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Introduzione

Il concetto di salute, malattia e disabilita, cosine e inteso oggi, € il frutto
di un elaborato processo di revisione cui € stattoposto nel tempo. Gia
dai primi decenni del XX secolo, molteplici causanho indotto una
riflessione sulla concezione di salute e malatta duale, grazie
all'Organizzazione Mondiale della Sanita, € divémtana materia condivisa
in tutto il mondo.

Il passaggio dal concetto di “malattia” a quello*sialute” ha coinvolto tre
elementi essenziali: la cura verso 'uomo, il sigato di “persona” e il
rapporto tra medico e paziente (Palestro, 2007).

Nel primo capitolo di questo lavoro si delinea bawzione storico-culturale
dei concetti di salute e disabilita dal XX secolagerni nostri: in questo
lasso di tempo si € verificato il passaggio da#firdzione della salute come
“stato”, come condizione statica, ad una conceziahe“processo”,
composto da diversi fattori dinamici che concorroaodeterminarlo.
Conseguentemente, anche la visione della disabilittata: essa non viene
pil considerata come “attributo” individuale, man@ un processo
dinamico, derivante dall'interazione tra la persomale caratteristiche
dell’ambiente nel quale vive. In materia di sangaindi, partendo da una
visione prevalentemente caritativo-assistenziakntrata esclusivamente

sull’'approccio di tipo curativo (“to cure”), si eehtempo delineata una



prospettiva focalizzata su una presa in caricontte accogliente (“to
care”) del paziente, il quale acquista valore nglla individualita e diventa
partecipante attivo del processo sanitario.

Nel secondo capitolo si prende in considerazioaeoluzione dei modelli
concettuali, i quali si occuparono di fornire unadto teorico rispetto al
tema della disabilita, concependola in un primo rmofm come
esclusivamente collegata alla menomazione fisicagr parrivare
successivamente ad una visione olistica, compréadean soltanto le
caratteristiche individuali, ma anche i fattori qudogici, in grado di
influenzare la risposta del soggetto alle condizabrsalute e malattia, e le
componenti sociali e ambientali, con le loro camdtiche ostacolanti o
facilitanti le condizioni di vita dell’individuo.

Nel terzo capitolo sono stati esaminati e confrontaue modelli teorici
principali, i quali hanno influenzato la visione llde malattia e della
disabilita: il modello biomedico tradizionale, cha dominato il panorama
sanitario per oltre un secolo, e il modello sogigl®mosso dai movimenti
internazionali delle persone con disabilita. Meiitggrimo si focalizza sulla
patologia, intesa come strettamente connessa diiduo che ne e
portatore, il modello sociale si concentra sulleribee esistenti all'interno
della societa, che limitano la partecipazione dedesone con disabilita alla
vita comunitaria e lavorativa.

Il quarto capitolo é interamente dedicato all’'utinmodello teorico relativo
alla salute e alla malattia, denominato “Biopsicisie”, il quale permette
di integrare in modo olistico le dicotomie relati@edue modelli precedenti,
contribuendo fortemente alla riconsiderazione dakignte in quanto
persona, con precisi diritti e necessita. Tale rhodéa fornito un
importante contributo nella considerazione delitdluo come influenzato
dai fattori biologici, psicologici e sociali, amafido in questo modo non
soltanto la prospettiva relativa al tipo di tratemto, ma anche la
considerazione stessa del soggetto, visto comadividuo che, a seconda

del contesto, avra diversi livelli di funzionamen€@ambia anche il tipo di



classificazione, la quale, utilizzando una termogoh neutra, riflette la
relativita delle condizioni di disabilita, dipendendall'interazione tra le
caratteristiche dell'individuo combinate con quelld contesto.

Il quinto capitolo nasce con l'intento di stimolamea riflessione relativa
alla Sociologia della Salute, ambito di studi cleedp tempo caratterizza il
panorama scientifico internazionale. La spinta pr@fondire questo tema
deriva dall’esigenza di alcuni ricercatori desiderdi creare uno spazio di
rilessione, dialogo e di confronto sulle questimeirenti la disabilita da una
“prospettiva sociale”. Sono stati indagati, dunqueoncetti di salute e
malattia attraverso un excursus storico della ptis@a sociologica classica.
Nel sesto capitolo si effettua una analisi dettdglidelle fasi della ricerca
concernente l'attuazione del modello biopsicoseciakll’ambito degli
interventi relativi alle politiche sociali.

Settore di lavoro privilegiato, nellambito delledtette coordinate, e quello
della necessita-dovere di fornire agli studentvarsitari con disabilita pari
opportunita di studio, attraverso politiche mirdi&asce, quindi, I'esigenza
di verificare I'idoneita dell'utilizzo del suddetimodello per I'attribuzione e
I'attivazione dei servizi offerti a tale tipologth studenti universitari.

Di qui l'utilizzo della metodologia della ricercadane, intesa come
processo sociale che permette di migliorare, trasdce le pratiche,
promuoveréouone prassicoinvolgere gli attori sociali interessati.

Tale metodologia €& stata considerata, ai fini desga ricerca, un potente
mezzo per accedere ad una sociologia d'intervento.

In particolare, I'ICF [nternational Classification of Functionindisability
and Health) lo strumento utilizzato nell’ambito di questo dity e stato
ritenuto il piu idoneo perche, correlando la comatiz di salute con
'ambiente e promuovendo un metodo di misurazioradsalute, delle
capacita e delle difficolta nella realizzazionel@&frie attivita, permette di
individuare gliostacoli da rimuover® gli interventi da effettuarg@erché

I'individuo possa raggiungere il massimo della pir@@utorealizzazione.



Capitolo |

| concetti di disabilita e salute: un excursus stoo

Il Novecento e il secolo del consolidamento delliuza e della pratica dei
diritti umani e, di conseguenza, del riconoscimegitoidico del concetto di

salute. Un valore essenziale, infatti, € stato eatef al cosiddetto “diritto

alla salute”, inteso sia come diritto all'assistrsanitaria, sia come diritto
del singolo a prendere decisioni relative alla salate e alla sua malattia.
Dalla dichiarazione dell’esistenza di un diritto dascuno alla salute, si
definiscono le questioni dellautodeterminazionespetto alle cure,

dell'equita della salute, della giusta distribuzodelle risorse (Galvagni,
2005).

Spaltro (1995) spiega I'evoluzione del significatdrinseco del termine
“salute”, individuando tre momentimedicqQ centrato sull'idea di lotta
contro la malattia e sulla salute intesa come assdnsintomi patologici; il

sanitg focalizzato sull'obiettivo di abbattere la moitial attraverso la

prevenzione dei fattori e dei comportamenti che spos favorire

I'insorgenza di situazioni patologich&rmazione il cui punto cardine e
'educazione alla salute, intesa come costruziomeatteggiamenti e

comportamenti finalizzati al mantenimento e allfudione del benessere
personale, lavorativo e sociale. Oggi la salute @@ solo una condizione

di assenza di malattia, ma piuttosto come una RBdona di armonico
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equilibrio funzionale, fisico e psichico dell’indduo, dinamicamente
integrato nel suo ambiente di vita naturale e $®c{&abassi, 2005).
L’evoluzione e il mutamento dellidea di salute han determinato

I'elaborazione di un nuovo modo di concepire la att& e la disabilita

degli individui: da “soggetti anormali” a “personeper le quali c'é

maggiore consapevolezza della eziologia multifater della disabilita.

Nella lingua inglese il concetto di normalita engersel 1840; nel 1883
Galton, tenendo conto della curva di Gauss, propoea di “distribuzione

normale” per esprimere la continuita nella distriome di alcune

caratteristiche nella popolazione generale. Lausdifine dell’'idea di

normalitd contribui alla messa in atto di interversfavorevoli e

disumanizzanti nei confronti di gruppi di persorwetatrici di caratteristiche
“non normali” (Masala, Petretto, 2008). Infattipstamente il concetto di
disabilita si contrappone a quello di normalita. Mgiudizio di anormalita

e fortemente condizionato dalla difficolta di compdere e accettare
qualcosa che appare come inusuale, quindi anorhattea di normalita

nasce dalle esigenze del gruppo sociale dominamtaeaizzare e

confermare una forma sociale gerarchizzata (Giomagz006).

In seguito si sono delineate aspettative-prospetiivove nell’ambito della
salute e della disabilita e si e verificato il pEggo dalla definizione di
salute come “stato”, quindi una “condizione stdticad una come

“processo”, quindi una “condizione dinamica”, chevedsi fattori che

concorrono a determinare. In quest’ottica anchadmne della disabilita é
mutata: da “attributo” individuale a “processo”téeo come un’interazione
dinamica di molteplici aspetti che possono accetduaridurlo.

Il tema della disabilita, a questo punto, si caldn una prospettiva che
collega elementi sociali, culturali, politico-istionali all’esperienza di chi
vive la disabilita: scegliere questo punto di vistarelazione tra le diverse
dimensioni, permette di allontanarsi da una ragmezione che riduce la
disabilitd a semplici modellizzazioni. Le questioalative all'inclusione o

all'esclusione delle persone disabili non possossere disgiunte da quelle
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relative al processo complessivo di coesione adiagione sociale. Per tale
ragione acquista importanza approfondire I'evologiache il concetto di

disabilita ha avuto nel tempo, nel suo incontro ¢erdiverse teorie ed

organizzazioni sociali che hanno ispirato il coteeli normalita e patologia
(Medeghini, Valtellina, 2006).

1.1. La salute nella prima meta del XX secolo: da'ssenza di malattia”
a “stato di completo benessere”

Nell’orizzonte contemporaneo, il concetto di salpt® essere disegnato a
partire da alcune definizioni che le istituzioneposte alla sanita a livello
mondiale ne hanno fornito (Galvagni, 2005).

Nel passato il concetto di salute era semplicalnfi@nte comprensibile e
basato su un’affermazione negativa: “sano € coh@ oon ha malattie”
oppure “chi ha malattie non € sano” oppure “satuii@ssenza di malattie”
(Paccagnella, 2005). Tale idea era legata al pgevali un modello medico
tradizionale, di tipo positivista e riduzionista] quale focalizzava
I'attenzione sulla patologia da curare, trascurameloaltre variabili di
influenza. Tuttavia, all’inizio del XX secolo si moncio a manifestare
'inadeguatezza di tale concezione semplicistica.

Gli aspetti di tale transizione coinvolgevano notoda patologia, ma anche
altre importanti caratteristiche sociali e demogled: il passaggio da
epidemie di malattie infettive, curabili e guanipéd epidemie di malattie
cronico degenerative, curabili, ma per lo piu naargili; 'invecchiamento
della popolazione, che si lega al cambiamento geltalogia in una serie di
rapporti reciproci di causa ed effetto; i mutameapidi degli stili di vita e
dei comportamenti (sedentarieta, alimentazione ofuatcool, droghe, etc.)
con il relativo aumento di patologie comportamenibkapido incremento
di casi di patologia mentale (depressioni, ansieressie, bulimie, etc.) e di
disagio sociale (Paccagnella, 2005).

Lo sviluppo delle scienze mediche, inerente inipaldre le patologie del

corpo umano, consenti di identificare, con tecniehstrumenti nuovi, la
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presenza di malattie in fase pre-sintomatica, gicendo ancora non ha dato
segni e sintomi clinicamente rilevabili, quindinpa che I'individuo colpito
avesse la possibilita di rendersene conto contohmaper tale ragione e a
torto, a ritenersi sano. Inoltre, iniziarono ad wnate conoscenze
nell’ambito delle malattie mentali e successivaraatche in quello delle
scienze sociali, delle scienze politiche e delleersze economiche, con
implicazioni riguardanti la salute umana (Paccagne005).

Il progressivo allargamento della prospettiva sardtalle condizioni sociali
e psichiche rappresento, all’epoca in cui venneessa in evidenza per la
prima volta, un avanzamento straordinario rispetitia pensiero
tradizionale, il quale vedeva la salute solo in t@pposizione alla
patologia. La dualita salute\malattia si era affetan dalla seconda meta del
1800, parallelamente allo sviluppo della mediciciarstifica che, superando
le concezioni pseudoscientifiche del passato, eaanelle condizioni di
poter descrivere in maniera oggettiva i diversi fipranorbosi e di
identificare in molti casi leoxaepatogene (Belleri, 2005).

Andando avanti, nell'immediato dopoguerra, si afféril principio secondo

il quale pace e progresso potevano essere mantaiatcon una maggiore
giustizia fra i popoli. A partire da cio venne pralgata la “Dichiarazione
Universale dei Diritti del’lUomo”, tra i quali sptava il diritto alla salute.
Gli Stati sancirono la suddivisione dei disabilicategorie, e la separazione
degli stessi dal contesto sociale; lo svantaggioive monetizzato e
misurato in percentuale rispetto alla piena abikeorativa. Laratio era
ancora quella della legittimazione dell’esclusioseppure compensata da
interventi assistenziali. In quegli anni, durantgopo il 1945, gli studi sulla
terapia e la riabilitazione in psichiatria progredio notevolmente
(Giovagnoli, 2006).

Nel 1948 I'Organizzazione Mondiale della Sanita pmee la seguente
definizione di salute: “stato di completo benesdisieo, mentale e sociale e
non meramente l'assenza di malattia o infermitauefa visione fu

rivoluzionaria soprattutto per tre motivi: era whefinizione positiva che, al
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contrario di quella precedente, presentava la esalah come mera assenza
di malattia; ammetteva le diverse dimensioni dstlius di salute, compresi
gli aspetti mentali, fisici e sociali; inseriva gterazioni politiche e sociali.
Tuttavia, era ancora difficile per molte personeees categorizzate come
sane (Lyons, Chamberlain, 2006).

L’impatto della nuova concezione é stato enormecaetpo della cultura,
delle scienze e delle politiche sanitarie.

La definizione di salute come benessere fisico, talene sociale della
persona, fondata quindi su un’affermazione positpr@voco scompiglio
nel campo della medicina che, avendo sempre izditizla propria ricerca
scientifica verso obiettivi quali diagnosi-cura \azione, si trovo
impreparata di fronte alla nuova prospettiva delae e promuovere la
salute (Paccagnella, 2005).

Tuttavia, la definizione del 1948 aveva ancorapmieiti deboli: si trattava
ancora di una definizione “parziale” e insufficientfacendo riferimento
soprattutto alla dimensione personale: la salut@vee infatti, ricondotta
solo ad uno stato di “completo benessere”, quiradipdevalenti connotati
emotivi e soggettivi.

Probabilmente agli occhi dei fondatori del’OMS vdtoriosa “battaglia”
sulle infezioni permetteva di prevedere un futuiouteriori conquiste
sanitarie e quindi giustificava una meta piu andsairispetto alla semplice
assenza di infermita, quello “stato di completodssere psichico, fisico e
sociale”, che divenne cosi una parola d’ordine & sorta di linea guida di
politica sanitaria (Belleri, 2005).

I modello biomedico dominante, che risultava cooqum efficace per la
cura delle malattie in fase acuta, comincio a tésal inadeguato per le
patologie croniche, perché puntava I'attenzione sullla patologia e sul
conseguente trattamento, trascurando in questo maadaltidimensionalita
della malattia (Carroll, 1992). Inizid quindi a ohdarsi una trasformazione
nella concezione della cura: mentre nella fase aaadlle malattie i

elemento piu importante era il trattamento, cocainbiamento del quadro
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epidemiologico si manifesto I'urgenza di una nugrasa in carico della
persona, una maggiore focalizzazione sull'aver digeae) del paziente,
rispetto al mero trattamento (cure) dei pazienti patologie acute (Grassi,
2008).

1.2. | primi movimenti contro la discriminazione ddle persone con
disabilita: gli anni Cinquanta e Sessanta

Negli anni immediatamente successivi alla fine alefleconda Guerra
Mondiale, lo stato della salute pubblica in mokieBi era precario e incerto;
per tale ragione [lattenzione e l'azione dellOMS focalizzava
obbligatoriamente sulle malattie che causavanodgioai danni (malaria,
tubercolosi, etc..). In un secondo tempo, gli Stdembri cambiarono
gradualmente ma progressivamente il loro approdoiecopo non era piu
soltanto quello di combattere le epidemie, ma ateinealattia in sé.

Le priorita cambiano e con esse il concetto ditsatine viene considerata
sempre piu prerequisito indispensabile, necessaaioon sufficiente, per lo
sviluppo industriale e il progresso sociale in galee

Ovviamente da questo derivano conseguenze prgtehgli Stati e per le
Organizzazioni Internazionali. Un elemento di qaestiova tendenza e la
rilevanza riconosciuta da molti Paesi nelllambitei tbro programmi di
istruzione agli aspetti sociali della prevenzionendlattia e protezione della
salute. Nella sfera fisica la prevenzione intergisunlle cause che possono
generare la malattia, si situa prima, interveneswidfattori di rischio onde
evitare il processo morboso e le sue complicanzas&s 2008).

Inoltre, i governi si resero conto di non potertpoe avanti programmi di
sviluppo inerenti la sanita pubblica e i serviziadisistenza medica senza
uno staff adeguatamente preparato, organizzato edestato: di
conseguenza, si prestd maggiore attenzione aigoroygr di istruzione e di
addestramento (Scudeller, 2000).

Tuttavia, fino alla meta degli anni Cinquanta I'amgxio prevalente nei

confronti dei disabili era ancora di tipo assistaleze sanitario: le Nazioni
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Unite appoggiarono il diritto delle persone con abitita di ricevere

assistenza e servizi pubblici. Prevalendo I'idea lehpersona con disabilita
fosse bisognosa di aiuto le soluzioni proposte edirtipo istituzionale o

monetario e, di conseguenza, i protagonisti praicipi questo sistema
erano gli operatori che si prendevano cura dellagma e non la persona
che aveva bisogno di cure. L'influenza del modetiedico tradizionale

induceva a ritenere le persone con disabilita realatabili, invalide e

totalmente dipendenti dal sistema sanitario; dsegnenza il compito della
societa era quello di destinare risorse soprattatto sviluppo della

medicina e al mantenimento di strutture e persosgpéeifico. Questa era la
politica socio-sanitaria ispirata all’approccio reed la societa ha un
problema, la persona con disabilita ha bisogno wle & programmi di

riabilitazione, le soluzioni sono gli ospedali oceéntri specializzati, e i

protagonisti sono gli operatori sanitari (SedrdiQ4).

In quest’ottica diventa intutitivo che le personencdisabilitd venissero
trattate in modo diverso, prevalentemente in conéssistenziali o sanitari.
I modello predominante era quindi di tipo segragaistituzionalizzante e
speciale, all'interno del quale la persona disabéaiva relegata nel ruolo
passivo di ricettore di cure.

Nella seconda meta degli anni Cinquanta, gli $4atti si impegnarono nei

primi tentativi di rimozione delle barriere architmiche dall’ambiente

costruito. Ma la matrice di questo approccio eraeirrata sulle

caratteristiche specifiche della disabilita motoridi cominciarono a

promuovere anche quelle ricerche il cui obietéva analizzare l'influenza
dell'istituzionalizzazione sui soggetti portatoridisabilita: la vita in istituto

aggravava, se non addirittura causava, il ritardentale e, si dimostro,
I'approccio degli operatori negli istituti (prevalemente quando non
esclusivamente di tipo autoritario, paternalistmaperfino prevaricativo)

tendeva a consolidare la dipendenza e la totalsiyi@s del paziente

(Giovagnoli, 2006). Cio stimolo una fase importamtie autodefinizione

portata avanti dai diretti interessati, che ebbeonintorno alla meta degli
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anni Sessanta. In questo periodo, le associaziayerdtori di soggetti con
disabilita iniziano a diffondersi in tutto il mondo

Nel 1968 e nel 1969 i movimenti di contestazionesoetutte le forme
discriminative ed emarginanti della societa indidcbno fra le vittime del
“sistema”, accanto agli svantaggiati sociali, lerspae con disabilita.
Veniva contestata la visione esclusivamente mesi@zialistica del
problema che, valutando la persona in funzionesdeldeficit, comportava
il suo inserimento in una struttura monospeciaiest, di conseguenza, la
sua separazione dai coetanei e dalla famiglia.

La protesta nasceva dalla nuova consapevolezzdactisabilitd non era
solamente un problema del singolo individuo maadsthcieta, alla quale
veniva ricondotta la responsabilita della sua genes

Il suo trattamento doveva quindi essere anche eatofio pedagogico-
sociale e coinvolgere il gruppo sociale di appatea (Giovagnoli, 2006).
Tra i numerosi movimenti sorti negli anni Sessamti@vore delle persone
con disabilita vale la pena ricordarne uno in patéire, sorto negli Stati
Uniti e denominato “Movimento per la Vita Indipemte delle Persone con
Disabilita”, che nacque dalla protesta di alcundsnti universitari disabili i
quali, a causa delle limitazioni nella gestionel’dsbedale dell’universita
dove vivevano, avevano una vita sociale e comuaitaolto limitata, e
spesso non potevano accedere ai servizi univeraiteausa delle barriere
architettoniche ed ambientali.

Per affrontare con successo queste ed altre limitazessi fondarono il
primo “Centro per la Vita Indipendente”, che sitolise con lo slogan: “la
disabilitd € un problema di diritti, piuttosto clé carita ed assistenza”
(www.inrca.if). Il movimento comprendeva pochi ma chiari primape
originavano dalla considerazione fondamentale cbaiiveri esperti sulla
disabilita erano le stesse persone con disahilitdire, veniva sottolineato il
diritto di scegliere autonomamente come vivere rmeanpiegare le risorse
economiche ricevute dallo Stato. Le persone combdita volevano e

dovevano essere considerate come titolari degdsstiritti e delle stesse
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opportunita di tutti gli altri cittadini. Inoltre,essi evidenziarono
'inadeguatezza del modello medico tradizionalee cimquadrava la
disabilita come problema del singolo, e non conwblema della societa,
incapace di accogliere le necessita di tutti iaditti disabili. Infatti, tale
modello, utilizzando categorie diagnostiche cheiddivano le persone
disabili in gruppi diversi e sottovalutando chennostante le differenze
relative alla patologia di base, tali soggetti dgititvano molti problemi,
impediva loro di riconoscersi come “gruppo”. L'atione venne inoltre
focalizzata sull'importanza di riconoscere a tuttdipendentemente dal tipo
di disabilita, la possibilita di assumersi maggimsponsabilita e prendere
decisioni riguardanti la loro vita e di apportare aontributo maggiore alle
loro famiglie e alla comunita.

Nei primi anni Settanta, con l'apertura del primGehtro per la Vita
Indipendente” a Berkeley, in California, I'approzcai problemi delle
persone con disabilitd venne corretto ulteriormemMtepoco a poco la
filosofia e le pratiche della Vita Indipendented#fusero negli Stati Uniti e
nel mondo. | movimenti delle persone con disabilizquisirono forza,
appropriandosi criticamente di tutte le rivendicaziportate avanti contro le
discriminazioni razziali e dal movimento femminista

Dopo aver messo a fuoco i diversi tipi di approcche la societa aveva
storicamente applicato al tema della disabilita,esu movimenti
riconobbero nella disabilita un ambito non tantcman solo di politica
medica e/o assistenziale, ma di lotta per il pigoaimento di diritti,
cominciando a insinuare nella coscienza socialeolasapevolezza delle
problematiche sociali che si riconoscevano nel ireertdisabilita”.

Il convergere di questi fattori portdo ad elaborara critica dell’approccio
tradizionale al problema della disabilita, e res@lente la necessita di un

nuovo modello teorico e applicativo (Fazzi Bosig003).
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1.3. La persona disabile come soggetto della curgli anni Settanta

Gli anni Settanta segnarono un passaggio importagila rielaborazione
del tema della salute, della malattia, ma anchia digdabilita e del modo di
concepirla. Iniziarono a svilupparsi i primi modedbncettuali al riguardo,
in considerazione non solo dei fattori esclusivamdnologici, ma anche
del contesto di vita e dei potenziali fattori ostanti.

Il primo modello fu quello elaborato dal sociolo§aad Z. Nagi, il quale si
preoccupo di studiare una rappresentazione dedibilita che tenesse conto
dellimportanza dell'ambiente, dei fattori familiare della societa
nellinfluenzarla e addirittura determinarla. Il gssimo capitolo sara
interamente dedicato alla presentazione e spiegaazi@i modelli teorici
della disabilita sviluppati a partire dagli annsSanta.

Nel 1971 venne approvato dal’Assemblea Generdle d&azioni Unite il
primo documento sulla disabilita, denominaletlaration on the Rights of
Mentally Retarded Persorisil quale sottolineava I'importanza di accordare
alle persone con ritardo mentale gli stessi dirittbnosciuti agli altri esseri
umani, cosi come i diritti specifici corrispondeati loro bisogni sanitari,
educativi e sociali.

Pochi anni dopo, laDeclaration on the Rights of Disabled Perstns
elaborata dellAssemblea generale dellONU del 9cdmbre 1975,
proclamava eguali diritti civili e politici per Ipersone con disabilita. Con
tale documento vennero poste le basi per I'equaggiadel trattamento e
'accesso ai servizi, e inizio l'azione positivalld@NU a favore dello
sviluppo dell'integrazione sociale delle persone dgsabilita (Giovagnoli,
2006). Al portatore di handicap, indipendentemedgd’origine, dalla
natura e dalla gravita delle sue difficolta, vemneiconosciuti gli stessi
diritti fondamentali dei suoi concittadini di pata, il che comportd come
primo e principale diritto quello di fruire, nellmaggiore misura possibile,
di un’esistenza dignitosa altrettanto ricca e ndem#enne inoltre messa in
risalto I'importanza della partecipazione alle\athi sociali e ricreative, il

diritto di ottenere e conservare un impiego. Lahictazione segno un
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considerevole passo i avanti nel riconoscimentadd=ibili quali persone, e
non solamente in funzione della loro condizione.

I movimenti delle persone con disabilita ebberondeinfluenza in quegli
anni, e lottarono in opposizione alla concezioaeigionale della disabilita.
Da questi movimenti nacque un nuovo modello delallita, definito
“Sociale”, secondo il quale la disabilita € unadiaione umana che procura
un forte rischio di discriminazione sociale pempkrsona. La societa viene
considerata responsabile dell’eliminazione di dggniriera che impedisca il
godimento dei diritti da parte dei cittadini consaliilita, e garante nei
confronti di tali cittadini affinché possano estan il loro ruolo.

La discriminazione mette in pericolo il pieno goémo dei diritti delle
persone con disabilita; la soluzione é I'eliminamdodelle discriminazioni
basate sulla disabilita e le azioni atte a favot@epari opportunitd; i
protagonisti diventano cosi le persone con digalglile loro organizzazioni
(Fazzi Bosisio, 2003).

Necessariamente, si comincio ad inserire una npoespettiva nel metodo
di cura della persona malata e con disabilita: tinfadall'approccio
assistenziale, totalmente passivo e istituzionah#z, dove solamente
I'operatore aveva la responsabilita del trattamesitpasso gradualmente ad
'approccio di “assistenza sociale”, che pose paldire attenzione alle
barriere create dalla societa, considerate un astaer la vita indipendente
e per la partecipazione alla vita sociale dellespee con disabilita. Tale
orientamento si fonda non piu sul modello biomedrealizionale, come |l
precedente approccio assistenziale, ma sul modetile della disabilita
che fa slittare il focus del problema dalla menoimea alla disabilita,
comprendendo con questo termine linsieme delleridrar sociali,
ambientali e attitudinali che svolgono una funzidmabilitante sul soggetto
in questione, a partire dalle caratteristiche detl@anomazione da lui
manifestata (Checcucci, 2005).

Con i movimenti sociali e le controculture deglhasessanta e Settanta si

arrivo a formulare un comune riferimento olistidcsdlute in opposizione al
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paradigma biomedico tradizionale. La salute viewm@&cepita come un
valore in sé e come una prassi di partecipazioteaalel soggetto al suo
mantenimento.

Nel 1977 lo psichiatra americano George Engel ppituuna nuova e piu
moderna prospettiva sulla salute, definita “Moddimpsicosociale”, che
ebbe una grande influenza sul modo di intenderffrentare le tematiche
relative alla salute e alla malattia.

La rappresentazione olistica presuppone un’uniszimdibile di mente e
corpo, affermando le loro reciproche influenze & wisione di malattia
come qualcosa di piu elaborato ed articolato dsemplice evento fisico-
chimico, considerato che essa coinvolge dimengbaitrascendono la pura
realta biologica.

In seguito a queste esperienze, comincia a definean’idea di
riabilitazione che non si limita agli aspetti magdioa si proietta all’esterno,
comprendendo che l'atto medico puo avere effetto sosoprattutto se la
persona, il disabile nello specifico, vive una daiahe che da un senso e un
significato a quello stesso atto. L'inserimentoiale; quindi, non viene piu
visto come l'obiettivo da raggiungere ma, al comdra diventa uno
strumento e un mezzo, una condizione che puo aitemeé e dare
concretezza al lavoro del terapista, allo scopmigjliorare il movimento,
l'abilita, la capacita di comprensione. Non si t@atsemplicemente e
limitatamente di promuovere alcuni servizi per sahili ma, al contrario,
pone al centro dell'interesse la persona disalélesua famiglia, i suoi
bisogni e chiama in causa tutte le istituzioni, lidhe e private, perché
facciano ciascuna la propria parte nel garantirdisdbile pari opportunita
di integrazione e di affermazione di sé (Battad@)5).

Si palesa in questa fase un orientamento innovaeonodo di affrontare e
risolvere il problema, non piu finalizzato al ri@e, alla
istituzionalizzazione, ai percorsi paralleli o Spécma teso a realizzare una

rete di sostegno, di opportunita e di condizioniofavoli per la persona

21



disabile e la sua famiglia, in modo da rendere ipdsse facilitare il
processo di inserimento e piena integrazione sacial

Nel 1978 si verifico una svolta nella definizioné @iure primarie. La
Dichiarazione di Alma Ata evidenzio il bisogno digsare dal tradizionale
modello biomedico (basato sulla cura dei singoisegi di malattia e su un
approccio paternalistico) ad un modello biopsicadec (basato sulla
prevenzione, sulla continuita delle cure, sulla tibagone di team
assistenziale, su un ruolo diretto dei pazientiangéstione delle malattie).
Inoltre, con tale Dichiarazione I'OMS diede espimss e ufficialita alle
riflessioni piu interessanti proposte in quel pedosul tema della salute,
sottolineando I'importanza degli stili di vita, ldlevanza del problema
ambientale, la necessita che sia l'individuo steagefice del proprio
benessere, in un contesto familiare e di monddevithe ne potenzi le
capacita (Lanzetti, 2005).

La promozione della salute comprendeva, quindiaggiungimento della
massima fiducia in sé stessi e nella collettiididpartecipazione attiva non
delegata, la correzione delle disuguaglianze imitardi salute all'interno e
tra i vari Stati.

L’assistenza sanitaria di base venne consideradanemle, fondata su
metodi pratici e tecnologie appropriate, e resavaersalmente accessibile
agli individui e alle famiglie nella collettivitaattraverso la loro piena
partecipazione. | presupposti fondamentali persi&ienza sanitaria di base
racchiudevano i seguenti fattori chiave: equita,inwagimento e
partecipazione della comunita, intersettorialideguatezza della tecnologia
e costi accessibili. Promuovendo I'educazione al&ute presso i propri
pazienti e perorando la causa per conto della cagyuhpersonale medico
e sanitario occupava una posizione di rilievo pestenere i bisogni
individuali e influenzare le politiche e i programehe incidevano sulla
salute della comunita (OMS, 1978).

La salute venne definita non piu solamente come “stato di completo

benessere fisico, psichico e sociale”, ma ancheectun fondamentale
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diritto umano”. Inoltre, il conseguimento del piltoalivello possibile di
salute venne considerato I'obiettivo sociale piupadmante, la cui
realizzazione richiedeva la partecipazione di nwsiesettori sociali ed

economici, oltre a quelli sanitari (Grassi, 2008).

1.4. 1l “Decennio delle Nazioni Unite per le Persan Disabili”: gli anni
Ottanta

Nel 1981 le Nazioni Unite proclamarono “I'’Anno Ime@zionale delle
persone handicappate”. Questo permise quell’anaosuituppo totalmente
nuovo di sensibilitd e di attenzione: associazienistituzioni di tutto il
mondo si occuparono delle persone con disabilitdivedlo legislativo,
sociale e culturale. Sul finire del 1981, crebbedasapevolezza che non
poteva bastare un anno per affrontare e sopratistitvere tutti i problemi
che quotidianamente si ponevano di fronte alleqrezscon disabilita. Cio
indusse 'ONU a dedicare un’intera decade al problalella disabilita, il
decennio 1982-1992, nel corso del quale si pregeeoserie di iniziative
concrete atte a favorire I'inserimento sociale elglersone disabili (Fazzi
Bosisio, 2003).

Questo provoco un ulteriore metamorfosi positiveaii pregiudizi sulla
disabilita, un proliferare di iniziative all'inteondelle stesse Nazioni Unite e
di azioni ed interventi a carattere nazionale allec

Nel 1982 venne attuato il “Programma d’azione maledper le persone
handicappate”, comprendente la prevenzione, lditeone, I'eguaglianza
di opportunita, I'accesso all'educazione e al layoealizzato attraverso la
collaborazione tra governi e persone con disabiitherse perd una nuova
complicazione: la mancanza di chiarezza terminocbgull’handicap, di
parametri comuni di valutazione, sulla base deiiquaer identificare una
persona come disabile e il relativo grado di dig@binasceva l'esigenza di
poter disporre di un linguaggio universalmente oasd per le iniziative

mondiali in questo ambito.
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Nel 1980 I'OMS elabora la *“Classificazione Interitamale delle
Menomazioni, Disabilita ed Handicap”, nella qualeeniva attuata
un’'importante distinzione tra lmenomazionedefinita come la “perdita a
carico di una struttura o di una funzione psicalagifisiologica o
anatomica”, ladisabilita, definita come “qualsiasi limitazione o perdita
(conseguente a menomazione) della capacita di evenpin’attivita nel
modo o nelllampiezza considerati normali per uneessumano”, e
I"handicap definito come “la condizione di svantaggio congage a una
menomazione o a una disabilita che in un certo etbgdimita o impedisce
'adempimento del ruolo normale in relazione allietl sesso e ai fattori
socioculturali” (OMS, 1980). Lo scopo di quest’oit termine era quello di
attenzionare le inadeguatezze dell’ambiente e lkenadtivita nella societa,
per esempio [l'informazione, la comunicazione e uUeakione, che
impedivano ai disabili di partecipare con pari oppoita.

Distinguere deficit (o disabilita) ed handicap siga definire il deficit
come un fatto fisiologico costitutivo e I'handicapome il risvolto
contestuale di tale deficit: anche un grave deffib, se incontra una
adeguata ricchezza di relazioni, risolversi in ucc@lo handicap ma puo
accadere anche il contrario se la differenza iratesdal deficit paralizza il
contesto e non ne consente una ristrutturazione atanir
(www.provincia.torino.it).

L’esperienza che ha permesso di acquisire l'attuezidel Programma
Mondiale d’Azione ed il dibattito generale al quaba dato luogo il
Decennio delle Nazioni Unite per le Persone Disabh#nno permesso di
approfondire la conoscenza e di allargare la congiwee delle questioni
inerenti la disabilita e la terminologia impiegatdattuale terminologia
riconosce la necessita di rispondere contemporagi@@mai bisogni
dell'individuo (in materia di riabilitazione o di pparecchiature, per
esempio) ed alle carenze della societa (i divestsiamli alla partecipazione).

Si assiste quindi ad un mutamento del paradigneheagrazie agli sviluppi
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delle elaborazioni teoriche sul tema della saluteeltea malattia e sul modo
per farvi fronte.

Un’ulteriore tappa nell’evoluzione del concettosdiute fu fissata nel 1986
dalla Carta di Ottawa, seguita da altre Conferemaenazionali sullo stesso
tema, riguardanti in particolare la politica peskute (Adelaide, 1988), gl
ambienti di sostegno della salute (Sundsvall, 1@9tH) Conferenza tenutasi
a Jakarta (1997), la quale proiettd la promozioekadsalute verso il XXI
secolo (Paccagnella, 2005).

La Carta di Ottawa defini la promozione della salub processo sociale e
politico, comprendente non soltanto le azioni @dforzare e sviluppare le
capacita e abilita delle persone di affrontare ik, vma anche l'azione
rivolta a cambiare le condizioni ambientali, sacg economiche, in modo
da risultare favorevoli al miglioramento della galpubblica e della salute
individuale, e piu in generale al miglioramento laetualitd della vita
(Devoto, 2004).

La Carta di Ottawa sottolineo inoltre 'importandell’attuazione di cinque
operazioni principali, in materia di promozione lde$alute: creare delle
politiche pubbliche in grado di promuovere la saldella popolazione (ad
esempio orientare verso la promozione della sdt@olitiche sociali,
agricole, del trasporto, del turismo, della piarafiione urbana, etc.);
rafforzare | processi di adesione e condivisiong ditadini nella
formulazione, nellimplementazione e nella valuteng di politiche
influenti sulle opportunita di promozione dellawgat realizzare ambienti in
grado di offrire un adeguato supporto alle perqmaral perseguimento della
salute negli ambienti di vita e di lavoro, attraseicondizioni di maggiore
sicurezza e gratificazione; sviluppare abilitd pagdi per meglio affrontare
decisioni inerenti la salute individuale e dellgpplazione nel suo insieme;
orientare e riorganizzare i servizi sanitari akfith renderli piu adeguati ad
interagire con gli altri settori, affinché possawwmlgere un’azione comune
per la salute della comunita di riferimento (OMS88&). La Carta di Ottawa

mostro I'importanza di una concreta ed efficaceo@ei collettiva nella
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definizione delle priorita per la salute, nell’asgione delle decisioni, nella
pianificazione delle strategie e nella loro attoae per raggiungere un
miglior livello di salute. L’acquisizione di una mpgior autorevolezza da
parte della comunita € strettamente legata allanidefne di azione
collettiva per la salute.

Secondo questa definizione, acquisisce maggiorr@ageella comunita
nella quale le persone e le organizzazioni impegnatie le loro capacita e
risorse nello sforzo collettivo di definire le pii@d in fatto di salute e di
soddisfare i rispettivi bisogni in questo ambito.

Grazie a una partecipazione di questo tipo, legperse le organizzazioni
appartenenti a una comunita piu autorevole assiouna sostegno sociale
alla salute, risolvono i conflitti interni alla camita e accrescono la loro
capacita di influire e controllare i fattori determanti della salute nella loro
comunita.

La strategia per lo sviluppo della salute umanapregede il cambiamento
delle condizioni sociali, ambientali ed economichisulta molto piu
efficace, come e stato confermato nelle varie aentee internazionali, se
'approccio €& globale rispetto alle singole azioai situazioni. La
partecipazione attiva e cosciente delle popolazitilta essenziale per
sostenere 'azione di promozione della salute:tpler ragione I'educazione
alla salute é stata sempre considerata uno strongieptrimaria importanza.
Per partecipazione si intende la presenza attivaoesapevole della
popolazione che le consenta di essere e operarecaore semplice
“‘oggetto”, ma quale “soggetto” in qualche misurarresponsabile e
codeterminante di tutte le decisioni sociali chengee piu direttamente e
pesantemente la coinvolgono (Paccagnella, 2005).

La Conferenza di Adelaide (1988) sulla politica pplida per la salute ha
ripreso la sua attivita nella direzione traccia¢éa sdocumenti di Alma Ata e
Ottawa e ha approfittato del loro slancio. Dueceamd partecipanti,
provenienti da ventiquattro paesi, hanno messoomune le esperienze

maturate per formulare e concretizzare politichébtishe per la salute.
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L’interesse si centro soprattutto sulla politicdlalesalute, e soprattutto su
due aspetti: I'interesse esplicito a favore detllute e dell’equita in tutti i
settori della politica e I'assunzione di responkt@binei confronti della
salute. Il compito principale di una politica puichl per la salute era quello
di creare un ambiente favorevole, capace di mettergpersone nelle
condizioni di condurre una vita sana; doveva famimdo che le scelte sane
potessero essere possibili o piu facili per i dittg trasformando gli
ambienti fisici e sociali in modo da migliorared@sso ai beni e ai servizi
che fortificano la salute. Un aspetto importantdl’etguita rispetto alla
salute era rappresentato da un’uguale accessibilitservizi sanitari, in
particolare all’assistenza sanitaria di comunitaM& 1988). La
raccomandazione OMS di Adelaide considero inoltee life span
perspectivein cui la comprensione dei processi di saluteagattia veniva
contestualizzata all'interno di una prospettiva penale in grado di
abbracciare I'intero arco di vita. La salute ¢ lmlga della vita e la qualita
della vita e funzione delle capacita della persersabasa su elementi quali
la famiglia, i supporti informali, il sistema samiio assistenziale, la
tecnologia, la situazione complessiva dell’ambiertell'interesse della
salute globale, i partecipanti alla Conferenza delaide esortarono tutti
coloro che erano coinvolti a confermare l'impegrahiesto dalla Carta di
Ottawa per una forte alleanza a favore della sgubblica, raccomandando
inoltre lo sviluppo dinamico della promozione deHalute attraverso le
cinque strategie descritte nella Carta di Ottanaaptomozione della salute
venne considerata come il processo in grado dierdine alle persone di
esercitare un maggior controllo sulla propria salatdi migliorarla. Per
conseguire uno stato di completo benessere figicentale e sociale,
l'individuo o il gruppo deve poter individuare eatezare le proprie
aspirazioni, soddisfare i propri bisogni e modifeelambiente o adattarvisi.
La salute & pertanto vista come risorsa della gitatidiana, non come
obiettivo di vita. La promozione della salute nonegponsabilita esclusiva
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del settore sanitario, ma supera anche la meragt@pli modelli di vita piu
sani per aspirare al benessere (Grassi, 2008).

Lo “stato” e per definizione qualcosa di statico,ddto a priori, qualcosa
verso cui tendere ma che rimane immutato, qualcheaion vira al mutare
della persona. Per “processo” si intende invecsiEime di fatti e fenomeni
aventi fra loro un nesso.

La salute, per sua natura, non puo che essereaoegso in divenire: il
processo € un modo di procedere in rapporto aceterrdinato fine. Il fine
in questo caso e il benessere, ma il benessere mao a priori, bensi la
sua definizione é influenzata da una percezionsopate. Il “processo
salute” contempla tre ambiti: quello fisico, quelisichico e quello sociale
(Grassi, 2008). La salute viene quindi consideratame il frutto
dell'interazione tra diversi soggetti, saperi e fpuh vista: la promozione
della salute diviene in questo modo una costruzaomlivisa, basata sugli

ambiti comuni che la comunita mette a disposizione.

1.5. Il modello dei Diritti Umani e il Progetto di Vita Individuale: gli
anni Novanta

Nell'ultimo decennio del XX secolo I' approccio @loblema della disabilita
e stato ulteriormente perfezionato, avvicinandesngre piu al modello che
si e affermato ai giorni nostri. E’ stata, infatiiyperata definitivamente la
visione dell’handicap come una condizione strett@mecollegata alla
minorazione fisica e psichica, e si e consolidatpinione di dover
prendere in considerazione piu generalmente ogrhuazgone di
emarginazione e svantaggio sociale, quando stahiiize progressiva.
Inoltre, é stato ribadito e stabilito che la sakibt I'obbligo e il dovere di
mettere in atto tutte le procedure ritenute necessaer favorire
I'inserimento sociale del disabile, il quale dewagy usufruire di interventi
riabilitativi che gli consentano di recuperare iaggior grado possibile di
autonomia. Nel contesto di questa visione innowatiella disabilita, la

famiglia assume un ruolo chiave nello sviluppo @lglersona e ad essa
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viene pertanto attribuito il diritto di scelta dservizi ritenuti piu idonei,

usufruendo di agevolazioni che le consentano dupaxsi con maggiori

disponibilita di tempo della persona disabile.

La svolta in quegli anni avvenne quando l'attengi@omincio a spostarsi
verso una politica basata sWititti Umani”, poiché questo consentiva di
trovare un riferimento di pit ampio respiro: n@olo e non tanto
eguaglianza rispetto ai concittadini, ma difesaladedlignita umana

(www.centrodirittiumani.unipd.it).

| diritti umani diventarono il punto di partenzargda progettazione degli
interventi nell’ambito della politica sociale.

L’adozione del linguaggio dei diritti umani rappeesd il passaggio dal
modello paternalistico, che concepiva un modalitprdsa in carico di tipo
segregativo, centrato sulla malattia piuttosto clodla persona, ad un
modello gradualmente orientato a garantire I'empavest della persona
con disabilita e la partecipazione di questa aita sociale, economica e
politica (Pariotti, 2008).

La strategia basata sui diritti umani ha mutatmtdalita di presa in carico
da parte della societa della persona disabile, idersdo la dignita

dell'individuo, I'eguaglianza del trattamento, itonoscimento giuridico dei
propri diritti e la piena inclusione all’interno lteesocieta.

La disabilita, finalmente, viene inquadrata come gondizione ordinaria,
di vita, appartenente a tutti gli esseri umani, rm@me una condizione
straordinaria, di malattia, appartenente solo adralgruppi di individui; la

disabilita viene vista molto piu semplicemente commga condizione

dell'individuo che comporta la necessita di compiér attivita della vita

guotidiana in modo differente.

Divenne quindi necessario pervenire all'unificagomlei momenti di

accertamento, cambiando i criteri di valutazioressumendo a riferimento
il processo unitario di presa in carico, nel quasame dello stato di salute
della persona doveva essere finalizzato alla du@adtione e qualificazione

dei bisogni, e quindi alla redazione di un progegimbale di vita
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individuale, in grado di accompagnare la persosalidie nel suo processo
di crescita e di inclusione nei diversi contestvia (familiare, scolastico,
lavorativo e sociale). Vennero studiate delle stya integrate, in grado di
tradursi, attraverso l'offerta di servizi pubbliei privati, in interventi con
risorse e competenze adeguate, coordinati, bagkicontinuita ed efficaci
per il conseguimento delle pari opportunita, castaado o eliminando le
discriminazioni sociali. La presa in carico vennengiderata come un
momento fondamentale per 'impostazione e il mantento del rapporto
persona/famiglia/sistema dei servizi/contesto se¢assa, 2004).
Qualsiasi intervento sulle persone con disabiligved quindi fondarsi
sull’elaborazione di un “progetto individuale”, modo da individuare i
bisogni e le soluzioni specifiche del singolo indiwo, in modo da potergli
garantire una vita indipendente. Mediante il pragetdividuale, si mette in
atto un approccio globale alla condizione dellaspea con disabilita,
valutando tutti gli elementi che concorrono allalkifa della vita, per mezzo
della partecipazione diretta e del consenso consépedella persona
interessata (Barbieri, 2004). Il progetto indiviualiventa quindi uno
strumento per la tutela dei diritti umani delle g@re con disabilita, per la
conoscenza dei bisogni del territorio, e per lssdta professionale degli
operatori.

Il nuovo approccio alla disabilita & stato messatio attraverso molteplici
azioni: I'offerta di servizi per superare le disgimazioni e offrire le pari
opportunita; un modello di servizi territoriali arattere personalizzato e
un’organizzazione dei servizi centrati sulla pessoitinserimento di
politiche e azioni per le persone con disabilithinéérno delle politiche
ordinarie dei Governi nazionali e locali; la prof@odi soluzioni legislative e
politiche in grado di rafforzare ed applicare ingipi europei nei vari
campi; il coinvolgimento e partecipazione delle amgzazioni di persone
con disabilita alla definizione delle politiche, | ne@onitoraggio e nella

valutazione dei risultati a tutti i livelli; la ssibilizzazione e diffusione delle
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informazioni, mediante I'espansione di campagneormftive e la
formazione di dirigenti sulle politiche europee iftd; 2004).

La terza Conferenza internazionale sulla promozideka salute (1991),
denominata “Gli ambienti favorevoli alla salutei’jrsserisce in una serie di
eventi che hanno visto il loro inizio nel 1977 cimpegno dellOMS a
perseguire gli obiettivi della “Salute per TuttParallelamente agli sviluppi
nel campo della salute, € cresciuto enormememiietésse pubblico circa le
minacce portate alllambiente globale. La ConferenzaSundsvall ha
identificato molti esempi ed approcci per crearebiamti favorevoli, che
possono essere usati da chi definisce le politidaeshi assume le decisioni
operative e dagli attivisti che operano nella coitdunei settori della salute
e delllambiente. La Conferenza ha riconosciutoa@hscuno ha un ruolo nel
creare ambienti favorevoli alla salute, in riferme sia agli aspetti fisici
che a quelli sociali (OMS, 1991).

Tutte le politiche che mirano a uno sviluppo sosliégdevono adeguarsi ai
nuovi modelli procedurali, per ottenere un’equa triigzione delle
responsabilita e delle risorse. Inoltre, 'azionglplica per la creazione di
ambienti favorevoli alla salute deve riconoscergdrdipendenza che esiste
tra tutti gli esseri viventi e deve gestire le rgo naturali tenendo in
considerazione le esigenze delle generazioni fututivito a creare
ambienti favorevoli &€ una proposta pratica perugpphre un’azione di sanita
pubblica a livello locale, focalizzando I'attenzeosugli ambiti organizzativi
che permettono un ampio coinvolgimento della comduaiil controllo della
stessa.

Tra gli obiettivi promossi vi sono: rafforzare ibsegno alla causa della
salute attraverso l'azione della comunita, partioolente tramite i gruppi
organizzati delle donne; mettere in grado le comduei gli individui di
esercitare un controllo sulla propria salute e '@wlbiente, grazie
all'istruzione e all’attribuzione di un maggior po¢; costruire alleanze per
la salute e per gli ambienti favorevoli, allo scopd rinforzare la

cooperazione tra le campagne e le strategie a dadmlla salute e
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dell’ambiente; mediare tra gli interessi che sonocompetizione nella
societa, per assicurare un equo accesso agli ainfaearevoli alla salute
(OMS, 1991).

Nel contesto della promozione della salute, I'asgimne di maggior
autorevolezza € un processo sociale, culturaleologjico o politico che
permette alle persone e i gruppi sociali di conquésun maggior controllo
sulle decisioni e le iniziative che riguardano ¢aol salute, esprimere le
proprie esigenze e preoccupazioni, progettare fategfie per essere
coinvolti nel processo decisionale e intraprendamoni concrete di
carattere politico, sociale e culturale che cormamtioro di soddisfare tali
esigenze. In questo modo riescono a percepirest@asia non solo di una
piu stretta corrispondenza tra gli scopi che sosdati nella vita e il modo
di raggiungerli, ma anche della correlazione tlaro sforzi e i risultati in
termini di vita.

Nel Dicembre 1993, lo stimolo dato dai vari moviriatelle persone con
disabilita (che conteneva anche considerazionasahdizione di mancanza
di pari opportunita che le stesse persone con itlisabivevano) porto
all'approvazione delle “Regole standard per il iaggimento delle pari
opportunita per le persone con disabilita”, consitke le linee guida
ispiratrici per le azioni dei Governi, che potevaessere utilizzate per |l
monitoraggio delle politiche indirizzate alle pemsocon disabilita. Le
Regole standard presentavano delle direttive dibcamento sociale, in
grado di permettere a tutti i cittadini con disd@ili partecipare, in maniera
egualitaria, alla vita della societa; esse si panevdiversi presupposti
teorici, comprendenti la crescita di consapevolesargproblemi inerenti la
disabilita, I'assistenza medica, la riabilitaziorei servizi di sostegno.
Inoltre, esse sanciscono il passaggio da una ptospemedica della
disabilita (che non riguarda solo la medicina inamfo tale, ma che
coinvolge soprattutto le istituzioni), incentratdla malattia, sull’incapacita,
sulla cura e assistenza, ad una prospettiva spbiagata sulla cittadinanza

piena, sulla tutela dei diritti e sugli strumengr sostenere un adeguamento
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di opportunita e di inserimento sociale. Le Reggtndard hanno iniziato
ad influenzare i singoli governi ed hanno fattoscere ulteriormente la
consapevolezza della necessita della realizzazainana Convenzione
internazionale in grado di tutelare i diritti deflersone con disabilita.

La Dichiarazione di Jakarta “Portare la Promozideda Salute nel XXI
secolo” del Luglio 1997 identifico cinque priorida mettere in atto:

1. promuovere la responsabilita sociale per latsalo modo da proteggere
'ambiente e assicurare un uso sostenibile delsorse, limitando la
produzione e il commercio di beni e sostanze pkrseoper la salute, cosi
come i comportamenti a rischio;

2. aumentare gli investimenti per la valorizzazierie sviluppo della salute,
mediante un approccio multisettoriale;

3. ampliare i rapporti di partenariato di promoAatella salute;

4. accrescere le capacita della collettivita e #quisire maggior
autorevolezza all’individuo, dal momento che lamozione della salute si
compie per mezzo delle persone e insieme a loro;

5. assicurare infrastrutture per la promozioneadsdllute.

La Dichiarazione ha dimostrato che gli approcci aiefondano su un
utilizzo combinato delle cinque strategie hanno giarg efficacia rispetto a
quelli impostati secondo un unico orientamento;ltiep gli ambienti
organizzativi per la salute offrono concrete oppoith di implementare
strategie globali, e la partecipazione di tuttoadamentale per sostenere gli
sforzi compiuti. Le persone infatti devono essdreemtro dell’azione di
promozione della salute e dei processi decisiopaliché questi siano
efficaci. Viene sottolineata I'importanza di sossn lo sviluppo della
collaborazione e delle reti per la crescita debdute, di mobilizzare le
risorse per la promozione della salute, di aumertaconoscenze sul modo
migliore di agire nella pratica, di dare la podgididi un sapere condiviso,
di promuovere la solidarieta nell’azione, di faverila trasparenza a la
pubblica assunzione di responsabilita nella prooridella salute (OMS,
1997).
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Progressivamente la promozione della salute viemsiderata sempre piu
come un elemento essenziale per lo sviluppo delidesstessa.

Attraverso investimenti anche di natura economidaagioni concrete, si
agisce sui determinanti della salute per crearmabgiore guadagno di
salute per le persone, contribuire in maniera &tiva alla riduzione delle
iniquita rispetto alla salute, garantire i dirittmani e costruire il capitale
sociale. Il fine ultimo € aumentare la speranzasalute e ridurre le
differenze nella aspettativa di salute che esrsta vari Paesi e tra gruppi
diversi.

Aumentare gli investimenti per lo sviluppo delldusa richiede un vero e
proprio approccio multisettoriale, che include rg supplementari per
l'istruzione, per le politiche abitative e ancher plesettore sanitario. |
maggiori investimenti a favore della salute e drientamento di quelli
esistenti, sia all'interno dei paesi che tra Pagisiersi, possono far
progredire in maniera significativa lo sviluppo umala salute e la qualita
della vita.

