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Edzitoriale

AM 50: un nuovo inizio

Giovanni Pizza

Universita di Perugia
[giovanni.pizza@unipg.it]

Care Lettrici e Cari Lettori,

presentiamo qui il numero 50 di AM, il secondo della nuova veste digitale.
La rivista € in corso di verifica e vi saranno ulteriori cambiamenti: la tran-
sizione non finisce, ma ci siamo.

Siamo a “un nuovo inizio” e tutto dipende da noi: abbiamo recuperato gli
enormi ritardi di AM gia con i tre volumi dal 2016 al 2019: 41-42 del 2016,
43-46 del 2017-2018 (firmati da Tullio Seppilli, in quanto egli li aveva gia
programmati e precedentemente messi in opera) e 47-48 del 2019 (che
ricordo essere I'ultimo volume cartaceo).

Nel 2020 abbiamo raggiunto ’'obiettivo pit ambito: rendere tutta la colle-
zione di AM dal 1996 a tuttora liberamente disponibile in internet come
Archivio, contestualmente all’'uscita del numero 49, il primo di AM in edi-
zione digitale.

Come gia sapete la nostra rivista prosegue le pubblicazioni online con due
numeri I'anno open access che vedranno un’uscita cadenzata nei mesi di
giugno e dicembre con una programmazione triennale.

Grazie a tutte e a tutti per I'accoglienza gioiosa che ci avete riservato per
questo traguardo: innanzitutto a coloro che hanno contribuito a realizzar-
lo, cioe¢ alle colleghe e ai colleghi del Comitato di redazione della versione
cartacea di AM, senza le/i quali non avremmo mai potuto ottenere questi
risultati; a Cristina Papa e ad Alessandro Lupo, da lungo tempo compagni
dilavoro solerti e leali, che hanno accettato di presiedere 'una la Fondazio-
ne Angelo Celli per una Cultura della Salute e I’altro la Societa italiana di
antropologia medica (S1aM) con uno spirito di servizio tenace, competente
e unitario; a tutte e a tutti i membri del Comitato scientifico, che contri-
buiscono a illuminare la nostra rivista, organo nazionale della Siam; ai
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colleghi e alle colleghe del Consiglio direttivo della Stam, che hanno accet-
tato di far parte del nuovo Comitato di redazione dell’edizione digitale e,
last but not least, a tutti e a tutte voi, lettori e lettrici, che seguendo la rivista
e/o contribuendo a essa, siete il principale riferimento di AM.

Tullio Seppilli sarebbe stato contento». E questa la frase che mi & piu di
tutte entrata nel cuore allorché abbiamo raggiunto la meta di portare AM
su OJS. La nostra rivista ora appare sulla piattaforma dell’Universita di
Perugia e da qui puo raggiungere tutti gli altri Paesi. Anche nella program-
mazione dobbiamo un po’ ripensare il target. Abbiamo il compito di rap-
presentare all’esterno I'identita dell’antropologia medica italiana e grazie
all’'impegno di tutt* ce la faremo. Pur rimanendo un periodico italiano,
guardiamo a un pubblico internazionale, composto dalle colleghe e dai
colleghi di tutto il mondo (com’¢ noto, accettiamo saggi e contributi in di-
verse lingue: italiano, francese, spagnolo, inglese e portoghese), che sanno
guardare all’ampliamento che la disciplina specialistica dell’antropologia
medica sta vivendo nel momento contemporaneo a livello planetario.

Con l'uscita del primo numero digitale abbiamo avuto riconoscimenti in-
ternazionali importanti, da parte di colleghe e colleghi di prestigio; sono
fioccate E-mail di congratulazioni da piu parti, dirette a me solo perché
in questo frangente sono il direttore di questo periodico, a testimonianza
della grandiosa capacita di Tullio Seppilli di costruire reti mondiali nel
campo dell’antropologia medica internazionale.

In effetti tutto quello che programmiamo, silenziosamente o loquacemente,
lo facciamo nel nome di Seppilli. Certo con autonomia e responsabilita,
ma non a caso portiamo avanti una rivista con iniziative nelle quali la sua
presenza ¢ molto evidente. E lo mostra questo numero 50, sia nella sezione
monografica sia in quella generale.

