adulti che contino a vivere in famiglia
e che convivono con genitori, i quali sono spessoami. Uno dei miei
informatori indica proprio la famiglia, e le bamgegenerazionali, come |l
principale ostacolo all'esplorazione della propsassualita: “la mia
famiglia prima di tutto perché essendo loro un @wiani di etd con me
I'argomento e sempre stato tabu, come a dire cliésabile & assessauto,
e non e assolutamente vero credimi” (M33). La fdiaiguindi sorveglia
la socializzazione sessuale del disabile, ancpettis al proprio corpo, in
ragione di gravi mancanze di privacy.

Mancando le possibilita di incontro e socializzagipsecondo un
giovane disabile: “la sessualita dei disabili siuge alla masturbazione”
(M25), eppure neanche la masturbazione € un’attiviiiciimente
accessibile, visto che in alcuni casi “senza pot&r le mani non e

facile” (M25). Insomma, anche quando il soggettod pcondurla
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autonomamente, l'esplorazione del corpo e la miasaiwne sono
ostacolate dalla sorveglianza costante, che e artaniglior rimedio
contro I'onanismo. La condanna della masturbazienen fenomeno
prettamente moderno, legato alla medicalizzazi@ia dessualita e alla
determinazione di una correlazione tra sessuaditea € vita morale. A
partire dal XVII secolo I'emergente nucleo famigdaborghese, in
accordo con il medico di famiglia e in sinergia darscuola, si assume il
ruolo di organo di sorveglianza per prevenire avgne onanista di
disperdere i propri fluidi e perdere la salutefwishe, almeno secondo il
medico svizzero calvinista Samuel Tissot — che isgofgli standard
diagnostici e morali - I'onanismo era causa di tetra generalizzata,
problemi di vista, disturbi neurologici vari, emacia e altre calamita
(Singy 2003). Durante la notte si potevano utiliezaari strumenti di
dissuasion@, per il resto uno dei luoghi da sorvegliare pitertamente
era il bagno:

“ho provato qualche volta a giocherellare sott@decia ma la
doccia me la fanno mia mamma e mia zia, non siquus$are
certe cose in "pubblico"... e comunque mi manca tanol
manualita! la sensazione di piacere era molto leggedopo 22
anni devo ancora fare il rodaggio... € ancora tutla
sperimentare” (M36)
2.1 De-sessualizzazione medica: il caso Ashley
Il lavoro di cura disciplina i corpi. Corpi docilsono piu
facilmente disciplinabili, e la docilita qui sigiid anche de-
sessualizzazione. Nella maggior parte dei casidaedsualizzazione

interviene sulle potenzialita del corpo, sulla oogbne delle azioni che é

% per una geneaologia di questi dispositivi disnaiiti e una discussione sulla loro
evoluzione in giocattoli sessuali si veda Preciad02
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lecito o illecito incorporare. Ma nel caso del tteanento Ashley”, un
discusso intervento terapeutico tentato per la @mwaita su una giovane
disabile americana, la de-sessualizzazione e stigiauta da una serie di
interventi chirurgici, agendo cosi direttamente swolrpo materiale.
Ashley e una bambina portatrice di una grave pgialalell’encefalo,
congenita e irreversibile: senza assistenza, nongrado di muoversi
autonomamente, di manipolare oggetti, parlare o gmaa®. Benché
reagisca agli stimoli esterni, non e in grado dberare la comunicazione
in termini linguistici visto che la sua eta cogwidtie stata dichiarata
equiparabile a quella di un’infante di tre mesil'é di sei anni e mezzo
la bambina ha incominciato a entrare nella pubertagenitori hanno
deciso di adottare una serie di interventi chelzweeo dovuto migliorare
la qualita della vita di Ashley, soprattutto in yiseone del futuro. Alla
bambina sono stati rimossi utero e seno ed € sbdi@osta a una terapia
ormonale che ne ha bloccato la crescita; si stiheala sua crescita in
termini di peso sia stata attenuata del 20% e nmite di altezza del
40%. Le motivazioni che hanno portato i genitoriAghley a sottoporre
la figlia a questo trattamento sono sopratuttordine pratico: un corpo
piccolo e leggero € piu facile da spostare, inplissieme all'assenza del
seno, riduce il rischio di piaghe da decubito ira ypraziente totalmente
priva di mobilita. La rimozione dell’'utero elimingli effetti collaterali
del trattamento ormonale, e cosi anche il problelingestire il ciclo
mestruale e i possibili dolori ad esso associatierA utero e seno —
sostengono i genitori — sarebbe un peso inutileh@ein ogni caso
Ashley non avra mai figli e mai allettera al sehdtrattamento Ashley”

viene presentato non solo come misura straordinaréa come un
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possibile protocollo di cura, ed e stato aspramentieato da piu fronti,
soprattutto nell’area dell’attivismo disabifle E stato detto che questo
trattamento ha il vantaggio di avvicinare il sé mitigo al sé corporeo.
Ma I'eventuale incongruenza a chi provoca disago®ste misure sono
state prese affinché i genitori potessero contmaaprendersi cura della
figlia in casa, senza doverla affidare a una strajtsistemazione ritenuta
infelice e indignitosa. Non si ritiene che il teattento sia lesivo della
dignita di Ashley perché, come sostiene George €kormembro del
Institute for Ethics and Emerging Technologies:e“tgirl lacks the
cognitive capacity to experience any sense of mdiy(cit. in Ashley's
Mom and Dad, 2007: s.p.). Gli attivisti hanno fattotare che se
effettivamente la bambina non possiede un senghgdita, allora non
avrebbe mai sofferto nell’abitare in una struttapeciale o nel ricevere
cure da persone diverse dai propri genitori. ftofathe impedire a una
bambina di diventare donna abbia a che fare ceedaualita e non solo
con la routine di cura del corpo, € comunque ammeg)li stessi
genitori della bambina; in questo modo, sostengdshley sara meno
vulnerabile all'abuso sessuale da parte di chirsnglera cura di lei
quando i genitori non si saranno piu. Come abbiaisto nel primo
capitolo, gli studiosi (in particolare Fine e AstB86) hanno mostrato
che in molti casi le cosiddette misure di preveneidell’abuso sessuale
su bambine e donne disabili (quali la sterilizzag)o possono essere
altrettanto efficaci nel nascondere i segni lasciill’'abuso stesso,
soprattutto quando i segnali di disagio che evémteiate emergono sono

30 A questo proposito si possono consultare le diakiani rilasciate dalle associazioni
Feminist Response in Disability Activism (http://wwourfrida.org/old-
campaigns/Ashley-x-and-the-american-medical-astonid e Not Dead Yet
(http://www.notdeadyet.org/docs//Growth_AttenuaB&0107.html).

123



interpretati come una conseguenza della disalglitéon di un possibile
abuso.

Piu in generale le critiche e le preoccupazionolter all’Ashley
Treatment hanno sottolineato la pericolosita detoporre un modello
medico\individualista della disabilitd che concepisl disabile come
individuo da correggere, manipolare, adattareesdlgenze della societa e
degli individui normodotati che lo circondano, enha invece ribadito la
necessita di pensare a delle risposte alla disahkihe coinvolgano in
maniera trasformativa tutti e la societa in gereerpkrché la disabilita e
una questione che riguarda non solo i singoli ildivdisabili, e che non
pud quindi essere risolta solamente con la loromatizzazione,
segregazione, neutralizzazione. Consegnare la a#aswal sapere
medico, notano Jackson e Scott (2004: 242), produce
oggettificazione della sessualita che viene cdshata dal soggetto. In
primo luogo si presume che la sessualita sia uonfiemo oggettivo e
riconducibile a meccanismi fisiologici misurabidientificamente, che in
— secondo luogo e di conseguenza — puoO esserettocoorecurato

attraverso un protocollo di cura appropriato.

2.2. Medicalizzazione della sessualita

Tuttavia, la medicalizzazione del corpo disabilereapproccio
alla disabilita che informa non solo le politichrengarie e assistenziali,
ma anche la reazione alla disabilita all'interndledenterazioni sociali,
incluse quelle a carattere sessuale. Uno dei mieimatori, un giovane
disabile portatore di una malattia genetica ches&ala progressiva
atrofia dei muscoli, mi ha raccontato di come, e®iso di un incontro
virtuale (via chat) con una ragazza: “una voltzhat una mi ha chiesto

se avessi atrofizzato anche quel muscolo li cherpara della sorte é
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uno dei pochi muscoli a non essere colpito” (MZ5)evidente che la
conversazione aveva un carattere intimo, se lazragie questione si &
sentita autorizzata a chiedere dettagli sul peH@uohco. L’'essere o0 non
essere sessualmente attivi diventa una conseguizproprio status
medico, non del proprio status sociale o relazendh particolar modo
per gli uomini, riguardo ai quali esiste il pregizid che la sessualita
vada a coincidere con la possibilita di avere w@Z&me, sembra essere

comune la pratica di medicalizzazione delle funalwa sessuali:

“A me I'hanno chiesto in molte, in realta non sdienne, anche
uomini. C’é una certa curiosita, sembra sempre chivedono

in sedia a rotelle e la prima cosa che pensana@ farlo o non

puo farlo?” (M52).

Se l'essere sessuati € una proprieta fondamengalegsere riconosciuti
come soggetti, allora la “curiosita” di cui parlaegt’'uomo non é soltanto
un peccato di indiscrezione, ma il tentativo dil@cdre il soggetto

disabile all'interno dei confini dell'umano.

2.3 Sessualita, controllo del corpo e unita dgbetto.

La medicalizzazione e una forma particolarmentdicede e
invasiva di controllo — soprattutto quando esetaitdirettamente dalle
istituzioni mediche come nel caso Ashley - ma inagale la sessualita &
sempre altamente regolata da forze sociali perapgresenta un terreno
rischioso per I'autonomia del soggetto: nella saksui corpi si mettono
in relazione, si modificano I'un l'altro, si penatro, producono e si
scambiano fluidi corporei, i confini che li delirarto si assottigliano, e in
sostanza: perdono il controllo. L'idea del soggeaitwidentale si basa

invece su una serie di dualismi - corpo\mente, uoraochina, sé\altro —
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che un corpo disabile mette in crisi e che sonoantiati anche dalla
sessualita; ecco il legame operativo tra la regetaarzione della
sessualita e la desessualizzazione dei disabiBi ssno entrambi
meccanismi che sorvegliano i confini del Soggedtty mettono al riparo
dal pericolo di disintegrazione, perdita di contpldi autonomia e
differenziazione, un pericolo che sia la disabildé@a la sessualita
evocano.

La mancanza di controllo sul proprio corpo e sslie funzioni
puo essere in alcune disabilita un’esperienza purata costante (per
esempio nei casi di spasticita, incontinenza, etthg nel corso
dell'attivita sessuale con un’altra persona diveariaora piu difficile da
gestire. Shakespeare et al (1996) notano che questdizioni spesso
conducono le persone disabili a dissociarsi dapgoocorpo, facendolo
diventare un oggetto problematico da cui distasziarun oggetto di cui
altri\e si prendono cura, perdendo cosi di fatt@daranita sul proprio
embodiment. Analogamente Shildrick nota che lawsdga dei disabili
mette in crisi una caratteristica considerata esaknall’interno della
sfera sessuale, ovvero la gestione dell'instab#italella fragilita del
corpo. Il tentativo di limitare I'instabilitd — oevo il controllo del corpo —
e di negare la fragilita — attraverso una perforoeath forza e autonomia
- sono meccanismi piu difficili da sostenere quaiidmrpo é disabile,
che viene cosi costruito come sito simbolico dedfabilita e della
fragilitd, e quindi inadatto all’azione sessual@ percezione del corpo
disabile come intrinsecamente fragile mi e statafexonata da uno dei
soggetti che ho intervistato:

“Magari se [le partner] non hanno confidenza cordikabilita
all'inizio si fanno un po’ di scrupoli. Per esempion questa
donna una volta... i0 ovviamente non posso stareasq@ar me
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non é assolutamente un problema, pero allora qusinaetteva
sopra di me magari mi diceva “ti faccio male?” (M44

In particolar modo per gli uomini, la costruzionel groprio corpo come
fragile va a intaccare le caratteristiche fondatigella sessualita
maschile, che dovrebbe essere dominante, penatratiwa, agita da un

corpo invulnerabile.

2.4 Disabilita non marcate e passing

Un altro ostacolo alla possibilita di agire unarfpenance
sessuale normativa risiede nella gestione di pretessili alla mobilita
nell'intimita, che, anche se nella rappresentaziding® del disabile sono
sSpesso concepiti — in particolare nei casi di digalcongenita — come
parte integrante della persona (“[la sedia a refedl una parte di me”
(M25), sono difficili da assimilare nell’attivitaessuale con il\la partner
normodotati. La presenza di oggetti nella sessualitno dei segnali di
devianza indicati di Rubin (1984), e anche se gdmante ci si riferisce
a oggetti che sono giocattoli sessuali o vengorati geme tali, il fatto
che due corpi nudi non siano sufficienti al sessm @gni caso una
deviazione dalla norma. Inoltre, come notano Shada® et al (1996), le
protesi e gli ausili alla mobilita di solito hanna design esclusivamente
funzionale che non tiene minimamente conto di Grigstetici: sono di
metallo - freddi, spigolosi — ed evocano un immagm
medico\ospedaliero che puo intimidire, al contratio un qualcosa di
morbido, caldo e piacevole che puo essere invesmcido all'intimita e
all'affettivita. Questa difficolta di integraziors interiorizza come paura

del rifiuto:
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“lo ho questo problema che... la maggior parte déopuoelitici

devono portare dei tutori, pero la maggior partéadgente non
ne é al corrente che tu hai questi tutori. Peraiccdsa di poi
dover dire che tu hai questi tutori... questo quitglilocca, cioé
ti blocca nel... hai paura che I'altra persona paiftiiti. Fanno
parte di me, pero allo stesso tempo € una cosd.cheelle

relazioni con l'altro sesso mi preoccupavano, dgietire che
avevo questo” (F51).

E si insinua anche nelle fantasie:

“Mi e successo per esempio poco tempo fa di fareagmo, un
sogno che conoscevo questo ragazzo, questo tipotipon
anonimo, non uno che non conoscevo. E quando isaear al
dunqgue, io mi accorgevo che avevo i tutori” (F51).

Per questa donna la difficolta dovuta alla presede@atutori si
somma alla difficolta di gestione di una disabifitgco visibile: un modo
di camminare un po’ particolare non € immediatameadsociato alla
disabilita, e i tutori — sotto i pantaloni — nonv&dono. Le condizioni
fisiche della mia informatrice le permettevano msoa di “passare”
[passing] per normodotata; il concetto di passingtato elaborato in
particolare in relazione alla razza, al generel'er@ntamento sessuale
(Sanchez e Schlossber 2001; Ahmed 1999; CamaiteHd006; Bulter
1993) mentre sono ancora poche le discussioni ahapplicano allo
status di dis\abilitd (Samuels 2003). Dal puntovidita strettamente
interazionale, passing significa “passare per ...gasendo ... ”: passare
per bianco pur essendo nero, passare per donnassendo uomo,
passare per eterosessuale pur essendo lesbicanatad uno sguardo
piu attento questa dicotomia finzione\realta é tpsib complessa nel
passing, sia esso intenzionale o meno. Infattitute le identita si

costruiscono all'interno di una cornice relazionalericonoscimento,
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ogni soggetto “passa per”, e non esiste alcunaitdeoriginaria o pre-
esistente sulla quale basare un controllo di re§itéando il passing é
intenzionale (come nel caso della transessualita), dicotomia
finzionel\realta € complicata dal desiderio, dabtaappresentazione e
dall'identificazione del soggetto. In ogni cascsdlito il passing € inteso
come un movimento da uno status sociale inferioaecato nel corpo a
uno superiore, e quindi puo diventare un privile§io questo senso é
esemplare la potenzialita di mobilita sociale asgaal passing razziale,
da “di colore” a “bianco”). Non a caso dal puntoviita delle politiche
radicali (in campo trans di veda: Bornstein 199paissing € considerato
un segnale di desideri normativi e obiettivi askmionisti, ed e pertanto
condannabile; questa valutazione pero — se gerneaitdi — € grossolana
perché non tiene conto di una serie di fattori ecaline i soggetti si
posizionano allinterno delle varie sfere socialinnanzitutto,
guand’anche il passing sia un privilegio, esso maggnta anche un
pericolo perché essere “letti” (cioé “smascheratifjorta il soggetto
all'interno di un regime di verita definito da alte questo movimento |l
pit delle volte & brutale, spesso violéhtdn secondo luogo, il passing
non € in ogni caso un’opzione praticabile a parti@ qualunque
embodiment, ma solo da quelli che si collocano @tfine tra due
variabili identitarie. In terzo luogo, quando ineed passing € una
possibilita effettiva, porta con sé una difficolteella gestione della
propria identita, un senso di dissonanza e spesdweain senso di colpa.
L’'ansia e lo stress derivanti dalla difficile geste del passing € ben
esemplificata nell’estratto riportato sopra: se waa parte la mia

Y

informatrice ha il privilegio di passare come nadsathile — che é

3 'incidenza delle aggressioni contro persone &assali conferma queste ipotesi,
perché la transviolenza il piu delle volte & inm¢adal fallimento del passing.
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sicuramente un grande vantaggio nelle relazioerjp@rsonali - dall’altra
ha la necessita di ridefinire e rinegoziare la peojdentita quando le
relazioni arrivano un momento delicato come quedlell'intimita

sessuale.

2.5 La sessualita dei disabili come intrinsecamguotser
In altri casi pero, e sopratutto quando la disbéd congenita, gli
ausili alla mobilita — sopratutto la sedia a raeH arrivano a far parte
integrante dellimmagine corporea dei soggetti. dBiante questo
soggetto abbia una disabilita acquisita in segaituma, I'embodiment

nelle sue fantasie & quello attuale:

“Le mie fantasie sessuali credo siano perfettameella norma e
quando "lo faccio” mi immagino sempre disabilensamma
quando fantastico non balzo in piedi improvvisaraent
trasformandomi in "Rocco Siffredi"!” (M36).

Un altro soggetto, disabile dalla nascita, intestogsulle sue fantasie
sessuali mi ha invece raccontato una fantasia teggee diversa, in cui

I'embodiment non coincide ma la sedia a rotellemenque presente:

“A volte penso di stare con una bella ragazzare $asso anche
sfrenato, pur sapendo che nella realta non credpasisibile, una
cosa che mi piacerebbe (spero che non mi prendogrerso),
farlo con piu di una ragazza, magari in due, e igin@come
potrei toccarla o come farmi toccare (nelle famstaso anche
I'erezione, e questo mi piace pensarlo son sincelami penso
cosi come sono, diversamente non sarebbe bello,armag
immagino una ragazza sulla mia carrozzina, sarbbbe anche
questo, non pensi?” (M33)
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E interessante notare come nella fantasia il stmdet 'erezione (cosa
che nella realta non puo ottenere), ma mantieseda a rotelle perché é
la carrozzina che consente al soggetto di autorespptarsi “cosi
com’e”, pur immaginando, per il resto, una scena S$BSSO
particolarmente movimentata che egli stesso peaosasarebbe in grado
di mettere in atto.

Concepire il corpo e la sessualita come costruzeociali
significa riconoscerne il reciproco valore produdtiLa concezione della
sessualita, cosi come viene concepita in una detatan societa,
materializza il corpo. Cio non significa naturalrteerthe il corpo non
esiste come realta, ma che questa realta puo esséilitata dei soggetti
e all'interno delle relazioni solo attraverso unadiazione discorsiva. La
sessualita € una delle mediazioni discorsive paingi al corpo, e che
quindi piu di altre contribuiscono alla sua matéEazione. Judith
Lorber (2005: 102) per esempio, ricorda che t¥él e il XVII secolo le
donne che manifestavano un interesse per la sgaseeno non solo
tollerate ma considerate potenziali buone moglynnregime discorsivo
quindi molto diverso da quello successivo, quardpidcere sessuale
della donna diventa condannabile. Questa diversatteazzazione
valoriale era dovuta al fatto che in base alle soroze scientifiche del
tempo la donna poteva rimanere incinta, e quinditilpe poteva avere
eredi, solo se raggiungeva I'orgasficE questo un buon esempio di
come la costruzione sociale della sessualita naditera il corpo anche
nelle sue funzioni. La trasgressione intrinseca akssualita disabile

allora, consiste nel creare una sessualita a @atérun corpo che non

32 Una credenza tendenzialmente favorevole allazzstione del piacere sessuale delle
donne che pero rendeva praticamente impossibilesace qualcuno di stupro quando
alla violenza seguiva una gravidanza.
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conta, che non & materializzato come sessualaudstg senso possiamo
comprendere Shildrick quando sostiene che “as crmatipa outsiders,
many such marginalized figures are already engageda queer
performativity” (Shildrik 2004: s.p., corsivo miojssociare il termine
“queer” alla sessualita di disabili pienamente atessuali non e quindi
una contraddizione, perché la devianza pu0 esistarehe
nell'eterosessualita, sopratutto se questa € atjitaverso un corpo che
non rispetta gli standard normativi. Per poter maliezare nella
sessualita il proprio embodiment, i soggetti devom@anzitutto scoprire

il proprio corpo, che non é regolato da meccanisuti

“a quando risalgono le mie prime scoperte del marpoc
sinceramente non mi ricordo penso subito dopo laiene
comungue € passato tempo, beh ho provato a tocaahai
punta dei piedi fino al tutto il corpo e ho capdove sento e
dove no, ad esempio anche alla schiena sentodéreseno per
niente, sui capezzoli ho una particolare sensibi(it133).

Questo soggetto, essendo disabile dalla nascitandggpato il proprio
embodiment sessuale, ha “capito”, ha messo cigedtica un processo
riflessivo di apprendimento. Bisogna notare che stuetipo di
apprendimento € generalmente censurato anche guggtsionormodotati.
L’ansia sociale che circonda la sessualita dei liaimniotano Jackson e
Scott (2004) é proprio il sintomo di questa antirenna I'incitazione a
parlare di sesso nella sfera pubblica, che cosaliasla soddisfazione
sessuale come una componente essenziale delldaqgdalvita degli
adulti, e la censura del discorso e delleducazisessuale nella vita
famigliare, che cosi nega la sessualita dei bam&empre Jackson e
Scott notano che il boom dei libri e delle rubriatieconsigli sul sesso

sono sempre indirizzati a persone che sono giaakssnte attive, e che
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vogliono migliorare le proprie performance impararglalche manovra
esotica, mentre non esistono manuali di sesso @déetp principianti.

Pertanto si da per scontato che il sesso non sigptatica sociale che
deve essere appresa cosi come qualunque altracapratciale.

L’apprendimento del sesso come pratica sociale @ssario anche
guando il sesso si pratica in solitudine; dopo agempletato la
mappatura sessuale del proprio corpo, il soggéttcabbiamo incontrato

sopra puo procedere a materializzare il corpo séssu

“non sento piacere sessuale e nemmeno il tocco,snocome

spiegarti ma mi piace molto lo stesso toccarmisdag una cosa
mentale non so. [...] io nelle gambe non sento atmolente

niente per il problema della ***, quindi nemmenone, ma,

sono sincero, mi piace comunque "toccarlo” se rssipguesto

termine, quindi non ho un erezione, o meglio ce thrado e

nemmeno senza accorgermene, come fare allora pearpr

gualcosa? Mi sfioro anche i capezzoli, dove ho anséinsibilita,

certo fantastico molto sono sincero, solitamentett® la sera”

(M33)

Il soggetto rende erotiche alcune parti del cormostante una - il pene
- sia totalmente priva di sensibilitd e l'altra -capezzoli — non sia
considerata negli uomini una zona erogena. Anchlepeme non e eretto
né sensibile, non lo € la mano che lo tocca; nambst sfiorarsi i
capezzoli sia una pratica che appartiene piu ctre alla sessualita
femminile, questo soggetto — con laiuto della &mm — ha
materializzato il corpo in maniera non normativatraaterso
'embodiment di pratiche sessuali. Un altro soggetie ho intervistato
riporta una simile esperienza, vissuta perdo nomsadlitudine ma nella

relazione con una compagna (normodotata):
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“Diciamo che dalla cicatrice in giu, la sensibilgaquasi pari a
zero. Ma l'attivita sessuale, ho scoperto col tengépegolata da
tutt'altri dettami fisiologici. Per interderci.. dante il sesso
percepisco cose che normalmente non percepisco3)M2

Ancora una volta, una parte del corpo priva di #glita riesce ad essere
mobilitata dai meccanismi dellembodiment sessudlerotizzazione
delle parti del corpo non discende in maniera datastica dalle loro
proprieta fisiologiche. In questo senso allora @wes vedere come la
sessualita [...] vada anche a produrre una diverszepiene del proprio
corpo” (Arfini 2007: 84). Pertanto un’identita seak non normativa
produce non solo soggettivita diverse, ma anchpi aiversi. Rispetto
alla norma, la sessualita dei disabili &€ devianteoanolti aspetti. Spesso
devia la temporalita: alcuni soggetti sono divansaissualmente attivi
nelle relazioni solo dopo aver lasciato I'ambiefamigliare, o quando i
coetanei hanno incominciato ad assegnare valoresoltanto all'aspetto
fisico o alla capacita di guidare un motorino. REuni il fatto che la
realizzazione sessuale coincidesse con letd adulian ha
necessariamente rappresentato un problema, peacim® Ipotuto gestire
la sessualita da una posizione piu matura, appneptz maggiormente:
“Il sesso va alla grande! Perché io penso che iigope disabili abbiano
piu... € che abbiamo dovuto aspettare piu degli'a(ff51). Ma in certi
casi sono gli stessi marcatori temporali ad esse@atti a inquadrare |l
processo di socializzazione sessuale dei disaliilurante una
conversazione chiesi a un soggetto a quando gsals sua “prima

volta™

“La prima volta? Bah... non essendo modo canorgome un
normodotato, non saprei dirti.. la prima volta che avuto
contatto con una vagina, avevo 16 anni.. 15 fofsi25).

[I: "modo canonico™?]
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“Beh.. tu mi chiedevi la prima volta che ho fattesso. Se un
normodotato mi parla di sesso, io m'immagino chsilgferisca

al pene dentro la vagina. lo faccio sesso in mil@i... che non
sempre collimano con quelli usuali” (M25).

Anche quella che & una pietra miliare della naomeidella sessualita
normodotata non necessariamente ha senso allmtérona narrazione
disabile; il soggetto dava per scontato che — entudonna normodotata
— privilegiassi come unico atto sessuale validacaito penetrativo.
All'interno della matrice eterosessista infattig@esta I'unica pratica che
conta come sesso. Eventuali altre azioni sono ogltde solo come
devianze o eventualmente come preliminari ai gdalie in ogni caso
seguire l'atto principale. E I'atto principale dfigamente corrisponde
“al pene dentro la vagina” perché solamente lausdi$éd orgasmica
genitale puo sfociare nella riproduzione.

Lee Edelman, in “No Future”, indica il rifiuto dellfuturibilita
come la forza del negativo propria della criticaegu Rifiutando
l'imposizione a produrre, la retorica della spesanz la promessa del
futuro che la matrice eterosessuale identifica tiommagine sempre
positiva del Bambino, le soggettivita queer fungaiaolimite costitutivo
dei margini della societa. Anche la sessualitadigabili, quando crea
una sessualitd non penetrativa e non orgasmicandia al privilegio
della riproduzione. Si tratta di una rinuncia psgesso dolorosa, e che
porta con sé delle conseguenze a livello di cittaclza sessuale. Anche
guando fosse possibile, esiste una negazione pledisibilita dei disabili
di riprodursi, e soprattutto delle donne disabiliagtere figli, motivata
dalla paura sociale che “i mostri generino altristnid. Siccome i diritti
sessuali sono piu facilmente assegnati alle coppialle coppie che

possono assicurare la riproduzione di futuri cittedani, non sara facile
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per le politiche e per i soggetti disabili abbracei quella negativita

senza futuro che strutturalmente gia rappresentano.

3. Cittadinanza sessuale

Se la sessualita dei disabili, nella sua compkeskiembodiment,
e considerata un tabu culturale, un mero problemsaldgico in
medicina, e non € stata oggetto di grandi attenziarparte delle scienze
sociali, bisogna notare che anche le stesse paditiella disabilita hanno
incominciato a riconoscere la propria miopia rigpeilla sessualita solo
recentemente. Da quando [lattivismo disabile si gansiato dal
paternalismo medico, la sfera di intervento detitiche é stata sposata
dall'individuo alla societa; siccome si ritiene #raneamente — che la
sessualitd sia una componente individuale e privptattosto che
culturale e sociale, le campagne politiche dei ldisasono state
combattute per il lavoro, 'educazione, I'accedgiidei trasporti, e in
generale per quei diritti civili che si esercitanella sfera pubblica. La
sessualitd quindi é stata sacrificata, ma a padigli anni '90 alcune
voci all'interno del movimento teorico\politico delisability studies
hanno incominciato a lamentare questa mancanzasgza indicare

esplicitamente una direzione di ricerca:

For the first time now I'm beginning to believe tls@xuality, the

one area above all others to have been ignored,tiee absolute
core of what we’re looking for. ... It's not that oaeea can ever
be achieved alone — they're all interwoven, but yam’t get

closer to the essence of self or more ‘people-gpaiongside-

people’ than sexuality can you? (Crow 1991: 13 it

Shakespeare et al. 1996: 206)
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Il tema della sessualita, secondo Crow, dovreblsegra in primo piano;
tutte le altre questioni sono interconnesse, mseksualitd occupa una
posizione privilegiata, precedente, determinantech@® — e in questo
Crow sottoscrive puntualmente il regime di veritée dega sessualita e
soggetto cosi come delineato da Foucault — la aktssa cio che si trova
piu vicino al centro del sé e delle relazioni. Uselle donne che ho
intervistato € consapevole di questo regime, chiegpanto possa essere

limitante & sempre anche produttivo:

“La nostra societa e improntata sul sesso perossesto ...
diciamo... tra due belle persone, nel senso: qudi \edi in
televisione, cioe il modello, la modella. Due pemsdelle, e
sane. Poi se non sono belle fa niente pero vo@ig domunque
sane. Invece una persona disabile....” (F51).

Per quanto discutibile possa essere “quello cheé imetklevisione”, si
tratta in ogni caso della rappresentazione di upita@le centrale nel
nostro ordinamento sociale, pertanto i disabili datano di esserne
esclusi. Che la sessualita sia sentita come urnialgonatica importante
mi e stato confermato praticamente da tutti i stiggehe hanno
partecipato a questa ricerca, e per alcuni, e atdaittura indicato come

il “problema piu grande”:

“Il problema piu grande, almeno per me, non é tilofali avere
un’aspettativa di vita non troppo lunga bensi qudllnon avere
mai avuto una ragazza. o non so cosa cazzo sgnla parola
amore, l'ultima volta che ho baciato una ragazzipacalella
bottiglia, maledettissimo gioco, quella mi ha gweodcon la
faccia schifata facendomi sentire la peggiore daléde; [...] a
17 anni mi ha abbracciato una che mi piaceva d.pbi basta”
(M25).
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Nell'intento di prestare attenzione a queste espyes di disagio, piu
recentemente i disability studies hanno propostoak8speare et al.
1996) di analizzare la sessualita dei disabilianslla dimensione sociale;
per non riconsegnare l'area della sessualita alkdicina, o alla
coscienza privata dei singoli, prospettive entranmividualiste, il
concetto di cittadinanza sessuale ha offerto waaatpromettente perché
ambisce a mettere in relazione il sé sessuale@ sociale, inquadrando
cosi la sessualita in una prospettiva che integsdéri e diritti, intimita

e riconoscimento civile, corpi sessuali e corpidigivi.