Sviluppare una “cultura della salute” significa pnaovere un sistema
basato su elementi cognitivi, credenze, valori ema) schemi di
comportamento che tutelino e promuovano la salossia un sistema
culturale che porti o riporti la fiducia sulle caga e responsabilita
individuali e collettive di controllare e promuoeeta salute come una
risorsa per vivere bene e per realizzarsi nell @@accagnella, 2005).
Dunque, anche l'educazione alla salute si configtome un intervento
sociale che tende a facilitare il cambiamento cpegale e durevole dei
comportamenti identificati come fattori di rischp@r la salute e a rendere
possibili le scelte positive, ossia I'adozione dimportamenti sani. Nel
contesto della promozione di salute linterventauaaivo non € rivolto
soltanto alle singole persone, bensi anche a grepptere comunita, le
guali devono assumere la consapevolezza nei rigudelle cause
ambientali, sociali ed economiche che possono esssponsabili di salute

oppure di malattie (Paccagnella, 2005).
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1.6. La nuova cultura della salute e della disabtt: dal Duemila ad oggi
L'ultimo decennio e stato caratterizzato dal déifilei superamento
dell'approccio paternalistico nei confronti dellerpone con disabilita ad
un’'inquadramento del disabile in un’ottica che petten loro di acquisire
consapevolezza e fiducia in sé stessi, in modoseaciare un controllo
sulla propria vita.

Il vecchio atteggiamento, basato in gran parteastdimmiserazione per la
loro mancanza di autonomia e di difesa, & oggiidensato inaccettabile.

La situazione attuale sta addirittura subendo Iteriore evoluzione:
'entusiasmo suscitato dalla possibilita concreta alizzare la
riabilitazione dell'individuo in modo da inserirlattivamente nella societa
ha portato a ribaltare completamente la visione mglelblema che ha
caratterizzato il passato fino ad una conceziongeusale mirata non a
favorire 'adattamento del disabile nella societaddi a modificare la societa
al fine di adattarla alle necessita di ognunocompresi i disabili.

La riabilitazione, in quest’ottica bio-psico-so@alcomprende l'insieme di
interventi orientati a contrastare gli esiti deifidg a sostenere |l
raggiungimento di livelli massimi di autonomia &iaj psichica e sociale, a
promuovere il benessere psichico e la piu ampiaessne della vita
relazionale ed affettiva. Riabilitare, quindi, haergo l'accezione di
significato esclusivamente medica vale a dire zeale un’azione sanitaria
fine a se stessa o in grado di intervenire solbagylarato colpito o sulla
specifica disabilitd, ma esprime un processo ittiecache si propone di
sviluppare o rieducare le funzionalita globali tedlividuo, le sue
potenzialita di crescita, nell’'ottica di una reatgegrazione sociale. La
riabilitazione viene intesa, quindi, come processwltifunzionale e
multiprofessionale, ucontinuumdi interventi alla persona che richiede un
percorso personalizzato, capace di coinvolgere fettrisorse presenti sul
territorio, da quelle specificatamente sanitari@@iche a quelle sociali e

culturali. Quindi la riabilitazione si configura @ un procedimento in cui
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si articolano le competenze professionali, il femamento in rete dei
servizi e I'integrazione tra il settore sanitariqueello sociale (Massa, 2004).
La Dichiarazione di Madrid ha spostato il focusrderesse da una visione
eminentemente medico-scientifica ad una prettamsmteale, esaminando
diversi punti: dall'integrazione scolastica a qad#dvorativa, dall’assistenza
allassociazionismo delle persone con disabilita. skato pit volte
sottolineato e ribadito che la discriminazione wanbattuta, non solo per
mezzo di strumenti legislativi, ma anche cultur®er questo motivo uno
dei concetti sviluppati € quello dell’autodeternzizene delle persone con
disabilitd, che si compie anche attraverso la ¢oeaz di proprie
associazioni. Inoltre, affinché le persone conlilga possano raggiungere
uno status di uguaglianza, il diritto a non essliseriminati deve essere
associato al diritto ad usufruire di interventi charantiscano la loro
indipendenza, integrazione e partecipazione aléadella comunita.
Proporre un approccio integrante nei confronti aldlisabilita e delle
persone disabili implica vari livelli di cambiamentella vita quotidiana: e
necessario assicurare che i servizi disponibilnsiaoordinati tra i vari
settori. Inoltre, durante il processo di pianifitae di qualsiasi attivita,
devono essere tenute in considerazione le divezsessita di accesso dei
differenti gruppi di persone con disabilita.

Si sono rivelate fondamentali le misure legali corl& discriminazione nel
determinare cambiamenti nell’atteggiamento vergoelsone con disabilita;
tuttavia, la legislazione deve essere unita allegmo da parte della societa
e dalla partecipazione attiva delle persone disabil delle loro
organizzazioni nell'affermare i propri diritti.

La sensibilizzazione pubblica é indispensabile pestenere le misure
legislative necessarie, per incrementare la consgoea dei bisogni e dei
diritti delle persone disabili nella societa e [mtare contro i pregiudizi e la
stigmatizzazione.

La Dichiarazione di Madrid, promulgata nel 2002a groclamato il 2003

Anno Europeo delle Persone con Disabilita, nattadalogrammazione di
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diversi importanti obiettivi: la sensibilizzaziondella popolazione nei
confronti dei diritti delle persone con disabilgéala protezione contro la
discriminazione; lincoraggiamento di una rifless#o sulle misure
necessarie per promuovere le Pari Opportunitagppetsone con disabilita
in Europa; favorire la condivisione e lo scambicedperienze in materia di
buone prassi e strategie efficaci a livello localazionale ed europeo; il
potenziamento della cooperazione tra tutte le devgrarti interessate e |l
miglioramento della cooperazione in materia di wtdmiato; migliorare la
comunicazione sul tema della disabilita e promuewera visione positiva
delle persone con disabilita, sensibilizzando bigico sulle diverse forme
di discriminazione alle quali tali persone sono os$@; inoltre, € stata
attribuita una particolare attenzione al diritta fmciulli con disabilita per
quanto riguarda il settore scolastico e la pantanateria di insegnamento
(Portale dell’'Unione Europea, www.europa.eu).

Nellagosto 2006 € stata dichiarata la “Convenzi@iU sui diritti delle
persone con disabilitd”, che ha vincolato gli Staéimbri al riconoscimento
dei diritti e all’eliminazione di azioni e norme tgozialmente discriminanti.
Alla Convenzione si € giunti dopo un lungo periodb azioni e di
sensibilizzazioni promosse da associazioni di perseon limitazioni
funzionali/strutturali, che hanno portato avantideo azione su due binari
paralleli: quello culturale e quello politico. Pgquanto riguarda l'aspetto
culturale le stesse associazioni hanno meditatbuitzo di etichette,
prediligendo il termine “persona con disabilital, fane di sottolineare |l
concetto che prima viene la persona e poi la ditabi

Nel 2007, dopo anni di lavoro in questo settore,ctanvenzione e |l
protocollo facoltativo sono aperti alla firma al agtier generale delle
nazioni unite a New York.

Lo scopo e stato quello di sostenere, proteggerassiturare il pieno ed
eguale godimento di tutti i diritti umani e di ®te liberta fondamentali da
parte delle persone con disabilita, e di promuoverepetto per la loro

dignita. Il 3 maggio del 2008 € entrata in vigaredonvenzione sui diritti
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delle persone con disabilita, ottenendo il massiieonoscimento delle
persone con disabilita.

La Convenzione si basava su diversi principi fonelatali: prima di tutto, la
considerazione dell’approccio basato sui diritti amm diventato
indispensabile per una visione corretta della perscon disabilita come
cittadino di pari diritti; inoltre, € stata messarisalto I'importanza dello
sviluppo dellempowerment, in grado di accresceredpacita individuali,
di ricostruire la percezione del sé e la proprisiione nella societd;
inoltre, il divieto di discriminazione é stato reahto in modo
complementare alle Azioni Positive, necessarie garantire la piena
inclusione sociale della persona con disabilitdattin I'inclusione e un
diritto basato sulla piena partecipazione dellespee con disabilita in tutti
gli ambiti della vita, su base di eguaglianza ipparto agli altri, senza
discriminazioni, rispettando la dignita e valorinda la diversitda umana,
attraverso interventi appropriati; superamento dtacoli e pregiudizi.
L’inclusione e effettiva solo con la diretta paipazione delle persone
escluse e discriminate (Griffo, 2007).

Gli Stati partecipanti alla presente Convenziongnleariconosciuto il diritto
di tutte le persone con disabilita a vivere netlaista, con la stessa liberta
di scelta degli altri individui, e hanno adottatasore efficaci al fine di
facilitare il pieno godimento di tale diritto e laro piena inclusione e
partecipazione nella societa.

Inoltre, sono state pianificate misure efficaca €ueste il sostegno tra pari,
per permettere alle persone con disabilita di etiene conservare la
massima autonomia, la piena abilita fisica, mentsdeiale e professionale,
e di giungere alla piena inclusione e partecipaziontutti gli ambiti della
vita. Gli Stati si sono impegnati a raccogliereommfiazioni, compresi i dati
statistici e i risultati di ricerche, sulla realenclizione delle persone con
disabilita, sulla discriminazione, sulla mancanzgaki opportunita, sulle
politiche di inclusione sociale. E stata inoltrensiolerata I'importante

funzione della “Progettazione universale”, ossipragettazione di prodotti,
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strutture, programmi e servizi utilizzabili da wte persone, nella misura
piu estesa possibile, senza il bisogno di adattéineerdi progettazioni
specializzate; questa include i dispositivi di egsio per particolari gruppi
di persone con disabilita, ove siano necessari.ltréno mediante
“laccomodamento ragionevole”, vengono messi iro ati adeguamenti
necessari ed appropriati che non impongano un @CagEcessivo per
assicurare alle persone con disabilita il godimentbesercizio di tutti i
diritti umani e liberta fondamentali (www.anffaslbardia.it).

Ma risulta ancora indispensabile analizzare la Gpm@s della terminologia
da utilizzare: la cultura della disabilita necesslt un linguaggio nuovo per
essere veicolata: le parole possono fungere dastrio di discriminazione,
ma possono anche essere un potente mezzo di caemb@rper consentire
di portare avanti nuovi valori e nuovi atteggiamernpromuovendo
I'integrazione sociale (Masala, Petretto, 2008).

Quando nuovi termini entrano nel linguaggio comuaoea rimangono solo
parole, ma inducono degli atteggiamenti che a Molta portano con sé
'esigenza di nuove prassi, e un nuovo linguagdia. terminologia
dell’handicap, che inizialmente poteva essere damnata neutra o con
significato positivo, successivamente ha assuntsigmficato ambivalente,
sino ad assumere nel senso comune significati inegat fortemente
stigmatizzanti (Masala, Petretto, 2008). Le pak#le sono state usate per
indicare una persona con disabilita sono tantisgimmlte rimandano ad un
senso di negativita. Proprio questo aspetto dite&lainologia ha obbligato
ad attenzionare piu le differenze e le incapagtatando a percepire le
difficolta come radicate nell'individuo, ignoranddattori ambientali che
sono in realta la fonte principale delle difficotacreando confusione nella
predisposizione delle prestazioni necessarie.

Gia alla fine degli anni Settanta € emersa la rs#igedi pervenire ad una
chiarezza terminologica sull’handicap, in modo datep disporre di

parametri comuni di valutazione, sulla base deliqp@er identificare una

39



persona come disabile e il relativo grado di digabie di un linguaggio
universalmente condiviso per le iniziative mondialguesto ambito.

Ma solo nel 2001, con I'elaborazione e la promulgae di uno strumento
rivoluzionario quale I'ICF Ipternational Classification of Functioning,
Disability and Health, e stato raggiunto il focus sulla qualita delitz \delle
persone affette da una patologia ed e stato eviatenzome le persone
convivono con questa condizione e come sia possibigliorarla affinchée
possano condurre una vita produttiva e serenavative anche le categorie
che sono espresse in modo neutrale, in modo dareva denigrazione, le
stigmatizzazioni e le connotazioni inadeguate.

La nuova classificazione rappresenta il punto dirivar e
contemporaneamente di partenza di una rivoluzianwirale, inerente la
definizione e, conseguentemente, la percezionea ds#llute e della
disabilita, che ha posto al centro la personaaneala globalita,
indipendentemente dallo stato e dal tipo di harmiga cui si trova,
abbandonando qualsiasi connotazione negativa diggaate (Giovagnoli,
2006).

Oggi a livello internazionale si preferisce parldrépersone con disabilita”,
usando il termine “persona” al posto delle formegeitjvali come
“invalido”, “disabile”, etc., scelta che ha il vaggio di lasciare intatto un
termine (persona) in sé neutro, e di utilizzaterimine “con” per descrivere
qualcosa che non appartiene a quella persona, mdeck imposto. Al
concetto di persona, universalmente accettato enutb positivo, Si
accomuna un’attribuzione ricevuta (Griffo, 2006).

Durante gli ultimi decenni si e realizzato un araplento delle conoscenze
sul tema di salute e malattia, per mezzo dei progradi ricerca e
programmi operativi di vasto respiro, con I'appostientifico e tecnico di
molte commissioni internazionali formate da studed esperti, mediante
conferenze e gruppi di studio che hanno fornito artgmti contributi
scientifici e suggerimenti strategici per le palie sanitarie, ai fini
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dell’applicazione del nuovo concetto di salute Bad®rmulazione di piani
operativi concreti per la promozione della salitadqcagnella, 2005).

L’idea di salute, che oggi legittima il diritto allsalute ed alle prestazioni
sanitarie ad essa connesse, trascende le detetihuimestretta pertinenza
biologica ed & aperta agli aspetti interiori deil@a percepiti e vissuti come
tali dal soggetto e che non appartengono alla stiia misurabile e
dell'osservabile (Cembrani, 2005).

In seguito a questi mutamenti nella concezioneadsklute, anche il
concetto di disabilita si e evoluto: da caratteréstdella persona, € ora
considerato un fenomeno umano con genesi in fabtganici e/o sociali
(Schalock et al., 2008). Si e quindi passati da defnizione statica di
disabilita, come attributo della persona, ad unsiome dinamica del
processo del disablement, che viene visto come idaltante della
interazione della persona e delllambiente (Mas&ateetto, 2007).

Secondo la *“Classificazione Internazionale del Fkumamento, della
Disabilita e della Salute” (OMS, 2001), la disakilnon deve essere vista
come un attributo della persona, ma come una si@zn cui qualsiasi
individuo puo trovarsi ogniqualvolta si presenti divario tra le capacita
individuali e i fattori ambientali, e questo pongsstrizioni nella qualita
della vita o nel pieno sviluppo delle potenziatiglla persona nella societa.
Le caratteristiche fisiche dellambiente e le tdogee, siano esse progettate
per la generalitd della popolazionenginstrealh o per rispondere
specificamente a determinate limitazioni funziorfalisistive, svolgono un
ruolo di primo piano a seconda di come queste songepite, progettate e
messe in opera. Questo ruolo e riconosciuto etginante dall’'lCF, il quale
le classifica tra i fattori contestuali ambientelie generano o compensano
la disabilita (Association for the Advancement a$séstive Technology in
Europe, 2003). Superando una visione assistertmalisei confronti della
persona con limitazioni funzionali e/o strutturali,nuovi approcci alla
disabilita attribuiscono centralita alla personaa#td propria progettualita, e

non pongono limiti teorici al funzionamento dellergona se non quelli che
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derivano da un cattivo incontro con I'ambiente {fmsto che quelli che si
potrebbero presumere su una base di pregiudizm &gbartire dalla sua
condizione di salute) (Masala, Petretto, 2008).n¥iguindi realizzato un
riconoscimento della disabilita come concetto irolexione, risultante
dell'interazione tra persone con minorazioni e ieagr attitudinali ed
ambientali, che impedisce la loro piena ed efficaagtecipazione nella
societa su una base di parita con gli altri. lleito di disabilita non ha un
valore storico e assoluto ma relativizzato, nomé‘fatto personale”, ma
una risultante dalle relazioni e interazioni trdivmduo e ambiente; inoltre,
la disabilita assume significato quando é causmaticanza o limitazione
della partecipazione (www.anffaslombardia.it). Laowa base culturale
prevede il superamento del vecchio modello medicassistenziale,
concentrato sullintervento, la cura e la proteei@ociale a favore di un
approccio basato sui diritti umani, il quale vataa tutte le diversita (razza,
genere, cultura, lingua, orientamento sessualediziome psico-fisica) e
considera la condizione di disabilita non derivardalle proprieta
intrinseche della persona, ma dal modo con cubtéeta risponde ad essa,

discriminandola in tutti gli ambiti della vita.
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Capitolo Il

| Modelli Teorici della Disabilita

Dal 1950 circa il tema della disabilita, insiemiaatiflessione teorica sulla
salute, sulla malattia e le sue conseguenze sitdladella persona, che ha
portato alla formulazione di diversi modelli cortcali, € stata ampiamente
dibattuta a livello istituzionale. (Masala, Petne2008).

Fino ad allora le persone con disabilita erano icenate handicappate, cioé
limitate, dalla loro malattia o dalla loro menon@®. || modello dominante
era ancora di tipo medico, quindi la disabilita ivanconsiderata come
causata dalla malattia, da un danno o da una greremazione per la
quale il rimedio, se c’era, consisteva nel trattatoesanitario. In seguito il
concetto di disabilita € cambiato, si e distintdlademenomazione, ed é stato
visto non esclusivamente come riguardante I'indigicé le sue condizioni
mediche, ma come il risultato dell'interazione tea persona con una
menomazione e le caratteristiche dell’ambienteacsecbnomico nel quale
la persona vive (la presenza o l'assenza di traspocessibili, soluzioni
pratiche sul posto di lavoro, etc..).

Oggi esistono diversi modelli di disabilita, e tutistinguono in qualche
modo tra menomazione, capacita funzionale e ditabil Le
concettualizzazioni piu recenti di questi modedinho aggiunto le barriere
esterne alla partecipazione dell’individuo cometoi@t partecipanti alla

disabilita. Questi modelli concettuali sono statilugppati per aiutare i
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ricercatori a comprendere gli elementi che distnb le persone e, dopo
un’attenta valutazione, a sviluppare intervente cfducano la disabilita
(Stobo et al, 2007).

L’elemento cardine comune a molti di questi modéelliil concetto di
“Disablement”, che si & modificato nel tempo daidea di disabilita
considerata derivante e strettamente inerenterégteestiche della persona,
fino ad un pieno riconoscimento del ruolo dell’apriie (Masala, Petretto,
2008). Nei prossimi paragrafi verranno analizzagirincipali modelli della
disabilitd, che si sono subentrati a partire daglhi Sessanta, fino al
modello attuale.

2.1. Il Modello di Nagi

Tra gli anni Sessanta e Settanta il sociologo Saatllagi sviluppo un

modello della disabilita, basato sui risultati delsue ricerche sulla
riabilitazione, che ha influenzato in maniera intpate chi, dopo di lui, ha
lavorato in questo ambito.

La sua idea nacque dal tentativo di superare lanasrestrittiva secondo la
guale la presenza di una patologia o di una menomaxeniva considerata
condizione sufficiente per il venir meno delle cadfa funzionali e

lavorative, e si occupo di descrivere in manierauniosa e dettagliata il
meccanismo secondo il quale un individuo, che mpteseina specifica
patologia attiva, puo avere delle limitazioni fumzali e delle disabilita
(Masala, Petretto, 2008). Egli capi I'importanzdl’@mbiente, dei fattori

familiari della societa nell'influenzare la dishiai e, per tale ragione, la
conseguenza della malattia o del danno per un ithdivpotrebbe essere
descritta a livello della persona e a livello datzieta (Snyder A.R. et al.,
2008).

Nagi realizzo un modello composto da quattro coneptifondamentali: la
patologia attiva che risiedeva a livello cellulare e veniva idBodita come

uno sconvolgimento o un danno allintegritd delteuttura corporea; la

menomazionedefinita come la perdita o 'anormalita, a liwelbrganico o
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del sistema corporeo, inclusi i segni clinici eintemi; le limitazioni
funzionalj considerate come attributi individuali, descrittame restrizioni
nella performance a livello dell'intera persona;ofiegate in particolare ai
ruoli sociali e alle normali attivitd giornaliereslte persone con disabilita.
Le limitazioni funzionali rappresentavano il moda @iretto in cui la
menomazione contribuiva alla disabilita, poicheeifdgriva con i compiti
necessari per il completamento di ruoli importasit, personali che sociali
(Snyder A.R. et al., 2008).

Usando il terminedisabilita al posto di handicap, Nagi evito di dare al
concetto una connotazione negativa; egli la congideme il frutto
dell'interazione tra una persona, con le sue coowiizdi salute, e
I'ambiente, comprendente il supporto familiares¢éduzioni messe in atto, e
le barriere fisiche e socio-culturali.

Ogni individuo vive, infatti, all'interno di un andnte nel quale e chiamato
a svolgere determinati ruoli e compiti: I'abilitalcabilita delle persone
puo essere ampiamente compresa e stimata in terdnirgrado del
compimento di questi ruoli e compiti. In altre peraquando un individuo e
descritto come inabile, la descrizione non e compfmo a quando non
rispondera alla domanda: “inabile a fare cosa?’questo senso, I'abilita-
inabilita costituisce una valutazione del livelloi dunzionamento
dell'individuo all'interno del suo ambiente (Nad64).

Nagi inoltre riconobbe altri fattori che influivargulla disabilita, incluse le
caratteristiche proprie della persona e la suand#bne della situazione.
Secondo l'autore, infatti, la disabilita € un “cetto relazionale” che non
pud essere descritto interamente solo dagli attridella persona: deve
essere anche considerato il ruolo delle aspettdéV@aziente cosi come le
percezioni dello stesso sulla disabilita, la defome di disabilita da parte
delle altre persone che lo circondano e le carstidre dell’ambiente
(Stobo et al., 2007).

Percio, per capire veramente perché qualcuno diventnon diventa

disabile, I'attenzione deve essere focalizzatssile capacita dell'individuo

45



(una funzione di malattia attiva, menomazione atémone funzionale o
una combinazione di queste) sia sulle capacitdirdbitiduo in rapporto
alle situazioni sociali.

Di conseguenza la disabilita €& il risultato di uambiamento nelle
interazioni tra l'individuo e il suo ambiente, ilhe significa che la
menomazione non porta alle limitazioni funzionaligeest’ultime non
portano alla disabilita (Snyder et al., 2008). Bservabile, infatti, che &
possibile che due persone con la stessa malatia sintomi e limitazioni
funzionali simili, possano presentare due liveimpletamente diversi di
disabilita. Questo perché mentre una delle dueopergotrebbe mantenere
una vita sociale attiva l'altra potrebbe invecetae gli eventi sociali,
interrompere le sue frequentazioni, € mantenerevisiane della vita cupa
e depressa (Snyder et al., 2008). Il modello diiNkagfornito, quindi, una
spiegazione che ha permesso di comprendere il mpBy cui due persone
con la stessa malattia possono avere il poteng@lée cure, il rendimento e
gli esiti di disabilita cosi drasticamente diffetieli modello di Nagi & stato
influente perché ha riconfigurato la perceziondaddisabilita da un focus
sulle limitazioni fisiche, definendola piu ampianteigome il prodotto di un
cambiamento nelle interazioni tra I'individuo esilo ambiente.

I modelli pit recenti di disabilita si sono evolua quello di Nagi, pur
facendo ad esso riferimento, nel tentativo di roiglie la comprensione di
tutte le dimensioni della disabilita e dei fattesterni che la influenzano
(Snyder et al., 2008).

2.2. 1l modello del’lUPIAS

L’attivismo dei disabili € sorto alla meta del X¥c®lo come reazione alle
molteplici restrizioni economiche e sociali che dersone con disabilita
subivano nella maggior parte delle societa “indaktr occidentali. In
seguito a questa spinta in vari Paesi del monditetiaione di diversi
scrittori disabili comincido a concentrarsi sull'esignza della “disabilita” e

“dell’handicap” come forma di oppressione sociale addirittura di
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discriminazione istituzionalizzata (Barnes, 20@| momento che a causa
delle loro menomazioni e delle loro limitazioni elitonomia erano
oggetto di interventi paternalistici e limitanti lidberta personale (Masala,
Petretto, 2008). Negli anni Settanta in Inghiltesiacostitui laDisabled
People’s Internationdl (DPI), la quale diede Iluogo alla creazione
dell*Union of the Physically Impaired Again§egregatioh (UPIAS),
mentre negli anni Ottanta nacque in AmericaSaciety for Disability
StudiegSDS).

Il punto di vista sul tema della disabilita cheatterizza I'area inglese (e
che si ispira ad una filosofia neomarxista) rudtarao all’idea secondo la
quale é I'organizzazione sociale che produce I'espea di discriminazione
delle persone disabili; per questo il termidesabled people persone
disabilitate, & preferito people with disabilitiespersone con disabilita. A
guesto proposito, Oliver (1990) dichiara che laedgienza delle persone
disabili viene creata non a causa delle loro limdtai funzionali, ma perché
le loro vite sono forgiate da una varieta di foszciali, economiche e
politiche che le determinano. Mentre il modelloiate inglese si ispira al
neomarxismo, quello statunitense, noto come modtdloninority group
ha integrato I'analisi marxista con una prospetpuedética fondata sui diritti
civili e costituzionali. L’'assunto fondamentaleleede persone disabili sono
soggette alle stesse forme di pregiudizio, discramione, e segregazione
imposte ad altri gruppi oppressi, differenziati desto della popolazione
sulla base di caratteristiche come razza, etningrgeed eta (Medeghini,
2006). L'idea di fondo dell'approccio inglese e che finalita degli
interventi € di modificare la struttura sociale, ntie quella del modello
americano € che il loro scopo e di modificare gleggiamenti; cio che
accomuna gli orientamenti inglese e americanoténiiativo di superare |l
modello medico, in quanto altamente individualinzag¢, soprattutto,
colpevolizzante il singolo.

Quindi pur nella diversita delle linee di pensiépiratrici, entrambi questi

approcci misero in risalto che vi era stata peppmtempo una visione
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individualista della disabilita, che si focalizzasta cio che veniva percepito
come un deficit innato e sul suo miglioramento,zeeche venisse preso in
considerazione il processo sociale che causavailiidanelle persone
(Masala, Petretto, 2008).

| punti di vista espressi nei documenti dellUPIA&nno guidato la
produzione dellUPIASPolicy Statement and Costitutigla dichiarazione e
costituzione della politica del’'UPIAS), adottatarga prima volta nel 1974
e successivamente rivista nel 1976. Un’ampia dsons dell'analisi
dellUPIAS sulla disabilita si trova nei “PrincipFondamentali della
Disabilita” pubblicati nel 1976, un documento chentiene una
reinterpretazione socio-politica della disabilithe delinea una distinzione
cruciale tra il biologico e il sociale (Barnes, B)Oe che attribuisce grande
responsabilita alla societa, la quale rende diskgbgersone che hanno delle
menomazioni (Masala, Petretto, 2008).

In tale documento veniva presentato un modello etnale articolato in
due livelli, menomazione e disabilita: la menomaeialenota “la mancanza
di una parte di un arto o di un intero arto, ovviar@ircostanza di avere un
arto o un meccanismo del corpo difettosi” e la ldiiga € “lo svantaggio o
la restrizione di attivita causati da un’organiazeae sociale contemporanea
che tiene in conto poco o per nulla le personehamno impedimenti fisici
e percio le esclude dalla partecipazione alle nbrrativita sociali”
(UPIAS, 1976, pp. 3-4). In evidente contrapposieiaon le precedenti
definizioni, 'UPIAS ridefini la disabilita come ugualcosa che una societa
intollerante ad ogni forma di imperfezione biolagicsia reale che
immaginaria, attribuiva e imponeva alla vita dellgersone con
menomazioni. La responsabilita dello svantaggieutis dalle persone con
disabilita & spostata dall'individuo disabile atleyanizzazioni ed istituzioni
della societa contemporanea.

Per mettere in pratica l'idea, nel 1981 Mike Olivawnio I'espressione
“Modello Sociale della Disabilita”: la prima versie del modello fece un

unico riferimento alle menomazioni fisiche, per pstenderlo in seguito a
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tutte le menomazioni per ampliare I'applicabilitél anodello, mediante il
contributo del British Council of Disabled PeopBC(ODP), un organismo
inglese nazionale anch’esso controllato da persco® menomazioni
funzionali e strutturali (Masala, Petretto, 2008l 'interpretazione
del’lUPIAS in merito alla disabilita non solo haiemtato il pensiero di
studiosi disabili come Oliver, ma ha anche influmomaniera sostanziale
sulle definizioni che sono state successivamentdtatd dal movimento
internazionale delle persone con disabilita nel 019&ttraverso tale
movimento, si & giunti alla formulazione di una avex propria agenda
politica per favorire la piena partecipazione gliaglianza delle persone
con disabilita nel XXI secolo (Marra, 2009). | meimdellUPIAS furono
inoltre tra i principali osteggiatori del modelloCll.D.H. dellOMS, in
guanto esempio di un approccio eccessivamente ithdilista, su base
medica, il quale, con un riferimento esplicito @jdme causale e diretto tra
menomazioni, disabilita ed handicap, attribuiva e alpersone con
menomazioni la responsabilita di una ridotta iriegrne nella societa
(Masala, Petretto, 2008).

La definizione adottata dallUPIAS circa la disé@dile la menomazione e
stata un preciso tentativo di sganciare I'aspeiitnbico dalle conseguenze
sociali. Parte integrante di questa nuova defineie il concetto che tutte le
condizioni fisiologiche hanno implicazioni psicologe e tutti i problemi
psicologici hanno conseguenze fisiche. Questo dm@oshe le etichette
sono il piu delle volte imposte piuttosto che se@tche esse costituiscono
fattori di divisione politici e sociali. Piu o mendichiaratamente si sta
affermando lidea che anche i significati di “digad” e quello di
“menomazione” siano delle costruzioni sociali. Uancetto chiave del
modello sociale sulla disabilita € che gli attegggati nei confronti delle
persone con disabilitd sono culturalmente, storer@m e socialmente

determinati (Barnes, 2006).
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2.3. I.C.I.D.H: la Classificazione Internazionale dlle Menomazioni,
delle Disabilita e del’Handicap

Nel 1980 I'OMS divulgo il modello I.C.I.D.H. per osentire I'analisi e la
classificazione delle conseguenze delle malattias@a, Petretto, 2008):
graze alla partecipazione di Wood e dei suoi colatori nacque un
modello che cercava per la prima volta di clasaiéc termini quali
menomazione, disabilitd ed handicap. Questa neéa@essa sorta dall’
esigenza di completare le argomentazioni del Manuialernazionale di
Classificazioni delle Patologie (International Gléisation of Disease)
fornendo uno strumento classificatorio che tendmvandividuare le cause
delle patologie e, per ognuna di esse, una degndzielle caratteristiche
cliniche, limitandosi a tradurre i dati raccoltillinalisi in codici numerici.
L’ICD riveld ben presto diveri limiti di applicazie legati alla sua stessa
natura di classificazione causale, che focalizea €attenzione sull'aspetto
eziologico della patologia al punto da spingereM® ad elaborare un
nuovo manuale di classificazione, piu attento alleerse componenti
ambientali del soggetto che vive una specifica Ipgta, in modo che si
potessero acquisire ulteriori informazioni sullersmme che accedono ai
servizi sociali e sanitari al fine di organizzangowi servizi 0 potenziare
quelli gia esistenti (Masala, Petretto, 2008). LalasSificazione
Internazionale delle Malattie (ICD), basata sullaguenza eziologia-
patologia-manifestazione clinica, non consentivacaogliere le eventuali
situazioni disabilitanti a seguito delle patologie.

L’l.C.1.D.H. scaturiva quindi dalla urgenza di pdare in considerazione
anche le conseguenze delle patologie, vale a Hienzionamento delle
persone sul piano corporeo, personale e socialeestQu nuova
classificazione intendeva essere soprattutto umomsinto culturale e
operativo volto a promuovere un efficace risconto un’accettabile
registrazione delle menomazioni e dei consegueati di disabilita e di
svantaggio esistenziale. Si proponeva di rivolgdistenzione alle

conseguenze delle patologie e alle loro interdipemd, consentendo di
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sgombrare il campo dal vecchio bagaglio clinicomodo da focalizzarsi
sul recupero mirato e individuale delle potenziaésistenti, sia a livello di
menomazioni sia, soprattutto, a livello di disahilied handicap.
L’l.C.1.D.H. fu pensata pertanto come complement&léCD e in grado di
fornire un quadro piu ampio e indicativo sullo stdi salute della persona
(Leonardi, 2005).

L’l.C.1.D.H. é stata ritenuta indispensabile pemsentire I'analisi delle
conseguenze associate alle varie forme morboseluaéa delle seguenti
considerazioni: i motivi che spingono le personegivalgersi ai servizi
sociosanitari non dipendono tanto dalla diagnosimidata quanto,
piuttosto, dalle conseguenze delle malattie; esisttiverse forme morbose
che non possono essere adeguatamente codificirzando la consueta
classificazione delle malattie; per migliorare laatita dei servizi e della
stessa politica sanitaria € necessario poter deseranche le interrelazioni
esistenti tra i diversi possibili eventi che vengahagnosticati da un punto
di vista medico e quelli definibili in termini diooseguenze delle malattie
(Soresi, 1998).

L’approccio medico-scientifico allo studio delle nseguenze delle
modifiche permanenti delle condizioni di salutdatigo all'l.C.I.D.H., e
contraddistinto dalla preoccupazione di stabilina @orretta diagnosi della
malattia (menomazione) e una valutazione funziorleobiettiva della
disabilita tendendo a trascurare, e in alcuni eakiescludere, il valore
contestuale cui € sottoposta la persona con disabil

Nella descrizione di Wood viene proposta una leevaluzione delle
conseguenze della malattia, cui corrisponde una leresa di coscienza da
parte della persona, che puo essere inizialmegidealla percezione di
una disfunzione a livello di singolo organo, oppupe0 riguardare
un’attivitd complessa che non puo piu essere syblésala, Petretto, 2008).
In questa prima versione del modello si distinguohimramente tre aspetti:

menomazione, disabilita e handicap.
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L’espressionanenomazionsi riferisce a perdite o anormalita che possono
essere transitorie o permanenti e comprende kesiat 0 I'evenienza di
anomalie, difetti, perdite 0 mancanze a caricortlj argani, tessuti o di
altre strutture del corpo, incluso il sistema déliezioni mentali; quindi la
menomazione rappresenta l'espressione concretgjbii@ndi uno stato
patologico e, in linea di massima, riflette i drkiua livello d’organo
(Soresi, 1998). Il manuale dell'l.C.1.D.H., dopodafinizione, classifica e
differenzia le menomazioni in nove gruppi: menoroagi della capacita
intellettiva, altre menomazioni psicologiche, memamni del linguaggio,
menomazioni dell’'udito, menomazioni visive, menomaz viscerali,
menomazioni  scheletriche, menomazioni deturpanti,enamazioni
generalizzate, sensoriali o di altro tipo. Il sedoraspetto € rappresentato
dal termine disabilita, esprime una qualsiasi restrizione o perdita
(conseguente a menomazione) della capacita di enelgn’attivita nel
modo o nei limiti ritenuti normali dall’essere unoal(WHO, 1980, pag.
143). La disabilita si riferisce a capacita funabnche si manifestano
attraverso atti e comportamenti che per generatseatso costituiscono
aspetti essenziali della vita di ogni giorno (dis&b del comportamento,
disabilita nella comunicazione, disabilita nellaaculella propria persona,
disabilita nella funzione locomotoria, disabilitanerenti alla propria
sussistenza, disabilita nella destrezza, disalsitdazionali, disabilita in
particolari abilita, altre restrizioni nelle attia). (OMS, 1980).

Secondo Wood la disabilita sarebbe I'oggettivazidnena menomazione e
rifletterebbe le conseguenze a livello della peasq@uo essere temporanea,
permanente o progressiva (Masala, Petretto, 2008).

Per quanto riguarda il terzo aspetto, quello reta#il concetto dhandicap
questa prima edizione dell’'l.C.I.D.H. lo inquadras@me una condizione di
svantaggio vissuta da un individuo in conseguenzaa menomazione o di
una disabilitd, che limita o impedisce la posgidildi ricoprire il ruolo
normalmente proprio a quella persona in relaziolfietaa al sesso e ai
fattori socioculturali (WHO, 1980-1993, pag. 183).
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Inoltre, definiva I'handicap come caratterizzatollaladiscrepanza tra
I'efficienza e lo stato del soggetto e le aspettati efficienza e di stato sia
dello stesso soggetto che del particolare gruppcculi egli fa parte.
L’handicap rappresenta la socializzazione di unaam@azione o di una
disabilita e, come tale, riflette le conseguenzdtijcali, sociali, economiche
ed ambientali) che, per [lindividuo, derivano dallaresenza della
menomazione e della disabilita. Lo svantaggio moeidalla diminuzione o
dalla perdita della capacita di conformarsi allpedtative o alle norme
proprie dell’'universo che circonda 'individuo (OM$980, pag. 17).
Questa definizione di handicap sembra accoglieminal istanze del
modello sociale della disabilita, per cui la pewsoche ha una certa
menomazione si puO trovare in una condizione dinggio in
conseguenza del suo incontro con un determinatoeaume)) sia sociale che
fisico. Tuttavia potrebbe indurre a credere chevantaggio sia ancora la
diretta conseguenza della ridotta capacita delviddo e si confonde con
essa. In tal modo si torna all'idea iniziale cheiladisce la responsabilita
dello svantaggio alla persona che e percepita comeportatore di
menomazione o della disabilita (Masala, Petred082.

Anche per quanto riguarda [I'handicap, [I'l.C.1.D.Hpropone una
classificazione, adottando i successivi raggruppdime handicap
nell’orientamento, handicap nell'indipendenza fsichandicap nella
mobilita, handicap nell’occupazione, handicap m#kgrazione sociale,
handicap nell’autosufficienza economica, ed akindicap.

Gli handicap vengono classificati in una manieraedia rispetto ai due
precedenti aspetti perché vengono intesi come wiofiopravvivenza. Si
sostiene infatti che I'handicap possa scaturirematerferenza nell’abilita
di assumere un ruolo di sopravvivenza (cioé quiiiteensioni di esperienza
rispetto alle quali viene attesa una competenzgatte dell’individuo)
(Masala, Petretto, 2008).

La valutazione messa in atto dal modello [.C.I.D.lgrevedeva

I'indicazione, accanto alla presenza o meno di meroni, del livello di
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difficolta registrato dalla persona nello svolgergattivita e la “qualita di
intervento” necessaria al fine di migliorare le gtezioni gia esaminate
(Soresi, 2001). Per precisare la gravita venivéizaéita una scala a piu
livelli: il livello zero corrispondeva all’assenzdi disabilita, nel quale il
soggetto puo essere considerato, per I'ambito zz&it, abile ed in grado di
eseguire I'attivita in modo autonomo e senza bisadjrun ausilio; il primo
livello corrispondeva alla presenza di difficoltd,cui il soggetto € in grado
di eseguire lattivita in maniera autonoma ancheamequalche difficolta; il
secondo livello evidenziava la necessita di suppdel momento che il
soggetto necessita di protesi per emettere lagzmiesie richiesta; il terzo
livello comprende la necessita di supporti ed gintuna condizione in cui
la persona, per dare la prestazione richiestajduogio di un aiuto concreto
di un’ altra persona; nel quarto livello € comprésalipendenza da altre
persone, dal momento che la persona ha bisognaidttll costante di un
altro soggetto; il quinto livello evidenzia la dimkenza assoluta del
soggetto, il quale ha bisogno dell’aiuto di unalfsersona, la quale, a sua
volta, deve ricorrere ad un sussidio o ad un disgoger fornirlo; il sesto
livello comprende i casi di inabilita completa, ¢oi si fa riferimento a
prestazioni ed attivita che, a causa di gravi sspenultiple menomazioni,
sono di fatto impossibili alla persona anche irsprea di aiuti e supporti di
diversa natura; il settimo livello comprende un dgradi gravita non
applicabile, mentre nell'ottavo vi € una gravitannepecificata (OMS,
1980).

Nella cornice concettuale elaborata da Wood i $peetii delle malattie sono
distinti tra loro e vengono descritti attraverse tfassificazioni specifiche e
indipendenti, riferendosi, ognuna di esse, ad uep differenti piani di
esperienza degli effetti delle malattie. Mentrgpitiene due classificazioni si
riferiscono alla persona, la terza, quella relatilfdandicap, si riferisce alle
circostanze in cui I'individuo si puo trovare e doepossono porre in una

condizione di svantaggio in relazione ai propri fpitasala, Petretto, 2008).
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Dalla diffusione dell’'l.C.I.D.H. e dalla sua spegntazione all'interno di
diversi campi di applicazione, i problemi ident#ig le critiche e gl
adattamenti al modello concettuale sono stati riehstimolanti per lo
sviluppo della conoscenza (Albrecht et al., 20@Yesta prima edizione
dell'l.C.I.D.H. ha una serie di limiti che sono tstaessi in luce da lavori di
Gomez—Rodriguez (1989) e di Heerkens et al. (1998orso a categorie
relative alle menomazioni, disabilita ed handicap ancora scarso, le
classificazioni inadeguate quando si trattava dscdeere le disabilita
specifiche di anziani, bambini o persone con dstpsichiatrici e i criteri di
valutazione, come sottolineato dagli operatoris#gtore dell’abilitazione e
riabilitazione, troppo approssimativi per quaniguarda i piccoli progressi
ottenuti da persone gravemente disabili (De KlagVrankrijker, 1989).
Inoltre, uno dei dibattiti piu appassionati ha agiato la linearita del
modello I.C.1.D.H., secondo il quale la distinziori,m menomazione,
disabilita ed handicap veniva interpretata in teirdi relazione fra cause ed
effetti, ossia la menomazione causava la disabdlifa disabilita causava
I’'handicap, minimizzando la componente relaziomElindividuo.

Tale sistema comportava ad un’interpretazione nometta dei rapporti
intercorrenti tra cio che veniva classificato mei ambiti come conseguenza
della malattia: mettendo in evidenza un nesso tausambravano voler
presentare una situazione che necessariamenteegsohel tempo in una
determinata maniera (Pavone, 1999).

Un'ulteriore critica mossa all'l.C.I.D.H. e reladivalla sua mancanza di
chiarezza circa i concetti di menomazione, dis@biid handicap e il loro
sovrapporsi in un utilizzo indifferenziato (Nagi94l). Cio fu richiamato
dal comitato per il piano per la prevenzione ddlkabilitd nel suo rapporto
“Disability in America’, per motivare il rifiuto dell’l.C.I.D.H. come coice
concettuale. Il comitato preferi i concetti utibtz da Nagi e presento il
processo della disabilita come formato da quattementi: patologia,
menomazione, limitazione funzionale e disabilitood® Tarlov, 1991).
Anche Cooper (1980) e Wiersma (1986) si puntardatiehzione sulla
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sovrapposizione tra i diversi aspetti: secondo tuastori la sezione
handicap poteva essere vista come una sintesi skleni menomazione e
disabilita (Masala, Petretto, 2008).

Il modello inoltre fu criticato per la sua mancandiaenfasi sul ruolo
dell’ambiente, fallendo nell'identificazione delleause delle limitazioni
nella performance sociale, e distinguendo conatiffa le conseguenze che
potevano essere classificate sia come disabiligaocmme handicap (Jette,
1994). Anche Fougeyrollas (1995) sottolinea che diagramma
dell'l.C.1.D.H., escludendo i fattori ambientaliprmsiderava e comprendeva
I’'handicap all'interno di un modello medico (Masaketretto, 2008).
Opinione condivisa anche da altri autori che mostra come tale modello
presentasse lacune legate all'eccessiva attenzmne paradigma di
limitazioni funzionali, anziché descrivere e sdtiehre il ruolo
dellambiente, e alla presa in considerazione sidgli handicap che si
originano da deficit fisici e psichici. Inoltre].IC.I.D.H. tende all'utilizzo di
termini con accezione di significato negativa, plessono indurre a credere
che i problemi riguardino solo lindividuo, e nomche il suo ambiente
(Masala, Petretto, 2008).

Inoltre, il paradigma I.C.I1.D.H. non tiene contdlldepluralita dei contesti,
delle dinamiche evolutive, non considera i fattparsonali (sesso, eta,
livello d’istruzione, professione, stili di vitag fa uso di termini obsoleti.
Come sostiene Leopardi (2003), I'l.C.1.D.H. consaa il mondo fisico e
sociale come fisso e immutabile, e non riconoscegala presenza di
barriere ambientali e sociali, né I'assenza dilitatori, fattori questi che
sono all'origine della disabilita.

Infine, come evidenzia Chapireau (2005), la classtione non era ben
progettata ed era difficile da usare in quanto;td#f@MS non ha mai
organizzato nessun incontro per gli utilizzato® ha preparato qualche

aggiornamento, e molti utenti ebbero difficoltaagice come usarla.
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Nonostante le numerose critiche, I'l.C.I.D.H. si déstinto per l'aver
riconosciuto I'handicap come fenomeno sociale @efasottolineato la
differenza tra il deficit e I'handicap.

E pertanto un suo merito essere stato il primcesiat internazionale di
classificazione delle conseguenze delle malattie a@@r fornito un
riferimento concettuale per descrivere I'esperiedele malattie croniche,
nonostante abbia avuto una ripercussione minorka rgffusione della
visione sociale della disabilita, pur avendo atbvaelle critiche la cui
risonanza a livello internazionale puo essere stabdivo di riflessione
(Masala, Petretto, 2008).

Un ulteriore merito del modello & stato aver intbcdopportunita di
utilizzare una terminologia condivisa e specificallan valutazione delle
diverse conseguenze e aver pertanto stabilitostesta di ambiti diversi
che devono essere analizzati; tra questi non é staisiderato solo quello
relativo all'organismo ma anche quello sociale, psepcon certi limiti.
Inoltre, I'l.C.1.D.H. ha fornito una chiara cornio®ncettuale per descrivere
le esperienze delle persone con condizioni croni€esta cornice fu
intesa come un approccio dinamico alla disabilitaludendo le relazioni
tra diversi fattori e cambiamenti nel tempo. L'LLO.H. fu chiaramente

progettata con un approccio alla salute pubblidaf@eau, 2005).

2.4. Disability in America: il modello dell’Institu te of Medicine

Nel 1991 nell’ambito del testddisability in Americd elaborato da Pope e
Tarlov dell’'Institute of Medicine di Washington, biaforni una revisione
del suo modello. In particolare Nagi osservo cheursd menomazioni
sfiguranti o stigmatizzanti potevano portare uguaite alla disabilita pur
senza causare limitazioni funzionali al livello ldeanismo (Nagi, 1991).
Egli mise in risalto 'importanza del ruolo deitiat ambientali nel processo
del disablement“la disabilita & la limitazione nell’eseguire deioli e dei
compiti definiti socialmente attesi in un individaf'interno di un ambiente

fisico e socioculturale. Questi ruoli e compiti soorganizzati in sfere di
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attivita di vita come quelle della famiglia od altrelazioni interpersonali, il
lavoro, I'occupazione ed altre attivita di natu@meomica, l'istruzione, le
attivita ricreative e la cura di sé” (Nagi, 1998gp 315). Inoltre, esamino il
rapporto tra i livelli da lui descritti; “non tuttée menomazioni o le
limitazioni funzionali portano alla disabilita, eafpern simili di disabilita
possono risultare da diversi tipi di menomaziorinoitazioni funzionali.
Inoltre, tipi identici di menomazioni e simili lin@zioni funzionali possono
risultare in diversi pattern di disabilita” (Nadi991, pag. 315). Catalogo
anche alcuni fattori che avrebbero potuto mediarelegame tra
menomazioni, limitazioni funzionali e disabilitd,he includevano la
definizione e le reazioni dell'individuo alla siziane, la definizione della
situazione da parte di altri, le loro reazioni sgettative, e le caratteristiche
dell'ambiente ed il grado in cui questo € libergravato, da barriere fisiche
e socio-culturali (Nagi, 1991). Citando tali fattdfagi introdusse il ruolo
delle caratteristiche della persona, delle sueiosagzma anche il ruolo
dellambiente, che venne distinto in ambiente decie reazioni e le
aspettative degli altri significativi) ed ambientisico (che pud essere
gravato da barriere fisiche) (Masala, Petretto,8200 modello di Pope e
Tarlov aggiunse e perfeziono diverse dimensioni meldello di Nagi:
propose tre interazioni dei fattori di rischio, loigici, ambientali (sociali e
fisici) e relativi allo stile di vita/comportametitache influenzavano ciascun
elemento del processo di disabilita: la patoloda, menomazione, le
limitazioni funzionali e la disabilita. Identificarquesti fattori puo essere il
primo passo verso lidentificazione dei meccanisimazione, e lo sviluppo
di interventi di prevenzione (Pope, Tarlov, 1990).possono essere molti
fattori di rischio, percorsi causali associati atl&sabilita e condizioni
disabilitanti, e Marge (1988) ne ha elencato segliziimportanti: problemi
genetici, complicazioni alla nascita, malattie acet croniche, violenza,
ferite involontarie e intenzionali, problemi di djtea ambientale, mancanza
di forma fisica, abuso di alcool e droghe, uscabhiaicco, disturbi alimentari,

carenze educative, metodi educativi deleteri, eredeculturali e familiari
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deleterie, condizioni di vita non igieniche, inassibilita a cure sanitarie
adeguate, stress. Inoltre, i fattori di rischio gw® intervenire in diversi
stadi del processo di disabilita, e spesso sono distinti dai fattori
precipitanti le condizioni iniziali; inoltre, i fadri di rischio possono essere
sia endogeni (attraverso le scelte individuali) of®ogeni (attraverso
I'ambiente sociale e fisico) (Pope, Tarlov, 19911)modello dello IOM
integro le teorizzazioni di Nagi con il concettoimlipatto sullaqualita della
vita come parte del processo disabilitante (IOM, 198%¥a corrisponde al
totale benessere, comprendente le determinardhése psicosociali.

Le componenti della qualita della vita includonoplerformance nei ruoli
sociali, lo stato fisico e quello emozionale, letenazioni sociali, il
funzionamento intellettuale, lo stato economicostiato di salute percepito
dalla persona (Wenger et al., 1984). Gli indicattgila qualita della vita
includono gli standard di vita, lo stato economitn,soddisfazione nella
vita, la qualita dell'abitazione e del quartiere geale si vive, I'autostima e
la soddisfazione lavorativa. La qualita della étanoltre il prodotto di forze
diversificate che influenzano, ad esempio, I'ediarzz e le opportunita
lavorative, o che portano a diversi trattamenti gieippi all'interno della
popolazione (Pope, Tarlov, 1991). La qualita deita e rilevante per tutti
gli stadi del processo della disabilita, a iniziagi@la patologia. Infatti, il
graduale deterioramento delle funzioni, come ilocds qualche malattia
cronica, dovrebbe essere visto nel contesto di coené colpita la qualita
della vita. Per le persone esposte a queste st impedire il
deterioramento delle funzioni é equivalente a meere la loro vita ad un
certo livello di qualita (Pope, Tarlov, 1991). Ardovolta, le condizioni
sociali influenzano enormemente la salute e il b di questi individui.
Quegli individui che hanno limitazioni funzionaliopebbero non avere
I'opportunita di partecipare alla vita di comunit® questa non agevolasse
le loro limitazioni. Inoltre, le percezioni dellaegsonale indipendenza e
della qualita della vita sono importanti nel deterane il modo in cui gli

individui rispondono ai cambiamenti in ciascuno dgiattro stadi del
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processo della disabilita (Pope, Tarlov, 1991).dualita della vita della
persona in condizioni di disabilita puo essere imigta o almeno
mantenuta stabile se il funzionamento non pud esseigliorato. Le
modificazioni ambientali, come la costruzione dnpe negli edifici o la
riduzione degli atteggiamenti negativi e degli stipi, possono aiutare a
migliorare la qualita di vita di un individuo.

In conclusione, il rapporto dello IOM, considerandfattori di rischio, la
qualita della vita e 'importanza delle carattecisé dello scenario sociale e
fisico nell'influenzare il grado individuale di dibilita, ha contribuito a far
conoscere il modello concettuale della disabilitaNdgi ad un piu vasto
pubblico e aiutato a stimolare la ricerca suglied$@mbientali del processo
di disabilita.

2.5. Il modello del National Center for Medical Relabilitation Research

Il modello del National Center for Medical Rehaaition Research di
Bethesda fu elaborato nel 1993 sulla base del redeNagi, includendo
la menomazione, le limitazioni funzionali e i domidella disabilita
corrispondenti al livello organico, a livello persde e a livello sociale; ma
la vera novita é stato inserire un altro livellddionensione, ldimitazioni
sociali. Queste sono identificate nelle barriere che ingoedto la piena
partecipazione nella societa, e conseguono agiggietmenti, alle barriere
architettoniche e alle politiche sociali (Stobakt 2007).

Questo modello ha ipotizzato cinque domini conndssio all’altro da
collegamenti multipli e bidirezionali: patofisiol@y menomazione,
limitazioni funzionali, disabilitd e fattori socia{Masala, Petretto, 2007).
Gli autori del modello hanno definito la disabilitme una limitazione
nello svolgere i compiti, le attivita e i ruoli &velli aspettati all'interno
delllambiente fisico e sociale. La menomazione eiafefinita come la
perdita di un organo o I'anormalita del sistemaanigo, e puo includere le
funzioni cognitive, emozionali o fisiologiche, o &rutture anatomiche, e

comprende tutte le perdite o anormalita, non solmllg attribuibili
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alliniziale patofisiologia. Quest'ultima e intessome un’interruzione o
un’interferenza delle normali strutture o processviluppo e fisiologici.

