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ALICE SCAVARDA

Quale sociologia della disabilita?
Per una proposta teorica post-convenzionale allo studio

della disabilita

1. Introduzione

a disabilita ha la capacita di far emergere quello che gli interazionisti sim-
bolici definiscono “l'ordine dell'interazione” ovvero 'insieme di regole,
significati e aspettative implicite che regge I'ordine sociale [Blumer, 2006].
Creando situazioni spiazzanti, provocando sconcerto e perplessitd, la disabilita
smaschera quelle regole date per scontate e ne mostra 'inadeguatezza.
Nonostante la sua capacita di mettere in luce strutture sociali spesso date per
scontate, la disabilita ¢ stata a lungo poco considerata dalla sociologia. Eppure,
nella sua capacita di “rompere” [sensu Garfinkel] atteggiamento naturale [Schiitz,
1974] risiede anche il suo potenziale teoretico rivoluzionario, per dirla con Kuhn
[1969]. Come ci ricorda lo studioso, spesso tra i sostenitori di paradigmi diversi
si crea un abisso di incomprensione, non si riesce a comunicare, ci si riferisce a
visioni del mondo, metafisiche diverse. Questo ¢ quello che ¢ successo all’'interno
degli studi sulla disabilitd, in particolare tra gli studiosi e attivisti che hanno dato
vita ai Disability Studies che, con la proposta del modello sociale hanno creato
un nuovo paradigma della disabilita, e i sociologi della Salute e della Medicina,
che si rifanno in parte agli approcci funzionalisti, in parte alle teorie fenomeno-
logiche. Il presente articolo mira a ricostruire in modo critico il dibattito svilup-
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pato all'interno di questo ambito di studi, articolandone le diverse posizioni e le
relazioni reciproche, illustrando le “quattro sociologie della disabilita” [Goodley,
2016] e proponendo infine una quinta via, che unisce le prospettive di tre auto-
ri, con orientamenti teorici molto diversi, della seconda generazione di studiosi
dei Disability Studies: Carol Thomas [2007, 2012], Dan Goodley [2016] e Tom
Shakespeare [2017]. Forse il futuro degli studi sulla disabilita consiste proprio nel
superamento delle barriere ideologiche e teoriche e nella fusione dei paradigmi.
E, quindi, il passaggio dalla scienza normale alla scienza straordinaria assume
meno i connotati di una rivoluzione scientifica, e si configura piuttosto come
un graduale sommarsi di conoscenze, premesse e schemi teorici, producendo un
nuovo paradigma che non appare “incommensurabile” con i precedenti.

2. La sociologia della disabilita in Italia

Fabio Ferrucci [2004] a inizio decennio sosteneva che, seppure la letteratura
internazionale sulla disabilita si fosse notevolmente ampliata negli ultimi decen-
ni, la sociologia non si era occupata adeguatamente del fenomeno. Nel nostro
paese, contributi di carattere sociologico sul tema erano rari e per la sociologia
della salute la disabilita era ancora poco conosciuta [Bucchi e Neresini, 2001;
Cipolla, 2004]. A distanza di quasi due decenni poco ¢ cambiato. La disabilita
continua a essere scarsamente considerata all'interno dei vocabolari e dei manuali
di sociologia, salvo qualche eccezione [Cardano et al., 2020] e le pubblicazioni
sul tema continuano a essere sparute [in Maturo 2007 si parla di disabilita e
tra le pubblicazioni specifiche si veda Di Santo, 2013; Medeghini et al., 2013;
Perrotta, 2009; Shakespeare, 2017; Scavarda, 2020a]. Cio dipende da un insieme
di ragioni: indubbiamente, come ricorda l'autore [Ferrucci, 2004] in Italia la
disabilitd rappresenta un ambito di indagine e di intervento ampiamente do-
minato dal paradigma medico. Non stupisce, quindi, che a fronte della scarsita
di testi di carattere sociologico, vi sia una proliferazione di monografie di taglio
psicologico, psichiatrico ed educativo [si veda, ad esempio, Gardou, 2006; Ianes,
2006; Ruggerini ez al., 2006; Valtolina, 2005; Zanobini, Usai 2008]. Anche le

riflessioni pedagogiche sono influenzate dall “epistemologia classificatoria e cer-
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tificativa” [Medeghini ez al., 2013, p. 9] e, nonostante i tentativi di emancipa-
zione, continuano a caratterizzare il deficit come un problema interno a chi ne
¢ portatore. In secondo luogo, dal punto di vista culturale, la lettura cattolica
della disabilita, di matrice assistenzialistica e paternalistica [ibidem] per la quale
la disabilita ¢ intesa come una condizione da accettare passivamente, ha inciso
sul ritardo del passaggio da una visione integrativa a una concezione inclusiva in
Italia. In terzo luogo, i Disability Studies, ambito di studi di derivazione anglo-
sassone ancora embrionale nel nostro paese [Medeghini ez al., 2013; Medeghini,
2015; A.A.V.V,, 2018] sono per loro natura multidisciplinari e accolgono quindi
al loro interno contributi non solo sociologici, ma anche filosofici, pedagogici e
giuridici. Paradossalmente, in una fase storica in cui la disabilitd sembra essere
pit visibile nel tessuto sociale in Italia rispetto al passato - sebbene con alcune
criticita [Censis, 2010] relative soprattutto alla disabilita intellettiva — la sociolo-
gia sembra meno capace di assumerla come oggetto di studio e di indagine. Forse
prima sarebbe necessario ricomporre le fratture tra i diversi paradigmi o sociolo-
gie della disabilita che se ne sono occupate.