3.1 Elaborazione del concetto di cittadinanzatsses

Il concetto di cittadinanza sessuale e stato etabaell’ambito
degli studi gay e lesbici. Jeffrey Weeks (1998)e gber primo ha
formalizzato il concetto, lega I'emergenza delldaciinanza sessuale a
una serie di trasformazioni sociali. Attraversomiovimento tripartito, la
trasformazione dell'intimita (Giddens 1992), la swente autonomia
sessuale e relazionale e la frammentazione detitdehanno consentito
la formazione di nuove soggettivita sessuali. Lesgalita non normative
si sono affrancate dalla censura, dall'invisibjlitiai ghetti e dalle cornici
diagnostiche, le parafilie sono diventate identiga,la sessualita e
diventata una risorsa, un capitale, che i sog¢etino incominciato a
mobilizzare in maniera fluida, individuale e rifdga. Le soggettivita
sessuali emergenti si sono aggregate quindi in odgenwche hanno
agevolato la produzione, il riconoscimento e l'dscalelle narrazioni
personali, cosi come la codificazione di nuovi disg saperi e canoni ha
sostanziato la creazione di nuove identita. SecoMleeks, la
cittadinanza sessuale € una prospettiva, un conagib strumento ma

soprattutto una strategia politica che serve a gyraare rispetto, diritti e
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riconoscimento. Weeks identifica una dicotomia ‘irasgressione” e
“cittadinanza sessuale” intese come strategieigladit || movimento tra
le due non €& necessariamente assimilazionista. $ildmatta tanto di
procedere in maniera lineare da una fase radicalaina fase
normalizzatrice, ma piuttosto di riconoscerne lasistenza; le due forze
sono intrinsecamente legate perché la trasgrespiemeette I'emersione
di soggettivita precedentemente censurate, e ctnsesi di inquadrare
— anche se inizialmente in un quadro discriminaterinuove identita.
Tuttavia il solo movimento trasgressivo non foreisma base a partire
dalla quale possano essere reclamati diritti exdsoimento sociaf@
Diane Richardson (2000) ha proposto un profildedettadinanza
sessuale che ne identifica varie componenti. Inhaihz, per Richardson
interrogare la cittadinanza sessuale significadgr& in che modo le
forme di cittadinanza dipendono o sono modificafadsessualita degli
individui, quali diritti possono essere reclamati ragione del proprio
status sessuale, quali sono accessibili e qualatnefya cittadinanza
sessuale e scomposta in tre macro-aree: le pratiehaentita e le
relazioni. Il diritto di fare sesso € la prima tdioa relativa alle pratiche,
e non e universalmente riconosciuto, come dimaktaso dei disabili;
per di piu, dal punto di vista legale, alcuni agssuali (come la sodomia

o il sadomaso) sono tutt'ora proibiti in alcunitstao sono stati solo

% Langdridge e Butt (2004) sostengono infatti cheelazione tra “trasgressione” e
“cittadinanza sessuale” debba essere concepitainenma analoga a quella di Paul
Ricoeur relativa a “utopia” e “ideologia’. Se ladlogia rappresenta il polo
conservativo, che stabilizza e preserva l'idertittn movimento sociale, I'utopia € la
forza della novita e della rottura, che in una @aok relazione dialettica sfida e allarga i
parametri dell'ideologia. All'interno delle politie relative alle sessualita devianti,
guesta dialettica & ben esemplificata dal rappaftmita conflittuale eppure generativo,
tra 'area queer (utopia post-identitaria) e I'ageg e lesbica (ideologia identitaria).

3 In occidente le pratiche sadomaso sono ancoratogdjencertezza giuridica, si veda
il paragrafo 5.4 del quarto capitolo.
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recentemente autorizzati Inoltre, 'accesso ai metodi contraccettivi e
all'aborto e regolato dalle legislature, ed &€ qoabtsecondo tema dei
diritti di pratica, che ha a che fare quindi corliiitto alla sovranita sul
proprio corpo; questo tema che e stato sviluppatgarticolare dal
femminismo, e riguarda anche il diritto alla siar& e al suo legame con
la sessualita (es.: violenza di genere). Ancheridd tema — il diritto al
piacere - e stato esplorato in ambito femministango la storia della
“liberazione sessuale”, e riguarda non solo iltttirdi fare sesso (primo
punto), ma anche il diritto di goderne. Anche sé gembrare illogico
ipotizzare un’influenza della societa civile suflarsonale gratificazione
del desiderio sessuale, la concezione del dirittpiacere puo in realta
avere conseguenza profonde, che vanno dalla legisk sullo stupro
all'interno del matrimonio (che non ¢ illegale sateso come
soddisfazione dei diritti sessuali del marito) ademe sulla pornografia
e la prostituzione (delle quali il cittadino sedsupud 0 meno essere
consumatore). La seconda area riguarda [lidentikd. seguito
all'identificazione del soggetto con una determanatategoria (ovvero
identita sessuale), la cittadinanza sessuale dbgrabsicurare in primo
luogo il diritto all’auto-definizione, consentendoindi di assumere una
determinata identita senza subire sanzioni soatin secondo luogo
all'espressione, ovvero alla possibilita di renderéblica la propria
identita, non limitandosi a tollerarne I'eserciziel privato; il terzo tema
di questa categoria € l'auto-realizzazione, ciogdasibilita di agire a
partire dalla propria identita attraverso l'accesscstrumenti sociali,

culturali, ed economici. L'area delle relazioni qu@nde come prima

% Negli Stati Uniti la sodomia & stata definitivartedichiarata un atto legare in tutti
gli stati solo dopo il caso Lawrence v. Texas, siedalla Corte Suprema nel 2003. A
quella data, I'atto era ancora illegale in 13 stati
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tematica il diritto a compiere atti sessuali coralira persona. Questo
diritto (nella sua espressione interpersonale)rmdtizzato dal punto di
vista legale, e infatti si acquisisce raggiungeddta del consenso.
Tuttavia, si presume che a partire dall’eta delsemso la sessualita si
sviluppi come eterosessuale e sia mirata alla diygrmne. Le seconda
tematica dell'area delle relazioni riguarda il toi allautonomia in
termini di scelta dei partner, al di la del loroomero o appartenenza a un
determinato gruppo sociale; le relazioni omosegsnétr-generazionali,
poligame e inter-razziali, dimostrano che dal tlritdi essere
sessualmente attivi non discende automaticamentéritto di poter
scegliere con chi esserlo. Per di piu, in terzgtyanche quando queste
relazioni sono ammesse, non sempre ricevono ricimesito giuridico e
validazione sociale da parte delle istituzioni Adidhie, come ben
esemplifica l'accorato dibattito sui matrimoni ga&yle unioni civili
(Fassin 2001).

Questo schema (riassunto in tabella 1) offre ub@iazione della
cittadinanza sessuale utile perché ne identifiastotde potenzialita
guanto i limiti. Per esempio la stessa Richardsoonsapevole che di per
sé, cosi come e attualmente elaborato in occideotestatus di
cittadinanza e saldamente ancorato a una matrieeosessuale e
patriarcale; tuttavia un allargamento di questdustaalle minoranze
sessuali & spesso subordinato alla sottoscrizione chodello identitario
che essenzializza I'orientamento sessuale e nesciige I'espressione
alla sfera privata. Per questo motivo Richardsaadte (tra cui Bell e
Binnie 2000) temono il potenziale conservativo siragazionista delle
politiche per il riconoscimento della cittadinarsmssuale, che rischia di
imporre un ideale di rispettabilita e di creare dimario tra il “buon”
cittadino sessuale e il cittadino deviante.

141



TOIZE[21
=P 2pAl
OJUA WD SOUOIN -

uped 2p
E}[=95 1P OHLEP -

3UOIZE[2] BUN
Ul 0535 [B ONLAP -

ToIZe[2y

S

SUOIZEZZI[E2S

E[[e ORLEp -
auorssaidsa [e o1iAEp -

AUOIZIUIRP
-OInE, [[E NP -

2120e1d [B OPIAp -

od102 [ns BIURIAOS
E[[E oRiEp -

e sap
JUOIZBIUSTHE[052] -

EInuRP]

f

AL

a[enssas BZURUIPENL)

Tab.1 Le componenti della cittadinanza sessuale

Tuttavia, I'applicazione di questo concetto allditpmhe sessuali

della disabilita & probabilmente meno rischiosaclpé nel caso della

disabilita — diversamente che nel caso dellomasdga — il modello
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identitario € meno determinante. L’omosessualitanamzitutto e
un’identita che deriva direttamente dalla sessuatitentre la disabilita
non ha (o meglio: non dovrebbe) determinare nedessante una
specifica sessualita. In questo senso i dirittinidari del cittadino
disabile non hanno tanto a che fare con il ricomosoto di un’identita
sessuale diversa, ma con il riconoscimento di enfiida sessuale che si
ritiene non possa esistere. Inoltre, come notanPler (1995), la
cittadinanza sessuale non & un concetto unitare,amcontrario uno
strumento basato sulla diversita e sul riconoscimdella differenza. Lo
stesso autore sostiene che affinché determinatti ddr responsabilita
possano essere riconosciuti come plausibili, passae entrare a pieno
titolo nel dibattito pubblico, devono essere basatun corpus narrativo
che viene elaborato all’interno delle comunitaleljame tra identita e
cittadinanza sessuale passa quindi attraverso teazmane, il suo
linguaggio, le soggettivitd che costruisce, i valohe codifica e le
rappresentazioni che fornisce. Il dibattito sulittadinanza sessuale dei
disabili dovra quindi essere elaborato non in nraniesclusivamente

speculativa ma a partire dalle narrazioni dei stgge
4. Cittadini\e sessuali: il diritto al piacere

L’elaborazione del concetto di “diritto al piacérda una
genealogia femminista, ma e frequentemente utilizeal dibattito sulla
sessualita dei disabili ed e entrato a far partelidguaggio dei diritti
umani a livello globaf®. Il femminismo - contro una concezione

patriarcale che costruisce il piacere sessuale failenfsoprattutto quella

% Anche I'Organizzazione Mondiale della Sanita riaste che: “the sexual rights of all
persons must be respected, protected and fulfif@d10 2002).
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delle donne bianche) come manchevole, corrottoalmante discutibile
— ha cercato strumenti pratici e teorici per ri@gmare alle donne la
sovranita sul proprio corpo e sul proprio piaceréarallelamente le
femministe hanno decostruito la presunta neutrabfzetto al genere del
diritto al piacere. In un ordinamento patriarcaleeterosessista infatti, il
diritto al piacere e solamente un’autorizzazionkadeéolenza maschile
sulle donne. La violenza di genere si esprime \&tso |lo stupro, ma
secondo alcune anche attraverso la pornografia grdstituzione. La
“guerra del sesso” che ha polarizzato il femminisamericano negli
anni ‘80 si & combattuta proprio su questo terreme:una parte le
attiviste anti-pornografia e prostituzione (Mackam1987) sostenevano
la penalizzazione legale di questa pratiche - inedonne sarebbero in
ogni caso oppresse e sfruttate - dall’altra le femste “pro-sesso”
sostenevano che la liberta sessuale delle donmelusa la liberta di
prostituirsi e di produrre o consumare pornografie¢ invece parte
integrante dell’emancipazione dall’oppressione ipatale (Duggan e
Hunter 1995). Questa polarizzazione, che nascéntdatito di concepire
il diritto al piacere in un’ottica attenta alle f#ifenze di genere, si e
riproposta rispetto alla relazione tra sessual@adisabili, pornografia,

prostituzione, assistenza e facilitazione sessuale.

4.1 Prostituzione e assistenza sessuale
Ho chiesto a tutti i partecipanti a questa ricggamini e donne)
se avessero mai “dato denaro o regali in cambjwreBtazioni sessuali”.

Gli uomini che hanno ammesso di averlo fatto nomnba voluto

37Si puo ricordare I'acceso dibattito sull’'orgasnaminale e 'orgasmo clitorideo
(Koedt 1970), che divenne poi una delle basi siimsheldella politica femminista e
della “donna clitoridea” (Lonzi 1971)
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approfondire 'argomento, sostenendo la sporadeitéicita del fatto, e
in generale esprimendo una profonda ambiguita ttis@d tema, come in

questo caso:

“si ho dato dei soldi per prestazioni sessuali e smo una volta,
purtroppo sono andato contro i miei principi saddre un colpo
al tuo mondo di donna e una cosa poco dignitosgrinaa volta
che sono andato con una prostituta e circa 1 aar® rion ne
vado molto fiero devo dirti in tutta confidenzaj éestata molto
gentile, subito dopo mi sono sentito bene ma naogiioso”

(M52).

La differenza di genere tra intervistatrice e imigato ha qui causato una
difficolta ad approfondire I'argomento; non ho avubodo di far sapere
al mio informatore che sostengo i diritti delle daatrici nell'industria del
sesso, ed egli ha dato per scontato (o forse h&et@to) una
disapprovazione morale che in ogni caso condivike. tutti i disabili
che condannano moralmente la prostituzione, accegatra essere
fonte di un benessere transitorio, ma non di “oligbg né di
consolidamento dei propri “principi”. Inoltre, ermericordare che alcune
disabilitd (oltre che ovviamente ad alcune situaizi@conomiche
particolarmente svantaggiate) possono rendere iffigild organizzare
lincontro con una prostituta: se non ci si pudo mer@ in maniera
indipendente bisogna trovare persone disposte adngmgnare il
soggetto “in strada” : (“vivendo ed essendo totalteedipendente dai
miei non sono nelle condizioni, anche volessi preydi andare a trovare
sesso a pagamento” (M36)), in mancanza di privamy @ possibile
ricevere prestazioni a domicilio, in caso di diffié di linguaggio pud
essere complicato prendere accordi telefonici ¢orfioecnisce il servizio.
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Per poter aggirare questi inconvenienti, ma safi@aper separare
il diritto al piacere dei disabili dalla prostitezrie “generica”, che é
spesso insicura, illegale, radicata in situaziompaverta e coercizione, e
che puo essere ritenuta pratica immorale dai p&@kn#enti, sono stati
proposti, progettati, e in alcuni casi atttfatilei servizi di assistenza
sessuale. Le forme sono le piu disparate: si Va dédfusione di percorsi
di formazione per prostitute che lavorano in stm&tmonitorate dallo
stato, al partner *“surrogato”, che offre incontmtiini ma non
necessariamente sessuali e che lavora esclusivanmesinergia con un
terapeuta. In Italia non esistono servizi di aesigd sessuale specifici,
ma ho potuto intervistare come informatore privieggég Giorgio Reali

(GR), che ha cercato di introdurre questo approcoiosenza difficolta:

Una volta, tre anni fa una associazione di disalifPalermo mi
aveva invitato a parlare [...] in un convegno ( Sic®lta..credo
anche per queste motivazioni...) ebbene due ore mirpartire

(aereo pagato da loro) mi é stato detto di rinangciperché
avevano avuto pressioni. [Le associazioni] hannaorgadi

perdere sponsor se trattano argomenti come il SESR)

La formazione di cui si € avvalso Reali € avvenutasso il Koerper
Kontact Center di Francoforte, presso cui lavoravemme volontari, che
venivano attentamente selezionati e istruiti inmariluogo riguardo alle
“varie patologie: consigli su come attuare fisicatee |l

rapporto, riguardo le situazioni da evitare in zedae ai diversi stati

d'animo” (GR). Il servizio vero e proprio non erackisivamente né

% |n Europa sono esistono o sono esisti centri an@4, Germania, Danimarca,
Svizzera.
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necessariamente limitato al rapporto seséyale se questo veniva

richiesto si seguiva comungue un iter prestabilito:

“Prima dell'eventuale rapporto c'era un incontreliptinare a
tre, un responsabile del KKC, la persona con hapdie il

facilitatore. Dopo questo primo incontro c'era urella

chiacchierata (separatamente) poi se c'era I'ok/ldetlisabile

veniva organizzato un incontro "normale" cioé uist& ad un
museo, andare al cinema o teatro, a cena. Esdssiutamente
rapporti sessuali nei primi due incontri. Al terZera la scoperta
dei corpi, cioe una conoscenza a pelle del cor@poezeze,
massaggi anche simpatici con piume, guanti di saocdli

velluto... certo non escluso il rapporto ma si prietewi fosse un
ultimo colloquio con il "tutore" (GR)".

Reali ha definito i volontari del centro “animat@entimentali”, ed € in

effetti una giusta descrizione del lavoro da lovol®. Innanzitutto, il

fatto che il servizio venisse negoziato con un oespbile del centro
produceva una triangolazione che inquadrava ilagipgn un percorso e
non come una mera prestazione sessuale. In setoygly il processo di

conoscenza corporale veniva in realta inauguratardappuntamento
che si svolgeva in luoghi pubblici, all'internouta cornice sociale che e
comunemente attraversata da coppie (cinema, cenp,lea scoperta del
corpo poi veniva praticata all'interno di una stigme che consentiva
allutente di sperimentare il corpo al di la delnoae sessuale
eteronormativo. Uno degli argomenti piu dibattuecondo Reali — era
“come ridurre al minimo il rischio (altissimo) dinamoramento a parte
dell'assistito con il facilitatore ( o facilitatey’. Il centro aveva adottato

alcune politiche per ridurre questo rischio:

39 E per altro “non venivano trattati casi di ritanslentale grave: la persona che
chiedeva la "facilitazione" sessuale doveva edsegeado di esprimere il disagio e
motivare la difficolta nei rapporti (GR)”.
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“non venivano accettati ( da entrambe le parti) lgjgerimenti
riguardo I'eta o la presenza fisica... non eraoniaktoraggiato un
facilitatore o facilitatrice particolarmente giovem avvenente (
in ogni caso eta minima 21) (GR)”

Adottare queste misure per “spersonalizzare” ipox di facilitazione

non ha pero impedito che la richiesta di facilte® sessuale si
trasformasse in richiesta di relazionalita; ricomda anche che il centro
forniva i suoi servizi a titolo gratuito, Reali arette che nonostante le

precauzioni il centro ha avuto:

“dei problemi di richiesta... in alcuni casi ossesas. ovvio che
chi "pretendeva" la stessa persona era segnalegnaalito... In
parte (purtroppo) il percorso del KKC é stato osfaio dal fatto
che alcune/i assistiti avevano iniziato ad offregali... (GR)”

Questa testimonianza offre un esempio di approctutistico”

all'assistenza sessuale, che non riduce il sessooié penetrativo
eterosessuale e che offre agli utenti un’oppordudit socializzazione
sessuale. Una forma di facilitazione sessualefféitie € intesa proprio
come ausilio alla realizzazione sessuale all'irdedelle relazioni dei
disabili. Nel caso di alcune disabilita, spogliaesiposizionarsi sono
operazioni complicate da fare da soli, e naturatmda difficolta si

moltiplicano quando entrambi i partner sono disahiél caso di una mia

informatrice lo scenario € particolarmente maccéino

“e difficile, era veramente tosto [...]Jper lintirai sarebbe
impossibile. Infatti si parlava anche di quelloj imsomma
voleva concretizzare, io non me la sentivo peri atitivi, ma
anche se fosse come facciamo? E lui mi ha spiggafwio nella
pratica, "tu ti fai spogliare dalla tua assisteraearrivo," cioe lui
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si sarebbe spogliato in bagno a casa sua, "midgomitare poi
con la sedia" che lui cioé, usa la carrozzina, peidha una sedia
di quelle per andare in bagno apposta per fareotzid "e mi
faccio coricare " (F27)”

hY

In questo caso l'intimita non si e “concretizzapsr motivi estranei alle
difficolta legate alla disabilitd, ma rimane un @da cui una persona
specificatamente formata per fornire facilitaziosessuale avrebbe
sicuramente reso la situazione un’opzione piu [itdes Questo tipo di
intervento pero, va contro ben due dettami normdgV sesso. In primo
luogo, esiste il pregiudizio che l'attivita sessudebba essere un evento
spontaneo, non pianificato, e generalmente avvidéd'iniziativa
incontenibile del maschio. Decidere in anticipo eldéd e tempistica del
sesso significa spezzare il mito della spontaneitachiede a entrambi i
partner di partecipare alla negoziazione. In seadudgo, 'intervento di
una terza persona contravviene al dettame per cwiniero di persone
necessarie per fare sesso e due e solo due: uivalega masturbazione,
da tre in su significa orgia o voyeurismo. Tuttavnian solo a causa del
tabu che circonda la sessualitd dei disabili cheeilcorso di simili
associazioni e progetti € problematico, perchéim caso viene criticato

anche da una parte degli attivisti disabili.

4.1.1 Critiche all’assistenza sessuale
| critici all'assistenza sessuale rimarcano dueow@ntazioni
principali. La prima deriva da una prospettiva dngre, e sostiene che
tutto il dibattito sull’assistenza sessuale, benclsé presenti
potenzialmente in forma neutrale, sia pesantemshtnciato sulle
esigenze della sessualita maschile. In questo derfeome di assistenza

sessuale sono pericolose perché normalizzano ldtasfrento delle
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donne che si prostituiscono, rinforzano lo stepEotihe confina le donne
al ruolo di oggetto sessuale e giustificano l'aggndta sessuale
maschile. Anche se e fondamentale prestare attemaibe prospettive di
genere, non bisogna dare per scontato che I'etsisseo sia radicato nei
progetti di assistenza sessuale piu di quantodmsila famiglie o nelle
istituzioni. Al contrario questi progetti possongsere un veicolo di
educazione sessuale non solo per i disabili maeapehoperatori sociali
e famiglie. I KKC di Francoforte, per esempio, ttaaa
indifferentemente uomini e donne, etero e omosdissiiargio Reali mi
ha inoltre confermato che la diseguaglianza in it@rdi diritto ai piaceri
tra i due generi veniva piu spesso riprodotta datheiglie:

“Una curiosita che da l'idea del “ragionare” denigeri. Ho fatto
molte animazioni con un gruppo di non vedenti quaedo a
Verona con un gruppo misto (spastici, down parapleg
uscendo la sera... ebbene se tardavamo i ged@oragazzi tutti
felici e beati... “non preoccuparti! vengo a premoesanche
tardi, ma non hai posto a casa??” per le ragaazcénmille
domande e casini se tardavo... (GR)".

In realta esiste un’incredibile varieta di formedni pud essere fornita
I'assistenza sessuale, e le modalita con cui éagaiqepsso effettivamente
fare la differenza. Sheila Jeffreys (2008) e intipalar modo critica
dell’assistenza sessuale quando questa viene catdifiall'interno
protocolli infermieristici (un esempio & Earle 200& quindi intesa come
un’estensione del lavoro di cura. Jeffreys — riamatb che la professione
di infermiera e stata lungamente associata allatjpuaione perché le
infermiere toccano i corpi nudi di uomini, cosa dbedonne rispettabili

non dovrebbero fare — e contraria all'introduziodell’assistenza

sessuale nel concetto “olistico” di assistenza diesona; cio vale anche
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per gli infermieri maschi, che — sospetta Jeffreys potrebbero

approfittare del loro ruolo di assistenti sesspali giustificare o celare
'abuso sessuale. Una seconda linea (O’'Brien 1$bxkespeare et al.
1996) di critica invece sostiene che il problemsitin nell'assistenza
sessuale non sia tanto di ordine morale o eterissgsguanto relativo
alle politiche di emancipazione. L'assistenza sagsin questo senso é
considerata una pratica ghettizzante, che riprodpedl’immaginario

che impedisce ai disabili di poter essere considegaetti del desiderio
e potenziali partner. Il problema da risolvere guimon é tanto I'accesso
al sesso ma l'accesso alla societa e quindi alkziomi. L'assistenza
sessuale pud essere solamente un passo provvdiodoa piu ampia

politica emancipatoria; intesa come misura isolttéebbe per ottenere
I'effetto opposto: riconfermare cioé il pregiudizitre i disabili possono
avere una vita sessuale solo pagando o attravérstiuse speciali.

D’altro canto I'assistenza sessuale potrebbe fer(dome nel caso del
KKC) non solo sesso ma anche esperienze di sa@aliane sessuale. Il
caso del KKC riconferma infatti I'ipotesi che ilslderio sessuale € il piu
delle volte legato al desiderio di relazione, enduinon si tratta

solamente di riconoscere il diritto al piacere desabili, ma anche
all'espressione della propria identita sessuale lla eealizzazione

all'interno delle relazioni intime.
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5. Cittadini e cittadine o disabili? costruziondl'dientita sessuale

Intuitivamente, la cittadinanza sessuale dei disafmn € una
questione identitaria. La disabilita infatti non®@identita sessuale, ma la
costruzione sociale di un embodiment che ha comrseguimprevedibili
sulla sessualita. Al contrario, nel caso dell’onsssrlita il diritto alla
realizzazione della sessualita € legato in mandiratta all'identita
sessuale dei soggetti che si identificano come esmumli. L'identita
pero entra in gioco prepotentemente anche nellabtite. per quanto
riguarda l'identita di genere; la de-sessualizzagiaei corpi disabili
passa infatti anche attraverso la de-mascoliniopazie la de-
femminilizzazione, al punto che lo status di di§&bidiventa una
variabile identitaria che precede il genere, memie soggetti abili il
genere e la variabile immediatamente successivaiediaqdi “essere
umano”. In un quadro costruzionista la materiali&a sempre
materializzazione, quindi anche il sesso — coms&eksualita — non e un
segnale inscritto alla nascita nei corpi, ma unfap@ne ermeneutica che
assegna un sesso, uno solo dei due, in manieraiivioeqbile e
definitiva, ai corpi. Ma questa assegnazione ettini sociale, anche
quando — come nel caso dei disabili — non vienegoreente riconosciuta.
In questo senso, se si vuole concepire i disabitie cittadini sessuali €
necessario innanzitutto fornire loro le condizigrer poter definire,
esprimere e realizzare la propria identita di gener

La cancellazione sociale dell'identita di genereé desabili é
cristallizzata nel famigliare simbolo della persqom@amo? donna? ) in
sedia a rotelle che indica i bagni per disabilissdovessero trarre delle
conclusioni dallordinamento delle toilette, bisegebbe dire che

esistono tre generi sessuali: uomini, donne, ebdis®uando poi il
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bagno dei disabili € accorpato a uno dei due gistezdi, solitamente
viene progettato assieme al bagno delle donne,riséeando cosi la
de-sessualizzazione dei corpi disabili, soprattditguelli maschili che —
in virtu della propria condizione — sono autorizzatl attraversare
impunemente uno spazio altrimenti altamente soragle segregato
rispetto al genere; non a caso, gli unici altriptonaschili che possono
attraversare le toilette delle donne sono quelli #embini, e

analogamente la de-sessualizzazione dei disabiisgpaattraverso

I'infantilizzazione.

5.1 Istituzioni totali e de-sessualizzazione

La de-sessualizzazione istituzionalizzata e avvenst in
particolar modo in passato — attraverso la segregezdei soggetti di
disabili in istituti speciali che, nel nostro pagseno spesso gestiti dalla
Chiesa cattolica. Una delle donne che ho inteastha vissuto
'esperienza dell’istituzionalizzazione in una $wwa religiosa, in cui il

“messaggio” veniva trasmesso in maniera piuttoficaee:

“Diciamo che li, gia venivi instradata, gia li,feicevano.... non
dico il lavaggio del cervello, pero la cosa veniigetuta
...sottiimente o anche platealmente cosi, in martkestu sapevi
gia che comunque non avevi diritto a..... [...] L&@@bbastanza
era abbastanza pesante.... Pensante nel senso cHertefa
(F51).

Notiamo che in questo estratto la donna che pamaanticola in maniera
precisa i mezzi attraverso i quali l'istituzionevaisse le assistite della
possibilita di sviluppare un’identita di genere essuale, pur
sottolineando che questi meccanismi fossero pesivediefficaci. Inoltre
la donna inquadra la questione proprio in terminfdiritto”, e lo fara

153



lungo tutto il corso dell'intervista, pur senza stire a trovare
un’elaborazione verbale, senza poter esprimerehén aosa consista il
“diritto” che veniva loro negato. Interrogata seltentuale educazione

sessuale fornita dall’istituto, mi ha risposto che:

“No no no, li assolutamente non si parlava, eraistituto
religioso, di suore... erano istituti religiosi. Veai messa in
maniera... come se fosse una cosa che tu capivi.oUpgsche
vabbé diciamo le suore forse non sono particolatenportate
per questo tipo di messaggio e poi veniva appunitolgieato la
purezza.... La sai.... Queste cosi qui. Quindi noi abioi
introiettato quel messaggio, volenti o nolenti” {5

Ancora una volta la donna sottolinea il funzionatoesilente eppure
efficace della de-sessualizzazione, che si avvassae — ricordiamo
che si trattava di un istituto femminile — dellaoréca sul senso di
“purezza’”, di integrita morale, verginita, etc. Qtaeretorica € fortemente
denotata rispetto al genere, perché solo per lenelda purezza puo
essere un’aspirazione, e per le donne disabilitqussnterseca con una
retorica pietista e apologetica che costruisceoland disabile come una
sorta di martire che si mantiene integra nonostienterribili avversita.
Anche un altro elemento specifico delle istituzisaciali, ovvero

'uniforme, & declinata rispetto al genere: le bamabsono obbligate a
indossare la gonna. Siccome la maggior parte dskéstite portava dei

tutori agli arti inferiori, era:

“terribile perché noi quando eravamo piccole piecahdavamo
con le gonne, quindi si vedeva, e ci portavamoifanche cosi.
Invece da ragazzine ci siamo messe tutte i pantgebil)
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Quello che potrebbe essere visto come uno strumeataante
dellidentitd di genere, e in realta anch’esso ewssalizzate perché
guello che mostra la gonna non e la femminilitandbéa disabilita.
Evitando di creare un “sapere” intorno alla selsudelle giovani
donne, queste hanno “introiettato quel messaggisd malgrado perché
in realta non veniva comunicato, trasmesso, verbatid, esposto, ma era
dato per scontato, cosi che i soggetti potessardece che “fosse una
cosa che tu capivi’, che non necessitava di spiegané tantomeno di
contestazioni. Nonostante cio, la sessualitd @r@l ugualmente

nell’istituto:

“perché poi li comunque... qualcosa succedeva ksetali cosa
deviate, diciamo, deviate nel senso... o l'assistame po’

morbosa, o i preti un po’ morbosi, cioe comunquelcpsa...

capito?” (F51)

Da gquesto racconto emerge un drammatico paradassh:sotto della
disciplina de-sessualizzante I'unico luogo in cuoitgva esprimersi la
sessualita era all'interno dell’abuso.

L'istituzione impediva o regolamentava la possiaildi incontri e
relazioni in particolar modo con l'altro sesso:niica deroga era per le
ragazze piu grandi che venivano periodicamente afgoria visita
all'analogo istituto maschile. Quando, in un’etdicka come quella
delladolescenza, le ragazze potevano finalmestdee l'istituto:

“vieni sbattuta fuori cosi, senza punti di riferime, gli amici
che avevi a casa non ci sono piu, perché sono ameierano
d’'infanzia, ma loro hanno altre esperienze, almicy altre
storie. Perché poi le vacanze erano obbligatorrenpendarti a
casa [...] mi obbligavano, io lo vedevo come un dgblperché
mi divertivo di piu in istituto” (F51).
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Paradossalmente, per quanto potesse essere ddlespsaienza di vita
in istituto, in qualita di istituzione totale intzava le possibilita dei
soggetti di riformarsi una vita al suo esterno evava quindi a

rappresentare un luogo protetto, sicuro, famiglisemiglior ricetta per

produrre soggetti dipendenti. Questa narrazionestigisce in maniera
efficace I'azione dell'istituzione totale, che iV soggetti della propria
individualita, fornisce loro limplicita convinzia (potremmo dire
habitus) di non poter sviluppare un’identita seksuae limita e

disciplina le capacita relazionali, segrega i stijie base al genere 0 in
base alla disabilita, e affida all’abuso 'educaz®essuale.

5.2 Negazione dell'identita di genere e della desililita

sessuale

A parte le esperienze di istituzionalizzazione, regconti dei
soggetti che hanno partecipato a questa indaginke-sessualizzazione
viene veicolata principalmente attraverso la negazidell’identita di
genere e della possibilita di essere un oggettoddsiderio sessuale,
quindi in maniera relazionale. | disabili uominigsono facilmente essere
considerati i “migliori amici” delle donne, ma ranante dei potenziali
partner. La campagna di un soggetto disabile miabaontato di essere
spesso in imbarazzo e di nutrire sentimenti di galguando le donne
dimostrano affettuosita e gesti di intimita (“glirmettono sulla sedia”)
che non riserverebbero a un uomo normodotato. tsedsualizzazione e
trasversale, riguarda sia uomini che donne e slaatki contesti piu
svariati. Per esempio, una mia informatrice si e ad alcuni circoli
politici di sinistra in cerca di un ambiente piullécante dopo anni

trascorsi in istituto, eppure:
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(F51): questa cosa qua restava anche li, diciamodato per
scontato. Mi ricordo una volta mi ricordo con dediiche, di
guesto ambiente, eravamo in un bar a *** e uno etzeli mi

ha.... Non so mi ha detto qualcosa, e la mia amica...

[D: Ci provava?]

(F51):: No... ma cosi, scherzando.... Adesso non rordiz cosa
mi ha detto, perdo insomma ha parlato subito connwece che
con lei. E lei ha fatto una battuta, che io addsgmarole precise
non me le ricordo pero come per dire “come mai gvelto a

te?” capito? Quindi anche Ili passa questo discdrsmaniera
piu inconscia....

Nel caso degli uomini, le relazioni con donne nadotate vengono il piu
delle volte lette come relazioni di cura, e se ¢mrth non € letta come
assistente personale, allora sara la fidanzataiacagn altro (“L’ultima
volta [che] parlavo con un’amica passa na signbeanosco sui 70 e
mi fa: “che bella ragazza che & la fidanzata di fiatello?™*%). Ma
anche la presenza di uomini normodotati in com@agndonne disabili

raramente € riconosciuta come relazione, come dimoguesta

testimonianza:

“ una volta siamo andati al mare... io ero in camehe lo
aspettavo, lui € andato a prendere qualcosa inhimece una
signora, una vecchietta gli fa: "ma quella ragagzae? é tua
sorella o tu sei il suo baby sitter?" Perché taatunque non si
rendono conto... gia il fatto di vedere una persalisabile

fidanzata e gia tosta; per di piu con un ragazzaaore...