I modello del’lNCMRR ha enfatizzato limportanzaelfambiente,
spiegando le restrizioni che la societa causavaiadividui limitando la
loro abilita a partecipare indipendentemente ai giimalle attivita e ai
ruoli. Sono portati ad esempio la riluttanza deodadi lavoro nel fornire le
modifiche delllambiente lavorativo, e la mancanzaanpe che negavano
I'accesso agli edifici pubblici alle persone cosatiilita (IOM, 1997). Sono
inoltre descritti alcuni fattori personali che mdibero influenzare la
relazione tra la risposta individuale ad una spexiSituazione: i fattori
organici che riguardano il corpo e le sue caratiehe costituzionali, come
la forza, la resistenza, i fattori genetici, le gisposizioni familiari a certi
disturbi. Ciascuno di questi elementi puo influgezénizio della disabilita
e il funzionamento di un individuo nella vita qubéna; i fattori
psicosociali, che riguardano principalmente lo estitli coping, la
motivazione, il giudizio, 'appartenenza ad un ppa etnico o ad una
cultura, le differenze di genere, le credenze,, ettattori ambientali, che
comprendono I'ambiente dove gli individui crescoaovivono, il quale
influenza il modo in cui l'individuo svolge le atiia quotidiane e le sue
risposte alla disabilita. Questi fattori includorosupporto familiare e
sociale, la disponibilita di servizi per la salute,disponibilita di mezzi di
trasporto, e ogni forma di assistenza fisica. Sécogli autori di questo
modello, l'interazione tra tutti questi fattori pelbbe produrre la reazione
individuale alla menomazione; ciascun fattore gaieeinfluenzare I'abilita
di un individuo ad adattarsi alla comunita, e agraggere una buona qualita
di vita (Masala, Petretto, 2007).

2.6. Il modello di Verbrugge and Jette
Una seconda revisione del modello di Nagi vennettef@ita da Verbrugge e
Jette, che nel 1994 lo integrarono con I'l.C.I.D.Kdon I'obiettivo di

ottenere un quadro sociomedico completo della diggbcon il quale
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definire I'impatto delle condizioni croniche e aeutul funzionamento di
specifici sistemi corporei e sulla capacita delégspne di agire nei modi
attesi dalla loro societa (Jette, 2006, pag. 728tbrugge e Jette si
ispirarono al modello di Nagi, per quanto concetaedescrizione di
patologia, menomazione, limitazioni funzionali esahilita: definirono la
patologia “le anormalita biochimiche o fisiologiclthe sono rilevate ed
etichettate a livello medico come malattia, danrcomdizioni congenite”
(Verbrugge, Jette, 1994, pag. 3), puntando l'attere sulla patologia
cronica, che venne descritta come un danno conegaesze a lungo
termine in contrapposizione alla patologia acussiaoun disturbo di breve
durata e con esiti che non si mantengono per drmesi; le menomazioni
furono intese come disfunzioni e anormalita stratiu significative in
specifici sistemi corporei, con conseguenze sulzimamento fisico,
mentale e sociale, compiendo una distinzione tranémomazioni che si
verificano in aree primarie della patologia e gei@he si verificano in aree
secondarie (Masala, Petretto, 2008); le limitazidmnzionali vennero
descritte come restrizioni nell’eseguire azioni damentali della vita
quotidiana, comprendenti la cura personale e lailitgble attivita
quotidiane strumentali, come le azioni per premarar pasto, fare i lavori
domestici, amministrare le finanze, telefonare ee féda spesa; sono
comprese le attivitd retribuite e non, incluse ¢wgazione lavorativa,
I'educazione dei figli, il ruolo genitoriale, il alo dello studente; le attivita
sociali, incluse il frequentare la chiesa e alttppi di attivita, e socializzare
con amici e la parentela; le attivita del tempeiddy compreso lo sport, la
lettura, i viaggi, e cosi via (Verbrugge e Jet@94). Per quanto riguarda la
concezione di disabilita, per gli autori era “undficblta vissuta nel
compiere delle attivita in un qualsiasi dominiovda a causa di problemi di
salute o fisici” (Verbrugge e Jette, 1994, pag.cépsiderandola, in accordo
con la visione di Nagi, un gap tra le capacitaal@ikrsona e le richieste
poste dalllambiente fisico e sociale. Tuttavia, esapdo in questo |l

modello di Nagi, Verbrugge e Jette hanno cercatelalborarne uno piu
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dinamico circa ildisablementidentificando i fattori che influenzano cio che
essi chiamano il “processo di disabilita”: tra quesno compresifattori di
rischio, ossia fenomeni predisponenti che sono presenimapr
dellinsorgenza della situazione di disabilita chessono influenzare la
presenza o la gravita di tale situazione, quab®iitesto sociodemografico,
lo stile di vita e i fattori biologici; ifattori intra-individuali, che agiscono
all'interno dell'individuo, quali gli stili di vita e i cambiamenti
comportamentali, le caratteristiche psicosociale &apacita di coping, le
attivita di risoluzione fatte dall'individuo consegnti alla condizione di
disabilita; ifattori extra-individualj presenti nellambiente esterno, oltre al
contesto sociale in cui avviene il processo dilalga.

| fattori ambientali si collegano sia ai fattoricgi che a quelli fisici
ambientali che si riferiscono al processo di diabiEssi possono includere
I servizi medici e di riabilitazione, i regimi s&aii e di terapia (I'esercizio o
l'attivita fisica), i supporti esterni disponibilinella rete sociale
dell'individuo, e I'ambiente fisico (Verbrugge, d&t1994).

L’insieme dei fattori di rischio e dei fattori imtred extra-individuali puo
agire su tutti e quattro i livelli del modello énferazione tra livelli da luogo
al processo della disabilita.

Gli autori si avvicinano alla concezione di Nagiaitando la definizione di
Haber (1990) secondo il quale le limitazioni fummab si riferiscono alla
capacita individuale, senza riferimento alle riskéesituazionali, mentre la
disabilita € un processo sociale, un pattern dipmtamento che deriva
dalla perdita o riduzione dell'abilita di eseguira ruolo sociale atteso e
specificato a causa di una patologia 0 menomazione.

Inoltre, si sono occupati di differenziare tra #igiga intrinseca di una
persona (difficolta nel compiere una determinatevitt senza assistenza o
attrezzature) e disabilita reale (difficolta cosiatenza o attrezzature). Tale
distinzione proposta dagli autori risulta essera pvanzata rispetto ai
precedenti modelli concettuali sulla disabilitai geali non veniva preso in

considerazione il ruolo di ausili e dellambientelli®secuzione delle
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attivita, valutando esclusivamente cio che la pmasera in grado di fare
senza aiuti e facilitazioni (Masala, Petretto, 2008

In conclusione, Verbrugge and Jette con il loro elledhanno stimolato la
ricerca sull'impatto dei fattori di rischio, deitfari intra-individuali, e dei

fattori extra-individuali sulla menomazione, suliaitazione funzionale e
sulla disabilita, e su come essi influenzano ilcesso della disabilita, oltre
all'aver sottolineato I'importanza della considecaz delle richieste poste

dall’ambiente a carico della persona.

2.7. Enabling America: il modello dell'Institute of Medicine

Una terza revisione del modello di Nagi fu opena¢h 1997 da Brandt e
Pope dell’Institute Of Medicine, i quali si chiesege la disabilita fosse una
conseguenza ineluttabile delle patologie, o s®t@gse rompere tale circolo
vizioso ed attivare un circolo virtuoso dnablement(Masala, Petretto,
2008).

Con tale revisione, denominat&rfabling America: Assessing the Role of
Rehabilitation Science and Engineeringi rispose alla richiesta di una
rivalutazione degli sforzi verso lo sviluppo detleerca e tecnologia per la
riabilitazione. Gli autori adottarono esplicitamemli elementi del modello
della disabilita di Nagi (denominandoli “le compatiedel processo della
disabilitd”), e definirono la disabilita una limii@ne nello svolgere alcuni
ruoli e compiti attesi dalla societa nei confrasei singolo. Il rapporto dello
IOM si focalizzava sul “processo di abilitazionegn il quale si intendeva
ridurre la disabilita.

L’abilitazione potrebbe essere compiuta a parti@ altre funzioni
ristabilenti l'individuo (la riabilitazione tradiznale) o aumentando
I'accessibilita dell’'ambiente, o entrambe le cose.

Il modello introdusse inoltre la nozioneaindizione secondarieome “una
gualsiasi ulteriore condizione di salute fisica emale che si realizza come

conseguenza dell'avere una condizione di disabifitanaria”, e che
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“abbastanza spesso incrementa la gravita dellabitiiaadell'individuo e
che e spesso evitabile” (IOM, 1997, pp. 3-5).

Gli autori valorizzarono il modello dello IOM del991, mostrando piu
chiaramente come i fattori biologici, ambientaliisifi e sociali),
comportamentali e lo stile di vita siano coinvalél cambiare il processo di
disabilita, nella riabilitazione o nel processadbilitazione.

Le innovazioni includono i rapporti bidirezionalati vari stati del processo
di abilitazione-disabilita, e cio indica che il pesso di disabilita puo essere
modificato con gli interventi adatti (IOM, 1997,&).

Il modello continua raccomandando I'utilita deligerca per dominio: la
patologia e la ricerca sulla menomazione, la reestlle limitazioni
funzionali, e la ricerca sulla disabilita; in padiare quest’ultima dovrebbe
essere focalizzata esplicitamente sugli effettl’alabiente nel produrre o
ridurre la disabilita (IOM, 1997, pag. 12). Gli aritconstatarono che |l
modello del 1991 aveva alcune carenze: la disahigniva dipinta come un
processo lineare, che si focalizzava sui modi pevenire la disabilita ma
che non lasciava spazio al cambiamento della disalper mezzo della
riabilitazione.

Inoltre, il modello precedente aveva dato una temazazione limitata
dell’ambiente e dell'interazione tra quest’ultimdiadividuo e forniva una
rappresentazione ristretta delle limitazioni deltzieta (IOM, 1997, pag.
67).

Al contrario, il nuovo modello dello IOM puntavattenzione sul concetto
che la disabilita derivava dall'interazione trapkersona e I'ambiente: nella
rappresentazione grafica del processo di abiliteziisabilita 'ambiente,
raffigurato come un quadrato, rappresentava sigpl@zio fisico che le
strutture sociali (famiglia, comunita, societd); aurpersona che non
manifestava una disabilita era pienamente integnatéa societa e “si
adattava all'interno del quadrato”. Al contrari;jaupersona in condizioni
potenzialmente disabilitanti aveva necessita maggigeniva privato delle

sue precedenti interazioni con l'ambiente e cosin“rsi adattava nel
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guadrato”. Il processo di abilitazione ha lo scaporimediare a questo
sfasamento, ristabilendo le funzioni nell'indiviJuoppure espandendo
I'accessibilita all’ambiente (costruendo rampe,esg¢mpio) (Brandt, Pope,
1997). L'ambiente venne paragonato ad una sortapgieto o stuoia, la cui
forza o resistenza e proporzionale alla qualitaledquantita dei sistemi di
supporto e alle varie barriere.

Dall'incontro tra un individuo che ha delle condigi potenzialmente
disabilitanti e 'ambiente si potra creare una meaggo minore disabilita, a
seconda che I'ambiente sia meno o piu supportiwd giano piu 0 meno
barriere (nella metafora della stuoia € rappresentdal grado di
sprofondamento della persona nella stuoia) (Magatgetto, 2007). Inoltre,
la rappresentazione grafica del modello non incllmespazio per la
“disabilita”, nel tentativo di chiarire il fatto e€hessa non é inerente
allindividuo, ma é prodotto dell'interazione déhdividuo con I'ambiente
(IOM, 1997, pag. 8).

Il nuovo modello dello IOM non solo elimino il lile di disabilita, ma
introdusse anche il livello di “non disabilita”,serito prima della patologia,
per indicare il livello di partenza, I'assenza dmitazioni funzionali.
Accanto al percorso principale vennero inseritatiori transazionali per
sottolineare il loro ruolo di transizione tra i digi livelli e per indicare che
Vi possono essere sia fattori di rischio o distdili, sia fattori abilitanti
(Masala, Petretto, 2008).

| fattori di rischio sono fenomeni associati conaumento della probabilita
che un individuo si spostera da sinistra a desttantbdello, ossia da una
condizione disabilitante verso limitazioni funzidina

Al contrario, ifattori abilitanti sono fenomeni associati con un aumento
della probabilita che lindividuo faccia il percorgontrario, verso sempre
meno limitazioni. Le tipologie di fattori abilitargono le stesse dei fattori di
rischio, ambientali, relativi allo stile di vitapmportamentali (accedere a
cure appropriate e alle tecnologie assistive pb@ebssere un fattore

abilitante - ambiente sociale - ma la mancanzdageksso potrebbe essere
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un fattore di rischio, o disabilitante; I'eta di airpersona & un fattore
biologico che puo essere abilitante o disabilitalbsservanza dei regimi di
prescrizioni mediche potrebbe essere abilitantentmel’abuso di droga
potrebbe essere un fattore disabilitante - fattomportamentali e stile di
vita) (Brandt, Pope, 1997).

Questo modello ha il merito di essersi allontand&b collegamento tra
patologia e disabilita messo in atto nei precedwmwaiielli, prediligendo una
visione secondo la quale la disabilita e una vddaabpendente il cui valore
viene calcolato sulla base della interazione dalie variabili, “persona” e
“ambiente” (Brandt, Pope, 1997, pag. 75).

Le modificazioni ambientali esterne possono assemewlte forme:
dispositivi assistivi, le alterazioni della strutiufisica, le modificazioni
oggettuali, e le modificazioni dei compiti (Corcorand Gitlin, 1997). Il
ruolo delle modificazioni ambientali come stratediaprevenzione non e
stato sistematicamente valutato: dovrebbe quirsresstudiato il suo ruolo
nel prevenire le condizioni secondarie e la dig@bithe accompagna un
mediocre adattamento tra abilita umane e ambi&ran(lt, Pope, 1997). Le
strategie ambientali potrebbero infatti alleviarecarico sperimentato dai
familiari, i quali hanno la responsabilita di famisupporto giorno per
giorno ad un individuo che ha difficolta nella gapazione sociale e nella
vita indipendente nella comunita.

Queste modifiche ambientali possono essere comasedamno sforzo di
prevenzione primaria perché tali strumenti potrebliernire una rete sicura
e prevenire le condizioni di disabilita che possaeaficarsi attraverso |l
sollevamento e il trasferimento degli individui chetrebbero non essere
capaci di farlo da soli (Brandt, Pope, 1997).

Il processo di riabilitazione efficace dovrebbe gza8 necessariamente da
strategie ambientali atte ad aiutare le persone disabilita a acquisire
indipendenza e autonomia, superando le limitaziamlla loro
partecipazione sociale, nel lavoro, nel tempo bber nelle interazioni

sociali come consorti, genitori, amici o colleghi.
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2.8. Peculiarita e scopi dell'l.C.I1.D.H.-2

Nel 1993, in seguito alle critiche espresse datijizmatori dell'l.C.1.D.H.,
si decise di avviare concretamente un aggiornameeila classificazione,
attraverso un processo di revisione e una metodoldiglavoro differenti
dalla precedente (Leonardi, 2005).

L’obiezione principale posta all’ I.C.I.D.H. erautilizzo non agevole e
pertanto € stato ritenuto che la revisione dovessadere alla
semplificazione, piu che all'aggiunta di particalar fattori contestuali,
fattori esterni (ambientali) e fattori interni (genali), costituivano delle
componenti importanti del processo di handicap, avedano essere
ulteriormente sviluppati.

Nel 1996 venne organizzato un meeting a Ginevra quelle furono
presentate diverse proposte, sulla base delle geahe prodotta la Bozza
Alfa dell’l.C.I1.D.H.-2 e si procedette con una p&nverifica pilota. Nel
meeting di revisione dell'l.C.I.D.H., tenutosi rieffrile del 1997, venne
presentata una nuova bozza della versione “Betadell.C.I.D.H.-2, che
venne pubblicata per la prova sul campo nel giug@®/. Sulla base dei
dati e di altri feedback raccolti nel corso delloye sul campo, venne
realizzata la bozza “beta-2”, che fu discussa derdnmeeting annuale
sull'l.C.I.LD.H.-2 a Londra e che poi venne pubbilecger la prova sul
campo nel luglio 1999 (Leonardi, 2005).

L’OMS defini alcuni principi fondamentali per impgase la revisione
dell'l.C.I1.D.H., cosi riassumibili:

1. Universalita al pari del funzionamento umano, la disabilitavrébbe
essere vista come un aspetto universale dell’udamitn come definizione
di caratteristiche di qualche gruppo minoritario;

2. Ambiente considerate le intuizioni del modello sociale,fattori
ambientali devono essere inclusi come component® dgehema di

classificazione;
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3. Linguaggio Neutrale la nuova classificazione € principalmente una
classificazione positiva dei livelli di funzionamenumano, non una
classificazione esclusiva dei problemi di funzioeato. Un obiettivo
essenziale della revisione € stato quello di evitgmalsiasi terminologia
negativa e tipicamente medica.

4. Parita: la classificazione non dovrebbe fare differenzaif fisico e il
mentale, ma semplicemente classificare tutte leifum umane. Cio implica
che la classificazione sia eziologicamente neuttaté i livelli di disabilita
sono definiti operativamente senza riferimenti asacgossa causare il
problema,;

5. Modello Biopsicosocialesi tratta del piu importante principio della
revisione coinvolto nel modello sottostante di dib&, al quale sara
interamente dedicato il prossimo capitolo.

Una varieta di modelli concettuali sono stati pretpper capire e spiegare la
disabilita e il funzionamento, espressi nella diada tra il modello medico
e quello sociale: il primo vede la disabilita conmn@ problema personale,
causato direttamente dalla malattia, dal traumaaocalire condizioni di
salute, che richiedono cure mediche fornite dafgzsionisti nella forma di
trattamento individuale (WHO, 1999, pag. 25). Il detho sociale della
disabilita, invece, lo inquadra come un problemaegato dalla societa, e
principalmente come un impegno di piena integrazidegli individui nella
societa. La disabilita non & un attributo dell'widuo, ma una complessa
combinazione di condizioni, molte delle quali sotreate dall’ambiente
sociale. Quindi la gestione dei problemi richiedmai sociali, ed € compito
della societa realizzare le modificazioni ambient@lcessarie per la piena
partecipazione delle persone con disabilita iretlgtaree della vita sociale.
L’l.C.1.D.H.-2 tenta di ottenere un’integrazioneiddue modelli, con la
quale poter fornire un panorama coerente dellersivdimensioni di salute
a livello biologico, individuale e sociale (WHO, 99 pag. 25).

La nuova classificazione doveva assolvere a divesnpiti: essere

funzionale alle esigenze avvertite nei diversi Rassttori e discipline
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sanitarie; risultare utile per la pratica, per idfesare i bisogni di assistenza
sanitaria e sociale e per predisporre programnmtérvento (per esempio
prevenzione, riabilitazione, azioni sociali); essér grado di fornire una
visione coerente dei processi coinvolti nelle cgnsmze delle condizioni di
salute; essere sensibile alle differenze cultugalitilizzabile in maniera
complementare alla famiglia delle classificazionel'l®@MS; risultare
applicabile in maniera transculturale, cosi da odiffere i principi di
universalita; inoltre, era previsto un arricchimerdi ulteriori schemi
riguardanti i fattori contestuali (fattori estermmbientali e fattori interni-
personali), componenti importanti del processoaddikabilita (Leonardi,
2005).

L'l.C.I.D.H.-2 fornisce una descrizione di situazio riguardo al
funzionamento umano e alla disabilita, e serveataice per organizzare le
informazioni, presentandole in modo comprensibiitgrrelato e facilmente
accessibile.

Tale classificazione organizza le informazioni seho tre dimensioni:
corporea, individuale e sociale, rispettivamentaode@nate: “funzioni e
strutture corporee”(B), “attivita’(A) e “Partecipane”’(P) (WHO, 1999,
pag. 12). Tali dimensioni contengono vari dominifainzioni e strutture
corporee, prestazioni di attivita e coinvolgimen#dle situazioni della vita e
coprono le seguenti aree: la dimensione corpor@ageendente a sua volta
due classificazioni, una per le funzioni dei sist@worporei, e una per la
struttura corporea); la dimensione delle attivithe( copre la gamma
completa di attivita svolte da un individuo, e pitali sono organizzati da
attivita semplici a quelle complesse); la dimensiatella partecipazione
(che classifica le aree di vita in cui un individeoimpegnato, a cui ha
accesso, ha opportunita o barriere sociali, e iidosono organizzati dalle
aree piu semplici a quelle complesse).

| fattori contestuali sono componenti integrali ldetlassificazione e si

articolano nei fattori ambientali e nei fattori penali. | primi hanno un
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impatto su tutte e tre le dimensioni e sono orgatizdall’ambiente piu
prossimo alla persona a quello piu generale.

Il termine “dimensione” si riferisce ai livelli dunzionamento, mentre il
termine “dominio” denota le categorie in ciascumaahsione.

Le dimensioni dell'l.C.1.D.H.-2 sono concepite comeenti due poli: uno
per indicare i problemi (menomazioni, limitaziorgli@ attivita o restrizioni
nella partecipazione), mentre I'altro per indicaspetti non problematici
(neutri o positivi) di stati funzionali (WHO, 199pag. 12).

La parola “Funzionamento” e usata come termine efttoper gli aspetti
positivi 0 neutri delle dimensioni a livello corgar, individuale o sociale,
mentre “Disabilita” € usata come termine ombreko pproblemi in queste
dimensioni. Le dimensioni sono classificazioni idit ma parallele; cosi le
dimensioni B, A e P possono essere usate da swlemaniera interrelata
per arrivare a una valutazione piu comprensiva.

Ciascuna dimensione identifica i domini che sonotegarie di
classificazione. Il primo qualificatore per ciasaundimensione e
componente € uniforme e specifica l'entitd o [limpoza del
funzionamento o della disabilita in quella categoli secondo qualificatore
e dimensione-specifico ed € spiegato in una seziengnente di ciascuna
dimensione (WHO, 1999, pag. 14).

Come risultato di prove sul campo e consultaziamadte il processo di
revisione sono state introdotte le nuove caratteis nell’'l.C.1.D.H.-2: tultti

i concetti (le tre dimensioni di disabilita e lengponenti ambientali) e tutte
le categorie all'interno delle tre dimensioni sdnozionalmente definiti; le
dimensioni sono designate da termini neutri; ihtiele “disabilita” usato
nell'l.C.I1.D.H. é stato sostituito dalla dimensioativita e “'handicap” e
stato riformulato come “partecipazione”: cio haaalotto una connotazione
positiva di tale dimensione (WHO, 1999, pag. 1&9n la formulazione
della bozza beta dell'l.C.I.D.H.-2 iniziarono leoge sul campo con
impostazione transculturale e multisettoriale, ckie conclusero nel
Settembre 2000.
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Alla stesura, elaborazione e validazione della auchassificazione hanno
partecipato piu di settanta Paesi per un lavoratdysiu di sette anni. Sulla
base delle osservazioni raccolte in questo per@do seguito al consulto
con i centri collaboratori del’lOMS e con {Committee of Experts on
Measurement and Classificatiodel’lOMS venne prodotta la versione
precedente a quella finale dell’'l.C.I.D.H.-2 (Dicera 2001). Questa, dopo
essere stata sottoposta a revisione dal Comitag¢guigo dellOMS nel
gennaio 2001, diede vita alla versione finale d€ll1.D.H.-2, presentata e
accettata, nella 54Norld Health Assembly 22 maggio 2001, con il nome
di International Classification of Functioning, Disability and Helal{ICF).
Nell’Aprile 2002 si é svolta a Trieste |AWHO Conference on Health and
Disability”, la quale ha presentato I'ICF ai Ministri dellear8ta e del
Welfare provenienti da 75 Paesi, con lo scopoididare una discussione
tra i principali referenti politici sui concettisii sistemi di classificazione e
di misura. L’obiettivo finale & stato poi quello giomuovere I'impegno dei
Ministri della Sanita per [l'utilizzo e [Il'applicazi® della nuova
Classificazione Internazionale del’lOMS e di apuretavolo di discussione
sulle prospettive di applicazione della Classifioag Internazionale a

livello mondiale (Leonardi, 2005).

2.9. ICF: La Classificazione Internazionale del Fumionamento, della
Disabilita e della Salute

Il modello descritto nell'ICF riflette i cambiamendi prospettiva nella
disabilita presenti sin dagli anni Settanta e reeptincipi alla base dell'ICF:
universalismo, approccio integrato, modello intivate multidimensionale
del funzionamento e della disabilita (Leonardi, 200

L’ICF rappresenta il modello di riferimento perdascrizione della salute e
degli stati a essa correlati, proponendosi come alassificazione delle
“componenti della salute”, assumendo una posizioeeatrale rispetto
all’eziologia e permettendo ai ricercatori e anii di fare inferenze causali

mediante metodi scientifici appropriati (OMS, 2004)
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Tramite I'ICF & possibile ricavare informazioniwgturate sulla salute sia a
livello delle funzioni (inclusa la sfera mentale) @elle strutture
dell’organismo umano, sia a livello dell’attivita dna persona e della sua
partecipazione alle situazioni di vita.

Contrariamente all'lCD-10, in cui vengono classfe le condizioni di
salute in quanto tali (malattie, disturbi, lesioegc.), nellICF vengono
invece classificati il funzionamento e la disabil#ssociati alle condizioni di
salute. Le due classificazioni insieme costituigcamo strumento per
descrivere e mettere a confronto salute, morbiétamortalita delle
popolazioni in un contesto internazionale (Wag@6e04).

L’ICD-10 fornisce una diagnosi classificatoria @ethalattie, dei disturbi o
di altri stati di salute, e questa informazione asricchisce poi delle
informazioni ricavate dall’'ICF, relative al funziamento reale e quotidiano
del soggetto (lanes, 2004). La classificazione N&icola una serie di
importanti cambiamenti a livello culturale sui cetic di salute, di
funzionamento e, soprattutto, di disabilita. Perlttndempo, infatti, il
concetto di salute € stato sovrapposto a quellasdenza di malattia, un
modello prettamente di stampo medico-organicisearelsentemente é stato
ampliato con altre componenti. La salute, pero Bosolo I'assenza di
malattia, ma pud essere sintetizzata come uno slatontera persona;
pertanto € benessere strettamente legato al fuarpemto umano a tutti i
livelli: biologico, psicologico e sociale. L'inclimne dellambiente nella
definizione dello stato di salute e di fondamentaiportanza: la salute di
un individuo colpisce direttamente il suo contesliovita, cosi come
guestocolpisce la salute delle persone (per eseraplivello di leggi,
atteggiamenti, barriere, inquinamento ambientalestiess situazionale)
(Leonardi, 2005).

Per mezzo dellICF, 'OMS propone un modello unsade di salute e
disabilita. Quello di salute e infatti un concettawiltidimensionale, cosi
come quello di disabilita. La disabilita non & Hoplema di un gruppo

minoritario all’interno della comunita, quanto gagto una condizione che

73



ognuno puo sperimentare durante la propria VvitéCE’quindi non € una
classificazione che riguarda una minoranza ma raguautti, poiché tutti
possono avere una condizione di salute che, in amesto ambientale
sfavorevole, causa disabilita. L'ICF non classifiegpersone ma gli stati di
salute ad essi correlati (Leonardi, 2003). Inolti€F non si pone ad uno
dei due poli del continuum tra modello medico e silmdsociale, bensi
adotta un modello integrativo tra i due, detto Biopsociale, che permette
di avere una visione piu ampia di tutti i processli disablement e fornisce
un’altra considerazione della persona.

Rifacendosi alle moderne teorie della compleskitdisabilita € la risultante
delle interazioni reciproche fra le lesioni o lemamazioni a livello delle
strutture e funzioni del corpo, le limitazioni dattivita, le restrizioni della
partecipazione e i fattori contestuali (Leonar@02).

Inoltre, mentre [I'l.C.I.D.H. tendeva a seguire unoduallo lineare
sequenziale, I'IlCF compie un’innovazione anche gestp punto: adotta
infatti un modello interattivo, nel quale le moliep componenti si
influenzano a vicenda, allontanandosi da un peocoasisale prestabilito e
unilaterale.

Un altro principio fondamentale € quello della ari’'ICF mette infatti
tutte le condizioni di salute sullo stesso piaremza distinzioni sulle cause,
sulla eziologia; a parita di patologia, vengonoliamati i contesti sociale,
familiare, abitativo o lavorativo della persondtittattori che possono avere
un peso non indifferente sulla qualita della viMentre gli indicatori
tradizionali si basano sui tassi di mortalita, A(pone come centrale la
qualita della vita delle persone affette da unalpgta, e permette quindi di
evidenziare come le persone convivono con la lomdizione e come sia
possibile migliorarla affinché possano contare siesistenza produttiva e
serena (Leonardi, 2003).

Il contesto assume un’importanza fondamentaleohaizione della persona

viene analizzata non singolarmente, ma inseritanieterminato contesto
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che puo facilitare le sue condizioni, o indurrecessesso una qualche
disabilita.

Un ulteriore principio fondamentale dellICF e laas applicabilita alle
diverse culture: non distorto sulla base dellauraltoccidentale, ma basato
su equivalenze concettuali e funzionali della dfesezione, traducibilita,
utilizzabilita. Inoltre, 'ICF e proiettato lungautto il ciclo di vita della
persona, invece che limitarsi a considerare esausente I'eta adulta.

Lo scopo generale delllCF e quello di fornire ungbaggio standard e
unificato che serva da modello di riferimento pedescrizione della salute
e degli stati ad essa correlati. Si pone inoltte abiettivi, come quello di
fornire una base scientifica per la comprensiorie studio della salute,
delle condizioni, delle conseguenze e cause datamtiiad essa correlate;
inoltre, esso mira a stabilire un linguaggio compee la descrizione della
salute e delle condizioni ad essa correlate, atlops di migliorare la
comunicazione fra i diversi utilizzatori; permeitteltre di rendere possibile
il confronto tra dati raccolti in Paesi, disciplisanitarie e in periodi diversi,
e fornisce uno schema di codifica sistematico peisiemi informativi
sanitari (OMS, 2004).

L’ICF puo essere utile per un’ampia gamma di apgiioni diverse, come
ad esempio l'ambito della previdenza sociale, dellalutazione
dell'assistenza sanitaria e delle ricerche stahstisu popolazioni a livello
locale, nazionale e internazionale. Esso offre stnattura concettuale per
I'organizzazione delle informazioni che e applitalall’assistenza sanitaria
personale e al miglioramento della partecipazidtra\erso la rimozione o
la diminuzione degli ostacoli sociali e la promomai supporto sociale e di
facilitatori (OMS, 2004, pag. 17).

Le informazioni fornite dall'lICF sono una descrizéodelle situazioni che
riguardano il funzionamento umano e le sue resitnizie la classificazione

serve da modello di riferimento per I'organizzaaah queste informazioni.
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L’'ICF organizza le informazioni in due parti, laimppa si occupa del
Funzionamento e Disabilita, mentre la seconda pagearda i Fattori
Contestuali (OMS, 2004).

Il concetto di Funzionamento si allontana dalla che®@ concezione di
“abilitd residua”, promuovendo invece una visionasifiva. Esso € un
termine ombrello utilizzato nellICF per indicareli gaspetti positivi
dell'interazione tra una persona, con le sue caoowiidli salute, e i fattori
contestuali relativi a quell'individuo, che possassere fattori ambientali o
personali.

Il funzionamento di una persona, dunque, € descrin dalla sua
condizione di salute (per cui, per esempio, una@ex cardiopatica non
potra effettuare sforzi fisici troppo intensi e joregati) sia dall’ambiente in
cui vive (la stessa persona dovra cercare di Inmitlasuo stato di tensione
ma, qualora il suo contesto relazionale sia stréss&io avra una ricaduta
anche sul suo livello di funzionamento) (Leona2di05).

Il concetto di disabilita rappresenta la maggiareovazione dell’'ICF. La
disabilitd e il termine che indica gli aspetti nigadell'interazione fra
l'individuo e il suo ambiente. Tali aspetti negaticomprendono le
menomazioni (a livello di funzione e/o strutturamarea) fisiche, ma anche
le limitazioni che la persona incontra nel corstladsua vita a causa della
cattiva interazione fra la sua condizione fisicaneambiente svantaggiato,
che in qualche maniera ostacola la persona.

L’'uso del termine disabilita, con I'eliminazionelldeparola “handicap”, non
rappresenta unicamente una modificazione semamtiaaimplica 'uscita
dal modello lineare adottato dall'l.C.1.D.H., nalale si faceva riferimento
al ruolo dellambiente unicamente come contenitdreattese e richieste
(Leonardi, 2005). La prima parte dell'ICF, relatiabFunzionamento e alla
Disabilitd, comprende due componenti: la prima congmte riguarda il
Corpo e comprende due classificazioni, una perutezibni dei sistemi
corporei e una per le strutture corporee; la semaamponente riguarda

invece l'Attivita e Partecipazione, e comprendegeemma completa dei
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domini che indicano gli aspetti del funzionamento wha prospettiva sia
individuale che sociale (OMS, 2004). Le concezidniFunzionamento e
della Disabilitd possono essere espresse in due. i@adun lato possono
essere usate per indicare problemi (ad esempio mmeenioni, limitazione

dell’attivita o restrizione della partecipazionaggruppati sotto il termine
ombrello Disabilita); dall’altro possono indicarep&tti non problematici
(neutri) della salute e gli stati ad essa corretaggruppati sotto il termine
ombrello Funzionamento.

Queste componenti del funzionamento e della disabivengono

interpretate attraverso quattro costrutti sepanaticorrelati. Questi costrutti
vengono resi operativi utilizzando i Qualificatodiei codici numerici che
specificano I'estensione o la gravita del funzioeato o della disabilita in
una determinata categoria, o il grado in cui untofat ambientale
rappresenta un facilitatore o una barriera. Leifumz le strutture corporee
possono essere classificate attraverso cambiameinsistemi fisiologici o

in strutture anatomiche (OMS, 2004). Le funzionrpowee sono definite
come le funzioni fisiologiche dei sistemi corporenentre le strutture
corporee sono le parti anatomiche del corpo (colnergani, gli arti e le

loro componenti); le menomazioni sono definite copreblemi nella

funzione e nella struttura del corpo, intesi conma wleviazione o una
perdita significative. Le funzioni corporee compiteno otto domini: le

funzioni mentali, le funzioni sensoriali e il dodgrle funzioni della voce e
dell’eloquio, le funzioni dei sistemi cardiovasa@a ematologico,

immunologico e dell'apparato respiratorio, le fuwrdi dell’apparato

digerente e dei sistemi metabolico ed endocrinfyrieioni genitourinarie e
riproduttive, le funzioni neuro-muscoloscheletriche correlate al

movimento, le funzioni della cute e delle struttwarelate. Le strutture
corporee comprendono otto domini: le strutture sistema nervoso, le
strutture visive, uditive e quelle ad esse coreglk strutture coinvolte nella
voce e nell’eloquio, le strutture dei sistemi cawdiscolare, immunologico e

dell'apparato respiratorio, le strutture correlatBapparato digerente e ai
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sistemi metabolico ed endocrino, le strutture datee ai sistemi
genitourinario e riproduttivo, le strutture coritelal movimento e la cute e
le strutture correlate (OMS, 2004).

La seconda componente dell’lCF comprende I'Attiatéa Partecipazione:
la prima e definibile come I'esecuzione di un coimp di un’azione da
parte di un individuo, mentre la seconda e il colgimento in una
situazione di vita. Le limitazioni dell'attivita so le difficolta che un
individuo puo incontrare nell’eseguire delle atéyi mentre le restrizioni
della partecipazione sono i problemi che un indivigpud sperimentare nel
coinvolgimento nelle situazioni di vita (OMS, 20Qzgg. 28). | domini per
la componente Attivita e Partecipazione sono pitasieim un unico elenco
che copre l'intera gamma delle aree di vita. La gonente puo essere usata
per indicare attivita (a) o partecipazione (p) trambi. | domini relativi alla
componente attivita e partecipazione comprendorapptendimento e
applicazione della conoscenza; i compiti e ricleelitcarattere generale; la
comunicazione ; la mobilita; la cura della progr&sona; la vita domestica,
le interazioni e relazioni interpersonali; le pipali aree della vita; la vita di
comunita, sociale e civica.

I domini di questa componente sono qualificati diie qualificatori
performancee capacita Con il termine performance si intende “cio che
I'individuo fa nel suo ambiente corrente”; dal martee che tale ambiente
include i contesti sociali, la performance pu0 essmtesa come un
coinvolgimento nelle “situazioni di vita” o “lI'espenza vissuta” dalla
persona nel reale contesto in cui vive” (WHO, 2Qt4dg. 15).

Tale contesto include i fattori ambientali, tutli gspetti del mondo fisico,
sociale e degli atteggiamenti che vengono codificatla componente
fattori ambientali. Per capacita si intende “l'@hildi un individuo di
eseguire un compito o un’azione”. Questo costruttdo scopo di indicare il
piu alto livello probabile di funzionamento che yrexrsona puo raggiungere
in un dato dominio, in un dato momento. Per vatutkr piena abilita

dell'individuo, si avrebbe bisogno di un ambientanslardizzato che
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neutralizzi I'impatto di diversi ambienti sull’aii& dell'individuo (WHO,
2001, pag. 15). Lo scarto tra capacita e performaappresenta I'impatto
dell’ambiente e puo fornire indicazioni utili in mi@ all’intervento che puo
essere fatto per modificare I'ambiente al fine dglrarare la performance
(Masala, Petretto, 2008).

La seconda parte delllCF e costituita dai Fatt@ontestuali, che
concernono tutte le caratteristiche, gli aspettglie attributi di oggetti,
strutture e organizzazioni, disposizione dei seéndz agenzie presenti
nellambiente fisico e sociale, nel quale le peess@onducono la propria
vita, e comprendono due componenti, i Fattori Amtak e i Fattori
Personali. La prima componente € un elenco di Faffmbientali, che
comprendono I'ambiente fisico, sociale e degli ggtamenti in cui le
persone vivono e conducono la loro esistenza.

Questi fattori sono esterni agli individui e possoavere un’influenza
positiva o negativa sulla partecipazione dell'indisxo come membro della
societa, sulla capacita dell'individuo di eseguamoni o compiti o sul suo
funzionamento o sulla struttura del corpo (OMS,400

| Fattori Ambientali sono organizzati in modo dadewziare due differenti
livelli, uno individuale, che include le caratteithe fisiche e materiali
dell’'ambiente in cui l'individuo si trova e in chia un contatto diretto con
altre persone, e uno sociale, che comprende I&wtusociali formali e
informali, i servizi e le principali interazioni k& comunita o nella societa
che hanno un impatto sugli individui.

| fattori ambientali interagiscono con le compomet¢lla prima parte
dell'lCF, e la disabilita viene definita come lanseguenza o il risultato di
una complessa reazione tra la condizione di sdiut@ individuo e i fattori
personali, e i fattori ambientali che rappresenti@narcostanze in cui vive
I'individuo. A causa di questa relazione, ambiefitiersi possono avere un
impatto molto diverso sullo stesso individuo corawerta condizione di
salute (OMS, 2004).
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| fattori ambientali possono rappresentare, peledetrsone con particolari
condizioni di salute, dei “facilitatori”, favorendia performance, o delle
“barriere”, con un effetto limitante.

I termini “facilitatore” e “barriera” fanno riferi@nto a tutti quei fattori,
come ambienti fisici accessibili, ausili, tecnolgnonché atteggiamenti
delle persone, servizi, sistemi e politiche, la agsenza o presenza puo
modificare la performance di una persona, riducaeed@ condizione di
disabilitd o al contrario limitandone il funzionante creando disabilita
(Leonardi, 2005).

La seconda componente include i Fattori Persowakja il background
personale della vita e dell’esistenza di un indieide rappresentano quelle
caratteristiche dell'individuo che non fanno pat&dla condizione di salute,
come il sesso, la razza, l'eta, la forma fisicastite di vita, le abitudini,
'educazione ricevuta, la capacita di adattament@struzione, la
professione, i modelli di comportamento e gli stiéiratteriali. Tuttavia, i
Fattori Personali non sono classificati nellICF qoanto eccessivamente
soggetti a variabilita sociale e culturale (WHOQZ2)

Proprio per la sua cornice flessibile, per la caetgdza delle sue
classificazioni, e per il fatto che ciascun domiaitunzionalmente definito,
'ICF pud essere usato per una molteplicita di cise rispondono ad
un’ampia gamma di questioni riguardanti I'ambitanido, la ricerca e lo
sviluppo delle politiche sociali (WHO, 2002). Le pdipazioni dell’ICF
possono essere distinte a seconda del livello @inianto. Per quanto
riguarda il livello individuale, I'lCF pu0 esserdilizzato per la valutazione
del livello di funzionamento della persona, pemgiaare un trattamento o
un intervento che possano massimizzare il funziemo) per la
valutazione dei risultati di tali trattamenti, p&x comunicazione tra i
professionisti della salute e i servizi sociali.ligello istituzionale invece
'ICF pud essere utilizzato a scopo educativo, angllanificazione delle
risorse e dello sviluppo, per il miglioramento dedjualita, per la gestione e

la valutazione dei risultati. A livello sociale CF puo essere impiegato per
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criteri di idoneita, per promuovere i diritti comebenefici di sicurezza
sociale, la pensione di disabilita, il risarcimergo|'assicurazione del
lavoratore, per lo sviluppo di politiche sociaficiuse le riforme legislative,
I regolamenti e le linee guida, per la definiziatidegislazioni per I'anti-
discriminazione, per la valutazione dei bisognilelglersone con diversi
livelli di disabilita, per la valutazione ambiergalper una progettazione
universale, per [lattuazione di mandati per [lacdatta,
nell'identificazione di facilitatori e barriere anentali, e per i cambiamenti
nelle politiche sociali (WHO, 2002).

Puo inoltre essere d’aiuto nella produzione staklist nella pianificazione
dei bisogni e nella ricerca epidemiologica (UjcizB03).

Inoltre, I'ICF fornisce una cornice per la ricergaterdisciplinare sulla
disabilitd e per ottenere risultati comparabili. adizionalmente, gli
scienziati misuravano gli esiti delle condizionisadilute contando sui dati di
mortalita. Piu recentemente, la preoccupazionerrinonale sugli esiti
delle cure sanitarie si € spostata sulla valutazidal funzionamento al
livello dell'intera esistenza umana, nella vita tidiana. Vi era quindi la
necessita di una classificazione universalmentdéicgiyile e di strumenti di
valutazione, sia per i livelli di attivita che perlivelli complessivi di
partecipazione, sia nelle aree di base che nei detia vita sociale (WHO,
2002).

L'ICF pone le nozioni di “salute” e “inabilita” st una nuova luce.
Riconosce che ogni essere umano possa subire giopegento dello stato
di salute, in grado di determinare una certa itabil’ ICF mette in primo
piano l'esperienza dell'inabilita, riconoscendolan® esperienza umana
universale. Spostando I'attenzione dalla causaffdito, pone tutti gli stati
di salute su una base paritaria, permettendo ufia@dn mediante un metro
comune, quello della salute e dell'inabilita (Brtiadd, 2002).

L'ICF introduce il concetto innovativo della clasazione dello stato di
salute della persona, spostando il focus del pnadlsu come le persone

vivono rispetto al proprio contesto fisico, psiggitm, storico, culturale e su
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come tali condizioni possano essere miglioratetaco¢ate dalla possibilita
concreta di poter raggiungere una vita soddisfacentivello sociale e
produttivo. Di conseguenza, ogni processo rivolinigliorare la condizione
e a favorire l'integrazione delle persone con digab richiederebbe

un’azione sociale e alla societa in senso lato bkarerichiesta la
responsabilita di attuare i cambiamenti comportdaalere ambientali

necessari a consentire a queste persone la lana petecipazione in tutti i
momenti della vita (Leonardi, 2005).

L’ICF sara una base essenziale per la standardizeazei dati riguardanti
tutti gli aspetti del funzionamento umano e delkadilita. L'ICF sara usato
dalle persone con disabilita e dai professionistiyalutare i servizi di cura
sanitaria che trattano la malattia cronica e lalllga, come i centri di

riabilitazione, le case di cura, e gli istituti gisiatrici. L'ICF sara utile per le
persone con tutte le forme di disabilita, non sp&r identificare i loro

bisogni sanitari e riabilitativi, ma anche per mése I'effetto dell’ambiente
fisico e sociale sugli svantaggi che vivono nebielvita. Dal punto di vista
dell’economia della salute, I'lCF aiutera a mordi@ e spiegare i costi di
cura e di altre disabilita. Misurando il funzionamte e le disabilita sara
possibile quantificare la perdita di produttivitalesuo impatto sulla vita
delle persone in ogni societa.

La classificazione sara inoltre usata per la valotee dei programmi di
intervento. In qualche Paese sviluppato, I'ICF esulo modello della
disabilita e stato introdotto nella legislazioneedle politiche sociali. Ci si

aspetta che I'ICF possa divenire lo standard méadweer i dati sulla

disabilita e un modello di politiche sociali e sandtrodotto nella

legislazione di molti piu Paesi intorno al globo\W, 2002).
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Capitolo I

Disabilita:; Il Modello Biomedico e il Modello Socla

Nell'ultimo cinquantennio la definizione e la cld&gszione delle disabilita
hanno subito un profondo processo di revisionafezenamento.

Il primo modello, denominatbiomedico ha dominato per la maggior parte
del XX secolo, inquadrando la disabilitd come ureviakzione dalla
normalita a carico di una struttura o funzione @sigica, fisiologica o
anatomica, causata da malattia, trauma o altrord@pd975, 1977).

In contrapposizione a questo paradigma, si sviluppdodello sociale il
quale identificava la disabilitd con un costruttciale, costituito da un
insieme di condizioni, attivita e relazioni (Oliyet986, 1990). In questa
prospettiva, le limitazioni che le persone disalmicontrano nell’ambito
dell’educazione e dell'occupazione sono il risutadell’atteggiamento
sociale nei riguardi dei loro bisogni e capacita. dnseguenza, lo
svantaggio percepito da questi cittadini derivaiddallimento del contesto
sociale nel rispondere alle loro esigenze ed agpma(Gartner, Joe, 1987).
Il modello biomedico e stato caratterizzato da pmione scientifica forte
che vede nella sequenpaservazione-dati-teorie esplicative dei risultati
nella scissione tra dati della realta, la soggédtie il contesto, i presupposti
di un sapere oggettivo.

Il modello sociale mette in discussione questi ypeesti, assumendo la
disabilita come concetto fondato sulle interazialaye i significati che si

generano sono costruiti socialmente.
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L’adozione di ogni particolare punto di vista sullssabilita produce un
approccio ogni volta diverso non solo nel modo ddere la persona
disabile, ma anche nel progettare e nell'operarecampo educativo e

sociale in tale ambito (Medeghini, Valtellina, 2006

3.1. Il modello biomedico

Dalla meta del XIX secolo, il modello biomedico tate il paradigma
prevalente e ha costituito il fondamento concettulla moderna medicina
scientifica (Capra, 1984). Tale modello &€ cosi dig® un imperativo
culturale e le sue limitazioni sono state semplmasnente trascurate: in
breve, il modello ha acquisito lo status di dogma.

In ambito scientifico, un modello viene messo iscdssione o0 abbandonato
guando non riesce a render conto adeguatameni#ididati. Un dogma, al
contrario, fa si che i dati divergenti vengano &wmente adattati al
modello, oppure vengano esclusi. Il dogma biomedidniede che tutte le
malattie, inclusa quella “mentale”, siano concditzate in termini di
disequilibrio di sottostanti meccanismi fisici. Ciconsente solo due
alternative mediante le quali riconciliare comporéato e malattia: quella
riduzionista, che afferma che tutti i fenomeni camamentali della
malattia devono essere concettualizzati in termimgrincipi fisico-chimici,

e quella esclusionista, che sostiene che tuttoclki® non é suscettibile di
spiegazione deve essere escluso dalla categanaldittia (Engel, 1977).

I modello biomedico considera il corpo una macehinomplessa e
I'anatomia, la fisiologia e lo studio delle malattassumono la massima
importanza. | medici inoltre iniziarono a formulageidizi su cosa doveva
essere considerato “normale” e cosa invece dovessere considerato
“patologico”.

Le invenzioni moderne come lo stetoscopio o il wscopio aiutarono
queste attivita, e varie scoperte, per esempiolajseii micro organismi,
diedero nuova forma alla professione medica aumeotee la credibilita, il

prestigio e il potere (French, Swain, 2008).
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I modello biomedico era saldamente radicato nehsfggo cartesiano:
Descartes infatti introdusse la netta separaziare a@nima e corpo,
unitamente all’idea che il corpo € una macchina phé essere capita
completamente in funzione della disposizione €uleionamento delle sue
parti. Una persona sana era come un orologio bstrutio in condizioni
meccaniche perfette, una persona malata come Uogarde cui parti non
funzionavano nel modo appropriato.

Seguendo I'approccio cartesiano, la scienza mediedimitata al tentativo
di capire i meccanismi biologici che hanno parteaadtivo funzionamento
di varie parti del corpo. Tali meccanismi vengotwdgati dal punto di vista
della biologia cellulare e molecolare, escludendgnioinfluenza di
circostanze non biologiche su processi biologiad@, 1984).

Il paradigma biomedico si fonda su diversi princi@ loro collegati: il
riduzionismg secondo il quale qualsiasi altro livello di asaldentificabile
nello studio delluomo, secondo una prospettivarsiiico-sanitaria, deve
essere ricondotto a quello biologico ad esso dattes.

La visione riduzionistica del mondo, delineatasa dine del XVII secolo,
rifletteva i principi dell'illuminismo e provoco un rivoluzione nella
scienza. Francesco Bacone infatti stabili I'obwettifinale del nuovo
paradigma scientifico: la conoscenza, ottenutaawtso la riduzione
dell'oggetto di studio alla sua forma fondamentalerebbe dato la facolta
di controllare 'ambiente e migliorare la vita.

Descartes riteneva che il mondo fosse diviso inrdgei separati e distinti:
mente e materia. L'universo materiale, che compreadgli organismi
viventi, era una macchina che poteva essere compreglio analizzandone
le piu piccole parti. Il riduzionismo e quindi umesi secondo la quale i
fenomeni complessi sono tutti riconducibili ad umico principio
essenziale, alle loro parti elementari, per scopril principio fondamentale
sottostante.

Secondo lo spirito medico riduzionistico, i problemenivano analizzati

procedendo verso frammenti sempre piu piccoli: talezione della vita a
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fenomeni molecolari non consentiva pero di compeeada condizione
umana nello stato di salute e di malattia.

Infatti, concentrandosi su parti del corpo sempte giccole, la medicina
moderna ha perso di vista il paziente come essasno. Inoltre, spesso la
terapia medica fa affidamento su forze esterne gecglivinterventi chirurgici
o farmacologici, ma non prende in considerazionepdtenziale di
guarigione presente nel paziente (Capra, 1984).

Un’altra caratteristica fondante il modello biommaliconsiste nel principio
del dualismo mente-corpahe separa il mentale dal somatico, trascurando
le influenze reciproche tra i due. Come ha osserniahgel (1977),
all'interno di questa cornice non trovano spaziodieensioni sociali,
psicologiche e comportamentali della malattia. Bngiero dualistico
favorisce il processo di categorizzazione in quargmmuove la
dicotomizzazione “o/0”. Inoltre, attraverso un’a® precisione e uno
studio rigoroso si puo ottenere la certezza detmoscenze (Cigoli,
Mariotti, 2002).

I modello biomedico assume che la malattia posssere pienamente
spiegata in quanto serie di deviazioni dalla nowoatituita da variabili
biologiche (somatiche) misurabili (Giarelli, 2009)ale approccio utilizza
come riferimento concettuale la categoria di noitadad, di conseguenza,
considera la malattia come un’interruzione deligsnhormale.

Ne consegue la richiesta di un intervento speti@isper ricondurre la
situazione ad uno stato di normalita: in questaagibne cio che € in
evidenza ¢ il sapere medico e specialistico chesglicano attraverso la
definizione della malattia o del deficit e deglitarventi correttivi e
riabilitativi da mettere in atto (Medeghini, Valiah, 2006). Il corpo umano
era considerato una macchina che poteva esseliezatalscomponendola
nelle sue parti; la malattia era vista come il ieattftunzionamento di
meccanismi biologici che venivano studiati dal pudi vista della biologia
cellulare e molecolare; il ruolo del medico corerst nell'intervenire per

correggere il cattivo funzionamento di un meccaoispecifico.
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Questa prospettiva, proprio perché centrata esaominte sulla relazione
causale “morbo-malattia-cura” e sulla prospettiveativa, non era in grado
di comprendere nel suo dominio teorico le situazlegate alla cronicita
(Medeghini, Valtellina, 2006).

Il focus dell’attenzione medica & centrato sulldatia, non sulla persona. |
protagonisti della consultazione sono due: la rtialatI'esperto che la cura,
unico depositario della conoscenza, mentre il pazjeportatore della
malattia, € relegato nel ruolo di ricettore passletie decisioni del medico.
Inoltre, la selezione delle informazioni é rivo#talo a quelle funzionali alla
mappa biomedica, eliminando a priori quelle che sono biologiche e
riconducendo il contenuto della comunicazione tedito e paziente alla
dimensione biologica della patologia.

Un altro principio su cui si fonda il modello biodieo consiste nello
schema eziologico classicda causalita lineare € l'unico meccanismo
esplicativo che indica come Ilmalattia si sviluppa e come avviene |l
cambiamento. Per curare la malattia deve eswkmetificata una causa
isolata che porta a quell’effetto, ossia la maattina voltadentificata, la
causa va isolata e bloccata o impedito il suo iolter funzionamento
patologico attraverso molteplici interventi mediCigoli, Mariotti, 2002).
Tuttavia, tale schema patogenetico non permettévdaik spiegazione a
numerosissimi disturbi, che non presentavano aldes@ne strutturale.
Tale eziologia localistica € anche monocausale: moandendo in
considerazione i fattori ambientali esterni e lariat dell'individuo, essa si
concentra sui soli fattori biologici interni allganismo. La malattia diviene
cosi un semplice guasto circoscritto e astoricallpzato in una parte
precisa del corpo-macchina (Giarelli, 2004).

Il modello biomedico considerava la disabilita conmea deviazione dalla
normalita, definendola un deficit corporeo, fismoentale che colpisce una
persona, limitandone la partecipazione sociale.

Seguendo una logica di causa-effetto, una malattia trauma provoca un

deficit nell’organismo, a cui consegue l'incapadidare determinate cose,
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la quale produce uno svantaggio sociale o un hapdi§econdo questo
approccio, la disabilita deriva quindi chiaramedtdé deficit di un individuo.
Gli interventi proposti vertono principalmente sulcure e mirano alla
guarigione del singolo o per lo meno al suo riada#nto alla societa.

