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Chi è definito “handicappato” o, con termini più recenti, “disabile”,
“diversamente abile”, “diversabile”, è colpito da un marchio che lo svalu-
ta e lo esclude. Per aprire uno spiraglio su un mondo conosciuto perlopiù
attraverso immagini stereotipate, il volume raccoglie le testimonianze di
giovani con disabilità fisica e di persone per loro significative – genitori,
insegnanti di sostegno, fisioterapisti e medici – ed esamina alcune immagi-
ni dell’handicap che ci giungono attraverso le opere letterarie, i fumetti, il
cinema e internet. 

Le tecniche della ricerca qualitativa, a cui è dedicata una parte del libro,
rendono vivide e vicine le voci ascoltate, e il ricorso alle performance, testi
drammaturgici costruiti a partire dalle interviste, ne accresce l’efficacia. A
completamento del testo vi sono: un’introduzione all’uso delle performan-
ce nelle scienze sociali, un glossario che presenta il bagaglio concettuale
dell’Interazionismo simbolico e della Sociologia fenomenologica e una
bibliografia ragionata che illustra la letteratura sui temi trattati. Un libro
articolato e “smontabile”, dunque, in cui ogni capitolo ha una sua auto-
nomia, in modo che il lettore possa concentrare l’attenzione sulle parti che
più gli interessano.

L’intenzione degli autori è quella di raggiungere, oltre agli studiosi delle
scienze sociali, anche quanti con la disabilità hanno a che fare, per la loro
professione o per questioni personali. La realtà dell’handicap, se pure non
la viviamo direttamente, è intorno a noi: la incontriamo per strada, ci può
abitare accanto, può avvicinarci in qualunque momento. Tutti abbiamo
inadeguatezze e fragilità, e tutti abbiamo vissuto, o possiamo vivere, l’e-
sperienza di essere stigmatizzati: esplorare la realtà dell’handicap, quindi,
ci aiuta a conoscere meglio il nostro mondo.

Rosalba Perrotta insegna Sociologia nella Facoltà di Scienze politiche del-
l’Università di Catania. È International correspondent editor della rivista Symbolic
Interaction. Tra i suoi lavori: Un caso di parricidio. Processo penale e costruzioni della
realtà (FrancoAngeli, Milano, 1994); Cornici, specchi e maschere. Interazionismo sim-
bolico e comunicazione (Clueb, Bologna, 2005).
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Prefazione. Le lenti del pregiudizio 
 
di Andrea Fontana 
 
 
 
 
 
 
 
 

Una mia studentessa, dottoranda in Sociologia, aveva la sclerosi multi-
pla e faceva uso di sedia a rotelle. Un giorno la portai a pranzo e la came-
riera, dopo aver preso la mia ordinazione e continuando a tenere lo sguardo 
fisso su di me, domandò: «E la signorina che cosa desidera?». Betty scosse 
la testa contrariata e sospirò: «È sempre così; perché ho un handicap fisico 
credono che abbia anche un handicap mentale». 

Everett Hughes definisce master status quello status sociale così forte da 
permeare di sé tutta la persona. Tale status ce la fa vedere attraverso lenti 
che la mostrano in una luce particolare, spesso negativa. È necessario ri-
muovere queste lenti: immaginate cosa vuol dire dover convivere ogni 
giorno con un problema fisico, sopportando umiliazioni, sia pure involonta-
rie, fatte per ignoranza.  

Per fare capire al mondo che può farcela da solo, chi ha un handicap de-
ve usare  delle strategie. Goffman, in Stigma, ci mostra due esempi: uno fa 
leva sulla competenza, l’altro sul sarcasmo. Il primo è il caso dell’uomo 
con uncini al posto delle mani che trovandosi in una situazione sociale tira 
fuori di tasca un pacchetto di sigarette, ne prende una e l’accende per tra-
smettere un chiaro messaggio di competenza fisica. L’altro caso è quello di 
una persona con un arto artificiale che fa la fila davanti alla cassa di un su-
permercato e, in risposta alla domanda (maleducata e stupida): «Dov’è la 
tua gamba?», fingendo sorpresa, risponde: «Mah, l’avrò dimenticata a ca-
sa». Con il chiaro messaggio: «Fatti gli affari tuoi».  