(F25)”

In questo racconto la disabilita si interseca canrdzza. Essendo il

compagno di questa donna una persona di color¢ate ktto come

“0 Citazione tratta dal Blog: http://www.buscialaceamm/index.php?limitstart=140
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assistente personale (ma definito come “baby %iteoducendo ancora
una volta l'infatilizzazione della disabilita); tavia & interessante notare
anche l'alternativa ipotizzata, ovvero il rappodo parentela. Per la
persona coinvolta nell'interazione é risultato parosimile immaginare
che una ragazza bianca e un ragazzo di colorerto$seello e sorella

piuttosto che ammettere l'ipotesi che potessereresma coppia.

5.3 Diritto alle relazioni

In ogni caso, quando la coppia e formata da ursopa disabile e
una normodotata, € inevitabile che in una certauraid lavoro di cura
“ricada” sul partner normodotato, ma non sempreue € inquadrata
come assistenza alla persona; all'interno di ulezi@ne di coppia infatti
gli stessi gesti che potrebbero essere definitsisésnza alla persona”
diventano gesti di affetto che aiutano a superasi@ che sembra essere
'ostacolo maggiore nelle coppie “miste”, ovvero faancanza di

famigliarita con I’handicap:

“Pero lui [il partner] sa. Invece le persone, mahanle persone
con cui mi relaziono tutti i giorni, sanno.... Ma \aagente, non
sanno quali sono le tue difficolta, i tuoi problerei quindi é
difficile, e difficile poter superare questa divieas (F51).

Pud anche accadere che a partire dal lavoro di susviluppi una
relazione di coppia. E questo il caso di uno dejgstti che ho
intervistatd* un uomo spastico di 47 anni che & in procintopdisare la

donna che aveva assunto come assistente pers@atemtta di una

“1 Per motivi tecnici non ho potuto ottenere una laumyistrazione audio
dell'intervista, e quindi la ricostruisco basand@ugli appunti presti durante lo
svolgimento della stessa.
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donna di colore che potra cosi ottenere la citeuia. || soggetto che ho
intervistato era felice di poter offrire una condie di vita stabile in
particolar modo alla giovanissima figlia della danin questo caso é
avvenuta un’intersezione di potere; la possibititarealizzarsi in una
relazione come cittadino sessuale — possibilitalpsa a molti disabili —
e stata in questo caso possibile anche in ragiehprivilegio razziale. In
altri casi la relazione tra un disabile e un norotatb non € bilanciata da
altri marcatori identitari (come in questo casajdallo razziale), e cosi il
sesso puo diventare un ricatto, come e avvenuteeatgomo, disabile

dalla nascita:

“lo stavo male l'unica cosa che andava bene esasto quando
vedeva che mi allontanavo lei, mi attirava con dagpporti
sessuali che a volte erano talmente violenti ch& moi
appagavano affatto, la cosa che mi ha fatto prenidedecisione
di lasciarla e stato un aiuto da parte di un medgisicologo”
(M41).

Esiste invece un forte pregiudizio nei confrontileleoppie di disabili,

condiviso anche da alcuni dei miei informatori:

“ho notato questa cosa qua, che ci si sposa t@bitdisPero

appunto la maggior parte delle volte mi sembra cosa... un
po’ un ripiego diciamo. Dall’altra parte con unolgoho

conosciuto una coppia sola, che abitavano quaovigime. Pero
per il resto quelli che ho visto io, la maggiorteasembra un po’
un ripiego, siccome non puoi fare altro...” (F51).

Per questa donna scegliere un partner disabileglgua un fallimento, a
un ripiego a cui si ricorre quando tutte le altrade sono impraticabili.
Esiste quindi tra gli stessi disabili, sopratuttmmini, una retorica che

assegna valore al corpo abile e svilisce il congalile, non lo ammette
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come oggetto del desiderio. Tuttavia in altri clsicaratterizzazione
valoriale negativa assegnata alle relazioni traldisnon & dovuta tanto
al rifiuto dell’embodiment disabile in sé per séagto alla convinzione
che queste relazioni siano imposte dallimposs#ildi accesso alla

societa “normale” e dallo stigma associato allaliiga:

“ancora oggi nel dopo 2000 vengo ancora derisopranoggi,
non posso avere una vita libera, scegliere contediutaltri, se
vuoi fare una "scopatina” ti devi rinchiudere in ginetto, cioe
andare nelle associazioni dove ci sono disabilicaze una
ragazza disabile, (non vorrei essere frainteso)peahé le
ragazze disabili sono tutte troie, perché anche t@mrcano un
qualcosa per stare bene almeno quel tempo che siairietto.
Insomma ripeto non voglio essere frainteso ho wolatti capire
ancora oggi ci sono le categorie” (M33).

Questo soggetto € particolarmente cosciente diefjma della disabilita,
lo associa a una arretratezza culturale (‘ancorgi.0d. E la

discriminazione che limita la possibilita di muosieall’interno della

societa — non la disabilita in sé per sé - a fahsile relazioni tra disabili
siano considerate come un ripiego, un palliativoa seconda scelta.
Tuttavia, se da una parte il “ghetto” e il simbdkll’esclusione sociale e
della negazione della cittadinanza sessuale, ted'a anche un luogo
protetto abitato da individui — alcuni normodotati che hanno

famigliarita con la disabilita, e per questo pugetitare una meta:

“In determinati ambienti, tipo queste comunita ¢iisabili],
ci sono dei contatti, perché le persone che freqmenquei
posti sono piu disponibili, sono piu aperte. Pofaoevo le
mie puntatine.... Sai come gli uomini o le donne, ¢aBno
nei villaggi... io andavo nelle comunita!” (F51).
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Poter concepire una comunita costruita attornodiafiabilita alla stregua
di un villaggio turistico dove poter andare a cacdi un’avventura
sessuale implica sia un’identificazione che unadkstificazione con la
disabilita. Da una parte, si tratta di ambienti ¢hisabili frequentano
solo quando si identificano come disabili, ideoafiione alla quale
Spesso Si accompagna una consapevolezza e unangagsilitica.
D’altro canto, per poter attraversare questi luagnza concepirli come
“ghetti” nei quali “rinchiudersi” in mancanza ditatnative, € necessaria
anche una dis-identificazione che permetta al dtggk concepire ed
esprimere la propria identita sessuale anche dudli dei contesti
specificatamente basati sulla disabilita.

5.4 Disabilita e mascolinita

Alcuni soggetti mi hanno invece ribadito di noredquentare
alcuna comunita e in alcuni casi neanche altreoperslisabili, ma non
necessariamente questa posizione era accompagnata dfiuto della
propria disabilita; uno degli informatori che pitadtri ha sottolineato di
vivere in un mondo popolato esclusivamente da pers@rmodotate mi

ha anche raccontato che:

“non ci sono mai stati problemi a farmi vedere ddbi®
anche subito dopo l'operazione come amputato, n@sono
mai posto, non mi sono mai posto limiti, se mi wele
accettare cosi bene, se no amici come prima” (M38).

Questa strategia narrativa e retorica implica da parte il rifiuto di
identificarsi con la disabilita (nessuna frequeittagz né politica, né
ricreativa, né personale), e dall’'altra I'affern@® netta della diversita

del proprio embodiment. Pur affermando la propneiita in termini di
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morfologia del corpo, per il resto questo soggédtto mantenuto una
retorica normalizzatrice. Per esempio, quandorio¢gito su come avesse
preso il via la relazione con l'attuale compagnahmrisposto che i due
si sono conosciuti: “cosi, normalmente direi, amici comune.....
Insomma lo sai anche tu come va di solito, no?” §MXon questo
piccolo espediente retorico il soggetto mi ha pedato in qualita di
soggetto sessuale normodotato e cosi facendo hmalizzato la sua
posizione: se io SO — in quanto donna “abile” -meovanno le cose
“normalmente”, allora non ho bisogno di chiedeteoalnon c’eé diversita
degnata di nota. Questo tipo di giustificazionm&rseca inoltre con una
performance di mascolinita. La disabilita in quesdarazione diventa un
ostacolo da superare grazie alle proprie qualitéocho: forza, resistenza,
coraggio, testardaggine. Il soggetto in questiges,esempio, ha subito
'amputazione di cui sopra in seguito a una malatkegenerativa. Per
motivi di privacy non possono qui riprodurre lasicazione del percorso
che lo ha portato allamputazione, perché si trditdati che potrebbero
portare all'identificazione del soggetto; possoopdire che la modalita
narrativa con cui il soggetto ha narrato il peroanen era altro che una
lista di date seguite da diagnosi e trattamentiionegha modalita quindi
cronologica piu che narrativa: oggettiva, freddajrmata (data - diagnosi
— trattamento - esito del trattamento). La croniaslag} apriva pero non
con una diagnosi, il punto zero della storia ermarliolamento del
giovane in un corpo delle forze armate. Alla lucaud simile punto di
partenza, le successive date potevano facilmenp@resentare un
bollettino di guerra, una lista di missioni operatche il soggetto aveva
portato a termine con successo, e la guerra cémtnealattia diventava
cosi un sostituto della guerra convenzionale ailcabggetto sarebbe
stato destinato; pur essendosi congedato dallaearmilitare, |l
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soggetto ha avviato un’attivita di cui si € mosiratolto fiero, e che gli
consente — altra fondamentale performance normeéita mascolinita —
di provvedere economicamente al sostentamento tefigglia: “da 14
anni giriamo in lungo e in largo tutte le estatbbbeamo comprato casa
senza l'aiuto di nessuno, non ci facciamo mancairge) pur con questo
grosso handicap” (M38). Un'ulteriore performance uaiascolinita
prodotta dalla — e non “nonostante la” - disabititee questo soggetto ha
saputo sfruttare riguarda I'acquisizione di unatgsp che “ho fatto nel
*xxk - comprata coi soldi miei, 18 milioni, carbonie titanio” (M38), un
costoso pezzo di alta tecnologia che, per motivilimmenon ha potuto
utilizzare; in seguito il soggetto ha capito cheferiva in ogni caso non
usare protesi sia per motivi funzionali sia peréh&meglio che mi si
veda cosi, ... tutto alla luce del sole” (M38), ul@e che, anche

nell'intimita in camera da letto “resta sempre aat€M38).

5.4.1 La riabilitazione come occasione per la perénce
di mascolinita
Pertanto, se la disabilita pud essere letta comgmatche intacca
la performance del genere maschile, alcune pratigioprie della
disabilitd possono anche essere interpretate iniem@amproduttiva dai
soggetti. All'interno della narrazione disabile laabilitazione, per
esempio, € per i soggetti maschi un percorso starite che puo essere
personalizzato in senso positivo. La riabilitaziome particolar modo
guella che segue le lesioni spinali, € un perioddodnazione in cui
viene prodotta lidentitd disabile. La riabilitan® viene affrontata
all'interno di un’istituzione medica, generalmeirieapposite unita in cui
il soggetto é isolato per un periodo di tempo atéesm lungo (anche di
un anno); si tratta di un periodo di transiziomegui la vita precedente e
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sospesa e le prospettive per il futuro vengono faidg in base a un
copione progettato all’interno di un’istituzionespsoché totale: i contatti
del soggetto sono limitati allo staff medico e agliri pazienti (dello

stesso sesso). Trattandosi spesso di cure interdisgensate da pochi
centri specializzati, per un periodo di tempo lungache i contatti con i
famigliari vengono ridotti, soprattutto quando éntro si trova lontano
dal luogo di residenza della famiglia. Per esemprm dei soggetti che
ho intervistato, ha trascorso questo periodo aétes in Germania. Nella
narrazione in cui ricorda il periodo di riabilitapne questuomo
caratterizza la sua permanenza al centro comeiy@ositicuni dettagli,

poi, mettono in luce il rapporto tra mascolinitédabilitazione. Il ragazzo
affronta la riabilitazione post-traumatica a 27 iafqper 8 mesi rimane

lontano dalla famiglia, inclusa la fidanzata.

(M42) “No, io gli ho detto proprio “non venitemiteovare, non
venite proprio”.”

[D: Ma per vergogna o per...]

(M42) “No no, assolutamente non dico per vergoga@he non
e, pero... quella era una cosa mia capito? Una chsanu

dovevo fare io. Poi L. [la compagna.] & venuta coque, dopo
due settimane che ero li, e poi dopo mi sembrarguaiesi, pure
con i miei”

[D: E non ti ha fatto piacere?]

(M42). “Si, si, mi ha fatto piacere pero quella ena cosa mia”

Il soggetto quindi sceglie I'isolamento e cercdlintitare attivamente i

contatti con la famiglia e la fidanzata perchéiddititazione e “una cosa
sua”. Affrontare in solitudine questo percorso eamione di resistenza
che ha a che fare con la performance della ma#gglparadossalmente,
alla fine della riabilitazione il soggetto rientnal mondo come disabile, e

quindi come persona potenzialmente dipendente, mgescoso
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riabilitativo in sé viene affrontato senza il supgpoemotivo e materiale
della rete di relazioni pre-esistente al traumaloimo sostiene che la sua
decisione non fu presa per vergogna (come io intea&i di suggerire
durante la nostra conversazione), ma per dimos&rae stesso e a agli
altri di saper sottostare alla rigida disciplinallaeriabilitazione. La
permanenza al centro rappresenta per il sogget® migrazione
corporea accompagnata da una vera e propria nogiazjeografica. La
retorica della disciplina circola diffusamente eellarrazioni relative alla
riabilitazione; assieme al fatto che i pazientisadivisi in base al sesso,
e che si tratta di un’istituzione pressoché totale] corso della
narrazione l'unita spinale diventa una sorta dieoas: “C’era questo
ragazzo in camera con me, che era appena arrstaig giu. E lui sai
cosa gli dicevano? Veniva l'infermiera e gli dicé\qauesta qui adesso e
la tua fidanzata” (M42). La “fidanzata” in questeosarebbe la sedia a
rotelle, che veniva sempre riposta accanto al ld&b giovane: una
retorica chiaramente presa a prestito dall'immagnhellico in cui il

fucile é la “fidanzata” del soldato, sempre accaila branda.

5.4.2 Lo sport come occasione per la performance di
mascolinita
Un ulteriore settore che sopratutto per i disabiiaschi
rappresenta un veicolo di costruzione e consoligémeella mascolinita
e lo sport. Quando Goffman fornisce il ritrattoldebmo perfetto”, non
a caso include tra i parametri richiesti anche uwuacénte record

sportivo™2. Per gli uomini in generale lo sport rappresemtanea in cui

“2there is only one complete unblushing male in Acaera young, married, white,
urban, northern, heterosexual Protestant fatheoltdge education, fully employed, of
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qualita tipicamente associate alla mascolinita cdmelisciplina, la
prestanza fisica, lo spirito di gruppo, vengonaooviakate. Al contempo,
alcune delle proibizioni legate alla performancenvanmzionale della
mascolinita, quali il contegno, la serieta e il @tto fisico, vengono a
cadere. Molti disabili fanno sport, ma il succedstie discipline sportive
dedicate agli atleti disabili reinstalla una penfiance a cui non tutti
vogliono partecipare:

“Non capisco questa cosa che il disabile deve diamsnin cose
assurde e pericolose per dimostrare che cosa!?eAnctpuoi
fare qui, puoi fare la... e se invece io porca nmas@on lo
faccio?! Sono tagliato fuori? Non sono come glrialtUn mio
amico paraplegico € morto facendo sub [..] e inv&c&a una
gran pubblicita, si invogliano paraplegici a farlma poi ci
rimangono secchi! Conosco altri che sciano, che@an quad...
sai quante volte si sono rotti le ossa? E sai guanblemi e
guanto tempo per guarire un femore rotto in un gdagco?!
Forse sarebbe piu giusto dire: “ragazzi, lasciaedgre, fate
altro, non dovete dimostrare niente a nessuno”'3gM

In questo caso il soggetto, rifiutando il meccarstn normalizzazione
che spesso si cela dietro alla promozione di Vafide” sportive per i

soggetti disabili, rifiuta anche la concezione natia della mascolinita
che impone alluomo di accettare ogni competiziofertanto la
normalizzazione sull’asse abile\disabile, retorigsita nel compimento
di una determinata impresa “nonostante I'handicaphel desiderio di
gareggiare alla pari con atleti normodotati (siavéldcaso Pistorius), si
interseca con la de/costruzione dell'identita dieye, perché rifiutare la

logica della normalizzazione che passa attravexrgeiformance atletica

good complexion, weight, and height, and a receednd in sports (Goffman, 1963:
128).
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significa anche rinunciare a una validazione deléscolinita e rischiare

la femminilizzazione.

5.3 Disabilita e femminilita

Questo genere di conflitti viene vissuto piu raeabe dalle donne
disabili. Come nel caso di ogni donna in fattipkrformance di genere
non € legata tanto alla fisicita come forza e tesim, quando all'aspetto
esteriore e alla possibilita di essere lette cogmetii del desiderio. Una
delle mie informatrici, ha condiviso con me la s&ati una relazione con
un uomo normodotato, e uno degli aspetti piu pagtiiquesta relazione,

era proprio la validazione di genere che le fortiwvamo:

“La persona con cui stavo mi faceva sentire donparché mi
trattava in tutto e per tutto come una normodatagaincazzava
se un altro uomo mi guardava, magari in auto inncun poteva
essere per la carrozzina... era molto geloso.33)F

Nonostante la validazione venisse espressa att@ver gelosia, un
sentimento certamente non semplice da negoziaeacholte implica
una mortificante oggettificazione, otteneva comunqun effetto di
riconoscimento positivo perché innescava un mesoamiche rendeva la
donna desiderabile non solo agli occhi del proppartner, ma
potenzialmente agli occhi di qualsiasi uomo; priper, questa donna, lo
sguardo di un altro uomo poteva essere solo di essipne per una
povera disabile.

Per quanto riguarda invece l'aspetto esterioreharla gestione
dellimmagine del corpo € sbilanciata rispetto ahegre, essendo piu
gravosa per le donne. Se in uomo alcune imperfedelncorpo possono

essere lette come la prova dell'aver vissuto ute piena di avventure,
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in una donna sono solo il simbolo del fallimentspetto agli standard
estetici; analogamente, i “segni del tempo” sulpoodi uomo possono
essere associati a valori positivi quali saggezmenpetenza, tempra,
mentre la norma richiede che i medesimi, sul codpcuna donna,

debbano essere celati o corretti. Una delle doimeeha partecipato a
guesta ricerca — disabile dalla nascita — ha anordisaver interiorizzato

molto presto la propria insufficienza corporea eisp alla norma estetica

della bellezza femminile:

“Il capire che non sarei mai stata una donna anbibr® degna
di uno sguardo, dipendeva dal fatto che le mie éman erano
come quelle delle mie compagne, le mie movenze remm
camminavo ancora e con le gambe storte e in malkdoméro

tutto il contrario dell’eleganza. Esempi? Leggewglnsguardi

degli altri la pieta, la commiserazione nel vedegamminare,
molto peggiore del mostrarsi in carrozzina che leega minimo

di normalita” (F33).

In questo estratto troviamo un’esemplificazione delo del “disabile
sano” (cfr. primo capitolo) e dell’'ordinamento getaco degli handicap
in base al loro impatto visivo piuttosto che fumate. Questa donna
sarebbe stata protetta da una sedia a rotellegaseldlal punto di vista
strettamente pratico la carrozzina avrebbe rapptageun aggravamento
concreto; la sedia a rotelle da una parte nascehder le forme
“devianti” del corpo, dall’altra consentirebbe duaversi in un modo che
non e direttamente comparabile a quello normatmm € interpretabile
come una involuzione dell’andatura “normale”. Namosl'aspetto del
corpo, ma anche il modo in cui si muove sono fattegolamentati.
Anche un’azione incorporata tanto semplice quanémminare é
comunque una performance differenziata rispettgealere, e infatti si

presuppone che un vero uomo non ancheggi, penaspetto di
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omosessualita. Il portamento € una disciplina ¢aeevimpartita sia agli
uomini (si pensi allandatura di marcia dei solfahe alle donne, per le
guali & sinonimo di eleganza (un esempio € la caratai artificiosa
eppure disinvolta delle modelle in passerella).tawa, prima ancora di
essere determinato rispetto al genere, il portameénideterminato e
determinante del soggetto umano, é cio che cingigé dagli animali:
I'evoluzione umana non a caso viene rappresentetee ina progressiva
acquisizione dell’andatura eretta. E questo urriole esempio di come
la de-sessualizzazione sia anche contemporaneamante de-

umanizzazione.

6. Conclusioni: sessualita alternative, capitaleporeo e limiti della

riflessivita.

Nonostante molti tra gli uomini e le donne che lmpartecipato
a questa ricerca siano riusciti a inventare un camiazione per la
propria sessualita nonostante i dettami socialh ho rintracciato un
desiderio di trasgressione esplicito, una volontabitare quel margine
costitutivo che la disabilita strutturalmente géppresenta in negativo;
comprensibilmente: benché sia densamente popajatel, confine tra
'umano e l'abietto € un luogo poco ospitale. Quethe perdo puo
rappresentare la sessualita dei disabili, per Inaveelivello speculativo,
e un esempio di come la sessualitd operi sempree coispositivo
produttivo. Pertanto, anche quando la sessualitbborme nel caso dei
disabili - sembra essere semplicemente repressacorgiamo che al di
la del vincolo ipotizzato non esiste alcuna dimensi originaria da
recuperare. Nel discutere la sottocultura S\M, Ralicscrisse che le

pratiche sadomaso “consistono nell'inventare nymssibilita di piacere
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grazie all'erotizzazione di parti strane del corpm”“mostrano che

possiamo produrre piacere con cose tanto bizzewreparti tanto strane
del nostro corpo, in situazioni molto singolari'o{icault 1997: 270). La
sessualita dei disabili, in particolare le praticheembodiment sessuale
discusse nel primo paragrafo, dimostrano esattaament esempio di

guesta creazione di piaceri di cui parla Foucdedr i disabili pero,

gueste pratiche non sono — il piu delle volte +ttéruli un desiderio di

trasgressione, dell'identificazione con una sotfinca sessuale deviante,
0 un tentativo esplicito di ridefinizione della pr@a “estetica

dell’esistenza”. Queste operazioni, che per Fowcappresentano alcune
delle piu efficaci strategie di resistenza al pgtaormativo, danno per
scontato il corpo.

Una delle critiche piu profonde all’'opera di Foultaudel filone
costruzionista che a lui si ispira (es.: Bulter @98 proprio quella che
denuncia la scarsa attenzione alle condizioni naditetel corpo. Lois
McNay (1999) sostiene che I'opera di Foucault tsglericolosamente
tra determinismo e volontarismo proprio perché epigce il corpo come
una sorta di tabula rasa; esso € alternativameptedotto del discorso o
I'espressione della riflessivita individuale, maadgni caso rappresenta
un materiale inerte e malleabile a piacere. Ladi@uli Foucault verso le
pratiche di creazione del sé che dovrebbero paiee aul materiale del
corpo e sul significato delle identita deriva ancti@ rifiuto della
psicanalisi, dell'ipotesi repressiva e in generaella nozione di
inconscio. Tuttavia, nota McNay, esistono deglinedati e delle
disposizioni individuali che sono profondamenteicatk e difficilmente
disponibili ad essere modificate secondo la volontéessiva del
soggetto. Questi elementi possono essere chiamatrisci” se si vuole
seguire un filone psicoanalitico, oppure — seguendme McNay la
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teoria di Bourdieu — sono I'habitus, ma sono anehe la disabilita ci
impone di riconoscerlo — il corpo stesso.
Quando sociologo Irving Zola, in maniera analode esperienze

riportate da alcuni dei miei informatori racconta:

Passavamo le ore con le nostre orecchie, bocckhj edingue
'uno dentro I'altra. Di tanto in tanto lei sussata come in un
orgasmo. Quando le ho messo la lingua nell’'oreccinia
davvero fino in fondo, la sua testa ha cominciatveanare, il
collo a tendersi finché l'intera parte superioré sl corpo si é
abbandonata in un sospiro (1982: 216, trad. i. initLorber
1995: 93)

e ci offre testimonianza di una di quelle praticheiacere bizzarro che
per Foucault sono sempre il risultato di un soggedvrano che modifica
il proprio corpo e le sue potenzialitd di piacerazie ad un’operazione
riflessiva. Nel caso della sessualita dei disabilece, il corpo non € una
tabula rasa ma l'invito a creare una sessualitfordie, una mappa
erotica alternativa. L'unita e la coerenza fittidiell'identita del soggetto
passa attraverso la stabilizzazione della sesaualitiel sesso; i corpi
sono marcati dal sesso, e cosi il corpo diventaidolo di un principio di
identita (Butler 1997: 140). Ancorare, attravers®asso, l'identita al
corpo, dovrebbe consolidare l'effetto naturalizeardel potere che
definisce le identita. Ma questo meccanismo, paermessere efficace,
deve funzionare sotto la presunzione che il corpais elemento stabile.
La disabilita, in quanto differenza morfologica dmdrpo, in quanto
“biocapitale” ridotto (Rose, 2001), spezza quelitgione di stabilita.

Il fatto che sia in primo luogo il capitale corpordei disabili,
piuttosto che una riflessivita trasgressiva, a ragpgntare una minaccia

all’ordinamento normativo non € necessariamentedisnonoscimento
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del potenziale destabilizzante insito nella se#sudei disabili. Si tratta
innanzitutto di riconoscere, a partire dalle namag gli effettivi desideri
dei soggetti e quindi di comprendere anche il dagiddi normativita,
ma e anche un: “refusal to link sexual pleasurén wiite struggle for
freedom, a refusal to validate sexuality in ternhs @reater cause or a
higher purpose” (Grosz 1994: 153, cit. in. McNa¥d39105), un rifiuto
che potrebbe forse tutelare i disabili dal risafiionitizzazione. La storia
del transgender in ambito accademico e politicorelye mettere in
guardia da questo tipo di rischi; da quando ilg¢gemder e diventato una
metafora sovversiva, piuttosto che una modalitandbodiment, & stata
negata la materialita proprio di quei corpi che rmrdecostruito in
maniera cosi drammatica ed efficace la dicotomigediere a cui tutti i
corpi sono soggetti. In questo senso I'embodimeilie gratiche sessuali
dei disabili, attraverso la narrazione di corpitafisli e devianti che
diventano erotici, dovrebbe invece essere la dirapsine di come la
sessualita sia una “modalita di esistenza” (Merleanty 1963 cit. in
Sullivan 2008a: 188) che mette in discussione $ssita normativa, la
matrice eterossessita, la cittadinanza sessual@sseljnazione
dell'identita di genere, e infine la stessa defone di soggetto umano.
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CAPITOLO QUARTO

PRATICHE DI DISABILITA : TRANSABILITA COME PROGETTO SUL CORPO

Piuttosto che cercare di normalizzare
i desideri legati alla disabilita, o, al
contrario, sostenere la loro innata
radicalita, non  sarebbe piu
produttivo interrogare le
categorizzazioni del desiderio e
dell'identita [...] che plasmano il
modo in cui viviamo?

- Nikki Sullivan

1. Introduzione

Come si e visto nel primo capitolo, il cosiddettodrllo sociale
della disabilita definisce la disabilita non conse donseguenza di un
determinato corpo, ma come la conseguenza di wiataaisabilitante:
disabilita non significa non avere le gambe, sigaihon poter entrare in
un edificio pubblico con la sedia a rotelle (UPIAS76). Il modello
sociale ha quindi promosso una visione neutralda daisabilita: da
mancanza la disabilita dovrebbe essere intesa cliffeeenza di per sé
non peggiorativa; tuttavia, la maggior parte dsicdrsi descrive ancora
la disabilita come una condizione indesiderabilpple in un raro
fenomeno, che si pone a margine della discorsimbamativa, la
disabilitd e ricercata come progetto per il prop@po; si tratta della
transabilita, ovvero del desiderio di diventareablite. Analogamente, la
disabilita diventa oggetto del desiderio sessua#ancomunita dei
“devoti”.

Dato il fatto che un soggetto desidera diventasahlle - un
desiderio gia di per sé difficile da comprendeire ehe tipo di narrazione
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viene inscritto questo desiderio? Attraverso gpeditiche viene vissuto?
Ora, la produzione di un corpo - perché questopgafetto transabile -
avviene, ironicamente, molto lontano dal corpo ssiesn uno spazio
politico e discorsivo che si deve essere in graduadigare. E per poter
navigare questo spazio di relazioni di potere, gnsointraprendere un
processo di inquadramento. L'inquadramento [frainirg secondo
Benford (1993) e Snow e Benford (2000)- consenfaallurre risposte a
domande quali: di che cosa stiamo parlando intéffé@a dove viene
tutto cio? Cosa bisognerebbe fare a riguardo, ee@obn chi dovrebbe

essere mobilizzato per agire?

2. La disabilita come oggetto del desiderio: desrot

Dal punto di vista storico possiamo far risalire danealogia
socio-medica della transabilita ai primi anni ‘80.questo periodo John
Money (1977, 1986) usa il termine “acrotomofiliaérpindicare una
perversione sessuale che era nota gia a Kraft-gbdi886 [1978]): i
soggetti che soffrono di questa devianza sono t@ttta persone
amputate. La traduzione culturale di questa caiegdiagnostica e:
devotismo, e le persone si identificano come dew@iitratta di una
comunita sessuale che si sviluppa attorno a unrge@nografico che
rappresenta soggetti disabili (sopratutto donngragotto amputate),
ritratte spesso con protesi o ausili alla mobiliondata nel 1973,
esisteva almeno una rivista statunitense (si chramAMPIX") che si
rivolgeva specificatamente alla comunita devotisaeva diffusione
internazionale e fu probabilmente la radice di twesmunita (Interview
With Mr. AMPIX, Overground.be). Dopo, internet siopose come |l
terreno piu fertile per linterazione di questa tsatultura sessuale.

Attualmente, esistono letteralmente migliaia di, $itog, media, forum,
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liste di discussione e cosi via dedicate alla diisabcome preferenza
sessuale, prodotti in diverse lingue.

Prima dell’era di internet, nel 1987, Ellen Stohlaustudentessa
americana di 23 anni posa per il paginone centtaeleaumero di giugno
di Playboy. In un’intervista al New York Times dovacconta di aver
personalmente contattato Huge Hefner (il direttatella rivista
pornografica ) per proporsi come modella dichiaréiravas doing it for
me. | cannot be a spokesman” (NYT, 1987). Nonostagtiesto
proposito, la prima donna disabile ad apparireespédligine di una rivista
pornografica divenne, pur senza essere una podadelta comunita di
disabili, un caso provocatorio ancora oggi meritevali essere
analizzato. Nel 2001 Alexa Schriempf esamina ivigew fotografico di
guesta donna disabile escludendo la possibilitalegigere quelle
immagini come una rappresentazione positiva dedlabdita femminile.
Nel servizio infatti, disabilita e sessualita ringano nettamente
disgiunte, marcando cosi I'ennesima operazioneegsadsualizzazione
delle donne disabili. Questo effetto & ottenutaigralla differenza tra le
foto a sfondo erotico, in cui la disabilita di Stafon é visibile (non
compare la sedia a rotelle, i marchi corporei dgéaplegia sono
nascosti, nelle pose la modella € sempre sdraiagidota) e le foto di
vita quotidiana, in cui invece la ragazza é rigatiurante il normale
svolgimento di alcune attivita di routine sociajui la disabilita e invece
chiaramente marcata. Conclude Schriempf (2001:c68)questa scelta
editoriale rende la disabilitd della donna irrilet&a e nettamente
disgiunta dalla sua sessualita, riconfermando dawipossibilita di

rappresentare una donna disabile come possibggetto del desiderio:
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The two aspects of her self are neatly divided. &tliéors offer

the everyday life pictures as proof of her dis@pilrather than

present her sexuality in conjunction with her dikigb
Il direttore Hefner condivide questa analisi mastjfica la scelta di non
presentare la sessualita della modella in relazialtee sua disabilita
sostenendo che questa scelta ha impedito allaaidiginire “down that
road that takes you into an exploitive kinky tygehong” (Hefner cit. in
Fiduccia 1999: 279). Questa bizzarra strada chemam il fondatore di
Playboy si & sentito di percorrere € quella debtismno, in cui sessualita
e disabilita non solo sono congiunte, ma anzididabilita a diventare il
punto centrale dell'investimento erotico.