Con il passare degli anni, il modello biomedicodttirato a sé numerose
critiche. La crisi che ne é conseguita ha apertstdiada ad una piu ampia
considerazione dei fattori implicati nella salutéinterazione nella
definizione dello stato di salute e di malattia ityarocessi che agiscono a
livello macro (come l'esistenza di sostegno socialela presenza di
depressione) e processi che agiscono a livelloonfemme squilibri a livello
biochimico e cellulare), la natura multifattoriadelle cause che agiscono
sulla salute e sulla malattia e degli effetti chegti ultimi possono avere, la
non distinguibilita della mente e del corpo nelifiiienza sulle condizioni di
salute di un individuo. La salute non & uno stdite deve essere solamente
salvaguardato: la salute € un obiettivo che devseres conseguito
positivamente mediante un’attenzione alle necegtiitardine biologico,
psicologico e sociale (I.Re.F., 2007).

Naturalmente, il modello biomedico ha avuto dei tpuh forza su cui
basarsi. Innanzitutto la sua semplicita, dovuta aliarezza dello schema
eziologico classico, nel quale ad una causa bictogeguiva un effetto
patologico; I'evento malattia era analizzato atrgo la scomposizione in
elementi minimi che lo costituiscono e lo esaun&co

La sua predittivita, dal momento che la malatta gEmpre I'effetto di una
causa biologicamente identificabile, che si ripnégea in soggetti diversi:
la costanza dei rapporti di causa-effetto consangivmedico non solo di
diagnosticare le malattia ma di indicarne la pragno

La chiarezza del metodo clinico, che propone gktbivi che devono essere
raggiunti, sia generali, propri della scienza madithe specifici, ossia gli
scopi che ciascun medico deve conseguire nel d@i$mcontro clinico.

La possibilita di verificare la correttezza dellaaghosi, ossia delle

affermazioni del singolo medico, attraverso I'asiatinatomopatologica. La
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chiara e semplice identificazione dell'oggetto @rtmenza della scienza
medica consente la verifica di ipotesi attravelstisegno sperimentale.

La sua insegnabilita: infatti, le competenze clwice le acquisizioni
teoriche della medicina possono essere trasmesse di fatto avviene in
tutte le Universita.

Per quanto riguarda invece i punti di debolezzayralautori hanno ritenuto
il modello biomedico troppo semplicistico; inoltregsso enfatizza
esageratamente la menomazione e da per scontateelaz&éone causale
diretta tra menomazione e disabilita.

Il modello biomedico non € in grado di tenere iffisiente considerazione
la dimensione personale e sociale della disab#ithe troppo limitato per
guidare le attuali tendenze in tema di sicurezzaat® (Dal Pozzo et al.,
2006).

Gli ulteriori limiti del modello biomedico sono: ldisumanizzazione del
paziente, il quale viene identificato in un orgamis parcellizzato nei suoi
diversi organi e apparati, in modo da renderlo tgge e funzionale al
metodo riduzionista; l'iperspecializzazione diagmnzs e terapeutica della
patologia di un organo o di un apparato, per @itéhzione al particolare fa
perdere di vista lintero; l'ipermedicalizzazionessia la lettura in chiave
medico-biologica dei fenomeni anche quando non sprapriamente
medici, in quanto non riconducibili ad alterazionbiologiche
necessariamente patologiche (Di Taranto, 2006).

Un’altra critica riguarda il fatto che, a causa si@b approccio alla malattia
come un problema individuale, la disabilita vienstar come una “tragedia
personale” del singolo. Gli handicap, in questaspettiva, sono considerati
come anormalita intrinseche, o deficit, che impeoti® all’individuo di
compiere le attivita della vita quotidiana, ivi lasa la capacita di ricoprire
ruoli sociali di un certo valore (Barnes, 2006).

In conseguenza a questa privatizzazione dell’'cgigifella disabilita,
I'attribuzione di responsabilita per il trattamenmtella disabilita € anch’esso
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privatizzata, poggiando unicamente sull'individuosealla sua famiglia
(Smart, 2006).

La visione dell’approccio biomedico implica cheglaestione fondamentale
della diseguaglianza sociale si riduca a causegiiche. Nella prospettiva
biomedica alla disabilita 'unita di analisi & dtsta dall’handicap fisico, e
il metodo predominante di ricerca € puramente @onwmirLe spiegazioni
biomediche della disabilita mancano di individuale cause della
diseguaglianza sociale, poiche si basano sullanteak applicazione di
paradigmi biomedici a problemi che sono essenziaienesociali. Nel
modello biomedico e lindividuo ad essere il centtel problema, e la
rimozione della diseguaglianza trovera il suo nsaes metodo di
realizzazione nella cura, ossia nel cambiamentd;indéviduo (Marra,
2009).

Da una prospettiva biomedica, le diseguaglianzéabaubite dai disabili
possono ritenersi originate dalla diversita biabagfra individui, e percio
attribuite alla condizione fisica e legate al cofBarnes, 2006). Numerosi
autori hanno criticato I'impostazione riduzionistidel modello biomedico.
Engel (1977), in particolare, sosteneva la necessimpliare I'approccio
alla malattia, al fine di includere gli aspettigssociali.

Secondo il modello medico, un disturbo non diveallamprovviso una
specifica malattia e non e equivalente ad essmoliello medico di un
disturbo € un processo che inizia con il riconogeita dei sintomi e arriva
all'individuazione di una specifica malattia di cwEono conosciute
I'eziologia e la patogenesi e il cui trattamentoagionale e specifico. Si
tratta di una tassonomia che a partire dai sinfynwa ai raggruppamenti di
sintomi, da questi alle sindromi, e giunge infilke analattie con la loro
specifica patogenesi e patologia. Inoltre, secdadgel (1977) dovrebbero
essere considerate le distorsioni introdotte daialenza riduzionista nel
considerare una specifica malattia come esclusimtamearatterizzata in
termini della piu piccola componente isolabile aeeimplicazioni causali;

ancor piu critica e la tesi secondo cui la desigmaz“malattia” non sarebbe
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applicabile in assenza di perturbazioni a livellochimico. Il fatto di
concentrarsi sull’aspetto biomedico escludendolqymicosociale distorce
le prospettive e interferisce anche con la curapdeiente (Engel, 1977).
Inoltre, il riduzionismo crea profondi fraintendinte quando giunge a
negare limpatto di condizioni non biologiche surogessi biologici
(Holman, 1976). L’analisi riduzionistica dell’'uonomme una macchina non
puo fornire una comprensione completa della corspbesdei problemi
umani. La ricerca biomedica dovra essere integnaten sistema piu ampio
di cura sanitaria in cui le manifestazioni di ogrfermita umana siano viste
come risultanti dall'interazione di mente, corparabiente, e siano studiate
e trattate in accordo con questa concezione. Liadezdi un tale concetto
olistico ed ecologico di salute richiedera non sotanutamento concettuale
radicale della scienza medica, ma anche una cengistieducazione del
pubblico. Molte persone infatti aderiscono ostinaate al modello
biomedico perché temono che si esamini il lorcestii vita e che lo si
confronti col loro comportamento patologico: an&chffrontare una tale
situazione imbarazzante e spesso dolorosa, esstioms nel delegare ogni
responsabilita per la loro salute al medico e améi. Inoltre, come
membri della societa si tende a usare la diagnesica come una
copertura di problemi sociali (Capra, 1984).

Nel modello biomedico, la presenza dimostrabile uha specifica
deviazione biochimica € generalmente considerata specifico criterio
diagnostico di malattia. Tuttavia, in termini dipesienza umana della
malattia, i dati di laboratorio possono indicareltasdo la malattia
potenziale, non leffettiva realta della malattia quel dato momento.
L’alterazione potrebbe essere presente, ma il ptzigotrebbe non essere
ammalato. Il difetto biochimico costituisce solooudei tanti fattori la cui
complessa interazione puo culminare in un dist@ttigo o in una malattia
conclamata, e non puo essere usato per spiegtoalalta malattia (Engel,
1960).
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Per stabilire una relazione tra particolari procésschimici e i dati clinici
della malattia si rende necessario un approcciomale e scientifico ai dati
comportamentali e psicosociali, essendo questmite con cui il paziente
riferisce la maggior parte dei fenomeni clinici.nlodello biomedico non
riserva sufficiente attenzione a questa esigenza,irmmooraggia invece a
sorvolare sul resoconto verbale del paziente dandggior rilievo alle
procedure tecniche ed alle misurazioni di laboratoJn esame delle
correlazioni tra i dati clinici e quelli di laborato richiede non solo metodi
attendibili di raccolta dei dati clinici, in partilare una notevole abilita nella
raccolta dell’anamnesi, ma anche una conoscenbasd delle componenti
psicologiche, sociali e culturali con cui i paziesdmunicano i sintomi della
malattia (Engel, 1977).

Le piu essenziali abilita del medico implicano lsidapacita di elicitare un
accurato resoconto verbale dell’esperienza persodal paziente, sia il
saperla correttamente analizzare. Il modello bicome@ynora sia il rigore
richiesto per ottenere un’anamnesi attendibile)asiaecessita di analizzare
il significato del resoconto del paziente tantdammini psicologici, sociall,
e culturali quanto in termini anatomici, fisiologie biochimici (Engel,
1973). Cosi, il medico dovrebbe accedere al mondatp del paziente,
assumendo ragionevolmente che l'accesso alle imoni potrebbe
dipendere da quello. E fondamentale quindi il rmssimento del paziente
come l'iniziatore e il collaboratore nel processaon un mero obiettivo di
studio. Il medico, a sua volta, € un osservatorgdepgante che, nel
processo di ascolto del resoconto del pazienterdetta il suo sistema di
vista interno per la comparazione e la classifmai Il mezzo ¢ il dialogo,
che include a diversi livelli I'essere in comuniorieondividere le
esperienze), cosi come la comunicazione (lo scardbi;mformazioni).
L’osservazione (punto di vista esterno), lintrozpae (punto di vista
interno), e il dialogo (intervista) sono la trianeetodologica di base per lo
studio clinico e per l'interpretazione dei datiestifici del paziente (Engel,

1997). | fattori psicologici e sociali sono cruciael determinare se e
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guando i pazienti portatori di qualche malattizigianno a vedere se stessi
o ad essere visti dagli altri come malati.

Il difetto biochimico puo determinare alcune caastiche della malattia,
ma non necessariamente determina il momento itaqueérsona si ammala
o accetta il ruolo di malato o lo status di pazerit trattamento medico
indirizzato solo all’'anomalia biochimica non ne@g&amente restituisce la
salute al paziente persino a fronte di una docuatemnisoluzione o una
cospicua riduzione dell'alterazione. Altri fattopossono contribuire al
mantenimento dello status di paziente persino ahté alla guarigione in
termini biochimici. Le variabili psicologiche e sak sono in gran parte
responsabili delle discrepanze tra la correzionéademalia biologica e
I'esito del trattamento (Engel, 1977).

Anche nella somministrazione di terapie specifiagheomportamento del
medico e la relazione tra medico e paziente inffaaon notevolmente in
modo positivo 0 negativo I'esito terapeutico. St di effetti psicologici
che possono modificare direttamente I'esperienzamdlattia o colpire
indirettamente i processi biochimici evidenziatiegti ultimi in virtu delle
interazioni tra reazioni psicofisiologiche e pragiebiochimici implicati
nella malattia. Inoltre, il successo nella somnira@one di terapie
specifiche e limitato dalla capacita del medicanfluenzare e modificare il
comportamento del paziente indirizzandolo verso mamamenti adeguati
alle condizioni di salute. Per sapere come induemequillita nel paziente ed
aumentare la sua fiducia nei poteri di guarigioakendedico il solo carisma
non basta, ma sono necessarie competenze e gisidalogiche. Questi
elementi sono pero esclusi dalla cornice biome(kcael, 1977).
Nonostante i benefici delle proposte mediche peuralpazienti disabili, le
persone erano spesso altamente critiche non solocomfronti del
trattamento che ricevevano, ma anche del modo ini @rofessionisti
sanitari comunicavano con loro. Questo modello etinale presenta il
corpo in termini di una complessa macchina chaeds attenzione quando

alcune parti o processi funzionano in modo “anoehal
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Nonostante questo punto di vista abbia portato namtee crescita della
conoscenza biologica e un’imponente capacita érvenire medicalmente
in alcuni processi biologici, ha distolto I'atteame dall’importanza dei
processi comunicativi tra professionisti e assisti concettualizzazione
biomedica della malattia e della menomazione halizi@nalmente
incoraggiato i clinici ad ascoltare i pazienti saiella misura in cui essi
potevano far luce sulla loro patologia e contribuguindi ad una diagnosi
efficace.

Tale ascolto tuttavia non e sufficiente e la coroamione tra persone
disabili e professionisti della salute richiede yaaita di potere all'interno
della relazione. Un altro punto del modello bioneedthe € stato piu volte
messo in discussione riguarda la cosiddetta “médieezione della
disabilita”. Come sottolinea Barnes (1999), tale dioa&lizzazione ha
trasformato le vite delle persone disabili: I'irdsse medico si € esteso sino
ad includere la selezione di condizioni educatiee pambini disabili, la
valutazione e I'assegnazione del lavoro ai disaullilti, la determinazione
dell'idoneita per i sussidi pubblici e la presooizé di aiuti ed
equipaggiamenti tecnici. Come figure esperte d&deieta, i medici hanno
grande potere e questo da loro controllo suglittisipadamentali della vita
delle persone, dove esse dovrebbero vivere, seeliogro o no lavorare, in
che tipo di scuola dovrebbero andare, che tipo ehebci e servizi
dovrebbero ricevere e, nel caso di bambini disatwh ancora nati, se essi
dovrebbero o no vivere (Oliver, 1990). Lintera ogpemedica e di
riabilitazione €& fondata su un’ideologia di norrtalie questo ha
implicazioni di vasta portata per i trattamenti. koopo € restituire la
persona disabile alla normalita. Dove questo ngossibile, I'obiettivo é
quello di riportare la persona disabile ad unoosilgtiu possibile vicino alla
normalita; qualsiasi sia il costo in termini di da# e sofferenza delle
persone disabili, € sempre giustificato e giusiliile dall'ideologia della
legge della normalita. Inoltre, la professione maga causa del suo potere

e la sua dominanza, ha generato un’ampia gammaaedidpprofessioni a
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sua stessa immagine, ciascuna di esse attrezzatia ggesso motivo: il
ripristino della normalita.

Le persone disabili, sia individualmente che cbilamente, hanno
cominciato a rifiutare le prescrizioni della soai&hormalizzante”, e l'intera
gamma di attivita professionali che tenta di rigfota. Al contrario, si sta
chiedendo l'accettazione della societa per qubli si €, e non per come la
societa vorrebbe che fossero.

Secondo Oliver (1990), la disabilita € uno stattiale e non una condizione
medica. | medici sono stati addestrati a diagnasgica trattare e a curare le
malattie, ma non ad alleviare le condizioni socddle circostanze. Potrebbe
essere appropriato per i medici trattare malattieutti i tipi; inoltre, i
medici potrebbero avere un ruolo da giocare naltedelle persone disabili:
stabilendo la loro condizione iniziale, trattandlcuae malattie in cui
potrebbero derivare e che potrebbero essere ctilegan la disabilita
oppure no. La disabilita come uno stato socialairgd termine non e
trattabile e certamente non e curabile. Da qui englersone disabili
sperimentano molti interventi medici che si rivelanappropriati 0 spesso
opprimenti (Oliver, 1990).

I modello biomedico, definendo la disabilita ummante come una
questione medica, che richiede alti livelli di espeza, addestramento e
tecnologia, presta credibilita scientifica all'idezne tutte le difficolta
sperimentate dalle persone con disabilita sianaisililtato delle loro
anormalita o inferiorita fisiche. Al contrario, ntioindividui con disabilita
riferiscono che le loro difficolta piu grandi noarnmo nulla a che fare con la
disabilita in sé stessa: le loro maggiori diffiéoltsono il risultato
dell'isolamento sociale, del pregiudizio, e dellscdiminazione (Smart,
2006).

Inoltre, le ben definite normative principali delthsabilita sollevano la
societa da qualsiasi necessita di fornire accomed&imL’intero focus
dell'attenzione e centrato sul cambiamento indigldu (mediante la

riabilitazione), piuttosto che sul cambiamento ankale
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('accomodamento). La disabilita €& creduta essera ulisfunzione,
un’anormalita, una patologia, un disturbo o un ttiifeé considerata una
devianza, non una differenza valorizzata. Di consaga, gli individui con
disabilita capiscono di appartenere ad un gruppoaluato,
indipendentemente dai loro attributi individualgidoro successi o dalle
loro risorse. Spesso gli individui con disabilitiadine accettano il ruolo di
inferiorita e devianza del disabile. Altri, comegiluppo dei Sordi, rifiutano
il “ruolo di disabile” e si considerano un gruppaltarale definito dall'uso
del Linguaggio Americano dei Segni, invece che Grappo di disabili’.
Secondo numerosi autori, appartenenti soprattuttcn@dello sociale, il
modello biomedico, patologizzando e privatizzandalisabilita, sollevava
la societd da qualsiasi responsabilita di occupdedia questione della
disabilita. Era compito dell'individuo disabile dtiasi e conformarsi alla
societa (Smart, 2006).

In conclusione, questi assunti evidenziano comendldello biomedico,
lineare, meccanicista, impermeabile alle variabitibientali, non potesse

essere funzionale al trattamento efficace delRiitilio con disabilita.

3.2. Il modello sociale

Nato come espressione dell’attivismo delle persdisabili, il modello

sociale della disabilita ha influenzato non sollaimtmodo di concepire e
trattare la disabilita, ma ha influito significasimente sul campo dei
Disability StudiegTerzi, 2004).

I modello sociale della disabilita esiste in mpliei versioni, e cio

restituisce I'immagine di un paradigma eterogensatterizzato al suo
interno da complesse tensioni dialettiche (Ferfu@€04). Di seguito

saranno prese in considerazione le due principatsioni del modello

sociale della disabilita, sviluppate in Inghiltereanegli Stati Uniti. Una
versione, che si ispira alla teoria marxista, ¢aratza I'area inglese e ruota
attorno all’idea secondo la quale l'organizzazioseciale produce

I'esperienza di discriminazione delle persone disalb modello sociale
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inglese analizza le strutture sociali e il loro attp sulle persone disabili.
Questa prospettiva evidenzia il ruolo dell’orgaaizione sociale, soprattutto
dei mezzi di produzione, nellimpedire a determénaitegorie, tra cui i
disabili, la piena partecipazione alla societaemiini occupazionali e di
cittadinanza attiva. Secondo tale approccio, liesohe dal mondo della
produzione, fondato su un presupposto abilistegeele persone disabili in
una posizione di marginalita e di dipendenza. Meritrmodello sociale
inglese si richiama al neomarxismo, quello staansée, noto come modello
del minority group combina l'analisi marxista con una prospettivéitica
fondata sui diritti civili e costituzionali (Medegh, 2006).

Il modello sociale della disabilita & stato chiaméta grande idea” dal
Movimento Inglese della Disabilita (Hasler, 1993yiluppato negli anni
Settanta dagli attivisti dellnion of the Physically Impaired Against
Segregation(UPIAS), ha ricevuto una credibilita accademica raetd il
lavoro di Vic Finkelstein, Colin Barnes e in padiiare Mike Oliver.

I modello medico, concettualizzando la disabiltame un problema
individuale, avrebbe lasciato sostanzialmente enale le strutture
economiche e sociali che penalizzano le persorabdidligFerretti, 2004). In
contrasto con le precedenti definizioni, 'TUPIASlefini la disabilita come
un qualcosa che una societa intollerante ad ogmhdodi imperfezione
biologica attribuiva e imponeva alla vita delle gmre con menomazioni.

La responsabilita dello svantaggio vissuto dallespee con disabilita e
spostata dall'individuo disabile alle organizzaziced istituzioni della
societa contemporanea (Marra, 2009). I modelloiad®ce diventato la
prova del nove delle politiche della disabilita linghilterra, usato dai
movimenti delle persone disabili per distinguere diganizzazioni, le
politiche, le leggi e le idee progressive da queledeguate (Shakespeare,
Watson, 2002).

Il modello sociale inglese contiene diversi elemehiave: esso dichiara
che le persone disabili sono come un gruppo soo@heesso e distingue tra

le menomazioni che le persone hanno e I'oppressibaeesse vivono. Tale
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modello definisce la disabilita come un’oppressisneiale, non una forma
di menomazione.

La matrice teorica dalla quale si sono sviluppa&eahalisi critiche piu
importanti del modello sociale inglese € quella deterialismo storico.
Muovendo dalla considerazione di come la sociologoam si sia mai
dedicata adeguatamente allo studio della disabiliBver evidenzia la
presenza di una teoria implicita ma sempre detemé nella
caratterizzazione della persona disabile. Si trde¢léa teoria della disabilita
come “tragedia personale”, ed é toccato alle persiisabili stesse elaborare
una critica a questa teoria implicita e costruiedledalternative adeguate,
che possono essere individuate come la “teoriaaddifabilita come
oppressione sociale” (Medeghini, Valtellina, 2006).

Non e stato solo il modello medico a formare unatrczione della
disabilita: Oliver evidenzia infatti anche il coibito in questo senso da
parte della societa. Quindi, le definizioni relatialla disabilita non sono
razionalmente determinate, ma piuttosto socialmeotruite. Infatti, la
disabilitd & determinata dai significati individuattribuiti a particolari
menomazioni fisiche e mentali. Le disabilita vengodefinite come
problemi sociali attraverso sforzi riusciti di gpip potenti di
commercializzare i loro propri interessi. Consedesrente, i cosiddetti
criteri “obiettivi” della disabilita riflettono i pegiudizi, gli interessi e le
valutazioni morali di quelle persone in una posieiopolitica influente
(Albrecht and Levy, 1981).

Secondo Oliver, I'esclusione sociale dei disabilstata favorita da due
dinamiche cui il sistema capitalistico avrebbe frnil suo supporto
ideologico: la tendenza all’individualizzazione @& fnedicalizzazione dei
meccanismi di controllo sociale. Su di esse si o costruzione del
prototipo di individuo fisicamente idoneo, qualeesuwpposto per |l
“normale” funzionamento della societa. In questasiome del modello
sociale la disabilita € un problema in quanto ‘daista non e in grado di

fornire servizi appropriati e assicurare adeguataenehe i bisogni delle
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persone disabili siano completamente presi in dengzione dalla propria
organizzazione sociale” (Oliver, 1995, pag. 32dlthe, Oliver sostiene che
la categoria della disabilita sia I'esito di un pesso di costruzione sociale
derivante dalle politiche sociali messe in atto cafronti della disabilita
stessa. Cosi, egli definisce la disabilita come palitica pubblica. E la
politica stessa che definisce cosa sia la disabilit questa definizione si
riconosce il fatto che la disabilita implica un plema o uno svantaggio,
che richiede un’azione compensatoria o migliorativa concezione non
cerca di specificare se il problema sia localizzatell'individuo o
nellambiente, né tenta di identificare la logica lthse per misure che
vengono prese in reazione ad uno svantaggio péocgpiiver, 1990). Tali
politiche rappresentano la credenza ufficiale dstof che la disabilita
costituisca una circostanza svantaggiosa, chegsbhbi’agenzia pubblica o
privata ad offrire un qualche tipo di risposta. ltrey tali ideologie hanno
influenzato questa costruzione sociale al punttadaiventare la disabilita
come un problema di svantaggio individuale, cheedessere rimediato
attraverso lo sviluppo di politiche sociali appriape. Le ideologie sono cosi
profondamente integrate nella consapevolezza socked diventano “fatti”:
in questo modo, chiunque sa che la disabilita ettagedia personale per
gli individui che ne sono afflitti; da qui, I'ideogia diventa senso comune.
Queste considerazioni hanno contribuito all’esdasidelle persone disabili
dalla vita sociale ed economica e hanno influenatoolitiche che hanno
posto le persone disabili in posti segregati comse aesidenziali, scuole
speciali e asili. La teoria della tragedia persenlah fatto in modo che
venissero assicurate politiche attrezzate per agimome delle persone
disabili, invece di abilitare esse a farle autonoreate (Oliver, 1990).

L’idea della dipendenza e stata usata per costsaicgalmente il problema
della disabilita, insieme ad un’ampia gamma di ot sociali che sono
stati ricostruiti in modo simile in molti Paesi adatisti. Sotto la forma della
compassione le persone sono state incoraggiatdesisieome vittime delle

circostanze; invece di essere visti come individai,persone venivano
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categorizzate in gruppi ed etichettate per il lstato dipendente, definite
come disoccupate ed handicappate. In questo madeyd fiducia in sé
stessi era minata, ed essi imparavano a pensaréaziene del Governo
potesse agire sulle loro vite. Oliver si oppona alledenza che I'idea della
dipendenza sia naturale. Egli infatti sostiene ebkga sia creata attraverso
I'applicazione di particolari politiche sociali, dana gamma di forze
economiche, politiche, sociali, tecnologiche eldgiche (Oliver, 1990).
Non e solo l'intrusione della medicina nelleduca® a creare dipendenza,
attraverso l'accettazione da parte delle persorsabdi del ruolo di
“malato”. Infatti, gli individui disabili si vedon@ome pietosi perché sono
socializzati nell'accettare la disabilita come trzaedia personale.

Il modello sociale é stato estremamente importpataél movimento inglese
per la disabilita, per due ragioni. Primo, essodentificato una strategia
politica, che consiste nella rimozione delle baeieSe le persone con
menomazioni sono disabilitate dalla societa, laoméa € di smantellare
queste barriere disabilitanti, in modo da promuevémclusione delle
persone con menomazioni. Invece di inseguire umategfia di cure
mediche, o riabilitazione, € meglio seguire unategfia di cambiamento
sociale, forse anche la totale trasformazione dedleieta (Shakespeare,
Watson, 2002).

Il secondo impatto del modello sociale €& statoespéirsone disabili stesse.
Sostituire la visione medica tradizionale dellaadiista, nella quale i
problemi derivano da disturbi nel corpo, con qudka modello sociale, per
la quale i problemi derivano dall'oppressione slegialiventava molto
vantaggioso per gli individui disabili.

Improvvisamente, le persone erano in grado di eaghe non erano loro ad
avere torto, ma bensi la societa, e non eranodatover cambiare, ma la
societa. Parte dell’efficacia di tale modello pene dalla sua semplicita.
Essa potrebbe essere ridotta allo slogan “disatulitlalla societa, non dal
corpo”. Le organizzazioni e le politiche potrebbesssere valutate

facilmente: esse usano il termine “persone digabgfi (modello sociale)
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oppure usano il termine “persone con disabilita’oiello medico)? Si
focalizzano sulla rimozione delle barriere, oppsud’intervento medico e
sulla riabilitazione? Psicologicamente, I'impegncellel persone nei
confronti del modello sociale era basato sul fatte avrebbe trasformato la
loro autostima (Shakespeare, Watson, 2002).

Se il modello sociale inglese fin dai suoi esordichiama al neomarxismo,
quello statunitense, noto come modello deihority group e fondato
sull’assunto che le persone disabili siano soggelie stesse forme di
pregiudizio, discriminazione e segregazione impoate altri gruppi
oppressi, differenziati dal resto della popolaziosella base di
caratteristiche come etnia, genere o eta (Mededd@i6).

Questa prospettiva ricalca l'impostazione utilizzaper analizzare le
disuguaglianze di genere e di razza e stabilisceanallelo tra il ricorso ad
argomentazioni di natura biologica per legittimBoppressione di cui sono
vittime le minoranze sociali con I'oppressione disiabili, sebbene nel caso
della disabilita 'uso dell’elemento biologico pagau un dato di realta. Le
condizioni di poverta e di disoccupazione non diweo dalle limitazioni
biologiche, ma sono bensi il prodotto di relazisaciali influenzate dalle
rappresentazioni culturali della disabilita e dd#htita sociale del disabile
come “anormale” (Abberley, 1987).

All'interno di questa prospettiva, la disabilitavista simile alla razza o al
genere, in cui la discriminazione e il pregiudizsono le forze che
impediscono alle persone con disabilita di ottethengiena inclusione della
societa. L’enfasi e posta sull'ottenere gli stehgsiti e la stessa protezione
davanti alla legge. Hahn ha sottolineato I'impor&adel regno della politica
e dei movimenti sociali nella costruzione dellenti& dei disabili. Secondo
Goffman, le persone non sono semplicemente deviantjuesto caso in
riferimento alla disabilitd), ma diventano deviagtiando sono etichettate
come tali.

A questo proposito, egli ha proposto il concettstdima indicante quegli

attributi discriminativi utilizzati per descrivergna persona: nel caso della
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disabilita sono rappresentati dal deficit, dallanocenza di abilita e dalla
conseguente incapacita di assumere ruoli e respilitssasociali. In tal
modo l'identita delle persone disabili viene defnattraverso I'attributo piu
visibile, perché maggiormente dissonante dalla momtesa, come ad
esempio il ritardo mentale, rompendo cosi il caratipositivo che potevano
avere gli altri attributi. Lo stigma nasce quindal dsociale, da quel
complesso di norme e attributi attraverso cui dinigcono categorie e
I'appartenenza a una di queste categorie (Mededi0i6).

La prospettiva dei gruppi minoritari non vede lasdtiilita come
conseguenza di qualche deficit personale ma bemsne c situata
nell’ambiente esterno. Inoltre, tale modello cadlda fonte dell’oppressione
sociale subita dalle persone con disabilita netbighe socio-istituzionali
dei gruppi professionali dominanti. L'enfasi suiriti legali ha fatto
aumentare il riconoscimento del fatto che le pezsdisabili comprendono
un gruppo minoritario con molti degli stessi probledi altri etnie
svantaggiate o di altri segmenti razziali delle glapioni. | cittadini disabili
si devono confrontare con le barriere architettomiccon i trasporti e gli
accomodamenti pubblici che |li hanno esclusi dalléivia sociali,
economiche e politiche piu comuni; molti individdiisabili vengono
assegnati a scuole “speciali” o separate, e moftilmanno mai ricevuto una
gualsiasi educazione.

Le persone disabili sono state oggetto non solstatieotipi, ma anche di
stigmatizzazione, rendendole I'obiettivo dell’avsiene e dell’'ostracismo.
Gli studi sugli atteggiamenti sociali hanno rivelain’estesa intolleranza
verso le persone disabili, riferibile agli indicatalella discriminazione
contro gli altri gruppi minoritari (Hahn, 1985).

Un importante contributo al modello sociale amer@a stato sviluppato
dall'Independent Living MovemelitLM). Secondo i suoi sostenitori, i
principi cardine della filosofia e dell’azione du&sto movimento sono
rappresentati dall'uguaglianza dei diritti, dell@ripopportunita, dal rispetto

di sé e dallautodeterminazione. Il punto di paztere I'affermazione del
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diritto di scelta della persona disabile, e il camsente rifiuto di
conformarsi alle aspettative connesse con il rgoldale di malato. Inoltre,
affinche 1 disabili possano vivere in maniera iratigente, occorreva
considerare i condizionamenti esercitati dai fatonbientali sulle capacita
dell'individuo. La soluzione deve essere ricercagdl’autotutela da parte
dei disabili, nell’eliminazione delle barriere deisti e nella facolta di
scegliere i corsi di azione piu idonei. L’accentpasto su termini quali de-
istituzionalizzazione, demedicalizzazionsedf-help(Ferrucci, 2004).

I modello sociale della disabilita si € occupatouthia serie di diverse
dicotomie. Prima di tutto, tale modello compie utigcriminazione tra
menomazione e disabilita: la prima é considerataecimdividuale e privata,
mentre la seconda e vista come strutturale e prebbMentre i medici Si
alleavano alla medicina per cercare un rimedio @omazione, la reale
priorita era accettare la menomazione e rimuovareisabilita. Come |l
genere, cosi la disabilita € un fenomeno culturatmee storicamente
specifico, invece che un’essenza universalmenteutanie (Shakespeare,
2002).

Una seconda dicotomia riguarda la distinzione Itraadello sociale della
disabilita da quello medico: mentre il primo defice la disabilita come una
creazione sociale, il secondo la definisce il taingi deficit individuale.
Mentre il modello medico cerca di ridurre i comgieproblemi delle
persone disabili mediante la prevenzione, la curka eiabilitazione, il
modello sociale mira alla rimozione delle barriead,una legislazione anti-
discriminazione, alla vita indipendente e ad altrisposte contro
I'oppressione sociale.

La terza dicotomia presa in considerazione e quelkiva alla distinzione
tra persone disabili e persone non disabili. GHividui disabili sono
considerati come un gruppo oppresso, e spessadeneenon disabili e le
organizzazioni (come quelle professionali e ditéjrsono le cause o i
partecipanti di tale oppressione. Le leggi civiine un mezzo utile a

risolvere il problema della disabilita (Shakespea@?2). Il modello sociale
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si avvicina alla disabilita incentrando I'analisii Sorocessi e sulle forze
sociali che fanno si che le persone affette da meammni evidenti
diventino disabili.

Una particolare rilevanza, all'interno di questaostruzione, e rivestita dalla
corretta identificazione delle forze strutturali neateriali che incidono
sullinclusione/esclusione sociale del disabilea e forze strutturali e le
relazioni materiali di potere in grado piu di altch determinare la
condizione di disabilita, spiccano quelle che ermapogdalla divisione del
lavoro. La divisione del lavoro e I'economia d’inega, basata sul lavoro in
fabbrica, ha infatti escluso una pluralita di peesalalla partecipazione al
lavoro retribuito. Altri autori hanno posto I'acdersul ruolo della cultura e
delle idee e nel costruire etichette di disab#itauoli sociali (Marra, 2009).
La maggior parte degli autori concorda sul fatte &mnto le forze culturali
guanto gli aspetti materiali giocano un ruolo intpote nel creare
I'esperienza sociale collettiva della disabilita.

Secondo l'interpretazione del modello sociale, isakilita € costituita da
tutti quegli impedimenti che impongono restrizioai coloro che sono
classificati come persone con disabilita: pregiwdizindividuale,
discriminazione istituzionale, edifici inaccessibikistemi di trasporto
inutilizzabili, sistemi di istruzione separata, tsimazioni lavorative che
escludono, e cosi via. Le conseguenze di quediméaito della societa,
inoltre, non si limitano a ricadere sugli individuié avvengono in maniera
casuale, ma affliggono in maniera sistematica ahlls quale categoria
sociale che le subisce come discriminazione socistikuzionalizzata
(Marra, 2009).

La prospettiva ispirata al modello sociale non néggortanza o il valore
di interventi appropriati nella vita delle persoran disabilita fondati sulla
condizione individuale del soggetto, siano essabtiaailla medicina, sulla
riabilitazione, sullistruzione o sul lavoro, madinzza l'attenzione sui

limiti di questi interventi, tesi a favorire l'ingsione in una societa
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comunque costruita da “soggetti non-disabili” pepdgetti non-disabili”
(Barnes, 2006).

Inoltre, contrariamente all’'approccio medico traoimale, di tipo
individualistico, nel modello sociale & presenteddliberato tentativo di
spostare I'attenzione dalle limitazioni funziondklle persone disabili ai
problemi causati dagli ambienti disabilitanti, darere e da culture che
rendono disabili.

Il modello sociale &€ considerato un approccio cpiega quali problemi
specifici vengono vissuti dalle persone con dis@hilconsiderando la
totalita dei fattori ambientali e culturali cherndono disabili.

Fra i vari fattori disabilitanti sono compresi tliszione non accessibile, i
sistemi di comunicazione e quelli informatici, gimbienti di lavoro, i
sussidi di invalidita inadeguati, i servizi sanitar di solidarieta sociale
discriminatori, i trasporti inaccessibili, gli emif pubblici e gli alloggi con
barriere, nonché I'immagine negativa che svalutpdesone con disabilita
trasmessa dai media.

Il modello sociale della disabilita € uno strumemimn cui € possibile
smascherare le tendenze “disabilitanti” della gacraoderna, in modo da
generare politiche e pratiche in grado di facifiato sradicamento. Non e
una teoria, anche se é stata il fondamento peviloppo di un approccio
pratico onnicomprensivo, come spiegato nel lavorwlide Oliver (Barnes,
2006). Quindi non € la menomazione che crea labiliga e la
menomazione non e la disabilita, ossia non e fecdifa del funzionamento
individuale legato a menomazioni di natura fisiemsoriale o intellettiva
che genera il problema della disabilita, ma la liga e il risultato di
un’organizzazione sociale che opera per restrinigeagtivita di persone con
menomazioni ponendo sul loro percorso delle bargwciali (Ferrucci,
2004).

Si tratta di un punto di vista che ribalta la viomolto diffusa che
considera una menomazione come una sfortuna, dragedia, che ritiene

che i problemi delle persone disabili derivino pipalmente o
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esclusivamente dalla loro menomazione, che lalt@hone (o il ritornare
comunque il piu vicino possibile al funzionamentormale) debba essere |l
principale scopo cui lavorare e da desiderare, e lehpersone con una
menomazione siano dipendenti, limitate, oggettoieta e compassione.

Le soluzioni proposte dal modello sociale, legala @amozione delle
barriere sociali, ribaltano la visione che ritiaaiee debbano essere le singole
persone a dover trovare il modo di adattarsi allppsste conseguenze
inevitabili del’essere menomate. La disabilita istax come il prodotto di
una organizzazione sociale, in particolare di umattsra economica
capitalista e oppressiva. Un concetto chiave detetio sociale della
disabilita considera gli atteggiamenti nei confrodelle persone con
disabilita come culturalmente, storicamente e $wmaate determinati,
pertanto passibili di modifica (Ferrucci, 2004).

Nel modello sociale della disabilita, infatti, sirge dal rispetto della persona
e delle sue capacita ed abilita, riconoscendo Iandiemne di
discriminazione e di mancanza di pari opportunha givono le persone
menomate.

Il modello rivendica un cambiamento radicale, @lliv culturale e politico.
Le parole chiave di questo modello sono: inclusisneiale, politiche di
mainstreamingsostegno alla vita autonoma, autodeterminatapaendente
ed interindipendente, accessibilita, piena parteigme. E necessario
concentrarsi non solo sui modelli “di salute”, nedorizzare le diversita nel
contesto dei diritti di cittadinanza, nell’'otticaelth promozione di un
cambiamento sociale. Il modello sociale della digabsi basa infatti sul
riconoscimento della diversita umana, sull’empowanhdelle persone con
disabilitd e sulla responsabilizzazione e coinvokgito delle istituzioni e
dell'intera societa, non solo del mondo medico lovdéntariato.

Secondo Pfeiffer (2001), la discriminazione e infmuche accomuna le
diverse versioni del modello sociale e conferisece senso unitario al
paradigma della disabilita. La centralita del cdtweleriva dal constatare

che l'agire di una persona disabile non e condaiondalla sua
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menomazione, se non per un’azione proveniente edgdino che la
discrimina. In questottica, la disabilita non & problema medico, bensi
politico.

Liachowitz (1988) sostiene che leggi e politicheimervento producano
una disabilitd “auto-inflitta”. Se la disabilita pe un problema di
discriminazione, per affrontarlo occorre un’aziguditica tesa a rivendicare
i diritti dei disabili, in particolare i diritti aiili (Ferrucci, 2004).

I modello sociale della disabilita e stato unastento utile sotto molteplici
punti di vista: Shakespeare (2006) ne evidenzianiaggi in tre principali
campi. Primo, é stato efficace dal punto di vistditico, costruendo il
movimento sociale delle persone con disabilitae Tabdello € semplice da
spiegare e facile da capire, e crea un programrmnaaocper il cambiamento
sociale. Il modello inoltre offre un modo chiaror pistinguere gli “alleati”
dai “nemici”. Cio si riduce all’'uso della terming@ da parte delle persone:
I'utilizzo del termine “persone disabilitate” sedmaun approccio del
modello sociale, mentre 'uso del termine “perscna disabilita” segnala
un approccio tradizionale (Shakespeare, 2006).

In riferimento alla seconda area di interesse,tiieando le barriere social
da rimuovere, il modello sociale ha contribuit@diberazione delle persone
disabili. Oliver (2004) sostiene che il modello isbe sia uno strumento
pratico, invece di una teoria, un’idea o un cormett

Il modello sociale dimostra che i problemi dellergmme disabili sono il
risultato dell’oppressione e dell’esclusione saxgiahvece che dei loro
deficits individuali. Ponendo la responsabilita aler sulla societa, si
rimuovono i carichi che sono stati imposti, e side capaci le persone
disabili di partecipare. In Inghilterra, i parteaigi alle campagne hanno
usato la filosofia del modello sociale della disi#gdbiper definire le diverse
forme di discriminazione che subivano le persorsallli, e hanno usato
gueste evidenze come argomentazione con la qualiezae nel 1995 il
Disability Discrimination ActA partire dal decennio successivo, i servizi, le

costruzioni e i trasporti pubblici ebbero I'obbliglh essere accessibili alle
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persone disabili, e la maggior parte delle orgammmi statutarie e
volontarie adottarono I'approccio del modello steia

Relativamente alla terza area, il modello sociaddaddisabilita e stato
efficace psicologicamente, migliorando l'autostidelle persone disabili e
costruendo un senso positivo di identita collettivale modello ha il potere
di cambiare la percezione delle persone disabdi, momento che Il
problema della disabilita non € piu collocato sadividuo, quanto piuttosto
sulla societa e le sue barriere. Quindi non e Isqma disabile a dover
cambiare, ma la societa (Shakespeare, 2006).

Il modello sociale della disabilita ha quindi fatzaito la consapevolezza dei
propri diritti da parte delle persone con disadjldbbinata ad una assertivita
che ha permesso di vivere la propria situazione inaermini individuali
ma inserendola in un contesto piu ampio, che peendébsservarla meglio.
Il problema non e la persona, ma il mondo cherl@aida, il quale non tiene
conto della gamma di diversita che lo abitano (Besrgya, 2007).

Un ulteriore merito del modello sociale della dit&b é stato I'aver
riconosciuto la disabilita come un fenomeno congaeshe richiede diversi
livelli di analisi ed intervento, da quello medieoquello socio-politico,
allontanandosi dal riduzionismo che ha carattetewazba modello medico
della disabilita. L’approccio sociale interpretadalute come uno stato di
benessere complessivo che comprende non solo tfadsco, mentale e
sociale, ma anche l'interazione della persona @mdiente. La malattia o
il deficit non vengono presi isolatamente, ma robatti all’interno della piu
ampia relazione tra fattori sociali, ambientali isici, relazione che puo
spiegare anche l'impatto e le conseguenze che lattraao il deficit
possono avere nel lungo periodo (Medeghini, Vatia]l2006)

Un’altra intuizione € stata quella relativa al dathe la disabilitd non e una
questione minore, che colpisce solo quelle perstaimite come disabili,
guanto piuttosto un’esperienza universale dell’uitaai®liver, 2004).

La semplicitd che ha caratterizzato il modello alecidella disabilita e

tuttavia anche il suo difetto principale.
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| vantaggi del modello sociale della disabilitamaogli slogan e I'ideologia
politica, sono i suoi inconvenienti come profilootieo della disabilita
(Shakespeare, 2006). Inoltre, un problema del nhmd®iciale consiste
nell’aver trascurato la menomazione, un importaagpetto delle vite di
molte persone disabili. Il modello sociale disca®scosi fortemente
'approccio medico e individuale, che rischia disimuare che la
menomazione non e un problema. Mentre altri praficio-politici della
disabilita hanno sviluppato I'importante intuiziodee le persone menomate
vengono disabilitate dalla socieifire chedal loro corpo, il modello sociale
suggerisce che le persone vengono disabilitate daltietanon dai loro
corpi. Gli individui con menomazioni statiche, amen degenerano né sono
causa di complicazioni mediche, potrebbero conardela disabilita come
interamente creata dalla societa. Gli individui shovano in condizioni di
salute degenerative, che potrebbero causare unte moEmatura o una
qualche condizione che crea dolore e sconfortvatro difficile ignorare
I'aspetto negativo della menomazione.

Carol Thomas (1999) tento di sviluppare il modeltwiale includendo cio
che lei chiama “gli effetti della menomazione”, nodo da spiegare le
limitazioni e le difficolta delle condizioni medieh La menomazione puo
avere in sé una parte di negativita, legata alrdolalla fatica, a tutti gli
aspetti corporei dell'esperienza, ma questa espgxigersonale e stata
inizialmente sottorappresentata nel modello socipégché da un lato si
voleva scostare dal modello medico e dall’altrd' alaihione generalizzata,
in quanto entrambi vedono la menomazione come ragedia personale
(Bencivenga, 2007).

L’applicazione del modello sociale si €& focalizzasalla disabilita
(nellaccezione datale nel modello) come se ragmesse lintero
problema. Il rischio € quello di arrivare a ritemehe la menomazione non
abbia alcun ruolo nel determinare le esperienzé gedrsone. Invece di
affrontare le contraddizioni e le complessita debperienze individuali, le

campagne di sensibilizzazione hanno scelto di ptase la menomazione
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come irrilevante, neutrale, talvolta positiva, mairoome la difficolta che
costituisce la realta.

Se i problemi fisici delle persone con disabiliianangono inascoltati
all'interno dello stesso movimento, si rischia dirgeere il contributo di
persone importanti; escludere persone o non a#renterti temi da come
risultato una visione parziale del problema e sniduisce la capacita di
pensare e progettare un mondo meno discriminanteonBscere
I'importanza della menomazione non significa peadare nella trappola del
modello della tragedia personale. Si presenta guedhecessita di un
approccio che riconosca alle persone il dirittoddre il significato che
ritengono piu opportuno alla propria esperienza menomazione
(Bencivenga, 2007).

Una persona puo dare alla propria menomazione nsog@sitivo, neutro o
negativo, e il significato pud variare nel tempocan il susseguirsi di
numerose circostanze. Solo cosi I'esperienza deflaomazione entra a far
parte della esperienza della disabilita e, insiagiealtri aspetti della vita,
forma il senso completo di sé.

Anche la versione inglese del modello sociale déiabilita non e esente
da critiche. | primi ad essere consapevoli dei dimiti sono gli stessi
artefici, i quali precisano che il modello ha uratpta euristica contenuta.
Esso, infatti, non ha la pretesa di spiegare labilisa in quanto tale; bensi
propone una chiave interpretativa della condiziahesvantaggio che
caratterizza le persone disabili. Accade pero d¢bena interpretazioni del
modello tendano ad escludere alcune categoriesdbdi in base al tipo di
menomazione di cui sono portatori (Ferrucci, 20Q4nltre, il modello
sociale non ha ancora elaborato una classificazidea disabilita
socialmente costruita da impiegare per le riceaheiriche. Non € dunque
in grado di fornire dati a supporto delle proprésit con cui indicare ai
policy makerquali debbano essere gli interventi specifici déetafare
sull’organizzazione sociale, in modo da eliminateppressione e la

discriminazione delle persone disabili (Bickenbathl., 1999).
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Liz Crow (1996) sostiene che il modello sociale Ziwmi bene su larga
scala, nellindividuare strutture sociali discriratorie e dimostrando |l
bisogno che siano rispettati i diritti civili, mde a livello personale sia
inadeguato, non essendo capace di includere eesgypare pienamente
'intera gamma di individui con disabilitd. Diverseonsiderazioni
evidenziano la fragilita di questo approccio, ckade a semplificare in
maniera eccessiva la realta dei fatti. Gli elemehé identificano i disabili
come una minoranza oppressa definiscono I'espexidngpecifici gruppi di
individui disabili, ma difficilmente possono apgisi all’'intero universo di
persone con disabilita, la cui composizione é meléwogenea.

Inoltre, I'esistenza degli attributi che qualificandisabili come minoranza
oppressa non possono essere assunti aprioristibtammnsi verificati sul
piano empirico.

La disabilita, intesa come condizione di svantaggiciale, si manifesta
guando le menomazioni e le limitazioni funzionane contestualizzate in
un ambiente fisico e sociale. Tuttavia, a paritdirditazioni funzionali, vi
possono essere contesti disabilitanti e altri ab o sono affatto. Risulta
quindi abbastanza chiaro che il contesto ambieritale fattore necessario
ma non sufficiente per il verificarsi di una siti@®e di svantaggio sociale
(Ferrucci, 2004).

Inoltre, non tutte le condizioni di svantaggio sdei possono definirsi
disabilita. Infatti, il genere, I'etnia, il livelldi istruzione e la classe sociale
di appartenenza sono tutti fattori fortemente datreon lo status sociale.
Cio che tuttavia differenzia la disabilita da ale@ndizioni di svantaggio e
la presenza di menomazioni e/o limitazioni funzionkoltre, sono state
mosse numerose critiche all'articolazione del miodetociale della
disabilita, sulla base delle seguenti riflessiomnanzitutto, il modello
affronta solamente le cause dell’esistenza dellsgoe disabili e non
propone una teoria sociale in grado di orientar@dbtiche significative
complessive che vadano oltre il richiamo ai mezzi pdoduzione;

secondariamente l'accento € posto unicamente guhirte “sociale”,
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introducendo cosi una sorta di omogeneizzazionecoh&rasta invece con
le diverse condizioni, modalita ed espressivitasgnéi nel mondo della
disabilita e che quindi risulta inadeguata per laonmzione
dell’'affermativita disabile; in terzo luogo evita dffrontare il tema del
corpo e dell’esperienza soggettiva della disabi{féedeghini, 2006). In
merito a quest'ultimo punto, Gareth (2001) sottdincome sia limitante
teorizzare la disabilita esclusivamente seconddtida dell'oppressione
sociale. A sostegno di questa critica porta soptattil carattere di
condizione(la disabilita € una categoria potenzialmente “&gjea tutte le
persone in quanto l'essere abili e collocato ndkenporaneita) ed
esperienzialgin quanto attiene anche alla percezione del cerpb senso
esistenziale. Per Gareth la concettualizzazionéa ddibabilita non puo
limitarsi all’assunzione di un particolare puntouista, ma deve proporre
un’analisi multidimensionale che comprenda espedendimensioni
osservative e causali e la relazione tra queste.

Shakespeare e Watson (2002) evidenziano il fat® mienomazione e
disabilita non rappresentano una dicotomia, marodesw piuttosto diversi
punti di un continuum, o differenti aspetti di uswa esperienza. E difficile
determinare dove finisca la menomazione e comiacidisabilita. La
disabilita consiste in una complessa dialettica fditori biologici,
psicologici, culturali e socio politici, che non gsmno essere districati, se
non con qualche imprecisione.

Inoltre, & possibile sfidare i concetti riduzionidel modello biomedico,
senza ricorrere allo stesso crudo determinismondetiello sociale. La
disabilita non dovrebbe essere ridotta ad una et medica e non
dovrebbe essere coperta di significati culturalgatei. Non dovrebbe
neanche essere ridotta ad una mera conseguenedadelere sociali, anche
se gueste potrebbero essere importanti nelle wtie ghersone. Secondo
Morris (1991) il modello sociale tende a negaresgerienza del proprio
corpo, insistendo sul fatto che le differenze fisi@ le restrizioni sarebbero

totalmente create dalla societa, e che sono leebardell’ambiente e dli
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atteggiamenti sociali a rendere tali i soggettiadis. Ma per affermare
questo bisogna negare I'esperienza personale glelfaia limitazione fisica
o intellettiva, della malattia. Non soltanto la merazione e parte
dell'esperienza della disabilita: anche quandetigtbarriere sociali fossero
rimosse, la presenza di menomazioni continuerebbesaludere i disabili
dallo svolgimento di alcune attivita (Ferrucci, 200

Il modello sociale e quello medico concordano suifof che il concetto di
menomazione e quello di disabilita appartengonoua drdini di realta
differenti: il primo é di natura biomedica, il sexto &€ propriamente sociale.
Il modello sociale sviluppa le conseguenze derivdatquesta distinzione,
sostenendo che se la disabilita e un fenomenolsdeisue cause debbono
essere necessariamente ricondotte a fattori so€ialicando il modello
medico per aver assorbito la dimensione socialguella individuale,
riducendola agli aspetti medici, il modello sociake nel rischio opposto
perché assorbe nella dimensione sociale tuttiggleti dell’attivita umana.
Affermando Tlirrilevanza della dimensione biologicanei processi
disabilitanti, di fatto consegna le persone disakil controllo della
medicina. La distinzione tra disabilitd e menomaeialemedicalizza la
disabilita, ma simultaneamente lascia il corpo megio nell’esclusiva
giurisdizione della scienza medica (Ferrucci, 2004)

Inoltre, risulta vitale distinguere tra i differerivelli di intervento, come
sostiene Oliver (1990). Qualche volta risulta maggente appropriato
intervenire a livello medico o individuale, e solsuccessivamente
considerare le alterazioni nellambiente person@k.interventi a livello
fisico, psicologico, ambientale e socio-politiconsola chiave di un
progressivo cambiamento, ma uno non puo sostigliiadtri.

Il cambiamento sociale rimane la misura piu coneet@ per rimuovere i
problemi presentati dalla menomazione e le sueeguenze: questa enfasi
sintetizza la distinzione tra gli studi sulla didiéd e la sociologia medica
(Thomas, 1999). Shakespeare e Watson (2002) saggea inoltre che gli

studi sulla disabilitd non dovrebbero trascurarséta-narrazioni, perché le
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relazioni sociali disabilitanti sono ovunque. Comue, queste risposte
teoriche dovrebbero essere situate in un contegiecifgo: infatti
generalizzare puo essere allettante, ma si dovneddistere alla tentazione.
Shakespeare (2006) si sofferma sul fatto che labdigx non dovrebbe
essere ridotta all'oppressione sociale, e nemmdeobarriere sociali, e
neanche alla menomazione: la disabilita deve essensiderata come
un’interazione tra fattori intrinseci e fattori Bsseci. Tra i fattori intrinseci
si collocano il tipo di menomazione, la gravitatdle menomazione, la
motivazione, I'atteggiamento verso la menomaziorgd obiettivi,
l'autostima e la fiducia. Tra i fattori estrinseszitrovano invece I'ambiente
fisico, gli adattamenti e le strutture sociali, uoli e le aspettative, i
significati e le rappresentazioni culturali. Nortanto vi sono differenze tra
i vari tipi di menomazioni, ma vi sono anche diviérdra persone con lo
stesso tipo di menomazione. Oltre alla considerezidei fattori intrinseci
ed estrinseci, € necessario considerare ultemtori che possono influire
in questo processo, ossia la classe, il genererazlea a cui appartiene

I'individuo.

3.3. Modello biomedico e modello sociale a conframt

La contrapposizione tra modello biomedico e modefiociale ha

caratterizzato i confronti e le differenziazioniegimegli anni, si sono svolti
attorno alla costruzione e alla definizione delleri@ classificazioni di

disabilita, passando dall'lICD e I.C.I.D.H., fondart@mente basati sul
modello biomedico, all'lCF, fondato sul modello psgicosociale

(Medeghini, Valtellina, 2006). Questi due modelbposti della disabilita si
sono confrontati su molteplici punti di interesse.