3. Le quattro sociologie della disabilita

Secondo Dan Goodley [2016] celebre studioso della seconda generazione dei
Disability Studies, considerando le basi ontologiche, epistemologiche e metodo-
logiche degli studi sulla disabilitd ¢ possibile distinguere quattro paradigmi o
sociologie della disabilita: funzionalismo, interpretativismo, umanesimo radicale
e strutturalismo radicale. Da un lato, Goodley definisce i paradigmi che conce-
piscono l'ordine sociale come un insieme di regole che devono essere riprodotte
attraverso il consenso degli individui, ovvero funzionalismo e interpretativismo,
“la posizione normativa” [regulation position, 2016, 66]. La soddisfazione dei bi-
sogni individuali, all'interno di questo insieme di approcci, ¢ consentita dalle
strutture sociali esistenti. Al contrario, le posizioni che si fondano sul conflitto tra
interessi e forze sociali diverse richiamano il bisogno di cambiare radicalmente lo
status quo, inteso come incapace di garantire la piena realizzazione individuale.
Per Goodley si tratta della “posizione di cambiamento radicale” [o radical change,
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2016, 66] nella quale rientrano umanesimo e strutturalismo radicale. Per le te-
orie del cambiamento radicale, il disabilismo ¢ parte dellideologia che perpetua
il potere sistemico sugli individui ed ¢ all’origine del conflitto sociale. Si passa
quindi da una visione della disabilitd come un prodotto del funzionamento fisico
e mentale individuale a un’analisi critica delle strutture e istituzioni sociali che
rendono gli individui disabili.

All'interno della “posizione normativa” rientrano sia il funzionalismo, sia I'in-
terpretativismo, ambito teorico ampio nel quale sono inclusi I'interazionismo
simbolico, 'approccio fenomenologico e drammaturgico goffmaniano. Si trat-
ta di approcci teorici che si distinguono fondamentalmente per 'impostazione
epistemologica e metodologica: oggettiva, potremmo dire positivistica, e nomo-
tetica per il funzionalismo e soggettiva, o meglio ermeneutica e idiografica per
Pinterpretativismo. Se il funzionalismo intende la disabilitd come una condizio-
ne patologica che puo essere oggettivamente diagnostica, trattata e, in un certo
senso, migliorata, 'interpretativismo la concepisce come il prodotto dell’azione
volontaria degli individui all'interno di un ordine sociale regolato e costante-
mente riprodotto. Da un lato, per il funzionalismo, come vedremo, la disabilita
¢ concepita come un elemento potenzialmente distruttivo della vita quotidiana,
applicando una sorta di lente che produce una distanza tra osservatore e osserva-
to. Dall’altro, per l'interpretativismo, la lente scompare, o meglio viene ribaltata,
il punto di vista degli osservati ¢ preso in considerazione, i resoconti delle espe-
rienze delle persone con disabilita ottengono cittadinanza e la disabilita perde il
portato deviante, assumendo una connotazione soggettiva, come prodotto delle
interazioni simboliche tra individui [Blumer, 2006]. In questo contesto, Dan
Goodley riabilita la figura di Erving Goffman, sostenendo che, nonostante le
numerose critiche mosse ai suoi studi, perché, come vedremo, danno per scon-
tato il processo di stigmatizzazione a cui le persone disabili sono sottoposte, il
merito dell’autore ¢ di aver messo in luce il processo iterativo dell’esclusione.
Nella celebre monografia “Asylums” [2010] il sociologo canadese evidenzia le
pressioni prodotte dalle istituzioni, totali e non solo, sugli individui, attraverso
lapposizione di un’etichetta cui i portatori finiscono per aderire. I malati mentali
internati nel manicomio recitano il copione a loro afhidato, comportandosi in
modo coerente alle aspettative legate al loro ruolo sociale. Gli studi sulla disabi-
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lita intellettiva [Levine, Langness, 1986; Koegel, 1986] hanno tratto spunto da
questi risultati di ricerca e, dando voce ai “disabili mentali”, hanno mostrato che
“agire come un ritardato” diventa una seconda natura nei contesti residenziali.
Attraverso la messa in scena di performance specifiche, le persone con disabilita
intellettiva interiorizzano e confermano le categorie interpretative [“il ritardato”]
proprie del personale sanitario dei contesti in cui sono inserite, con il risultato
paradossale di rafforzarle e di contribuire alla loro stessa alienazione.