Come abbiamo anticipato, “devotismo” € la tradoei@ulturale
della categoria diagnostica “acrotomphili@he John Money esplora
scientificamente negli anni '80. A differenza diraldiagnosi che si sono
trasformate in status identitario, il devotismo mca@a una parafilia
relativamente poco conosciuta, e sicuramente neendicata come
legittima identita o preferenza sessuale. Moltdighia sessuali devianti
('omosessualita in primo luogo ma anche il bondsgdomaso, il sesso
di gruppo, il feticismo, lo scambismo, il traveistiho) hanno attraversato
un percorso analogo a quello che Reimut Reiche7(2089) descrive

come il passaggio dal feticista freudiano al fsteicostruttivista:

il feticista per cosi dire pre-costruttivista cheelrd aveva visto
nella sua prassi voleva baciare uno stivale cheoa)trovava e
per il quale b) si sentiva tanto infelice e colpewvda c) cercare la
psicoanalisi e qui d) essere dichiarato difficilmeercurabile a
causa del piacere che egli traeva dalla sua péoverdl feticista

del costruttivismo di genere presenta il suo fedioccome un

feticcio trovato senza colpa, ossia come unaondny genders,
come la sua identita, e chiede riconoscimento kncia
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Un eventuale riconoscimento sociale del devotisiobiederebbe pero
una profonda revisione dei saperi sulla sessugléeché destabilizza un
tabu molto delicato: il devotismo rende erotico nov stivale ma un\a
disabile, soggetto marcato come non-erotizzabilley stregua di un
bambino (pedofilia), un animale (zoofilia) o un @aie (incesto).
Attualmente internet € il luogo in cui i devotisdutono e si
scambiano materiali e informazioni. Anche in Itadisiste un gruppo di
discussione esplicitamente dedicato al devotisiNavigando tra i vari
siti web" esplicitamente dedicati al devotismo (piuttostoe chlla
generica pornografia con eventuali modelli disqlaidilpisce innanzitutto
la qualita del materiale fotografico. Senza addestrin una vera e
propria analisi, bisogna comunque notare che legfafie nella maggior
parte dei casi sono scatti piuttosto sobri di peesdisabili: nel peggiore
dei casi si tratta di pose vagamente erotizzatebidacheria intima
particolare, ma spesso sono semplici ritratti dstigguotidiani (quali
salire o scendere da un’automobile). In ogni casngaiono sempre |
marchi della disabilita, a volte corporei e spgawstetici: sedie a rotelle,
busti, stampelle e simili denotano infatti una esedi sotto-preferenze
molto specifiche, mentre le amputazioni sono tudt’@él genere piu
popolare. Inoltre, a dispetto delle aspettativea bnona percentuale di
materiale e costituito da foto di modelli maschi:questo caso le foto
sSono spesso scatti di manifestazioni sportive Eabdi. Un altro genere
abbastanza diffuso € la cosiddetta “chirurgia digit un fotoritocco che
rende disabili personaggi celebri, il piu delle teomodelle e attrici
famose: queste foto di donne celebri amputate pend considerate un

ripiego rispetto a foto di veri disabili; anche pave di qualunque

“3 Esiste un sito privo di contenuti ma ricchissindirk alla maggior parte dei siti pit
frequentati: devguide.org
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caratterizzazione erotica, le foto di disabili asdono a un forte
principio di realta che circola nelle retoricheldelomunita devotista. Le
discussioni relative alla condizione di “devoto™nsoun’altra attivita a
cui si dedicano, attraverso la rete, molti compdtingella comunita. La
scoperta del desiderio, di una comunita che nd fo centro, e la
confessione di appartenenza sono raccontate ndliénglist e nei
forum, mentre i siti raccolgono la scarsa lettamtiedicata al fenomeno.
Alcuni scritti (si veda la raccolta su Overgroure).dentano in maniera
programmatica di spiegare il devotismo e legittiendr desiderio di
disabilita; solitamente la retorica di giustificame si base sulla
preferenza fenotipica: essere attratti da persasabii non sarebbe
diverso dall’'essere attratti da persone del proptésso sesso o anche
semplicemente da persone dai capelli rossi. Inoéinehe se gli unici
saperi sul devotismo sono stati prodotti dalla welsgia e della
psichiatria, la comunita rigetta le ipotesi di patizzazione. Secondo i
devoti considerare come patologica I'attrazione lpetisabilita e infatti
insostenibile, scorretto e stigmatizzante: implioaprimo luogo, che un
soggetto attratto da un persona disabile debbaecsmEessariamente
malato, data la codifica culturale della disabiltame oggetto del
desiderio sbagliato e perverso; in secondo luodentifica i soggetti
disabili non come individui complessi ma li riduaiéa loro disabilita.

La rete, che si alimenta di contenuti digitali groducibili in
modo semplice ed economico e facilmente condivisini maniera
anonima, rappresenta uno spazio potenzialmenteitdlio per la
pubblicazione dei piu disparati generi pornografmntestualmente, e
anche un mezzo di comunicazione e espressione p#r imdividui
disabili, ai quali 'accesso a sfere sociali pubii &€ spesso reso
difficoltoso da barriere architettoniche e cultur&fincontro tra le due
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comunita era inevitabile, e cio invita a riflettesalla legittimita del
desiderio devotista, sulla sua eventuale peric@ioser i disabili e in
generale sulla configurazione identitaria che prm@poSi possono
agevolmente allineare le posizioni su due assitétbiasimo.

Nella scarsa letteratura sociologica che analizEEnomeno, da una
parte, circola una caratterizzazione dei devoti €@medatori sessuali, in
particolare quando il devoto € un uomo e l'oggelktd desiderio & una
donna disabile; in questo senso si ritrova I'accgseaerica contro la
pornografia e l'industria del sesso generiche, iciemate (come propone
Fiduccia 1999) come strumenti di sfruttamento dalpo femminile,
sfruttamento reso ancor piu grave quando — congeiésto caso — agisce
Su una categoria sociale gia svantaggiata. Lateaeatazione dei devoti
come predatori sessuali non risparmia le donne reppnti alla
comunita, come testimonia questa riflessione didgianiei informatori,
un giovane disabile secondo il quale queste doiso@o delle mentitrici
nate e spudorate. Vorrei riuscire a riconosceri@ngo mi scrivono o le
incontro (M36)”. D’altra parte alcuni (come per egBo Kafer 2000)
preferiscono soffermarsi sugli aspetti potenzialteempositivi nella
relazione tra disabili e devoti:

“The devotee argument has the intellectual potetdiasubvert
social norms of beauty and normalization of dikigbvhilst
positively supporting modification of social norrms be more
inclusive of difference in identity” (Solvang 20051)
A livello sistemico, la pratica devotista potrebhsomma rappresentare
una smentita dei canoni normativi che de-sesswalzzl disabile, un
contro-discorso che puo avere effetti positivi anehi singoli individui
disabili, in particolare sulle donne, come testimodama Bennett,

fondatrice di ASCOT World (Amputee Support Coalitiof the World),
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associazione che si pone come obiettivo la negarazli una relazione

positiva tra la comunita devotista e le donne aateuiKafer 2000: s.p.):

After | found out about Devotees [....] | started weg slacks

and shorts and swimsuits and let my stump showalized it

was just my leg, and if someone preferred not ®issthen they

could just not look.
Il desiderio dei devoti, inoltre, pud rappresentana solo uno strumento
di consolidamento della propria soggettivita setssyer i disabili. Per
alcune donne disabili, infatti, il devotismo e aaeina fetta di mercato, e
diventare modelle &, oltre che un’opportunitd eooica, un’occasione
per appropriarsi del proprio corpo; vista la geterprivazione della
sovranita sul corpo a cui molti disabili sono sdtjgguesta pratica puo
essere considerata uno spazio vitale per ridaratdig valore al proprio
corpo.

In ogni caso, piuttosto che valutare il devotisfoda transabilita)

da una prospettiva normativa, giudicandolo proprimproprio, sano o
patologico, trasformativo o dannoso, bisognereblegcate, come

suggerisce Nikki Sullivan, di

articulate a “critical reconfiguration of existipgradigms, not as
a once-and-for-all corrective, but as an open-enebeglcise”
(Shildrick 2005: 13) in/of postconventional ethigSullivan
2008a: 191)
Per articolare una simile riconfigurazione critaei paradigmi esistenti &
necessario interrogarsi sui vincoli di emergenzaiidesiderio, sulle
condizioni che hanno consentito a determinati igdivdi inserire un
simile desiderio all'interno della propria narraggersonale e di farne |l

punto distintivo di una comunita. Infatti, € praprhellinterazione
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all'interno di una sottocultura sessuale che e awie I'incontro e la

successiva separazione tra devotismo e transabilita

2.1 Glossario

Nel 1986, Money (Money e Simcoe, 1986) riceve uccoato
anonimo, non richiesto, da un devoto che fa patendtwork negli Stati
Uniti e sostiene di essere in contatto con qualoasne 50 persone nella
comunita. Egli fa presente a Money che - tra aldanisuoi compagni - il
desiderio per lI'amputazione non e rivolto al partnea a se stessi. Per
designare il desiderio di autoamputazione, Monewiaal termine:
"apotempofilia”; la traduzione culturale di questomine e: wannabe.

Ora, la transabilita € un’invenzione molto piuee®. Ho potuto
far risalire il suo uso al 1996. Il termine e statvodotto da un membro
di una comunita on line di individui che desideraacquisire una
disabilita (transabled.org) ed e stato coniatogostituire "wannabe" per
almeno tre ragioni, che riflettono una solida agepdlitica. Anticipiamo
che l'obiettivo della politica transabile e arri@as un riconoscimento
medico della condizione transabile.

Quindi, se in primo luogo i "wannabe" desideramprattutto
'amputazione, transabilita funziona come un teemmbrello per
gualunque tipo di disabilita desiderata, quindiude I'amputazione, ma
prende in considerazione anche la paralisi, o fditso C'é qui un chiaro
intento politico: un tentativo di raccogliere sotim stesso nome un
numero piu alto di individui. Un campione piu amgsmnifica piu
chance di essere considerati “significativi” dahfmudi vista medico —
perché i risultati possono essere generalizzatimembri della comunita
sono incoraggiati a prendere parte in qualunquesrgspnto clinico

venga loro proposto, in un’ottica di collaborazianeondizionata con
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l'istituzione medica. In secondo luogo: il termwannabe e fermamente
associato a devotee, e in effetti € un termine taredl'interno del
medesimo clima sub-culturale, quindi & associatm aspetto sessuale.
Come sottolineerd meglio in seguito, I'agenda @hite € molto attenta a
non associare il proprio progetto a nessun aspetisuale. Il desiderio di
disabilita deve essere inquadrato come primario.tetzo luogo c'é un
esplicito paragone con il termine transessualefaieva sulla metafora
del “corpo sbagliato”: la metafora del corpo sbatglisi poggia su un
dualismo corpo\mente in cui il corpo diventa uneityg di cui il soggetto
si dichiara proprietario, dichiarandolo pero, atesso tempo, alieno da
sé. Cio nonostante, la metafora ha avuto succesdla rstoria
transessuale, e la comunita transabile la ha adqgitx articolare il suo
desiderio in una narrazione riconoscibile che E®esIpportare i propri
obiettivi politici.

L'agenda transabile tenta un inquadramento piottahiaro.
L'obiettivo politico € il riconoscimento medico el condizione
transabile, un riconoscimento medico che dovrebbecamseguenza
garantire accesso ai trattamenti, e con trattamegoti si intende
qgualunque tipo di chirurgia che possa produrreisahilita desiderata,
non la psicoanalisi, non i farmaci. La transabildavrebbe essere
riconosciuta come patologia legittima e quindi nitsenel Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders della Amanc Psychiatric
Association, un corposo documento che guida la meggza dei medici,
psichiatri, periti e psicologi di tutto I'occidentesl formulare le diagnosi
(APA 2000). Per la comunita transabile, linclugomel DSM
significherebbe - in primo luogo - accesso allautgia, ma anche un piu
ampio riconoscimento medico, lo sviluppo di profbcdiagnostici,
l'applicazione di procedure chirurgiche appropriage sicure, |l
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finanziamento di ricerche istituzionali, l'inclusi® nelle politiche di
assistenza e assicurative, e - infine - I'accettezsociale.

Introdurro ora la transabilita attraverso I'analidi materiali
narrativi raccolti su internet, seguendo lo svilopdelle narrazioni
secondo lo schema di inquadramento proposto deoBkndrganizzando
quindi il materiale in tre sezioni: diagnosi, progn e “frame
resonance”. Queste tre sezioni corrispondono alegud#e Benford
identifica come le dispute fondamentali con cudsve confrontare un
movimento sociale. L'emergenza di nuovi soggetti ciag
pubblicamente riconosciuti, € regolata dalla cmaei di codici e
linguaggi che definiscono la realta (Melucci 1996)¢ostruzione sociale
della realtd avviene quindi in primo luogo attrageruna disputa
diagnostica, che “pertain[s] to problem identifioator to attribution of
blame or causality” (Benford 1993, 686), poi atei@mo una disputa sulla
prognosi, ovvero sulle differenze relative a: “alegive visions of reality
including what is to be done to change extant tya(Benford 1993:
689), e per arrivare infine al problema di “franesanance” [risonanza
dell'inquadramento], ovvero: “how reality should peesented so as to
maximize mobilization” (Benford 1993: 691).

Glossario

» Devotee (devoto): individuo sessualmente attrato pgrsone
disabili a causa della loro disabilita. Traduzioogturale di
“acrotomofilia”.

* Pretender: individuo che simula una forma di dig@bila
simulazione [pretending] puo avvenire in vari catite pubblici,

privati, intimi - e per svariate motivazioni: comemplemento a
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una fantasia sessuale, come attivita gratificaitme pratica utile
ad avvicinare l'idea che un soggetto ha di sé erdalta
intersoggettiva.

Wannabe: individuo che desidera essere disabilgarsente a
seguito di una amputazione. Traduzione culturale di
“apotempofilia”.

Transabled (transabile): individuo che desiderpatastamente/ha
bisogno di essere disabile. Il termine transab#éaé coniato per
differenziarsi dal termine “wannabe”, ritenuto dmdgnte e
considerato squalificante data la sua risonanza icaarmine
“devotee”. E volutamente invece ricalcato su “tessiale” ed &
la traduzione culturale, ovvero la versione comuet® in uso
nelle discussioni non mediche, di “BIID”.

Transability (transabilita): la condizione consegfgeal disperato
desiderio/bisogno di essere disabile.

BIID: Body Image Integrity Disorder (disordine dgitegrita
dellimmagine del corpo). Nome proposto per designana
malattia mentale che produce il desiderio di adrpiisna qualche
forma di disabilitd, desiderio che deriva da unsciipanza tra
'immagine del corpo e il corpo stesso. Il disoelinon € ancora
ufficialmente riconosciuto, e la sua inclusione lagbrossima
edizione del Manuale Diagnostico e Statistico (DSkBi

disordini mentali € in fase di discussione.



3. Diagnosi. Diritto di nascita: funzione e contenuelle memorie

d’'infanzia

Quando i soggetti si confrontano con un desideguiahte, si
chiedono da che luogo e tempo abbia origine. 8esiderio si traduce in
un progetto per il proprio corpo € necessario insein una narrazione,
soprattutto se si vuole che il proprio progetto sdrpo abbia
conseguenza identitarie. L'identita di ogni soggeitfatti, € inscritta in
una narrazione; quando ci raccontiamo, diventiamdentificabili e
riconoscibili. Al'emergere di un desiderio la nazione viene distorta,
confusa, interrotta, ed € necessario ricomporrteataa. Il primo passo
consiste quindi nel creare un personale mito egioty nel rintracciare
I'origine del progetto. Ogni racconto sulle origipii0 essere gestito in
maniera diversa, dal punto di vista narrativo: @sidlerio € nato da un
incontro fortuito, da un trauma, alla fine di umdo percorso di ricerca?
Risposte diverse orientano e pilotano gli svolgithsaccessivi. Pertanto
identificare I'origine di un desiderio produce cegsenze sul modo in
cui il desiderio in questione viene rappresentaltanpropria biografia.
Identificare I'origine aiuta a inserire l'identitdella narrazione, perché
ogni storia deve avere un inizio. Questa esigermreativa corrisponde
poi, a livello sistemico, a un’operazione di ingquadento della
“diagnosi”. Per un’agenda politica € molto impottadefinire I'eziologia
di un movimento sociale emergente. La diagnosiocallil fenomeno in
un quadro preesistente, ne identifica le condizidni emergenza,
chiarisce gli attori e stakeholder conivolti netigine della realta che si
sta cercando di inquadrare e attribuisce una mazcausale tra la realta
emergente e la realta preesistente, facendo ceg dpattribuzione delle

cause (o delle colpe).
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Nelle memorie dei soggetti transabili, quest’esigea ben chiara.
“Qual é stato il momento in cui tutto ha avuto io2' € una domanda a
cui in molti\e hanno risposto, con numerose vaoiazsul tema ma con
un tratto in comune: tuttie collocano “iI’ momentael corso
dell'infanzia, a 5, 10, 12 anni. Queste risposteosmteressanti sia dal
punto di vista dei contenuti, sia dal punto di aistelle funzioni che
ricoprono nell’ambito del progetto di transiziona abile a disabile. Per
le citazioni, usero il nome che gli autori stesmnho scelto, e le riportero
alla lettera indicando eventuali tagli. E interedsanotare che, a
differenza di cid0 che accade nella maggior partée daattaforme di
discussione virtuale, gli autori e le autrici harquo scelto “nicknames”
molto sobri: di solito si tratta del solo nome dittesimo, forse perché il
sito assicura in ogni caso l'anonimita, forse pér@& solo su questa
piattaforma virtuale e mediata che i soggetti ssgomo esprimere in

maniera per loro autentica.

3.1 Contenuto delle memorie d’infanzia
Analizzando dunque i materiali, dal punto di vistatenutistico,
lo scenario tipico di una memoria d’origine implige’identificazione e

un desiderio di embodiment. Sean ricorda:

| must have been 8 or 9, | think. [...] a young bggunger
than | was anyway, [...] was equipped with a set raicbs,
which | now know are used for hip problems. | rerbem
thinking "that looks *so* cool®**°

“Dovevo avere 8 0 nove anni, penso. Un ragazzaipaolo di me, aveva un set di
tutori, che adesso so sono usati per problemianbaRicordo di aver pensato “sembra
*davvero* fico”.

5 Tutte le traduzioni dei materiali narrativi son@mniTutti i materiali sono stati raccolti
da transabled.org nel periodo maggio-agosto 2009
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La vista di una persona disabile — spesso coetagbaracconta -
suscita nei soggetti sentimenti ambigui che varidatfammirazione,
all'invidia, alla gelosia, ma l'aggettivo piu usa& comunque “cool”
fico. Nella maggior parte dei casi non c’é inteoms con il soggetto
disabile, solo uno sguardo a distanza; per dilpingontro non avviene
necessariamente di persona. Sophie fa riferimentaina rigida
educazione cristiana che le impedisce di confessatei pensieri ai
genitori, tuttavia coltiva in privato e in solitugi l'interesse per la
disabilita; sviluppa una passione per i telefilm adbientazione
ospedaliera, sempre nella speranza di vedere wonmggio disabile.
Sophie riuscira a giustificare questa pratica fdoetredere ai genitori di
voler diventare infermiera. Dallo schermo ai libritransabili vanno in

cerca di rappresentazioni della disabilita; Mamgcanta che:

| went to the library when | was very young, may®b& years
old. | found some books for children about disabbedsons. |
was a little bit terrified looking at that book,ttat the same time,
fascinated, and | wanted to know how it was to bethiose
people’s situation. Despite my young age, | kepilawking for

books and photos of disabled pedfile.

L’incontro con quei libri attiva in Mary un desiderdi conoscenza: Mary
incomincia a costruirsi un piccolo archivio perseneomposto di foto e
disegni in cui ritrae soggetti disabili e che tiesegreto, per vergogna, e

per timore di essere scoperta dai genitori. Quastiica assomiglia a cio

6 Andai in libreria quando ero molto piccola, fofse 7 anni. Trovai alcuni libri per
bambini sui disabili. Guardare il libro mi spavergain po', ma allo stesso tempo, mi
affascinava, e volevo sapere come fosse trovallsi stesse condizioni di quelle
persone. A discapito della mia giovane eta, coaiiaicercare libri e foto di persone
disabili.
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che Sandy Stone (1991), teorica transgender, haitdefcon un
acronimo: O.T.F., Obligatory Transexual Files, woha&io privato che
molti soggetti transessuali si sono costruiti reshpo, e che contiene
storie di transessuali di successo, narrate in naltehe vanno dalle
autobiografie ai trafiletti di giornali. Queste cafte sono molto
importanti come strumento di identificazione, p&rébrniscono — sia nel
caso transabile che nel caso transessuale — uneveroprio archivio
identitario; data la natura produttiva dell’arcloivi- I'archivio non si
limita infatti a conservare la realta, ma produaerdalta che aspira a
archiviare — questi materiali personali costiturszain potente strumento
di conoscenza, auto-rappresentazione e costrudilrss.

Tuttavia, la relazione tra i soggetti e I'archidadi segretezza, si
tratta di archivi nascosti, sovversivi, pericologerché documentano il
desiderio di disabilitd. Nonostante I'incontro ctm disabilita generi
eccitazione, il risultato emotivo si traduce spessgofferenza. Da una
parte la vista della disabilita scatena desidendentificazione,
ammirazione, dall’altro e gia chiaro ai soggette dal punto di vista
normativo la disabilita non puo essere un validgettyp del desiderio, e
da questa consapevolezza nascono sentimenti chgreaigo la paura di
essere puniti. Sono infatti molti gli esempi dinaarone in cui si reagisce
in maniera “inappropriata” di fronte a un compaghalasse che usa le
stampelle (esprimendo invidia piuttosto che disgia® compassione), o
In cui i soggetti ricordano con che profonda delunsie malumore hanno
visto l'eroe di un film d’azione, colpito alla séma, non rimanere
paralizzato. Clarie reagisce in maniera simile,evavinappropriata dal
punto di vista interazionale, quando apprende daglkthe suo cugino,

ferito in un incidente di caccia, non camminera piu
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| actually smiled [...] | somehow knew that this waghe right
response and hastily wiped the smile off my facgite | don’t
even remember what response, but something more@ygte.
I’'m not sure how long that smile lingered on mydad could
well have been too quick for anyone to really rati@ut |
remember smiling, and realizing | shouldn’t smibeit thinking
“Coooo0000l!” | thought it was way cool that thisirig should
happen to my favorite cousin Tdtd

All'eta di 9 anni, Claire gia mostra una competemekazionale e di
gestione delle impressioni: € in grado di sepatar@ropria reazione
emotiva dall’espressione, di capire quale fossereaaione appropriata
di fronte ai numerosi adulti — genitori e zii - #dwuindi in grado di
esercitare un potere, un controllo diretto, nongh@&ventuale punizione
sulla bambina. Per la societa diventare disabilura tragedia, ma
nell’economia del desiderio di Claire € un dono,lae bambina é
sinceramente felice che non a uno sconosciuto progrio al cugino
preferito Todd - sia toccato in sorte questo destin

Bisogna notare che non sempre c’'é corrispondeza tipo di
disabilita desiderata e quella che viene desardtae prima memoria. A
volte, come nel caso sopra riportato da Mary, diasse € per la
disabilita in generale, in tutte le sue forme. Ateain ricordo forte ha
che fare con un tipo disabilita specifico, ma dseeda quello che poi si
desiderera. Per esempio Claire, che desidera epaeplegica, indica

invece un ricordo che ha a che fare con la cecita:

47 A dire il vero sorrisi. In qualche modo sapevo obe era la reazione giusta e
cancellai velocemente il sorriso dalla mia facaigavore di un’espressione piu
appropriata, non ricordo quale, forse accadde tutfipo velocemente e nessuno se ne
accorse. Ma ricordo di aver sorriso, di aver cagite non avrei dovuto, ma pensavo:

preferito, Todd.
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By age 8 | was in third grade and in class we ltadhoose a
book to read. | chose a book about a blind boyas ¥ascinated
by the book and blindne¥q...]

Sembra quindi che l'impatto non sia tanto l'incentuna specifica
disabilita, ma il fatto stesso che la disabilitéstss che una vita possa
essere vissuta con un corpo diverso da quello.abdene ben sintetizza

Lily:

| saw my first amputee when | was more than 10 syedrage
and was both relieved and happy to finally find that | could
become an amputee and still be dfive

Quel che colpisce € l'incontro con un altro soggedt I'identificazione

che ne consegue. L’incontro conferma la possibditana forma di vita,

non semplicemente di un corpo, ma di un corpo digca nel mondo.
Non é necessario riconoscere nell'altro il tipoddiabilita desiderata,
sufficiente capire che un embodiment diverso ddlgadile non esclude
la possibilita di una vita sostenibile.

Quest'ipotesi e convalidata dal fatto che nellgaoni dei primi
incontri con persone disabili, particolare attenei@ posta sul modo in
cui i soggetti disabili si muovo nel mondo. Viemeonosciuto che — per
muoversi e agire nel mondo nonostante I'’handicap seggetto deve
acquisire una conoscenza, dei saperi, una pamicalastrezza: deve
saper integrare corpo e protesi, oppure controllareveicolo per la
mobilita, o ancora acquisire un linguaggio partgel per poter

8 A 8 anni facevo la terza elementare e dovevamglisce un libro da leggere. lo

scelsi un libro su un bambino cieco. Ero affaseirgs! libro e dalla cecita.

“9Vidi per la prima volta una persona amputata qoangvo pit di 10 anni e fui felice

e sollevata nello scoprire che avrei pututo diventma persona amputata e rimanere in
vita.
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comunicare. Le abilitd adattive sono ammirate dofia nei coetanei:
jim aveva un piccolo amico paraplegico che rius@wgocare a baseball,
per strada con gli altri ragazzini. Earl — costlimava - colpiva la palla
con la mazza, mentre jim correva le basi al posiw. Siccome Earl
giocava seduto per terra, non portava le scarpeoranoggi jim, quando
si muove usando la sedia a rotelle, in ricordo’a@m®lico, indossa solo i
calzini.

Se il fascino e per la disabilita in senso geneserattutto nelle
sue conseguenze funzionali, nelle narrazioni ree@mche il tema della
sperimentazione. A volte la sperimentazione viemeoriporata in un
gioco di fantasia in cui il “personaggio” interpatd € disabile; Sean,
intorno ai 10 anni, faceva giochi di fantasia cofmatelli, e: “it was a
common fantasy when we were playing super-hero gahs my secret
identity was a crippled personfuna mia fantasia comune quando
giocavamo ai super-eroi, era che la mia identireta fosse quella di
una persona storpiadnalogamente, Claire gioca alla “casa” e fa finta d
essere una madre disabile che riesce perdo a centlute le attivita
casalinghe. Oppure, dopo aver letto e riletto o $ibro preferito sul
bambino cieco, prova a calarsi nei panni del natenee:

We had a bathroom that had no window, so whenigj Wwas
off, it was pitch black in there. Every day for ntios | would
take my shower and get ready for school in thehpdark. |
loved pretending to be blind, and | got quite gabdinding my
way around the bathroom and performing my dailyogrmg in
the dark’®

%0 Avevamo un bagno senza finestra, quindi con la Bpenta era buio pesto Ii dentro.
Ogni giorno per mesi facevo la doccia e mi prepai@er scuola nel buio pesto.
Adoravo far finta di essere cieca, e diventai pitth brava ad orientarmi nel bagno e a
fare la mia toilette quotidiana al buio.
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La cecita e forse I'handicap piu facile da ripragéumon c’é bisogno di
accessori o protesi difficili da procurarsi e dacundere, bastano una
benda o una stanza buia, condizioni facilmente regvid. Claire
approfitta di un bagno cieco, una stanza in cui¢hiadersi dentro senza
destare troppi sospetti. E interessante notareirclygiesta citazione la
sperimentazione avviene in relazione a una rougnetidiana. Claire
cerca cosi di incorporare la disabilita in unaesdrigesti per la cura della
propria persona, che ripete ogni giorno. Inserlacgua sperimentazione
in un percorso disciplinare preciso, che le consendopo un adeguato
periodo di allenamento, di essere perfettamenggado di prepararsi per
la scuola nella totale oscurita. Analogamente, jexorda di aver
imparato — in quinta elementare — il Braille.

Il tentativo di appropriazione delle specificitalldedisabilita -
particolari linguaggi e abilita adattive — si esterovviamente anche alle
tecnologie prostetiche e per la mobilita. Oltreaaliedia a rotelle,
stampelle e tutori sono I'oggetto del desideriadilti fin dall'infanzia.
Rob, per esempio, racconta quello che potrebbeeddico quadretto
di un bambino incantato davanti al negozio di tienna si tratta invece
della vetrina del negozio di ortopedia. Il negogiproprio dietro casa, e
questo gli consente sia di guardare gli oggettiendita, sia di osservare
il via vai dei clienti disabili. Oppure Sophie, qui si identifica con un
personaggio disabile visto in televisione, ricoa#ora come avesse:
“nice wheelchair, cool glovegbella sedia, guanti fichi). Tuttavia anche
queste sperimentazioni sono praticate in segretpueite quando
scoperte: lisa ricorda che le fu proibito di girpe¥ casa con le stampelle
della zia (che aveva un piede ingessato) perchéd'poale”. Dal punto
di vista transabile, e forse anche dal punto diavco socializzato dei
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bambini, la vita disabile non € necessariamente disgrazia o una

limitazione. Per esempio Ronald — che desideraeanea sola gamba -
ricorda che un giorno vennero due imbianchini aaraso di loro aveva

un braccio amputato piuttosto in alto e alloggipeafettamente la scala
tra la spalla e il moncherino, portandola cosi goande destrezza, e
Ronald: “wondered if the arm amputation was a gyeiste to becoming

a painter for that purpose” (mi chiesi se 'ampidae di un braccio non

fosse un requisito per diventare imbianchino per quello scopo).

Avendo le idee piuttosto chiare gia a quell’etqpesa che I'elemento da
eliminare per lui era una gamba, non il bracciqeecio quel giorno

“made the decision then NOT to become a paintaeqjda decisione di

NON diventare imbianchino).

Dai contenuti di queste memorie possiamo quindrdralcune
conclusioni. Innanzitutto, I'origine del desideriansabile avviene non
in solitudine ma a seguito di un’identificazione.ué3ta ipotesi é
supportata dal fatto che e la scoperta dell’'eststatella disabilita in un
corpo altrui ad assumere il ruolo di momento ezjmo, non tanto una
riflessione sulla percezione del proprio. Inoltaequesta scoperta segue
una lettura non conforme della disabilita; laddole disabilita e
culturalmente codificata come disgrazia, stigm@egsnza degradante,
per il transabile viene invece a rappresentareggetbo del desiderio per
il proprio corpo, e pertanto assume una carat@zipne valoriale
opposta a quella normativa. Infine, questa valotazideviante viene
tenuta nascosta in quanto socialmente sanzionabile.

In secondo luogo, le memorie indicano un’identdicme non
solo con gli aspetti corporei della disabilita, mr@che con i suoi effetti
culturali. Si tratta non semplicemente di un desiddi un corpo, ma di

un desiderio di embodiement. Questo dato emerga tittura delle
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memorie in cui sperimentano gli effetti della digigdn si tenta di
accedere ai saperi specifici di alcune disabiétalle tecnologie ad esse
legate. Sperimentare la cecita, studiare il lingiagei segni o il Braille,
imparare ad usare un paio di stampelle, sono tentitembodiment. E
un desiderio di corporeita, un progetto che corsmpil corpo non solo
come radice dell'identita, ma anche come corposm&hdo, nella sua
interazione nello spazio e con altre persone. lidits per esempio, &
una disabilita “invisibile”, che non modifica il gmo dal punto di vista
estetico, ma lo trasforma nel momento in cui ilposi incarna e diventa
agente nel mondo. Il progetto transabile non prevaia modifica del
corpo puramente estetica, statica e de-contestatdizma agisce come
contro-discorso sia rispetto ai canoni estetici 8&petto ai canoni

funzionali.