Ospitiamo nella sezione monografica una selezione dei contributi pit
pertinenti per I'antropologia medica presentati, selezionati e riscritti per
I’occasione da alcuni dei partecipanti alle due giornate di studio su Antro-
pologia medica & Disabilita che organizzammo nell’ateneo perugino 1’8 e
il 9 novembre del 2019. Si tratto dell’esito laboratoriale collettivo, a opera
di un gruppo che fondammo proprio raccogliendo la richiesta di coloro
che furono i primi tre aderenti: Virginia De Silva, Fabrizio Loce-Mandes e
Francesca Pistone, studiosi indipendenti che hanno svolto il loro dottorato
di ricerca lavorando etnograficamente sul tema della disabilita e che al
contempo hanno preso parte a diverse sessioni del 2° Convegno nazionale
della StaM «Unantropologia per capire, per agire, per impegnarsi». La lezione di
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Tullio Seppilli, svoltosi all’Universita di Perugia, il 14-16 giugno 2018, al qua-
le abbiamo dedicato I'ultimo volume cartaceo di AM (ottobre 2019 / 47-48,
con una selezione degli interventi tenuti alla sessione coordinata da Massi-
miliano Minelli e da me) e il primo numero digitale della rivista (giugno
2020 /49, con le relazioni plenarie).

Insieme a Massimiliano Minelli, Andrea F. Ravenda e Nicoletta Sciarrino,
dopo il convegno del 2018, abbiamo contribuito a configurare un grup-
po di lavoro denominandolo AM&D. Una équipe che, accanto alla Call
di quel seminario, ha scritto un documento comune, una sorta di mani-
festo, che qui di seguito riproduciamo per intero, anche perché da esso
si evince il debito scientifico e politico che dobbiamo alla lezione di
Tullio Seppilli:

Il gruppo AM&D (Antropologia Medica e Disabilita) nasce dall’incontro
di ricercatrici e ricercatori intorno alla tematica della disabilita, a seguito
del II Convegno nazionale della Societa italiana di antropologia medica
(S1am) tenutosi a Perugia nel giugno del 2018 «Un'antropologia per capire,
per agire, per impegnarsi». La lezione di Tullio Seppilli. Attraverso lo studio e
la ricerca, il gruppo intende valorizzare lo spazio di azione della teoria e
della pratica antropologica all’interno del campo della disabilita. Le pro-
spettive di antropologia medica che perseguiamo non hanno 'intento di
ri-medicalizzare o antropo-medicalizzare la questione della disabilita, ma
evocano un’antropologia critico-politica del corpo, dialogica e sperimen-
tale, incentrata sui processi di incorporazione, di ben-essere e, quindi, di
salute. La disabilita emerge come un “campo”, inteso sia come spazio di
riconoscimento reciproco tra gli attori sociali, sia come terreno di contesa
regolato da rapporti di forza. Ne risulta evidenziata la natura innaturale e
storicamente determinata della disabilita. La pratica etnografica permette
di connettere le esperienze piu intime di condizioni “disabilitanti” con i di-
scorsi pubblici e istituzionali; di analizzare le ricadute locali di processi glo-
bali, come la Convenzione delle Nazioni Unite sui Diritti delle Persone con
Disabilita e i documenti delle agenzie internazionali; di mettere in discus-
sione le categorie di “vulnerabilita”, “marginalita” e soprattutto “funziona-
mento” e “abilita”. I lavori scientifici del gruppo, nella loro pluralita, sono
uniti dal filo rosso di uno sguardo critico e de-essenzializzante, attento alle
politiche di dis-abilitazione di alcune categorie di attori sociali e a quelle di
riconoscimento, al disvelamento dell’abilismo incorporato, alle retoriche di
empowerment, di autonomia e di indipendenza coniugate in maniera specifi-
ca all’interno dei sistemi neoliberali. Si va dallo studio dei dispositivi dello
sviluppo a quello delle pratiche di cittadinanza attiva, dalle esperienze del
corpo nella sua continua relazione con il contesto in cui si trova alle infinite
possibilita aperte da pratiche insorgenti. Nell’ottica qui delineata il gruppo
AM&D si impegna in «attivita di ricerca con finalita operative tese a fonda-
re processi di consapevolezza e di liberazione» (Tullio Seppilli). Il gruppo
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AM&D & composto da: Virginia De Silva (coordinatrice) / Fabrizio Loce-
Mandes / Massimiliano Minelli / Francesca Pistone / Giovanni Pizza / An-
drea F. Ravenda / Nicoletta Sciarrino.