All'interno della “posizione del mutamento radicale” si collocano sia il model-
lo sociale materialista inglese [che potremmo definire “materialismo radicale”] sia
i Critical Disability Studies [che Goodley battezza “umanesimo radicale” ma che
potremmo specificare come “costruzionismo radicale”].

I Disability Studies sono un ampio e variegato ambito di studi interdisciplinare
sviluppato a partire dalle rivendicazioni di alcuni attivisti inglesi, a cui si aggiun-
sero accademici e studiosi, a fine anni Sessanta, con la teorizzazione del modello
sociale della disabilita. La rottura con il modello medico si evidenzio nell’assun-
zione di fondo secondo cui la disabilita ¢ il prodotto di un'organizzazione sociale
incapace di tenere in conto le esigenze delle persone con menomazioni, e non la
conseguenza delle menomazioni stesse. La posizione di “materialismo radicale”
ha una forte impronta marxista, poiché teorizza la disabilitd come il prodotto
di specifiche dinamiche di potere, messe in atto da professionisti sanitari che
riproducono l'ideologia dominante, secondo cui gli individui disabili sarebbero
destinatari passivi degli interventi statali. La medicalizzazione [Conrad, 2007]
della disabilita ¢ concepita come un insieme di pratiche e processi che sosten-
gono e certificano disuguaglianze di classe, basate sulla presunta capacita o inca-
pacita di contribuire al sistema produttivo capitalistico [Finkelstein, 1981]. Per
riprodurre il sistema di produzione capitalistico, sono necessarie istituzioni quali
scuola, famiglia, strutture di cura e welfare state, che ne sostengano gli obiettivi
e I'ideologia di fondo. Le analisi prodotte da questi studiosi si focalizzano sulle
condizioni di esclusione materiale e di marginalizzazione sociale che le persone
disabili sperimentano nella loro vita quotidiana.

La posizione di “costruzionismo radicale”, che afferisce ai Critical Disability
Studies [studi critici sulla disabilita o studi culturali sulla disabilita], sono, per dir-
la con Tom Shakespeare [2017, 74]: “pilt interessati alle rappresentazioni cultura-
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li che alle questioni economiche”. Questo insieme di approcci, che si rifa ad au-
tori post-strutturalisti e post-modernisti, mette in evidenza la natura socialmente
e culturalmente costruita della categoria della disabilita, creando un parallelismo
con altri gruppi oggetto di oppressione, attraverso il concetto di “disabilismo”,
accostato a quelli di sessismo e razzismo [Goodley, 2011]. Per gli studi critici sulla
disabilita la lotta per la giustizia sociale non ¢ solo sociale, economica e politi-
ca, ma anche psicologica, culturale e discorsiva [Shakespeare, 2017]. All'interno
dell'ideologia abilista e individualista che caratterizza la societa contemporanea,
I'ideale dell'individuo autosufficiente, regolato e produttivo, che ¢ valorizzato e
riprodotto dai repertori discorsivi dominanti, presenta il suo contraltare nell'in-
dividuo disabile, dipendente e improduttivo. Una consapevolezza dell'imma-
ginario culturale e la decostruzione del pensiero binario a favore di categorie
interpretative fluide, sono alcune delle caratteristiche che per Margrit Shildrick
[2012] connotano questo ambito disciplinare. Lattenzione per il linguaggio e
la tendenza a sovvertire le ideologie si concentra nuovamente sulla disabilita in-
tellettiva, o meglio sulla disabilita intellettiva lieve. Secondo Goodley [2016] i
confini tra il normale funzionamento intellettivo e cid che ¢ definito disabilita
intellettiva lieve sono porosi e dipendenti da come le categorie diagnostico-de-
finitorie sono costruite. Leliminazione nel 1973 del ritardo mentale borderline
dal Manuale terminologico dell’allora Associazione Americana sulla Deficienza
Mentale [American Association on Mental Deficiency], dovuto a un cambiamento
nell’uso dei punteggi QI, portd, da un giorno all’altro, migliaia di individui a non
essere pill considerati disabili. Il riferimento al costruzionismo sociale diventa
cosl radicale che dalla critica delle categorie interpretative alla negazione dell’en-
titd ontologica alla loro base il passo ¢ breve. E la disabilita intellettiva ¢ cosi
concepita come una costruzione ideologica, prodotto dell’educazione di massa e
dei sistemi di classificazione, di verifica e di controllo tipici delle societa moderne
[Goodley, 2016, p. 74]. Invece di limitarsi a mettere in luce i processi storici
attraverso cui le categorie diagnostiche emergono e diventano ufficiali, questi
autori arrivano a contestarne I'esistenza. Si tratta quindi di confondere gli oggetti
e le idee sugli oggetti [Shakespeare, 2017]: I'idea della disabilita intellettiva ¢ di-
pendente dagli assetti socio-culturali all'interno dei quali ¢ prodotta, ma non l'in-
sieme di variazioni biologiche e genetiche che ne sono alla base. Interessante in
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questo contesto la critica che Michael Bury [2005] rivolge a questo approccio alla
disabilita, basata sull’assunzione che, sebbene sia corretto considerare i processi di
costruzione sociale della realta, la fatticitd materiale dei corpi [e delle menti] non
puo essere negata, soprattutto quando provoca sofferenza.