Innanzitutto, per il paradigma medico la disabil@asostanzialmente un
problema individuale, rappresentato e percepitotemini di tragedia

personale, le cui cause risiedono in una limitazidn natura biomedica e
richiedono interventi da parte di personale speazato, in particolare di

medici ed operatori sanitari (Ferrucci, 2004).
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La presenza di un deficit si riflette sull'identitiella persona disabile, la
quale viene classificata sulla base di stereotippregiudizi che ne
influenzano I'interazione sociale.

La societd assume nei confronti delle persone ifiisai atteggiamento
ambivalente: le politiche sociali infatti combinafeyme di assistenza e di
controllo sociale che tendono a ridurre le pergdisabili a destinatari degli
interventi, limitandone il coinvolgimento e chiedien loro un mero
comportamento adattivo.

Per contro, il paradigma sociale concettualizzadisabilitd come un
problema sociale nel quadro di una vera e progaaid dell’oppressione
sociale di matrice neomarxista. Un simile problem@ essere affrontato
solo mediante un’azione collettiva basata sull’aggne diretta di
responsabilita da parte delle persone disabilidéfinizione dei bisogni e
degli interventi non necessita di professionistjuali tendono a conservare
e riprodurre la situazione di oppressione in cus&ro le persone disabili
(Ferrucci, 2004). Bisogni e interventi devono essdefiniti sulla base
dell’'esperienza personale e collettiva. La distgbilion e piu quindi un
problema del singolo, bensi una situazione in @rs& un intero gruppo
sociale, capace di conferire ai suoi membri un‘idanche si radica nei
comuni interessi e ridefinisce la condizione dirgaggio sociale non come
mancato adattamento del singolo agli standard lsogaanto piuttosto
come discriminazione generata da una specificanagazione sociale. Per
superare questo stato di cose le persone disabitireb agire politicamente,
rivendicando attivamente i propri diritti e promeovo il cambiamento
sociale in una direzione che accresca le loro pib$aidi scelta, in modo da
non dipendere dalle scelte effettuate dai decpsalitici (Ferrucci, 2004).
Brisenden (1998) fa notare che le opinioni dellespee disabili riguardo al
tema della disabilita non sono generalmente prengah la stessa validita
delle opinioni dei professionisti, in particolar@ealli medici. Gli esperti
infatti producono il mito dei disabili attraversdibri, gli articoli e le letture,

e hanno inoltre la fortuna di ricevere un compegpesoi loro sforzi.
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Il modello medico della disabilita si é radicat;nam’enfasi eccessiva sulla
diagnosi clinica, la cui natura e destinata a irglwna visione parziale
dell'individuo disabile.

I modello sociale invece sostiene che per capiesperienza della
disabilita, ci sia la necessita di qualcosa di pei dati medici, che
rimangono comunque necessari per determinare tglvienti medici. Oltre
ai dati, ci sarebbe bisogno di costruire un quathiaro per la comprensione
di cosa significhi essere una persona disabilenimondo mandato avanti
da persone non disabili. Questo implicherebbe isaterare valide ed
importanti le esperienze e le opinioni delle peesoan disabilita. Tuttavia,
se l'esperienza della disabilita viene sempre ptas& in un contesto di
implicazioni mediche, essa sara sempre vista cehatva ad un particolare
insieme di disfunzioni fisiche ed intellettuali eqm altro. In questo modo si
perpetua il mito che le persone disabili richieddémsupervisione medica
come fattore permanente nelle loro vite. Il linggiagutilizzato e il contesto
in cui viene espresso determinera il messaggiogpetli che ascoltano.
Vengono utilizzate molte espressioni colloquiali gefinire un danno o una
menomazione; le persone disabili sono spessoaoste deboli, patetiche.
Brisenden (1998) sottolinea I'importanza dell’esséefiniti come “persone
disabili”, e non semplicemente con il termine “digid dal momento che
tale termine tende a depersonalizzarli in una categndefinita, che nega il
diritto delle persone disabili di vedersi nelladarnicita, definendoli come
membri anonimi di una categoria o di un gruppo.paaola “disabile” e
utilizzata per definire un grande numero di persame non hanno nulla in
comune le une con le altre, eccetto il fatto che fumzionano nello stesso
modo delle persone cosiddette “normali”. Consegeraette, questo grande
numero di persone vengono considerate “anormalihdividuo disabile,
come qualsiasi altra persona, ha una gamma diatmspuo e non puo fare,
una gamma di abilita fisiche e mentali che sonchmiL’unica differenza é
che le persone disabili sono viste per quello a@resono in grado di fare, e
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c’é una generale cecita, una sorta di riflesso owedocializzato, riguardo
alle loro abilita.

Se la societa fosse organizzata su basi piu ugtalitmolti problemi
associati al non essere fisicamente “perfetti” gqlabero scomparire
(Brisenden, 1998).

Secondo il modello sociale, la disabilita poggidlaswostruzione della
societa, non nelle condizioni fisiche dell'indivmulnoltre, soprattutto nel
passato, i medici sono stati fin troppo solertuggerire trattamenti medici e
ospedalizzazioni, anche quando queste non avrelwhiglmrato la qualita
della vita del loro paziente. Al contrario, il ptetna della qualita della vita
e stato spesso dipinto come qualcosa di intrusélbequazione puramente
medica. Il risultato di ci0 e stato una parzialedetta partecipazione della
professione medica alla costruzione della defimeiadlella disabilita. Tale
definizione ha dipinto la disabilitd come un probke esclusivamente
medico, con dei parametri limitati. Il focus del detlo biomedico tendeva
quindi a concentrarsi maggiormente sulla diagndisica, ignorando gli
aspetti sociologici e psicologici della disabilitéa per esempio ignorato il
fatto che spesso le frequenti ospedalizzazionittratiamenti medici in se
stessi costituiscono i fattori piu disabilitantiltessere disabili.

Al contrario, il modello sociale ritiene che si th@bavere una visione della
vita pil ampia, e seguire le persone disabili mehgere le decisioni per sé
stesse, basate su molti altri fattori oltre a quakdici. Dovrebbe essere
compiuta una distinzione tra disabilita e malaitianodo da allontanarsi da
una concezione di disabilita come un problema ss@wmente medico:
mentre la malattia ha manifestazioni fisiche dimadsti, la disabilitd non ha
a che fare con nulla di tangibile, & semplicememiz parte dell’essere una
persona. Le persone disabili cercano di combattenéro le strutture della
societa, che tendono a deresponsabilizzarle, arirgstle in ruoli
predefiniti, e a non lasciare loro nessuna oppd@#gut partecipazione alla
vita sociale. La scelta di una vita indipendenta aaun privilegio conferito

agli individui disabili da una societa generosaamo piuttosto un diritto di

117



tutti gli individui, a prescindere dalla disabilitdi vivere all’interno di una
comunita (Brisenden,1998).

Il modello biomedico considera gli handicap comeraralita intrinseche, o
deficit, che impediscono all'individuo di compiete attivitd della vita
quotidiana, ivi inclusa la capacita di ricoprireliusociali di un certo valore.
Tale approccio implica che la questione fondamendalla diseguaglianza
sociale si riduca a cause biologiche.

Nell’approccio biomedico alla disabilita l'unita danalisi € costituita
dall’handicap fisico, e il metodo predominante dierca € puramente
empirico.

E tuttavia da notare che le spiegazioni biomediia disabilita mancano
di individuare le cause della diseguaglianza secipérche si basano sulla
malintesa applicazione di paradigmi biomedici a bpgmi che sono
essenzialmente sociali. Nel modello biomedico edi¥iduo ad essere il
centro del problema, e la rimozione della disegaagh trovera il suo
necessario metodo di realizzazione nella cura,aos&l cambiamento
dell'individuo (Marra, 2009). Inoltre, il modello &dlico si concentra sulla
cura e sulla riabilitazione come trattamenti dedtial singolo individuo,
mentre il modello sociale ritiene che si debba cdenep un’opera di
modificazione della societa, in modo da renderla pccogliente nei
confronti delle persone disabili.

Il modello medico opera in un contesto in cui pteda dominanza da parte
dei professionisti, che tende a deresponsabiliztq@ziente, collocandolo
nel ruolo di ricettore passivo di cure, esentatglidabblighi sociali e
bisognoso di un aiuto competente. Tale prospettmasidera le persone
malate sempre e solo come pazienti, trascurands tptalmente gli aspetti
soggettivi della persona. Il modello sociale al tcamo focalizza
I'attenzione sia sulla responsabilita individuakdla persona disabile, che
sulla responsabilita collettiva della societa. Hiwviduo infatti ha il compito
di prendersi cura della sua salute e mettere sncatinportamenti tesi verso

qguesto obiettivo, mentre la societa ha il dovereedidere 'ambiente piu
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facilitante e idoneo ai bisogni di tutti i cittadimn modo da permettere la
partecipazione delle persone disabili agli evealiedcomunita.

L’approccio medico considera la persona con digalibme “malato” e, in
guanto tale, persona da assistere e curare intusgutsanitarie o
“specialistiche”, con interventi tecnici che mira@orecuperare funzioni
mancanti, forse mai recuperabili.

I modello sociale ha invece promosso lidea chepkrsone disabili
dovrebbero essere gli attori della loro vita, irerexhe ricettori passivi di
cure. Le persone con disabilita sono cittadini diverse abilita, e ogni
persona deve essere aiutata ad esprimere le peapazita e potenzialita,
in un’ottica nella quale il trattamento dell’indiiio consiste nella piena
inclusione sociale. Proiettando le persone disabilin ruolo principale nel
definire e controllare le loro vite, il modello sale offre un mezzo potente
per la liberazione di quelli che rimangono i pitsaljiati, sia nei Paesi
sviluppati che in quelli in via di sviluppo. Inadtr I'approccio ai diritti
umani offre una piattaforma per la trasformaziooeiae e un modo per le
persone disabili di trasformare il senso di cid0 €@ssi sono, da obiettivi
stigmatizzati delle cure mediche a soggetti di raleelle loro vite (Albert,
2004).

Mentre I'approccio biomedico ha individualizzatbisogni e suddiviso gli
individui sulla base di etichette e categorizzaziorediche, il modello
sociale tende a rendere collettivi i bisogni dgdersone con differenti
patologie, e a valutare gli individui come un grapportatore di interessi
comuni (Marra, 2009). La collettivizzazione dellgperienze di disabilita
pone in dubbio la teoria basata sull'idea dellgecha personale, fornisce
risorse intellettuali per la costruzione di “id¢atcondivise” e porta a una
lotta di liberazione comune. Tuttavia, alcuni autminno valutato questa
caratteristica come una debolezza, in particolar@ndo si considerano le
intersezioni tra le disabilita e le altre dimensiatella disuguaglianza
sociale. Per esempio le donne con disabilita otteagon meno probabilita

un lavoro o un elevato grado di istruzione, ed & griobabile che queste
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vivano in poverta o che siano loro negati i dinifiroduttivi e parentali: si
ha in questo caso un fenomeno di “doppia discriziore” che rischia di
sfuggire, se si adotta un approccio alla disabdlitdpo collettivo, che tende
inesorabilmente ad annullare le differenze o quaetwm a farle sfumare.
Fra i vari fattori disabilitanti sono ricompresitre a quelli gia menzionati,
anche i sistemi di comunicazione e informatici edehti, i sussidi di
invalidita inadeguati, i servizi sanitari e di starieta sociale discriminatori,
gli alloggi con barriere, nonché 'immagine negatshe svaluta le persone
con disabilita trasmessa dai media. Conseguentemépensiero ispirato al
modello sociale e I'enfasi sulla rimozione dellerleae che rendono disabili
hanno svolto un ruolo significativo nella mobilitaze del movimento delle
persone con disabilita e delle varie campagne diiape che hanno
caratterizzato le politiche sulla disabilita. Nenecesempi degni di nota la
lotta per la legislazione anti-discriminatoria, teo& dichiarare illegittima la
disparita di trattamento nei confronti delle peesarton disabilita, e le
campagne per la legalizzazione del “pagamentotdireese a consentire
alle persone con disabilita di assumere direttaenérersonale che presti
loro assistenza (Marra, 2009).

Come sostiene la Crow (1996), il modello biomedweale le limitazioni
funzionali della persona come la causa alla basgudisiasi svantaggio
sperimentato, e tale svantaggio puo essere rinted@tanto attraverso il
trattamento e le cure. Al contrario, il modello ist& sposta il focus dalla
menomazione alla disabilita, usando tale termineriperirsi alle barriere
sociali, ambientali e attitudinali disabilitantiviece che sulla mancanza di
abilita. Cosi, mentre la menomazione é la limitagiofunzionale che
affligge il corpo di una persona, la disabilitaaériduzione o la limitazione
delle opportunita risultante dalla discriminaziodeetta e indiretta. Il
cambiamento sociale, consistente nella rimoziotie terriere sociali, € la
soluzione agli svantaggi che le persone disabilieriggentano
quotidianamente. Questa visione di vedere le cpse auove opportunita

per lo sradicamento dei pregiudizi e della disanazione. In contrasto, il
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modello biomedico considera la rimozione dello saggio contingente alla
rimozione o al superamento della menomazione:dagpartecipazione alla
societa puo essere raggiunta soltanto attraversartao la forza d’animo
(Crow, 1996).

Smart (2006) sostiene che sia il modello biomedio® quello sociale sulla
disabilita siano riduzionistici, avendo attenzianasolo certi aspetti
dell'esperienza della disabilita, e trascurandordtiraltri altri di una certa
rilevanza.

Il modello biomedico si € basato su una concezinatiralistica della
disabilita, dipendente dal deficit a livello biolog dell'organismo, mentre
il modello sociale definisce la disabilita come wustruzione mediante la
quale la societa, per le modalita con cui € orgaat& opprime le persone
disabili.

Il confronto tra questi due modelli ha messo inelud carattere
multidimensionale del fenomeno, che non pud ess#o#o nei loro angusti
schemi dicotomici (Ferrucci, 2004). Le argomentaziavanzate da una
parte e dall'altra sono state recepite nel nuowtesia di classificazione
della disabilita, IInternational Classification of Functionindisability and
Health, che tenta di sintetizzare in un unico e coergadro concettuale i
due modelli, in base all'assunto secondo il qudlefenomeno della
disabilita, la dimensione biologica e quella sooitturale siano
strettamente intrecciate.

Il prossimo capitolo esaminera tale quadro conatgiudefinito “Modello

Biopsicosociale”.

121



Capitolo IV

Il Modello Biopsicosociale

Il modello biomedico tradizionale, centrato sullalute intesa come
conformita rispetto alle norme di variabili biolobe misurabili, ha lasciato
il posto ad un approccio olistico, che colloca &ute in una dimensione
sistemica e multilineare.

La crisi del paradigma biomedico ha aperto la strad una piu ampia
considerazione dei fattori implicati nel concettesdlute, verso un modello
che tenga conto della natura multifattoriale delieise che agiscono sulla
salute e sulla malattia, della non distinguibildélla mente e del corpo
nell'influenza sulle condizioni di salute di un imdiuo (Braibanti, 2002).
L’applicazione dei modelli medico e sociale si hivesolo parzialmente
efficace, poiché essi prendevano in considerazswiamente una parte
dell'universo della salute e della malattia: ilrpa si concentrava di piu
sugli aspetti biologici della malattia, mentre iecendo tendeva a
focalizzarsi sulla responsabilita dell’ambiente iciis e sociale nel
determinare il processo della disabilita.

Il modello biopsicosociale integra questi due payaud dicotomici, in modo
da poter considerare le variabili biologiche, pkigache e sociali implicate
nei processi della salute e della malattia. A livéhternazionale il termine
“biopsicosociale” e diventato di comune acceziora) solo per descrivere

un modello di malattia ma anche per rappresentara cornice per
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I'applicazione del pensiero sistemico alla prattaica di cura della salute
(Cigoli, Mariotti, 2002).

Nel 1977, lo psichiatra americano George Engelosfal medicina e la

psichiatria ad abbandonare il modello biomedicoagdttare un nuovo
orientamento sistemico. Egli descrisse un modeksato sulla teoria
generale dei sistemi, che denomino “Biopsicosotialale espressione
rappresentava i sistemi combinati del campo biclmgipsicologico e

sociale, che insieme costituivano un modello eaplio della malattia

(Cigoli, Mariotti, 2002). Engel (1977) riteneva clee crisi del modello

biomedico fosse dovuta alla sua aderenza ad un lloodentrato sulla

malattia, rivelatosi inadeguato a cogliere tutti gbpetti influenti nei

processi della salute e della malattia. Definerdmélattia solo in termini di

parametri somatici, le istanze psicosociali vendvanompletamente

trascurate.

Engel sottolineava il fatto che il difetto biochonj preso in considerazione
dall’'approccio centrato sulla malattia, costitus@o uno dei tanti fattori la
cui complessa interazione poteva culminare in wuddo attivo o in una
malattia conclamata. Tali fattori erano considedaiti’autore la causa della
variabilita soggettiva della manifestazione clingela malattia. Inoltre, il

modello biomedico lasciava poco spazio al resoceortbale del paziente,
privilegiando le procedure tecniche e le misurazidinlaboratorio: cosi

facendo, trascurava la necessita di analizzaigrilfcato del resoconto del
paziente tanto in termini psicologici, sociali eltatali quanto in termini

anatomici, fisiologici e biochimici (Engel, 1973gngel cito gli studi di

Cassel (1964), che evidenziavano il fatto che essstro piu alte percentuali
di malattia tra le popolazioni esposte all'incorgrma tra le richieste del
sistema sociale in cui si trovavano a vivere ®ta tultura di appartenenza.
Questo per Engel era la dimostrazione dellimpadamel ruolo delle

variabili psicosociali nel manifestarsi della mattel genere umano. Il
difetto biochimico poteva determinare alcune caratiche della malattia,

ma non necessariamente determinava il momento inlacypersona si

123



ammalava o accettava il ruolo di malato o lo staliysaziente. Le variabili
psicologiche e sociali erano considerate in grariepeesponsabili delle
discrepanze tra la correzione dellanomalia bialagie I'esito del
trattamento (Engel, 1977). Un’altra critica che E&nghosse al modello
biomedico era quella relativa alla sua natura dtiei, con la sua
separazione tra mente e corpo, e l'orientamenidamgente riduzionistico
del pensiero medico; inoltre, egli intui che nopaieva studiare un sistema
dall'interno senza in qualche modo disturbarlo:laneélimensione umana,
come nel mondo delle particelle fisiche, non siepat assumere una
posizione di piena obiettivita. In questo modoj &gihi una base logica per
includere la dimensione umana del medico e delepézicome focus
legittimo dello studio scientifico. Abbracciandotkoria dei sistemi, Engel
riconobbe che i fenomeni mentali e sociali diperashey ma non dovevano
essere necessariamente ridotti, ai piu basilaarfemi fisici (Borrell-Carrio
et al., 2004). Il lavoro di Engel promosse un appi@ alla salute e alla
malattia che combinava i livelli micro (interazidifameso (di comunita e
organizzativi) e macro (ecologico-sociali), consateloli come predittori
dei risultati clinici e sociali (Schultz, Gatche2005). L'autore parti da
queste valutazioni per sviluppare un modello indgradi prendere in
considerazione il paziente, il contesto sociale q&lle € inserito, il ruolo
del medico e il sistema sanitario.

Il termine “Biopsicosociale”, utilizzato per defrei il modello olistico
concepito da Engel, evidenziava la consideraziaiérd fattori considerati
fondamentali nell’influenzare le condizioni di sie di malattia. Il termine
“Bi0” sta per biologia e e rispecchia i fattori fisibipchimici e genetici che
influenzano il problema del paziente e conduconouadutile intervento
medico. Non si possono ignorare i sintomi biologigtiando essi sono
presenti, né si possono ignorare i progressi rseilenze mediche utili per i
pazienti (Kaplan e Coogan, 2006). Il disturbo bgito potrebbe avere poco
peso in varie condizioni, ma rappresenta comungoa componente

essenziale di diagnosi nel modello biopsicosoc@tewn et al., 2005).
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Il termine ‘Psicd e utilizzato in riferimento ai fattori psicologidan grado
di influenzare l'evoluzione della malattia e I'espaza di malattia del
paziente. Vi €& la necessita di considerare comeerm@ianti del
comportamento collegate alla salute, gli elememgndivi (credenze,
aspettative, motivazioni, valori), le caratterieic di personalita (stati
emotivi e affettivi), i patterns comportamentalzi@i e relative abitudini al
mantenimento e al miglioramento della salute) ({Hart2002). Inoltre, e
stato dimostrato che i pazienti che presentanoosisp disadattive in
condizioni di malattia, come la catastrofizzazioleepercezione di scarsa
efficacia e la percezione di essere indifeso, spapsrtano livelli di dolore
piu alti dei soggetti che non mostrano queste sipopsicologiche.
L’intervento psicologico mirato su queste rispodisadattive ha riportato
un'alta percentuale di successo nel ridurre la osmatologia e la
progressione della malattia in alcune condizioniddilore cronico. In
aggiunta ai sintomi fisici, questo disagio emozlenpuo incrementare |l
livello di sofferenza del paziente, e interferirencil suo funzionamento
(Bruns, Disorbio, 2005).Infine, il termineSbcialé si riferisce alla
considerazione e all'influenza che il contesto aleciesercita sulle
condizioni di salute dell'individuo, in grado difinenzarlo e sostenerlo nel
processo di salute e malattia (Brown et al., 20Q3¢sperienza della
malattia, del dolore e dello stress collegato poesscondurre ad una
riduzione dell’abilita nel funzionamento; tali litazioni possono portare ad
un’alterazione dei ruoli familiari, e cio potreblbausare attriti all'interno
della famiglia, se il paziente non puo svolgeremgiti che ci si aspetta che
debba fare (Bruns, Disorbio, 2005). Inoltre, unaavgr malattia
dell'individuo puo stressare il sistema familiaed quale € inserito, e spesso
richiedere agli altri membri un cambiamento e urati@mento. Se la
famiglia & adeguatamente supportiva, questo nonomsiderato un
problema; se invece e presente una qualche disfumzifamiliare,
'aumentato bisogno del paziente potrebbe portareuma conflitto, e al

fallimento della famiglia come fornitrice di suppar Al contrario, una
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famiglia troppo sollecita potrebbe rinforzare lasgigita del paziente,
incoraggiandolo ad adottare un ruolo di disabBufs, Disorbio, 2005). II
supporto sociale ha un effetto diretto sul benesshrgli individui: le
persone che incontrano calore e affetto nelle tetazioni con gli altri, che
sono aiutate in caso di necessita e che hannozaengtanno meglio delle
persone che non sono supportate in nessun modtrgjrbsupporto sociale
puo facilitare la riduzione dello stress o attivareeffetto cuscinetto. Questi
effetti implicano che le persone che ricevono sugpan situazioni
stressanti avranno un senso maggiore di sicuregzamaggiore senso di
autostima e meno sofferenze psicologiche, risgdltopersone a cui manca
il supporto in situazioni stressanti. (Doeglas, @0Q’insieme degli attributi
personali sono quindi influenzati e riflettono I&lienze del gruppo dei
pari, nonché le determinanti sociali (gruppo dernifhento, reti sociali),
istituzionali (organizzazione sanitaria) e cultyrgbroprie di ciascuna
societa. Mettendo in primo piano l'insieme di qeesnfluenze, viene
superata la visione ristretta che vede l'individeolato dal suo contesto,
inteso qui nel senso piu ampio del termine, e Ip®@ie al centro di un
sistema in cui ogni elemento influenza ed é infazda dalla persona stessa.
Il modello biopsicosociale, considerando i sintdimici nellambito di un
determinato contesto, da la possibilita di appresdepiu sugli altri sistemi
che influiscono sui sintomi fisici e che sono, elgolta, influenzati (Cigoli,
Mariotti, 2002). II modello biopsicosociale fornegsc quindi una
comprensione ampia dei processi della malattia, sidenando
simultaneamente i livelli multipli di funzionamengoogni aspetto implicato

nel processo della cura, dalla diagnosi al trattamé@-rankel et al., 2003).

4.1.. Il fondamento del modello biopsicosociale: goria dei sistemi
Un’implicazione importante del modello biopsicosdei e I'esplicito
riferimento al concetto disistemd sviluppato da von Bertalanfly (1968),

inteso come un’entita dinamica in cui le componewino in continua e
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reciproca interazione, in modo da formare un’urgtaun tutto organico
(Braibanti, 2002).

A partire dagli anni Sessanta vi fu un uso incretalerdella teoria generale
dei sistemi; allo stesso tempo, si poneva per ldichm&a l'esigenza di
considerare maggiormente la soggettivita dei p#izisotto la crescente
pressione sia della societa che del mercato. infiatorno a quegli anni si
sviluppo una crescente domanda di cure qualitatvaenadeguate e nella
popolazione e di strumenti culturali di giudiziajtica e contrattazione
(Clerici, Abasi, 2006).

L’'opzione sistemica comporta sia la specificita aascun livello di
organizzazione sia la necessita di indicare in moeeiso la natura delle
relazioni e dell'interdipendenza tra i livelli diterazione (Braibanti, 2002).
L’approccio della teoria dei sistemi di von Bertdfgt considera un insieme
di eventi correlati tra loro come un sistema chenifeata specifiche
funzioni e proprieta a seconda del livello nel gusil colloca rispetto ad un
sistema piu ampio che lo comprende. Questottica peamesso di
riconoscere isomorfismi fra i diversi livelli di ganizzazione (tutti
considerati come sistemi e contemporaneamente ebengenti di sistemi
piu ampi), quali le molecole, le cellule, gli orgalorganismo, la persona,
la famiglia, la societa, la biosfera. Questo sigaifche la famiglia e il
territorio, I'organizzazione sanitaria, gli openate i pazienti si trovano tutti
inseriti in uno scambio dinamico incessante e tlwambiamento di uno dei
livelli implicati, necessariamente corrisponde uposizionamento di tutti
gli altri e dell’intero sistema (Bello et al., 2008

Le relazioni tra i diversi livelli di organizzaziensono definiti come
transazionj che implicano cambiamenti a tutti i livelli di ganizzazione
coinvolti, piuttosto che comimterazionj in cui tali cambiamenti non sono
implicati e in cui I'enfasi € conferita piu agli fefti che ai processi
(Braibanti, 2002).

La teoria dei sistemi pud essere vista come un Hwodeologico globale

nel quale I'organismo umano € meglio compreso ppresentato come un

127



sistema facente parte di sistemi piu ampi, comtanaiglia di origine, la
comunita di appartenenza, lo stato socioeconomigoprofessione, il
contesto culturale, I'ambiente in cui si vive: &uke strutture viventi possono
essere descritte come incluse in sistemi piu angpingposte a loro volta da
sottosistemi in costante interazione reciprocadeai del “sistema vivente
come macchina”, fatta di parti discrete con le pepcaratteristiche
essenziali, inizia a subire un cambiamento, andandontro all'idea di
“sistema vivente come rete di relazioni”. L’'analidi un qualunque
sottosistema avviene sempre all'interno del coatdstla relazione di quel
sottosistema con altri sistemi (Cigoli, Mariotti,002). La visione
ecosistemica comporta profonde implicazioni se iapfa allambito della
salute dell'individuo e della societa (Mengherip3]

Cosi, l'adozione della teoria dei sistemi come apgio scientifico ha
potuto fornire alla medicina un approccio teoricgdat#o non solo alla
concezione biopsicosociale della malattia, ma anahe studio della
malattia e della cura medica come processi cori@&agel, 1977).
L’ampiezza e la profondita dei contesti dei padiesdano I'ambito di
indagine per I'operatore biopsicosociale. Il sueola inizia infatti con la
comprensione dei sintomi all'interno del loro catte A differenza
dell'approccio biomedico secondo cui si identifioale caratteristiche, si
categorizzano i sintomi e si fa la corretta diagnasel modello
biopsicosociale le lenti che orientano I'indagio&a le interazioni, i legami
e le relazioni. Chi agisce secondo questo modatioaglie informazioni sui
sistemi viventi pertinenti, le loro proprieta sisiehe e processuali, e
formulano delle descrizioni approssimative delladiaione all'interno del
contesto. Attraverso questo processo si otteng@atiosth sul processo di

malattia, sia sulle relazioni ai diversi livelliigdli, Mariotti, 2002).
4.2. Le caratteristiche del modello biopsicosociale

Fin dal 1948, 'OMS definiva la salute come quakati piu della sola

assenza di malattia: uno stato di completo beneskgico, mentale e
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sociale. Stava iniziando ad emergere una chiavettira innovativa del

concetto di salute, che e stata successivamentda&dalal modello

biopsicosociale. Infatti, questo modello si e déorato dalla definizione
rigidamente dicotomica di salute e malattia propostal paradigma
biomedico, il quale vedeva le dimensioni di sakitmalattia ben distinte e
definite, mutualmente autoescludentesi. Il modellopsicosociale

promuove una concezione diversa di queste due diomn la salute e

considerata all'interno di un continuum benesseadattia che si articola
lungo lo spazio delimitato da due estremi, mortqualita della vita (Di

Felice, 2007). Le condizioni di salute di un indiwo si collocano in una
posizione lungo questo continuum; tale posizione @duttavia statica, ma
viene influenzata dagli effetti positivi 0 negatshe si sperimentano nella
vita quotidiana.

La salute non € piu considerata come conseguerattadilell’assenza della
malattia ma viene riconosciuta nella sua intrinseedura evolutiva e

accezione positiva. Inoltre, viene riconosciuta aglividui la capacita di

modificare il loro stile di vita, in modo da migtare la loro salute.

Il modello biopsicosociale vede la malattia in nifieento all’esperienza
individuale della persona. La malattia diventa um@ura soggettiva del
disturbo, in contrasto con gli indici strettameribiettivi del modello

medico, come la temperatura corporea o il livellealesterolo. Inoltre, lo

sviluppo della malattia non € limitato al disedwi® biologico, ma é

influenzato dai fattori psicologici e sociali, chEssono modificare la
reazione del paziente alle sue condizioni di salDeep, 1999). La “buona
qualita della vita” e il benessere richiedono opyaita e possibilita per
raggiungere il massimo dell’autonomia personaleisire quale strumento
di interazione con l'ambiente; richiedono inoltréec si creino delle

mediazioni tra il soggetto e 'ambiente e degli ttataenti reciproci per

ridurre gli svantaggi (Giancaterina, 2006).

I modello biopsicosociale adotta una visione a@etnon soltanto in

riferimento alla salute, ma anche nella considerszidella malattia. Esso

129



infatti abbraccia una concezione della sofferemtagrata e multifattoriale.
Il modello riconosce la complessita della relazidre la sofferenza, la
menomazione fisica e psicologica, e la disabilithzionale e sociale. La
sofferenza comprende diverse componenti: la compenkiologica, che
include il funzionamento fisiologico e neurologi@ livello cellulare,
organico e di sistema; la componente del funziomamfsico, che include
I'abilita a svolgere le attivita quotidiane; la cpanente psicologica, che
consiste nei processi cognitivi ed emozionali, cdiaesia, I'entusiasmo,
'umore e le speranze nel futuro; la componenteful@ionamento sociale,
che include le interazioni dell'individuo nella s$et@, la capacita ad
occupare i ruoli sociali, come il lavoro e le raeta interpersonali,
all'interno di un certo ambiente socioculturale. d@fferenza e vista come
risultante dall'interazione tra queste componenterdipendenti (Schultz,
Gatchel, 2005). La visione del modello biopsicoalgci considera le
disabilita come una delle variazioni del funzionatee umano, che si
originano dall’interazione tra caratteristiche rimgteche dell'individuo e
caratteristiche delllambiente fisico e sociale (Wset al., 2001). Il modello
biopsicosociale compie inoltre una differenziaziam@ menomazione e
disabilita: la prima é definita come la perdital @anneggiamento di una
qualsiasi parte, sistema o funzione corporea, rdatseconda e concepita
come la contestualizzazione della menomazione.

La patologia organica non €& considerata un predittaffidabile di
menomazione e disabilita: i fattori psicologici ec®culturali giocano
infatti un ruolo fondamentale nel definire la sofieza e nel mediare la
reazione dell'individuo al danno e alla conseguedigabilita (Schultz,
Gatchel, 2005).

Un’altra peculiarita del modello biopsicosocialguarda I'adozione di un
modello di causalita di tipo circolare. Engel sipope al modello lineare
tradizionale di causa-effetto per descrivere i feani clinici, considerando
la realta clinica molto piu complessa. Poche cadnodiz patologiche

potrebbero infatti essere interpretate come avamgine dalla natura “un
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microbo, una malattia”: vi erano invece solitamemigte cause interagenti
e fattori contribuenti. Il modello biopsicosociaédotta una causalita di tipo
circolare, che descrive come una serie di contrpeacircolari sostengano
specifici modelli di comportamento. Questo é urtatéwo di comprendere
gueste complesse proprieta ricorsive dei sistemiroeare delle cause
prossimali interrelate che potrebbero essere cdeb&n il giusto
programma di interventi (Borrell-Carrio et al., 200 Le interferenze
nell'interazione tra sistemi possono dare origin@racessi che alterano
I'organizzazione di base; tali interferenze possdanvare dallo stress, che
si presenta quando le richieste del contesto eoced capacita di un
particolare sistema di far fronte alle richiest& @uo avvenire a qualsiasi
livello (sistema immunitario, sistema familiarepepagarsi negli altri. La
risposta allo stress puo richiedere il reperimeaditalteriori risorse per far
fronte alle richieste. Se tali risorse supplementan sono disponibili, la
capacita di funzionamento del sistema puo essaitata, ed essere fonte di
difficolta. Piuttosto che ricercare ed identificamma singola causa di
malattia, si presume che molteplici fattori hanmeato il contesto per la
malattia. Nel modello medico, tutte le malattiesidhe o psichiche, sono il
risultato di una disfuzione a livello biofisiologic Secondo il modello
biopsicosociale, non tutte le malattie derivandesmticamente da una
disfunzione in un sistema piuttosto che in un al€@osi come la patologia
non & sempre il risultato della biofisiologia diaupersona, non & neppure
sistematicamente da attribuire alla sua psicolaia,dinamiche familiari o
alle relazioni sociopolitiche (Cigoli, Mariotti, P@).

Un’altra caratteristica propria del modello biopsociale riguarda
'adozione dellalifespan perspectivenella quale la comprensione dei
processi di salute e malattia vieoentestualizzata secondo una prospettiva
temporale che abbraccia tutto I'arco vitalelivelli di organizzazione
coinvolti nel sistema biopsicosociale sono infattipendenti dai
cambiamenti che caratterizzano lo sviluppo. Lasstasppresentazione di

salute e dellanalattia cambia fortemente nel corso della vitesi ambme
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cambiano i processi biologidi base, le dinamiche emotive, cognitive e di
personalita, le norme sociali, le attivita e ildil di partecipazione alla vita
di relazione. La dimensione evolutiva coinvolgetdute relazioni che
specificano la relazione tra persona e contestif@nti, 2002).

L’approccio biopsicosociale implica quindi una dim®ne evolutiva, vale
a dire che le relazioni transattive che specificencelazione tra persona e
contesti si modificano lungo una linea temporaleliaate processi dinamici
che possono essere caratterizzati da uno sviluppsopale e sociale, da
abilita e competenze personali e sociali, e da ebemze cognitive e
metacognitive. Il modello biopsicosociale cercaatidere conto di come le
relazioni tra i livelli di organizzazione si modiéino lungo la linea
temporale.

Uno dei concetti chiave del modello biopsicosocigeesta esplicita
attenzione all'umanita della relazione medico-patgela tesi sostenuta da
Engel riguardo al rapporto degli operatori con kipati riteneva che il
bisogno del medico di capire e conoscere dovesseesombinato con la
capacita di far sentire il paziente capito e coedSmith, Strain, 2002).
Giungere ad una diagnosi corretta era solo unae pdet compito del
medico: egli doveva inoltre insistere nell'interare la salute e la malattia
da una prospettiva intersoggettiva, dando al pé&ziéngiusto spazio per
articolare le proprie preoccupazioni, informandsgiie sue aspettative, ed
impegnarsi affinché la professione della salutetrasse al paziente il suo
lato umano. Un tale approccio rappresentava il memto verso una
relazione paritaria, nella quale il medico e comesate e attento nell’uso del
suo potere (Borrell-Carrid et al.,, 2004). Allinber del modello
biopsicosociale, I'osservazione, I'introspeziong dialogo erano alla base
della triade metodologica per gli studi clinici erg'interpretazione dei dati
scientifici relativi al paziente (Fava, Sonino, 8p0

In contrasto con le domande “si/no” della maggiart@ delle interviste
mediche, I'enfasi di Engel si pose sul permettargazienti di parlare

liberamente di sé stessi, della loro famiglia eledalltre relazioni, non
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soltanto dei loro sintomi. Al medico spettava ilngmto di osservare la
gestualita del paziente, la postura, I'espressiaoeiale, il modo di parlare,
tutti elementi considerati come dati scientificegzi. L'introspezione e |l
dialogo con il paziente aiutavano a stabilire ilgnsiicato delle
comunicazioni verbali e non verbali, a chiarirenitura della malattia del
paziente e specificare l'interrelazione della ntadaton la vita personale del
paziente.

Un altro compito richiesto al medico consisteval'aedlisi critica del
proprio comportamento e dellimpatto di esso patiente. Usando la
triade comprendente l'osservazione, l'introspeziandl dialogo, Engel
acquisi le informazioni che lo portarono ad una pm@nsione esaustiva dei
modi in cui i processi mentali e gli eventi ambainpotevano influenzare i
processi corporei (Taylor, 2002). Il modello biaumsociale considera
compito del medico arrivare ad una comprensiongie@a della narrativa
del paziente,insieme al paziente. Tale comprensione non implica
un’accettazione acritica di qualsiasi cosa il patdecreda o ipotizzi, ma
nemmeno consente una negazione della prospettivgpadeente, come
avviene frequentemente, ad esempio quando i pazerdamentano di
sintomi che i medici non riescono a spiegare. laiatdel paziente e
considerata contemporaneamente una dichiaraziorea da vita del
paziente, un'emanazione della sua traiettoria ti, & un dato in base al
guale formulare una diagnosi e un programma damanto (Borrell-Carrio
et al., 2004). La maggior parte dei pazienti desideaggiori informazioni
da parte dei propri medici, mentre aspirano menmesmdere importanti
decisioni senza il consiglio del medico e la cotasibne con i familiari.
Cio non significa pero che i pazienti vogliono ess@assivi. Facendo
assumere ad un paziente riluttante un eccessiwmadirconoscenza su una
malattia e sulla presa di decisioni, senza il aglitsdel medico e il supporto
della famiglia, potrebbe far sentire il pazientdatdonato e deprivato del
giudizio e dell’esperienza del medico. L'ideale rpbbe quindi essere
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“lautonomia in relazione”, una scelta informatgpartata da una relazione
di cura.

Considerando il punto di vista di Engel, il patéisrao non e considerato un
problema: piuttosto, il praticare comportandosi eoom freddo tecnico
invece di un guaritore premuroso, potrebbe risal@ntroproducente. La
proposta di Engel € quella di un approccio cheteazial calore umano, la
comprensione, la generosita e la cura (BorrelliGatral., 2004).

I modello biopsicosociale € definito un approccipatient-centeret
caratterizzandosi per la considerazione attribalitpaziente, visto come un
collaboratore e un co-gestore della propria ritdzmlone. | pazienti sono
incoraggiati a prendersi la responsabilita dellstigee della loro salute e a
partecipare attivamente al trattamento. L'interaspea diventa il punto
focale in un processo terapeutico comprensivo &ehiato, che mira non
solo a preservare ed ottimizzare la salute delviddo, ma anche ad
incrementare la sua indipendenza e migliorare Hitgudella vita. L'enfasi
e posta sull'aiutare il paziente ad ottenere ilzfanamento ottimale,
nonostante la disabilita residua, e a migliorargestinare il suo livello di
funzionamento nel ruolo occupazionale, sociale milfare (Schultz,
Gatchel, 2005).

Nel modello medico i protagonisti della consultamocerano la malattia e
I'esperto che la curava, considerato come unicosliggrio di conoscenza,; |l
paziente veniva relegato nel ruolo di ricettorespas delle decisioni del
medico, le informazioni considerate utili nel prese di cura erano solo
quelle funzionali alla mappa biomedica, e il contendella comunicazione
era ricondotto alla dimensione biologica della faj@.

I modello biopsicosociale fa un passo in avantiguesto senso: esso
coinvolge attivamente il paziente, considerandopdri dignita sia la
patologia che il vissuto di malattia sperimenta&d plziente. Il contenuto
della conversazione non € limitato alla dimensibindogica della malattia,
ma vi € la partecipazione di entrambi gli attorcahtenuto dell’intervista; il

medico incoraggia il paziente ad esprimere tuttaagioni sottese alla
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richiesta di consultazione, attraverso I'adozioneamnportamenti facilitanti
e tecniche comunicative che favoriscano un’esaastigccolta delle
informazioni e un’efficace gestione delle emoziRimondini, Del Piccolo,
2002).

Con l'avvento del modello biopsicosociale si € glijpassati da un rapporto
di compliancea un rapporto dconcordanceossia da un approccio di tipo
paternalistico,caratteristico del modello biomed&o un approccio centrato
sul paziente, caratteristico del modello biopsictae (Leonardi, 2005). La
compliance presupponeva la fiducia intesa comettenagsoluto di delega
all'esperto delle decisioni riguardanti la propsalute, dal momento che
riteneva che il paziente non avesse le conoscasippdtologiche, le abilita
tecniche, gli strumenti e la capacita psicologipke affrontare le situazioni
derivate dalla patologia che lo affligge. Mentréetanodello si dimostro
abbastanza efficace per le patologie acute, esseliae altrettanta efficacia
per quanto riguarda i disturbi cronici. A fronte giieste evidenze, si é
andata sempre piu rafforzando una cultura dellemgsment, con
I'obiettivo di coinvolgere il paziente nelle deasi riguardanti la propria
salute e nella gestione delle condizioni cronithesperto in questa visione
ha il compito di favorire I'organizzazione di unaustura della conoscenza
capace di mettere in condizione il paziente ditifieare i propri obiettivi,
intraprendere le proprie azioni e sperimentare rdppgo potere (Mola,
2006). Mentre l'educazione tradizionale offre imf@zioni e abilita
tecniche, I'educazione all’autogestione insegnditalmel problem-solving
con lapproccio centrato sulla persona. Una caiatiea fondamentale
dell’approccio allempowerment presuppone quindiaworo combinato tra
medico e paziente, finalizzato allo sviluppo di wmno di azione
individuale. Ciascun piano di azione deve esserattato all'individuo
tenendo in considerazione la cultura, I'eta, |ldosth salute e le aspirazioni
personali. La sfida di aiutare i pazienti a svilagp piani di cura
individualizzati e attribuita all’intero team dellure, con il paziente che

rappresenta il membro piu importante, colui che gioénle azioni (Wagner,
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1998). Il paziente €& considerato come l'unico vesperto della sua
malattia, nel suo proprio contesto culturale e aecisotto I'aspetto sia
organico e funzionale che emozionale (Mola, 20@@ndo attenzione
esplicita “allumanita”, il modello biopsicosociakealizza una rete ampia,
in cui vi & una quantita di richiedenti e di posizii retribuite. Nel caso in
cui l'esatta eziologia sia sconosciuta, potrebbessere formulate delle
chiare linee guida compensative, come le linee ayinterdisciplinari, che
potrebbero indirizzare I'interazione ai fattori imidluali, come la condizione
medica, la capacita fisica e la tolleranza al layaon le esigenze fisiche e
psicologiche del lavoro nel contesto del funzionatoe psicologico
individuale e l'abilita di coping. Nel modello bisggosociale il paziente e
un partecipante attivo del processo di riabilitaeiomentre gli operatori
sanitari si limitano a facilitare questo procedsoguesto modo gli obiettivi
della riabilitazione vengono raggiunti piu facilnben(Schultz, Gatchel,
2005).

Il modello biopsicosociale adotta una nuova visialeda salute, non piu
intesa semplicemente come uno stato da conserttaagesiso una strenua
difesa dall'incessante rischio di malattia, ma masciuta nella sua
intrinseca natura evolutiva. Attraverso il cambiatoedi paradigma si e
quindi passati dalla staticita della prevenziongpaatenente al modello
biomedico, alla dimensione dinamico-evolutiva defieomozione della
salute, caratteristica del modello biopsicosocidientre la prevenzione
primaria si impegna a prevenire la patogenesi,epvando il soggetto dal
rischio di assumere comportamenti patogeni, la pmame della salute
implica lo studio della salutogenesi e si esprim@movendo nelle persone
I'acquisizione di comportamenti salutogeni (Mengh@003). La salute
viene promossa conferendo potere (empowermenipdiiliduo, ritenuto
responsabile e capace di prendere provvedimentityietare le proprie
condizioni di salute. Il modello biopsicosocialensmlera gli individui come
largamente responsabili per la propria salutepmfessionisti della salute
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appaiono come valide risorse umane, alle qualngegte in condizioni di
necessita.

Il modello biomedico insegna che l'operatore deuarge la malattia. Nel
modello biopsicosociale, la guarigione, quando &siille, € piu che
auspicabile; tuttavia, in un’era di malattie crdvéc le possibilita di
guarigione sono meno frequenti. Il processo di caraporta il fornire alle
persone i mezzi per affrontare questi aspetti elgierienza della malattia.
Le cure tentano di creare nel rapporto pazienteabpe un contesto per
dare significato alle esperienze attuali e proddeecambiamenti in altre
relazioni, al fine di rafforzare il senso di corimoed i legami. Il
trasferimento dell’attenzione dalla guarigione allaa impone anche altri
spostamenti. Il professionista non si concentra pevalentemente sulla
malattia, ma I'obiettivo diventa quello di ottimeez il benessere generale e
la promozione della salute (Cigoli, Mariotti, 2002)

Il trattamento riguarda l'intera persona e non astl i sintomi fisici
associati alla malattia. Operare attraverso il ettoc di empowerment
significa identificare e creare contesti in cui getyi altrove isolati e senza
voce riescano ad ottenere riconoscimento e inflaesulle decisioni che
riguardano la propria vita, attivare risorse e cetapze, e accrescere negli
individui la capacita di utilizzare qualita posgie quanto il contesto offre
per agire sulle situazioni e modificarle.

Allinterno  di un tale paradigma salutogenico, \@enattribuita
un’'importanza fondamentale allaalita della vitadell'individuo. Revicki
et al. (2000) definiscono la qualita della vita @momm’ampia gamma delle
esperienze umane relative ad un complessivo baeedseaiferimento alla
qualita della vita, la salute e definita come urautazione soggettiva
dell'impatto della malattia e dei trattamenti swnani di funzionamento
fisico, psicologico, sociale e somatico e benessere

La soddisfazione della vita € spesso misuratantdfno degli stessi domini
della qualitd della vita, ma con la distinzione ofeesto concetto si
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focalizza sulla percezione individuale della diffieza tra realta soggettiva e
bisogni o desideri (Bérsbo, 2008).

Considerare la persona con disabilita all’intermaunl progetto di qualita
della vita vuol dire restituirle il suo status mipale, che & prima di tutto
guello di essere una persona, con la propria ideatsoggettivita; vuol dire
andare oltre I'etichettamento che pone la persamadisabilita entro una
categoria indifferenziata e offrirle la possibilih attuare le potenzialita e
abilita che la caratterizzano. La qualita delladella persona con disabilita
e influenzata dal suo benessere psichico-emotisicof materiale, sociale,
cosi come dalla possibilita di poter utilizzarepl®prie abilita e di potersi
esprimere in un ambiente in cui atteggiamenti soeigaloriali favoriscano
la sua integrazione e identita (Di Felice, 2007).

I nuovi significati di salute e promozione dellalusa, intesa come
attenzione al benessere e alla qualita della etk ¢persona, hanno finito
per ridefinire il concetto di disabilita: essa nemiu la prerogativa di un
gruppo di persone ben caratterizzate, ma pu0 clyex® ogni essere
umano, colpito da una perdita pil 0 meno graveiljamopneno temporanea)
della propria salute e inserito in un contesto @miaile sfavorevole
(Leonardi, 2005). Il termine “qualita della vita’ope l'accento sulla
necessita di considerare la persona con disalafitéo un orizzonte piu
ampio, all'interno del quale l'intero arco di vitaia valutato come
potenzialmente evolutivo. Secondo 'OMS il modelpsicosociale e
quello che meglio rappresenta il processo circodaren piu lineare degli
interventi nel campo della disabilita e che aiutanadificare il quadro
concettuale di riferimento. Si verifica il passaggla una concezione di
disabilita come dato quantitativo e misurabile énntini statistici, ad una
considerazione che guarda piuttosto ai funzionanaefattivi, e quindi alla
necessita di pensare sempre in rapporto a un torfemncaterina, 2006).
La disabilita € considerata dal modello biopsicaecnon solo come
conseguenza di una malattia, ma anche come proliezato dalla societa

nei termini di una piena integrazione delle persahsuo interno. E inoltre
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necessario sostenere a tutti i livelli la promoeiodei diritti e la
partecipazione attiva dei cittadini alla programioae degli interventi di
interesse generale. Cosi come il concetto del idisamnt, anche il concetto
della qualita della vita include le dimensioni tela al livello dell'attivita
personale e dei ruoli sociali.

La maggior parte delle misurazioni della qualitdladeita prestano meno
attenzione al funzionamento a livello organico @poceo, mentre si
focalizzano maggiormente sulle conseguenze dellaomazione a livello
delle attivita personali e ruoli sociali (Wundefliet al., 2002).

E acquisizione relativamente recente che il soggmih disabilita, superata
la fase propria del momento curativo (diagnosigpgex e riabilitazione
intensiva, etc.), necessiti di una rete di serstg gli assicuri il “care”, ossia
quella attenzione attiva e professionalmente quoatd che permette di
affrontare la quotidianita della sua condiziondanebncreta prospettiva di
reinserimento nelle dinamiche della societa.

Le attuali conoscenze scientifiche, mediche e tegiche, il contesto
normativo e quello socio-culturale fanno del “carei ambito di attivita
nuovo in cui collocare le istituzioni operanti restema del Welfare. Ad
oggi I'introduzione di tecnologie elettroniche edarmatiche sempre piu
complesse ha aumentato a dismisura il bagagliasgoditivi disponibili, e
ha reso di fatto indispensabile il raccordo trenéddico-prescrittore ed altri
nuovi professionisti (informatici, ingegneri etcg, loro volta chiamati a
specializzare il proprio operato in un settoreipaltare di prodotti, oltre alle
classiche figure degli assistenti sociali. E quimgil confronto e nella
relazione con il disabile e il suo mondo di interesffetti e relazioni, che
nasce e si realizza l'atto medico della prescrigidnun dispositivo che si
qualifica piu correttamente comedunselling. In altri termini, il medico
deve saper diventare “attento compartecipe” detleltes della persona
disabile fornendogli, in raccordo con altre figgr@fessionali, il necessario
supporto professionale e tecnico, per consentdglioperare le scelte

adeguate al raggiungimento della sua personalenamia (Castaldo et al.,
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2000). Cosi come si e allargato il focus dal siogphziente alla sua
famiglia, coinvolta anch’essa nei processi di sal@tmalattia, cosi anche
I'idea del professionista singolo come unica fodiecure sta iniziando a
cambiare. La realta delle cure sanitarie € compdstauna varieta di
professioni che interagiscono con i pazienti. Liaggio biomedico spesso
poneva i singoli pazienti in svariate situazioni rdiazione con diversi
operatori, senza alcun coordinamento. Molti paziénoivavano tali cure
frammentarie e confusive. Nell'approccio biopsicoate, I'obiettivo e
guello di formare un gruppo di lavoro comprenddet@ersone chiave dei
sistemi degli operatori e del paziente. Questa set¥e a mantenere un
ambiente olistico nel quale compiere le valutazienprendersi cura dei
pazienti. Il paziente partecipa attivamente alleisleni cliniche, e tale
alleanza alimenta una condivisione delle competenzn mano che le
decisioni riguardo alla cura e sulle specialitag@ro concordate all’interno
di questa relazione. | professionisti della salotizono le loro capacita,
fondate sulla ricerca scientifica e sull’esperiercmica, ed i pazienti
portano la loro competenza, basata sulla loro espe, sulla conoscenza
del proprio corpo, sulle loro relazioni, sui loraneipi e valori culturali. In
questo approccio, le relazioni umane tra gli omerad tutti i membri del
sistema del paziente sono il nucleo della curacura della salute, piuttosto
che essere un’applicazione di conoscenze scidmifisulla malattia, si
affida all’interazione umana per poter essere atec A questo scopo risulta
fondamentale instaurare un processo di recipratecifti. Gli operatori e le
famiglie devono infatti sviluppare delle regole aimunicazione, stabilire
un programma condiviso di cura, stabilire dellepta nelle problematiche
sanitarie, decidere come dar voce alle loro opinncome gestire il
disaccordo. Gli operatori devono imparare ad wdie il loro potere in
maniera adeguata ed evitare di farne un cattivoattsaverso, ad esempio,
discriminazioni di vario genere (Cigoli, Mariotti2002). II modello
biopsicosociale ritiene infatti che la qualita dellelazione tra medici,

pazienti e famiglie sia un elemento indispensahié¢ processo di cura.
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Grazie a tale acquisizione di potere all'interntialeelazione, ci puo essere
una guarigione, poiché i pazienti e le famiglie farla possibilita di
ritrovare significato, finalita, dignita e forzalleeloro vite. Anche laddove e
impossibile guarire dalla malattia, € sempre pdesfbrnire delle cure, che
si rendono indispensabili per il benessere deiguaize delle loro famiglie
(Cigoli, Mariotti, 2002).

4.3. 1l Modello Biopsicosociale come anello di congzione tra i due
modelli precedenti

Il modello biopsicosociale & costruito attraveriotégrazione di diversi
mondi di spiegazione (Cigoli, Mariotti, 2002). Esgmera un rinnovamento
della cornice concettuale di riferimento della salle della malattia,
integrando i due modelli precedenti, quello medtaguello sociale. Mentre
precedentemente questi due modelli erano in rigpeosizione dicotomica,
con l'avvento del modello biopsicosociale tale ogipmne scompare in
favore di un’integrazione concettuale. Al contradie precedenti modelli, il
modello biopsicosociale € inclusivo e non esclusivamttosistemi che sono
posti al centro nel modello biomedico (biologicsidlogico ed organico)
non vengono ignorati o squalificati, ma integrati una piu ampia
prospettiva (Cigoli, Mariotti, 2002).