Grazie a Virginia De Silva che ha accettato di coordinare il gruppo AM&D
e di curare i due volumi che costituiscono in termini di pubblicazioni una
selezione di qualita degli esiti di quel seminario di due giornate: la sezione
monografica di AM e un numero dedicato a questo tema dalla rivista napo-
letana di Disability studies “Minority Reports”. AM e MR si sono uniti in una
sfida co-disciplinare: spingere I’antropologia medica e i disability studies a
un confronto necessario, argomento sviluppato da De Silva nelle introdu-
zioni a entrambi i monografici e piu volte ripreso nei saggi successivi da lei
presentati.

Inoltre, nella sezione generale, accogliamo scritti eterogenei, che vanno
dalle analisi etnografiche sulla riduzione del danno, alla collaborazione
transdisciplinare con esponenti della ricerca biomedica fino alla riflessio-
ne filosofico-antropologica sulla fondazione da parte di Ernesto de Marti-
no del rapporto fra antropologia e arte.

Anche se in un’ottica del tutto nuova, riprenderemo progressivamente a
pubblicare I'insieme delle rubriche che, nella loro ricchezza, caratteriz-
zarono i primi anni della rivista, ispirandoci all’Osservatorio, ideato da
Seppilli. Cominciamo in questo numero a ripristinare i Lavori in corso.

Infine, puntiamo molto sulle recensioni, un genere di scrittura non sempre
difeso in Italia. Per noi esse costituiscono una parte indispensabile di AM,
perché danno conto di volumi importanti, del presente, soprattutto, ma an-
che del passato, che a livello mondiale sviluppano la ricerca antropologico-
medica orientandola in direzioni plurali.

E al termine di un anno particolarmente complesso che licenziamo questo
numero 50 di AM, chiedendovi di continuare a seguirci come gia state ge-
nerosamente facendo.

Siamo ben consapevoli della mole eccezionale di questo particolare fasci-
colo, che, pure essendo singolo, si avvicina ad alcuni volumi doppi della
collezione. Tale ampiezza non si ripetera in futuro, ma ora essa sta a rap-
presentare il nostro omaggio alla memoria.

Grazie, auguri e saluti fraterni a tutte e a tutti coloro che in modi diversi
sostengono la nostra amata AM.
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Politiche e identita della disabilita

Fabrizio Loce-Mandes
Universita di Perugia

Tom SHAKESPEARE, Disabilita e Societa, Erickson, Trento, 2017, 239 pp.

In Disabilita e Societa del 2017 tradotta per Erickson, Tom Shakespeare ha
aggiornato la sua prima edizione di Disability Rights and Wrong del 2006
dando ampia considerazione ai suggerimenti dei revisori per approfondi-
re da un lato i movimenti politici per i diritti delle persone con disabili-
ta, e dall’altro i differenti studi critici sulla disabilita. A cavallo fra studi
di sociologia della salute, medica e delle istituzioni sanitarie, I'autore ap-
profondisce con analisi critica e raffinata il modello sociale “forte”, i mo-
vimenti attivisti delle persone con disabilita, 'approccio nordamericano
della disabilita come minoranza, I’approccio “costruzionista sociale” e il
modello relazionale nordico, che pur nella loro notevole eterogeneita, si
caratterizzano per un tratto comune: la messa in discussione di una visione
individualistica, essenzialistica o biomedica della disabilita e I'insistenza
sulla sua natura contestuale e dunque altamente variabile dal punto di
vista sociale e culturale.

Tom Shakespeare, studioso e attivista politico per i diritti delle persone con
disabilita, ha lavorato per I’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS)
per la realizzazione del rapporto mondiale sulla disabilita del 2011; un in-
carico che lo ha portato ad approfondire e studiare i molteplici aspetti
del rapporto tra menomazione e disabilita. Padroneggiando un notevole
apparato bibliografico, I’Autore sottolinea piu volte la complessita, piu vol-
te trascurata secondo lui, del rapporto fra politica e ricerca per trovare
soluzioni concrete al fenomeno; difatti Shakespeare ritiene che «gli studi
sulla disabilita non siano riusciti a trovare un compromesso fra la necessita
di un cambiamento sociale radicale e il rigore intellettuale. La traduzione
delle idee e delle ideologie dell’attivismo al mondo accademico non si ¢ ac-
compagnata a un sufficiente processo di autocritica, studi clinici e verifica
empirica» (SHAKESPEARE 2017: 21).