4. Sociologia della Salute ¢ Disability Studies: due rette parallele?

Dopo aver brevemente illustrato i principali paradigmi o sociologie della di-
sabilita, approfondiro di seguito la netta scissione che sembra essere avvenuta tra
gli studi che si rifanno alla sociologia della malattia cronica e della disabilita da un
lato e gli approcci teorici che afferiscono ai Disability Studies dall’altro, provando
a ricomporla. Per lungo tempo questi due ambiti disciplinari, come due rette pa-
rallele, hanno sviluppato il loro percorso senza mai incontrarsi, sebbene avessero
pitt di un punto in comune.

4.1 La disabilita nella sociologia della salute e della malattia cronica

Gli studi di sociologia della salute e della malattia cronica, a partire da po-
sizioni funzionaliste, che supportavano e integravano il paradigma biomedico,
misero successivamente in luce gli aspetti di costruzione sociale del fenomeno
della disabilita, prendendo le distanze dal modello individualistico, senza tuttavia
metterne in discussione gli assunti [Armstrong, 1987]. 1l sick role parsonsiano
[Parsons, 1987] che istituiva la malattia come forma di devianza involontaria, per
la quale il malato doveva sottoporsi all’autoritd medica per ristabilire il proprio
stato di salute, ricevette molte critiche in merito all'applicabilita alle forme di
malattia cronica e di disabilita. Anche nelle sue varianti pili recenti [si veda, ad
esempio, Safilios-Rotschild, 1976] I'approccio si caratterizza per I'aspetto forte-
mente normativo, sia perché interpreta la malattia solo in termini di potenziale
minaccia per I'equilibrio sociale, sia per 'affermazione dell’esistenza di una rela-
zione gerarchica tra il malato e le figure sanitarie che se ne occupano.

All'interno del paradigma interpretativista, I'interazionismo simbolico e, in
particolare, il celebre studio di Erving Goffman sullo stigma [2003] misero in
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luce il carattere relazionale dell’attributo deviante e indagarono i modi con i
quali gli individui portatori di un attributo oggetto di discredito si relaziona-
no alla loro condizione nei diversi contesti sociali. Goffman ha esercitato uno
specifico influsso sulla sociologia della malattia cronica e un numero piuttosto
consistente di indagini ne ha ampliato il repertorio concettuale, esplorando le
strategie di gestione di un attributo stigmatizzante, derivante soprattutto da epi-
lessia [Schneider, Conrad, 1980; Scambler, Hopkins, 1986] artrite reumatoide
[Bury, 1982] e AIDS [si veda, ad esempio Stewart ez al., 2008]. Benché alcune
distinzioni analitiche, quali quella tra “stigma percepito” [la percezione di es-
sere stigmatizzato] e “stigma attuato” [le esperienze di stigmatizzazione di cui
si ¢ vittima] risultino proficue, questo insieme di studi non riesce a tenere in
considerazione la possibilita che, anche in situazioni potenzialmente stigmatiz-
zanti, le persone portatrici del marchio non si sentano tali. Non permette cio¢
di indagare la relazione tra identita personale: i segni che separano I'individuo
dagli altri, intesi come biografia personale, e sociale: gli attributi che una persona
¢ giudicata possedere in relazione agli altri da un lato e identitd individuale, o
ego identity: il senso soggettivo del proprio carattere dall’altro [Goffman, 1963].
Lo stesso Goffman, nonostante un’iniziale allusione alla possibilita che individui
nella medesima condizione si percepiscano diversamente, sembra poi escludere
tale eventualita, sostenendo che, poiché sistemi separati di onore sono in decli-
no nella societd contemporanea, tratti considerati stigmatizzanti in un contesto,
tendono ad essere tali anche in altri settori della societa. Le ricerche di stampo
interazionista assumono questa impostazione di fondo, cosi come tacitamente
stabiliscono una diretta corrispondenza tra le percezioni altrui circa I'identita [sia
essa personale o sociale] della persona stigmatizzata e come essa stessa si percepi-
sce [identita individuale]. Una delle principali critiche, mosse a questi studi dai
teorici che si rifanno ai Disability Studies, concerne proprio il presupposto con-
senso tra “normali” e “stigmatizzati”, sui criteri normativi che distinguono “un
individuo normale” da uno abitato da una qualche forma di diversita. Peraltro,
questi studi si concentrano sulle manovre difensive messe in atto dagli individui
stigmatizzati, dando per scontata I'accettazione dell’etichetta negativa, e igno-
rando quindi i contributi di ricerche che mettono in luce I'eterogeneita delle
reazioni al processo di svalutazione sociale. Un altro aspetto fortemente messo in
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discussione dagli studiosi dei Disability Studies ¢ la focalizzazione sull'interazione
micro-sociale, che esclude dall’analisi le conseguenze che le strutture sociali e le
relazioni di potere esercitano sulla vita delle persone disabili [Scavarda, 2020b].