Questo libro aiuta a conoscere le persone che hanno un handicap al di là 
degli stereotipi, e svela i meccanismi che spingono i più a trattarle, anche se 
inconsciamente, come inferiori. Vuol mostrare che le persone con un han-
dicap sono ancora persone. Un handicap è solo una parte – a volte piccola, 
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a volte non così piccola – dell’individuo. È per questo che alla vecchia e-
spressione “persona handicappata”, noi sociologi americani ne preferiamo 
adesso un’altra: “persona con un handicap”.   

 
Las Vegas, 24 Maggio 2009 
 
 
Andrea Fontana 
Chair 
Department of Sociology 
University of Nevada, Las Vegas 
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Introduzione. Invito alla lettura e istruzioni per 
l’uso 
 
di Rosalba Perrotta 

 
 
 
 
 
 
 
 

I sociologi devono togliere al loro 
linguaggio i veli che nascondono le loro 
scoperte ai membri della società. Utiliz-
zando un nuovo tipo di immaginazione 
sociologica, devono dipingere un ritratto 
della società che susciti empatia e con-
sapevolezza tra i lettori. 

Andrea Fontana, The Last Frontier1.  
  
 

1. Fuori dalla torre d’avorio 
 

Il nostro obiettivo è quello di far luce su una realtà sociale poco nota: la 
realtà dell’handicap. Ci siamo proposti di studiare alcuni aspetti dello stig-
ma2, del marchio cioè, che colpisce quanti vengono definiti “handicappati” 
(o, con termini recentemente introdotti, “disabili”, “diversamente abili”, 
“diversabili”) e suscita nei loro confronti atteggiamenti di svalutazione e di 
rifiuto.  

Per aprire uno spiraglio su un mondo conosciuto perlopiù attraverso 
immagini stereotipate, abbiamo raccolto le testimonianze di persone con 
disabilità fisica e di alcuni “altri” per loro significativi (genitori, insegnanti 

  
1. Fontana 1977, pp. 195-196. Qui e nei capitoli di cui sono autrice le traduzioni dei brani in 
lingua inglese sono mie.  
2. Lo stigma, mette in luce Goffman ([1963] 1983), viene attribuito alle persone che non 
sono all’altezza degli standard di normalità socialmente condivisi. I termini tecnici utilizzati 
nella presente ricerca sono scritti in corsivo. Per la loro definizione v. Glossario. 
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di sostegno, personale medico), e abbiamo anche considerato le immagini 
dell’handicap che giungono attraverso letture, film e internet.  

Si tratta di un progetto ambizioso. Vorremmo che il nostro lavoro non 
restasse confinato nelle torri d’avorio dei cultori di scienze sociali, ma po-
tesse raggiungere un pubblico più vasto: quanti con la disabilità hanno a 
che fare, per lavoro (medici, fisioterapisti, infermieri, insegnanti, assistenti 
sociali) o per questioni personali. E tra questi ultimi possiamo starci tutti: la 
realtà dell’handicap, anche se non la viviamo direttamente, è intorno a noi. 
La incontriamo per strada, ci può abitare accanto, può avvicinarsi in qua-
lunque momento.  

Abbiamo cercato di realizzare un libro articolato e “smontabile”, in cui 
ogni lettore possa individuare le parti che più gli interessano. Per dare a o-
gni capitolo una propria autonomia, quando sembri necessario, si anticipa-
no o si ribadiscono brevemente temi trattati nelle altre parti del volume. 

Ma perché mai leggere un libro del genere? A che serve?  
A introdursi in sottomondi non noti per vedere la realtà anche attraverso 

l’ottica di coloro che li abitano. A rendere più acuto e più sensibile lo 
sguardo e più elastica la mente: ascoltare la voce delle persone disabili 
permette di capire che accanto all’handicap, elemento che in genere pola-
rizza l’attenzione, vi sono molti altri aspetti di cui non ci si rende conto.  

Illuminante a questo riguardo è il commento lasciato su aNobii, un sito 
internet dedicato ai libri, da una lettrice, di professione infermiera. 
Mlcbrown, questo è il suo pseudonimo, dichiara di essere rimasta profon-
damente colpita dall’autobiografia di Bauby, intitolata Lo scafandro e la 
farfalla: 