3.2 Funzioni delle memorie d’infanzia

Per analizzare le memorie di infanzia di soggetthgabili dal
punto di vista funzionale, possiamo leggere le amoni nelle loro
funzioni sistemiche, poliche, attraverso quello Bemford definisce una
disputa diagnostica, vale a dire una discussione ‘gertain[s] to
problem identification or to attribution of blame causality” (Benford
1993: 686). L’identificazione dell'origine del ddsrio deviante risulta
quindi essenziale non solo all'interno della naoae individuale, ma
anche all'interno della grande narrazione che sd#ell’agenda politica
della comunita transabile. Ricordiamo I'obbiettidd questo framing:
ottenere il riconoscimento della condizione trailsaton come devianza
ma come patologia degna di essere curata. E |tolmetlella disputa
diagnostica € ancorare il desiderio transabile apassato remoto, e

guando possibile a una condizione congenita.
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Per comprenderne il portato in termini di framing queste
memorie, pud essere nuovamente utile il paragoneilocanone trans.
Anche nelle narrazioni personali di soggetti tremsgine del desiderio
posta nell’infanzia. Soprattutto nelle prime autgpafie di transessuali,
il momento eziologico € collocato molto presto, peempio Jan Morris
— nella propria autobiografia — lo fa risalire aeth di tre o quattro anni
(Morris 1974). Tuttavia, c'e una differenza sostalez nei soggetti
transessuali non e presente come momento di iteaibne un “altro”
fino ad allora sconosciuto, il momento viene invecgEsuto per lo piu
come riflessione o epifania vissuta in solitudi@erto sarebbe difficile
poter raccontare “La prima volta che ho visto uoaréd ho realizzato
che....”, perché all'identita di genere si viene abzrati in eta pre-
verbale. L’esposizione al dimorfismo di generedadla nascita assicura
ai soggetti la nozione che una vita & sostenihilease a due modalita di
embodiment, quella maschile e quella femminiletrdinsabile invece,
finché non avra visto un disabile, non potra maees certo della realta e
della sostenibilita dellembodiment disabile. Non Gaso, per i
transessuali, il momento eziologico di sconcerto peesa di
consapevolezza, avviene attraverso il confrontgpooprio corpo (anche
prima che questo abbia sviluppato caratteristichesigali secondarie),
non con un corpo altrui, si tratta di una riflessosolitaria. E simile
invece la cronologia di questo momento eziologiknche nel canone
narrativo transessuale il desiderio, e quella coesalezza di essere “nel
corpo sbagliato”, & collocato nell'infanzia ed &earwializzato. Infatti, i
soggetti transessuali si confrontano con un’isiitbg medica che
funzionava da gatekeeper della tecnologia di rigasssione del sesso.
Per poter ottenere la diagnosi di “vero transegSua dunque aver

accesso ai trattamenti, € necessario presentarearrazione in cui il
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desiderio sia il piu possibile longevo. Questo cemparrativo € stato poi
ampiamente criticato da autori e autrici transgendshe hanno
sottolineato come la validita di un desiderio noeblth dipendere
necessariamente dalla sua origine o dalla sua V@agéSpade 2003).
Tuttavia, la longevita di un desiderio ne rende gausibile la possibile
origine congenita. Al contrario, l'origine mimeticane intacca
'autenticita, per questo i momenti eziologici tsagsuali sono
rappresentati come momenti di riflessione privaih @moprio sé e sul
proprio corpo.

Tuttavia, all'interno del canone narrativo transabnon sarebbe
possibile fare a meno dell'aspetto relazionale m@noscimento. Le
narrazioni trans possono far appello a un’origioegenita del desiderio,
perché il sesso e culturalmente definito come wmaponente naturale e
innata negli esseri umani. Il dimorfismo sessuaéne ascritto a due
coppie di cromosomi presenti gia nell’embrionaddkiderio transessuale
puo essere quindi interpretato come una letturglisita — ovvero
invertita — del proprio capitale genetico. Periagiente studi scientifici
tentato di radicare il desiderio transessuale irmmateriale biologico e
congenito (geni, sezioni del cervello, ormoni)etsi, dal punto di vista
scientifico e sociale, sono solo due, sono stafalin nascita e non si
possono modificare. 1l soggetto transessuale saredffetto da un
problema di inversione tra corpo e mente. Pertasib,punto di vista
retorico, € piuttosto semplice proporre un’origoaengenita e biologica
della transessualita.

Ma non esiste il gene della paraplegia. Sicuramesistono
alcune disabilita congenite, ma sono difficilmemigonducibili a una
condizione biologica precisa come pud essere invepella
cromosomica. Se cosi fosse, la transabilita po&reddsere inquadrata
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come un problema di collegamento tra corpo e clervelpotrebbe essere
congenita. Tuttavia esiste un caso in cui la caod& congenita € piu
facilmente ipotizzabile, vale a dire quando il desio transabile € quello
di fare a meno di alcune parti del corpo. | soggetnsabili che

desiderano ottenere un’amputazione possono, infatstenere che il
proprio desiderio nasce in maniera completameni#asa, e non a

seguito dell’incontro con un altro soggetto disabiPhil per esempio

sostiene rispetto al suo desiderio:

As far as | understand myself (which is not very),fa& don’t
want a disability or an impairment and | don’'t watot be
disabled. | just feel that my legs should end atage levels of
my thighs. That's aff.

Viene cosi introdotto un concetto pervasivo nelerawioni transabili, e
che viene interpretato e sfruttato in molti modi:schema corporeo. Per
Phil, in contraddizione con la maggior parte deierrazioni, incluse
quelle d’infanzia che ho analizzato in precedeiizigsiderio &€ confinato
nel corpo e non nelle sue funzioni. Per Phil, Isabilita sarebbe una
conseguenza inevitabile del corpo che desideracanaeguenza di cui
potrebbe anche fare a meno.

Nelle narrazioni transabili in cui si fa riferimentllo schema
corporeo, si parla di sezioni del corpo che sonogmte come estranee,
aliene; “schema corporeo” in questa declinaziomabserebbe indicare
piu che altro la somma di piu parti del corpo, gédgicezione di questa

somma. Nella condizione transabile allora, si guieedire che i conti

*1 Per quel che ne so di me (e non & molto), nonivegla disabilitd o un handicap.
Sento solo che le mie gambe dovrebbero finire daterminato livello delle mie cosce.
Questo e tutto.
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non tornano. In realta il concetto di schema capdfallagher 1986) si
basa proprio sul corpo nel suo aspetto incarnatdagionale, piuttosto
che su un’improbabile “percezione pura” della somuetie parti del

proprio corpo. Lo schema corporeo € innanzituttoptoscesso, non un
dato statico, € un sistema dinamico in constantefi@izione, in cui

'aspetto sensoriale e l'aspetto motorio sono gaite attraverso la
propriopercezione. Con guesto termine si intendmfecita di collocare
il proprio corpo nello spazio senza una riflessioc@sciente. Per
intenderci, un individuo privo di questa capacitvrebbe mantenere gli
arti allinterno del campo visivo per poter saped®ve Ssono

effettivamente; normalmente invece non abbiamodnsali monitorare
consapevolmente il nostro corpo per sapere dov'e.

Tuttavia, nelle narrazioni transabili viene usate wersione del
concetto di schema corporeo meno raffinata, in“scinema corporeo”
coincide con una sorta di fotografia del corpo, uisione statica e non
relazionale. Pertanto, non e possibile utilizzdreoncetto in maniera
uniforme per tutta la stragrande varieta delle Wiga desiderate. Un
transabile che desidera essere sordo potrebbedossenere che i propri
timpani gli sono “estranei”? Una transabile che ids avere un
determinato livello di paralisi non ritiene che pkoprio corpo non
dovrebbe avere le gambe, vuole invece che le garinbmno, ma con
una funzione diversa, ovvero quella di essere teabh una sedia a
rotelle che le permettera di muoversi nel mondenemiera alternativa
alla locomozione bipede. A sostegno di questa gatporto infine un
ulteriore frammento di memoria di infanzia. Albyn womo transabile
che desidera non avere una gamba, ricorda il mameaiologico
rispetto alla transabilitd, e non consiste nelrdoodi una sensazione

corporea rispetto alla propria gamba, ma — ancoia wolta - in un
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incontro. Un giocatore sedicenne della squadraodibgll allenata dal
padre si fa male durante una partita e dopo nortomotna sul campo
come spettatore:

It was amputated AK. And he was magnificent ondrigches:
handsome as hell, adept and beautifully coordindteduldn’t
take my eyes off him. | wanted to be hifn!

Quello che colpisce Alby e vedere una persona pidivana gamba e
considerarla attraente, ammirarne la capacita dvimmnto con le
stampelle, I'abilita e la coordinazione.

In conclusione, possiamo riassumere questa arsalitlineando
che il framing diagnostico della transabilita aapia inquadrare il
desiderio come longevo, e tuttavia non pud nonrmce a una
componente relazionale, culturale e mimetica. tpfatia un’ipotesi
congenita sia un’ipotesi che si appoggi al concditeschema corporeo
non potrebbero dare conto della grande varietasdbdita rappresentate
nella comunita transabile. Raccogliere sotto uramome la stragrande
variabilita dei desideri transabili € uno degli gicgrincipali della
comunita: frammentare le eziologie porterebbe a dispersione —

guando non a una polarizzazione conflittuale - idggkttivi.

4. Prognosi. Costruzione empirica della transabilit

Definita quindi l'origine del desiderio come est@mente

longeva, si passa alla disputa prognostica, negassia a definire la

%2 Era amputato sopra il ginocchio. Ed era magni$iaiie stampelle: bello come il sole,
abile e perfettamente coordinato. Non riusciveaacrgli gli occhi di dosso. Volevo
essere lui!
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realta oggetto di framing, sia a suggerire ipoaekiguate alla modifica di
tale realta, in quanto riguarda: “differences owaéiernative visions of
reality including what is to be done to change eit@ality” (Benford
1993: 689). La seconda mossa quindi consisteagebntare la realta del
transabile e nel rendere reale il desiderio cheulgporta. Per rendere
reale il desiderio, € necessario quindi in primagly assicurarsi che esso
sia: 1) frutto di una scelta autonoma e consapewleion di una
fissazione ossessiva o di auto-inganno e 2) ctigtte originario, vale a
dire non contaminato da altri desideri che potrebbessere ad esso

sottostanti.

4.1 Consapevolezza totale: la transabilita comaldae reale

La comunita transabile condivide il modello sociatkella
disabilita, in base al quale gli effetti negatiwlld disabilita dipendono
dalla reazione della societa al’handicap, e nomosona conseguenza
diretta ed inevitabile dell’handicap stesso. Tu#avhandicap ha
indubbiamente delle ripercussioni sfavorevoli suipo stesso. Per poter
rendere reale il desiderio transabile i soggetttode dare prova di
conoscere cio che desiderano. Su questo puntor®eama dubbi:

One would assume that if you want to be a paraplsigice the
age of 12, you would do *some* research to bettatenstand
what that involves?

In effetti, una parte importante del progetto tednke consiste proprio
nell'acquisizione di conoscenze specifiche sultaMilita che si desidera,

negli aspetti piu svariati: dalla cura del corpbuélizzo appropriato di

*% i dovrebbe pensare che se uno desidera essamguaco dall’eta di 12 anni, avra
fatto *un po’* di ricerca per capire che cosa comipo
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ausili o protesi. Manuali di anatomia, libri sutiabilitazione, sulle cure
post-trauma spinale, corsi di Braille, materialr peelai delle sedie a
rotelle, nessun aspetto della disabilita sfugge atirutinio transabile,
neanche quelli piu ostili. Con convinzione Gordbe alesidera essere

paralizzato, dichiara infatti:

YES. YES, I'm willing to deal with skin breakdowrf it
happens. YES, I'm willing to deal with the loss lbadder and
bowel control. YES, I'm willing to deal with any paissues that
may arise. YES, I'm willing to deal with spasticitypasms, etc.
Yes, yes, yes, yes, YES. Because even with alldtudt, it still
tops the emotional pain and anguish that seemsetowngrse
every day”.

Per Gordo si tratta comunque di un compromessaoffarenza emotiva
e intollerabile e improduttiva, mentre la sofferarfisica connessa alla
disabilita sarebbe comunque bilanciata dal completdo del proprio

progetto sul corpo. Per altri, come Mary, anchasjpetto critico come la

perdita del controllo della vescica fa esplicitategmarte del desiderio:

a part of my need is also to lose my bladder cantrbis is

something I've always felt as a part of my BIID.viyavhen I'm

pretending, | always use diapers to be able totfedtlpart of the
paralyzis fully®.

>3, SI', sono disposto ad avere a che fare cquidghe delle pelle, se succede. SI’,
sono disposto ad avere a che fare con la perddandrollo della vescica e

dell'intestino. SI’, sono disposto ad avere a dre ton qualunque dolore che verra.

SI’, sono disposto ad avere a che fare con sp@stspasmi, etc. Si, si, si, si, SI'. Perché
anche con tutto cid, porrebbe fine al dolore enwéalla disperazione che sembrano
farsi peggiori ogni giorno.

% |a perdita di controllo della vescica & parterd& bisogno. Questo & qualcosa che ho
sempre sentito dovesse far parte del mio BIID. Quando simulo, uso sempre i
pannoloni per poter sperimentare pienamente qasgtetto della paralisi.
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Per Mary portare il pannolone non € una consegueegativa con cui Si
dovra confrontare se e quando diventera paraplegig& una realta del
Suo vissuto transabile.

In questo modo le narrazioni dimostrano che i stigg®no
pronti ad affrontare ogni aspetto della disabilitche non ne hanno
un’idea falsata o idealizzata. Alcuni conosconeftapli della disabilita
attraverso le conoscenze accumulate, altri cerclnoncarnarli quando
riproducono la disabilita che desiderano nelle lerte pubbliche o
private. Queste narrazioni consentono di escludeeela transabilita sia

una forma di allucinazione, infatti secondo Sean:

| think it's important to differentiate between BII[...] and [...]
for instance, someone who thinks they need to baraputee
because “God told them so”. This would be cleausieh and
not related to BIIG.

Interviene a questo punto un altro problema. Singostrato di
conoscere quello che si desidera: il soggetto agemsapevolmente,
non e guidato da “voci” e non ha un'immagine ror@ne falsata della
disabilitd. Ne conosce gli aspetti critici e |i dkga. Questo perd puo
dare adito a due desideri sospetti che andrebbercoraaminare
I'originarieta del desiderio transabile, vale a ediil desiderio di
dipendenza e il masochismo.

Nelle politiche sociali, I'indipendenza € il rimedalla disabilita.
Nelle societa complesse ogni individuo sviluppa ristia legami di

dipendenza. Gli individui disabili pero rischiana doncentrare la

* Penso sia importante fare una differenza tra BliD e [...] per esempio, qualcuno
che pensa dovrebbe essere amputato perché “Dha diétto di farlo”. Questa sarebbe
chiaramente una allucinazione e non BIID.
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dipendenza su pochi individui 0 mezzi, rendendoks poco ssotenibile.
Mentre I'individuo normodotato solitamente distrigee la dipendenza, il
disabile pu0 essere totalmente dipendente dallaigfan o dagli
assistenti, o dalle istituzioni. Questo € un rieattie i soggetti transabili
cercano effettivamente di evitare. Il desiderio [gedisabilita non puo
essere confuso con il desiderio per qualcuno cpeesida cura di s€, e —
come sostiene Claire — “I think anyone who dodsritthe attention has
to question whether this is truly BIID or not” (fmnche chiunque lo
faccia per I'attenzione dovrebbe chiedersi se amente BIID o no); il
desiderio di attenzione dovrebbe squalificare uygstio dalla diagnosi
di BIID, e la prospettiva di dipendenza e effetthente temuta. Come da
Cath:

The problem as | get older and less flexible ahafihat as C7 |
might very well need some personal care and irdigitaat fills
me with dread.

Cath e pronta a mettere in discussione la fattibdel proprio progetto
sul corpo proprio davanti alla prospettiva chedanbinazione tra la sua
eta e il livello di lesione che desidera potrebHetvamente renderle
necessaria una dipendenza dalla cura della persona.

Un ulteriore desiderio sospetto che potrebbe catdmsi con la
transabilita e il masochismo. Nelle narrazioni saili troviamo
un’entusiastica anticipazione degli aspetti oggattiente dolorosi della
transabilita. Come giustificare allora un desidetie include il desiderio

" |l problema & che, diventando piu vecchia e mésssibile e in forma, come C7
potrei davvero avere bisogno di qualche tipo distezsza personale e ironicamente la
prospettiva mi riempie di terrore
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per il dolore? La risposta, nelle narrazioni, seganta sotto forma di

paradosso:

| never chose to have the feelings | have. Mosthef folks |

know who have BIID never chose to be that way. disvthere.
No more, no less. [...] We're not consciously mgkandecision
at some point that "this looks like fun, I'm gonba transabled
now".>®

Qui Sean abdica alla sovranita su se stesso aisullesiderio. Non ha
scelto di essere transabile, se avesse potutoblavrecelto di essere
soddisfatto del suo corpo normodotato. Gli aspetiiorosi della
disabilita non sono l'oggetto del desiderio, masl@a conseguenza.
Questo punto ricorre spesso nelle narrazioni, preggnta un paradosso
lungo tutta l'agenda transabile. Da una parte igstig vogliono
presentarsi come autonomi, consapevoli, sovranipdgbrio desiderio.
Dall’altra raccontano di un desiderio che non hascelto. Le storie qui
raccolte raccontano allora di qui momenti di agehumgo un percorso
che forse non si e scelto, ma di cui nonostantesico@rca di decidere le

tappe e i mezzi.

4.2 Lo spettro del sesso

Lo spettro del sesso si aggira tra le narrazicemdabili, ed &
affrontato in parte direttamente, in parte indaetéente in quanto il sesso
rappresenta un altro desiderio da cui distanzidrsigenda transabile

deve infatti affrancarsi da una storia di ambigi@nanza con 'aspetto

*8 Non ho mai scelto di avere i sentimenti che homaagior parte della gente con

BIID che conosco non I’ha mai scelto. Era li. Nedt piu, niente di meno. Non & che a
un certo punto prendiamo una decisione consapebligpo “questo sembra
divertente, adesso divento transabile”.
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sessuale del desiderio di disabilita. La diagnosBiD ha una storia
socio medica che risale a John Money. Money fufigusa imponente e
chiacchierata della sessuologia americana anni L&).sue prese di
posizione nei confronti dell’identita di genere échteneva poter essere
pienamente costruibile da un mix di tecnologie Ipisitiche e mediche)
della pedofilia (che, sotto forma di “pedofilia efiva” non riteneva
condannabile), e sull'eterosessualita (che considerun prodotto
ideologico) lo resero popolare nei dibattiti nomosscientifici ma anche
mediatici. Nel pieno della controversia naturactstura, Money affronto
gli aspetti piu scottanti del processo di idensifimne di genere e ebbe
un ottimo fiuto per studiare quelle perversionissedi che avrebbero
intrapreso il cammino da categorie diagnostichetagorie identitarie.
Una di queste risponde al nome “apotemnophiliaimbee coniato dallo
stesso Money, che condusse uno studio di casoesindividui maschi
che desideravano un’amputazione. Per Money, il dees di
amputazione e puramente psicologico (sono quindestdudersi basi
neurologiche) e si tratta di una “philia” sessuatejvero di una
perversione. Nello specifico, Money ipotizza unarelazione simbolica
tra il fallo e il moncherino, per cui quest’ultimoene percepito come
fonte di eccitazione (Money et al. 1977).

La comunita transabile rifiuta nettamente le ipotesun’origine
psicologica del proprio disturbo, tanto piu unaome quella di Money —
in cui la motivazione di sfondo & sessuale. Eppst@icamente la
comunita transabile si & affrancata solo recentéendai quartieri del
devotismo, in cui la sessualita € il fulcro espliailella comunita. Negli
anni 70, negli Stati Uniti, esisteva almeno unaista (“AMPIX")
specializzata in pornografia a sfondo disabileoi&td a questa rivista,

che includeva ovviamente anche una sezione di anménsonali, si €
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probabilmente formata la prima comunita di indivickccumunati dal
desiderio per la disabilita. Anche se un “wannahefi dovrebbe essere
interessato alla disabilita in senso sessuale, nalcpratiche e
comportamenti coincidono con quelli di chi usa wedia a rotelle per
eccitarsi. La difficolta nel procurarsi certi ausper esempio, sono le
medesime. La necessita di avere uno spazio siowuwiiusarli, anche. In
definitiva, le sfide interazionali e la socializeaze di transabili e devoti
si sovrappongono in molti punti perché condividohaoggetto del
desiderio, ovvero la disabilita. E anche se la dabilita non avesse
niente a che fare col sesso, e sicuramente unaitgsteviante cosi come
il devotismo: se il devotismo € una devianza sdesula transabilita
una devianza identitaria.

Nonostante I'agenda politica della comunita trailsafuggerisca
di non attirare I'attenzione del pubblico generstmli aspetti sessuali di
questa condizione, le narrazioni personali anatiazéimpatto della
transabilita su ogni aspetto della vita dei sogg@irtanto anche la
sessualita e inclusa nei racconti. In effetti, @wpedto importante del
sentimento transabile € la sua pervasivita: un aatigabile dovrebbe
modificare I'impatto con ogni aspetto dell’esistanzsessualita inclusa.
Tuttavia, come se I'eccitazione sessuale squaddieagni attivita ad essa

associata, i soggetti evitano di riferire episamnine quello di Claire:

[1] started using my chair regularly twice a week szhool.
Imagine my horror when, after a couple months, drted
noticing that while driving, as | was approachihg university, |
was getting sexually aroused...*in anticipation* dieeling!®®

*¥ Ho incominciato a usare la mia sedia due voli sgttimana regolarmente a scuola.
Immaginate il mio orrore quando, dopo un paio dsineo incominciato ad accorgermi
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Per Claire si tratta di un episodio particolarmestgadevole,
mitigato solo dal fatto che — una volta in sedieotelle — I'eccitazione
spariva. Muoversi con la sedia a rotelle diventantidoto a
un’eccitazione sessuale non desiderata. Se netfurta dei devoti la
sedia a rotelle & I'oggetto del desiderio piu igaoin questa narrazione
transabile la sedia a rotelle rappresenta I'anbidalt sesso. In questo
frammento I'effetto che emerge dalla narrazionespesle coincide con
lintenzione politica: la sessualita non €& ben #econell’ambito
dell’esperienza transabile.

Tuttavia, il rifiuto di associare la transabilithdesiderio sessuale
non equivale a un rifiuto della sessualita in tdéoparte dei soggetti che
si raccontano. Si tratta insomma di fare sesso doansabili, ma non di
essere transabili per via del sesso. Pertanto hita#io, € importante
dimostrarsi — ancora una volta - consapevoli dallentuali conseguenze
della disabilita desiderata sulla pratica sessu@leesto significa —
soprattutto in alcuni casi di paralisi — confrostazon la prospettiva di
non poter piu avere un’erezione e sensibilita gémito di non riuscire a
raggiungere l'orgasmo. Sean, per esempio, sa cheeilo di lesione
spinale che desidera gli impedira di avere un’emj ma non é questo il

problema:

Since I've been on the anti-depressant, | have hagwble to
have an erection. That in and of itself is not ssuée for me.
Heck, if | were paralysed, chances are | couldeitan erection

che mentre guidavo, mentre mi avvicinavo all'urisigx, mi eccitavo sessualmente *in
anticipazione* dell'uso della sedia!
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either. But the utter lack of libido is more didiumg to me. |
have absolutely no sexual de&fre

Sean, sempre critico nei confronti dei trattamepsicologici o
psichiatrici, si lamenta degli effetti collateralegli anti-depressivi: la
mancanza di libido incomincia a creare dei probleom la sua partner,
che non si sente desiderata. Il guaio non e nogr@@tvere un’erezione,
ma non avere desiderio sessuale. Sean quindi sociada funzionalita
genitale alla sessualita, separa il desiderio séssdalla possibilita
fisiologica di avere un’erezione, mentendo cosirtapka possibilita di
avere una vita sessuale anche da disabile; il fimtransabile per Sean
non corrisponde ad un abbandono della sessualita,amuna sua
modifica. Non sara la disabilita, ma e invecealttamento psichiatrico a
costringerlo a rinunciare a una vita sessuale.

Se alcuni soggetti transabili sono consapevoliidglatto sulla
sessualita della disabilita desiderata, altri initaiano a praticarlo pur
avendo un corpo abile. Anche se la sessualita mwnetbe essere il
motore del desiderio transabile, immaginarsi nepeaesiderato rende
piu facile immaginarsi soggetti completi, e quiadche soggetti sessuali.

Per questo Chloe:

in 100% of my sexual fantasies | am in a wheel¢hairhave
transferred from the wheelchair to the bed. Sombéetime | am

% Da quando sono sotto anti-depressivi, non sorszitiuad avere un’erezione. Il che
di per sé non & un problema per me. Diamine, s@ [f@salizzato probabilmente non
potrei comunque averne. Ma la completa assenzhido e piu grave per me. Non ho
assolutamente alcun desiderio sessuale.
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in my current BIID state, but more often in my fasies | am
already paraplegft.

Nelle sue fantasie sessuali Chloe é paraplegica abraporta
come tale. Anche guando si immagina a letto e pegaga, la sedia a
rotelle quindi non entra nella fantasia come evaetelemento feticista.
In alcune delle sue fantasie Chloe non ha ancoraplatato il suo
progetto sul corpo, e quindi non & ancora effattigate paralizzata, ma
cio non toglie che possa fantasticare sul propoipa disabile. Infatti,
attualmente Chloe, nella vita reale, si comporta gpbme paraplegia

anche a letto:

| try to be careful not to use any leg muscles whgnpartner
and | are making love. If my legs need moving shkevall move
them with our hands. This is not a sexual turnareither of us,
but nor is it a turn off. It is simply that we bo#tcept it as a
consequence of my need to be paral§sed

Con la complicita di una partner che la supporth pregetto
transabile (in un altro post Chloe racconta di camestata la compagna
ad averle assemblato la prima sedia a rotelle)p&Chbta che fare sesso
simulando la disabilita desiderata € un fatto di g& neutrale, non e
eccitante né avvilente. I motivo sottostante a stmepratica non é
sessuale ma identitario. E un esempio di embodireemntirico molto

potente. Il progetto di Chloe € decisamente peveasiel sesso, non si

%L nel 100% delle mie fantasie sessuali sono in sedielle; o mi sono trasferita dalla
sedia al letto. Alcune volte sono nella mia corafig corrente di BIID, ma piu spesso
nelle mie fantasie sono gia paraplegica.

%2 Certo di stare attenta a non usare alcun musadle gambe quando io e la mia
partner facciamo I'amore. Se devo muovere le gamifeccio io o lei ma con le mani.
Questo per noi non & eccitante né frustrante. Seempénte lo accettiamo entrambe
come conseguenza del mio bisogno di essere pataizz
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limita semplicemente di non muovere le gambe, rasca addirittura a
simulare la disabilita nei suoi effetti sensorigidecide di rinunciare a

raggiungere I'orgasmo:

| decided that | wasn’t going to have orgasms amyensince |
was supposed to be paraplegic. [...] | feel veiseaure about
admitting to not wanting orgasms. [...] | feel thaimiust be
committing an inexcusable blasphéthy

Chloe sa che questa decisione é socialmente sah@i®onche si
tratta addirittura di una blasfemia. In effetti, d@ una parte 'agenda
transabile ha l'obiettivo di affrancarsi dagli g9petdi una sessualita
ambigua, d'altra parte le narrazioni devono pur flaortarsi con la
sessualita, e un rifiuto in toto del desiderio safs sarebbe una mossa
sospetta. Una sessualita normale, ovvero sana; septpre associata a
ogni soggettivita convenzionale, regolare, inte¢fiantre la a-sessualita
e anch’essa una forma di devianza sessuale.

Anche le narrazioni transessuali hanno dovuto affn@ questa
relazione paradossale con il sesso. | candidai rdissegnazione del
sesso dovevano inquadrare il proprio desiderio conmeenecessita, non
come una velleita, come soddisfazione di una famessuale. Pertanto,
era essenziale evitare i sospetti di omosessupétahé un “vero uomo”
0 una “vera donna” sono necessariamente eterosied3an quanto il
desiderio di vivere nel genere desiderato il pripagsibile, i candidati
non potevano ammettere di aver vestito abiti dekege opposto, perchée

questo avrebbe destato il sospetto di travestitismiavestiti — come gl

%3 Ho deciso che non avrei pitl avuto orgasmi perehéi @ovuto essere paraplegica.
Mi sento molto insicura ad ammettere di non volegasmi. Sento di star commettendo
una imperdonabile blasfemia.
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omosessuali — erano devianti dalla morale disdatibbandy Stone
(1991) ricorda che neanche la masturbazione e lsa eome pratica,
perché non si sarebbe dovuto poter trarre un paselitario dalla
stimolazione dei genitali “sbagliati”, in attesa abrrezione chirurgica.
Come si vedra piu avanti discutendo lo Spanner Gaseidente che la
sessualitd non e mai considerata una ragione vaidaufficiente a

giustificare pratiche, progetti, identita.

4.3 Pretending: una finzione per creare realta

Un protocollo diagnostico e di cura adeguato dadveeimcludere
un procedimento di valutazione dei candidati, valtgiudicare la realta
del desiderio transabile. Un desiderio immaginaoto-diagnosticato,
potrebbe non corrispondere a un effettivo desidéirembodiment; il tal
caso, procedere con un trattamento irreversibilebde una vera e
propria tragedia, oltre che un errore medico. Samaulla disabilita
potrebbe diventare I'equivalente del “Real Life fTesel trattamento
della disforia di genere, quel periodo in cui ildanditato\a transessuale
vive per un certo periodo di tempo (anche 2 anal)genere prescelto
prima di poter ottenere accesso ai trattamenti.simaulazione della
disabilitd — suggerisce la comunita transabile -uren pratica sia
diagnostica sia terapeutica. Diagnostica, in quaotsente ai soggetti di
avvicinarsi al tipo di vita incarnata che avrebbejoalora fossero
disabili. Terapeutica, in quando simulare la dis@bidesiderata puo
aiutare a mitigare il disagio derivante dal viveneun corpo che si
desidera diverso. L’incrollabile certezza dei sdtfig&ransabili che
assicurano di sapere davvero che cosa desideraanttando una
consapevolezza totale, si basa anche sul fatttaaaggior parte di essi
ha effettivamente simulato la disabilita desideraddcune disabilita
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specifiche sono abbastanza complicate da riprodurper esempio la
mancanza di arti o la sordita. Ma per una dellahiiga piu desiderate —
la paraplegia — basta una sedia a rotelle.

La narrazione dell’acquisto della prima sediatelt® € diventata
— nella comunita transabile — un genere letterarmost che raccontano
I'evento sono i piu dettagliati e discussi. Non wem commenti di
incoraggiamento da parte della comunita degli utéatrivo della prima
sedia a rotelle € un evento topico, un battesimofudeco, una svolta
biografica fondamentale. | soggetti arrivano a tpeyolta a seguito di
diversi tipi di percorso. Sean ricorda di aver &motdi affittare la sua
prima sedia a rotelle gia negli anni delladolegeenSi rivolse a un
negozio di ortopedia, che richiedeva una cauziarepter noleggiare il
mezzo. Sean, a corto di contante, porto in pegmodb oggetto di valore
che possedesse all’epoca: un ingombrante compliteregozio non
accetto lo scambio ma questo aneddoto rifletteata th comune a molte
altre narrazioni: I'urgenza. Il bisogno di muoversisedia a rotelle € un
desiderio che oltrepassa l'imbarazzo, il timoreedsere scoperti, le
difficolta pratiche. Gordo, per esempio, usa laisedrotelle di nascosto
dai genitori, con i quali vive; eppure ha trovatoluogo per nasconderla
e il modo per assemblarla in una finestra tempatafeminuti, quando |l
padre al mattino e gia uscito e la madre non e rantarnata dalla
passeggiata col cane. Ada, in un pomeriggio il’'gtgenza di muoversi
in sedia a rotelle si era fatta insostenibile, oata di aver fantasticato di
sottrarre una sedia dal deposito del servizio pagsecon disabilita del
locale aeroporto.

Nelle narrazioni si contrappongono da una partansia
anticipatoria e la frustrazione del non potere eidarsedia a rotelle, e
dall’'altra i sentimenti di completezza e agio chetteengono una volta
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seduti. L'urgenza, il timore di essere scoperti iocdmmettere errori
madornali, scompaiono quando si € in sedia rot@lél sentimento
sovrastante é quello che descrive Claire quandteriretiso la sua prima

carrozzina:

what | felt the most was the peace. Freedom fromesdive
thoughts about being someone else. Fulfillment emdp that
much closer to who my body has always told me drieebe. A
deep peace, that | felt physically in the core gflmaing”.

L'uso della sedia a rotelle da parte dei soggetingabili non é
giustificabile da necessita fisiche, pertanto esatgrata una finzione, da
qui il termine “pretending”. Tuttavia per i trandatsi tratta di una
finzione indispensabile, che non ha nulla a cheekedché con una
gratificazione sessuale né con un’attivita disinmagg, e che, pur non
essendo giustificabile su basi fisiche, e giusdliite su basi psicologiche.

Pertanto, questa finzione crea la realta, comées@sClohe:

When | am in a wheelchair it certainly doesn't féike |1 am
pretending anything, very much the opposite as @emaf fact.
[...]  am being real and honest when | am in a wtieat. This
is who | am. This is the real me.

La finzione €& il prezzo per avvicinarsi alla reahi@a questa realta
approssimata non é alla portata di tutti. C'é die-ccome Damian — non
avendo a disposizione uno spazio privato e sicuep $mulare la

disabilita, rinuncia a farlo del tutto, consideranetcessiva la pressione

% piu di tutto ho sperimentato un senso di pacdibBita dal pensiero ossessivo di
essere un'altra. Realizzazione per essere tantoqiia a quella che il mio corpo mi ha
sempre detto che ho bisogno di essere. Una patengey che ho sentito fisicamente
nel cuore di me stessa.
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del poter essere scoperti in pubblico. In realtamaggior parte dei
soggetti simulano la disabilita solo in privato enthni da occhi

indiscreti, ma altri, come Sean, possono dichiarare

| have been living as a full-time wheelchair userce 1996
(including employment, entertainment, home lifed afl aspects
of my life)®.