Simili argomentazioni sono utilizzate nei confronti dell’approccio sociologico
alla cronicita, nell’'ambito della sociologia medica, che da un lato analizza le diffi-
colta di interazione poste da una malattia cronica, considerando atteggiamenti e
pratiche dei professionisti sanitari e dei profani [sensu Freidson], dall’altro indaga
il significato della malattia per chi ne ¢ portatore [tra i piu celebri studi: Bury,
1982; Charmaz, 1983]. Questo ambito di studi attribuisce un ruolo attivo al
malato, considerando non solo il rapporto tra malato e societa, come le indagini
funzionaliste e interazioniste, ma anche il rapporto tra individuo e malattia. Una
menzione particolare meritano le riflessioni di Irving Kenneth Zola, che nella
celebre socio-autobiografia “Missing Pieces” [1982] racconta la riscoperta di se
stesso e dei “suoi pezzi mancanti”, ma si interroga anche sui necessari adatta-
menti nell’'organizzazione dell’ambiente sociale che gli consentirebbero di essere
pienamente incluso nella societa. Linvisibilita sociale della diversita, secondo lo
studioso, permane se alla ghettizzazione e all’isolamento si sostituisce la stereoti-
pizzazione sociale, che nega la diversita dell'individuo disabile [Giarelli, 2018].
Con la sola eccezione di Zola, secondo i teorici dei Disability Studies questo am-
bito di studi sarebbe deficitario nel considerare il contesto sociale non solo come
prodotto dell’interazione tra I'individuo e il suo ambiente di vita, ma anche come
teatro di relazioni di potere e condizionamenti strutturali.

5. I Disability Studies

Il modello sociale inglese prevede la netta distinzione tra menomazione [im-
pairment] e disabilita [disability]: la limitazione funzionale individuale causata
da deficit fisici, mentali o sensoriali da una parte, la perdita o restrizione delle
opportunita individuali, prodotte dall’organizzazione sociale, dall’altra, ricalcan-
do la separazione tra natura e cultura, avversata dalla teorizzazione recente della
sociologia del corpo [Schilling, 1993]. Il modello sociale si distingue dalle teorie
interazioniste e funzionaliste classiche perché prevede un’inversione nella linea
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causale, che mette in discussione i presupposti dell’approccio individualistico alla
disabilita. Quest’ultima, lungi dall’essere attribuita a una patologia individua-
le, sarebbe il risultato di relazioni di potere oppressive tra individui portatori
di deficit di vario tipo e il resto della societa. Numerosi approcci si rifanno al
modello sociale [i due principali, come abbiamo visto, sono materialismo e co-
struzionismo, tipico dei Critical Disability Studies, che nella seguente trattazione
considereremo solo marginalmente] pur condividendo 'assunto epistemologico
che considera il disabilismo, al pari del razzismo e del sessismo, una forma di
categorizzazione e discriminazione nei confronti delle persone disabili, sulla base
della loro anormalita percepita.

