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Prefazione

Forse mai come nelle societa tardo-industriali contemporanee, nelle
quali la salute diviene una precondizione per I’integrazione sociale ed il sa-
lutismo una sorta di imperativo sociale che costringe I’individuo ad un fati-
coso lavoro di cura della propria immagine e della propria capacita di per-
formance, il problema della disabilita assume una dimensione sociologica-
mente cosi rilevante. Esso rappresenta, infatti, la cartina al tornasole del
grado di accettazione della diversita e di pluralismo culturale di una deter-
minata societa: consentendoci quindi di misurare fino a che punto i processi
di normalizzazione sociale e di omologazione culturale siano riusciti a can-
cellare ogni residua traccia di differenza. Che tali processi, nelle societa
contemporanee, si siano spinti ben oltre i confini, un tempo consentiti, co-
stituisce purtroppo il patrimonio comune e I’esperienza consolidata di tante
persone disabili, operatori professionali e servizi sociali e sanitari, al di la
delle ipocrite denominazioni piu 0 meno politically correct...

Ben venga dungue il lavoro di Rocco Di Santo che qui presentiamo, e
che ha il pregio di costituire anzitutto una approfondita e sistematica rifles-
sione sul tema della disabilita dal punto di vista sociologico, ma aperto
all’integrazione con altre prospettive disciplinari. L’autore ripercorre infatti
i principali approcci teorici alla disabilita che la sociologia (e non solo) ha
messo in campo, evidenziandone pregi e limiti con equilibrio e spirito criti-
co. Egli non cade, infatti, nella trappola di voler contrapporre un presunto
modello sociale della disabilita a quello biomedico tradizionale; né si ac-
contenta di riproporre pedissequamente le varie classificazioni (ICIDH 1 e
2, ICF) che I’OMS ha proposto in questo ambito. Ben consapevole di quel-
lo che I’autore definisce il “Paradosso di Gulliver”, ovvero del possibile di-
latarsi del concetto di disabilita a seconda del contesto e del parametro di
riferimento fino ad includere tutti gli individui, egli intraprende un percorso
analiticamente ed epistemologicamente ben fondato su di un approccio di
tipo connessionista e sulla triade multidimensionale della malattia ill-
ness/disease/sickness.

E qui si colloca il contributo certamente piu rilevante dell’autore, che ha
saputo rielaborare le categorie concettuali proprie degli approcci indicati
per applicarle piu specificatamente al problema della disabilita: individuan-
do quella che definisce una “tripartizione della disabilita”, ovvero altera-
zione, limitazione ed handicap, per arrivare a definire un modello multidi-
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mensionale della disabilita, nel quale trovano posto ben nove dimensioni: le
prime tre delle quali, di carattere pit fenomenologico, esplorano I’incontro
dell’lo con la situazione disabilitante, lo status sociale conseguente e la sua
inclusione/esclusione dalle attivita sociali; le successive tre gravitano inve-
ce intorno alla storia sociale della malattia, ai limiti dell’assistenza sanitaria
e alle forme di controllo medico istituzionalizzato; mentre le ultime tre al-
largano I’orizzonte alle diverse culture storiche della disabilita, ai pregiudi-
zi, stereotipi e processi di stigmatizzazione piu diffusi, sino alle diverse
modalita con cui le istituzioni sociali considerano la disabilita.

I1 modello multidimensionale proposto si presta dunque ad una prima
lettura di tipo orizzontale, della quale la triade illness/disease/sickness co-
stituisce la chiave di lettura in un’ottica di ampliamento progressivo
dell’orizzonte di osservazione sociologica del fenomeno della disabilita.
Certo si puo discutere di quanto questo “rapporto stretto e sinuoso” (come
lo definisce I’autore) che si viene a istituire fra disabilita e malattia non ri-
schi di offuscare i casi di disabilita nei quali la malattia non gioca un ruolo
centrale, o di “ultramedicalizzare” impropriamente un fenomeno come
quello della disabilita che potrebbe anche essere letto in un’ottica esclusi-
vamente socioculturale. Ha comunque sicuramente il merito di pluralizzare
i punti di vista con cui & possibile leggere il fenomeno della disabilita a se-
conda del punto di vista adottato: rispettivamente, quello del disabile, della
medicina o della societa.