Il testo proposto segue come in rassegna gli approfondimenti teorici nei
primi quattro capitoli, per offrire al lettore una solida base per compren-
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dere la disabilita, come I'approccio materialista della disabilita, il modello
sociale britannico “forte”, e gli studi culturali sulla disabilita.

I modelli sociali analizzati nel testo, si distinguono principalmente dal de-
terminismo biologico del “modello medico” perché riflettono sul presup-
posto che «’esperienza delle persone disabili ¢ dipendente dal contesto
sociale, e dunque varia nelle diverse culture e nelle diverse epoche. La di-
sabilita, anziché essere inevitabile, diventa un prodotto delle disposizioni
sociali: cio significa che puo essere ridotta, o in alcuni casi persino elimi-
nata» (ivi: 30). Ma se per Shakespeare il “modello medico” sostiene che
la disabilita ¢ inscritta nel corpo mediante la propria menomazione, e il
“modello sociale” sostiene che ¢ la societa con i suoi modelli organizzativi
arendere disabili le persone, ne conviene che «le persone sono rese disabili
sia dalla societa sia dal proprio corpo» (ivi: 107), e pertanto ¢ il risultato
dell’interazione fra i fattori individuali e contestuali. Per tale motivo se-
condo I’Autore si dovrebbe rivedere anche la terminologia di base, dato
che il “modello sociale” utilizza il termine “disabile” perché ¢ la societa a
renderlo tale e non il proprio corpo:

dire «persone con disabilita» o, peggio, «persone con disabilita fisiche» di-

venta inaccettabile perché cio implica che le «disabilita» siano deficit indivi-

duali. Chi parla di «persone con disabilita» sta quindi adottando il «<model-

lo medico» e deve essere rieducato o rifiutato. Nel Regno Unito, molti che

usano l’espressione «persone con disabilita» lo fanno perché si sforzano di

mostrare rispetto e supporto verso i diritti dei disabili e I'inclusione sociale

(ivi: 39).
Lapproccio materialista alla disabilita — che sottolinea come si possano
eliminare totalmente le barriere disabilitanti intervenendo attraverso il
cambiamento sociale — secondo I’Autore ¢ fin troppo positivo in tale af-
fermazione, poiché anche nel mondo piu accessibile ci sara sempre uno
svantaggio residuo per la persona con una menomazione. Per portare
avanti tale ipotesi, secondo Shakespeare, il caso della sordita nell’isola di
Martha’s Vineyard pone chiaramente il rapporto tra menomazione uditiva
e disabilita: la conoscenza o meno di una Lingua dei Segni (d’ora in poi
LS) da parte della comunita locale per comunicare con i sordi influenza
I’insorgere di una disabilita. A Martha’s Vineyard la trasmissione genetica
della sordita era talmente profonda nel tempo che Nora Groce, che ha
condotto una ricerca etnografica tra gli anni Settanta e Ottanta, ricostrui-
sce almeno dodici generazioni di sordi all’interno dell’isola (GROCE 1985).
Come conseguenza i soggetti udenti dell’isola hanno imparato una lingua
dei segni per adattare sé stessi alle pratiche comunicative utilizzate dai
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sordi, abbattendo una barriera, in questo caso comunicativa, cosi da non
innescare una limitazione sociale. L'utilizzo di una LS locale, non solo per-
metteva la trasmissione di conoscenze e norme all’interno del gruppo, ma
ha favorito anche a sviluppare degli atteggiamenti positivi e non escludenti
all’interno della comunita. La numerosa presenza di persone sorde e l'uti-
lizzo di una lingua dei segni da parte degli abitanti udenti, ha contrastato
la costruzione di etichette di differenziazione, come disabilita, e di proces-
si di isolamento sociale contestando la netta separazione dicotomica noi/
voi, sordi/udenti. Secondo Shakespeare pero, questo modello
non ¢ la prova che un ambiente privo di barriere elimini la disabilita e crei
parita fra non disabili e disabili [...] Le persone dotate di udito avrebbero
avuto il vantaggio di due forme di comunicazione, la lingua parlata e la
lingua dei segni, mentre i sordi erano limitati a una sola forma di comuni-
cazione, per quanto efficace. Rispetto ai loro amici udenti non avrebbero

avuto le stesse opportunita di andarsene dall’isola per viaggiare o lavorare
(SHAKESPEARE 2017: 69).