 
Il libro, come il film, ormai lo sanno tutti, è scritto con grande difficoltà 

(attraverso la lettura e trascrizione del battito di ciglia dell’occhio sinistro 
dell’autore) da Bauby allorché si ritrova a 44 anni imprigionato nel suo cor-
po (locked-in: chiuso dentro, questo è il nome della sindrome di cui soffre) 
perfettamente cosciente, ma non potendo muovere altro se non occhio sini-
stro e testa. Dunque, non è facile commentare questo libro e non inanellare 
banalità sul valore della vita, sul fatto che ci accorgiamo del valore della sa-
lute quando la stiamo perdendo o l’abbiamo persa ecc. Io l’ho letto prima di 
tutto come infermiera, e devo dire che il mio orgoglio personale e profes-
sionale ne è uscito un po’ a pezzi, visto che quando ho avuto nel mio reparto 
un paziente affetto da questa terribile malattia ho fatto ben poco per “la far-
falla”, il pensiero che ancora era nel paziente A., nonostante abbia fatto tut-
to il possibile per il suo “scafandro”, il corpo che lo imprigionava. È come 
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vedere scritto nero su bianco il mio fallimento, e francamente mi riesce dif-
ficile scriverne di più. Mlcbrown, 10 Marzo 2008.    
 
Le persone disabili, mette in luce la testimonianza di Mlcbrown, sono 

considerate più come oggetti inanimati (lo scafandro) che come soggetti 
capaci di comprendere, esplorare la realtà e provare emozioni (la farfalla). 
E questo, evidentemente, rende meno gratificante e meno efficace l’aiuto 
che si presta loro. 

Le parole di Mlcbrown mostrano che un racconto può suscitare 
un’epifania, un’illuminazione: la lettura dell’autobiografia di Bauby ha fat-
to scoprire a lei, infermiera, cose che aveva sotto gli occhi ma non vedeva. 
Le storie ci immergono in una realtà parallela, ce la fanno vivere in prima 
persona; ci aiutano a vedere il mondo attraverso lo sguardo dei protagonisti, 
e ci fanno provare le loro emozioni. Nel caso delle autobiografie, poi, il lo-
ro impatto è ancora più forte perché sappiamo che l’autore ci sta narrando 
la propria vita.  

È per questa ragione che nella nostra ricerca abbiamo raccolto le testi-
monianze di persone che hanno una conoscenza diretta dell’handicap. 
 Guardare alla disabilità anche attraverso le definizioni di quanti vi sono 
coinvolti consente di impostare meglio le relazioni con loro, e permette di 
progettare interventi più efficaci e più rispettosi delle loro esigenze. Dob-
biamo inoltre considerare che tra noi e chi abbia una disabilità non c’è una 
cesura netta: tutti abbiamo inadeguatezze e fragilità, e tutti abbiamo vissu-
to, o possiamo vivere, l’esperienza di essere stigmatizzati. Esplorare la real-
tà dell’handicap, quindi, ci aiuta a conoscere meglio il nostro mondo. 
 
 
2. L’approccio teorico 
 

L’approccio teorico cui si fa riferimento è quello dell’Interazionismo 
simbolico e della Fenomenologia, correnti sociologiche che mettono in ri-
lievo la maniera in cui gli individui definiscono se stessi e la realtà di cui 
hanno esperienza3.  

Per le ricerche che seguono questo orientamento non si usano questiona-
ri standardizzati e procedure statistiche, ma strumenti flessibili e non uni-
formi (ad esempio, l’intervista non direttiva, la storia di vita, 
  
3. V. Perrotta 2005.  
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l’osservazione) che stimolino una narrazione. Nell'analisi si propongono 
tipologie, si presentano esperienze variegate, talvolta contrastanti, e si mo-
strano sfaccettature e sfumature che sfuggono a chi non sappia metterle a 
fuoco.  

La scuola di pensiero che sarà poi denominata Interazionismo simbolico 
da Herbert Blumer nasce nell’università di Chicago, agli inizi del secolo 
scorso, e trova le sue radici nel Pragmatismo, corrente filosofica che si po-
ne come obiettivo la realizzazione di ciò che può essere utile per gli indivi-
dui. Per raggiungere tale scopo, mettono in luce i padri fondatori della cor-
rente, bisogna considerare ciò che contraddistingue gli esseri umani: la ca-
pacità di definire le cose e di interpretare la realtà. Ciò che può essere utile, 
infatti, va individuato esplorando anche le definizioni delle persone verso 
cui ci si volge, riconoscendo rilievo alle loro idee e ai loro valori.  