Ma il modello si potrebbe leggere anche in senso verticale, sulla base
della rielaborazione che I’autore propone della tripartizione menomazio-
ne/disabilitd/handicap espressa dall’OMS nell’ICIDH: quella che egli defi-
nisce “tripartizione della disabilita”, ovvero alterazione, limitazione ed han-
dicap. Il primo termine, a differenza di quello di “menomazione”, non ne-
cessariamente implica una valutazione negativa: certamente uno scosta-
mento dalla norma, ma che potrebbe esser letto anche in chiave positiva di
alterita, cosi come suggerisce I’autore. Il che ci consente di analizzare, in
senso verticale nel modello, rispettivamente come il soggetto, la medicina e
la societa affrontano e considerano il problema dell’alterazione; o, specu-
larmente, quale concetto di normalita essi adottino.

Allo stesso modo, il concetto di limitazione, evocando quello di limite e
di confine, ci consente di leggere come il soggetto, la medicina e la societa
considerano una determinata limitazione delle possibilita di azione, relazio-
ne ed interazione che un’alterazione strutturale e/o funzionale del sistema
corpo-mente produce nel soggetto stesso. Sino a che punto, ad esempio, ta-
le limitazione viene rifiutata o, al contrario, assunta quale parte integrante
della identita dal soggetto stesso? Sino a che punto la medicina é disposta a
riconoscere i propri limiti nelle sue possibilita d’intervento sulla malattia e
sulla disabilita? Sino a che punto la societa utilizza stereotipi, pregiudizi e
processi di stigmatizzazione quali strumenti per difendersi dal rischio di
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dover ammettere i limiti ed i confini impliciti nei propri processi di inclu-
sione/esclusione sociale?

E, infine, il concetto di handicap inteso come barriera alle possibilita di
piena esplicazione di quelle che Amartya Sen e Marta Nussbaum hanno de-
finito le capability dell’individuo — ovvero le sue capacita potenziali che
possono essere attivate o inibite dalle relazioni con il contesto esterno —
permette di analizzare quanto queste barriere possano risultare introiettate
dall’individuo stesso nella sua autopercezione di “handicappato” che il con-
testo sociale tende a scaricargli addosso; quanto la medicina divenga una
barriera nel momento in cui si trasforma in una istituzione totale di control-
lo sociale o, al contrario, uno strumento di facilitazione; quanto la societa,
con le sue istituzioni e servizi, ostacoli o faciliti I’espressioni delle capabi-
lity individuali, specie in soggetti che presentino una qualche limitazione
dovuta ad un’alterazione strutturale/funzionale del proprio sistema corpo-
mente.

Ci sembra, insomma, che questa seconda possibilita di lettura verticale
del modello multidimensionale proposto liberi da ogni residuo rischio di
medicalizzazione impropria della disabilita, per aprire nuovi orizzonti di
lettura e di traduzione operativa del fenomeno della disabilita ai quali, sia-
mo certi, I’autore potra continuare ad offrire il proprio contributo.

Guido Giarelli

Universita “Magna Gracia”, Catanzaro, 12 ottobre 2012
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Introduzione

Quelli che vanno nella mia scuola sono stupidi. Solo che non mi & per-
messo dirlo, anche se & vero. Vogliono che dica che hanno delle difficolta di
apprendimento o hanno delle esigenze particolari. Il termine tecnico esatto
e Gruppo H. Questa si che e una cosa stupida, perché tutti hanno dei pro-
blemi nell’apprendimento, perché imparare a parlare Francese o capire il
principio della Relativita ¢ difficile, ed ¢ altrettanto vero che ognuno ha
delle esigenze particolari, come mio padre che deve portarsi dietro delle
pillole di dolcificante da mettere dentro il caffé per non ingrassare, oppure
la signora Peters che gira sempre con un apparecchio acustico color cre-
ma, o Siobhan che ha degli occhiali talmente spessi che ti fanno venire il
mal di testa se li provi, e nessuna di queste persone viene classificato come
Gruppo H, anche se hanno delle esigenze particolari. Siobhan perd mi ha
spiegato che dobbiamo usare queste espressioni perché la gente aveva
I’abitudine di chiamare i bambini come quelli che stanno nella mia scuola
con parole veramente orribili come spastici o stupidi o mongoli. Ma anche
questo e stupido perché qualche volta i bambini che frequentano la scuola
in fondo alla via ci vedono passare per strada quando scendiamo dal pul-
mino e ci urlano dietro «Gruppo H! Gruppo H!»