Il percorso come quello di Nora Groce e degli studi culturali della disabi-
lita analizzati all’interno del testo, secondo I’Autore mostrano che le dico-
tomie, disabili e non, non solo non sono utili alla ricerca e ai movimenti
socali, ma sottolineano la variabilita culturale e storica dei modi di classifi-
care e descrivere le menomazioni; € la «xmenomazione che si lega ai fattori
sociali, mentre la disabilita ¢ quasi sempre intrecciata agli effetti della me-
nomazione. LLa menomazione in realta viene vissuta solo all’interno di un
contesto sociale» (ivi: 43).

All’interno di questo dibatto si pone in modo centrale la pubblicazione
Disability and Culture curata dalle antropologhe Benedict Ingstad e Su-
san Reynolds Whyte (1995). Si tratta di uno dei testi maggiormente ci-
tati, all’interno di articoli e libri sull’antropologia e la disabilita (REID-
CUNNINGHAM 2006). L’'intento delle curatrici € mostrare in che modo le
persone comprendono e reagiscono alle menomazioni nei differenti con-
testi sociali; nella consapevolezza che il significato di un deficit dipende
sempre da un qualcosa che va oltre la sua natura biologica; ne consegue
che la sua percezione ¢ costruita e plasmata dalle circostanze umane, ovve-
ro, sociali e culturali all’interno dei propri e differenti contesti socio-cul-
turali (INGSTAD-WHYTE 1995). Le due Autrici sottolineano che «il concetto
di disabilita non puo essere dato per scontato» poiché, «in many culture,
one cannot be “disabled” for the simply reason that “disability” as recog-
nized category does not exist. [...] “the disabled” as a general term does not
translate easily in many languages»' (ivi: 7). Dall’altra parte, ¢ vero anche
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che il volume discute le questioni legate all’“abilita” e “disabilita” all’inter-
no di un modello biomedico occidentale, cercando di immaginare come
questo possa influenzare la nozione di disabilita in altre societa; utilizzare
la nozione occidentale per comprendere in che modo ¢ costruita e pensata
una disabilita in altri Paesi, non illumina né la menomazione né il processo
disabilitante. Per dirla con le parole di Kasnitz e Shuttleworth: «People are
disabled if they are considered impaired and treated as disabled. There is
no absolute»? (KASNITZ, SHUTTLEWORTH 1999: 8).

Per Shakespeare gli studi culturali sulla disabilita «svolgono un prezioso la-
voro nel prestare all’analisi critica le rappresentazioni culturali e i discorsi»
(SHAKESPEARE 2017: 102), ma sono troppo teoretici e non offrono un aiuto
pratico per comprendere la vita delle persone disabili, o per cambiarla in
meglio. Per questo motivo sono poco utili ai movimenti politici dei diritti
delle persone con disabilita: «<nella mia concezione, gli studi sulla disabilita
dovrebbero lasciare spazio all’indagine culturale e storica, ma in parallelo
alla ricerca sociale empirica sulla vita delle persone disabili e sulle barriere
disabilitanti che si trovano ad affrontare» (ivi: 79). Una critica contestabile
se si analizzano gli studi antropologici connessi al rapporto tra disabilita e
comunita (BAGATELL 2010), disabilita e identita (NAKAMURA 2006), disabi-
lita e lavoro (FRIEDNER 2015); ricerche che, mediante un’analisi qualitativa
delle differenti sfaccettature del fenomeno, studiano I'esperienza della di-
sabilita da parte degli attori sociali evidenziando una diretta connessione
con la societa che 1i circonda e ’analisi scientifica, e mostrando una stretta
relazione con un uso sociale della ricerca antropologica (LOCE-MANDES
2019). Le ricerche antropologiche degli ultimi anni spaziano dal relativi-
smo culturale del concetto di disabilita all’elaborazione di paradigmi inter-
pretativi del fenomeno, da etnografie svolte all’interno degli istituti sanita-
ri fino a quelli di associazioni formate da persone con disabilita, e ancora,
dai processi di costruzione di un’“identita” alle implicazioni politiche del
sistema sanitario.