Il modello biopsicosociale integra le concezioni rdalattia e disabilita
proprie del modello medico e del modello sociatdatti, la malattia e la
disabilita vengono considerate sia un problemacoigisce la persona nella
sua individualita, sia un problema che riguardadaieta, che con i suoi
limiti e le sue barriere impedisce di partecipalla &ita comunitaria. La
disabilitd viene concepita secondo un’ottica sistam prendendo in
considerazione i molteplici fattori intervenienglie condizioni di disabilita
della persona: l'attenzione viene focalizzata naarsente sui fattori
biologici, determinanti la malattia a livello fisic ma anche sui fattori
psicologici, relativi alle condizioni e alle reamio psicologiche

dell'individuo e le sue strategie per affrontaresima situazione, e sui fattori
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sociali, in riferimento al’ambiente esterno e dnwunita, che possono agire
da facilitatori (come il supporto sociale) o al tranio in modo disabilitante,
a causa delle barriere fisiche e culturali. Quitidpproccio biopsicosociale
non si focalizza solo sui problemi biologici deddividuo o sulle
caratteristiche ambientali disabilitanti, ma si cemtra anche su come le
persone vivono rispetto al proprio contesto fisipsicologico, storico e
culturale, e su come tali condizioni possono esseigliorate dalla
possibilita concreta di poter raggiungere una gdadisfacente a livello
sociale e produttivo (Leonardi, 2005).

Si tratta, dunque, di uno spostamento del focu&dalisi che si muove con
un approccio globale e olistico, al fine di anadizz tre condizioni: le
menomazioni legate alle funzioni e strutture depogle limitazioni legate
alle attivita, e le restrizioni legate alla parfezione.

In questa prospettiva gli interventi riabilitatisi pongono I'obiettivo non
solo di migliorare le capacita cognitive e fisiclygianto di formulare un
progetto riabilitativo globale che, tenuto contoi dattori contestuali,
personali e ambientali, persegua lo scopo di migiela qualita della vita
di quella persona, sia attraverso il potenziameletite abilita residue, sia
mediante il miglioramento del livello di funzionante, tramite interventi
che agiscano sul contesto.

Per quanto riguarda il tema dei trattamenti e detieizioni da mettere in
atto per migliorare le condizioni delle persone absabilita, il modello
biomedico proponeva una terapia e un trattamentotas®, mentre il
modello sociale prevedeva linserimento socialeliddlviduo e la
modificazione della societa. || modello biopsicdate si focalizza invece
su un trattamento ad ampio spettro, in grado diageee in considerazione
non soltanto le variabili biologiche dell’individuoche implicano un
trattamento medico e riabilitativo, ma anche urcpsso di inserimento e di
sostegno dell'individuo nella societa, in modo da\alare non soltanto la
qualita della vita, ma anche migliorare i sintomanifestati, dal momento

che, essendo mente e corpo un’unica unita, i fagtmwiali agevolanti sono
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in grado di migliorare le condizioni e manifestaxioliniche dell’individuo.

A livello del trattamento medico individuale, I'amgcio centrato sul
paziente e il rispetto per l'unitarieta della peraofaciliteranno il processo
di cura e di riabilitazione, offrendo soluzioni liegttente alla globalita dei
bisogni individuali, mettendo in atto un interverpersonalizzato per le
necessita di quella particolare persona inseritanindeterminato contesto
sociale.

Oltre al trattamento individuale, il modello biopssociale prevede un
processo di azione sociale, in grado di rendepetaona “abile” all'interno
della societa, facilitando cosi il suo processo idiegrazione e
miglioramento delle condizioni di vita. La riabdzione € un processo che
tende a sviluppare o a riattivare le funzioni fameatali per la vita di ogni
individuo. Le diverse competenze professionalindegrano e formano la
rete dei servizi territoriali ove si esercita l&gat in carico della persona con
disabilita e il governo dei diversi interventi cénbiettivo di creare un
sistema coerente e condiviso anche da parte degkisutenti. Inoltre, le
pratiche di cura non devono restare separate tié¢sto esistenziale e fuori
dalle reti di relazioni, ma occorre armonizzareusa e le risorse necessarie,
utilizzando il piu possibile i contesti naturalneettendo in contatto diverse
esigenze apparentemente distanti (Giancaterind)200

All'interno dei servizi per le persone con disdhilprestare attenzione alla
rete sociale puod voler dire riconoscere la comfeskegli interventi per la
cura e l'abilitazione/riabilitazione e porre I'attdone non solo ai luoghi di
intervento formalmente deputati, ma anche ai luogbve si svolge
concretamente il percorso della vita. In tale pettpa € indispensabile
quindi non tenere separata la cura e I'abilitazioaleilitazione dal contesto
di vita e accostarsi alla persona considerandddbatjta dei suoi bisogni
sanitari, psicologici, sociali e morali, progettarmercorsi integrati in modo
da garantire non solo il diritto alla salute e ajlalita delle relazioni, ma
anche il riconoscimento di cittadinanza quale wirgll'abitare, al lavoro,

alla partecipazione sociale, sostenendo processediazione perché cresca
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il dialogo e la comunicazione. Diventa fondamentafestenere la rete
sociale per poter allargare il piu possibile | estit relazionali, sviluppare
ulteriormente le iniziative di sostegno e di cotledione tra le istituzioni, i
familiari e le associazioni (Giancaterina, 2006).

Tali concetti evidenziano lintegrazione messa itto adall’approccio
biopsicosociale nei confronti dei due paradigmicpoenti: infatti, mentre il
modello medico focalizzava la sua attenzione es@usente sull'intervento
medico da parte dei professionisti, i quali openavaingolarmente, e |l
modello sociale si concentrava sul cambiamentcadsiicieta, il modello
biopsicosociale comprende sia il processo di curariabilitazione
individuale, caratterizzato da un lavoro di equigei diversi protagonisti
della cura, perseguendo un approccio centratoazigpte, sia I'inserimento
in un contesto sociale piu ampio, il cui compitguello di adeguarsi e di
mettere in atto le modificazioni necessarie peiliface l'inclusione e la
partecipazione di tutti i cittadini, comprese legmne con disabilita. Questo
approccio alla disabilita permette di allargareostenere il contesto sociale
che a volte supplisce e a volte rinforza il cortdamiliare, sperimentando
forme di integrazione tra il sistema formale diaufatto di iniziative dei
servizi specifici, a un sistema informale di aiftrmato da quelle iniziative
che rendono disponibili anche le risorse della aaitau(Giancaterina,
2006).

I modello medico considerava come unica opporéubétiuto professionale
da parte del personale medico nei confronti deliimduo malato, mentre |l
modello sociale concepiva fondamentale una respditaaindividuale e
collettiva; il modello biopsicosociale coniuga embtbe le prospettive,
ritenendo fondamentali le cure specialistiche, aljgali combina
'importanza della responsabilita individuale eletiiva, ossia della societa
nella quale vive l'individuo, nel migliorare la pesta al trattamento.

La responsabilitd personale coincide con la gestmita padronanza, oltre
che della propria salute, anche della propria vithe € fortemente

influenzata nei suoi aspetti comportamentali ed 2amali dalle condizioni
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croniche. Per questo motivo il paziente deve farepdel team che pianifica
le sue stesse cure (Wagner 2000).

L’empowerment, attraverso un approccio olisticor{¢go2000), favorisce
'acquisizione da parte del paziente della cos@emzitica delle sua
condizione affinché egli agisca consapevolmenterapporto alle sue
patologie, in modo corretto e adeguato ai suoidsisindividuali e al suo
contesto socio-culturale. Per quanto riguarda Epomesabilita collettiva,
I'empowerment individuale, sociale e politico edegalla cittadinanza, alla
democrazia, all'inclusivita sociale, che aiutarnbgesso di applicazione dei
diritti e che e basato sulla piena partecipazioglte ersone con disabilita
in tutti gli ambiti di vita. La societa deve farsarico della disabilita non
come una problematica settoriale, ma come una iquesstrutturale della
vita e dello sviluppo. L'inclusione e un procesdwoe cva vissuto nelle
comunita attraverso lo sviluppo inclusivo che riglzala partecipazione
diretta degli esclusi (Griffo, 2007). Occorre quirdjire sia sulla persona
con disabilita, rendendola piu “integrabile” alt@mno della comunita, sia
sul contesto sociale, in modo da renderlo piu tieslo”. Le azioni e gli
interventi formativi centrati sul’empowerment soanzitutto interventi che
mirano a rafforzare il potere di scegliere da palte singoli e tale
rafforzamento non e teso solo verso un caratteegpéatico-riparativo, ma
va anche inteso in un’accezione politico-emancip@tdJna caratteristica
fondamentale di questo termine denota una cresogtante e progressiva
della potenzialita dell'individuo, accompagnata ada corrispondente
crescita di autonomia ed assunzione della propespansabilita. |l
mainstreaming € un approccio che permette di i di necessita la
partecipazione sociale e politica alle diverse fagicedurali e processi
decisionali di tutti i soggetti che rappresentanteriessi collettivi, come
possono essere quelli di cui sono portatori grpapiicolari (Degani, 2007).
Mentre il modello medico si concentrava unicamesu#'importanza dei
cambiamenti a livello individuale della persona ataJ il modello sociale si

focalizzava sulla manipolazione ambientale comecainsoluzione al
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problema della societa, la quale con le sue barriendeva inabile la
persona con disabilita e non le permetteva di pgrdee alla comunitaria. |l
modello biopsicosociale riassume e integra queste @@rospettive,
attribuendo equivalente importanza sia alla comptmemedica del
trattamento che alla modificazione sociale, creamdauesto modo un
ambiente esterno idoneo a facilitare la qualitavith della persona con
disabilita. Gli interventi sociali vanno dal miglave le relazioni con i
familiari e gli amici, al partecipare ai programndgi riabilitazione
psicosociale, all'incrementare I'indipendenza dglersona con disabilita.
Se invece si tratta di una situazione di malattiata gli interventi social
vanno dal ricovero o dal trattamento medico pr&ti@casa, al supporto e
all'informazione per i familiari della persona ma

Le altre strategie adottate sono quelle relatile ativita di modificazione
di uno specifico comportamento (ad esempio i prognadi cessazione del
comportamento di fumo), agli interventi sulla cudtuorganizzativa
(modificazione di norme e tradizioni di un’orgarazione in una direzione
piu orientata alla salute), all'uso di incentividesincentivi per motivare il
coinvolgimento delle persone nei programmi di pramoe della salute,
alle azioni per potenziare il ruolo del supportciale (gruppi di auto-aiuto,
reti sociali) nei processi di cambiamento verso gortamenti di salute. Le
strategie relative ai servizi di salute rivolti allcomunita riguardano
trattamenti che possono raggiungere facilmente lewat® numero di
persone e metterle in contatto con gli operatanitad, mentre le strategie
di attivazione della comunita prevedono il coinvmignto e la
partecipazione della collettivita ai processi dirtficazione di problemi e

risorse relativi alla salute e alla fase decisiendl programmazione di

interventi per la promozione della saluteniw.irefonline.i). L’obiettivo in

questo caso e quello di favorire il supporto segidbrnire informazioni,
motivare le persone ad essere protagoniste a#tiv@terno di un processo
significativo a livello di impegno e di tempo dedlic Esso implica la

creazione di relazioni e di rapporti di fiducia iraoggetti e le istituzioni
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presenti sul territorio, I'identificazione dei pielmi sui quali intervenire, la
progettazione partecipata degli interventi, l'impkntazione e Ia
valutazione degli stessi. Inoltre, il modello bimpsociale coinvolge tutti
gli ambiti di intervento delle politiche pubblich@ particolar modo le
politiche del welfare, la salute, 'educazione k&voro.

Solo dalla collaborazione intersettoriale e da uypraccio integrato é
possibile individuare soluzioni che riducano laathidita di una popolazione
(Leonardi, 2003).

Il modello biopsicosociale considera di fondamentaiportanza non
soltanto gli interventi sanitario-assitenziali, axahe quelli in riferimento ai
diritti umani della persona, i quali consideranmdividuo con disabilita
discriminato dalla societa e si pongono lo scopandiuderlo, facilitando
I'espressione delle sue capacita e potenzialita.

In questa concezione, la disabilitd viene constdezame una condizione da
cui partire per fronteggiare le difficolta, non limite invalicabile per vivere
una vita autonoma. Il valore della dignita umanaopre un ruolo
fondamentale in questo approccio, che consideraortapti la non
discriminazione, le pari opportunita, lo sviluppo ldgislazioni di non
discriminazione e di politiche di mainstreaming.

Il modello biopsicosociale si basa su un approaila tutela dei diritti
umani basato sul’empowerment, ossia sul potenzitmndelle capacita e
della consapevolezza della persona. Il modello dmsociale considera
inoltre la persona con disabilita nella sua inteaezndividuando soluzioni
che investono i diversi aspetti della sua vitajasisposte che riguardino
interventi di cura medica e riabilitativa tesi appartare la limitazione
funzionale che caratterizza la specifica condizidnesalute; risposte che
tengano conto del fatto che la persone con disakdliun essere umano
come gli altri, che ha un proprio vissuto esistalezi delle emozioni da
esprimere, dei desideri da realizzare ed obiettaviraggiungere; risposte
propriamente sociali, che considerino le persosaldi cittadini come gl

altri, che le includano con i loro bisogni speciadii luoghi ordinari di vita
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senza barriere architettoniche, psicologiche eurallf le quali limitano la
partecipazione ed una pari opportunita di sceliaa contesti quotidiani.

Il modello medico concepiva l'inserimento delle gmre con disabilita
come un riconoscimento del loro diritto ad averepasto nella societa,
limitandosi ad inserirle in un posto spesso sepatatla comunita (come un
istituto 0 una classe speciale) o in una situazpassiva, e spesso prendeva
la decisione su dove e come dovessero vivere ezteegimttate. Inoltre,
spesso si garantiva alle persone con disabilitagktto dei diritti all’interno
dei luoghi ordinari, senza pero0 modificare le rega i principi di
funzionamento della societa e delle istituzioni dh&ccolgono. In risposta
alle molteplici carenze di tale modello, si e sppato il concetto di
“inclusione”, che considera la persona con disibitiome un cittadino a
pieno titolo e quindi titolare degli stessi diritegli altri cittadini. Viene
riconosciuto il fatto che la societa si € organiaza maniera tale da creare
ostacoli, barriere e discriminazioni, che vannoassi e trasformati. La
persona con disabilita entra quindi nella comunda pieni poteri e ha il
diritto di partecipare alle scelte su come la dac& organizza, sulle sue
regole e sui principi di funzionamento.

Fare politiche a favore dell'inclusione sociale haiire agire affinche la
comunita cambi le proprie regole di funzionamentmsiderando e tenendo
conto di tutte le parti, a partire da chi e in darahi di maggiore difficolta.

I modello biopsicosociale cerca di integrare latjghe di tipo medico-
sanitario con quelle di ordine politico, mirantil’'@bbattimento delle
barriere di ordine sociale. Il vantaggio di queptaspettiva € quello di
offrire ad una visione medico-tragica della disébiluna prospettiva
complessa e affermativa delle persone con disabditecuperare rispetto al
modello sociale la dimensione della salute dellirido, per offrire ai
singoli organismi governativi uno strumento opex@iper I'assegnazione di
aiuti.

In conclusione, si puo affermare come il modellmpsicosociale, a

differenza dei due modelli precedenti, riesca dieogyla natura dinamica e
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reciproca delle interazioni dell'individuo nel prop ambiente, superando la
prospettiva causa-effetto, e considerando peritagovolta in modo olistico
I'aspetto biomedico, quello psicologico e quell@iseambientale. Secondo
il modello biopsicosociale, una persona che presemtfalterazione dei
livelli funzionali o strutturali del proprio corpapon viene piu definita
“svantaggiata” in un senso statico e rigido, me&eragendo con I'ambiente,
potra vivere due condizioni: una perdita o unatzione dei propri livelli
di attivita e di partecipazione ai contesti di yg@alora 'ambiente sia ostile
o indifferente a causa di barriere, oppure una auperformance nelle
attivita e nella partecipazione ai contesti di vitpalora 'ambiente sia
caratterizzato da elementi facilitatori. In questendizioni, diventa di
fondamentale importanza l'adozione di una stratégii@rdisciplinare, che
non rimanga solo teorica ma che si trasformi inipaareale. Essa non deve
essere semplicemente un mosaico di orientamentiorapetenze, che
continuano a procedere separatamente, quanto giuttm’articolazione e

un’integrazione di molteplici punti di vista (CigoMariotti, 2002).

4.4. Le critiche mosse al Modello Biopsicosociale

Nonostante l'indubbia rivoluzione culturale e i teqllici vantaggi apportati
dall'introduzione del modello biopsicosociale, eska ricevuto anche
numerose critiche.

Una critica mossa al modello biopsicosociale s@starche, ispirandosi alla
teoria dei sistemi, Engel concepi il suo modelleneouna gerarchia di
sistemi, senza pero specificare nel dettaglioter&zioni tra i sistemi e tra i
diversi livelli. Egli non spiegd cosa succedeva rgig ad esempio, Si
verificava un’interazione tra il livello personatequello sociale, oppure tra
il livello biochimico e quello personale. Inoltré, modello non dava una
descrizione sufficientemente dettagliata dellazielae mente-corpo (White,
2005). Clerici e Albasi (2006) evidenziano un alliraite del modello di
Engel, consistente nell'impiego di un linguaggionesso e di una forma a

prima vista poco accattivante. Inoltre, nella soacettualizzazione, egli
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non fece riferimento agli autori europei consideratdri dell'integrazione
delle discipline psicologiche in medicina.

McLaren (1998) sostiene addirittura che quello epito da Engel non
possa essere considerato un modello, dal momeronch soddisfa in
nessun modo il concetto di modello, inteso come ragpresentazione
formale di un’idea. Potrebbe essere consideratotem@a molto generale,
ma anche come teoria & notevolmente limitata. SkrdvicLaren non e
possibile costruire un modello della mente basatta georia dei sistemi,
dal momento che i modelli della mente devono edssasati su teorie della
mente, anche se si potrebbe organizzare una tdellm mente secondo i
principi generali di una teoria dei sistemi. IneJtiMcLaren sottolinea il
fatto che Engel abbia usato il termine “biopsicisle¢ senza in realta
specificare quale forma tale modello volesse asseint®econdo l'autore,
tutto cio che Engel ha offerto € una prospettiva obnsidera maggiormente
'umanita e meno la tecnologia all’interno del monohedico. McLaren
evidenzia inoltre il fatto che, in un articolo sassivo, Engel abbia descritto
I'applicazione clinica del suo modello, che secohdioi medici potevano
applicare agli aspetti pratici di ogni giorno eaatura del paziente. Tuttavia,
descrivere I'applicazione di un modello non puo eessconsiderato
equivalente a definire il modello, e questo € iltimw che non permette
all'approccio biopsicosociale di raggiungere unoatisd scientifico
(McLaren, 1998). Epstein e Borrell-Carrio (2005%3temgono che il modello
biopsicosociale sia da considerare un approcciticprgiuttosto che una
teoria verificabile empiricamente, una filosofiaecente, o un metodo
clinico.

I medici hanno avuto delle difficolta nel concikatale modello con la realta
clinica. Gli autori fanno risalire tali difficoltalla confusione relativa al
modo di intendere il modello biopsicosociale: s& sha teoria, e quindi
epiricamente verificabile, una filosofia, e quirldgicamente coerente, un
modello descrittivo per espandere la ricerca medinasistema di credenze,

e quindi non soggetto a prove empiriche, una gprdtca, e quindi con una
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precisa metodologia implicita ed esplicita, e/o wigone di un modo di
fare pratica.

Come una teoria, I'approccio biopsicosociale inelugdna gerarchia di
sistemi naturali e pone enfasi sul fatto che l'egpea soggettiva sia
accessibile alla ricerca scientifica.

La gerarchia di sistemi naturali € un modello inpteto: in alcuni casi esso
potrebbe non essere una gerarchia e non tutteililipotrebbero avere lo
stesso peso in tutte le situazioni; gli elementrgdabero essere combinati in
diversi modi, a seconda del problema considerato.

I modello biopsicosociale di Engel era un modelliescrittivo per
comprendere l'esperienza di malattia dei pazientnegualche modo, per
assistere ed espandere i processi diagnosticaviate descrizioni di Engel
potrebbero non essere abbastanza complete da guidaattamento. Nei
suoi scritti Engel invita i medici a vedere la nitag&in un contesto piu
ampio che include ma non si limita soltanto alle&$pnza soggettiva e ad
usare tutte le capacita umane e abilita cliniclee,gapire il modo in cui le
esperienze soggettive siano importanti in ciascamalizione clinica.
Secondo gli autori € difficile specificare i comgamenti peculiari che sono
intrinsecamente biopsicosociali. Il contesto edggezza possono guidare il
medico nel discernere quale livello dello spetteorBevante per determinati
problemi e quali risposte potrebbero essere sugtifie per il paziente.
Secondo la visione degli autori, il piu importantantributo di Engel é stata
una visione che sosteneva che nella salute e melittia c’era molto di piu

rispetto a cio che un occhio inesperto vedeva.
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Capitolo V
Il concetto di disabilita nei classici del pensiero

sociologico

Considerare la condizione della persona con ditabih un contesto
sociologico, vuol dire in definitiva studiare laastimmagine sociale" e i
significati culturali, morali, scientifici ed ecomuci che si attribuiscono alla
sua figura in quanto rafforzano ed organizzano iocessi di
stereotipizzazione del fenomeno; vuol dire inolesaminata l'evoluzione
storica degli atteggiamenti, illustrare la funziode controllo sociale,
rappresentata dagli interventi e dalle istituzionicui si attua l'intervento
terapeutico, nelllambito della "ideologia dellaes@a”. In questa ultima
prospettiva della devianza (pur tenendo conto dslla specificita), si
intende la disabilita come causa di comportamentili esituazioni di
"diversita, secondo la polarizzazione normale-patologico.

La persona con disabilita per le sue differenzegasomatiche, organiche e
funzionali, estetiche e comportamentali suscitazicga emotiveverso e
talvolta contro la propria persona, che traggono origine da mesoandi
difesa o da difficolta di identificazione. Ci0 puma abbastanza spesso,
dinamiche di rifiuto o comunque di transfert disborche vengono evase o
compensate con la formazioneaglbzione dimmagini collettive.

Si tratta del pregiudizio gpensiero prevenutahe si istituisce sia su una

errata applicazione logica del pensiero, sia suaabtivi. Per gli aspetti

152



formali, il pregiudizio costituisce una errata agaone induttiva o deduttiva
(una caratteristica personale caratterizza laanpersonalita; la definizione
di una persona come appartenente ad una situazianan gruppo induce la
"previsione di tutti i suoi tratti comportamentali e socialper gli aspetti

affettivi & sostanzialmente un meccanismo di difésizetto all' "estraneo” o
all' "alieno" (Canestrari 1974).

L'individuo nella sua esperienza quotidiana ha s&té diaffrontare una
complessita difatti e di situazioni che finirebbero per disorganizzare |l
comportamento se non venissero in qualche modorgemati come
conoscenza comune, per l'esigenza di evitare,dafimire ogni volta le
diverse situazioni e di standardizzare le sceltapmtamentali. In questo
senso le convenzioni sociali ed i comportamenizzgti sono funzionali
alla semplificazione dei rapporti (Berger-Luckméalr@69).

La categorizzazione socialesembra funzionare come strumento di
sistematizzazione dei fenomeni, consentendo alettmggli adattarsi alla
molteplicita delle percezioni e di legittimare uongportamento uniforme e
ripetitivo, contro la problematicita e le ipotesi tlasformazione degli
atteggiamenti nel contesto sociale (Allport 1958).

L espressione piu definita della categorizzaziortesacome formazione di
classi di oggetti con connessioni ideali, cognitivemozionali e
comportamentali, & costituita dalteggiamento.

Il concetto diatteggiamentcsi caratterizza comen sistema stabilegon
componenti conoscitive, affettive e di tendenzadaaltbne, che possono
essere di valenza negativa o positiva con un gradggiore o minore di
correlazione.

Si rilevano frequentemente reazioni collettive dsclasione e di
svalutazione, pertanta si puo collegare ad alcune considerazioni gdnera
sulla devianza, intesa non tanto come mancataanteazione delle norme
(in senso parsoniano), quanto come un’estensionandi situazione di

“diversita.
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L'infrazione di norme e regole socialmente pretgritostituisce la devianza
e comporta reazioni sociali correttive. Le perspo#datrici di qualche tipo
di diversita (sociale, culturale, fisica, ecc.) redabero, per i meccanismi
della categorizzazione sociale, raggruppate in wmica classe con
caratteristiche omogenee, cio che comporta attegggid comuni.

In modo specifico la disabilita viene consideratame un fattore di
incapacita che impedisce I'assunzione di respolitsabicomporta un ruolo
di dipendenza.

La Costituzione dell’Organizzazione Mondiale delanita (OMS) ha
definito nel 1948 la salute come uno “stato di ctatg benessere fisico,
psichico e sociale, non consistente in una semplgsenza di malattia e
infermita”. Questa definizione mette in evidenzameo i tre aspetti
considerati (fisico, psichico e sociale) sianotsraente legati tra di loro e
che la salute non si possa definire in maniera thegacome assenza di
malattia, bensi rappresenti uno stato dotato di pr@pria autonoma
positivita.

L’'umanita ha sempre temuto la malattia. Per millehmaggiore flagello
sanitario sono state le epidemie, malattie cheivahp tendenzialmente
tutti e che erano rapide, come la peste ad esenpeiché una volta
avvenuto il contagio la morte, nella maggior pat& casi, sopravveniva
velocemente; la fame e la miseria erano al conteoapse e conseguenze
delle epidemie, nei cui confronti la medicina nastgva molto, per cui le
uniche risposte fornite dalla comunita erano inegerdi tipo repressivo o
religioso. A partire dall’Ottocento i progressi leeltecniche agricole e
nellamministrazione delle citta, nelle condizioniigieniche e
nell'alimentazione, cosi come il progresso scigtifin generale e quello
medico in particolare hanno portato ad un progvessiebellamento di
questi millenari flagelli nonché ad un continuoailramento dell’'eta media
della popolazione. Cid non significa perdo che legomoderna si sia
totalmente liberata dalla malattia. L’apporto tdogco della scienza
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medica pud a volte essere molto intenso, anchepssss cid pud non
riuscire a garantire una piena guarigione del roglderzlich, Adam 1999).
Nonostante cio, la disciplina sociologica ha irtiziaad occuparsi della
salute, e correlativamente della malattia, piuttastrdi; la prima ricerca
attinente all’argomento é stata “La struttura sec&il processo dinamico:
il caso della professione medica moderna”’, X cépitde “ll sistema
sociale” con cui Tacoltt Parsons nel 1951 mettev&\videnza i caratteri
peculiari della relazione medico — paziente (Passt®B81), anche se dagli
studiosi dell’argomento vengono ravvisati preceddhistri anche nelle
opere di Max Weber ed Emile Durkheim nonché ne Sitaazione della
classe operaia in Inghilterra” del 1845 di Friedriengels mentre contributi
successivi sono rinvenuti in alcuni tratti di Rab&. Merton (Cipolla,
2004). 1l decollo della sociologia sanitaria inliiaé avvenuto invece molto
piu tardi, sul finire degli anni Settanta, in cepondenza della riforma del
sistema sanitario del 1978.

Nel corso del tempo, dunque, si sono succedutirsiigprocci in ordine
alle definizioni di salute e malattia.

Di seguito verranno esplicati in maniera piu dditag.

5.1. Approccio struttural — funzionalista

Il primo paradigma sociologico della salute si gaindi, con lo struttural-
funzionalismo il cui contributo teorico piu rileven & stato dato dal
sociologo americano T. Parsons che all'inizio deglhi '50 approfondi il
concetto di malattia come una “alterazione del rademfunzionamento
dellindividuo nel suo complesso” (Parsons 1981:4p4p-446) e ne
individua tre caratteristiche fondanti:

1. Rilevazione di un distacco tra i valori degldicatori di funzionamento
del proprio organismo e quelli dati dai normalinstard,;

2. Percezione soggettiva del proprio Sé a segeita thalattia;

3. Impossibilita di adempiere al proprio ruolo iallerno della societa a

causa della malattia.
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Nello specifico per lo studioso americano la sakiteonfigura come “lo
stato di capacita ottimale di un individuo per fiedce compimento dei
ruoli e dei compiti per i quali & stato socializzamentre la malattia che, a
differenza del passato, ha anche una connotaziciale, € “uno stato di
turbamento nel funzionamento normale dell'individuonano nel suo
complesso, in quanto comprende sia lo stato dglimismo come sistema
biologico sia i suoi adattamenti personali e saciedsa viene cosi definita
in parte biologicamente e in parte socialmentep&decipazione al sistema
sociale & sempre potenzialmente rilevante perako ti malattia, per la sua
eziologia e per le condizioni di successo dellafix, nonché per latri suoi
aspetti” (Parsons, 1981).
La malattia, infatti, non rappresenta piu semplieata un pericolo esterno
da cui ci si deve guardare, qualcosa che ‘caplitagante’, ma costituisce
parte integrante dell’equilibrio sociale. La maktse osservata dal punto di
vista del sistema sociale, si configura quale deaa dal ruolo
istituzionalizzato e dalle aspettative sociali dseral soggetto malato
poiché ne impedisce o ne limita il corretto svolgito; conseguentemente
occorrono soggetti e procedure che concorrano analmzarla. E' in
quest’ottica che il medico ed il malato rappreseataltrettanti ruoli
istituzionalizzati, a cui sono associate delle g aspettative sociali. La
societa, infatti, da a questa forma di devianzatu@bnalizzata uno
specifico ruolo: iISick RolePer rappresentare cio il malato deve rispondere
in modo coretto a determinate aspettative da pdetla societa. Queste
vengono rispettate quando:

- la persona malata € esclusa dal dover rispondeygoaruoli sociali

precedenti;

- il suo stato di malattia e totalmente involontario.
Questi due aspetti sottolineano come l'intenzidaadia il fondamento di
questa concezione del malato e lo possa distingdaiia figura del

deviante.
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I1 ruolo del malato,come sottolinea Parsons (1965), €& caratterizzato
dall'obbligo di guarigione, di remissivita e di g@vazione terapeutica. Si
tratta in definitiva degli stessi comportamenti cheichiedono, in termini
repressivi, a tutti i soggetti "devianti".

Manuali e testi dSociologia della Salutattribuiscono a Talcott Parsons la
paternita di quella branca della sociologia chel’areb degli ultimi
sessant’anni si € occupata di salute/malattia tersé sanitario con i vari
sub-sistemi, riconosciuta inizialmente co8wiologia della/nelladMedicina
mentre oggi si identifica nella dimensione olistida Sociologia della
Salute

Il pensiero del sociologo di Harvard si pone ssibanto che ogni fenomeno
sociale e il prodotto di un sistema di relaziondieazioni sociali ove il
sistema sociale & niente meno che il contestoiiglcwomini agiscono. Il
sistema sociale € costituito da parti connesswitoa suddivisibili in macro
e micro dimensioni, interne ed esterne al subsetdnriferimento. Dalla
interconnessioni delle variabili di un subsisternadgl sistema stesso) si
possono generare effetti strutturali che possorseres “funzionali” o
normali” e effetti cosiddetti “devianti”. Da questssunto di base si puo
dedurre come nessun individuo e indipendente dedrea sociale in quanto
in ogni momento conserva il suo set di ruoli (esemfiglio, studente,
amico, giocatore, membro di un gruppo organizzarg.). La societa
pertanto € orientata nel conservare il proprior@diociale, stabilendo delle
regole, delle norme e delle sanzioni. «Ogni societdltre, per sussistere
deve assolvere quattro prerequisiti funzionaliddtamento alllambiente da
cui il sistema sociale deve trarre le risorse fisicla cui ricavare beni e
servizi; il perseguimento selettivo degli scopiggber la societa si risolve
nella funzione politica delle istituzioni; l'integzione sociale, ovvero la
diffusione dei valori e delle norme che devono essecialmente condivisi
ed interiorizzati, da cui anche la ricerca del ems® motivazionale
all’adesione da parte dei membri ai ruoli sociakt@duenti e funzionali alla

societa; la latenza, detto altrimenti il controiocietario delle tensioni e
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delle devianze comportamentali rispetto alle asped sociali di
ruolo.»(Bertolazzi 2004)

Esistono quattro aspetti del sistema di aspettaistiuzionalizzato
concernente il ruolo dellammalato. Il primo coneisell’'esenzione dalle
responsabilitd normali del ruolo sociale, la qualeaturalmente relativa alla
natura e alla severita della malattia. Il secondpeto, strettamente
connesso, consiste nella definizione istituziorzalia secondo cui non ci Si
puo attendere che la persona malafadiia coraggio a guarire mediante un
atto di decisione o di volonta. Sotto questo peofilmalato € esentato da
ogni responsabilita. [...] Naturalmente il processguhrigione puo essere
spontaneo, ma fino a quando la malattia dura emhi puo farci niente.
Questo elemento presente nella definizione delédostella malattia €
evidentemente decisivo, in quanto costituisce umedi collegamento per
I'accettazione dell’aiuto. Il terzo elemento comsigella definizione dello
stato di malato come qualcosa di per sé indesideraimn la conseguente
obbligazione di voler stare bene. Il quarto elemeahch’esso strettamente
connesso ai precedenti, e costituito infine dabla@zione — in rapporto
alla gravita della condizione — di cercare un atetmicamente competente,
cioe, nel caso piu comune, quello del medico, eadiperare con Iui nel
senso nel processo mirante alla guarigione. E atgqyrinto, naturalmente,
che il ruolo del malatos(ck rolg come paziente si intreccia con quello del
medico in una struttura complementare di ruolo(@#s<981).

La relazione tra medico e paziente € cosi accansatquesti elementi
strutturali. Il paziente ha bisogno di servizi tetrperché egli norsa- e
cosi pure non sanno i suoli colleghi, i suoi faamiliecc. — che cosa sia
successo e che cosa si debba fare, e perché inolireontrolla le risorse
necessarie. Il medico & un esperto tecnico chertin di un addestramento
e di un’esperienza specifica, nonché di uno istlalmente riconosciuto, e
gualificato ad aiutareil paziente in wuna situazione che viene
istituzionalmente definita come legittima in un senrelativo, ma che

richiede un aiuto.(Parsons 1981: p. 456). Il rudéd medico € accentrato
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sulla sua responsabilita per il benessere del piziael senso di favorire la
guarigione della malattia usando il meglio possikal capacita del medico.
Nell'affrontare questa responsabilita egli deveusstare e usare un’elevata
competenza tecnica nella scienza medicelle tecniche fondate su di essa.
La prima questione da porre in merito alla suaagiane concerne pertanto
la relazione di questi strumenti tecnici con i cainghe egli € chiamato a
eseguire e con le responsabilita di cui si preterude egli sia
all'altezza(Parsons 1981).

Come si pud osservare, con Parsons la salute alktia acquisiscono per
la prima volta un'importanza dal punto di vistaistmgico diventando parte
integrante del sistema sociale. Egli inoltre sendpare la strada anche ad
un’origine sociale della malattia aggiunta a qugilaamente fisiologica
individuata dal paradigma biomedico, anche se pb tdi rapporto che
intravede & sempre collegato alla sedimentazioneudk e delle aspettative
ad essi connesse nell’ambito del sistema sociaen Eio risiederebbe una
sorta di riduzionismo del sociologo americano idime ai concetti di salute
e malattia: la malattia, cosi come la salute, vigratti vista soltanto in
funzione dell'ordine sociale e del turbamento cheptima pud arrecare
all'equilibrio generale; questo € il motivo che f@ofautore a considerare
tra le possibili cause il desiderio dell'individwti sottrarsi alle proprie
responsabilita sociali, di non rispondere alle #afige sociali connesse al
proprio ruolo, il che, se talvolta pud essere vam) € sicuramente in grado
di illuminare la complessa dinamica all’'origine ldemalattie. Inoltre, la
relazione medico — paziente teorizzata da Parsomdenrebbe conto di una
serie di differenze che possono derivare dalle iztovd sociali del malato
nonché dal tipo di patologia trattata; essa sitadgtbe meglio, ad esempio,
alle malattie acute mentre non sarebbe altrettaalida nello spiegare la
relazione che si instaura tra il medico e il paigemel caso delle patologie
cronico — degenerative tipiche dell’etd moderna shsviluppano su un
arco temporale molto lungo e spesso non comportanguarigione del

malato.
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Talcott Parsons pu0, dunque, essere definito iddtore dellaMedical
Sociology ma certamente non € stato il primo sociologo adersss
interessato del binomio salute/malattia. Emile Deikn, nelle sue
principali opere(Le regole del metodo sociologice “Il suicidio”) affronta

il tema della dicotomia tra normale e patologicoti@pando laMedical
Sociologyma soprattutto aprendo la strada dsliwttural-funzionalisman
sociologia.

La riflessione di T. Parsons, costituisce il cdnito concettuale
fondamentale per la sociologia sanitaria. Per Parsmgni societa deve
assolvere, per continuare ad esistere, quattrequesiti:

- 'adattamento gddaptatior) allambiente da cui il sistema sociale deve
trarre le risorse fisiche necessarie per trasfdemarbeni e servizi;

- il perseguimento selettivo delle metgwél attainmeny), ossia la funzione
della strategia politica;

- 'integrazione socialespcialintegratior), perché una societa moderna non
puo vivere senza una libera consensualita/confaratiiva dei singoli alle
aspettative di comportamento normate;

- il mantenimento in latenzdafency), cioé sotto controllo societario, delle
tensioni e delle devianze comportamentali dei dingo

Ogni societa, per mantenere la propria identitéucale, deve, innanzi tutto,
ad avviso del sociologo, organizzare l'integrazi@oeiale e il controllo
sociale. Per corroborare la sua teoria, egli reeaad analisi sul mondo
medico.

La malattia, per Parsons, € uno stato di turbameetofunzionamento
“normale” dell'individuo(Parsons 1978); €& un distar alla civilta
occidentale tutta proiettata al dominio dell’'ambesfisico e allo sviluppo
della stessa organizzazione sociale. Scrive il obogd: “Una morte
prematura, prima che l'individuo abbia svolto lasota completa di ruoli
sociali, significa che il suo costo € stato rimlaos soltanto in
parte”(Parsons 1978: p.68) .
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La societa spende somme cospicue per I'educaziamegrazione sociale
dei singoli, per promuovere conoscenze conformiuaii dei nuovi nati,
sperando di ottenere, poi, un surplus di prestazi@h nuovo nato. Se
I'individuo muore presto o diventa inabile, la s#éi ci rimette(Parsons
1978: pag.439). Esiste, dunque, un interesse detligeta al controllo della
malattia @daptatior).

Questa puo essere riconosciuta dalla societa azmtai solo a condizione
di essere legittimata dal medico. La persona, osoiuta dal medico come
malata, puo essere temporaneamente dimessa dairuglbinormali, e
esentata dal normale ruolo sociale, ma entro urenmes di obblighi e
costrizioni. La legittimazione del medico é richieegontro la simulazione
del malato (immaginario), ma anche contro chi, @htario, non vuole
arrendersi alla malattia, esponendosi ad aggraviamen

Dal portatore di un sick role, ruolo sociale dellaw@, la societa si attende
due doveri. Il primo, € quello di cercare aiuto patente, che miri alla
guarigione; il secondo, di migliorare il piu pregtossibile.

La salute e la malattia, scrive Parsons, sono agmpo fenomeni organici
e socio-culturali(Parsone 1978: p.81). Egli affeont tema del rapporto
medico-paziente considerando che:

1. il campo medico, € oggetto di una istituziornadizone molto forte, in
guanto la professione medica risulta funzionalmeitéxante per l'intero
sistema societario;

2. che la malattia in un individuo, € tale solosseialmente riconosciuta
(dal ruolo della normalita al ruolo sociale del ata).

La malattia, secondo Parsons, dev’essere ricortascame una forma di
comportamento deviante. Una persona € malata sshmdgp uno o piu
persone la identificano e la trattano come taled@orl997: p.49).

Per quanto calato nel Sick role, il paziente putmme coltivare una
propensione ad entrare in passivita; a questo pitapsi avverte la necessita
della psicoanalisi. Il malato che si rivolge al noedassurge al ruolo di

deviante involontario, perché e soggetto ad unkenka reintegrativa. |l
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rapporto medico-paziente si baserebbe su unawstidt due diritti e di due
obblighi.

| diritti sono:

1. venir meno ai suoi doveri sociali abituali seressere oggetto di
sanzione;

2. ricevere un sostegno regolare in termini di iedd

| doveri sono:

1. chiedere aiuto al terapeuta istituzionalizzato;

2. collaborare con lui per guarire.

La professione medica, come il ruolo sociale delaima & investita, a sua
volta, da diritti e doveri. Al fine di svolgere jmopria funzione, il medico ha
diritto ad accedere, anche attraverso interventordsi, al corpo del
paziente; ha diritto, inoltre, di essere protett @binvolgimenti emotivi
sollecitati dal paziente e dai suoi familiari.

Quanto ai doveri, il medico é tenuto a favorirgglarigione della malattia
usando, al meglio, le sue capacita e ad eserditau® ruolo professionale,
con orientamento in vista della collettivita(Parsd981).

Quale portatore di ruolo sociale primario, il megdisecondo Parsons, non
deve solo avere scienza e arte terapeutica sgesifina deve saper trovare
le vie per comunicare con il paziente e la famidliguesti. Il medico non
ha solo la responsabilita dell’esattezza delle affiermazioni, ma anche
quella del loro effetto sul malato(Jasper 1991).p.6

Per Durkheim, ogni fenomeno sociologico — comerdsio ogni fenomeno
biologico € suscettibile, pur restando essenzialenea stesso, di assumere
forme diverse a seconda dei casi.

Queste forme sono di due tipi. Le une sono genedlitutta I'estensione
della specie; esse si ritrovano, se non in tuttiimgdividui, almeno nella
maggior parte di essi [...] Ve ne sono invece allre igsultano che risultano
eccezionali; non soltanto esse appaiono unicamant®@a minoranza, ma
anche dove si verificano accade spesso che nonodper tutta la vita

dell'individuo. [...] Noi siamo quindi in presenza due distinte varieta di
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fenomeni, che devono venir designati con termiffieceénti. Chiameremo
normali i fatti che presentano le forme piu generali, ecdeineremo gli
altri morbosio patologici Se conveniamo di chiamare tipo medio I'essere
schematico che costituiremmo riunendo nel medesutto — in una specie
di individualita astratta — i caratteri piu freqtienella specie insieme alle
loro forme piu frequenti, possiamo dire che il tiparmale si confonde con
il tipo medio, e che ogni divario nei confronti guesto campione della
salute & un fenomeno morboso. E vero che il tipaion@on pud venir
determinato in modo altrettanto netto di un tipdiwWwduale, perché i suoi
attributi costitutivi non sono fissati assolutaneemha sono suscettibili di
variare(Durkheim 1895: p.65).
Uno dei problemi fondamentali di Durkheim &, inejtrquello di far
confluire i valori, le credenze, gli ideali indiudli nella coscienza
collettiva. Perché questo accada, egli fonda la sua teoria launia
presupposti:
- la natura umana € egoista, solo la relazione @rd’umanizza ed
emancipa I'individuo;
- I'integrazione si realizza pienamente nel momentoui ciascuno ha
il ruolo a cui e destinato, per attuare questo «esgaria
un’educazione specifica ma che, al suo internotetma una base
generale che garantisca una certa omogeneita alaltmei bassi
livelli.
Anche per Parsons identifica l'individuo nella sb& per mezzo del
concetto di ruolo. “ll processo di socializzaziopeoduce integrazione
sociale in quanto assicura la conformita delle @izi@i membri del sistema
sociale alle aspettative di ruolo” (Ferrucci 200@Parsons afferma che
I'equilibrio della societa dipende dal fatto chenbgersona ricopra uno
specifico ruolo che si integra perfettamente conali assunti dagli altri.
Questo concetto viene ulteriormente approfondito [ due diverse fasi
con cui illustra il processo di socializzazionesteializzazione primaria e

la socializzazione secondaria. durante la prima fsha la strutturazione
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della personalita fondamentale nella quale si ppiéuno le credenze di una
data cultura. In questa fase si ha l'interiorizeaei delle modalita in cui si
relazionano i vari ruoli con I'apprendimento detlspettive norme che i
regolano. Invece, nella seconda fase, l'individupesa I'identificazione
con i ruoli appartenenti all’infanzia e cominciafae il suo ingresso nel
mondo adulto. Questo processo si basa sullimitegio cioe
sull’apprendimento di piccoli comportamenti simloliattuati da un
modello sociale con cui si sta interagendo.

Da questo tipo di modello sociale si pud capire €oin questo caso, la
disabilita venga percepita come un fattore di digiuche compromette |l
regolare funzionamento della societa, in parti@lirsuo equilibrio. La
gestione di questa perturbazione deve venire adffidd opportune strutture
di controllo e di isolamento in modo da poter aagail fenomeno.

Questo modello da la possibilita di fare delle nitte riflessioni, sebbene su
due livelli diversi, che riguardano in ogni casacambiamenti che la
presenza di una persona con disabilita comportd.pNeo livello, dato
dalla socializzazione primaria, la realtad vien@waita in quanto il contesto
familiare deve mettersi completamente in discusside aspettative sulla
persona con disabilita, le modalita interattive @licuni casi anche lo stesso
linguaggio. Spesso questo tipo di cambiamenti vedfrentato dai genitori
0, comunque, dai familiari in modo autonomo, quargleesto tipo di
processo dovrebbe essere supportato dai servim-sagitari conducendo
gradualmente la famiglia verso un nuovo equilibriterno. La ricerca di
questo obiettivo € strettamente collegata ai mutdinode si verificano ad
un livello successivo, nella socializzazione seeoigd | cambiamenti
precedentemente descritti amplificano i loro eiffattiche all’esterno del
contesto familiare influenzando I'ambiente socidieresidenza, il quale
reagira positivamente o negativamente. Il primacssverifichera quando
la presenza di una persona con disabilita nellauodit attiva una certa
sensibilizzazione da parte della popolazione neiroati di tematiche che

riguardano I'handicap e stimola l'attivarsi di urede di aiuti che supporti la
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famiglia nella gestione delle difficolta. Nel sedoncaso si avra, invece,
indifferenza e paura verso la problematica con um@gressiva
emarginazione ed isolamento della famiglia.

Uno dei modelli del sistema sanitario strutturafunazionalista & stato
elaborato da Mark J. Field nel 1973 (Field, 1978&l sistema sociale
parsonsiano la malattia, la disabilita, la mortenpatura, ecc...costituiscono
altrettanti problemi sociali rilevanti poiché metto a repentaglio la
possibilita per gli individui di svolgere adeguatate i ruoli sociali e di
rispondere alle aspettative a cui sono stati Sazeti. Il sistema santitario Si
propone quindi quale sotto — sistema atto a “ndmpate” l'incidenza
turbativa di tali eventi, in funzione delle esigendi sopravvivenza del
sistema sociale, e ci0 risulta particolarmente irtgte soprattutto nelle
societa iperspecializzzate dell’epoca contemporanezui vi € una forte
interdipendenza anche da singoli ruoli.

L’obiettivo del sistema sanitario e quello di freggiare le conseguenze
societarie delle “cinque d”, classificate in ordishecrescente di gravita, che
possono colpire lindividuo invalidandone la capacidi svolgere
adeguatamente ruoli socialiteath (morte), disease(malattia), disability
(disabilitd), discomfort (disagio), dissatisfaction(insoddisfazione). Questa
funzione viene svolta producendo Psl (Prodotto t8da0i Lordo), concetto
di evidente derivazione macro — economica rapptagedall'insieme delle
prestazioni e dei servizi erogati da un servizioitegio in un certo periodo
di tempo. Cio e realizzato attraverso smit-puts: la prevenzione, la
diagnosi, la terapia, la riabilitazione, la custodil’educazione sanitaria. Il
sistema sanitario perdo non e autonomo, nel sensopeh funzionare ha
bisogno di attingere dal sistema sociale quatpiodii in- puts un mandato
di legittimazione che gli consenta di agire; le @astenze e le tecnologie
necessarie all’attivita sanitaria; gli individui quali vanno motivati,
selezionati, formati e valutati; le risorse econdmei Infine, nel sistema
sanitario di tipo struttural — funzionalista te@aro da Field sono comprese

due componenti strutturali del sistema, una folmaatrappresentata dalle
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attivita di aggiornamento del personale, ed unariderca, rivolta

allampliamento delle conoscenze ed alla loro aagione per il

miglioramento dell'assistenza. Successivamente dFigiserira quello
sanitario in un contesto piu esteso, formato ardhealtri sotto-sistemi,
svolgente ognuno una funzione socialmente sigtifigae tutti in

competizione tra loro per l'accaparramento dellsorse, scarse, a
disposizione. Cio contribuisce ad aumentare la atpaeuristica del
modello, anche se mettere in evidenza solo le dateressioni di tipo
economico tra le parti del sistema non favoriscea utettura

pluridimensionale di un insieme di relazioni mofimi complesse. Inoltre,
I'impostazione di tipo macro — economico, se dalato puo contribuire
sicuramente ad illuminare alcuni problemi tipicii dgistemi sanitari
contemporanei, dall’altro non risulta sempre ade&guaoprattutto nel
momento in cui occorrerebbe quantificare aspetfiirezioni non sempre

suscettibili di tale semplificazione(Cipolla 2004).

5.2. L’approccio interazionista

Questo tipo di approccio mette in luce il caratteedazionale che si
concretizza nel momento in cui un individuo viengchettato come
deviante a causa dell’inadeguatezza dei suoi cdaapenti rispetto
all'assetto normativo e culturale dominante. Goffimaesperto di stigma e
degli effetti delle istituzioni totalizzanti, ha r#t molti saggi
sull’argomento.

Egli definisce lo stigma come “un genere partioelal rapporto tra
I'attributo e lo stereotipo che riproduce discredili chi ne & portatore”, di
conseguenza la disabilita € per Goffman “una iterstociale stigmatizzata
che influenza in diversi modi l'ordine delle relami intersoggettive”
(Goffman 1983).

Lo stigmatizzato per essere tale deve avere paiignte tre caratteristiche
che sono tra loro consequenziali:

1. non accetta la sua diversita;
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2. ha il problema del farsi accettare dai suoiriotaitori;

3. vive costantemente nell'incertezza.

L’interazione €, infine, determinata anche daldfatte lo stigma sia 0 meno
visibile agli altri. Questo fattore rende lo stigimaato screditato nel primo
caso oppure screditabile nel secondo.

Occorre fare bene attenzione che la realizzaziosée d@ondizioni di
integrazione sociale non divengano, come accadastusita mistificazione
o il fine, perché se gli interventi comportanallontanamento troppo
prolungato dalla famiglia, la solitudine, l'iperpeaione e la segregazione,
al temine del processo riabilitativo avremo un heagbato-disadattato o
impreparato ai rapporti sociali, con gravi diffiol nelle relazioni
interpersonali e affettive, un soggetto, insomma d¢imira sempre per
identificarsi col suo handicap e fare appello dilanevolenza e alla
protezione pubblica e privata.

1 discorso ci riporta alle dinamiche sociali cheegedono la
stigmatizzazione e causancentarginazione (con o senza istituzioni
specifiche, prigioni, ospedali, ospizi, ecc.).

La comunita nei confronti del diverso non adotthasdo un giudizio o un
pregiudizio di valenza negativa (atto di censuray attraverso un "rito"
stabilisce una destinazione separata, in sensdotgipo e psicologico, che
trasferisce il deviante dalla sua normale posizisoeiale in un ruolo
specifico. La "cerimonia” dell'attribuzione delldiggna si svolge in tre
momenti: vi & anzitutto un confronto formalizzata fil soggetto e i
rappresentanti tecnici e sanitari, autorizzatialaticieta; si emette quindi un
giudizio o una diagnosi sulla natura e il graddaddevianza a cui segue un
"atto di collocazione sociale, assegnando all'iinidio un ruolo speciale che
ridefinisce la sua posizione nella societa... cibe cprecipuamente
caratterizza questa cerimonia della nostra cultuda sua irreversibilita”
(Erikson 1964).

Una volta formulata la diagnosi, si instaurano alefbrti resistenze

collettive, sia a modificare la definizione, sia atettare, successivamente

167



al processo terapeutico, il diverso come una persoompletamente
reintegrabile (sono noti gli stereotipi circa lamnalita persistente degli ex
detenuti o le ricadute dei malati mentali, ecc.).

Si tratta di una situazione esaminata nel contegita labeling theory
(Thomas, W. I./ D.S. Thomas 1928gcondo cui lsituazioni definite come
reali, sono reali nelle loro conseguenedo stigma determina le modalita
della comunicazione e dell'interazione. Inoltresdggetto definito come
deviante finisce per rivestire un ruolo e wtatusdi distanza sociale dalla
comunita e @ltro canto una sequenza di ruoli costituisce lai@a che
caratterizza la vita dell'individuo (Goffman 1971).

Nel nostro caso la persona con disabilita, unaavdHssificata tale, assume
delle significazioni conclusive e globali (il sim@ diventa persona) che
debbono in qualche modo esseesorcizzate per la loro implicazione
emotive mediante meccanismi di difesa e di esahesi®i attua cosi un
movimento circolare (disabile = diverso; diversoescluso; escluso =
disabile), che ha tutte le caratteristiche di yprafezia" che si autoadempie.
Per risolvere questa tautologia e per introdurra prospettiva di soluzione
degli insuccessi della riabilitazione, sembra intgte chiarire che cosa si
intenda per persona con disabilita e quali siano nedalita di
trasformazione degli atteggiamenti e quindi dedigtuzioni per arrivare a
concrete possibilita di integrazione sociale.

In termini psico-sociali lgpersonacon disabilita pud essere considerata:
secondo un parametro biofisico come il portatoreuda menomazione
permanente delle proprie capacita fisiche, psiehielsensoriali, a seguito di
un evento morboso o traumatico; secondo il paramseticiale come
candidato di processi di emarginazione, sia puferdnziati nella qualita e
nella cogenza.

Si pud osservare anzitutto che per la duplicithrdeidicap (deficit biofisico
e candidatura all'esclusione) l'intervento non pgeere tecnico-sanitario,
ma deve contestualmente prevenire e risolvereaziore sociale negativa.