Haddon M. [2003: 57]

La riflessione di Christopher, protagonista del romanzo Lo strano caso
del cane ucciso a mezzanotte di Mark Haddon, richiama la questione della
diversita e della vasta gamma di termini utilizzati nel gergo tecnico e popo-
lare per intendere tutto cid che differisce dalla normalita attesa. Termini
spesso utilizzati come sinonimi, con un uso improprio, sproporzionato, ina-
datto, politicamente scorretto, forse perché alla base non c’é una chiara
condivisione di definizioni e una esatta precisazione dei confini tra cid che
e considerato normale e cio che é inteso come a-normale o diverso.

E chiaro che le parole vivono una loro moda in cui i termini sono prima
coniati, poi utilizzati in modo inflazionistico e poi considerati scorretti e
desueti. Le terminologie vivono un proprio ciclo naturale che dapprima as-
sumono un significato positivo, poi progressivamente si trasformano in eti-
chette e si caricano di un loro significato negativo. Per ritornare all’esempio
precedente, Christopher (bambino autistico ad alto funzionamento) nota
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come un’espressione tecnica, Gruppo H, diventa motivo di insulto e di di-
stinzione.

Nel campo della salute, la diversita intesa per evidenziare caratteristiche
psico-fisiche che differiscono dalla normalita attesa, coincide spesso con il
concetto di disabilitad. Di fatto, questo termine é largamente usato sia in
ambiti professionali sia nel gergo comune, proprio per evidenziare le diffe-
renze di un individuo verso le normali caratteristiche bio-psichiche e i rela-
tivi comportamentali della massa. Inoltre, la parola disabilita vede un corol-
lario di termini strettamente connessi che tendono ad esprimere significati e
significanti simili ma non uguali tra loro, come: handicap, stranezza, diver-
sabilita, inabilita, diversamente abile, menomazione, minorazione, incapa-
cita, limitazione, malattia, ecc. Concetti e fenomeni distinti, utilizzati come
sinonimi anche se non € vi é una reale sinonimia.

Pertanto, data la complessita del tema, il fenomeno della disabilita & de-
gno di osservazioni e sperimentazioni attraverso metodologie e tecniche
differenti tra loro. Un fenomeno che certamente non puo essere ridotto a
conclusioni semplicistiche, approssimative e superficiali. Dunque, il contri-
buto offerto dalla sociologia & di notevole importanza, nonostante tale ar-
gomentazione sia stata trattata, fino a qualche decennio fa, in modo piu che
altro implicito e marginale.

Chiunqgue vive e lavora a stretto contatto con la disabilita pud conferma-
re la complessita, I’ampiezza e la sua dinamicita. A tal fine, il lavoro qui
presente € orientato a scomporre, analizzare e ricomporre le varie dimen-
sioni del fenomeno, senza tralasciare i nessi e le varie relazioni delle sue
componenti. Un modo, per far acquisire al termine un suo significato sce-
vro e neutrale.

Il nucleo della questione verte sulla definizione della disabilita intesa in
senso poliedrico mediante una matrice che interseca le “dimensioni della
malattia” (Iliness-Disease-Sickness), con una “nuova” tripartizione che
considera tre aspetti della disabilita: I’Alterazione, la Limitazione e
I’Handicap. Un incrocio che produce nove nessi in cui & possibile distin-
guere sia il riconoscimento dello status di disabile sia I’etichetta che viene
attribuita al soggetto da parte della societa in cui vive (ovvero I’handicap,
che ha come suo opposto I’inclusione sociale). Malattia e disabilita, dun-
que, si mostrano come fenomeni strettamente connessi i quali vivono una
completa osmosi, pur conservando le loro peculiarita.

Per questo, le dimensioni proposte permettono di distinguere: il vissuto
della patologia da parte dell’attore sociale, la “carriera” di paziente e di di-
sabile, la visione biomedicocentrica; il controllo sociale, I’handicap come
manifestazione dell’esclusione e dell’istituzionalizzazione.

Un’esplorazione, dunque, che ha inizio con la storia delle varie classifi-
cazioni internazionali redatte dall’Organizzazione Mondiale della Sanita;
procede con la tripartizione IlIness-Disease-Sickness; si conclude con
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I’approfondimento di nove varchi che aprono la strada ad una lettura dei
vari aspetti della questione.

| capitoli si distinguono: per la differenza degli argomenti trattati e per
le variegate teorie degli autori che hanno affrontato il tema esplicitamente
ed implicitamente. Osservazioni, riflessioni e nessi coadiuvati da dati stati-
stici, riferimenti normativi, teorie psicologiche, riferimenti storici, riflessio-
ni filosofiche e considerazioni antropologiche.