Sono pochi pero i soggetti che possono vantarévdres come disabili a
tempo pieno. Fare finta di essere disabili € unatiga altamente
sanzionabile dal punto di vista sociale: nel miglialei casi € uno
scherzo di cattivo gusto e nei peggiori € una &ufPer i soggetti
transabili € invece un’attivita da affrontare camtassima serieta perché
e in primo luogo una cura. Gli effetti terapeutaglla simulazione
derivano dal potersi avvicinare allembodiment desato e al
riconoscimento sociale. La possibilita di sentiesi essere letti come
disabili e offerta principalmente dall'uso di augder il movimento:
stampelle, tutori, sedie a rotelle. Per Sean liggapeutico diventa una
necessita: “lI use mobility aids to treat my BlIDddn’t want them” (uso
ausili alla mobilitd per curare il mio BIID. Non Vioglio). Ancora una
volta si presenta nella narrazione il paradossia deklta. Da una parte il
soggetto transabile € autonomo e il suo desideviol@ntario, dall’altro
le conseguenze di questo desiderio (la simulaziteejcerca di un
intervento medico, etc.) sono inevitabili. L'usoalisili alla mobilita e la
pratica di simulazione € una necessita dettata da#lto di sofferenza
psicologica. Pertanto la simulazione non solo e pradica seria € non

ricreativa, ma anche pienamente legittima. Farafidt essere disabili

% Ho vissuto come utilizzatore di sedia a rotelterapo pieno dal 1996 (inclusi il
lavoro, i divertimenti, la vita di casa, e tutti gbpetti della mia vita).
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potrebbe essere considerato moralmente discutibdenon se la ragione
sottostante € necessaria al mantenimento dellarigrsplute mentale,
come sottolinea la domanda retorica di Claireu$sg a wheelchair for
mental health reasons lying? | would say no” (usara sedia a rotelle
per ragioni di salute mentale significa forse memtiDirei di no).

Bisogna rilevare che la fermezza con cui i soggithiarano di
non avere scelta rispetto alla pratica di simulagj@ giustificabile anche
a livello sistemico, con la necessita di prenderedistanze dall’'uso
ricreativo della simulazione; non si tratta solateedi alleviare — a
livello individuale — gli eventuali sensi di colpaa anche di fornire

legittimita e serieta a una pratica che in altrhtesti € associata al

feticismo sessuale o a una mera attivita ludican€oota Cath:

Someone reminded me about the expression ‘pretgnididay.
That to me is close to ‘wannabee’ in the inadequacys use -
as though we ‘play’ at being disabled for ¥in

Simulare la disabilita, sostiene Cath, non € ut@imon lo si fa
per divertimento. Il termine “pretending” e pertarihadeguato, ma la
comunita transabile non ha provveduto a trovaralterhativa, pertanto
attorno a questo nome si sviluppa un conflittordirfing. Da una parte la
comunita transabile che usa la simulazione conapi@fin mancanza di
accesso a una soluzione medica definitiva, daibajuella dei pretender
che non ha interesse a trasformare la disabilitaulsita in realta. Vale la
pena di riportare per intero lo sfogo di un utestte si identifica — con un

certo orgoglio — come pretender:

% Qualcuno mi ha ricordato I'espressione “pretentivggi. Per me & simile a
“wannabee” nell'essere inadeguata — come se “giicas a fare i disabili per
divertimento.
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| feel that the BIID crowd has taken over our comityand has
strarted down right bAsching us pretenders [...] aay we are
not important and even that we are sick, unaccéptdb..]
because we are not good enough to be BIID becaasgowot
feel like we have to be disabled and we do not tedp cause of
getting the surgery’s that yall almost addictivelgsire like a
drug addict on rehab craves for his*fix

Il punto cruciale per Wheelman (notiamo il nicknadid¢antasia,
al contrario della maggior parte degli utenti ti@ni) non e la disabilita,
e la sedia a rotelle. Per questo Wheelman non ot a scrutinio
morale la sua pratica di simulazione; egli puo @darsedia un minuto e
il minuto dopo alzarsi senza sentirsi in colpa mzaesentirsi in-autentico
perché il fulcro della sua pratica € esattamentpoksibilita di passare
dallo stato abile a quello disabile per scelta, so@ta di cui invece i
soggetti transabili farebbero volentieri a meno.

Il fatto di poter lasciare la sedia a rotelle quanad si desidera
invece, € piu che altro un fattore di frustrazioredle narrazioni delle
simulazioni. Per qualcuno, come per Will, &€ propgigesta la ragione
principale della rinuncia alla pratica di simulazo Nonostante gli sforzi
per rendere il piu possibile realistica la pratigluni inconvenienti non
si possono aggirare: le case dei transabili somgegitate in maniera
convenzionale, non accessibile, e quindi ancheasa @uo0 sorgere la
necessita di alzarsi dalla sedia; inoltre, se lenlga non sono

effettivamente paralizzate dopo un po’ incominciamofare male e

" Per me la gente del BIID ha invaso la nostra catauwnha cominciato a darci dentro
con la discriminazione e a dire che non siamo it@mti; che siamo malati,
inaccettabili, perché non siamo bravi abbastanzzsdare BIID perché non sentiamo di
voler essere disabili e non aiutiamo la loro calisavere le operazioni chirurghica che
€ cio che tutti voi desiderate come dei dipendemrine un drogato in disintossicazione
cerca la sua dose
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bisogna muoverle; tuttavia, anche se ammette di emenciato alle

simulazioni, Will dichiara che il suo desiderio esere effettivamente
paralizzato é rimasto intatto. Anche se non tutfasno scoraggiare da
simili difficolta, il dover interrompere la simulemne — anche per un
istante — e un fatto vissuto con frustrazione erpretato come una

sconfitta, come € evidente da questa dichiaraziofloe:

sucks big time! | have to get out of the wheelchfaid it, get it
through the door, sit back down. BIG ARGHHHH?#!

Il rimanere seduti per tutto il tempo della simutee diventa una
sfida, un obiettivo. Claire, per esempio, raccaighsuo primo “viaggio
disabile”. E pratica comune tra i transabili quellaspostarsi in una
cittadina piccola, marginale e sopratutto lontaaadoropria, per vivere
un week-end di simulazione completa. In uno di quesggi Claire
fallisce la sfida alla prima toilette: si rende tmrche non riesce a
togliersi i jeans senza alzarsi dalla sedia; mestée) nota che
probabilmente avrebbe imparato a compiere similinovee in
riabilitazione. La riabilitazione € dipinta, nell@arrazioni, come
un’esperienza mitica, un rito di iniziazione ambd&ocui solo i “veri”
disabili hanno accesso. La riabilitazione pareressa luogo e un tempo
speciale in cui vengono trasmessi saperi esclu§uiali ad esempio,
“come caricare la sedia a rotelle in macchina”, ovaderia in cui Claire
teme di essere ignorante. Nel corso dello stessymio, infatti, le cose si

complicano quando la donna si accorge che ha uoia mella sedia

alzarmi dalla sedia, ripiegarla, farla passareadadirta e sedermi di nuovo. SUPER
ARGHHHH!!!
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praticamente a terra. Si rivolge a un negozio dopmdia per la
riparazione, e una volta conclusasi il commessmdgbzio aiuta Claire

a tornare alla macchina:

then he took the frame and asked me "What do littothis, put
it in the back?" | said, "No, I'll just put it nexd me", and | put it
in the passenger’s seat in the front. He was seg@rby this "Oh,
you just put it there???" | have a moment of dowotdering if
I'm not supposed to put it thére

In questa interazione e evidente il timore di esseoperti a causa di una
mancanza di conoscenza. Claire sente di non audfieiente autorita
sulla sua esperienza, valuta la sua conoscenzaiomefea quella
dell'uomo, che — peraltro - non € un commesso @aslsma un
commesso di un negozio di ortopedia.

Il timore di commettere una gaffe, a causa dell@ppa
inesperienza e della carenza di un training ri@ilio vero e proprio, &
superato solo dal timore di incontrare qualcuno she&onosce. Nel
medesimo, travagliato viaggio, Claire incontra wunoscente prima
ancora di partire, all’aeroporto. Claire e nel panipotrebbe raccontare
di essere in sedia a rotelle in seguito a un pacadbortunio, ma si da |l
caso che la donna lavori nel reparto di traumataldgl locale ospedale:
difficilmente non sarebbe a conoscenza di un ewamtdi Claire.
L’incontro, in realta, si svolge poi senza creareonvenienti, nessuno
menziona la sedia a rotelle. Probabilmente Claistaéa protetta dalla

convenzione sociale che suggerisce di non tocoamd telicati in

%9 Quindi prese il telaio e mi chiese "cosa ne fadcdienetto dietro?" e io dissi "no, lo
metterd proprio qua vicino a me", e lo misi sulikedel passeggero davanti. Questo
fatto lo sorprese, disse "Ah, lo metti giusto li7E"ho avuto un momento di dubbio,
chiedendomi se forse non avrei dovuto metterlo Ii.
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conversazioni passeggere: essere in sedia a rotelkehe se
temporaneamente, € — in base alle norme interdrioma fatto tragico e
privato, un argomento sensibile che si affronta ddficolta. Questo
perd non assicura di non trovare un giorno qualcwhe possa
effettivamente richiedere spiegazioni. Accadde ahBdurante una
simulazione in sedia a rotelle; Beth, di professifisioterapista, riusci a
cavarsela dicendo che stava facendo un compito upercorso di
aggiornamento in cui era consigliato che i fisiafgsti passassero una
giornata nei panni dei loro pazienti.

Sean in realta sostiene che il rischio di esseypesti da qualcuno

che si conosce sia piuttosto remoto, prese le égwacauzioni:

People that don’t know you as a wheelchair userldvoaver in
a million year think you are you if they see you anchair,
especially if it's just a glimpsé

L’ipotesi di Sean pud essere confermata dalle ni@dalel
processo di riconoscimento sociale della soggsitiisabile. Lo sguardo
dei soggetti abili sui corpi disabili si pone traisibile e I'invisibile: da
una parte il disabile & visivamente manifesto, atiptto se in sedia a
rotelle, dall’altra viene riconosciuto esclusivarteenome disabile, e non
tanto come soggetto. Se la sedia a rotelle prigarppo di individualita, e
probabile che Sean abbia ragione a rassicuramapagni transabili: una
volta seduti sulla sedia, diventeranno invisibilierghé saranno

riconosciuti sicuramente come disabili, ma non ceersone note.

0 La gente che non sa che usi la sedia a rotelleinscirebbe a pensare in un milione
di anni che tu sei tu se ti vedono in sedia a letebpratutto se si tratta solo di
un‘occhiata.
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Tuttavia, il problema della gestione sociale dsltaulazione e a
doppio senso, € difficile gestire sia la simulaeiahe la sua assenza,
molti soggetti transabili vivo una sorta di doppita dove in alcune sfere
sociali e per determinati individui sono abili, attre e per altri sono
disabili. La conseguenza € un livello altissimaiiess, una mancanza di
sicurezza in ogni situazione. Bisogna nascondesediza a rotelle a chi
sa che si cammina, ed evitare di camminare dawactii sa che si
disabili. Per sostenere simili situazioni, la comariransabile fornisce
alcuni suggerimenti. Per esempio, i soggetti ctenoda sedia a rotelle
nel corso delle loro simulazioni, non raccontar@ijrgerrogati, di essere
totalmente e irreversibilmente paralizzati. Maper esempio, sostiene di
avere un “disturbo neurologico”™ in questo modo nfsce una
spiegazione che non € neanche una menzogna, daustedi vista; per
Marie in effetti il suo desiderio € dovuto al BllB,secondo lei questo
disordine ha basi neurologiche. Altri adducono érindi dai sintomi piu
svariati e fluttuanti, e consolidano questa moiimag usando la sedia a
rotelle in alcuni periodi, in altri le stampellen alcuni un semplice
bastone.

Cio nonostante, gestire una rappresentazione dheséttraversa
sia la disabilita che l'abilitd € molto complicated alcuni soggetti
decidono di espandere gradualmente le sfere satialii usano la sedia
a rotelle, diventando sempre piu conosciuti comsalli. Questa
dinamica fa parte di un processo che nella comuniasabile viene
chiamato “snowballing”, “movimento a valanga”: isbgno di estendere
la durata e la sfera d’azione delle simulazionedia via via sempre piu
impellente. Le ragioni sono sia sociali, ovveroivinti dal voler fornire
una versione di sé omogenea, che metta al ripdrpedicolo di essere

smascherati, ma anche e soprattutto personali, rovderivanti dal
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desiderio di avvicinarsi alla disabilita desideratdi alleviare Ila
frustrazione e il desiderio ossessivo.

La simulazione della disabilita non avviene sotortite ausili alla
mobilita. Tra chi desidera la paraplegia, una peathota e diffusa
consiste nell'iniettare un agente anestetico locsdk nervo femorale,
provocando cosi una paralisi temporanea delle garSbhempy, che
dichiara di aver fatto piu volte uso di questaaosa, dichiara:

It IS like a very addictive drug! It hit me whensaw all the
syringes from all the blocks | did, | realized thatas becoming
addicted to the feeling of being paralyZed

L’'immagine e inequivocabile: una raccolta di sifieg usate
riposta da qualche parte fa realizzare a Stumpyeacparalisi temporanea
€ come una droga: da una parte allevia i sintorhBd®, dall’altra il
sollievo dura sempre troppo poco.

Questo paragone con una sostanza assuefante cale per chi
usa la sedia a rotelle. Cath racconta di aver amdlbe esitazioni prima
di acquistare una sedia a rotelle; un giorno, satla di un impulso
improwviso, ne acquista un modello economico vtarimet. Il suo piano
era quello di incominciare a usare quel tipo diisedh casa, per
incominciare, e poi passare, dopo un anno circguisita una certa
confidenza, a un modello piu evoluto da usare arfube casa. Due
giorni dopo che le venne recapitato il pacco, Ggthusa la sedia in
pubblico. Non a caso Chloe, nel racconto crucialeui racconta l'arrivo

della prima sedia a rotelle dichiara:

1 Effettivamente E' una droga che crea molta diperaleSono rimasto sorpreso
guando ho visto tutte le siringhe di tutti i blocche ho fatto, ho capito che stavo
diventando dipendente dalla sensazione di esseaézzato.
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| am a person who has a wheelchair. | shall alvmBeys person
who has a wheelchair. | am scared about wherésttésding>

pY

L'acquisto della prima sedia e, da una parte, umerdo di
arrivo, di validazione, un riconoscimento della lt&adel proprio
desiderio; dall'altro € un momento di partenza:h&nse nessuno € in
grado di prevedere le tappe del proprio progett@spo, possedere una
sedia a rotelle & sicuramente un ulteriore passwdcinamento verso la

disabilita.

4.4 Costruzione empirica della disabilita

L'obiettivo dell'agenda transabile e ottenere asoces quei
trattamenti medici e chirurgici che possono — innima controllata,
professionale e sicura — produrre la disabilitaidizata dai soggetti.
Alcune forme di disabilita, come la paralisi, nomspono essere
facilmente acquisite con metodi fai-da-te. Qualneuetodo, in ogni
caso, deve essere accuratamente studiato e ptogedal sito della
comunita, l'utente Lane fornisce alcune indicazigmieventive di
massima valide per chi desidera progettare un piammnomo di
acquisizione della disabilita. Mettero a confrogteeste indicazioni con
la storia di Lily, una donna transabile che ha cletapo il suo progetto
sul corpo ottenendo I'amputazione della gamba tsamid.ily mette a
disposizione della comunita la narrazione di unng@ianon privo di
difficolta: il primo tentativo di amputazione noaa buon fine, mentre il

secondo le consente di ottenere I'amputazione di sola gamba. La

230n0 una persona che ha una sedia a rotelle sSamgre una persona che ha una
sedia a rotelle. Ho paura di dove questo mi portera
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storia comincia nel marzo del 2005 quando Lily, uwlmana francese,
parte assieme al marito alla volta della Scozigrétesto € una seconda
luna di miele: i coniugi lasciano le famiglie e gimici alloscuro del
proprio itinerario, nonché delle reali finalita dehggio.

In primo luogo, per mettere a punto il piano diw@sgione della
disabilita & necessario scegliere con cura glisnti. Bisogna pensare a
mezzi non scontati, e mettere in conto difficoltatighe nonché legali
per procurarseli. Lane avverte che: “we cannotrassthat the solution
will come from parts found in your kitchen junk dm@ or from your
garage” (non possiamo pensare che la soluziona darpezzi trovati nel
vostro garage o in un cassetto della cucina).

I mezzo scelto da Lily & perfettamente legale, man
immediatamente reperibile. Il fatto che il pianosde stato attuato
all'estero ha complicato ulteriormente le cose.tduia Lily € riuscita a
trovare un fornitore di ghiaccio secco, a piazaameordinativo, e fare
recapitare il discreto quantitativo del materialel fuogo scelto e
all'orario prestabilito. Ha poi trasferito il ghieio secco in un contenitore
di polistirolo costruito appositamente per I'occas, e ha dato inizio al
Suo piano.

L’amputazione sembra essere il tipo di disabiltia piu spesso i
soggetti cercano di acquisire da sé. A differengllacparalisi, i metodi
per perdere un arto sono svariati. E noto almencasn in cui il soggetto
si e sparato a una gamba, e quello di un uomoiahéatto passare sopra
le gambe un treno in corsa. Metodi simili pero sanolto rischiosi:
implicano un sanguinamento che puo portare allaenerc’e sempre |l
rischio che i chirurghi riescano a ricomporre karll ghiaccio secco, al

contrario, € un metodo relativamente poco cruergiu éacile da attuare.
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Una volta congelati gli arti, ci si rivolge al ptonsoccorso, dove
dovrebbe seguire 'amputazione.

La scelta del luogo in cui attuare il piano é dissima importanza.
Da un lato, € necessario far fronte a esigenzeeglietezza, e quindi
trovare un luogo in cui scongiurare eventuali intigsioni che
potrebbero interrompere il piano. Dall’altro, comnseggerisce Lane:
“being in the proximity of hospital care greatlcieases your chances of
survival” (trovarsi vicini a un ospedale aumentansiderevolmente le
vostre possibilita di sopravvivenza).

In questo senso Lily scelse di trovarsi in prosg&mdi un
ospedale, e non di un ospedale qualsiasi, ma distmgtura in cui
operava un chirurgo a lei noto. Il fatto che quesépedale si trovasse
all'estero, non ha scoraggiato Lily.

Non viene detto esplicitamente, ma e probabile dbae
destinazione di Lily fosse I'ospedale Falkirk Royafirmary, e che il
chirurgo fosse il Dr. Robert Smith, noto per aveatigato, in passato,
amputazioni ad almeno due soggetti transabilialocSmith fece molto
scalpore; all’epoca dei fatti, il 1999, Smith dimenla speranza di molti
transabili. Smith era convinto che il trattamenkarergico fosse 'unica
valida soluzione terapeutica possibile. Si avval@ea la valutazione dei
pazienti, della collaborazione di due psichiatrysBel Reid e Richard
Fox, specializzati nel trattamento di pazienti sessuali. Le due
operazioni di amputazione, perfettamente riusaittennero notorieta
mediatica. In seguito, due soggetti residenti n8ggiti Uniti decisero di
rivolgersi a Smith. Il loro viaggio e stato docurtadn dalla BBC in un
documentario intitolato “Complete Obsession” (BBMO0A). Non
ottennero perd accesso ai trattamenti, perché hpgudo la direzione
dell'ospedale decise di sospendere l'autorizzazianguesto tipo di
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operazioni, sostenendo che — benché eticamente smibiteé — il
trattamento chirurgico non possedeva ancora stdnadhagnostici
universalmente accettati.

Lily perd non aveva intenzione di passare attravecanali
convenzionali; a seguito del congelamento autatiofllo staff medico
non avrebbe avuto scelta: sarebbe stato necesaarmutare. Lily
probabilmente pensava che rivolgendosi a una gteuthon nuova a
storie di amputazione volontarie avrebbe ottenuaggior comprensione
e ascolto per il suo gesto. Inoltre, era rassiaudal fatto che |i operasse
un chirurgo che stimava. Tuttavia, trovandosi loatala casa, Lily ha
dovuto vivere le fasi preliminari del suo progetto ovvero il
congelamento delle gambe — in una macchina a niolegg luogo non
esattamente confortevole. Il secondo — e finalentativo lo compira a
casa, e il fatto di trovarsi in un luogo famigliaesonfortevole le sara di
grande supporto.

Durante il secondo tentativo compiuto a casa Li#yendo
acquisito una certa esperienza, si premura di aeeréisposizione
antidolorifici adeguati. Il congelamento, pur nossendo un metodo
cruento, & nondimeno doloroso. Lane sostiene cha waolida
motivazione é sufficiente a superare il dolore:rfd@onstrain your plans
only to those solutions that are painless. No paingain” (non limitate i
vostri piani alle soluzioni non dolorose. Nessunlod® nessun
guadagno). E importante comunque procurasi qualpesaalleviare il
dolore, eventualmente anche per vie non perfetteeniegali. Al suo
primo tentativo, in Scozia, Lily ha a disposiziop@o antidolorifici da
banco, che si riveleranno insufficienti a mitigafe dolore del
congelamento. Lane inoltra ricorda che bisognariméosi sulle modalita
d'uso dei farmaci che si hanno intenzione di usaily. decidera di

225



assumerli a stomaco vuoto, temendo che fare divenste avrebbe
potuto rendere necessario rimandare I'operaziorstoMaco vuoto pero,
Lily vomita e sviene piu volte, ed & quindi codiiead andare al pronto
soccorso prima di quanto avrebbe voluto.

Una volta definiti il luogo, i mezzi e gli eventuasupporti
farmacologici, bisogna pensare ai complici. Teamieate parlando,
potrebbe essere necessario coinvolgere altre persgia progettazione
del piano di acquisizione della disabilita. La dowia di Lane e: “are you
willing to put a strategy together that involvesngoothers?” (siete pronti
a definire una strategia che coinvolge altri?)

Far da sé aumenta i rischi fisici, tuttavia coimesk altre persone
potrebbe esporle a problemi legali; Lane sugger@oe gli eventuali
complici potrebbero non essere necessariamentei raeparte delle
finalita del progetto. Al contrario, nel caso dilyiil marito era
pianamente consapevole del piano, e il suo ruotome vedremo — si
rivelo fondamentale per la mancata riuscita deh@ia

In una progettazione realistica, vanno prese insid@nazione
anche le conseguenze legali. Un piano di acquisizidella disabilita
potrebbe implicare infrazioni legali di vario geagper esempio legate al
furto di sostanze o strumentazioni. Lane chiedmuild/ the threat of jail
time be worth it to savor the rest of your lifeyiour true form? (varebbe
la pena di trascorrere del tempo in prigione in lo@ndel resto della
vostra vita nelle vostre forme reali?)

Lily e il marito non vennero accusati — durantesalggiorno in
Scozia — di reati specifici, ma fu proprio l'internto della polizia a
mandare a monte il piano. Infatti, dopo aver coatgele gambe, Lily si
rivolge all'ospedale. Dope le prime cure al prorgoccorso viene
concordata I'amputazione con il chirurgo di sualtaceTutto sembra
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andare per il meglio, 'operazione e fissata pe® ldel mattino, e alle
08:50 il chirurgo entra nella stanza della donnby. pensa sia finalmente
arrivato il momento di entrare in sala operatama, le parole del medico
- “the shit has hit the fan” - sono definitive: jerazione non avra luogo.
L’amministrazione dell'ospedale nega [lautorizzamwo a
procedere: dal punto di vista strettamente medicm) € necessario
procedere d'urgenza allamputazione. Lily non desislecide di farsi
dimettere il giorno stesso, con lintenzione din@me il mattino
successivo dopo un ulteriore congelamento che beredso inevitabile
'operazione. Tiene da parte antidolorifici e modiforniti dall'ospedale
per poter essere piu sicura di portare a termip&ilo. Ma la sera stessa
il marito viene convocato dalla polizia, allertatall’ospedale. L'uomo
venne interrogato per piu di un’ora e gli fu laszietendere che sarebbe
stato arrestato qualora avessero tentato nuovamdnteottenere
'amputazione per Lily. L’intenzione di Lily di toare il giorno dopo con
un altro congelamento era trapelata. Il piano vacmte a causa di un
malinteso: durante il viaggio in Scozia, il margiotiene in contatto con
la comunita attraverso le email. Scrive senza fertioppi dettagli, in
maniera vaga, per paura che i messaggi potesssscedstercettati. Un
amico fraintende un messaggio: &€ convinto che alillgia gia compiuto il
suo secondo tentativo e sia stata gia stata opeRatiadi telefona in
ospedale per chiedere se l'amica abbia superat@ Weriervento.
L’'ospedale a quel punto fa intervenire la polimadopo I'avvertimento,
a Lily e al marito viene offerto un biglietto aerger la Francia.
L’'ospedale dirama un comunicato in cui avverte ehe&hiunque Si
presentasse in condizioni simili a quelle in culyLarrivd al pronto

soccorso verrebbero fornite esclusivamente curgroina assistenza.
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Evidentemente la direzione sanitaria sa che il ddeg di Lily &
condiviso da altri soggetti.

Al ritorno in Francia, la situazione delle gambe ldly non
presenta complicazioni che giustificherebbero lrag@one, e dopo un
ciclo di medicazioni al locale ospedale viene disaesA settembre Lily
fa un nuovo ordine di ghiaccio secco. Questa valteaasa, con dosi
adeguate di antidolorifici e a stomaco pieno, eesaesistere per 4 ore,
ma per una sola gamba. Anche questa volta dopsemadi svenimenti
si presenta al pronto soccorso con una gamba @iagema non
abbastanza da essere amputata. A partire dal soadsetentativo Lily
subisce una serie lunga e complicata di intenetrttamenti per tentare
di salvare la gamba. Ormai il suo caso ha ottenn#ocerta notorieta. Lo
staff ospedaliero conosce la sua storia, e Lily msorpreoccupa di
nasconderla. Lane, nelle sue raccomandazioni, décali come sia
difficile tenere nascoste le reali motivazioni ch gesto estremo per
acquisire la disabilita desiderata: “are you pregdo deal with a degree
of embarrassment immediately following your injury®iete pronti a
confrontarvi con una dose di imbarazzo immediatdmenccessiva allla
vostra lesione?).

Lily vorrebbe parlare apertamente della sua coodgi
All'ospedale, e disponibile a condividere il sapaeumulato relativo
alla sua condizione. Qualche internista e una fmsjeosi dimostrano
effettivamente interessati. Ma la maggior partdodstaff la tratta con
diffidenza, in corsia si diffonde la diceria pet tiy apparterrebbe a una
setta. L'imbarazzo e l'umiliazione non sono pero denseguenze
peggiori della scelta di Lily di vivere allo scopeta sua condizione. A
parte 8 operazioni chirurgiche sotto anestesia rgéme Lily viene
sottoposta a trattamenti di ricostruzione di vagenere, e racconta di
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come questi le venissero praticati senza adegogierttira anestetica. In
qguello che ricorda come un percorso punitivo, gifermieri non
rispondono alle chiamate della paziente e le rathi@i farmaci contro il
dolore vengono evase con lentezza. Questa tendenaeela anche a
livello della gestione generale della sua saleteondizioni della gamba
di Lily peggiorano, la donna rischia un’infezionet@nzialmente fatale,
ma sembra che nessun medico voglia prendersi lgomsabilita di
amputare. Lily viene inserita in un percorso di sudtazioni incrociate
tra medici, chirurghi, psichiatri. Sono passati @omesi dal primo
tentativo, e la gamba di Lily &€ ancora al suo posta ha perso
completamente sia i muscoli che i tendini, il gidio non si flette, il
piede e bloccato in una posizione che rende la gamlguestione piu
lunga dellaltra; i dolori aumentano e gli antidefizi incominciano a

perdere la loro efficacia. Come lucidamente affetiha

The problem is that each time | consulted somedrikey could
see written all over my forehead was "BIID" andytlehose to
ignore the medical side of things, which was detating rather

rapidly’,

Nonostante la politica transabile abbia in agenda |
patologizzazione del desiderio di acquisire la lliga desiderata, la
storia di Lily mostra come - in assenza di un protim di cura condiviso
— il disordine noto col nome di BIID non sia suigicte a garantire il
trattamento desiderato, ma venga anzi interpretaime condizione

squalificante.

3|l problema & che tutte le volte che consultavalguno, vedevano solo “BIID”
scritto sulla mia fronte e sceglievano di ignoratato medico della faccenda, che stava
peggiorando piuttosto in fretta.
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La storia di Lily si interrompe quando — a seguian’infezione
particolarmente grave — si rende effettivamentees&ario amputare la
gamba. Lane, nelle sue raccomandazioni, ricordaunh@ano autonomo
non puo garantire risultati perfetti. Anche seekilerio transabile € di
solito molto preciso rispetto al tipo di disabilidesiderata, bisogna
mettere in conto un risultato diverso o parzialspeito a quello
desiderato. Lily, per esempio, ha potuto perdert sma gamba.
Nonostante la riuscita parziale del progetto, agindall’'operazione, le
narrazioni di Lily sono decisamente positive. Seaitconto delle sue
peripezie e sincopato e complicato, la narraziast-pperatoria di Lily &
semplice e lineare; racconta di una donna senzagan@a nella sua
quotidianita: dalla scelta di non portare protesipiacere di andare in
spiaggia mostrando un corpo piu vicino allimmagidesiderata. In
questo modo Lily e diventata un’ulteriore testimada a supporto
dell’efficacia del trattamento chirurgico.

La narrazione di Lily rappresenta pertanto non soioa
testimonianza personale, ma anche un manifesto lgpecomunita
transabile. Le narrazioni post-operative scarseggiRochi soggetti sono
disposti ad esporsi, ed € plausibile che i piugretano mantenere |l
riserbo sulla motivazione sottesa al proprio “iecite”, per poi
confondersi con la popolazione generale. Nelleusisioni dei soggetti
che si raccolgono attorno al sito transabled.ofgtdlesione € un
argomento discusso con discrezione. Quando i piangono presi in
considerazione, abbondano i dettagli su come nonepere, mentre i
suggerimenti su come compiere determinate operazi@ngono
deliberatamente omessi. Si consiglia di esercigrsiarcasse di animali,
di studiare le proprieta dei metalli qualora siessdero usare determinati
utensili, si ipotizza l'effetto di armi da fuocoisdutendo dell’anatomia
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vascolare. Ma linvito prevalente & quello alla ¢enza. L'autolesione
transabile non e un fatto da spettacolarizzare.

In questo senso I'esperienza transabile € moltersas da chi
pratica modifiche radicali del corpo; la cultura ddod” (body
modification), oltre a forme convenzionali come rpieg e tatuaggi,
include pratiche di modifica del corpo piu radicdia cui amputazioni
(solitamente, di falangi delle dita delle mani o pliedi). Ma questo tipo
di amputazione e molto distante dalla comunita sabile. Qui
I'amputazione & perseguita per motivi estetici, mbentitari. E inoltre
presente un fattore di confronto con il dolore d#lh, che per i soggetti
transabili € invece un effetto collaterale da eeitayjuando possibile. |
processi e i risultati delle pratiche di modifical dorpo sono mostrati al
punto di essere spettacolarizzati, congruentememte le finalita
estetiche di questi progetti sul corpo. Se suiBiMod circolano video
di amputazioni (exp.bmezine.com), su transabledmmg c’e una sola
fotografia.

Dal punto di vista sistemico, si pud comprendereiadenza
della comunita transabile nel mostrare e discutiir@utolesione in
ragione del suo obiettivo politico: ottenere acoeasun protocollo di
cura ufficiale. Produrre conoscenza sull'autolesiomnschierebbe di
indebolire l'opera di framing che vuole presentdae cura medica
istituzionale come l'unica terapia efficace. Allesso modo, sono viste
con sospetto eventuali informazioni relative al caéw nero delle lesioni.
Periodicamente si diffondono dicerie su determioltiurghi e strutture,
localizzate nel sud del mondo, il piu delle vohieAsia, che a pagamento
operano soggetti transabili. Da una parte c'e prgoazione per le

effettive capacita professionali di questi chirurgtall’altra c'e una
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disapprovazione politica del rivolgersi al mercatwo. Per esempio Sean

racconta di un chirurgo che:

apparently does black market amputations out ofaAsiut
refuses to amputate both legs because “it's tooemd” and
refuses to do paraplegia for the same redson

In assenza di un protocollo di cura che regolamkéadcesso ai
trattamenti, I'ammissione dei candidati alla chjiar € a totale
discrezione del chirurgo che opera sul mercato.nkérmedico di cui
sente parlare Sean non sarebbe disposto ad oppeaidioé la paraplegia
e considerata una condizione “troppo estrema”.alidt in presenza di
un protocollo di cura, una volta quindi accettaga légittimita delle
richieste transabili, il tipo di disabilita desidéa sarebbe ininfluente. Un
ulteriore fattore da tenere in considerazione écdisto. In una
conversazione successiva, Sean riferisce di essai@ contattato da un
intermediario che gli offriva la possibilita di dimtare paraplegico in una
struttura presso la quale pare fossero state ptatiamputazioni a
richiesta. Il servizio veniva offerto a Sean percia di 20.000 dollari
americani. Sean declina l'offerta, quando l'intediaeio si rifiuta di
metterlo in contatto con ex pazienti, e considefaatita del costo
economico, fuori dalla portata delle possibilita Skan. Nella visione
della realta proposta dal framing diagnostico detlmunita transabile, il
trattamento chirurgico dovrebbe essere sicuro gud costo dovrebbe

essere sostenuto dalle assicurazioni o dai sexarstari nazionali.