Questo e possibile soltanto se si evitano prestaziee richiedono periodi
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di isolamento, trattamenti segreganti e soprattgtsi considera la globalita
della persona nelle sue dimensioni individuali e@ao

Non é sufficiente, anzi € negativo, considerargpdasona con disabilita
come oggetto scientifico o constatare il fenomesmpsdo una teoria della
personalitd che consenta upnaservazione partecipanttale da spiegare sia
le variabili comportamentali, sia i vissuti perstona

Con riferimento alla teoria dell'interazionismo bmlico, risultano evidenti
tre dati: il primo e costituito dalla difficolta dientificazioneempaticacon
alter che abbia uno schema corporeo o un comportamenersdi il
secondo e rappresentato dalla conseguente proldémati assumere |l
ruolo dell'altro, cido comporta come ulteriori effetti siéatto incompiuto”
che non si traduce in un linguaggio significantea & necessita di
esorcizzare o di routinizzare l'ansieta correlativediante assunzione di
atteggiamenti e comportamenti enfatizzati, negatipositivi, (Quasi che se
si seguisse la prescrizione di un copione); ildesizindividua nella causalita
che le interpretazioni altrui hanno sulla "visiaiese stessi”, comportando,
nel caso dehandicappato, una sequenza di ruoli e waariera moraledi
marginalita (Goffman 1970).

Verificato comunque che esistono atteggiamentiestgrati di valenza
negativa nei confronti delle persone con disabiétache sono tali da
pregiudicare la comunicazione e da provocare l'gimazione, occorre
considerare i fattori conoscitivi e situazionaliecpossono modificare i
pregiudizi e anzitutto il ruolo dell'esperienza laetrasformazione dei
comportamenti.

E' infatti il contatto con i membwut-groupche determina una correzione
delle distorsioni autistiche o percettive che damiy, secondo la teoria del
pregiudizio, dai bisogni e dalle motivazioni dengmonenti deln-group.
Yuker e altri(1973) hanno dimostrat@limento di valutazioni positive in
persone che avevano avuto frequenti rapporti cggetti con disabilita. E
tuttavia importante rilevare che gli atteggiamentnodificano non soltanto

in relazione alle conoscenze, ma anche alla qudéta esperienza e al
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contesto situazionale in cui si verifica. E' stat@enerale osservato che gli
operatori sanitari eriabilitativi tendono ad esprimere atteggiamenti
scarsamente positivi verso le persone con disapilibn tanto perché
accettano i pregiudizi, quanto perché ne hanno ewsione realisticao
perché nelimbiente sanitario vengono soprattutto sottolinedee
informazioni ‘negative come i dati patologici, la dipendenza fisica, ecc.
(Bell 1962).

Un interesse particolare € da dedicare a Goffmaall® sua visione
etnometodologa verso la salute mentalestigpmae soprattutto irAsylums

il sociologo americano compie una accurata ricagine delle cosiddette
Istituzioni totali (caserme, carceri, collegi e soprattutto strutture
psichiatriche) ove lindividuo assume il ruolo diternato. Lo stigma e
dunque di tre tipi: a) le deformazioni fisiche aateilettive; b) aspetti
criticabili del carattere e del comportamento copaaticolari credenze,
passioni sfrenate, ecc.; c¢) stigmi tribali, di @ze di religione. Una
situazione cronica o reversibile di infermita € gua stigmatizzata in
guanto si protende ad una esclusione (parzialenpleta) dalla vita sociale.
Nel soggetto affetto da una qualunque menomazi@mblente crea un
malesserenon solo di tipo biologico ma condiziona le perfame e le
capacita dell'individuo. La medicina dunque, non o pyrescindere
dall“individualita” del paziente ma deve instawrann rapporto empatico
tale da facilitare il benessedell'assistito. E in questa prospettiva dunque
che autori come Twaddle (e poi Maturo) avanzantsdedimensioni della
malattia:diseaseillnesse sicknessdunque alladNarrative Based Medicine
d) La “strada via” tracciata dalla fenomenologia h@sta pero per risolvere

i problemi epistemologici della sociologia delladidel XX° secolo. Se il
paradigmapositivista-realista— per il quale il sistema sanitario costituisce
un dato oggettivo, unaealta di fattq rispetto al quale la conoscenza
scientifica deve conformarsi, giustificandosi codzeessa derivata e [...] il
secondo di tipmominalistico-costruttivista@onsidera il sistema sanitario un
sistema culturale(Girelli 1998: pp.90-91).
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Questo modello, dunque, approfondisce maggiorment@spetto
intenzionale e comunicativo che si manifesta deréimterazione.

Mead muove i suoi studi partendo dal concetto chapporti sociali si
costituiscano essenzialmente nello scambio comtivacadi significati
comuni, i quali sono rappresentati da “gesti chegemlano simboli
significativi quando suscitano implicitamente nalffividuo che li compie
le medesime risposte che essi suscitano espliai@meegli individui ai
quali sono indirizzati” (Mead 1996). Questa suatpalizzazione porta ad
un cambiamento nel modo di analizzare le dinamrelezionali insite nella
societa. Mead non approfondisce piu la relazioisterge tra l'individuo e
la societa, ma prende in esame i rapporti chessaumano tra gli individui
presi come singoli. E’ importante tener presente tapprendimento di
significati comuni € un processo dinamico, mutevcfe a seconda dei
cambiamenti che si instaurano nelle interaziomiveilve, questo € motivato
anche dal fatto che i simboli appresi da relazidwerse, in seguito Si
integrano tra loro e si influenzano reciprocamernigpluzionando in
gualche caso I'equilibrio di taluni rapporti, cheisubiranno un radicale
cambiamento.

Questo approccio sottolinea I'importanza del linggia ai fini di una
integrazione all'interno del sistema sociale. Oggi la disabilita sono stati
compiuti grossi passi avanti sia dal punto di vistapeutico che dal punto
di vista tecnologico, in quanto lo sviluppo di mausili ha permesso alla
persona con disabilita di avere un ruolo piu irtera e, quindi,
partecipativo nella societa, in particolare per liguedisabilita che
manomettono il regolare funzionamento delle funzidimguistiche.
Tecniche che fanno uso di strumenti pittograficel computer, del
linguaggio dei segni, della mimica facciale. Tuaitisili che permettono alla
persona che si trovi in condizioni di ridotta ative/o partecipazione di
esprimere in modo diverso le proprie intenzioniptleprie scelte facendo si
che non debba subire le decisioni altrui, raggindge una maggiore

consapevolezza di sé e delle proprie aspettative.
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Risulta fondamentale studiare gli effetti dell'hmag nella costruzione
sociale dell'identita. E' questa una prospettivaeap sfioratadalla ricerca
sulle persone con disabilita, ma che costituiscapstro avviso, uno dei
filoni piu importanti sia dal punto di vista teavic sia da quello
metodologico.

Intendiamo richiamarci allaself-concept theory(di cui sono note le
correlazioni, evidenziate da Lewin e Rogers e dadlaola del revisionismo
psicoanalitico di Sullivan e di Fromm, con la tmdne filosofica e
psicologica europea), e in particolare con la ricpmoduzione
dellinterazionismo simbolico che dopo G.H. Mead (198dtituisce la
corrente piu viva del pensiero psico-sociologiceeoano.

Per Mead la coscienza dell'individuo dipende dab swmportamento
riflesso, dalla capacita di assumeegtéggiamento dadlliter, di anticipare,
attraverso un processo di empatia, la reazion&ltietle diprendere il suo
ruolo. Sulla base delle conoscenze cosi acquistate erfiattgeta mentale
che consiste nelle risposte che una persona selddefinire se stesso e gli
altri oggetti sociali.

Questa definizione puo peraltro o rimanereatto incompiuto, ¢radursi in
linguaggio e solo in questo caso costituira |'iaterne.

Ma la valutazione identifica anche il soggetto dae fa: lindividuo
assumendo ituolo dell'alter diventa oggetto delle proprie azionialuta il
proprio agire in termini delle interpretazioni efidezioni che potrebbero
darnegli altri. Il punto di vista altrui costituisce cosi la basecsi riposa la
visione di se stessi: il ggself) si sviluppa parallelamente alla capacita di
prendere ifuolo dell'altere divedersi come un oggettM. Ciacci, 1972).
Tenendo conto di queste precisazioni teorgilEud considerare lo sviluppo
del concetto di sé come un succedersi di vissupporto alllambiente. In
questo senso il problema degli atteggiamenti nod @ssere considerato
come un fatto esteriore, ma come il principale eletm costitutivo del
concetto di sé e quindi deloluzione dei rapporti interpersonali.
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5.3. Approccio conflittualista

Nel corso degli anni Sessanta e Settanta venneraffelosi nella sociologia
sanitaria un nuovo paradigma, di tipo conflittu@ljscontrapposto a quello
consensualista parsonsiano, in corrispondenzaatfelimarsi di teorie di
guesto tipo anche nella spiegazione della sociefgrodromi di questa
prospettiva sono da rintracciarsi ne “La situazialeda classe operaia in
Inghilterra” del 1845 di Friedrich Engels, operancoui veniva messo in
evidenza come le sattive condizioni di salute deglerai inglesi fossero
dovute alle loro precarie condizioni di vita e a@vdro. Ne emergeva quindi
una correlazione tra condizioni sociali e condizidnsalute molto forte,
radicata nella strutturazione dei rapporti di pmdoe tipica dell’'epoca
capitalistica, benché l'ideologia allora dominaritegaradigma biomedico,
sostenesse al contrario un’origine esclusivamemdica e fisiologica
delle malattie realizzando un evidente riduzionisneziologico e
contribuendo a considerare il singolo individuo eohunico responsabile
del proprio stato.

La prospettiva conflittuale si pone in manieraicatnei confronti di quella
struttural — funzionalista considerando, ad esepgiello dei medici come
uno dei molti gruppi di interesse esistenti neblaista, il che farebbe venir
meno l'altruismo e l'universalismo tipico della fessione ipotizzati da
Parsons, ed esprime giudizi negativi verso leuisiini sanitarie. In piu,
esisterebbe una pluralita di relazioni medico -igyde, differenti a seconda
delle situazioni, dei contesti di relazione, deggetti coinvolti e delle
malattie trattate, per cui, anche in questo casoelazione immaginata da
Pasons risulterebbe irrealistica.

Uno dei maggiori esponenti del paradigma confllittia del XX secolo &
Ivan lllich, il quale nell'opera “Nemesi medica” Id&976 ha sostenuto
I'origine iatrogena delle malattie che sarebberpradotte dalla stessa
scienza medica e delle istituzioni sanitarie: atesp® della sua tesi egli
ricorda come molte malattie epidemiche abbiano qpenslta della loro

virulenza ben prima della scoperta degli antibipticseguito dell’azione di
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altri fattori come il miglioramento delle condizioigieniche ed abitative,
dell'alimentazione e degli ambienti di vita e didao(lllich, 1977).

Inoltre, molti errori medici, i dannosi effetti dalerali dei farmaci o le
infezioni ospedaliere non possono essere considetkt stregua di
altrettanti incidenti di percorso lungo la stradal dpiu generale
miglioramento delle condizioni di salute della plgzone, ma
configurerebbero una vera e propria “iatrogenesiad®’ e “iatrogenesi
culturale”: si avrebbe infatti, a seguito dei peggi nella scienza medica e
dellistituzionalizzazione del sistema sanitarionau vera e propria
medicalizzazione della societa nonché una ospedaiiane della malattia
attraverso cui I'essere umano viene totalmenteopsiato della sofferenza e
talvolta della propria stessa morte. La propostéidn va nella direzione di
un pieno recupero sia della responsabilita persomaelativamente ai
problemi connessi alla cura, sia all’autonomiavittiiale con riguardo alla
definizione della malattia ed alla sua gestionecdnclusione, nonostante
molti elementi del pensiero di lllich appaiano ‘tih utopistici e possano
essere compresi soltanto se collocati nel geneliab@ di contestazione nei
confronti delle istituzioni in cui I'opera fu protta, appare comunque di
rilievo l'invito dell’autore a considerare con dcita molti perduranti
problemi del sistema sanitario contemporaneo.

Tale modello trova un ulteriore base teorica in dwéori fondamentali:
Marx e Weber. Questo tipo di approccio guarda ppodi internazional
attraverso i rapporti di forza. La socializzaziomene letta come una forma
di controllo attraverso la quale il gruppo domireaobnserva il suo potere
sugli altri.

Marx analizza le relazioni sociali paragonandole gaelle esistenti
all'interno del sistema capitalistico, sottolineanzhe le rivalita presenti tra
le due classi riflettono l'educazione che verraaripa alle nuove
generazioni dalle rispettive famiglie. Dall’altratd Weber accoglie tutte le
teorie di Marx ma le puntualizza affermando cheadasistenza di diversi
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tipi di potere legittimo e di un tipo ideale di edzione, che la materia dei
processi educativi dipendera dalla cultura del detminante.

Un altro apporto importante, contenuto in questpreqcio, € dato dagli
intellettuali appartenenti alla scuola di Franctdor Questi studiosi
sottolineano, dopo le scoperte e gli studi effeéitga Freud, che nelle
societa capitalistiche il controllo sociale invadtti gli ambiti
dell'individuo cercando di conformare quest’ultimfla societa. Successivi
studi attuati da altri sociologi della scuola hammalizzato in profondita la
realta familiare sottolineando che questa ha il itondi trasmettere il
sistema valoriale della societa in un sistema vezithnale. Da questo punto
di vista altri sociologi della stessa scuola affenm esattamente il contrario
delineando questo sistema di trasmissione in maalettico. In ogni caso,
la famiglia viene vista come I'unico luogo in cei telazioni sono sottratte
alla mercificazione. Questo tipo di modello da lasgibilita di riflettere
sulla difficolta che la persona con disabilita lhimserirsi lavorativamente
nei vari settori produttivi, questa esclusione cong una maggiore
emarginazione dell'individuo dalla societa e unaggiare chiusura del
soggetto all'interno dei confini dell’'educazioneespale.

Questo perché in un mondo dominato da una econaapatalistica
fortemente competitiva, un aspetto rilevante contice valutativo di una
persona € la sua capacita produttiva. Capacitdachersona con disabilita
ha difficolta a sviluppare data la richiesta datgatell'industria di ritmi
scellerati caratterizzati da una forte presenzéeciologie complesse che
necessitano di una formazione estremamente specific

Dopo la scoperta sociologica dei rapporti funzional costitutivi fra
individuo e societa, della suddivisione del lavodellinstaurarsi del
capitalismo monopolistico e dei suoi complessi aapgrol socialismo, alle
nozioni patologiche si aggiungono o sostituisconelle della diversita
intese come varianti di una supposta "patologigass; effetto del distorto
funzionamento dei rapporti economici e della orgaazione sociale e

sanitaria. In questa fase la diversita dell’hammpedo € soprattutto connessa
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coi criteri e le esigenze della "riabilitazionebe&iun complesso di interventi
volti alla riutilizzazione, anche parziale, deltfiicappato in quanto non
produttivo. Lapparato assistenziale si configura inoltre con@sirumento
di garanzia della pace sociale e come un meccangenoaccrescere il
potere dacquisto dei marginali (con l'effetto indotto cheeirvizi pubblici
diventano un mezzo di livellamento delle disuguagte economiche e di
controllo sociale non coercitivo nel senso tradizie, ma estremamente
capillare ed efficace).

| teorici del Conflitto (marxisti, marxiani e ra@i) hanno adottato come
base epistemologica la critica 8istema Social@li tipo funzionalista e

promuovendo I’ “abolizione delle cose presenti” farfronte ad un sistema
meno dipendente dal contesto economico-politicetampo liberalista. La
medicina é anch’essa criticata poiché istituisecenéodi controllo sociale ed
e anch’essa un’appendice dedfuttura economica; € gonsiderata come
ideologia del controllo sociale, ossiaome falsa coscienza diffusa da quei
gruppi sociali che traggono da certe pratiche vayggparticolari.»(Donati
1983). L’attenzione dunque ricade sul conflitto aliasse tra coloro che
detengono i mezzi di produzione (borghesia capttli e coloro che
“vendono” la propria forza-lavoro generando cosi ffedénze,
disuguaglianze e ingiustizia. La salute e pertamiodizionata dal sistema
sociale generatore di discrepanze tra una ristédittache detiene un potere
di tipo coercitivo sulla massa di individui. Anchd rapporto
medico/paziente pertanto presenta una dicotomtuiirira il medico ed il
paziente vi € una unilateralita della relazionenddico agisce utilizzando il
proprio sapere su

un corpo, il cui individuo & inconsapevole dellaasteale condizione.
L’'unidirezionalita (per non dire dominanza) € dettanche dal fatto che i
medici appongono alla piu alta classe sociale meentpazienti erano
prevalentemente proletari “sfruttati”. Karl Marxpm ha mai scritto nulla
inerente alla salute o alla malattia. Il suo pewsiper tal verso e

riconducibile dunque al suo modello di struttursogra-struttura. Friedrich
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Engels invece, coautore del “Manifesto del Pa@itomunista”, ha redatto in
giovanissima eta una ricerca intitolata "La Clasperaia nella Londra di
fine ottocento”. Un lavoro in cui il giovanissimagels descrive in modo
dettagliato e preciso la vita del proletariato e€sid-proletariato inglese di
meta ‘800: una riproduzione fedele delle vere cgueaze sulla massa del
cambiamento prodotto dall’industrializzazione sglyia degli stili di vita,
causa di un incremento di alcune morbilita e maédino ad allora poco
incidenti.

Accanto al marxismo di tipo ortodosso si e fatteadd, la cosiddetta
Sociologia Radicatela differenza sostanziale tra le due correntnilsie
facilmente confondibili) e: 1) l'alienazione nonro& principalmente dal
capitalismo economico ma da un modello culturaldiglh industriale e
burocratizzato; la dicotomia salute/malattia viée@a non solo in termini
economico-politici ma anche di tipo illuministicovedi ad esempio
I'epidemiologia e la statistica medica) e esistaltiche (filosofia morale).
Ivan lllich e lI'esponente di maggior rilievo grazed suo concetto di
iatrogenesiPer lllich(2005), la iatrogenesi medica & prodotiaun sistema
sociale industrializzato e altamente tecnologizzitocui il soggetto e
inerme alla mole di stimoli persuasivi e suggestniti al consumismo, alla

dominanza biomedica e farmaceutica nel campo dallge, ecc.

5.4. Approccio fenomenologico

Uno degli approcci piu recenti allo studio dellacista, utilizzato
proficuamente anche nelllambito della sociologianitsaia, € quello
fenomenologico. Esso pone al centro del proprieregse l'individuo e
I'interazione sociale, al contrario delle precedenbspettive che sono tutte
di tipo eminentemente macro-sociologico. Dal puiiteista teorico questa
prospettiva deriva dal contributo filosofico di Hednd Husserl secondo il
guale compito della scienza € occuparsi dello etddi fenomeni (dal greco
phainomenonparticipio sostantivato dgphainesthaimanifestare, apparire),

cioe di cio che appare e percepiamo con i nostisise non dell’oggetto in
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sé perché una conoscenza veramente oggettiva mai possibile. Questa
impostazione rivoluziona il modo di guardare allaiesza ed ha
ripercussioni sul clima di generale ottimismo p@istico che aveva avvolto
le scienze naturali, ed anche quella medica, peilaa meta del XX secolo,
oltre ad essere utilmente utilizzata anche nellmlist della societa. Nello
specifico I'applicazione della fenomenologia di Hed al mondo della
sociologia avviene con Alfred Schutz e successivaeneon i suoi allievi
P.L. Berger e T. Luckmann.

Uno dei concetti piu interessanti della fenomenialag quello di “mondo
della vita” (Lebenswe}t che nella visione di Schutz &€ essenzialmente |l
“mondo della vita quotidiana”, il luogo dove si $gono tutte le interazioni
umane e che egli traduce come “il mondo intersdiygethe esisteva da
molto prima della nostra nascita, percepito e pregato dagli altri, i nostri
predecessori, come un mondo organizzato. Ora esdatc alla nostra
esperienza ed alla nostra interpretazione. Ogeipnétazione di tale mondo
e basata su un insieme di previe esperienze di es#le nostre stesse
esperienze e su quelle che abbiamo ereditato déii genitori e insegnanti,
le quali, nella forma di ‘conoscenza a disposiziohezionano come
schema di riferimento”(Schutz, 1979). Al mondo delita appartiene una
conoscenza originaria, basata sull'intuizione dassbluzione di problemi
pratici, sedimentata nel tempo; essa appartiengnadondo pre-scientifico
da cui pero sorge quello scientifico inteso conealizzazione dello spirito
umano” che sempre presuppone il primo. Cio implina contrapposizione
tra “cultura profana” e “cultura scientifica”, ma&mza che la prima abbia
meno dignita e valore della seconda. Anzi la calagientifica emergerebbe
da quella profana a cui appartengono ambiti noror@anesplorati dalla
scienza, cosi come questa presenta ambiti non tappati alla cultura
profana perché emergenti dal processo di auto-atemeéne della scienza
stessa, della sua capacita di porsi autonomamenteartte e di fornire
risposte.
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Afferma Husserl in proposito: “se la scienza poesi@roblemi e li risolve,
si tratta gia all'inizio e poi via via lungo il pcesso del lavoro scientifico, di
problemi che si pongono sul terreno di questo mormth@ investono la
compagine del mondo gia dato, in cui rientra lasgirascientifica come
gualsiasi altra prassi vitale. In questa prassigevain ruolo costante la
conoscenza, la conoscenza pre-scientifica, coni tiibi fini, che essa, nel
senso in cui li concepisce, raggiunge in genenalenisura sufficiente a
rendere possibile una vita pratica” (Husserl, 1961)

Dal punto di vista della scienza medica I'impodgiidi cogliere I'oggetto
in sé implica che anche la malattia, intesa conablpma che si pone
all'attenzione del medico, debba scontare la natielacontesti e delle
interazioni nei quali essa si produce nonché iutigsersonali; non a caso
I'approccio fenomenologico alla malattia ha condadtla narrative based
medicing una pratica che mette al centro del proprio egse la narrazione
della malattia fatta dal paziente, il quale cosisfie col produrre “storie di
malattia” del tutto simili alle “storie di vita”,l iche consente non solo di
entrare in contatto con i significati da questribttiti al suo male, ma anche
di conoscere i contesti d’interazione nei qualimalattia ha avuto origine.
Cio, pur conducendo ad un evidente relativismo,ictéz paralizzare
I'azione, dovrebbe consentire al medico di coglieva maggiore evidenza
la multidimensionalita del reale in cui la malatiiffonda le proprie radici.
Infatti, nella relazione medico — paziente, anziahé&zione comunemente
finalizzata all'obiettivo di guarigione, si configerebbe una non perfetta
coincidenza di visioni intorno alla stessa defioima di malattia tra quella
del medico, radicata nella cultura scientifica @isentata nei lunghi anni di
addestramento professionale, e quella del malgetdeinvece alle esigenze
della propria vita quotidiana. tale non perfettancmlenza di visioni
richiede quindi una negoziazione, a partire danificati attribuiti alla
malattia, tra i soggetti instauranti la relazione.

La malattia, infatti, nell'approccio fenomenologicé una costruzione

sociale che emerge dalle interazioni del quotidiab@mpossibilita di
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raggiungere una conoscenza valida in sé non implitdtavia,

l'impossibilita di ottenere qualunque conoscenzaa rpermette di
raggiungere comungue un’oggettivita — per — la ggsttivita o o inter —
soggettiva, ovvero di conoscere il senso attribagh oggetti e socialmente
condiviso (Cipolla, 2004). La forte differenziazendella societa
contemporanea, portando ad una iper — specialmzazifunzionale,
moltiplica i “mondi sociali” nei quali i significatattribuiti agli oggetti

possono essere anche molto differenti. Per Schugstq costituiscono
“province finite di significato”, vale a dire sttute di significato, attribuite
dagli esseri umani agli oggetti, che mutano a sggalei punti di vista e dei
particolari interessi nutriti dal soggetto in unteteninato momento (Izzo,
1994). Non sarebbe quindi possibile comprendeefmizioni di salute e
malattia senza riferirsi a questi mondi sociali, @iche la malattia si
configurerebbe quale “provincia finita di signifioh nel senso che e
un’esperienza profondamente legata al soggettolatsa vivendo ed ai
significati che egli vi attribuisce.

Uno dei modelli di sistema sanitario ispirato anpipi della fenomenologia
e quello prodotto da Arthur Kleinmann nel 1978 (Kieann, 1978). Egli
considera quelli sanitari dei sistemi essenzialmentturali costruiti intorno
a specifiche definizioni di salute e malattia e &wmiscono valori e norme
di comportamento a queste ispirate. Egli teorizesidtenza di tre settori
fondamentali entro i quali la malattia viene edjpeed agita: il settore
popolare, quello professionale e quello tradizienal

Il settore popolare € composto essenzialmenteirdiliduo e dalla sua
famiglia, che rappresentano i primi contesti nealgwiene esperita la
malattia ed effettuato un primo tentativo di cusaj un orizzonte di
relazione piu esteso si pongono poi le reti socalila comunita di
appartenenza. Il settore professionale € compaostece dalle tradizioni
mediche professionalizzate, cosi come sono sedateemntel corso del
tempo, i cui maggiori esempi sono la medicina ddiea occidentale, la

medicina cinese, quella ayurvedica, la medicinaapunquella chiropratica,
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etc...Infine si presenta il settore tradizionale cosip dai guaritori
specialisti non professionali. Ogni settore presama serie di credenze,
scelte e decisioni, ruoli, relazioni, contesti thirazione ed istituzioni che
contribuiscono a definire una specifica realta alooénte legittimata. Fra i
tre, in coerenza con l'impostazione fenomenolodiaettore popolare ha
una certa importanza in quanto luogo nel quale rsmbo viene
originariamente vissuta la malattia, ma anche nehleg sedimentano
credenze e pratiche che costituiscono il fondamgnésscientifico della
medicina professionale. Ciascun settore poi pueressitu 0 meno esteso e
presentare ambiti di sovrapposizione piu 0 menoi anspconda dei contesti
di relazione, il che pud dar luogo ad altrettamindmeni di sincretismo
medico.

Il modello proposto da Kleinmann presenta una discrcapacita
ermeneutica tanto da essere stato proficuameniiezato in molti studi
comparati sui sistemi sanitari. Esso presentantaggio di non considerare
la medicina scientifica occidentale, né in sengogmpio tutte le medicine
professionali, pratiche aventi il monopolio dellaray, ma prende atto della
grande importanza che, sia in societa in cui ibmso alla medicina
scientifica non € molto diffuso sia allombra diegirultima, possono avere
la famiglia e le reti di relazione sociale e contana, tanto nel materiale
esperimento della cura, quanto nella comunicazdingn sapere a questa
funzionale. Quello di Kleinmann rappresenta natneate un ideal —tipo:
ogni societa puo rappresentare settori pit 0 mestesie ed ambiti di
sovrapposizione pit 0 meno ampi a seconda di quaadizioni culturali
differenti abbiano avuto modo di mescolarsi. Ciplica che in contesti
differenti € possibile non solo non trovare le nede definizioni di salute
e malattia, ma neanche le medesime opzioni diaseellisposizione degli
individui per quanto concerne le tradizioni di cued i soggetti a cui
rivolgersi.

Da quanto detto e chiaro che non solo il modeltmfeenologico di sistema

sanitario consente di confrontare sistemi appante@etradizioni culturali
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differenti, ma proprio I'approccio fenomenologicadpessere considerato
quello piu opportuno ad ispirare le relazione medicpaziente quando le
due parti facciano riferimento ad universi cultudifferenti per quel che

concerne le definizioni di salute e malattia.

5.5. Approccio correlazionale

Tale prospettiva&e «una prospettiva multidimensionale ed interdistpe,
che considera ed abbraccia svariati livelli amaliticoordinandoli ed
interagendo con loro[...] una logica do-integrazioneteorica, culturale,
metodologica, che favorisce il confronto plurilatlertra differenti proposte
e tra differenti livelli concettuali»(Bertolazzi @8: pp.85-86). I
correlativismqg come epistemologia deto-, si fonda su una logica
correlazionale nella quale il legame che si ingtdta le diverse variabili in
gioco, il nesso che le congiunge e la co-variazidme si produce negano
legittimita euristica sia all'idealismo platonicogtruttivista sia la realismo
aristotelico positivista.(Giarelli 2004, p.92). P€pstantino Cipolla, ogni
conoscenza autentica diviene cosirelazionalenel senso dco-prodotta,
co-istituita, co-costruitasecondo una pluralita di livelli analitici fra loro
interconnessi che comportano la  assunzione deltepime, della
variabilita, del mutamento, della multidimensiotelel proprio universo di
rilevanza(Giarelli 2004: p.92).

Tale paradigma spiana la strada per una riconversidel connubio
sociologia e salute/malattia. Se i precedenti ¢earientravano in una
connotazione deduttiva/induttiva in cui la socigéogra subdimensionata al
sapere biomedico (ergo Sociologaella - e nella - Medicina), con
I'approccio correlazionale nasce$aciologia SanitariaFondatore in Italia
di tale branca della sociologia € Achille Ardigb,quale pone il sistema
sanitario al centro di uguadrilateroai cui angoli vi sono quattro concetti
base:

- Natura esternaambiente in cui si generano agenti patogeni edativi

percorsi di prevenzione/cura/riabilitazione;
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- Sistema socialdl teatro in cui i soggetti interagiscono attres@ rapporti
interpersonali, costituendo gruppi sociali semp(i@miglia) e complessi
(stato);

- Soggetto individuo immerso nei propmmondi vitali ossia il soggetto
inteso comdgoe comeSelf

- Natura interna dimensione bio-psichica del soggetto.
L’interconnessione tra queste quattro dimensioea @ei connessioni ove e
possibile individuare tutte gli aspetti del sistermanitario sia di tipo
microscopico (relazione medico-paziente) sia d tipacroscopico (politica
ed economia sanitaria, interventi medico-scientifst larga scala) e
mesoscopiche (organizzazioni sanitarie locali).

Le quattro connessioni prodotte dall'intersecazitsade quattro dimensioni
ed il sistema sanitario sono identificate in:

- connessione ecologicdel sistema sanitario, relativa alle risorse che
'ambiente mette a disposizione e al loro utilizawdiante la divisione
sociale del lavoro sanitario in relazione alle ferrdi differenziazione
sociale;

- connessione strutturaleelativa ai rapporti fra tale sottosistema eadiii
sottosistemi sociali come quello politico, econoorécculturale;

- connessione fenomenologicaelativa all'integrazione dell’'esperienza
vissuta della salute/malattia da parte del soggetisciente nell’ambito
istituzionale;

- connessione bio-psichicaelativa alla valutazione dei suoi effetti sulla
salute dei soggetti in quanto persone dotate giczoervello.

L'insieme di questa struttura di interconnessioninaldiche
multidimensionalidefinisce i confini di un sistema evidentementeaipio
del sistema sanitario in senso stretto. Guido @Giiaserive a proposito: “ci
pare opportuno proporre di definire come sistenlatesaale sistema piu
ampio, che ricomprende, oltre al sistema sanitargtrictu senspanche la

natura esterna, il sistema sociale, la naturanatal soggetto in relazione al
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mondo vitale e soprattutto le reciproche intercesimi che fra questi
concetti € possibile individuare”(Giarelli 1998:.[89-90).

Si apre cosi la strada alBociologia della Salutehe centra la propria
attenzione non ad un particolare sub-sistema soaial tenta di analizzare
aspetti della Salute attraverso un ottica multishsi@nale, multidisciplinare
e multifunzionale.

Il sociologo della salutge non piusanitario) grazie a tale approccio
affronta il tema della salute/malattia in sensatao e non particolaristico.
Il suo lavoro si basa su una logiadduttivain quanto supera la dicotomia
induzione/deduzione. Egli non é piu fossilizzatlanenera quantificazione
di un fatto sociale né un cronista di “piccoli” ewiedi tematiche generali.
La metodologia e le tecniche di ricerca socialettatl® fanno si che |l
prodotto del suo lavoro sia un valido strumento ipeagini mico-macro
strutturali nei vari sub-sistemi della societa.

Il contributo della sociologia al sistema sanitggoal sistema salute piu in
generale) e orientato allalutazione della qualitaUn apporto utile per
I'ottimizzazione della gestione degli interventadi tipo medico-sanitario
(determinando l'efficacia degli interventi basatill'®videnza) sia di tipo
organizzativo-gestionale (efficienza di disposizi@mrientamenti, politiche,
ecc.). Inoltre, un notevole mezzo di valutazione leevalutazione della
qualita € dato dalla soddisfazione dell’'utenza kadaccolta di Storie di
vita”.

La sociologia aprendosi alle altre scienze comliénpropria metodologia
con quella statistica, epidemiologica ed econoniicajo sapere si interseca
con la medicina, la giurisprudenza, e persino @madrrativa. Un modo
eccellente di valutare struttura/processo/esitietelgazione di un servizio
sociosanitario.

La sociologia della salute in generale si distingla#la sociologia della
medicina perché tende a sottolineare, in primajtbnomia dell'approccio
socio-sanitario nell'impianto concettuale e metodato, rispetto a quello
bio-medico(Ardigo 1997: p.77).
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| progressi sanitari devono essere verificati angheermini culturali.
Achille Ardigo indica tre paradigmi bio-medici, cnno accompagnato
tanto i successi, quanto le crisi, della ricercdela professione medica
nell’Occidente.

Essi sono: quello bio-medico scientista, studinei$so causale tra singole
malattie e singoli eventi interni allorganismo gdmvenienti dalla natura
esterna; quello medico-sociale, che ricerca le eapatogene nella
condizione sociale, culturale e, in generale, netesto esistenziale di vita e
di lavoro; quello neo-scientista, che coniuga leersze naturali con le
scienze dell’artificiale, in primis, con l'ausilielle scienze computazionali;
Il paradigma bio-medico scientista vede, nella mialauna deviazione del
progetto di specie. Tale paradigma ha consentijpodie, su basi del tutto
nuove, la chirurgia ed ha aperto la grande era dékmioterapia.
L’egemonia del modello bio-medico scientista hag@to, in definitiva, con
progressi terapeutici senza precedenti. Tuttaagdrtato le cure sanitarie a
cacciarsi in una sorta di vicolo cieco, spostandibeinzione del medico dal
paziente alla malattia. L'approccio biologico, di @ modello meccanico é
il cuore, ignora tutto cio che é specificamente mond’autocoscienza, la
capacita di autoriflessione(Ardigo 1997).

Sin dall’Ottocento, sottolinea l'autore, si € ddgtula scoperta del nesso tra
certe diffuse malattie e I'esplodere delle condizidi poverta e di miseria
tra la popolazione soggetta all'industrialismo. Cia aperto la via
all'approccio della medicina sociale. L’attenziated medici si € allontanata
dal paziente come persona totale, afferma F.Cajtreaado il paradigma
bio-medico scientista, anziché chiedersi perché&esifica una malattia,
cercano di capire i meccanismi biologici attraveargoali essa opera(Capra
1984).

Negli anni settanta, del secolo scorso, un’ondataitiche si € scatenata nei
riguardi del potere bio-medico e clinico, contr@spedalocentrismo e
contro la burocratizzazione (statale e non) dekalicina socializzata(Capra

1984). Il loro onere crescente, I'aspetto disumeatiz dei grandi sistemi
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ospedalieri, sono solo alcune delle critiche vdtesistema sanitario e
all'approccio medico in questione.
Negli anni settanta, tuttavia, la medicina socibk trovato un nuovo

approccio: la bio-etica.

5.6. La bioetica

L'umanita - illustro Potter, oncologo americanoa- hisogno urgentemente
di una nuova saggezza che fornisca la conoscenzamde utilizzare la
conoscenza per la sopravvivenza delluomo e peniglioramento della
qualita della vita. Inoltre Potter diceva: Il pregso tecnico-scientifico e
ambivalente, contiene in sé la possibilita del mrgimento delle condizioni
di vita, ma anche quella dell’autodistruzione deffanita(Potter 2002).

| significati conferibili al termine "bioetica” sonmolteplici, ma chiaro e
distinto resta, invece, il suo oggetto: il corpo amn. Esso non & piu
considerato come un’unita organica inscindibildensue parti costitutive,
ma come un insieme di funzioni biologiche i cui amg possono essere
sottoposti a trasformazioni e adattamenti. Da @gus che sia i singoli
organi sia il corpo nella sua completezza possaboes modificazioni tal
da alterarne la natura. Conseguenza di cio e ceutho del corpo umano,
da naturale (come €& sempre stato nel passato) tdivartificiale:
artificialmente e possibile modificare la naturaama. Da questa nuova
situazione nascono i problemi relativi agli intemtieche l'uomo (lo
scienziato) puo fare sul corpo delluomo, probleche hanno una forte
rilevanza etica, sociale, giuridica, religiosa, mmmica.

In linea con quanto detto, constatiamo come il beenbioetica assorbisca,
di fatto, competenze e valutazioni che, per lungmmgo, erano state
assegnate alla deontologia e all’etica medica.a\alltura contemporanea
ci sono due accezioni diverse del termine bioetiza.chi lo intende in un
significato restrittivo ossia che la, bioetica, eddye I'etica delle questioni
legate alla vita umana biologica, cioé delle scaitwali che riguardano la

nascita, la cura e la morte degli esseri umani(ladd&ho 1999). Altri,
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invece, intendono bioetica nel significato etimatogdella parola. In questo
caso, la bioetica non e ristretta alla sola etmléadvita umana biologica, ma
e intesa, invece, estensivamente, come I'eticaigharda tutte le questioni
della vita biologica, umana ed extraumana.

Quali che siano i suoi ambiti di indagine, sia esgasa nel significato
ristretto oppure allargato, come etica applicala réscita e alla morte, alla
malattia e alla cura dellluomo oppure come etickadeta biologica in
generale, la bioetica opera per un radicale canmdmgmnel nostro modo di
pensare. In qualche caso essa richiede la coreeziortalune credenze
morali tradizionali; talvolta si impegna a fornir? risorse teoriche per
trovare la giustificazione razionale di nuove crezis quando poi riconosce
gli ostacoli che si frappongono ancora alla comgimre adeguata dei
problemi e alla loro soluzione, ci invita a cont@n@ pazientemente la
ricerca attraverso il confronto libero e apertdelaee, avendo fiducia nelle
virtu dell'analisi filosofica e scientifica68. Inioc sta limportanza
fondamentale della bioetica per la comprensiona gasformazione della
nostra cultura, del nostro modo di concepire la,\ld@ nascita, la malattia, la
cura, la morte.

Infine, negli anni piu recenti, € il progetto dicerca bio-medico sulla
mappatura del menoma e sulla ricerca di terapiecgenad emergere.
Qualsiasi cosa succede nel nostro organismo, haneamato il premio
Nobel Renato Dulbecco, uno dei padri del progetemoma, dipende dai
geni. La lettura dell'intero codice genetico di uparsona alla nascita
permetterebbe la conoscenza, in anticipo, delleteaé predisposizioni
biologiche alle malattie, per poi cercare di coge®, in anticipo,
malformazioni ereditarie. Attraverso gli strumertella bio-ingegneria
molecolare riprodurre, inoltre, ormoni o proteida,usare come farmaci per
coloro che non dovessero riuscire a produrli parnaturale(Ardigo 1997:
p.61).
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Nei confronti di tutti e tre i modelli, Ardigo siheiede se non vi sia, nella
medicina moderna, un effetto negativo, connesso se#impre piu radicale
desacralizzazione scientista della vita e dellatenor

Il medico non puo non confrontarsi col dolore designalati.

E’ importante sottolineare che tutte queste tenom vanno analizzate in
modo isolato, non bisogna prendere posizione aréado un’unica teoria

escludendo dalla propria riflessione tutte le alt@@ascuna delle teorie
illustrate ha sottolineato aspetti diversi di utesso ambito, argomentazioni
effettuate da angolazioni diverse ma che, integrantta loro, danno una
visuale completa della dinamica sociale, in paldierispetto al fenomeno

della disabilita.

5.7. Conclusioni

L’ excursusstorico intorno ai maggiori paradigmi della soomih sanitaria
fin qui brevemente delineato consente di metterevidenza le differenti
componenti del concetto di malattia: la dimensidne—medica, quella
soggettiva ed, infine, quella sociale. In relaziatie tre componenti della
malattia la lingua inglese offre tre diversi vockbdalisease illness e
sickness La prima accezione corrisponde al disturbo omm@ni
all'alterazione fisiologica oggettivamente rilevigbied il suo punto di
riferimento teorico € evidentemente il paradigma-fiedico. La seconda
accezione richiama alla mente, invece, la percezisnggettiva della
malattia, I'esperienza individuale connessa allr sbtale ed ha come suo
punto di riferimento teorico il paradigma fenomesgito. Infine, la terza
accezione punta l'attenzione sulle rappresentazsmaiali connesse alla
malattia che, da un lato riconoscono diritti al atal e, dall'altro,
pretendono obbligazioni in coerenza con il paradigrstruttural-
funzionalista (Cipolla, 2004).

Il bisogno di salute richiama alla mente il turbamoedi un precedente
equilibrio, fase da cui scaturisce una richiestaigtistino della condizione

antecedente, che si manifesta attraverso il bisdgnora; la cura infatti e lo
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strumento attraverso cui si tende a riconquisi@m@hdizione di salute, per
cui il piu esteso bisogno di salute contiene ig@éllo di cura.

Abbiamo visto che nel corso del tempo i paradigetiadsociologia sanitaria
hanno prodotto plurime definizioni della malattipuntando ciascuno
I'attenzione su un aspetto peculiare del concettehe ha contribuito a
svelarne la natura complessa: dalla malattia intesge aggressione esterna
tipica della visione bio-medica all’eziologia ancwiale messa in evidenza
dai contributi strutturalisti fino alla visione dosttivista dell’approccio
fenomenologico. Ne consegue che non e, in teotfficente che si
manifesti un disturbo fisiologico perché si abbialattia, ma occorre
innanzitutto che cio avvenga nei modi e nelle foraeui la cultura e la
societa hanno dato rilevanza, ed in piu il soggettdpito ne abbia
consapevolezza.

Alla luce di quanto detto, il bisogno di salutecsinfigura quindi come
quella necessita di ripristinare la precedente izoore di salute, a fronte di
un turbamento del pre-esistente equilibrio psis@di, o di raggiungere un
nuovo punto di equlibrio; tale tentativo di ricomgpare la condizione di
salute é qualcosa che, in teoria, emerge per d f&dto che vi € malattia
indipendentemente dall’espressione dello stess@ e non si colga una
contraddizione con quanto affermato in precedenzaioé che senza
consapevolezza della malattia non puo essere espuesbisogno di salute.
Occorre infatti distinguere tra bisogno di saluteeegente per il solo fatto
che vi € malattia, ma a volte anche in sua assetzaspressione che il
malato ne fa, fase che, pur essendo un’approssimaaiella prima, € la
sola a consentire l'attivazione delle risposte Bedeesponsabilita social
connesse alla cura. E’ chiaro pero che se la sodiete farsi carico della
malattia dei suoi membri, essa debba avere un pdintderimento certo,
questo e rappresentato appunto dall’esternalizaazila parte del soggetto

del proprio bisogno di salute: viene cosi a dedifradomanda di salute
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Si ha domanda di salute (e di cura) nel momentouinil bisogno viene
esternalizzato, in qualche modo socializzato, auieselo al gruppo di farsi
carico della possibilita di soddisfazione dellcsste

Il soddisfacimento dei bisogni individuali di cueadi salute solo in epoca
moderna € stato, per cosi dire, istituzionalizzatentre prima veniva
sempre risolto in maniera privata ed informale.oSobn l'avvento del
Welfare Statdo Stato si € fatto carico di questa funzioneggugo della
disgregazione della famiglia tradizionale e deti@raggiunta incapacita di
guesta di far fronte a tali disagi, a seguito détkesformazioni sociali
apportate dall'industrializzazione.

L’entrata in scena dello Stato come soggetto dépataoddisfare i bisogni
di salute delle persone determina tuttavia un’idter opera di
semplificazione della realtd poiché, tra le ingnipossibili forme di
esso seleziona soltanto quelli che ritiene rilevautegni di tutela.

Gli esseri umani possono avere bisogni di saludeaura che lo Stato puo
non ritenere degni di tutela o non riconoscere tw@ffeoppure, pur
riconoscendoli, questi possono essere espress f@ine e nei modi
previsti dallordinamento, infine, si possono pgefiare bisogni di salute
che per ragioni varie possono non essere affatitoradizzati.

Un altro elemento che contribuisce ad influenzareldmanda sanitaria é
I offerta di salute Con questi termini si intende la materiale stmatzione
dei servizi sanitari sul territorio allo scopo diriiire concreta risposta alle
richieste di salute della popolazione. Essa puogdesy sia come
istituzionalizzazione dei bisogni di salute in csii incanalano i valori
culturali condivisi dalla societa, sia come il faudi logiche differenti (ad
esempio, economiche) rispetto a quelle che regaldnsogni di salute di
una collettivita. Inoltre, in quanto istituzionessa puo risultare vittima di un
processo di progressiva cristallizzazione (Ferrg888), a seguito del quale
diventare sempre meno in grado di rispondere dligeaze dell’ambiente

da cui promana e cio, determinando una discragiditogni di salute ed
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offerta di servizi, introduce nel sistema un eletoedi sempre maggiore
contraddizione.

E’ chiaro che se il sistema é coerente, quanto genssme bisogno di salute
viene raccolto e trova modalita di espressionead#imanda sanitaria e cio,
a sua volta, costituisce lo stimolo alla costrueiah un’offerta di salute
adeguata. Dato il carattere dinamico dei bisogrsatiite € anche possibile,
tuttavia, che quanto emerge oggi, ad esempio, s#lasibilita di una
collettivita e/o dalle sue condizioni materiali passolo domani essere
raccolto dalle Istituzioni, ma quanto maggiore patssere la capacita del
sistema sanitario di rispondere alle esigenze deltgeta. Se invece cio non
avvenisse o0 avvenisse con estremo ritardo, gracdnke emergerebbero nel
sistema: da un lato, bisogni di salute che non amov soddisfazione,
dall'altro un’offerta di servizi anacronistica o0 ehcomunque non
corrisponde piu alle necessita dei cittadini, @ ttae una domanda sanitaria
che non riesce ad intercettare i problemi emergettcorpo sociale.
L’atteggiamento piu realistico, quindi, di frontec® prevede che si prenda
atto di una tale strutturale discrasia, di una perfetta coincidenza tra gli
elementi cosi come di una loro non perfetta capatione gli uni verso gli
altri, per accogliere una visione della realta ttarezzata dalla discontinuita.
Cio implica anche mettere in evidenza il perenneaiismo, il carattere
sempre mutante della societa, da cui deriva I'isaete necessita che gli
elementihard, rigidi tendano a corrispondere sempre meglio @ligeoft

cangianti.
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Capitolo VI

La ricerca

6.1. Introduzione

| problemi che, frequentemente, incontrano gli stid con disabilita
durante il loro percorso universitario, possono epss analizzati
considerando aspetti differenti che, generalmestefocalizzano sulle
diverse tipologie di disabilita o sulla valutaziodel funzionamento dei
servizi di supporto erogati dalle Universita.

Questo lavoro analizza i bisogni degli studentvarsitari con disabilita alla
luce dellinfluenza esercitata dai fattori ambiéntaecondo i concetti
cardine presentati dalla Classificazione Internaai@ della Disabilita e
della Salute dellOMS.

L’attenzione rivolta alle persone con disabilitéstiinisce una grande sfida
per la societa e I'Universita, come parte integrathélla stessa, raccoglie
guesta sfida dato che, le barriere esistenti alrseono, si estendono ad altri
ambienti come i sistemi di trasporto, il settora dervizi, i sistemi di
comunicazione, le attivita ricreativo-culturalicet

Le necessita degli studenti universitari con digabsono state analizzate,
attraverso uno studio pilota, valutando la partenipne di tali soggetti
attraverso linfluenza dei fattori ambientali, idéicando le barriere e i

facilitatori che interferiscono con la partecipamasociale degli stessi.
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6.1.1. Importanza degli studi pilota

Alla base di qualsiasi programma organico di gestidelle disabilita in
un’ottica integrata di Politiche Sociosanitarieyel@ssere posto un efficace
sistema di attivazione e monitoraggio di azioni skein grado di indicare
quando €& necessario intervenire ed in quale dimezimdirizzare tali
interventi. L’adozione di un sistema di monitoraggpecifico costituisce il
primo passo per identificare i problemi locali e peorita, valutando
I'efficacia delle attivita di supporto.

- Il termine ‘studio pilota’ si riferisce a versiom miniatura (in piccolo) di
studi su grande scala (chiamati anche studi dtibitita”), cosi come allo
specificopre-testingdi uno strumento di ricerca, ad esempio un question
0 scheda di intervista.

- Gli studi pilota sono un elemento cruciale dihwon progetto di studio.
Conducendo uno studio pilota non é garantito ilceeso nello studio
principale, ma ne aumenta la probabilita.

- Gli studi pilota adempiono urange di funzioni importanti e possono
fornire intuizioni per altre ricerche.

Il termine studio pilotapuo riferirsi ai cosiddetti studi di fattibilita ehsono
versioni su piccola scala che preparano agli stsuli grande scala.
Comunque, uno studio pilota pud anche essereprig-testing o
“sperimentazione” di un particolare strumento (Baké, 1994). Uno dei
vantaggi di condurre uno studio pilota é la poditibidi segnalare in
anticipo laddove il progetto principale di riceqwatrebbe fallire, se i metodi
proposti o gli strumenti sono inappropriati o tropgmplicati.

Ci sono importanti ragioni per intraprendere unalgt pilota:

- sviluppo e test adeguati degli strumenti di wegr

- progettare un protocollo di ricerca,

- stabilire se lo schema campione e le tecniche sfficaci,

- accertare la probabilita di successo degli appreposti,

- identificare i problemi logistici che si potrebibeverificare utilizzando i

metodi proposti,
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- stimare la variabilita degli esiti per aiutardeterminare le dimensioni del
campione,

- raccogliere dati preliminari,

- determinare quali risorse (finanziarie e di 9tafino necessarie per uno
studio pianificato,

- accertare le tecniche di analisi dei dati proppst identificare potenziali
problemi,

- sviluppare un’ipotesi di ricerca e un piano derca,

- istruire un ricercatore nel processo di ricerca,

- convincere i finanziatori che il team di riceréa competente e ben
informato,

- convincere i finanziatori che lo studio principa attuabile.

Gli studi pilota possono essere basati su metoantifativi e/o qualitativi;
gli studi su larga scala dovrebbero impiegare, dengin certo numero di

studi pilota prima che siano condotte le indagnmgpali.

6.2. Il contesto di riferimento: il CInAP

Il Centro per I'integrazione Attiva e Partecipat€ WAP opera come un
laboratorio permanente il cui obiettivo e lo svippdi una nuova cultura
della disabilita nell’'Universita e nel territorio.

Essere un’'officina di idee e servizi volti a faveria partecipazione attiva
degli studenti in condizione di disabilita signdicessere sempre in una
condizione dilavori in corsoche possono diventakalori solo mettendosi
quotidianamente in  discussione, aggiornandosi e mpovendo
cambiamento educando e sensibilizzando attravasivazione di corsi di
formazione, seminari e convegni.

La dinamicita e la continua crescita di questo @eniniversitario puo
essere riassunta nell’evoluzione storica del sunensempre piu rivolto alla
cultura dellebuone prassed alla promozione di una vita universitaria attiv
e consapevole. Dal 1999 ad oggi, il Centro, dappr8ezione dell’Ufficio

Diritto allo Studio rivolta agli studenti con dishta, nel 2003 diventa un
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Centro Servizi per le Problematiche delle Disabiétd, infine, nel 2006 un
Centro per I'Integrazione Attiva e Partecipata ginesto diventera Centro
per I'Inclusione Attiva e Partecipata.

Il CInAP eroga servizi quali il tutoraggio (partrte, didattico,specialistico e
di interpretariato LIS), il trasporto, gli ausilidattici ed informatici al fine
di porre in condizioni di pari opportunita tuttii gitudenti. Ogni servizio e
monitorato da uno degli operatori che ne divieneedponsabile valutando
anche quanto esso sia idoneo ed utile allo studeltéeempo. Tra le altre
attivita, il CInAP, interagendo con il MIUR, promu® interventi rivolti a
studenti con bisogni speciali che concorrono adliezoni nelle Facolta a
numero chiuso e accompagna la progettazione degi®og di studio
all'estero per i progetti di mobilita internaziosalSocrates, Erasmus,
Leonardo e simili).

La nascita del CInAP, quale laboratorio permangetelo sviluppo di una
nuova cultura della disabilitd nell’Universita el nierritorio, ha cambiato
profondamente il rapporto fra gli studenti con His& che scelgono di
iscriversi presso I'Ateneo catanese e I'Universit@ |li accoglie.  Anche
guesto ha contribuito a fare aumentare il numerstutienti con disabilita
che risultano iscritti portandoli dai 135 dell’ A.A999-2000 ai 667 del
2009-2010.

Nelle pagine a seguire si riportano alcuni grafelativi alla popolazione

universitaria catanese con disabilita.
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STUDENTI CON DISABILITA, ISCRITTI PRESSO
L'UNIVERSITA DEGLI STUDI DI CATANIA
rispette al totale in migliaia, negli anni accademici indicati
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6.3. Caratterizzazione del problema

Alla luce del quadro esposto, il presente lavorsceacon la prospettiva di
ripensare il ruolo dell’'Universita, e delle Istitami territoriali in generale,
nella progettazione e realizzazione di un modellprdsa in carico degli
studenti universitari con disabilita.

L’idea del work in progress,infatti, ha sempre influenzato il modo di
lavorare degli operatori, sempre piu attenti adrevsoluzioni specifiche ai
bisogni degli studenti e alla progettazione di pescindividualizzati. Per
conoscere gli strumenti piu idonei a supportare tavoro, allinterno del
CInAP, sono stati attivati tre laboratori teoricafici sull'lCF
(Classificazione Internazionale del Funzionamedtdla Disabilita e della
Salute) al quale hanno partecipato il Delegato &ttore per le
Problematiche delle Disabilita, gli operatori deln8P e le figure
professionali che ruotano attorno al Centro. Questperienza ha
rappresentato un punto di partenza nell utilizzty' il come supporto alla
lettura delle esigenze degli studenti ed uno stnimmdinalizzato alla
predisposizione di progetti formativi individualedz, spesso gestiti in rete
con il territorio.

Questo cambiamento, da una logica basata sultaftet una basata sulla
domanda, ha richiesto nuovi stili di gestione ewveucompetenze.

L’'ICF e stato utilizzato, quindi, in questo studjper analizzare un
microambiente, come quello universitario; mediaripplicazione di
questo modello, infatti, e stato possibile idenéfie le barriere e i facilitatori
esistenti tra i fattori ambientali e la ripercussoche gli stessi hanno

sull’'attivita e partecipazione sociale degli stuileon disabilita.