Un percorso che ha le caratteristiche di una introduzione per un lavoro
da integrare, (ri)valutare, accrescere nel tempo e soprattutto rendere spen-
dibile per tutte le figure professionali che operano nell’ambito sociale, sani-
tario, assistenziale e scolastico. Per questo, il lavoro si rivolge a tutti coloro
che quotidianamente si “sporcano” le mani con la disabilita e I’emarginazione
sociale. Il fine & quello di fornire una chiave di lettura sociologica ad un fe-
nomeno complesso, dinamico e multidimensionale.

Un lavoro che ¢ stato possibile grazie agli insegnamenti ed al sostegno
di alcuni esperti dell’argomento, oltre alla ricca bibliografia.

Un viaggio chiaramente teorico che ha trovato ispirazione nelle espe-
rienze personali e professionali. Un viaggio verso dimensioni che offrono
tante incognite e che ci aiutano a capire come il complesso fenomeno della
disabilita si interseca con la vita quotidiana di ognuno di noi, se pur in mo-
do inconsapevole.

Sento il dovere di ringraziare tutti coloro che in questi anni mi sono stati
di supporto e incoraggiamento (anche se inconsapevolmente) consentendo
ampie riflessioni e permettendo continue revisioni. In particolare ringrazio:
Cosimo Minonni e ’ENFOR per il contributo offerto e soprattutto per la
loro ricchezza umana; Renato Cerbo, Carlo Calzone, Peppino Grieco e
Carmine Clemente per le diverse opportunita di crescita professionale; Fla-
via Caretto, Pasquale Marino e Rosalba Passarelli per i tanti suggerimenti e
le preziose indicazioni; Costantino Cipolla, Antonio Maturo e i docenti del
master di Bertinoro, origine del mio sapere sociologico; Guido Giarelli per
I’incoraggiamento, il supporto e i luminari consigli. Inoltre, un particolare
ringraziamento va a Raffaella per la pazienza mostrata e perché crede in cio
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Parte | - Fondamenti epistemologici,
teorie e modelli






1. Definire la disabilita

Nella lingua latina con il prefisso dis- s’intendono le connotazioni nega-
tive di un gualunque concetto, sia esso di ordine qualitativo sia quantitati-
vo. Un esempio lo sono gli odierni: disaccordo, dissenso, disparita, disor-
dine, disagio, disonesta, disperazione, disaggregazione, disimpegno, disa-
dattato, ecc.

Diverso ¢ invece il prefisso dys- nel greco classico con cui si presuppo-
ne una neutralita del termine ed individua una devianza da una situazione
modale, dalla normalitda appunto. Una logica che richiama oggigiorno
un’osservazione statistica della realta, ed é forse per questo motivo che le
parole con tale prefisso sono state (e continuano ad essere) utilizzate nel
linguaggio neutrale della medicina e delle scienze. Oggi, dalla lingua greca,
ereditiamo termini come: disfunzione, disattenzione, dissociazione, discra-
sia, disprassia, dislessia, dispnea, ecc.

Il temine disabilita rappresenta una duplice natura: la prima in cui si
racchiudono le caratteristiche di un sapere tecnico, specialistico; la seconda
richiama caratteristiche che rimandano all’etichetta, alla diversita e alla di-
seguaglianza.

Come vedremo nel seguito del lavoro, la disabilita rappresenta un feno-
meno complesso, dinamico, multidimensionale, contestualizzabile [OMS
2011], frazionabile in una moltitudine di condizioni, fasi, sequenze e grada-
zioni.

Di fatto, i piu recenti approcci epistemologici tentano di superare I’ormai
atavica dualita tra il sapere bio-medico (focalizzato all’aspetto somatico)
con il sapere delle discipline umanistiche e sociali maggiormente interessa-
te all’ambiente, alla psiche e alle relazioni sociali.

Nel modello medico, infatti, la disabilita & strettamente legata a proble-
matiche fisiologiche e psicologiche che necessitano di particolari interventi
al fine di ripristinare e contenere il benessere fisico. Secondo tale modello,
la disabilita & una conseguenza di una menomazione causata da malattie,
disturbi o lesioni. Dunque si & soliti analizzare la questione del singolo in-
dividuo a cui ¢ indicato un trattamento individuale, svolto da professionisti
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