" A quanto pare pratica amputazioni sul mercato darqualche parte in Asia, ma si
rifiuta di fare entrambe le gambe perché é “troppmemo” e si rifiuta di fare paralisi
per lo stesso motivi.
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Le soluzioni alternative, come la terapia psicaogio
farmacologica, non sono ritenute valide dalla comdura seguito delle
numerose testimonianze che ne raccontano linefficaUna terapia
insolita — chiamata Vestibular Caloric Stimulatio® stata proposta ai
soggetti transabili dal Dr. Paul McGeoch, dell’wrsita della California,
San Diego. McGeoch ha elaborato, assieme al notwos@enziato
Vilayanur S. Ramachandran, una teoria che rivelerelbe basi
neurologiche del BIID. La sua € un’alternativa sidle terapie
psicologiche, sia alla via chirurgica. Il trattartere molto semplice,
consiste nel versare acqua tiepida nel canale daréc del paziente. In
via sperimentale, e stato testato su alcuni sdggdeti cui Claire. La
donna, nel raccontare I'esperienza, sostiene chratthmento potrebbe

anche funzionare in virtu dell’effetto placebo, nikettendo ricorda che:

| actually *didn’t* want it to work, | was worriedabout it
actually working, because | felt as if it would taking away a
part of my identity and | was concerned aboutthat

Come Claire, l'agenda transabile fa leva escluserdm sul
trattamento chirurgico, perché é I'unico che eiffatihente esaudirebbe il
desiderio transabile. Altri trattamenti promettodb mettere fine alle
sofferenze senza modificare il corpo, ma se ildk® di vivere in un
corpo disabile potesse essere eliminato, scompagranche il desiderio
di identita, di completezza, di autenticitad, chedgu soggetti transabili

nei loro percorsi.

> Effettivamente *non* volevo che funzionasse, avpaara che funzionasse davvero,
perché ho sentito che avrebbe portato via una dette mia identita ed questo mi
preoccupava.
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Analogamente, la chirurgia e considerata non sdimida
alternativa valida alla sofferenza, ma anche umaealj validazione del
proprio desiderio. Discutendo con Lily, la donna ¢ta gia parzialmente
completato il proprio progetto sul corpo perdenda gamba, Sean nota
che: many self-professed transabled individualslarbuactually get a
surgery if it was available (molti individui che dicono transabili non si
sottoporrebbero davvero a un intervento chirurgsen questo fosse
disponibile).

Questa affermazione non intende solamente crearegerarchia
di realta tra “veri” transabili e individui con uvaga fascinazione per la
disabilita, o con un’identificazione affettiva. ldstinzione & importante
anche per evitare che qualcuno proceda in un pgocaiscui potrebbe
poi pentirsi. Anche in questo caso, solo un prdtocaiagnostico
rigoroso permetterebbe di selezionare gli individhe effettivamente
desiderano, oltre ad un’identificazione, una madifilel corpo.

5. Frame resonance. Devotismo e transabilita incampo discorsivo

precario

Nel processo di costruzione di una nuova cornigeupenuovo
discorso, € necessario individuare alleati. La aucernice deve essere
costruita in modo che essa “risuoni” (resonance)icmdici e le cornici
gia acquisite da altri attori, che potrebbero ceskere mobilitati
all'interno della nuova cornice. Tra le altre coritare gruppi sociali, la
cornice transabile “risuona” con quelle transesseaton quelle delle
politiche sociali della disabilitd. La comunita neabile, fondata da un

desiderio radicale e contro-discorsivo, potrebbenéoe alleanze con
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gueste comunita. Tuttavia, come vedremo, si traitladi speculazioni

teoriche che di un reale dialogo.

5.1 Transabilita e disabilita

La relazione dei transabili con la comunita disalildal punto di
vista politico un’alleanza precaria, attraversaaehsioni discorsive che
si sviluppano attorno alle difese identitarie. Da punto di vista
strettamente argomentativo, il desiderio transallte/rebbe essere
accolto positivamente nelle comunita disabili; menta societa e la
cultura condannano la disabilitd come condiziongatiea, i transabili
leggono la disabilita non solo come condizione raet ma addirittura
come condizione desiderabile. Il riconoscimento’'adlelanza con un
gruppo di individui genuinamente convinto che I|sadhilita non sia
un’irreparabile tragedia € una chance politica pbe® si scontra con la
persistenza delle barriere identitarie.

Il riconoscimento della transabilita da parte dedamunita
disabile sarebbe una conquista sia politica chesopate. Infatti, il
riconoscimento individuale da parte di altri didialé ritenuto molto
importante, forse anche piu importante del ricoimosoto da parte di
soggetti abili. 1l riconoscimento da parte di usatile comporta infatti
non solo una autorizzazione della propria identithviduale, ma anche
il riconoscimento di appartenenza a un gruppo $oclae puo assumere
le forme di una comunita. Sean, che é stato spgsatalcuni anni con
una donna paraplegica, fino alla morte di lei, miegoquanto fosse stato
importante essere riconosciuto e aver condivisalisabilita con una
persona che usava la sedia a rotelle non per skzetlanna ha scritto una
toccante lettera aperta alla comunita transabilejacumento al confine
tra il personale e il politico, in cui dichiara clesedia a rotelle € uno
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strumento legittimo tanto per sé quanto per il @ondco transabile mentre
ricorda di aver visitato assieme a lui, dopo 30i,ahluogo dell’incidente
che la rese disabile. In questo senso il riconosetm personale si
incrocia con quello politico. Ma anche i piccolies¥i interazionali sono
importanti. Incrociare lo sguardo di un’altra peraan sedia a rotelle
durante una simulazione € motivo d’orgoglio: ashére’s an invisible
pact among wheelchair users (come se ci fosse tm ip&isibile tra chi
usa la sedia a rotelle). Poter accedere a quettw ipgisibile consolida
I'identificazione, e la simulazione si riconfermange una finzione che
crea la realta.

| transabili sono molto attenti a “rappresentara”disabilita in
maniera positiva, durante le simulazioni. Nonostaittratti appunto di
una simulazione, la gestione della rappresentazidele proprio sé
disabile e investita di una valenza politica. Dteann week-end di
simulazione in una citta diversa dalla propria,i€lacende in un albergo
e alloggia nella stanza accessibile per i disaualcosa impedisce
'accesso alla rete internet da tale stanza, itagesdell’albergo non
riesce a rimediare al problema, e la donna, afaetecon la reception,

da in escandescenze:

“What, they don’t expert wheelchair users to bersreaough to
use computers??” And | slammed down the receivegtyaand
frustrated®.

La simulazione come pratica di embodiment empifecgi che i
soggetti agiscano (nel senso di agency) in basdeatita desiderata, e

che quindi percepiscano il portato politico dellgopresentazione di sé

6 “Cosa credono? Che quelli in sedia a rotelle iancsabbastanza svegli da usare un
computer??” E ho buttato giu il telefono, arrabbiatfrustrata.
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come disabili. | transabili possono essere i pilnvatti sostenitori
dell'accessibilita, della vita indipendente, dedkri opportunita, e di tutte
guelle politiche sociali che possono alleviaregdfetti disabilitanti della
cultura. Da una parte i transabili condividono tandnzione che sia la
societa, e non il corpo, a produrre la disabiktgertanto perseguono il
proprio ideale politico; dall’altra si battono pena societa accessibile
che possa accogliere — un giorno - 'identita da besiderata.

Tuttavia, si rendono conto che — quand’anche comgdero la
loro transizione verso la disabilita — non saraaocolti facilmente nella
comunita disabile. | transabili sono consapevoliedearriere identitarie,
spesso piu insormontabili di quelle architettonicBen amarezza, Sean
ammette che: “regardless of what happens in tresaeBIID treatment,
we will never be “one of them”.” Non poter essetad di loro”, non
poter essere “un vero disabile”, a causa di unargeia identitaria che
non si basa sull’effettivo embodiment, sulla coratiz, ma sulla storia,
sulla causa della condizione. Anche se la condiziorateriale fosse
identica a quella di un disabile, il transabilesarebbe giunto in seguito a
una scelta. | transabili identificano I'assenzacklta come la differenza
identitaria fondante tra sé e i disabili.

Una simile disputa identitaria € avvenuta e avvidree le
transessuali MtF quando a confronto con le donne mnne, in
particolare con alcune femministe. Nonostante endtansessuali si
siano battute contro i meccanismi del patriarcatmo state viste con
sospetto all'interno del movimento femminista.dbkpetto si traduce con
un’accusa di appropriazione indebita, che e siathdizzata come uno
stupro (Raymond 1979 [1994]); 'uomo che transizigarso il sesso
femminile opera un’appropriazione della donna asaltallennesima

potenza: si tratta, infatti, dell’appropriazione Il'ddentita. La
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transessuale non potra mai essere una vera domchg aopo gli
interventi medici, quando la sua anatomia sardtdasa di una donna
genetica, la transessuale non potra correggereurgliamente la
mancanza di un passato da donna. Questa argonter@guoggia pero su
un’ipotesi ideologica e determinista, che potrebbgere applicata anche
ai rapporti tra transabilita e disabilita. Sostenehe la storia crea la
Donna, significa pensare che tutte le donne coddnho la medesima
storia, indipendentemente dall'intersezione dieaitariabili quali razza,
classe, eta, orientamento sessuale, dis/abilitideHe donne transessuali
non sono “come tutte le altre donne”, ma nessunaac uguale a
un’altra, e il riconoscimento delle differenze w@iterno della comunita
femminista € stata forse la piu grande conquistand@imento nel corso
del XX secolo.

Analogamente, anche se tutti i “veri” disabili condono una
mancanza di scelta rispetto alla propria condiziaiedisabilita, le
conseguenze di questa non-scelta non possono essesderate
uniformi per tutti i soggetti. Pensare che un slagevento passato possa
determinare in toto un’identita, significa negasenatura processuale,
relazionale, e performativa della soggettivita edfare la propria agenda
politica sulla persistenza di un’identita che viesiabilizzata sempre a

scapito di altri soggetti.

5.3 Transabilita, transessualita e transgender

La cornice a cui la comunita transabile fa piu iegpl riferimento
— fin dalla scelta del nome — & quella transessuBkr rendere
intellegibile il proprio desiderio, i transabili hao preso in prestito la
narrazione transessuale che si basa sulla metd&raorpo sbagliato.
Cosi come un transessuale sarebbe un uomo inteappal corpo di una
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donna, il transabile sarebbe un disabile intrapgpaial corpo di un abile.
La narrazione transessuale che si basa sulla metaéb corpo sbagliato
perd, non € l'unica attraverso la quale i sogdsdtis si sono raccontati.
La storia, la politica, le comunita e le narrazidrans, infatti, sono
tutt'altro che omogenee. La comunita transabilelesusero essere
associata con una specifica visione della transéitlsuna visione che:

- considera il passing l'obiettivo della transizon

- esclude il ruolo della sessualita dal desideridrahsizione e accetta
I'eterosessualita obbligatoria

- si sottomette a una versione forte del patemmalise del ruolo

regolatore della medicina

- accetta una spiegazione essenzialista, pre-giseQrcongenita e
biologica della condizione trans.

- acconsente a un percorso terapeutico teleologicautorizzato

dall'istituzione medica che progredisce dalla dasgnal Real Life Test,

alla terapia ormonale, alla chirurgia genitale, ppprodare infine al
cambiamento legale del nome sui documenti.

Si tratta insomma di una visione della transessuahie non si
pone come contro-discorso, ma che accetta piuttpassivamente il
copione proposto dall’establishment medico, chésotive una visione
essenzialista della transessualita e che si affidialeali stereotipati,
normativi, dicotomici della femminilita e della ncadinita.

Questo tipo di narrazione e stato appropriato dansgbili
principalmente per fini politici, ma anche per daresenso alla propria
biografia: ancora una volta le finalita sistemickieincrociano e si
sovrappongono a quelle biografiche. Analizziamauastp proposito un
interessante racconto di Marie, una donna traresabile e anche

transessuale. Marie ha completato la transizioneamo a donna, ma
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non € ancora riuscita a diventare una donna sétimizio della sua
transizione da uomo a donna, un amico di Marie hangidente in
seguito al quale riporta danni alla tiroide. Laoitile del’'uomo quindi
cessa di produrre ormoni in maniera adeguata eorpoc dell’'uomo
subisce un processo di femminilizzazione, al pwite I'amica Marie,

ricordandolo, ne parla al femminile:

| started to wish that | was her and had her tliypibblem that
feminised my body. | wondered in what way her tigrwas
damaged and how | could reproduce it i fne

Emerge da questo breve estratto una vertiginosagposizione
di temi: una disabilita acquisita (il danno alleotile) diventa il veicolo
della transizione di genere; Marie spera di potieragae il suo percorso di
transizione da uomo a donna grazie all’acquisizidinena disabilita, di
un danno fisico. La transizione di genere si squoae in questo
racconto alla transizione dis\abile, e diventa caglicalmente ancorata
alla biologia del corpo. Il desiderio espresso daiMin questo ricordo,
non é soltanto il desiderio di transizione di genena anche il desiderio
che questa transizione sia congenita, sia endogeodotta e allo stesso
tempo risolta dal corpo stesso. In altri raccomiarie dichiara di
sostenere che la transessualita € una condiziomgeoida e che non ha
nulla a che fare con il sesso, tanto quanto ls#aitita.

\Questa visione della transessualita come patologiggenita
slegata dal sesso, € stata criticata e corretthintaho stesso del

movimento transessuale. Giustificata negli anni ¢céhe essenzialismo

" Incominciai a sperare di essere lei e di avesadl stesso problema alla tiroide che
avrebbe femminilizzato il mio corpo. Mi chiedevodhe modo la sua tiroide fosse
danneggiata e come avrei potuto riprodurre la ategsa su di me.
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strategico, cioé come una mossa politica, un comesso per poter
accedere ai trattamenti medici, a partire dai pammi '90 (Stone 1991;

Bornstein 1995) questa visione essenzialista dedlasessualita e stata
affiancata e criticata dalla teoria transgendeg, mtopone una narrazione
del desiderio di cambiamento e\o modifica del ses®mo lineare e

teleologica. La narrazione transessuale incomiacs#aldarsi, non e piu
il racconto di una transizione da un sesso albalitna un percorso
frastagliato che rende conto della complessitaadathnsizione, che
assegna valore anche al processo stesso di taresiza non solamente al
suo risultato, e che consente al genere di essemgplicato dalla

sessualita.

Sbaglieremmo pero a credere che la visione essisteidella
transessualita sia stata ormai soppiantata dateal#ga del contro-
discorso transgender, le due versioni piuttostoviemmo; nella loro
relazione con la comunita transabile pero, si sinoostrate entrambe
resistenti alla “risonanza”. né una versione néirdasembrano essere
compatibili con un’ipotesi di alleanza politica ckagenda transabile.

Alcuni accenni di interazione tra transabili e sessuali che ho
potuto raccogliere nel corso di questa indagineodinano la precarieta
del dialogo tra transabili e transessuali: alcuams$essuali si sono iscritti
a transabled.org e inseriti nelle discussioni, regtando il proprio
disagio di fronte a quella che e stata descrittaecoina appropriazione
indebita della cornice transessuale; Wolfang inviteansabili a trovare
un proprio linguaggio per discutere della loro dammhe, cessando di
voler ribadire un paragone tra il desiderio traiisabdquello transessuale,
a meno che: “you can prove (using scientific red@athat there’'s a
connection” (non possiate dimostrare (usando reerxcientifiche) che
c’é una connessione). Da questo estratto si puwiiaefche il problema
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non e il paragone in sé, ma il fatto che questosi@msupportato da prove
scientifiche. Questo soggetto transessuale rimpaowadla comunita
transabile di non poter sostanziare la propria @oie sulla base di
solide ricerche scientifiche, e al contempo riveadia posizione della
transessualita all’interno di un quadro medicoqsiiieo consolidato,
legittimo e autorizzato. La patologizzazione delansessualita, tanto
osteggiata dalle politiche transgender, diventa guesto scambio
'oggetto della contesa. L’autorizzazione medical @iconoscimento
scientifico sono rivendicati da questi soggettns@ssuali come cio che
convalida la propria esistenza, una convalida abre govrebbe essere
concessa al desiderio transabile, men che mai ba#ia di un parallelo
con quello transessuale; i toni della discussiomeentiano accesi,
Wolfang e categorico: “There are no parallels wbaer between
transsexuality and wanting to be handicapped, y@upersons” (non c’e
nessun parallelo di alcun tipo tra la transessuaditil voler essere
handicappati, siete malati). Ironicamente, ancheci8eche viene qua
rivendicato e la transessualita come patologiagsliito scelto € “voi
malati”. A questo punto della discussione, quandara transabili fanno
notare di aver parlato con persone transessuaWero un’attenzione
positiva, ricordando di essere stati perlomeno aesipWolfang fa una
dichiarazione rivelatoria: “maybe your acquaintamare mostly psuedo-
transexual” (forse i vostri conoscenti sono piu chkro pseudo-
trasessuali”). Secondo Wolfang, se un transessualecomprendere la
condizione transabile, allora non si tratta alldrain vero transessuale,
ma di uno pseudo-transessuale; si ripropone casidigotomia propria
della versione piu determinista e patologizzantalteorso transessuale,
guella tra veri transessuali e falsi transessdaliniti ora come psuedo-

transessuali, ora come transessuali secondari.r&éntero transessuale
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e intrappolato nel corpo sbagliato a causa di wblpma congenito, lo
psuedo-transessuale desidera cambiare sesso d@osdgumotivazioni
secondare: schizofrenia, depressione, perversessssale, etc.

Sembra quindi improbabile un’alleanza politica cauei
transessuali che sottoscrivono una visione medidgterministica del
desiderio di cambiamento di sesso, nonostantdtd fde i transabili si
affidino alle medesime cornici scientifiche. Nontnao essere quindi
migliore la situazione sul fronte del dialogo cohi énvece rifiuta
linquadramento medico e patologizzante. La pditie la teoria
transgender, infatti, rifiutano di vedere il desideper il cambiamento di
sesso come malattia mentale. Anche se la diagnssata un veicolo
strategico per poter aver accesso ai trattamengstq compromesso
richiede sempre un alto prezzo. Una diagnosi diathal mentale ha
pesanti conseguenze sociali, culturali e legallmedben dimostra la
storia transessuale: produce stigmatizzazione,@na@mione, esclusione;
influisce su un ampio spettro dei diritti di cittadnza: dall’accesso al
lavoro alla custodia dei figli al diritto di asildegittima la violenza
motivata dalla trans fobia e le cure “riparativéiecsi basano sulla terapia
dell'avversione. Attualmente la politica transgendeiede la rimozione
del “Disturbo di Identita Sessuale”, dal ICD-10 4€dificazione
Internazionale delle Malattie, dal WHO) e dal DSWHR (Manuale
Diagnostico Statistico dei Disturbi Mentali, dalP®)".

Nikki Sullivan (2008Db) individua inoltre un altraupto critico del
paragone transessualita\transabilita, insito rtdi¥ao della metafora del

78 Si veda la campagna: Stop Trans Pathologiz2iidre.,
http://stp2012.wordpress.com/. Se entro il 20¥angabili sperano di vedersi
riconosciuti nel DSM, per quella data il movimestgone I'obiettivo di ritirare la
transessualita dai manuali psichiatrici.

243



corpo sbagliato. La metafora del corpo sbagliatopsggia su un
dualismo corpo\mente in cui il corpo diventa uneityg di cui il soggetto
si dichiara proprietario, dichiarandolo pero, atesso tempo, alieno da
sé. A guesto punto il corpo viene affidato ai tecwiel corpo (cioe ai
dottori) che possono “ripararlo”. Questa metafoiaa Sullivan, produce

due effetti negativi:

first, it misrecognizes the wrong body as an abstrand
universalizable concept that an be applied to ageawf
decontextualized object-bodies alike, and, secondpnceiving
of the wrong body as merely a thing which is sejgaii@m, and
at odds with, the self, such an analogy not onilg t® account
for bodily specificity, but ultimately perpetuateshe
phenomenological conditions, the sense of profoairehation,
that requires wrong body narratives in the firsgcgl (Sullivan
2008b: 106).

Secondo Sullivan, quello che forse accumuna urs#faite e un
transessuale pre-transizione non e tanto il fatisdere intrappolati nel
corpo sbagliato, ma piuttosto I'essere entrambibswdssi a una retorica
che riafferma la produzione di corpi sbagliatitrBicuperabile frattura tra
sé e corpo, e un’irrimediabile alienazione traoitpo e il soggetto che lo
abita.

In conclusione, possiamo osservare che questiittoeflquesta
precarieta di “risonanza” della cornice transalmiten altre comunita e
altre politiche sono interessanti perché ci cormentdi osservare come
la verita e la realta dei corpi venga sempre caigta in maniera
relazionale, e a costo dell’esclusione e della negea di altri corpi. Se le
domande “chi conta come donna/uomo?” e “chi cowoi@e disabile?”
potessero rimanere aperte, senza risposte dedinites politiche e gli

spazi potrebbero essere costruiti sulla base diizawa che non
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sarebbero identitarie ma piuttosto trasversali;I'skentita fosse una
conseguenza della politica, piuttosto che la seacpndizione, la cornice
transabile potrebbe “risuonare” sia con la comuniisabile che con
guella transessuale. Allo stato attuale delle cpse, il principale
interlocutore della comunita transabile sembra em@&ssere solamente

l'istituzione medica, e in particolare il discongsichiatrico.

5.4 Transabilita e Bioetica

Come accettare un obiettivo politico che passaawatso la
patologizzazione della stessa soggettivita chersiacdi affermare? Qual
e il costo insito nell’identificarsi come malati diente? La comunita
transabile adotta due strategie discorsive: la griénl’essenzialismo
strategico, la seconda si basa su un modello sodalla disabilita
psichica.

L’inquadramento della transabilita come patologsichiatrica €
visto come un modo per accedere in qualche modstitdizione medica
che dovrebbe poi somministrare i trattamenti. Na@teassariamente
implica un’accettazione della stigmatizzazione algciche segue a una
diagnosi psichiatrica, ma piuttosto un compromesssapevole. Sean é

piuttosto lucido a questo proposito:

| say, put it in the DSM, start studying it propefl..] Then, in
25, or 50 years from now, work at getting it renab\¥eom the
DSM if appropriaté’.

Sean immagina un percorso di inquadramento cheapattaverso la

patologizzazione per poter ottenere una serie dimsnti utili;

"o dico, mettetelo nel DSM, e incominciate a saunidi come si deve [...] Poi, tra 25 0
50 anni da ora, lavorate affinché possa esseressondal DSM se & appropriato
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principalmente la ricerca: lo studio delle origimielle cause, e delle
opzioni di cura del fenomeno potra avvenire solaggesto fenomeno
viene inquadrato come problematico, come una nealptr la quale e
necessario trovare una cura.

Questa forma di essenzialismo strategico preseeta plcuni
rischi. In primo luogo, la conoscenza prodotta sUfeanomeno & sempre
socialmente situata. Pertanto, gli eventuali sapelia transabilita, se
prodotti allinterno di una cornice patologizzant@n saranno innocenti,
ma informati da un discorso che concepisce il dgsddi disabilita
come patologico. Il soggetto che desidera la disabguindi sara
costruito — cosi come €& avvenuto per i transessuaome illogico,
dipendente, malato, inferiore. La soggettivita capdi agire socialmente
viene cancellata clinicamente e sostituita da umené del sé non
pienamente autonoma né dotata di agency, sottoraissdorizzazione
e alla validazione medica; inquadrare la trangabdome patologia ne
produrra un’unica versione valida a cui il soggétiioe a questo punto e
un candidato all'accesso ai trattamenti) si dowafermare. Ma essendo
il soggetto patologico un soggetto politico debokara difficile
contrastare quell’'unica modalita di essere “vedangabili” che verra
irrimediabilmente installata a seguito della paf#a@azione. In secondo
luogo, praticare I'essenzialismo strategico e wrené di azione politica
privilegiata, perché presuppone che i soggetticsienamente in grado
di scegliere consapevolmente il compromesso a anh@ in contro.
L’essenzialismo strategico richiede il possessairdicapitale culturale
che forse non é a disposizione di tutti\e; quargtbadpatologizzazione
rischia allora di sedimentarsi nelle soggettivita?

La seconda strategia discorsiva che circola nebaunita
transabile si rifa al modello sociale della disidile lo applica alla
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malattia mentale, che €& qui inquadrata come disabibsichica.
L’'esperienza della disabilita psichica € molto déze da quella della
disabilita fisica, cosi come I'esperienza dellaitéepuo essere diversa da
guella della paraplegia, ma gli effetti disabiltiadella societa sono in
fondo simili. Dunque Sean, con una certa veemetrtaade: “Why it is
so bad to be labelled as having a mental illnesa#dCsomeone tell me
what the F*** is so bad about it?” (cosa c’é di makll'essere etichettati
come portatori di una malattia mentale? Qualcun gitmi cosa c****
c'é di male?). E la societa a rendere la malatémtale indesiderabile,
cosi come rende indesiderabile la disabilita fisMa se si crede, come
credono i transabili, che la disabilita fisica nem intrinsecamente
indesiderabile, a rigor di logica potrebbe essessidérabile — o
perlomeno accettabile - anche la disabilita psa&hiffettivamente, non
c’eé niente di male nell'avere una malattia mentalgtavia, cio che é
discutibile e il modo in cui la malattia mentaleené costruita
socialmente, principalmente attraverso la prodwziodi sapere
dell'istituzione medica. Ma [l'obiettivo dell’agend&ansabile non e
semplicemente il riconoscimento del desiderio dadilita come malattia
mentale, ma soprattutto il suo inserimento allintedi quell’istituzione
medica che é responsabile della costruzione dedtmali mente come
soggetto inferiore. Cosi come non e possibile ssegla disabilita senza
accettarne le conseguenze sociali, non € possbégliere la malattia
mentale senza fare i conti con i suoi effetti sagjaranti. Il problema
insisto nell’essere malati di mente, non e la nialahentale in sé, ma
come questa e costruita socialmente.

Il desiderio di disabilita e inquadrato come detggperché implica
la rinuncia a un privilegio. La devianza viene dafl in base a un

giudizio morale. La transizione da uomo a donntatasnquadrata come
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devianza, perché implica la castrazione, simbdi@&z@me mutilazione
non solo del corpo, ma come mutilazione di un fEgid: quello
maschile. Rinunciare al proprio “dividendo patraec (Connell 1995) —
cioe ai privilegi sociali che I'essere uomini semgomporta, benché in
misura variabile — € un peccato morale. Analogamdatrinuncia allo
status di soggetto abile & inquadrabile comeiiltafdi un privilegio e di
una responsabilita. Il ruolo del soggetto abilelanadfera pubblica,
implica un’assunzione di responsabilita nei condrafella societa in
generale: la responsabilita di essere produttiwipdtribuire al benessere
della comunitd e all’economia, e di aiutare i sdtjgeiu deboli. La
comunita transabile risponde a questa argoment@zincordando
innanzitutto che le persone portatrici di disahilipossono essere
produttive tanto quanto i soggetti abili, se som lassicurate le dovute
condizioni di accessibilita. Inoltre, per i trangdal piuttosto il corpo
abile ad essere un ostacolo alla produttivita, cammette Gordo:

There are so many times when | withdraw from atiéisj part-

time jobs ('m a student), even going to the loesdtaurants —
all because | just didn’t feel comfortable goingitan the world”

as able-bodiet].

~

Il desiderio di transabilita non & un tentativotdiffa ai danni
dello stato sociale, i transabili non desideran@wuliare disabili per avere
benefici e pensioni. Tuttavia, alcuni di loro sattualmente gia a carico
dei servizi sociali e della sanita a causa deiudistpsicologici che

derivano dal non poter completare il proprio prégesul corpo.

8 Ci sono tante volte in cui rinuncio a fare delfévita, o dai lavori part-time (sono uno
studente), o anche andare in un ristorante local&utto semplicemente perché non mi
sento a mio agio a “uscire nel mondo” come perstwata di un corpo abile.
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Depressione, panico, disturbi compulsivi, compartan costo sociale e
sanitario: i soggetti - come ricorda Gordo — srarito dalla vita sociale e
produttiva, e devono essere trattati con farmderapie psicologiche. La
guestione del “costo” dell’acquisizione volontadauna disabilita non
puo essere — sostengono i transabili — misuratansoite sull'asse
finanziario: se quelli economici fossero gli unewosti rilevanti per la
sanitd pubblica non esisterebbe la terapia delreloi@ verrebbero
somministrate cure ai malati terminali. Naturalneerdgcquisire una
disabilita comporta un costo, ma anche curareffgttepsicologici della
mancata acquisizione della disabilita comporta esta: Per i transabili
allora la questione si riduce a una scelta traspesa a fondo perduto
(psicofarmaci e terapie psichiatriche) e una sp@bkacosto della
disabilita) curativa.

La collocazione della transabilita nel campo dbltzetica e della
sanita mette in crisi i criteri fondamentali su aiibasa l'etica della
salute pubblica e la giurisprudenza: autonomiagmalrismo, consenso.

Johnston e Elliott (2002) hanno analizzato alcunelled
implicazioni legali della richiesta di amputaziodiearti sani. La richiesta
di amputazione & incompatibile con il giuramentoogratico che impone
ai medici di “non causare danno”; i transabili sogfono che € in realta il
rifiuto a operare a causare il danno: ignorareidbieste di cura e, di
fatto, cio che causa danno, perché la richiestaokrata da un soggetto
autonomo e consenziente. Dal punto di vista legaié la questione non
e risolvibile facendo affidamento solo sulla nododi consenso. Per
rendersene conto vale la pena di ricordare il cheftd “Spanner Case”
(noto in italiano come *“operazione chiave ingleséAthanassoulis
2002). Nel 1990 in Inghilterra 15 uomini vengonmdannati fino a 4

anni e mezzo di carcere e a pene pecuniarie fi2009 sterline per
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lesioni e complicita in lesioni. | cittadini in gstgone sono un gruppo di
uomini gay che praticano sesso sadomaso di grupflop” (sadici)
vennero condannati per lesioni e i “bottom” (masstti) per complicita
in lesioni. Il gruppo aveva filmato alcune dellessieni in cui praticano
varie attivita sadomaso, il video finisce primal@ehani della polizia
(che sospettava un giro di pedofilia, poi mai ditret®) e quindi in
tribunale. Il processo si conclude nel 1994 allan€a dei Lord che
conferma la sentenza del tribunale con 3 voti arae 2 contrari (R v
Brown [1994] 1 AC 212), nonostante fosse statomuseiuto che le
attivita praticate dal gruppo non avessero prowmtedioni permanenti,
fossero state condotte in privato, e con il consehdutti i partecipanti.
Il caso Spanner fu sicuramente complicato dal fafte i soggetti
coinvolti erano omosessuali e praticavano sessgrupipo. Infatti, nel
1997, un altro caso di lesione consensuale fimgeeribunali inglesi: R
v Wilson. Al processo il signor QB viene accusatdegioni per aver
inciso a fuoco le proprie iniziali sulle natichelldemoglie consenziente.
Ma in questo caso, dove ad essere coinvolta eracoppia di coniugi
eterosessuali, I'imputato viene assolto in quangva aiutato la moglie a
ottenere un “desirable piece of body adornment {Rilson 1997 cit. in
Johnston e Elliott 2002: 434). Nel caso Spanneeasy la nozione di
consenso non e stata ritenuta sufficiente ad amsolgli imputati. Il
signor Alan Oversby, meglio conosciuto con lo pseuicho di Mr.
Sebastian, era un rinomato tatuatore e pierceinyalbo nel caso viene
condannato per aggressione e lesioni per avercatat— durante una
delle sessioni sadomaso — un piercing a un penestQatto, che fa parte
della routine professionale di migliaia di piergetutto il mondo, e stato
condannato solo perché il pene in questione ettoete stata la natura
erotica dell'atto a far scattare la condanna, danento che i piercing al
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pene come pratica estetica sono perfettamentei.leiy@logamente i
“bottom” (masochisti), benché consenzienti, sorati stondannati per
complicita in lesioni (contro se stessi) perchéahno — ricordiamo, non
permanente — e stato provocato “senza validi niptheél senso che la
“soddisfazione della libido sadomaso” non é statenswlerata dal
legislatore inglese un valido motivo, al contragiella soddisfazione di
un desiderio estetico.