Il modello provvide gli attivisti inglesi di una strategia politica precisa, mi-
rante non alla riabilitazione e cura delle persone disabili, ma alla rimozione delle
barriere che ne ostacolano la piena partecipazione sociale. Tuttavia, dal punto
di vista teorico, mostrd ben presto la sua scarsa utilita euristica e la presenza di
bias derivanti dall'impostazione fortemente ideologica. Se la disabilitd ¢ con-
cepita come un problema sociale, le cui cause sono eminentemente di natura
sociale, il legame con il corpo scompare, come gia ricordato da Michael Bury
[2005] e si perde quindi la specificita del fenomeno. Inoltre, paradossalmente,
il modello sociale concede la teorizzazione del corpo alla scienza medica e con-
cepisce la menomazione in termini clinici [Hughes, Paterson, 1997]: mentre il
primo ¢ considerato un oggetto inerte, pre-sociale, la seconda ¢ ridotta ai suoi
correlati anatomo-fisici disfunzionali. Gli studiosi della seconda generazione dei
Disability Studies hanno quindi riportato I'attenzione sulla condizione della me-
nomazione, al fine di considerarla negli sviluppi teorici successivi: cosi come
la disabilita ¢ esperita attraverso il corpo, la menomazione ¢ vissuta tramite le
narrazioni personali e culturali che contribuiscono a costituirne il significato
[ibidem; Thomas, 1999; Watson, 2002]. Alcuni autori, come abbiamo visto pre-
cedentemente, hanno portato alle estreme conseguenze la natura socialmente e
culturalmente costruita della menomazione [Goodley, 2016]. Altre autrici, quali
Thomas [1999] e Reeve [2002, 2012], invece, 'hanno messa a frutto per avanza-
re una versione estesa del modello, capace di tenere in considerazione non solo
le barriere socio-strutturali, ma anche le dimensioni psico-emozionali, ovvero i
processi sociali e le pratiche che minano il benessere emotivo delle persone con
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disabilita, spesso messi in atto da “altri significativi” quali famigliari e professio-
nisti, e gli effetti della menomazione: le restrizioni di attivita indotte dalla limi-
tazione funzionale. Il recupero della dimensione del deficit mette al centro della
riflessione I'incorporamento [embodiment] dell’esperienza delle persone disabili,
spostando I'accento sulle interazioni dell’individuo con il sé e il proprio corpo,
in modo non dissimile dalla sociologia della malattia cronica. La disabilita ¢ de-
scritta, secondo alcuni autori [Shakespeare, 1999; 2017] come la conseguenza o
il risultato di una complessa relazione tra la condizione di salute di un individuo
e i fattori personali e ambientali che rappresentano le circostanze in cui vive.
Secondo gli approcci di tipo relazionale e interazionista [Shakespeare, 2017;
Watson, 2002; Thomas, 2007] le persone disabili subiscono le conseguenze sia
delle limitazioni intrinseche associate alla menomazione, sia della discriminazio-
ne sociale imposta dall’esterno. Prefiggendosi di superare la rigida distinzione tra
modello medico e sociale, considerano i molteplici livelli causali implicati nell’e-
sperienza della disabilita: piuttosto che definirla come un deficit 0 uno svantag-
gio strutturale, ne sviluppano un modello olistico che deriva dall’intersezione
tra elementi individuali e contestuali. Come sostiene Shakespeare [2006, 56]
mentre gli esponenti del modello sociale criticano il modello medico per aver
assunto che: «le persone sono rese disabili dai loro corpi», proclamando invece
che ¢ la societa a renderle tali, lautore dichiara che gli individui sono disabilitati
tanto dalla struttura sociale quanto dai loro corpi. Evitando il riduzionismo
o “essenzialismo contestuale” del modello sociale, che assorbe nella dimensio-
ne sociale tutti gli aspetti dell’attivita umana, tali sviluppi teorici riconoscono
Pimportanza dell’'oppressione prodotta dalle barriere sociali, dando pero spazio
a diversi aspetti del disabilismo, inclusi gli atteggiamenti e le percezioni di sé,
che possono incidere sulla qualita della vita delle persone con disabilitd. Questi
aspetti, analogamente alle dimensioni psico-emozionali individuate da Thomas
e Reeve, si riferiscono a fenomeni quali I'essere feriti dalle reazioni altrui, 'essere
portati a considerarsi poco attraenti e privi di valore, sovente racchiusi sotto
Petichetta di “oppressione internalizzata” [internalised oppression; Reeve, 2002].
Si tratta dell’interiorizzazione, da parte degli individui appartenenti a un gruppo
svantaggiato, dei pregiudizi diffusi nella societa, nozione che ¢ parallela a quella
di “stigma percepito” [Barnes, Mercer, 2003].
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5.1 Verso la convergenza delle due rette parallele

Ecco quindi il legame con le ricerche di stampo interazionista su malattie cro-
niche e disabilita, che negli sviluppi pili recenti si propongono di rispondere alle
critiche mosse dai teorici dei Disability Studies, avanzando una «sociologia dello
stigma post-individualista e post-goffmaniana» [Scambler, 2014, 250]. Al fine di
fondare un concetto dotato di maggiore fecondita euristica, alcuni studiosi di so-
ciologia della salute [Link, Phelan 2001; Parker, Aggleton 2003; Scambler, 2004]
hanno ridefinito il concetto di stigma come la co-occorrenza delle sue compo-
nenti: etichettamento, stereotipizzazione, separazione, perdita di status e discri-
minazione. Pertanto, lo stigma ¢ concepito come un processo socio-culturale che
riproduce relazioni di potere strutturali ed esclude gli individui stigmatizzati dal
mondo sociale, agendo «all'intersezione tra cultura, potere e differenza» [Parker,
Aggleton, 2003, 17, trad. mia]. Quindi, come suggerisce Farrugia [2009] le ri-
cerche che si occupano di stigma e resistenza si trasformano in analisi delle for-
me assunte tanto dall’espressione della soggettivita, quanto dalla negoziazione di
relazioni di potere che strutturano la societa. Il cambio di prospettiva consente
di cogliere le strategie di resistenza [Foucault, 2001; Armstrong, Murphy, 2010,
Cardano 2010] allo stigma, evitando di focalizzare 'attenzione unicamente sulle
sue tattiche di gestione. Lo stigma diventa quindi una sorta di progetto [project
stigma], che include I'insieme di strategie e tattiche utilizzate per evitare o com-
battere lo stigma attuato, senza essere vittime dello stigma percepito [Scambler,
Paoli 2008]. In questo modo, si supera la distinzione analitica tra stigma perce-
pito e attuato, che aveva mostrato scarsa attinenza empirica, lasciando spazio ai
potenziali effetti trasformativi [zransformative effects] che tali strategie e tattiche,
in termini di pensieri e azioni quotidiane, possono avere sulle retoriche domi-
nanti [Amstrong, Murphy, 2010] negoziandole, ripristinandole o modificandole.
Inoltre, questi approcci teorici, pur assumendo che gli attori sociali sono sotto-
posti a tecnologie del potere che ne regolano la condotta e li assoggettano a scopi
e domini esterni, allo stesso tempo concedono loro la possibilita di ritagliarsi
spazi di agency e di elaborare tecnologie del sé [Foucault, 1992] che consentono
di trasformare se stessi.