Al cuore del libro c’¢ uno dei problemi piu discussi intorno al fenomeno
della disabilita: il rapporto tra identita, etichette e distinzioni. In un tale
quadro gli autori che fanno riferimento alla letteratura degli studi sulla
disabilita, concordano sul notevole impatto che i movimenti per i diritti
delle persone con disabilita hanno avuto sulle politiche identitarie e sullo
sviluppo del quadro teorico di riferimento. A partire dagli anni Sessanta e
Settanta, tali movimenti hanno tentato di ribaltare il concetto di disabili-
ta scostandosi sempre di piu dalla visione biomedica, per concentrarsi sul
concetto di comunita e di cultura della disabilita, identificandone prati-
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che quotidiane, valori e problemi connessi al rapporto tra menomazione
e societa. Un esempio di questa mobilitazione ¢ dato dalla comunita dei
Sordji; il rifiuto di una menomazione fisica, il distanziamento dal concetto
di disabilita verso quello di minoranza linguistica o di Deaf Culture®, 1'op-
posizione a molti dei principali appelli per i diritti dei disabili, come I'edu-
cazione inclusiva, sono solo alcuni dei punti di distanziamento dalle altre
associazioni internazionali di riferimento. aumento delle associazioni dei
Sordi*, coinvolte in prima linea sull’analisi linguistica delle LS, ha porta-
to alla nascita alcune organizzazioni, come il Deaf Pride e Deaf Awareness,
impegnate nel riconoscere la sordita come un fenomeno sociale. Lo stes-
so distanziamento dal concetto di disabilita ha portato a un distaccamen-
to dalle Paralimpiadi a favore dei Deaflympics, le olimpiadi per atleti sordi.
Inoltre, considerato che «[D]eafness is certainly a physical disability and a
handicap in a world organized by those who can hear, but it is also — and
more importantly —itself a form of social organization similar to that which
anthropologists have labeled ethnicity»® (ERTING 1978: 1), ne consegue che
determinate etichette come “etnia” e “comunita”, sono utilizzate dai movi-
menti per i diritti dei sordi per far emergere alcune problematiche connes-
se principalmente alle controversie pedagogiche (ERTING 1978), ma anche
all’interno del pit ampio quadro sui diritti delle persone con disabilita.

In un tale quadro appare paradossale come I’appartenenza a un movimen-
to o a una comunita di riferimento, quando diviene qualcosa di sponta-
neo e di lotta per i diritti sia generalmente considerato positivo, «<mentre
se viene loro attribuita 'appartenenza a un gruppo — sotto forma di eti-
chetta — la comunita dei disabili lo consideri come qualcosa di negativo»
(SHAKESPEARE 2017: 130).

Un altro aspetto ¢ connesso alla diagnosi di un disturbo, di una meno-
mazione che porta a quelle disabilita che sono definite come “invisibili”;
in questi casi la diagnosi puo conferire credibilita e puo servire per avere
un supporto socio-sanitario. Nel caso della sordita, I’antropologa Micheal
Friedner, ha analizzato il concetto di biopotere che partendo dalla dia-
gnosi porta alla formazione delle comunita. Secondo I’Autrice le comu-
nita non solo si formano sulla base di alcune caratteristiche biologiche,
ma condividono una serie di pratiche e di specificita connesse alla vita dei
soggetti, pertanto sono permeate da una serie di specialisti medici e pro-
fessionali. Per Friedner, la comunita Sorda puo essere vista come un esem-
pio di biosocialita, poiché se la cultura ¢ modellata sulla natura, dalla
diagnosi, sulla base della classificazione biologica del disturbo uditivo, ne
consegue che dalla sordita ne scaturisce la comunita Sorda (dalla s minu-
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scola attraverso tale processo si passa alla S maiuscola) (FRIEDNER 2010). In
questo modo se «power can be considered to be productive of community.
Biopower sets up the conditions of possibility for biosociality»® (ivi: 342).
Nel caso dell’autismo, riportato da Tom Shakespeare, la diagnosi e la spie-
gazione mediante una base biologica ¢ «stato liberatorio per molte fami-
glie colpite da casi di autismo [...] nelle generazioni precedenti, si dava la
colpa ai genitori vedendo nei figli una carenza di affetto» (SHAKESPEARE
2017: 132). La diagnosi porta a una maggiore comprensione del problema,
I’accesso a risorse socio-economiche, ma puo anche portare le famiglie
a una difficile gestione della diagnosi: «sminuire come l’autismo sia una
menomazione, e vederlo solo come «un modo alternativo di essere», rap-
presenta una negazione dell’impatto a volte pervasivo e a volte devastante
dell’autismo sia per il bambino che per la famiglia» (ivi: 132).