Le basi su cui l’Interazionismo simbolico poggia sono sintetizzate nei 
tre principi messi in luce da Blumer (1969, p. 2): 1) gli individui non reagi-
scono automaticamente agli stimoli, ma prima di agire li interpretano, li de-
finiscono. Le loro azioni traggono senso dalle loro definizioni; 2) le defini-
zioni non sono innate, o incorporate negli oggetti, ma vengono apprese 
nell’interazione con gli altri; 3) gli individui non assimilano passivamente 
le definizioni ma le elaborano, possono criticarle e possono anche modifi-
carle. 

Gioia, dolore, imbarazzo, entusiasmo non sono provocati direttamente 
dagli oggetti e dagli eventi, ma da come noi li consideriamo. Se definiamo 
una cosa come vera, afferma Thomas ([1928] 1970) nel suo Teorema, sarà 
vera nelle conseguenze: ci comporteremo, cioè, di conseguenza. Le reazio-
ni emotive e i comportamenti dipendono dalle definizioni; quindi se cam-
biano le definizioni, cambieranno anche reazioni emotive e comportamenti.  

Dato che il comportamento dipende dalla maniera in cui l’individuo de-
finisce la situazione, per comprendere il senso delle azioni è necessario un 
processo di role-taking: bisogna mettersi nei panni di chi agisce e guardare 
alla realtà dal suo punto di vista. Uno stesso elemento, infatti, può essere 
definito in molti modi: ciò che in una cultura è disprezzato può essere ap-
prezzato in un’altra, e quello che in un momento della vita appare una sven-
tura e provoca sgomento potrebbe, in seguito, essere visto sotto un’altra lu-
ce e suscitare altre reazioni. 

Se applichiamo alla disabilità quanto abbiamo detto, ci rendiamo conto 
che il discredito che vi si associa non scaturisce dalla disabilità stessa. La 
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“disabilità” in sé non esiste: è socialmente costruita, è frutto di definizione. 
Caratteristiche fisiche e mentali considerate “handicap” in una cultura pos-
sono non esserlo altrove. Normalità e devianza non sono uguali dovunque. 
Nel suo noto lavoro, Goffman ([1963] 1983) definisce stigma il marchio 
d’infamia che colpisce chi non è all’altezza degli standard di normalità 
condivisi. Lo stigma, mette in luce l’autore, non scaturisce da una specifica 
particolarità dell’individuo, ma dipende dall’occhio di chi la guarda.  

Ma da che cosa hanno origine le definizioni? E perché si modificano? 
Interazionismo simbolico e approccio fenomenologico mettono in luce che 
i significati attribuiti agli oggetti non sono incorporati in essi, e non fanno 
neanche parte del nostro corredo biologico, ma vengono appresi nelle rela-
zioni sociali: impariamo a definire la realtà interagendo con gli altri. Per 
capire le ragioni per cui determinati soggetti definiscono “handicap” una 
certa caratteristica e perché pongono uno stigma su chi la possiede, dob-
biamo conoscere ciò che gli altri hanno comunicato loro a questo proposito. 
Bisogna considerare le definizioni e i valori cui essi sono stati esposti nel 
corso dei processi di socializzazione primaria e secondaria, e sapere in che 
modo hanno reagito.  

Blumer mette in luce che l’individuo non assimila passivamente le defi-
nizioni provenienti dall’esterno ma le interpreta, e può anche criticarle, 
modificarle o rifiutarle. Bisogna però tenere presente che le competenze 
critiche non sono uguali per tutti: vi sono processi di socializzazione e stili 
di vita che favoriscono il manifestarsi di un pensiero critico, e vi sono si-
tuazioni in cui, invece, questa capacità non viene sviluppata. Ciò può acca-
dere perché si vive in un contesto chiuso, povero di stimoli; o anche, perché 
il microcosmo in cui è avvenuta la socializzazione primaria tendeva a for-
mare personalità dalla mente rigida (Zerubavel 1997), individui che non 
mettono in discussione l’ovvio e interpretano la realtà basandosi su cliché e 
pregiudizi. 

Gli studiosi che fanno riferimento all’Interazionismo simbolico utilizza-
no per le loro ricerche le storie di vita, le interviste non direttive, l’analisi di 
documenti personali, l’osservazione partecipante. Tecniche che consentono 
di introdursi in sottomondi non conosciuti e permettono di dare voce a per-
sone in genere non ascoltate. 

Guardare alla realtà anche attraverso gli occhi di coloro che vengono i-
gnorati e discriminati rende evidenti cose che si era abituati a non vedere.  
Favorisce conoscenze che mettono in crisi la realtà data per ovvia: il mondo 
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