Da entrambi i lati del piano degli studi sulla disabilita, quindi, si stanno svi-
luppando riflessioni che portano le due rette, quella rappresentata dai Disability



Quale sociologia della disabilita? Per una proposta teorica post-convenzionale | 195

Studies e dalla Sociologia della malattia cronica e della disabilita, inevitabilmente
a incontrarsi e a convergere. Secondo Graham Scambler e Sasha Scambler [2010,
1] la ricerca sulla malattia cronica starebbe attraversando una “fase di transizio-
ne”, in parte per I'influsso del dibattito attivato tra studiosi della sociologia della
salute e della malattia cronica e dei Disability Studies negli ultimi anni. Inoltre,
come ricorda Carol Thomas [2012] anche Simon Williams ha recentemente di-
chiarato che: «la sociologia della malattia cronica beneficerebbe non solo di un
approccio dichiaratamente politico, ma di una forma piti esplicitamente bio-po-
litica di analisi e di coinvolgimento» [2010, 205, trad. mia]. Bryan S. Turner,
altro famoso sociologo della salute britannico, pochi anni prima [2004] invoco
una nuova sociologia della medicina, capace di includere una teoria universale
dei diritti umani, occupandosi in modo piti esaustivo della vulnerabilita umana.
Secondo Turner [2001] una sociologia della disabilita era effettivamente assente,
fatta eccezione per gli studi di Erving Goffman e di Irving Zola, e le ricerche del
settore della sociologia della salute avevano contribuito in misura marginale alla
teorizzazione del fenomeno. Nel prossimo paragrafo proverd ad avanzare una
proposta teorica per la sociologia della disabilita, che superi le divisioni teoriche,
spesso ideologiche e non reali, per farle confluire in una prospettiva post-conven-
zionale.

6. Per una prospettiva post-convenzionale alla disabilita

Sebbene sia riconosciuta da piu parti I'esigenza di fondare una sociologia della
disabilita [Thomas, 2012; Williams, 2010] non ¢ chiaro quali siano gli orienta-
menti teorici che dovrebbero connotare questa disciplina. Come abbiamo visto,
negli ultimi decenni si sono sviluppate quattro sociologie della disabilita, con
presupposti teorici, epistemologici e metodologici divergenti. Inoltre, tra i due
ambiti disciplinari che si sono occupati di disabilitd dal punto di vista sociologi-
co: sociologia della salute e della malattia cronica e Disability Studies, si & creato
un divario, potremmo dire soprattutto ideologico, colmato a fatica dagli studiosi
della seconda generazione. Eppure, i confini tra gli approcci teorici sono piu
porosi di quanto appaiano a una prima lettura. Goodley [2016] porta 'esempio
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della versione della minoranza oppressa [Medeghini ez al., 2013] sviluppata in
Gran Bretagna e in America, che utilizzando i resoconti delle persone disabili
[in linea con gli studi del paradigma interpretativista] disarticola e mette in di-
scussione le strutture sociali [come le ricerche che si riferiscono al materialismo
radicale] e le categorie culturali [in modo non dissimile dal costruzionismo radi-
cale] che sono all’origine della loro emarginazione sociale. Inoltre, come I'autore
sostiene, non solo all'interno dello stesso approccio teorico, ma perfino all'in-
terno della stessa indagine [Goodley, Lawthom, 2005] ¢ possibile oscillare tra i
paradigmi, utilizzando e combinando concetti provenienti da diverse tradizioni
di ricerca. Quelle che 'autore definisce “prospettive post-convenzionali”, ripren-
dendo Margrit Shildrick [2012] altro non sono che gli approcci teorici sviluppa-
ti da alcuni degli studiosi della seconda generazione descritti precedentemente.
Nel proporre una “prospettiva post-convenzionale” sposo quindi gli intenti della
proposta dei due autori, Shildrick e Goodley, senza adottarne i presupposti te-
orici. Per “prospettiva post-convenzionale”, intendo un insieme di teorie capaci
di contestare le rigide categorie binarie di normale e anormale, salute e malattia,
sé¢ e altro, rendendo pili complessa e articolata la relazione tra questi concetti.
Si tratta di mettere in discussione la moralitd convenzionale che si fonda sulla
mente razionale, sull’autonomia e sull’autosufhicienza individuale, senza pero tra-
scendere in derive “anything goes” tipiche del postmodernismo. Non si tratta di
sposare un approccio di costruzionismo radicale, ma piuttosto di costruzionismo
morbido, a la Ian Hakcing, adottando le cautele suggerite nel saggio “The Social
Construction of What?” [1999]. Hacking distingue tra tipi interattivi, per i quali
i processi e le istituzioni pongono in essere nuove categorie, e tipi indifferenti, per
i quali 'azione umana non modifica il fenomeno. E quindi, come suggerisce 'au-
tore, se in generale le classificazioni delle scienze naturali sono tipi indifferenti e le
classificazioni delle scienze sociali tipi interattivi, alcune condizioni sono sia tipi
indifferenti, sia tipi interattivi. Riprendendo I'esempio della disabilita intelletti-
va, 'etichetta di ritardo mentale o disabilita intellettiva cambia [tipo interattivo]
mentre 'insieme di variazioni genetiche e biologiche alla sua base rimane la stessa
nel tempo [tipo indifferente]. Richiamando una distinzione cara alla sociolo-
gia della salute, si potrebbe sostenere che, al variare delle etichette diagnostiche
quello che cambia ¢ la dimensione della i//ness ['esperienza della malattia, intesa
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soprattutto come semantica dell’illness, ovvero il senso che una persona da alla
propria condizione di malattia] e della sickness [in particolare, come immaginario
di sickness, che comprende le rappresentazioni sociali della malattia] mentre la
disease [la definizione biomedica della malattia] resta invariata [Maturo, 2007].