Non stupisce allora che i transabili siano moltterstt a non
associare il proprio desiderio a motivazioni sesahe sembra minare
la nozione di consenso piu delle motivazioni esheti Per di piu, la
lesione oggetto del desiderio transabili & diffi@inte risolvibile facendo
affidamento sulla sola nozione di consenso perché@tserebbe di una
lesione permanente dagli effetti disabilitanti. dstion e Elliott ricordano
che alcune pratiche come la sterilizzazione, ipiato di organi da
donatori in vita, I'aborto, e la chirurgia per l@gsegnazione del sesso
possono essere interpretate come lesioni permaneppure sono
perfettamente legali perché rispondono a un’esmetezapeutica. E
necessario quindi allargare il dibattito sull'etidella transabilita alle
politiche sanitarie sociali. MacKenzie e Cox (200discutono la
transabilita in relazione alle nozioni di autonongéigpaternalismo che
operano nella costruzione del discorso sulla saputeblica. Mentre
I'etica tradizionale della medicina riguarda larafali interazione tra
medico e paziente — una sfera sostanzialmentetarivia sanita pubblica
si confronta con il concetto di popolazione. Di seguenza, cambia il
ruolo e il peso del concetto di autonomia. Se nakdazione
medico\paziente la conquista dellautonomia del igae e
comprensibile come indubbio miglioramento dei rafipdinici, la sanita

pubblica si fonda su un’intrinseca esigenza di radizmazione della
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popolazione: le misure sanitarie applicate a un@ojazione sono
necessariamente obbligatorie e uniformi. Pertanto,concetto di
autonomia non e pienamente compatibile con le iplét della sanita
pubblica. Le campagne di comunicazione socialerggponsabilizzare i
cittadini a uno stile di vita sano costruiscone@htempo un discorso che
definisce non solo cido che & sano, ma anche cioéchmorale”. Nel
discorso della sanita pubblica I'anormalita assuome significato
peggiorativo: all’anormalita deve essere posto dime con un
miglioramento. La disabilita, in quanto condizionferenziante, é
considerata dalla sanita pubblica come un’anortnalid correggere.
Quando le politiche della sanita sono poi informdse un modello
medico\individuale, il disabile & considerato ateegua di un malato che
va curato e, quando non puo essere curato, sosteelldé sua inevitabile
dipendenza (al contrario, secondo il modello secial “cura” per la
disabilita non deve essere dispensata dalla sandéadalla societa: il
rimedio alla disabilita & I'indipendenza, non ipgwrto alla dipendenza).
L’imposizione piu 0 meno diretta di trattamenti san e\o stili di vita ai
cittadini & definita “paternalismo”. Un certo gradib paternalismo e
inevitabile, vista I'esigenza della sanita pubbldiaconfrontarsi con la
popolazione in toto. Il paternalismo pud anche messeonsiderato
positivo in quei casi che riguardano soggetti noerpossesso di piena
autonomia (per esempio i disabili psichici). In spiecasi si parla di
paternalismo “morbido”.

In ogni caso il paternalismo deve essere miswatdue assi: il
primo riguarda il grado di volontarieta delle démms dell’individuo e il
secondo il grado di danneggiamento a terzi che tgueégcisioni
eventualmente comportano. Quando una decisione emaiente

volontaria e non danneggia altri, per quanto papgerire irrazionale, va
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rispettata, e il paternalismo e ingiustificabiler Rssere volontaria una
decisione deve essere presa da un soggetto autproapace cioe di
intendere e di volere: la decisione non deve eslsemnseguenza di
pressioni esterne o di ridotte capacita mentalisegoenti a una
condizione di malattia mentale. Una persona anm@sper esempio,
potrebbe rifiutare le cure (ovvero il cibo), ma si@edecisione irrazionale
non & autonoma né volontaria, € dettata invecendarigiotta capacita
mentale; in questo caso quindi pud essere impdsttraitamento
obbligatorio (ovvero la nutrizione forzata). Nefleatica la relazione tra
volontarieta, autonomia e irrazionalita e in reaitarsiva, nel senso che
piu una decisione € irrazionale, piu il soggettocda parte tende ad
essere considerato non competente, non autonogapace di agire in
base alla propria effettiva volonta. Vediamo dunge il problema
dellautonomia € in realtd complicato dall’eziolagdella richiesta;
MacKenzie e Cox (2007) fanno notare che quandorichgéesta — come
guella transabile - € fatta a partire da una poseiche non si colloca in
standard diagnostici gia approvati (come accadeecav per la
transessualita) difficilmente verra considerataaama.

Tuttavia, il punto cruciale della collocazione delransabilita
all'interno della sanita pubblica risiede nella cenione della disabilita e
nell'ideologia del Soggetto autonomo. La disabi&aconsiderata una
condizione indesiderabile perché rende i soggeperdienti, e quindi
non pienamente Soggetti. Nella concezione libedaleo stato moderno
occidentale, il cittadino €& innanzitutto soggettdomomo e indipendente
ma questa concezione di soggetto completamentersowi sé € stata
messa in discussione da varie discipline e praspedt partire dal post-
strutturalismo. MacKenzie e Cox (2007: 371) notahe:
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Under readings of autonomy as relational, to bedwia to be a
social being passing through different developmesitayes, with
mutual reliance, dependence and vulnerability, thersdering
autonomy far from absolute in the liberal sense.

Tuttavia, se una nozione relazionale del soggettd pssere
accettata privatamente o come nozione psicologiclynzionamento
della sfera pubblica € ancora fondato su una nezionitaria del
Soggetto. La sanita pubblica, di conseguenza, emam’istituzione
normalizzatrice. Sean riassume gli effetti di qaegteologia in una
glossa che ben sintetizza la battaglia politicéeadedmunita transabile:

They're trying to make us normal, not happy. And $ome it
may be that “normal”="happy”, but I'm tired, weaoy this quest
for normalizatiofi".

81 Cercano di farci diventare normali, non felicip&r qualcuno potra anche essere che
"normale" equivale a "felice", ma sono stanco,ifida questa ricerca della
normalizzazione.
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CONCLUSIONI

Marc Quinn,Alison Lapper Pregnant

Il corpo puod avere una propria esistenza complessa,
che in gran parte non possiamo interpretare.
- Susan Wendell

“Alison Lapper Pregnanf? & un'opera dell'artista britannico
Marc Quinn. E una statua di marmo italiano altarBgiri e pesante 12
tonnellate che rappresenta un nudo femminile ivideanza. La statua e
stata esposta dal settembre 2005 alla fine del #0Uvafalgar Square, a
Londra. Alison Lapper, la donna che ha posato csoggetto per la

statua, € un’artista inglese disabile. La statympnesenta il suo corpo

82 |a mia discussione di quest'opera & stata inflagndalla lettura che Rosemarie
Garland-Thomson ha offerto in occasione del cong€ghe Perfect Body: between
Normativity” and Consumerism, Linkdping, Svezial3-Ottobre 2009.
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anomalo: senza braccia e con arti inferiori fortetaeesottosviluppati; di
primo acchito, & forse piu facile immaginare che tsitti della
rappresentazione del busto di una statua delllsitdicmenomata dai
secoli, come la celeberrima Venere di Milo, piutboshe di una donna
vivente. La menomazione di Lapper € invece realé ed causata da una
condizione che prende il nome di focomelia e ss@néa sotto forma di
malformazioni congenite principalmente a caricolidzgj.

Donna, disabile, incinta. Questi concetti tematizdall'opera di
Quinn sono oggetti che Donna Haraway chiamereblerrmbasemiotici
(2000 [1991]), vale a dire il risultato di comples® irriducibili
interazioni tra linguaggio e materia, in questoocksmateria del corpo.
Il percorso intorno alla disabilita che ho elaborat questa indagine
cerca di rendere conto proprio di questo genenmateliazioni tra societa e
corpi, discorso e materia; le numerose posizioritiploe e ipotesi
teoriche riportate - cosi come la statua di Lagpeitto il dibattito che ha
alimentato - sono state generate graziealbnedi determinati corpi,
quei corpi morfologicamente difformi culturalmertefiniti “disabili”.

La statua di una donna disabile in procinto di diaee madre
esposta a Trafalgar Square ha suscitato interemsienato molti dibattiti;
I'intento di tematizzare un contenuto controversa gia previsto in
maniera programmatica, dal momento che Lapper bettato di posare

per Quinn con la speranza di inserire:

disability and femininity and motherhood on the miép time to
challenge people’s perceptions of these things hiipeful it can
make a difference (Lapper cit. in Lewis 2005, s.p.)

Le critiche all’'opera si sono espresse piu sottafodi rimproveri estetici

che non di disapprovazione della performance palitiper esempio
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Robert Simon, direttore del British Art Journakieme che l'opera sia
“orribile” perché troppo grande, troppo lucida, sgiante a un qualcosa
di prodotto industrialmente (BBC News, 19 Septeni2@0d5). Al di la

del risultato estetico pero, I'opera di Quinn éatsoprattutto ammirata
in quanto € una delle pochappresentazioni della disabilittn campo

artistico, una rappresentazione positiva perchévapridi tratti

stigmatizzanti o grotteschi. Inoltre, rappresenta wlonna, il che & un
ulteriore punto affermativo rispetto alla visitdlitdelle donne disabili;
implica infatti che il corpo di una donna disabpessa diventare il
soggetto di un‘opera darte — concetto gia di pér pgiuttosto

rivoluzionario, se si pensa al ruolo del nudo femitai nella storia

dell'arte, ma soprattutto se si pensa akgazione dell'identita di genere
a cui le donne disabili sono soggette (cfr. capi®lparagrafo 5). Come
abbiamo visto, approssimarsi agli ideali di piadezpa esteriore che
definiscono e consolidano la femminilitd € una perfance che da per
scontato (taken-for-granted, per dirlo in una teiwtagia Goffmaniana)
un corpo abile. Eppure il corpo di Lapper scolpitel marmo, cosi
evidentemente difforme nella sua nudita, non evalcan senso del
grottesco ma piuttosto un’eleganza sobria, unaebedl inaspettata. |l
volto, caratterizzato con pochi tratti lineari, bha’espressione forte e
maschile, sottolineata dai capelli cortissimi e dabllo largo

(ricordiamoci che Lapper compie la maggior partéed&zioni, incluso il

dipingere, con la bocca, e quindi ha probabilmewikippato una forte
muscolatura del collo). Isolando collo e testa ldadto, la realizzazione
ricorda l'universale operaio sovietico, ma il resiel corpo e reso
indubitabilmente femminile perché gravido. Come merso dalle

argomentazioni riportatedisabilita e maternita sono un binomio

culturalmente sanzionato: la paura che i “mostnegmo mostri’ (basata
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sulla fobia del contagio e sulla propensione caltiga incolpare le madri
dei problemi dei figli), la convinzione che il lawodi cura debba essere
svolto da un corpo abile (che potrebbe cosi sostgria efficacemente la
sfera domestica patriarcale), la desessualizzazibeeesclude le donne
disabili dal’economia del desiderio eterosessyalguindi dalla facolta
di riprodursi, che consolida I'eterosessualita aaibria) cancellano una
possibilita materiale che I'opera di Quinn scolpistvece nel marmo.
Per di piu,Alison Lapper pregnané stata esposta a Trafalgar
Square, un luogo pubblico; la piazza prende il nataka vittoria di
Trafalgar (1805) in cui trionfo I'ammiraglio Nelsomaffigurato nella
statua che occupa la posizione piu centrale déflazp. Tre basamenti
laterali sorreggono altri importanti personaggilastoria inglese, alcuni
a cavallo, ovvero l'ausilio alla mobilita tipico ldeondottiero. Il quarto
basamento, concepito a meta Ottocento per unaastadil realizzata, é
stato inserito nel 1999 in un progetto della Rdyatiety of Arts che lo
concepisce come spazio espositivo per opere coor@amge, che
vengono sostituite a rotazione; il 2005 é statartho di “Alison Lapper
Pregnant”. A ben vedere pero, nella piazza c’een lgi statua di un
disabile, proprio quella dellammiraglio Nelson; ma disabilita di
Nelson (amputato di un braccio) fu il risultatol@bismo in battaglia e
quindi va a consolidare, piuttosto che a minare,pé&afomance di
mascolinita del soldato. La disabilita di Lappevaoe, la focomelia, e
una condizione congenita che ha avuto un piccaffdistbne intorno agli
anni ‘60 quando molte madri non vennero informaeglid effetti
collaterali del thalidomide. Le due statue in qaes#nso cristallizzano la
percezione culturale riportata da Fine e Asch :(cfapitolo 1 paragrafo
5) in base alla quale si tende ad associamdidabilita maschile con il

trauma (e quindi con l'azione) e quelfamminile con la cronicita di una
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condizione patologicée quindi alla malattia e alla vulnerabilita). i8dn

Lapper Pregnant” prende posto in questo sito urbdedicato alla
celebrazione monumentale della sfera pubblica dé&kato e in
particolare delle sue glorie militari. Il corpo diapper in Trafalgar
Square costituisce quindi un contenuto insolitastudoante all'interno
di una cornice convenzionale e rassicurante, eofigando di questo
scarto inserisce l'immagine di una madre disabiléngrno di un

circuito di riconoscimento che ci si augura assetjgnita e valore a
corpi che ordinariamente “non contano”.

Se le immagini (o le statue) raccontano storigpdia di Quinn
puo essere intesa come una narrazione il cui dgiscermateria sono
entrambi “personaggi” propulsori dell’azione nairrat(cfr.: capitolo 2).
L’analisi degli aspetti della disabilita che sonatisriportati in questa
indagine ha cercato di rendere la complessita dvioche, nella loro
materialita, vengono strutturati attraverso il diso. Il tentativo di
superare il binomio impairment\disabilitghe caratterizza i piu recenti
sviluppi dei disability studies (cfr.: capitolo hgagrafo 4) € esattamente
un tentativo di sfumare la netta divisione tra comgnmti sociali e
componenti materiali dell’esperienza disabile, aowvdra Natura e
Cultura, riconoscendo invece una forma di “agenclye risiede nella
materialita dei corpi. Non a caso, gli studi swlisabilita sono una delle
discipline che piu spesso dialogano con la correntgerialista del
femminismo teoric¥, e in generale con quella parte del femminismo
ormai delusa dalle innumerevoli svolte linguisticheemiotiche,

interpretative, culturali, postmoderne, poststmatiste, etc., che hanno

8 Nel volume collettivo che raccoglie i principatirtributi di questo orientamento
(Alaimo e Hekman, 2008) i riferimenti alla disatilisono presenti in cinque dei
quattordici saggi presentati.
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via via allontanato la materia, e in particolaremateria dei corpi, dal
raggio d’azione dello scrutinio femminista.

In questo senso allora la sessualita € un ottirao paradigmatico
per avvicinarsi alla visione concettuale di unaacd@d di agire che
risiede nella materia del corpo e non presupponeaggetto agente,
perché nella sessualita il corpo rappresenta iltraemell’azione.
Abbiamo visto che la sessualita e un’attivitd slecialtamente
regolamentata proprio perché, nella sua dimensiahscorsiva,
interagisce con una materialita difficilmente caribde, controllabile,
negoziabile. Lale-sessualizzaziortel disabile in fondo (cfr.: capitolo 3
paragrafo 2), si alimenta proprio di questo circeinioso che nega la
sessualita e lidentita di genere — fondamentalr p& corretta
soggettivazione — e di conseguenza genera soggettitenute
manchevoli e inadatte alla gestione e al contrdliguella capacita di
agire del corpo, pericolosa eppur vitale, che es&ssualita. La
presunzione che il corpo sia un elemento stabifssivo € presente
tanto nell’obsoleto dualismo cartesiano quantoand#riva volontarista
del costruzionismo, in cui il corpo € mero oggattananipolazione da
parte del soggetto che lo abita; ma il corpo rimayageria passiva anche
guando concepito esclusivamente come determinazihediscorso,
come abbiamo visto discutendo le argomentaziohiots McNay (cfr.:
capitolo 3 paragrafo 6) In questo senso la sesaualil'embodiment
disabile sono una dimostrazione efficace delladaiestabilizzante del
corpo che agisce sulla discorsivita. La coerenzliddmtita individuale
costruita discorsivamente sulla base di un corple &unico corpo che
puo essere marcato come correttamente maschile noniféle e
sessuale), € messa in pericolo dalla sempliceeegstdi corpi come
quello di Alison Lapper.
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Quando poi un corpo come quello di Lapper diverggetto del
desiderio e meta di un progetto sul proprio commne avviene nella
transabilita (cfr.: capitolo 5), emergono i limiti del costrumiemo. Di
fronte al fenomeno transabilita, lo sguardo bengeble molta letteratura
costruzionista ha accordato alle performance dicetimbent radicale (si
pensi al transgender, al BoMod, al fat activism past-umano\cyboft)
deve confrontarsi con una concezione della digabithe & ancora
caratterizzata negativamente dal punto di vistonalk. Se e ormai
scontato che la superficie visibile del corpo g@enhder possano essere
espressione della plasticita di corpi e identitdyeatando cosi un
materiale malleabile per [l'estetica delle esistenge piu difficile
concepire la transabilitd come desiderio reale ebdita come uno
standard normativo corporeo che puo essere dezstaldd. La disabilita,
guando codificata come mancanza o eccesso, conabilita, fragilita,
dipendenza, non puo certo essere facilmente |etaecmeta per un
progetto sul corpo. Tuttavia bisognerebbe riusaireomprendere quali
siano le giustificazioniunzionalidi questa codifica che crea una frattura
dicotomica tra abilita e disabilita. Se considerieil binomio dis/abilita
come una costruzione gerarchica di standard novncatiporei, allora la
disabilitd sara sempre, in una qualche misura,ecana all'interno della
abilita, come minaccia, come ripudio, come fasdmae erotica. Per la
comunita transabile identificarsi come “stdrpie un enunciato
performativo che aspira a creare la realta cheorda¢ sostenendo un
coraggioso tentativo di framing e di progetto suripo.

84 per quanto riguarda il transgender mi permetténagandare a Arfini 2007. Sulle
modifiche del corpo si pud consultare Pittis 20@ikfat activism Murray 2005; per
guanto riguarda le modifiche del corpo legate aitlanchment e al cyborg rimando a
Hayles 1999.
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Ricondurre i corpi al centro dellindagine negliugt sulla
disabilitd, come invitava a fare gia negli anni '89ing Zola (cfr.:
capitolo 1 paragrafo 4) non significa necessarideenonfinare
nuovamente i soggetti disabili in ragione dellaolonenomazione, ma
piuttosto riconoscere gli effetti discorsivi creatiall’esistenza di
differenze morfologiche e variazioni fenotipiche tr corpi. Questo
riconoscimento potrebbe essere I'occasione pertarglu parametri di
definizione dell’umano. Al contrario di un effetsegregante quindi, cosi
come alcuni soggetti che praticano I'eterosessualiidentificano con il
termine queer (cioé come froci), forse un giornohanindividui dotati di
corpi normali vorranno identificarsi con il termirferip” (cioé come
storpi), sottoscrivendo una concezione dell'idenfiuida, molteplice,
vulnerabile e — di conseguenza — insufficiente adatta ad essere di

fondamento a una politica che viene dopo il soggett
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Appendice 1 — La disabilita in cifre

La piu completa stima italiana risale al 1994 @abcompilata a seguito
dell'Indagine Condizione di Salute e Ricorso aivB&rSanitari e riporta
una percentuale di disabili pari al 5% della popmiae. Questa € la
stima tutt'ora inclusa nel DISTAT (United NationgsBbility Statistics

Database), un aggregatore delle statistiche glsh## disabilita.

Totale [6-14 |15-54 |55+
Totale 5.0 35 1.6 |20.8
Maschi 4.0 3.8 |15 |[16.8
Femmine [6.0 3.1 |16 |23.7

Tab. 1 Percentuale di persone con disabilita @ee sesso in Italia
Fonte: Instituto Nazionale di Statistica, Tavolsdhili per un’Indagine
Condizione di Salute e Ricorso ai Servizi Sanikamno 1994.

Stime piu recenti possono essere estrapolate waldga indagine
ISTAT condotta per gli anni 2004-2005. La tabellRefsone con
disabilita di 6 anni e piu che vivono in famigligTab.2) rileva “coloro
che, escludendo le condizioni riferite a limitazid@emporanee, hanno
dichiarato di non essere in grado nello svolgereabguali funzioni
qguotidiane, pur tenendo conto dell’'eventuale awstii apparecchi
sanitari (protesi, bastoni, occhiali, ecc.). LeZiami essenziali della vita
guotidiana comprendono: le Attivita della Vita Qudana (autonomia
nel camminare, nel salire le scale, nel chinawmsi,coricarsi, nel sedersi,
vestirsi, lavarsi, fare il bagno, mangiare), il inoamento a letto, su una
sedia (non a rotelle), in casa, e le difficoltasserali (sentire, vedere,

parlare). (ISTAT: handicapincifre)
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M |da|l1,6|/da|0,6/da|0,7|da|1,0|/da|l,4|da|2,2|da|4,3|da| 7,7|da|13,4|80|35,8|Tot|3,3
6 15 25 35 45 55 65 70 75 in
a a a a a a a a a poi
14 24 34 44 54 64 69 74 79

F da|1,6/da|0,6/da|0,6|da|0,9/da|1,3|da|2,7|da|6,5|da|11,4|da|20,8| 80|48,9|Tot|6,1
6 15 25 35 45 55 65 70 75 in
a a a a a a a a a poi
14 24 34 44 54 64 69 74 79

M+F|da|1,6|da|0,6/da|0,6/da|0,9/da|1,3|da|2,5|da|5,5/da| 9,7/da|17,8| 80|44,5|Tot|4,8
6 15 25 35 45 55 65 70 75 in
a a a a a a a a a poi
14 24 34 44 54 64 69 74 79

Tab. 2 Persone con disabilita di 6 anni e piu éheno in famiglia
Fonte: Instituto Nazionale di Statistica, Tavole Disalpiir
I'Indagine Condizione di Salute e Ricorso ai Sar@anitari
Anno 2004-2005.
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Appendice 2 — Lettera di presentazione

Universita degli Studi di Ferrara

Dott. Elisa A.G. Arfini

Dottorato in modelli, linguaggi e tradizioni nella cultura Occidentale
Via Paradiso, 12

44100 FERRARA

347-1563265

elisa.arfini@unife.it

Ricerca volontari\e per un'indagine su: sessualita e prospettive di genere nelle disabilita
fisiche

Chi conduce la ricerca? ...e perché?

Nel 2006 ho trascorso alcuni mesi in sedia a rotelle, a seguito di un incidente. Allimprovviso
sentii di aver perso ogni indipendenza, le forme pil elementari di privacy, e soprattutto la
sovranita sul mio corpo. Questa condizione mi ha aperto ad una serie di domande: come ci
si pud riconoscere quando il proprio corpo e le sue possibilita cambiano in maniera
definitiva? Come si pud essere aiutati, senza necessariamente sentirsi dipendenti?

Mi occupo di sociologia e mi interessano le relazioni tra corpo, identita, narrazione, con una
particolare attenzione alla dimensione di genere, vale a dire alle differenze tra uomini e
donne.

A cosa serve questa ricerca?

Lo scopo principale di questa ricerca & raccogliere e analizzare i racconti di persone disabili
per capire quale significato e quale importanza assume la sessualita per i disabili, e quali
possono essere le principali differenze di genere.

Esiste un tabu intorno alla sessualita dei disabili, e si tende a dare per scontato che un corpo
“diverso” vi debba rinunciare. Come si pud creare una conoscenza che trasformi questa
percezione?

La mia ricerca vuole raccogliere racconti di vita, per creare una prospettiva che parta dalle
storie, piuttosto che dalle teorie.

Chi puo partecipare?

Donne e uomini, tra i 18 e i 60 anni, portatori/ici di disabilita fisiche, che accettino di voler
partecipare a un’intervista narrativa. Preferibilmente ci incontreremo di persona. In
alternativa, I'intervista si svolgera al telefono.

In che cosa consiste l'intervista?

Vi inviterd a raccontarmi della vostra vita, soprattutto dal punto di vista relazionale e
sessuale. Non ci saranno questionari, né risposte giuste o shagliate. Lo scopo dell'intervista
e quello di far emergere racconti che possono essere anche molto personali e intimi. La
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conversazione sara audio-registrata e richiedera, presumibilmente, un’ora del vostro tempo.
L'intervista si svolgera nel luogo che preferite, purché assicuri privacy e riservatezza. Se non
sara possibile incontrarci, possiamo concordare un’intervista telefonica.

Quali tutele vengono garantite?

Si garantisce la massima confidenzialita e tutela dellanonimato; il vostro nome sara
sostituito da uno pseudonimo ed ogni particolare che potrebbe identificarvi verra modificato.
Le registrazioni audio saranno cancellate dopo essere state trascritte.

Le mie referenze sono garantite dalla Prof. Maria Antonietta Trasforini, dipartimento di
Scienze Storiche, Universita di Ferrara.

Se interessatile, contattatemi all'indirizzo email elisa.arfini@unife.it o al numero di
telefono 347-1563265.
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Appendice 3 — Strumenti per un’etnografia virtuale

La comunicazione virtuale é diventata un campoasea tutti gli

effetti, per poter raccogliere e analizzare l'ia@one sul web posso
essere utili alcuni strumenti informatici, alcuipesificatamente pesanti
per I'analisi qualitativa, altri presi in prestida campi diversi.
La prima fase dell’approccio all’analisi qualitaisul web é la ricerca.
Google, naturalmente, € il punto di partenza di pgogetto. E bene pero
familiarizzarsi sia con altri motori di ricerca,asicon la sintassi di
interrogazione, che di solito e uniformata tra Ieetse piattaforme di
ricerca. E utile quindi ricordarsi che:

- una serie di parole tra virgolette (*”) viene ceaecaell’ordine
specificato. Questo strumento € utile quando sli@agercare (0
ritrovare) una frase specifica, oppure quando giiaoverificare
'uso e la frequenza di espressioni formate dgppiwle.

- L'operatore meno (-) serve ad escludere una detataiparola
dalla ricerca. Puo diventare essenziale nel momeéntoui Si
ricercano informazioni che possono essere confaseua tema
molto diffuso che pero non rientra nell'obiettivelld ricerca.
Inserendo “trans” per esempio, | risultati rimaraoero
inesorabilmente a contenuti sulla transessualita ilo
transgenderismo. Inserendo invece “trans —gendediterranno
tutti i risultati che riportano “trans” ma non “ger”.

Google non e l'unico motore di ricerca, pur essenddamente il piu
efficace. Conviene sempre fare un controllo in@tmicon almeno un
motore concorrente a Google, come per esempio//atgpw.bing.com/

o http://www.yahoo.com/

| motori di ricerca web, inoltre, scandagliano sot@ porzione specifica

della comunicazione virtuale, ovvero quella chei@ve su siti web. Ma
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ci sono molte altre piattaforme di comunicazioneuale, per le quali €
utile affidarsi a motori di ricerca specifici.

- per quanto riguarda i gruppi di discussione: gsogoogle.it/

- per i blog: blogsearch.google.it

- per le pagine web che non esistono piu e utiledinet Archive:
www.archive.org/

Molti gruppi di discussione e forum sono ad accdsadato, per cui i
contenuti non vengono scandagliati dai motori denta. Per poter
cercare al loro interno, € necessario prima efie¢twna procedura di
registrazione che puo variare di caso in caso:sdaiplice inserimento
del proprio account di posta elettronica, a una \eepropria procedura di
selezione allammissione, che potrebbe richiedegepresentazione e un
contatto personale con chi modera il gruppo\fordder capire quali
possano essere i gruppi riservati a cui accederpud consultare la
directory: groups.yahoo.com/

Per raccogliere molto materiale dal web, puo residezcessario
scaricare interi siti per poterli consultare offdi e poter anche
modificare i file scaricati. A questo propositoisésno in commercio veri
software che consentono di scaricare sul propricd hdisk intere
directory. Il principio di funzionamento é uniformdi solito € necessario
inserire 'URL di partenza, e il software si preopera di scaricare tutte
le sottodirectory e le pagine collegate. Naturalime® possibile
specificare il livello di profondita di ricorsivitaoppure limitare
I'operazione a un determinato dominio. Alcuni sate validi per queste
operazioni sono “HTTrack Website Copier”, “Websitextractor”,
“WIinWSD”. L'efficacia di questi programmi dipenden iogni caso
dall’architettura del sito. | siti con architettusemplici, ad albero, sono
molto facili da scaricare in blocco. In casi piungaessi pero é
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necessario un controllo manuale per verificare fdt@/a riuscita
dell'operazione. Un livello minimo di confidenza rco codici di
programmazione web consente di impostare questvaid per ottenere
la massima efficacia.

Una volta scaricato il materiale si trova nel progrard disk in
formato html. Purtroppo questo formato non é il pilatto per essere
trattato con un’analisi quantitativa. Innanzituttej tratta di testo
formattato, quindi anche un semplice copia e iscedrso un file di testo
non € immediato (qualora si dovesse in ogni cado, feonviene sempre
copiare prima il testo su un file di testo non fattato (*.txt) in modo da
eliminare la formattazione, e poi copiarlo nuovataesul file principale
al quale si sta lavorando (*.doc), in questo moldoesto assume la
formattazione gia impostata sul file di lavoro). Ulikeriore svantaggio e
'impossibilita di fare un conteggio delle parolé.conteggio parole e
indispensabile nelle analisi qualitative, sia pardersi conto della mole
effettiva di materiale da analizzare, ma sopraitpir capire quali file
siano piu lunghi e quali piu corti. Supponiamo derlascaricato una serie
di pagine di discussioni, identificare i file piunghi equivale a poter
identificare le tematiche piu discusse. Per conlangarole di file html,
ho utilizzato un software pensato per i tradutthrsiti web, che devono
fatturare in base alle parole tradotte: “PractiGo&ninvoice”. Questo
programma consente di contare le parole dei nriproducendo un
conteggio totale, e pud anche esportare un fogliocalcolo che
potremmo tenere di riferimento per capire qualicsdfile piu lunghi (e
quindi probabilmente piu significativi).

A volte tuttavia, non é possibile mantenere i fibehtml. Per
esempio, se si volessero analizzare i file con deo software per

lanalisi qualitativa piu diffusi, ovvero “Nudist Wvo”, bisognera
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convertire i file in un formato importabile all'i@tno del programma. Per
convertire un file html in un file di testo, esisto vari software, ma
bisogna sceglierne uno che abbia una funzione patoé che consenta
di convertire in blocco piu file con un solo comanger non dover
ripetere I'operazione ogni volta sui singoli fild3er questa ricerca ho
usato il programma “Simple HTML To Text Converter”.

Convertire i file html in file di testo € probabiente la scelta

migliore perché in definitiva consente di:

importare i documenti in qualunque software perndlssi

gualitativa

- rende disponibile il testo non formattato, faciid® cosi le
operazioni di copia e incolla

- facilita il conteggio parole

- e possibile modificare il contenuto dei documenti semplicita e
rapidita. A questo proposito: dopo aver scaricatdemali da un
sito, e probabile che ogni file contenga, ripetuatl, testo che non
e rilevante, perché appartiene alla sezione digaaibne della
(ex) pagina web. Per “raffinare” i testi, cancetlan blocchi di
testo che si ripetono e mantenendo solo il matenalrativo vero
e proprio, si puo utilizzare: “Detagger”. Questdtware trova e
cancella interi blocchi di testo specificati daléate, oppure
blocchi di testo contenuti all'interno di due parotefinite
dall'utente.

- e possibile unire tutti i documenti in un uniccefirendendo piu

agevole la lettura e la navigazione tra i materiéli questo

proposito, si puo usare l'utility freeware: “TXT ¢ettor”
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Appendice 4 — Traccia preliminare di intervista

Avendo svolto interviste narrative su piu incontnipn ho fatto
affidamento su una vera e propria traccia di inggégay ma ho tenuto
presente una serie di domande guida che ho formiamaniera
diversa caso per caso (o non ho formulato affa@ajeste domande
sono quindi da intendersi piu che altro come unm@moria per
I'intervistatrice.

Vorrei, innanzitutto, farmi raccontare un po’ di fger esempio, da
quanto tempo sei disabile, e perché?

Relativamente alla tua vita affettiva, mi raccodella tua ultima (o
attuale) relazione di coppia?

Se sei portatore/ice di una disabilita acquisitanagino che nella tua
storia ci sia un “prima” e un “dopo”, in cui molé®se sono cambiate.
E cambiato anche il sesso, e se si, come? Pofrestesempio
raccontarmi com’é andata la tua piu recente espaisessuale?

Come si comportano le persone che ti sono vicinmelazione alla tua
sessualita? (Da una parte medici, infermieri, tesis... e dall’altra
amici e famigliari...)

Ti va di raccontarmi qualcosa rispetto alle tuetdaie sessuali? C'é
posto per la disabilita nel mondo delle fantasie?

Ti € mai capitato di dare regali o denaro a una@e in cambio di
prestazioni sessuali? Se si, mi puo raccontareeccandata?
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