I processi di costruzione identitaria sono un approccio complesso di tutto
il fenomeno della disabilita; la scelta di non essere etichettati come disabili,
o dall’altra parte la ricerca di una diagnosi per avere un riconoscimento
ufficiale da parte dei medici, dallo stato e dalla comunita pone la persona
e le associazioni di riferimento in una situazione complessa. Promuovere
la parita, I'inclusione, la ricerca di cio che si ha in comune con le persone
non disabili deve essere 'obiettivo delle politiche della disabilita e «non
ricercare e celebrare una nozione separatista di orgoglio disabile basato su
una concezione etnica di identita della disabilita» (ivi: 148).

Concludendo, Tom Shakespeare, torna sulla questione principale delle sue
ricerche, ovvero che gli studi sulle disabilita devono fornire prove empiri-
che, tanto quantitative quanto qualitative, per analizzare come le persone
con disabilita percepiscono le barriere e le proprie menomazioni. La ricer-
ca sociale sulla disabilita deve essere una ricerca “impegnata” e deve ana-
lizzare il ruolo delle classi sociali e guardare con sguardo plurale e rigore
analitico anche altre discipline. Come per la ricerca sociale, anche i movi-
menti per i diritti delle persone con disabilita devono avere tale sguardo:
non devono dare per scontato che la sola promozione dell’identita della
disabilita o dei diritti sono una base solida per I’emancipazione, ma ¢ ne-
cessaria anche la coalizione con altre comunita parallele, devono applicar-
si sulla prevenzione delle menomazione e la costruzione di comunita per
comprendere che il supporto «delle relazioni sociali positive fra disabili e
non disabili e riconoscere il ruolo benefico della solidarieta e della recipro-
cita ¢ vitale per il benessere delle persone disabili» (ivi: 210).
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Note

(' In molte culture si puo non essere “disabilitato” per la semplice ragione che la “disabilita” non
esiste come categoria riconosciuta [...], “il disabilitato” come termine generico in molte lingue
non é facilmente traducibile (traduzione).

@ Le persone sono disabilitate se sono considerate menomate e trattate come disabili. Non c’¢
assoluto (traduzione).

@ Alcuni studiosi utilizzano la nozione di “Deaf Culture” — “Cultura Sorda” per definire un «in-
sieme di comportamenti appresi di un gruppo di persone che ha il proprio linguaggio, i propri
valori, le proprie regole comportamentali e tradizioni» (PADDEN, HUMPHRIES 1988: 92), cosi
da instaurare un complesso e concreto processo di costruzione identitaria e ridefinizione del
fenomeno della sordita.

@ Secondo alcuni autori James Woodward fu il primo nel 1972 a introdurre la differenziazione
tra “Deaf” e “deaf”, che ancora oggi ¢ utilizzata in alcuni studi sulla sordita; I'utilizzo della “D”
(Deaf) maiuscola ¢ utilizzata per evidenziare la comunita e le persone sorde che vi appartengo-
no, cosi da distinguere la “d” (deaf) minuscola per il disturbo audiologico.

® Lasordita ¢ certamente una disabilita fisica e un handicap in un mondo organizzato da coloro
che possono sentire, ma ¢ anche — e ancora pitt importante — una forma di organizzazione sociale
simile a quella che gli antropologi hanno etichettato etnia.

©® 11 potere pud essere considerato come una forma di produzione della comunita. Il biopotere
stabilisce le condizioni di possibilita per la biosocialita.
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