Lancoraggio poststrutturalista proposto da Goodley, cosi come 'orientamen-
to postmoderno di Shildrick [ibidem] non sarebbero necessari a distruggere le
barriere disciplinari o ad adottare una visione processuale e incorporata dell’'in-
dividuo. Non ci sono barriere disciplinari da abbattere, ma semmai ponti teorici
da costruire, proprio perché, come abbiamo visto, le due rette che si credevano
parallele in realtd sono coincidenti in pitt punti. E allora le teorie relazionali e
interazioniste, sia all’'interno dei Disability Studies sia all’interno della sociologia
della malattia cronica, rispondono agli obiettivi che propone Goodley: indagare
la costituzione della menomazione e della normalita, della disabilita e dell’abi-
lita, del disabilismo e dell’abilismo, non solo in termini di significati culturali,
ma anche in termini di pratiche e processi socio-strutturali. Questi approcci
possono trarre concetti e strumenti metodologici da diverse tradizioni teoriche,
attingendo all’ereditd dei Disability Studies e degli studi sulla malattia cronica,
per teorizzare, analizzare e mettere in discussione la marginalizzazione sia so-
cio-economica sia culturale delle persone con disabilita. La disabilita, non solo
intellettiva, pud essere efficacemente concepita come l'esito dell’interazione tra
fattori individuali e strutturali, derivando tanto da elementi fisici e psicologici,
e da come questi elementi sono rappresentati socialmente, quanto da barriere
esterne [Scavarda, 2020b].

7. Conclusioni

Questo saggio articola una proposta teorica post-convenzionale per fare in
modo che la disabilita, dal punto di vista sociologico, cessi di essere relegata in
sotto-campi di settori disciplinari [uno specifico ramo della sociologia della salute
e della malattia: la sociologia della malattia cronica e della disabilita] o in ambiti
di studi di nicchia [i Disability Studies] per diventare una categoria analitica pro-

pria della disciplina. Riprendendo Thomas [2012] la disabilita, al pari del genere
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e dell’etnia, dovrebbe diventare una dimensione chiave dell’analisi dei processi di
disuguaglianza sociale, affrontati con una molteplicita di direzioni analitiche e
un insieme eterogeneo di approcci teorici e strumenti metodologici. Le conver-
genze teoriche, d’altra parte, tra approcci relazionali e interazionisti consentono
di analizzare i concetti di menomazione, abilita, abilismo e disabilismo, sia da
un punto di vista culturale, sia dal punto di vista socio-strutturale [Scavarda,
2020b]. Come mostrato precedentemente, ¢ possibile attingere a piu tradizioni
di ricerca, sia all'interno dei Disability Studies, sia all'interno della sociologia della
malattia cronica e delle disabilita, per costituire una sociologia della disabilita che
rappresenti una variante degli studi sulla diversita e sull’equita, in modo simme-
trico ai recenti sviluppi sui temi del genere, dell’etnia, della sessualita, dell’eta e
della classe sociale. A maggior ragione nel nostro paese, dove gli studi sulla disa-
bilitd sono ancora nella loro fase infantile, si ritiene utile avviare una riflessione
su questi temi.
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