6.4. Ipotesi di Ricerca

Lo studio e nato dall’esigenza di verificare I'idota dell’utilizzo del
modello biopsicosociale per I'attribuzione e I'afizione dei servizi offerti
agli studenti universitari con disabilita, rispettalla metodologia

tradizionale impiegata dagli operatori del CInAP.
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Un'esigenza, questa, sorta dalla necessita dinigye, attraverso politiche
mirate, alla responsabilita di fornire a tali stotigpari opportunita di studio.
E in sostanza il passaggio da un approccio indal@liad uno socio-
relazionale nello studio della disabilita. Quesituh viene intesa, infatti,
come la conseguenza o il risultato di una complasdazione tra la
condizione di salutei un individuo, ifattori personalie quelliambientali
che rappresentano le circostanze in cui egli vive.consegue che ogni
individuo, date le proprie condizioni di salute optnovarsi in un ambiente
con caratteristiche che possono limitare o restrede proprie capacita
funzionali e di partecipazione sociale.
Per realizzare I'obiettivo prefissato e stato nsage definire i seguenti
obiettivi specifici:
- Indagare le barriere e i facilitatori che si inganb nelllambiente
universitario, considerando le disabilita spec#ich ogni soggetto;
- Valutare l'efficacia dei servizi erogati a favoregli studenti con
disabilita dell’Ateneo;
- Determinare la qualita delle politiche pubblicheotie agli studenti
con disabilitd, prendendo in considerazione il Istesso punto di

vista.

La ricerca muove dalle seguenti premesse:
- Non effettuare una misura di disabilita, ma un'eadione di
bisogno;
- Non focalizzarsi unicamente sullindividuo, ma safutto
sull'interazione tra individuo e ambiente;
- Non fornire una lettura asettica, meramente sizdisina una lettura
dall'interno, organizzata e sostenuta dalle stepsesone con

disabilita.
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6.4.1. Definizione della disabilita utilizzata

Nella legislazione italiana ed in particolare l'laB della legge 104/92
definisce: “E’ persona handicappata colui che pries@ina minorazione
fisica, psichica o sensoriale, stabilizzata o pgegiva, che e causa di
difficolta di apprendimento, di relazione o di igtazione lavorativa e tale
da determinare un processo di svantaggio sociath emarginazione”.

L’'ICF supera ed amplia notevolmente, come abbiam® dgtto, tale

definizione.

In particolare I'ICF struttura il concetto di diska proponendo tre diversi
livelli:

1) Livello del corpo (menomazione di funzione a#tira corporea)

La prevenzione primaria e la ricerca biomedica pos®vitare la comparsa
di malattie che hanno un decorso cronico e cheacamusmenomazioni. La
ricerca non & quindi da intendersi solo come urmstimento per il futuro
ma come lo strumento che ORA permette la genesudve conoscenze
usando il metodo scientifico per identificare ettaftare i problemi della
salute. La ricerca deve essere libera e sosterdgguatamente. Se le
promesse della genetica molecolare e della genosiicaalizzeranno, la
medicina del futuro sara una “medicina individualéi cui potrebbe
prevalere il carattere predittivo rispetto a quetiorativo e preventivo.
Pollack (1999), un noto biologo molecolare, invidla prudenza nel
valutare le speranze della ricerca biomedica dempodvmbattere le malattie
alla loro radice. Ritiene pero necessario chedraatori affrontino le loro
responsabilita di fronte alla societa e “chiedahomaggior numero di
interlocutori di aiutarli a stabilire un piano @woro”. La ricerca € chiamata
oggi a dare risposte alla necessita di eliminarenidattie ma anche a
limitazioni funzionali, a stati di disagio, di mamza di benessere, a
migliorare la condizione umana, ma non sempre ei@mantenere le sue
promesse e si determina spesso una rincorsa sapzaafle conquiste della
ricerca e le attese della popolazione che spesswermmyono soddisfatte.
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2) Livello della persona (limitazione della attdvito restrizione alla

partecipazione)

E’ a questo livello che la riabilitazione gioca waolo importante nel
migliorare e ridurre la limitazione dell’attivitd dna persone ed é qui che
gli ausili e la tecnologia possono migliorare lafpamance di un soggetto.
Le migliori innovazioni derivanti dalle ricerche domnediche, tecniche e
informatiche possono offrire un importante aiutda atiduzione della
disabilita. L'interessato deve poter scegliere guia tutti gli interventi e gl
ausili possibili, sono quelli che rispondono megliosuoi bisogni. Il ruolo
degli esperti in questo settore € quello di idargre ASSIEME alla
persona, sulla base di un modello basato quindiFEINIZIONAMENTO
della stessa, e con una attenta valutazione ddll&nte, quali sono le
opzioni migliori per la miglior qualita di vita djuel soggetto.

3) Livello dell’ambiente

L’ambiente, inteso come fattore contestuale detemnie nel definire la
disabilita, puo essere UNA BARRIERA o UN FACILITARE. La ricerca
pud produrre soluzioni tecnologiche che, miglio@nkhmbiente della
persone, ne diminuiscono la disabilita.

L’ambiente viene identificato dall'lCF nel senso @m del termine, dal
contesto familiare, all'assistenza sociosanitaaiég scuola , alle politiche
sociali e del lavoro presenti in un Paese. La niegdiaveva - e in qualche
caso ancora ha - la tendenza a scindere la “n#laltila persona che ne e
affetta e dal contesto in cui questa vive. Le maizsono le piu diverse:
singole o collettive, interessare il mondo del lav@ quello del tempo
libero, quello dellistruzione e quello dell'assisiza, quello dell’affettivita o
quello della sessualita. Possono configurarsi istigeporadici o in
pregiudizi, in ansia collettiva o in eccesso ditprione, in esclusione
momentanea o stabilizzata, in barriere architetteminei trasporti , negli
edifici e cosi via. Manca ancora in Italia una dalricerca sulla valutazione

degli outcomesdeqgli interventi effettuati dai vari servizi e sapiutto da
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quelli socio-sanitari. L'ICF fornisce un quadro rdferimento che consente
di misurare il ruolo delllambiente e gli esiti dalste delle persone e al
tempo stesso di monitorare con maggiore efficadiaingerventi socio-

sanitari, trasversalmente e in maniera interdis@apé.

6.5. Metodologia della ricerca

Nel 1986 Kemmis e Carr hanno definito la ricercéo@e una forma di
ricerca intrapresa dai partecipanti alle situazisociali per migliorare la
razionalita e la pertinenza delle loro praticheldeo comprensione e le
situazioni nelle quali agiscono.

La ricerca azione, intesa come processo socialengiee di migliorare,
trasformare le pratiche, promuovebeione prassi coinvolgere gli attori
sociali interessati.

Con questo termine viene inteso tutto cid che tadai mobilitazione e la
partecipazione degli attori e dei soggetti di indagntorno a riferimenti e
strategie che interessano le tematiche comunii m@lti modi utilizzati per
definire cosa sia la Ricerca Azione, il piu adatprobabilmente quello di
"ricerca sociale attivante”, ossia un tipo di ra@che voglia farsi motore di
cambiamento.

Caratteristica fondamentale della RA é infatti tpeali voler coniugare
l'acquisizione di conoscenze, utilizzando metodeloguantitative e
gualitative, con la messa in opera di meccanismazibne che vanno ad
incidere direttamente sulla realtd oggetto di imgage di intervento. In
definitiva la Ricerca-Azione € una metodologia mksate operativa che
mira a coniugare indagine ed intervento, riceraziene, e che ipotizza e
definisce, in un primo momento (insieme agli atterritoriali), le possibili
soluzioni alle problematiche che emergono ed u#ljzin una fase
successiva in cui prevale l'azione (mentre la c&eassume un ruolo di
monitoraggio e di accompagnamento della stessBed-back dell'impatto
sul territorio al fine di "aggiustare il tiro" nallprogettazione futura.
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Di conseguenza tale metodologia € stata ritenufmi @i questa ricerca, un
potente mezzo per accedere ad una sociologiaraemie.

Lo spazio della ricerca, nello specifico, € divémtan contesto nel quale gli
studenti stessi, da destinatari passivi dell’azideeservizi, sono diventati
promotori di un modello di supporto rispondentee albro specifiche
esigenze.

In piu, lintero progetto ha voluto salvaguardaee donnessioni tra la
dimensione prettamente teorica, di riflessione dogica, e la parte piu
operativa. Dunque la sfida e stata quella di pensasieme ai soggetti
coinvolti, un modello efficace di operativita edziare a muovere i primi

passi per concretizzare quanto ipotizzato sul paaiintervento ideale.

6.6. Strumenti di indagine

La classificazione ICHternational Classification of Functioning,
Disability and Healtl, correlando la condizione di salute con 'ambggnt
promuove un metodo di misurazione della saluteledehpacita e delle
difficolta nella realizzazione delle varie attivighe permette di individuare
gli ostacoli da rimuovere gli interventi da effettuargperché I'individuo
possa raggiungere il massimo della propria autazsdione.

L’ICF proposta dal’lOMS si pone, di fatto e diitio, come lo strumento
necessario, e imprescindibile, per la comprensieria valutazione delle
diverse forme di disabilita e della salute. La sifisazione ICF € quindi lo
standard per misurare salute e disabilita ed estimmnento il cui utilizzo
avra, tra gli altri risultati, importanti ricadutgulla pratica medica, sulla
ricerca, sulla statistica di popolazioni, sulleipcthe sociosanitarie. Milioni
di persone soffrono a causa di una condizione ldiesghe, in un ambiente
sfavorevole, diventa disabilita. Usare un linguaggniversale e cercare di
affrontare i problemi della salute e della disahiliin maniera
multidisciplinare puo essere un primo passo pearacerdi diminuire gli anni
di vita persi a causa della disabilita.

Nello specifico sono stati utilizzati i seguentushenti:
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- Check List ICF (Allegato n°1)

- field noteg(profili, cronache, verbal report, portfolio).

L'ICF check listé uno strumento che pud in ogni momento ed in ogni
situazione essere adottato per verificare lo stagalute, di autonomia e di
partecipazione alla vita sociale di ogni persona.

Brevemente, lgheck liste cosi strutturata:

Parte preliminare

P1. informazioni demografiche sulla persona nonesss, eta, scuole
frequentate(anni di scolarizzazione formale), statwile, situazione
occupazionale;

P2. diagnosi medica - qui va evidenziato se esistormeno problemi di
natura medica e se gli stessi sono stati diagrastic rimangono
sconosciuti, facendo, se possibile, per ogni ewatdisagio o malattia,

riferimento al codice della ICD{ternational Classification of Diseages

1" Parte - Minorazioni correlate alla fisiologia edl’'anatomia

La prima parte scandaglia la fisiologia della pesed individua tutte le
possibili minorazioni (intese come perdita o mutatoedelle specifiche

funzioni fisiologiche), a partire dalle funzioniepogni funzione, tramite
una scala di valutazione, si evidenzia I'esistemnaeno di una minorazione
e la sua gravita (leggera, moderata, grave, coa)pléi si interroga cioe se
e intervenuta una perdita o un mutamento delleifumZisiologiche e a

quale livello di gravitd. Analogamente a quantotdfaper le funzioni

fisiologiche, viene poi scandagliata I'anatomialagdersona e le possibili
minorazioni. In questo caso al valutatore vieneesto di definire, sempre
tramite la scala di valutazione, I'estensione daliaorazione, la natura del
cambiamento anatomico e la sua localizzazione (atiro, lato sinistro,

ambedue i lati).
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2" Parte Limitazioni alle attivita e restrizionilalpartecipazione

In questa parte, vengono passate in rassegnaduyttessibili attivita relative

a

- apprendimento e capacita di applicazione dellaoscenze acquisite
(osservare, ascoltare, imparare a leggere, imparacgivere, a fare calcoli,
a risolvere problemi);

- comunicazione: comprendere messaggi verbali e parare, esprimersi

con messaggi non verbali;

- mobilita: spostare oggetti, eseguire lavori mdingamminare;

- autonomia negli atti della vita quotidiana: lasiarestirsi, mangiare, avere
cura della propria salute, fare la spesa, cucimai#e casa

- relazionalita interpersonale (familiare, informaformale, con estranei,
complessa);

- principali aree di vita: scuola, lavoro, attiviidanziarie, autosufficienza
economica;

- vita di comunita e civile : tempo libero, atti&ireligiose, politiche e di

cittadinanza, diritti civili.

Per ognuno di questi possibili campi di attivit@&né chiesto di rilevare la
normale “performance” rilevabile nella persona edeacita (potenziali) “a

condizione che”.

3" Parte — Fattori ambientali

In questa parte vengono passate in rassegna lezmonichmbientali in cui
la persona si trova a vivere e le risorse (natwadierivanti da politiche
sociali) che agevolano o ostacolano le possibitlitaautonomia e di
partecipazione.

- Disponibilita di prodotti e tecnologie: per usocergonale per la
sopravvivenza (medicine e cibo) e per la vita qiiatia; per la mobilita
personale; per la comunicazione, adattamenti @tthitici e tecnologici
degli edifici pubblici e privati;

- Ambiente: clima, luce, suoni;
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- Presenza di sostegni e risorse per la relaztanalella famiglia, con gli
amici, con i colleghi, con i fornitori di servizgon i tutori o con dli
assistenti personali;

- Atteggiamenti (Modalita di comportamento) deglierlocutori nei diversi
ambiti di vita e di fruizione dei servizi personalsociali;

- Sviluppo di politiche sociali e di specifici s&w per la vita in ambito
familiare, per le comunicazioni, nei trasporti.

In questo caso viene chiesto di rilevare se le iBpee condizioni
ambientali costituiscono facilitazione o barrierar ga persona e in che
grado.

Una gquarta parteiene lasciata aperta, chiedendo al rilevatorevatienziare
ogni altra informazione utile alla comprensionel@ebndizioni soggettive
della persona e ai suoi stili di vita.

Ad appendicali queste quattro parti, € fornita una schedaripssumere |l
quadro anamnestico, le condizioni di salute attedéeabitudini di vita della
persona. Questa scheda puo essere compilata Bapdatona interessata
che dal personale medico e puo tracciare un quadta percezione delle
proprie condizioni di salute da parte della stg¥sesona interessata. Una
serie di domande tipo utili per tutta la rilevazgountano a far esprimere la
persona 0 comunque a mettere in evidenza le saeitagnell’attuale stato
di salute) rispetto ad ogni attivita umana e camfata con quelle di persone
prese a riferimento o, ancora, con passate comdipiersonali di salute.
Un’altra serie di domande puntano a far esprimeggelsona (0 comunque a
far pronunciare il rilevatore) sulla possibile ieaazione di particolari
performance “a condizione che” sia fornito o resdito un particolare
supporto o un particolare adattamento ambientale.

6.7. Campione

- 11 studenti, uno per ogni singola Facolta de#Wdo catanese ad
esclusione di Architettura, immatricolati nell’A.2008/2009.

206



6.8. Le fasi di lavoro
Gli obiettivi precedentemente esposti hanno ortentarganizzazione e

'implementazione delle seguenti fasi di lavoro:

FASI AZIONI A.A. 2008/2009

1 | Predisposizione dossier relativo a ciascuno stedegifModulo
richiesta servizi CInAP, Certificazione d’invalidijtVerbale L.104

Annotazioni degli Operatori)

2 Individuazione servizi da erogare per ciascunoesitel secondo la

metodologia tradizionale del CInAP

Somministrazione Check List ICF

Decodifica del profilo di funzionamento

Confronto dati CInAP con risultati ICF e analisildalifferenze

o O | W

Riformulazione dei progetti individualizzati rehdtia ciascung

studente

7 | Attivazione e monitoraggio dei servizi

FASI AZIONI A.A. 2009/2010

1 | Monitoraggio dei risultati ottenuti attraverso unauova

somministrazione dell’ICF

2 Prosecuzione della sperimentazione attraverso diattieazione di

un lavoro di rete con il territorio al fine di attizzare le risorse

3 | Creazione di tre Check List IC&d hocquali nuovi strumenti da

utilizzare in situazioni specifiche

4 Elaborazione dati e stesura rapporto di ricerca
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6.9. Analisi ed interpretazione dei dati

Questa ricerca ha dimostrato che, utilizzando |,I€F possibile definire il
funzionamento del soggetto, identificare i suoiobis, valutando quanto
I'azione debba focalizzarsi soltanto sulla personevece, sull’'ambiente o
su entrambi e, di conseguenza, pianificare glruseti.

L’obiettivo cardine di questa ricerca e stato quell esplorare a fondo |l
potenziale conoscitivo che deriva dall'applicaziomella Classificazione
ICF nella valutazione dei bisogni degli studeniiversitari con disabilita.

| dati emersi suggeriscono che adottando I'lCF lperaccolta di base, e
possibile ottenere una visione completa e partieglgiata di tutti quei
fattori che possono concorrere a determinare disglsuggerendo - li dov'e

possibile - gli interventi da attuare e le poligatha sostenere.

6.9.1. A.A. 2008/2009

Si riporta di seguito lo schema che sintetizzaaka fell’A.A. 2008/2009, in
cui la metodologia tradizionale del CInAP viene s@es confronto con i
risultati dell'ICF:

Facolta dello | Disabilita Servizi Ipotesi Risultati ICF
studente richiesti iniziale e servizi
dallo degli attivati
studente operatori
CInAP
difficolta | . (Ut tutor
. i didattico - | didattico - .
Giurisprudenza del part time
linguaggio tutor part |  tutor part
time time
volontario
Servizio civile
trasporto - | trasporto - S
: - Idrochinesi
Lettere motoria | tutor part | tutor part terapia —
time - sport| time - sport pia-
Counselling
psicologico
: malattie Prove d’esame
Lingue nessuno nessuno : :
rare equipollenti
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trasporto -
tutor trasporto - trasporto -
Scienze motoria didattico - tutor; art tutor part time
MM.FF.NN. tutor part timg — laboratori
time - ausili extracurriculari
informatici
tutor part
time — tutor part
tutor time — tutor didattico
, . didattico — tutor -
Scienze della| Patologie . s - ausili
. : ausili didattico — -
Formazione multiple .- . tecnologici-
tecnologici— ausili
- sport
tutor tecnologici—
informatico sport
- sport
trasporto - | trasporto -
: - trasporto -
Ingegneria motoria | tutor part | tutor part :
) ) tutor part time
time time
. . Assistenza allg
Farmacia motoria nessuno nessuno
sport
tutor
L tutor
. .~ | Specialistico R tutor
. difficolta specialistico o
Agraria mentali - tutor  tutor specialistico -
didattico - o tutor didattico
didattico
trasporto
LIS - Ausili .. | LIS - Ausili
. . tecnologici | LIS - Ausili .
Economia uditiva . . | tecnologici —
- tutor tecnologici tutor part time
didattico P
- . Ausili
Medicina visiva . .| nessuno nessuno
tecnologici
Volontario
Trasporto - -
Servizio .
: tutor . volontario
Scienze . s Civile / R
o motoria didattico - servizio civile
Politiche tutor part oo
tutor part ) - audiolibri
. time -
time o
audiolibri

Da questa nuova impostazione di lavoro € emersotguper gli studenti, la

somministrazione della Check-list abbia permessoa umaggiore

autodeterminazione e consapevolezza nella straituma del proprio
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progetto di vita universitaria; per gli operatanyece, I'elaborazione dei
risultati dell'lCF ha costituito una controprova lldeproprie ipotesi di
lavoro.

L’ICF ha confermato, dunque, la bonta delle ipotsqli operatori circa
I'erogazione dei servizi arricchendo ulteriormetgenotizie relative agli

utenti e offrendo un momento di confronto e di miazione.

6.9.2. A.A. 2009/2010

Dal monitoraggio risultante da una nuova sommiastme dell'lCF sono
emersi dei dati particolarmente interessanti.

Prima di esporli caso per caso in dettaglio, oe&@remettere che, ai fini
della ricerca, sono stati presi in considerazioselusivamente i domini
relativi all’Attivita e Partecipazione(d) e dei k& Ambientali(e).

Per quanto riguarda l'Attivita e Partecipazione qualificatore Capacita
indica il grado di limitazione nellattivita e di estrizione nella
partecipazione. La capacita focalizza I'attenzienbe limitazioni che sono
caratteristiche inerenti o intrinseche delle peesstesse. La Performance
indica il grado di limitazione dell’Attivita e la estrizione nella
partecipazione delle persone nel loro ambienteereabiché I'ambiente
reale introduce al contesto, cio significa che tuksno include i fattori
ambientali. La Performance, quindi, misura cio kehpersona fa nel proprio
ambiente, considerando tutti i facilitatori e lerrexe. Le analisi delle
difficolta nello svolgimento delle Attivita, indita dai soggetti coinvolti,
sono state rappresentate mediante il confrontogdalificatori utilizzati
nelle due somministrazioni delllICF (iniziale e dnonitoraggio). |
qualificatori per i domini di Attivita e Partecipane vengono assegnati

secondo dei criteri specifici:
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Primo Qualificatore: Performance | Secondo Qualificatore:

Capacita (senza assistenz
Grado di limitazione
dell’Attivita

Grado di restrizione della Partecipazione

0 Nessuna difficoltsignifica che la persona non presenta il problema.

1 Difficolta lievesignifica che il problema e presente in meno déb 2kl
tempo, con un'intensita che la persona puo tolegashe si &€ presentato
raramente negli ultimi 30 giorni.

2 Difficolta mediasignifica che il problema e presente in meno déb bl
tempo, con un'intensita che interferisce nella gitatidiana della persona e
che si e presentato occasionalmente negli ultingi@hi.

3 Difficolta gravesignifica che il problema e presente per piu débsi!
tempo, con un'intensita che altera parzialmentidaquotidiana della person
e che si é presentato frequentemente negli ulthgi8rni.

4 Difficolta completasignifica che il problema é presente per piu débh el
tempo, con una intensita che altera totalment@&daguotidiana della persona
che si e presentato quotidianamente negli ultingigéni.

8 Non specificatasignifica che l'informazione é insufficiente peesiiicare la
gravita della difficolta.

9 Non applicabilesignifica che & inappropriato applicare un partioelcodice
(es: b650 Funzioni della mestruazione per donretdrdi pre-menarca o di
post-menopausa).

D

| Fattori Ambientali, invece, costituiscono gli eggiamenti, 'ambiente
fisico e sociale in cui le persone vivono e conaacta loro esistenza.

Essi vengono denominati Facilitatori quando rapgmesno un importante
sostegno per il soggetto che, grazie al loro irtetw, riesce a migliorare |l
suo funzionamento. Al contrario si parla di bagiguando non aiutano il
soggetto nello svolgimento di una determinata itdtie quando uno o piu
fattori ostacolano la persona peggiorando il suziftnamento.

Anche in questo caso, i qualificatori per i domimlativi ai Fattori

Ambientali vengono assegnati secondo dei critexciigi:
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Qualificatore nell’lambiente:

Barriere o facilitatori

1 Barriera lieve

Barriera media
Barriera grave

O Nessuna barriera 0#Nessun facilitatore

* Facilitatore lieve
2Facilitatore medio
3Hacilitatore sostanziale

Barriera completa 4Facilitatore completo
Baurriera, non spee.8 Facilitatore, non spec.
N®n applicabile +9 Non applicabile

A seguire vengono riportati i profili di funzionamte, per ciascuno

studente, relative ai codici ICF maggiormente alev.

Studente di
Giurisprudenza con A.A. 2008/2009 A.A. 2009/2010

difficolta del

linguaggio Codice Qualificatore Qualificatore
Lettura d166 34 14
Scrittura d170 .34 14
Entrare in relazione
con estranei d730 A2 .02
Relazioni formali d740 A2 .02
Conoscenti, colleghi,
vicini di casa e membiji
della commissione e325 2 +4
Persone in posizione di
autorita e330 2 +3
Persone che forniscoro
aiuto o assistenza e340 A1 +4
Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autoritda  e430 2 +3
Atteggiamenti
individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza ed4( A1 +4
Servizi, sistemi e
politiche dell'istruzione
e della formazione e585% A1 +3
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Studente di Lettere

con disabilita motoria | Codice

A.A. 2008/2009

AA.
2009/2010

Qualificatore

Qualificatore

Cambiare la posizione
corporea

d410

.33

.23

Uso della mano e del
braccio

d445

.23

A3

Camminare

d450

.33

13

Relazioni formali

d740

12

.02

Prodotti e tecnologia
per la mobilita e il
trasporto in ambienti
esterni e interni

el2(

+1

+2

Persone in posizione d
autorita

€330

+3

Persone che forniscono

aiuto o assistenza

e340

+3

Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autorita

e430

+3

Atteggiamenti

individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza

e44(0

+1

+3

Servizi, sistemi e
politiche del trasporto

€540

+2

Servizi, sistemi e
politiche dell'istruzione
e della formazione

€58%

+3
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Studente di Lingue A.A. 2008/2009 A.A. 2009/2010
con malattie rare Codice Qualificatore Qualificatore

Eseguire la routine
guotidiana d230 22 12
Relazioni formali d740 12 .02
Conoscenti, colleghi,
vicini di casa e membr
della comunita e325 A1 +1
Persone in posizione di
autorita €330 A +3
Persone che forniscono
aiuto o assistenza e340 2 +3
Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autoritafy €430 2 +3
Atteggiamenti
individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza e44( +1 +3
Servizi, sistemi e
politiche dell'istruzione
e della formazione e585 A1 +3
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Studente di Scienze
MM.FF.NN. con
disabilitd motoria

Codice

A.A. 2008/2009

A.A. 2009/2010

Qualificatore

Qualificatore

Mantenere una
posizione corporea

d415

.34

24

Camminare

d450

.34

24

Spostarsi all'interno di
edifici diversi da casa
propria

d4601]

.23

.03

Spostarsi all'interno
della casa e di altro
edificio

d4602

.23

.03

Usare un mezzo di
trasporto

d470

.33

.03

Usare mezzi di
trasporto pubblici
motorizzati

d4702

.33

.03

Entrare in relazione
con estranei

d730

12

.02

Relazioni formali

d740

A2

.02

Conoscenti, colleghi,
vicini di casa e membr
della commissione

e325%

+4

Persone in posizione (¢
autorita

T

€330

+3

Persone che forniscon
aiuto o assistenza

0]

€340

+4

Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autoritg

e430

+3

Atteggiamenti
individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza

e440

+4

Servizi, sistemi e
politiche dell'istruzione
e della formazione

e585%

+3
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Studente di Sc. della A.A. 2008/2009 A.A. 2009/2010
Formazione con
patologie multiple | Codice Qualificatore Qualificatore
Lettura d166 .34 24
Scrittura d170 .34 .24
Camminare d450 .34 .24
Entrare in relazione cgn
estranei d730 .23 .03
Relazioni Formali d740 .23 .03
Prodotti e tecnologie
per l'istruzione e130 +2 +3
Persone che forniscono
aiuto o assistenza e340 2 +3
Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autoritafy €430 2 +3
Atteggiamenti
individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza ed4( +1 +3
Servizi, sistemi e
politiche dell'istruzione
e della formazione e585% A1 +3
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Studente di
Ingegneria con A.A. 2008/2009 A.A. 2009/2010
disabilita motoria | Codice Qualificatore Qualificatore

Trasferirsi d420 .23 13
Camminare d450 .23 13
Relazioni formali d740 .23 .03
Persone che fornisconp
aiuto o assistenza e340 2 +4
Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autoritd) €430 2 +3
Atteggiamenti
individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza ed4( A1 +4
Servizi, sistemi e
politiche dell'istruzione
e della formazione e585% A1 +3
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Studente di Farmacia
con disabilita
motoria

A.A. 2008/2009

A.A. 2009/2010

Codice

Qualificatore

Qualificatore

Mantenere una
posizione corporea

d415

.33

A3

Camminare

d450

.33

13

Prodotti e tecnologie
per la comunicazione

el2%

2

+2

Persone che
forniscono aiuto o
assistenza

€340

+3

Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autorit

A e430

+3

Atteggiamenti

individuali di persone
che forniscono aiuto (
assistenza

)]

€440

+2

+3

Servizi, sistemi e
politiche
dell'istruzione e della

formazione

€585

+3
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Studente di Agraria
con disabilita
comportamentale

A.A. 2008/2009

A.A. 2009/2010

Codice

Qualificatore

Qualificatore

Risoluzione di
problemi

d175

.34

24

Prendere decisioni

d17]

.34

24

Gestire la tensione e
altre richieste di tipo
psicologico

d240

44

24

Conversazione

d35(

22

A2

Entrare in relazione
con estranei

d730

.34

.34

Relazioni Formali

d740

A4

24

Persone che forniscor
aiuto o assistenza

10
e34

+2

+3

Atteggiamenti
individuali di
conoscenti, colleghi,

vicini di casa e membr

della comunita

e425

+2

Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autorits

hn e430

+2

Atteggiamenti

individuali di persone
che forniscono aiuto @
assistenza

e44(

+2

+3

Servizi, sistemi e

politiche dell'istruzione

v

e della formazione

€58%

+1

+3
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Studente di Economia
con disabilita uditiva

A.A. 2008/2009

A.A. 2009/2010

Qualificatore

Qualificatore

Ascoltare

.34

24

Comunicare con -
ricevere - messaggi
verbali

.34

24

Parlare

.34

24

Entrare in relazione con

estranei

.34

14

Relazioni formali

.23

13

Prodotti e tecnologie
per l'istruzione

+1

+3

Conoscenti, colleghi,
vicini di casa e membr
della comunita

+2

Persone che forniscon
aiuto o assistenza

[®)

+3

Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autorita

+3

Atteggiamenti
individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza

+1

+4

Servizi, sistemi e
politiche dell'istruzione
e della formazione

+3
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Studente di Medicina
con disabilita visiva

Codice

A.A. 2008/2009

A.A. 2009/2010

Qualificatore

Qualificatore

Lettura

d166

.23

A3

Scrittura

d170

.23

13

Spostarsi all'interno di
edifici diversi da casa
propria

d4601]

.23

.03

Spostarsi all'interno
della casa e di altro
edificio

d4602

.23

.03

Usare mezzi di
trasporto pubblici
motorizzati

d4702

.33

.03

Prodotti e tecnologie
per la comuncazione

el?

+2

Prodotti e tecnologie
per l'istruzione

el30

+1

+3

Persone che forniscor
aiuto o assistenza

0]

e34

+3

Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autorita

|

e43(

+3

Atteggiamenti

individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza

e44(

+2

+3

Servizi, sistemi e

politiche dell'istruzione

e della formazione

€58%

+3
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Studente di Sc.

Politiche con disabilita A.A. 2008/2009 A.A. 2009/2010
motoria Codice Qualificatore Qualificatore

Lettura d166 .34 14
Scrittura d170 .34 14
Parlare d330 .34 .24
Uso fine della mano d44Q .34 24
Uso della mano e del
braccio da45 .34 24
Camminare d450 .34 24
Prodotti e tecnologie
per l'istruzione €130 +2 +3
Persone che fornisconp
aiuto o assistenza e340 2 +4
Atteggiamenti
individuali di persone
in posizione di autoritd) €430 2 +4
Atteggiamenti
individuali di persone
che forniscono aiuto o
assistenza ed4() +1 +4
Servizi, sistemi e
politiche di trasporto eb54( 2 +2
Servizi, sistemi e
politiche dell'istruzione
e della formazione e585% A1 +4
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Abbiamo cosi analizzato le difficoltd che il cammpeodi studenti con
disabilita presenta sia nelle Attivita che nellat®epazione, considerando
il ruolo fondamentale svolto dall’Ambiente per ridel queste difficolta e
permettere alle persone un miglior funzionamentma diminuzione della
disabilita.

L’analisi effettuata, attraverso una doppia somstiazione della Check
List a distanza di un anno l'una dall’altra, hamesso un confronto del
valori dei qualificatori dai quali € emerso che,saguito del nostro
intervento, vi & stata per tutti i soggetti coirtvalna diminuzione delle
difficolta in ogni dominio di Attivita e Partecipgme e, quindi, una
migliore Performance dovuta ai diversi Fattori Aeriiali che hanno agito
come Facilitatori.

Il ruolo dellAmbiente, dunque, si € rivelato fomdantale pur non
risolvendo del tutto le problematiche di ognuno.

6.9.2.1. La realta del lavoro di rete

Lo scenario fin qui descritto, relativo al panoramdai servizi che

I'Universita degli Studi di Catania eroga a favdegli studenti universitari
con disabilita, ben rappresenta la complessita mdHeplicita degli attori

coinvolti in tale ambito.

Un quadro che rende sempre piu necessario il clgimmento dei diversi

Enti territoriali finalizzata alla creazione di umate di rapporti di natura
diversa, che crea legami e stabilisce relazioni.

La rete, intesa come l'insieme delle relazioni tdga tra loro le parti che
compongono una collettivita, o un suo particolatose, € ormai da tempo
affermata e riconosciuta come una necessita ini reettori della societa,
dall'informazione all'industria, dal commercio arsizi sociali. Ognuno di

questi settori, dunque, pud essere rappresentatoe con organismo
composto da un insieme di attori, sostanzialmenterdipendenti tra di

loro. In questo organismo il sistema delle comwrima assolve alla
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funzione di “sistema nervoso”, ovvero di relazi@ndi coordinamento tra le
parti, necessaria al suo

corretto funzionamento. Con il procedere del pregedi specializzazione
della societa, e della sua conseguente frammenziguesto ruolo di
raccordo assume un’importanza sempre crescenté-l@de, Ball-Rokeach
1989).

La societa frammentata ha dunque bisogno di urtalazione notevole di
informazione, che tenga in contatto tutti i sistezhe la costituiscono: “il
grado di integrazione di una societa dipende imoltdalla capacita dei
sistemi sociali di comunicare efficacemente traolfr.]. A sua volta il
grado di integrazione di ogni sistema dipende da[aacita dei sottosistemi
di comunicare a vicenda” (Gallino 1997: p. 529).

Secondo lo stesso principio anche una realta micofd, come quella dei
servizi sociali, o addirittura della comunicaziomeolta all’handicap presa
in analisi fino ad ora, necessita di un coordinamera gli elementi che la
compongono, e di una costante relazione tra lé. part

In effetti la necessita di collaborazione tra dfitieche compongono il
variegato mondo dei servizi sociali € ormai da terapsodata da parte degli
operatori del settore, nonché oggetto di attenzianehe da parte del
legislatore, che a partire dalla legge 328 del 2080ge di riforma del
sistema integrato di interventi e servizi soci@ansidera sempre come
fondamentale la collaborazione tra gli enti e irgubblico e il privato
(Maggian 2001).

Alla base di questo ragionamento stanno le corestdtmni di fondo relative
all'importanza di condividere modelli organizzativisorse, tecniche ed
esperienze, accelerando il processo di crescitla dglalita dei servizi
erogati, ma anche le caratteristiche particolaguisto settore che necessita
di avvalersi di molte collaborazioni in ambiti drée quello sanitario, quello
dell'architettura urbana, quello dellistruzione)s per citare alcuni esempi.
Il caso specifico dell'insieme dei servizi legagjlisstudenti universitari con

disabilita, presenta alcune particolarita che ratiao ulteriormente la
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necessita di una rete di relazioni, sia all'interrtea gli attori che
appartengono al sistema, sia verso I'esterno, oveen gli elementi dei
servizi sociali e della pubblica amministrazione.

L’ICF, dunque, si & mostrato molto utile anche fpasferire adeguatamente
informazioni agli altri soggetti della rete di nilmento, realizzando I'idea di
una effettiva interazione tra sistemi; ma perchéstp possa esprimere
qualita, deve assumere i connotati di collegiadifain buona sostanza, si
deve giungere alla realizzazione di un sistem&Vdlfare Communitghe
qualifichi il territorio e che sia in grado di pnade una integrazione di
qualita.

Il CInAP, secondo tale filosofia, ha implementdttavoro di rete attraverso
accordi e/o protocolli d'intesa con i diversi attsociali coinvolti, attivando
proficue collaborazioni.

Nello specifico sono state avviate e/o rinnovateeie convenzioni e
protocolli d’intesa volti al coinvolgimento dellaomunita locale, enti ed
istituzioni locali e nazionali. Questi i soggetwivolti e I'oggetto degli
accordi stipulati:

- Protocollo d'intesa tra il Comune di Catania, Asseato alla
Promozione Sociale — Progetto City Lab e I'Univtarslegli Studi
di Catania (CInAP);

- Protocollo d’Intesa in materia di DSA(Disturbi Spmtc di
Apprendimento) tra I'Universita degli Studi di Caia, ASP3 di
Catania, Ufficio Scolastico Provinciale, Associamo Italiana
Dislessia, SUPL - Servizio Ufficio Provinciale débavoro di
Catania;

- Protocollo in materia di “Attivita sportive dei disili” tra
I'Universita degli Studi di Catania (CInAP), la Fedzione Italiana
sport Disabili (FISD) Roma e Centro Universitarjpo®ivo (CUS);

- Protocollo in materia di “Storia della disabilitdfa [I'Universita
degli Studi di Catania (CInAP), I'Ufficio ScolastidRegionale per la

Sicilia e il Centro Servizi Amministrativi di Caten(C.S.A.);
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Protocollo d’intesa per la costituzione del cooatiento
interuniversitario siciliano per le disabilita tidJniversita degli
Studi di Catania (CInAP), il Comune di Floresta,teefParco dei
Nebrodi, Centro Orizzonte Lavoro, Universita di Idies, U.l.C.
Stamperia Braille CT;

Accordo Tavolo Tecnico in materia di “Disabilitaritto allo studio
e collaborazione tra le Istituzioni” tra I'Univetai degli Studi di
Catania (CInAP), i servizi territoriali, le Assoziani di categoria e
gli Istituti Scolastici;

Progetto Sperimentale “L’applicazione della clasai#ione ICF e di
strumenti da essa derivati alle politiche attive idserimento
lavorativo delle persone con disabilita” tra I'Uaigita degli Studi di
Catania (CInAP), I'UPL — Ufficio Provinciale del karo, INPS di
Catania, ASP3 di Catania, INAIL di Catania, ANMICat@nia,
ANFE  Catania, ASSINDUSTRIA, ¥ CONFCOMMERCIO,
APINDUSTRIE, IDEA LAVORO, ITALIA LAVORO,

Dipartimento Regionale Lavoro.

6.9.2.2. ICF e nuovi strumenti operativi

La Classificazione ICF ha dato nuovi impulsi aiqassi di creazione di una
rete di servizi per gli studenti universitari cosabilita e di strumenti atti a
favorire il dialogo e la cooperazione tra i diveatiori del processo.

Nello specifico € stata realizzata una prima vessidi un vero e proprio
“sistema operativo ICF” che consiste in una seristdumenti innovativi
specificatamente strutturati per delineare il poofunzionale di specifiche
tipologie di utenza, quali:

- Check List per studenti universitari con disigdhiAllegato n° 2);

- Check List per studenti universitari con DSAggato n° 3);

- Check List per laureandi/laureati con disabilipger linserimento

lavorativo(Allegato n° 4);
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- Modulo di richiesta servizi per gli studentiiversitari con disabilita

secondo il nuovo approccio biopsicosociale(Alleg#t®).

6.10. Riflessioni operative
| dati emersi suggeriscono di sostenere politickee ta fornire prodotti e
tecnologie (soprattutto per listruzione, la mdfilie la comunicazione),
adattati alle esigenze degli studenti, a facilitarpossibilita di interscambio
relazionale e di sostegno sociale, nonché a sémsire la popolazione
universitaria alle problematiche inerenti la disitdhi Lo studio ha
confermato inoltre che adottando I'IlCF per la rdizcadi base, € possibile
ottenere una visione completa e particolareggiatautti quei fattori che
possono concorrere a determinare disabilita, segger- i dov'é possibile -
gli interventi da attuare e le politiche da sostene
L'utilizzazione, inoltre, delle due metodiche, daeltradizionale degli
operatori del CInAP e I'ICF, ed il successivo aonto dei risultati ottenuti
hanno consentito di verificare che non solo i datjuisiti circa il soggetto e
suoi bisogni erano, in buona misura, sovrapponibiia che F'ICF
permetteva, in aggiunta, di fare una sortd'fdtografia” dell'individuo,
completa in tutti i suoi aspetti, tale sia da conise la valutazione dei danni
oggettivi e delle aree nelle quali si erano pradaia di individuare i
possibili interventi atti a ridurre la disabilitéessa, sia, infine, a quantificare
il funzionamento residuale, non ulteriormente inceatabile.
Va infine aggiunto che attribuendo ai dati raccotjualificatori di capacita
e di performance previsti dalla scala ICF, e pakesiinonitorare nel tempo
la validita delle politiche adottate, correggendode necessario e
migliorandole ove possibile.
Nello specifico:

« attivazione di buone prassi

* attuazione di nuove politiche sociali

* potenziamento del lavoro di rete nel territorio

e valido supporto nella formulazione di percorsi indualizzati
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maggiore coinvolgimento da parte dello studente

maggiore condivisibilita e oggettivita in relazioal¥intero progetto
formativo e di vita

maggiore soddisfazione dell'utenza

ottimizzazione delle risorse sia in termini qudiitache quantitativi

L’applicazione del modello biopsicosociale ha pesso, inoltre, di

ridimensionare notevolmente la previsione di sggeanale del CInAP, pur

mantenendo alti gli standard quali-quantitativeddgazione dei servizi.

Dal grafico che segue, infatti, &€ possibile effeteiun confronto di spesa
con gli anni precedenti:
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Dall’A.A. 2010/2011 l'equipe degli operatori del AP & impegnata,
nell’utilizzo e nella somministrazioni di tali smenti a tutti i soggetti, circa
350, afferenti al CInAP.
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Conclusioni

Nel corso dell'ultimo secolo i concetti di saluti, malattia e disabilita
hanno subito dei profondi mutamenti, i quali hamfluenzato non soltanto
le pratiche e i trattamenti rivolti al paziente, arache il modo di concepire
la persona con disabilita come portatrice di djritita i quali spicca la
partecipazione alla vita di comunita, medianteitaozione delle barriere
ostacolanti e I'allontanamento dalla stigmatizzaeio

Per arrivare a tale consapevolezza e risultataaimetitale non soltanto
I'opera degli studiosi e dei professionisti deliduse, ma anche 'azione dei
primi movimenti delle persone con disabilita, i s sono ribellati alla
rigidita del sistema sanitario e agli stereotiptiabh, promuovendo una
visione di sé stessi prima di tutto come esserirupt@me cittadini e come
persone portatrici di diritti ugualitari.

Grazie a queste spinte ideologiche [l'ottica deflistenza € mutata,
prendendo le distanze dal modello di cura puramecueativo e
stigmatizzante, fondato sul paradigma biomedicdizranale, il cui scopo
era il trattamento e la guarigione del paziente,gpprodare ad un sistema
di cura revisionato, basato sulle concezioni defl@tio sociale, il cui scopo
e accogliere il paziente, concentrandosi non suksomazione fisica, ma
sulla disabilita, considerata il risultato dellmiiazioni poste da una societa
segregante, portatrice di barriere che impedis@nsoggetto di usufruire

delle stesse possibilita e diritti degli altri adini.
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Con lavvento del modello biopsicosociale si sorgrificati importanti
cambiamenti nel modo di concepire il pazienteodius non si concentra piu
soltanto sul trattamento della patologia, ma premueconsiderazione
I'intero universo nel quale la malattia & inseritwmprendente i fattori
psicologici, emotivi e sociali del paziente, il ¢gria visto come attivo
collaboratore nel processo di cura.

Il focus é centrato sulla qualita della vita detipate, sullimportanza della
soggettivita, sull’apporto fondamentale proveniedk®e una rete sociale
adeguata, sulle politiche miranti alla rimozionelleledisuguaglianze e
inefficienze nella societa, in modo da promuovere ambiente di vita
consono alle necessita di ognuno, in grado di disgeggli individui
nell'insieme delle loro diversita e differenti neséa. Si tratta quindi dello
sviluppo di un nuovo modello di inclusione, il gagdermette di reperire ed
attivare le risorse specialistiche necessarie pestraire un mondo
condiviso, un progetto di vita piu ampio, nel qudlesoggetto diventa
protagonista e attore principale. Diventa fondamlenta creazione di una
rete di sostegno, strutturata in modo dialogiccageggipato come servizio
alla persona, a partire da un orizzonte allargatoprendente la famiglia, i
servizi sanitari, le risorse formali ed informaklderritorio, lo sviluppo di
modelli di formazione integrati e la documentazidledie buone prassi. Si &
quindi giunti alla comprensione dell'importanza ldetesponsabilita della
societa e delle politiche sociali nella qualita \dia delle persone, in
particolare per gli individui con disabilita, chéultano maggiormente
svantaggiati qualora il clima e l'organizzazione béntale non siano
consoni alle loro possibilita.

La disabilita viene quindi considerata come una messa collezione di
condizioni, molte delle quali sono create dall’aertte sociale. Ne deriva
che la gestione del problema richiede azioni sb@&dl € responsabilita
collettiva della societa, nel suo complesso, imgetare le modifiche
ambientali necessarie per la piena partecipazioake dpersone con

disabilita in tutte le aree della vita sociale.dlri termini, il problema é
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attitudinale o ideologico e richiede cambiamenttialp, mentre a livello
politico diventa un problema di diritti umani. Lasdbilita diventa quindi
una questione politica (Leonardi, 2005).

In questo ambito, la realizzazione di un sistentagrato di interventi e
servizi passa attraverso la definizione di aziopr@&stazioni coordinate nei
diversi settori e si attua tramite percorsi miraadi ottimizzare le risorse,
impedire sovrapposizione di competenze e settpriatione delle risposte.
Si tratta di scelte organizzative e opzioni strizteg che definiscono anche
un nuovo rapporto tra le prestazioni di naturaaece sanitaria.
L’integrazione degli interventi risponde, in tal do all’esigenza di fornire
all'intera rete dei servizi un quadro unitario delprestazioni offerte,
garantendo, nel contempo, maggior efficacia ectiefiza nell’erogazione
delle stesse, siano esse di natura sociale o Banita

L'obiettivo principale del CInAP, dunque, e stateellp di studiare delle
strategie e degli strumenti che consentisseroda&zmne di servizi di alta
qualita, centrati sugli utenti e da loro approv&altanto in quest'ottica, le
tre prospettive fondamentali per il raggiungimedglla mission (bisogni
reali dello studente, richieste e preferenze dedtadente e servizi
effettivamente erogati) sono coincise, permettamaoniglior utilizzo delle
risorse disponibili.

L’ICF si € posto, quindi, come un potente strumearapace di:

. Migliorare la capacita di lettura dei bisognia(si livello individuale
che a livello statistico) sulla base di una metod@ scientificamente
attendibile;

. Migliorare la capacita di indirizzo negli intervg finalizzati ad
incrementare la partecipazione;

. Migliorare la capacita di controllo e misura degffetti degli
interventi finalizzati ad incrementare la partecipae.

Da sottolineare ulteriormente sono le possibiliee ¢ICF ha fornito per
migliorare il contesto ambientale in modo da elianen le cause della

restrizione alla partecipazione attraverso le @d@politiche di intervento
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(trasporti, istruzione, lavoro, ambiente fisicorvéd, ecc.). Esistono cioe
tutta una serie di interventi che quotidianamemtegono attuati nella nostra
societa che interagiscono fortemente (e nella noagearte in maniera del
tutto negativa) sulla possibilitd di partecipaziowelle persone con
disabilita.

Cio che puo essere considerato veramente rivolagmmel modello ICF é
proprio la possibilita di aumentare la consapewdez quindi la
responsabilita di tutti i settori sociali (non saheedico-riabilitativi) che
concorrono a realizzare quotidianamente un ambiehé& puo ostacolare
ovvero facilitare I'inclusione delle persone cosatbilita.

Particolarmente significativa la possibilita, afeeso I'lCF, di monitorare
gli esiti dell'intervento eventualmente realizzatodi misurare i risultati
raggiunti.

Tale monitoraggio, realizzato somministrando lackhst ICF a distanza di
6/12 mesi dall'inizio del trattamento, punta |'attéone ai codici che
indicano una condizione di limitazione ed individda i progressi realizzati
dal soggetto.

Diventa, in tal modo, possibile costruire un intamo individualizzato e di
modificarlo e/o modularlo, ove necessadon I'intento di andare verso una
soluzione sempre piu efficiente, oltre che piu ewita, ottimizzando le
risorse impiegate, al fine di raggiungere I'obiiti

L’'ICF ha fornito, inoltre, le basi per leggere eatervenire nelle varie
dimensioni del fenomeno in modo scientificamenteratibile, il che vuol
dire in modo replicabile, trasparente e da tuttifieabile. Queste possibilita
che I'ICF offre come modello concettuale hanno coque bisogno di
essere concretizzate. Cio significa — tra l'altréavorare per un sempre
maggiore coinvolgimento delle persone con disabile delle loro
associazioni nella consapevolezza e nella conoaceletlo strumento,
nonché nello studio e nello sviluppo di applicazgperimentali.

Innovare e migliorare la qualita dei servizi soeiwari, infatti, € un

percorso estremamente complesso che richiede, datancambiamenti
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strutturali fatti di nuove normative,nuove procegjurtuove strutture e nuovi
servizi e, dall‘altro, un cambiamento culturale dwénvolga tutta la filiera
dei servizi sociosanitari: i tecnici e i progeftisgli amministratori, gli
operatori e gli utenti. Si tratta di un necessag@anto ambizioso processo
di miglioramento complessivo che deve rinnovareattare ai bisogni reali

delle persone con disabilita il sistema dell‘offedei servizi sociosanitari.
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CHECKLIST ICF
Scheda per il Clinico

per la Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilith e della Salute
(O.M.S. settembre *03)

Questa & una Checklist delle principali categarie della Classificazione Internazianale def Funzionamento, della Disabilita
e della Salute (JCF) della Organizzazione Mondiale della Sanitd . La Checkfist ICF & uno struments pratico per evidenziare
e regisirare informazioni sul finzionamento e sulle disabilita di wna persona. Queste informazioni possong essere riassunte
in una cartella personale {ad esempio, nella pratica clinica o nel lavoro sociale). La Checklist dovrebbe essere usata
insieme al Maruale ICF, anche nella sua versione ridotia.

H 1. Nel compilare laLista di Valutazione si utilizzino tutte le informazioni disponibili. 81 prega di segnalare quelle utilizzate:
[1] Documenti scrifti [2] Soggetto interessato
[3] Informazioni fornite da altri [4] Osservazione diretta

Se non sono disponibili informazioni mediche e diagnostiche si suggerisce di completare 'appendice 1: Informazioni
Sintetiche sullo stato di Sakiste (pag 8 e 9), che pud essere compilata dal soggetto inferessata,

Data___/ _/

Giomo Mese Anno

A.INFORMAZIONI ANAGRAFICHE

A1 GENERALITA’ ffacotiativo)

Nome _ . COGNOME__
A2 SESSO {1} [ ] Femmina (2) [ 1 Maschio
A3 DATA DI NASCITA E T e s
A4 INDIRIZZO grcotseinis)
A5 ANNIDI SCOLARITA’

A.6 STATO CIVILE ATTUALE: (segnare sola la vace pii approprmta)

(1) Celibe/Nubile [ (4) Divorziato/a [ ]
(2) Attualmente coningato/s ] (5) Vedovofa []
(3) Separato/a [ (6) Convivente [ ]

A7 SITUAZIONE LAVORATIVA ATTUALE (Sslezmmzre lavoce piu adatm)

(1} Lavero Dipendente [ (6) Pensionata/o []

(2) Lavere Autonomo [] (7) Disocoupata/o (per motivi di salute) [ ]

(3) Lavoro non retribuito (es. volontariate) [ ] (8) Disoceupata/o (per altri motivi) ]

(4) Studente [] (9) Altro fpecificars) 1]

(5) Casalinga/o- Domestica/o [

A8 DIAGNOSI MEDICA delle attuali principali condizioni di salute Codice ICD 10, se possibile.
Codice ICD: ... .
Codice ICD: ... .
Cedice ICD :

4 Esiste una compromissione dello stato di salute (malatfia, disturbo, lesione) la cui natura o diagnosi & sconosciuta,
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PARTE 1a: MENOMAZIONI DELLE FUNZIONI CORPOREE

¢ Te Funzieni Corporee sono le funzioni fisiologiche dei sistemi corporei (incluse le funzioni psicologiche)
¢ Le Menomazioni seno problemi nella finziene del corpo, intesi come una deviazione o una perdita significative

Primo Qualificatore: Estensione delle menomazioni

# Nessuna menomazione significa che la persona non presenta il problema.

1 Menomazione lieve significa che il problema & presente in meno del 25% del tempe, con unfintensitd che la persona pud
follerare ¢ che si & presentato raramente negli ultimi 30 giorni.

2 Menomazione media significa che il problema & presente in meno del 50% del tempo, con un'infensitd che interferisce nella
vita quetidiana della persona ¢ che si ¢ presentato occasienalmente negli ultimi 30 giomi.

3 Menomazione grave significa che il problema & presente per pit del 50% del tempo, con un'intensitd che altera parzialmente
la vita quotidiana della persona e che si & presentato frequentemente neghi ultimi 30 giorni.

4 Menomazione completa significa che il problema & presente per pi del 95% del tempo, con un'intensitd che altera
totalmente la vita quotidiana della persona e che si é presentato quofidianamente negli ultimi 30 giorni.

8 Non specificato significa che 'informazione & insufficiente per specificare la gravith della menomazione.

9 Non appiicabile significa che & inappropristo applicare un particolare cedice (es: b650 Funzioni della mestruazione per
donne in etd di pre-menarca o di pest-menopausa).

Breve Lista delle Fungioni Corporee Qualificatore

b1. FUNZIONI MENTALI

b110 Coscienza

b114 Orientamento (tempo, spazio, persona)

b117 Tntelletto { compresi Ritardo, Demenza

b130 Funzioni dell’energia e delle palsion

b134 Seono

b140 Attenziene

b144 Meamoria

b152 Funzioni emozionali

b156 Funzioni percettive

b164 Funzioni cognitive di livello superiore

b167 Linguaggio

b2. FUNZIONI SENSORIALI E DOLORE

b210 Vista

b230 Udito

b235 Funzioni vestibolar (comprese I"equilibrio)

b280 Delowe

b3, FUNZIONI DELLA VOCE E DELL’ELOQUIO

b310 Voce

b4, FUNZIONI DEI SISTEMI CARMOVASCOLARE, EMATOLOGICO, IMMUNOLOGICO E
DELL’APPARATO RESPIRATORIO

b410 Cuore

b420 Pressione sinpuigna

b430 Sisterna ematologico (sangue)

b435 Sisterna immunelogico (allerpie, ipersensibilitd)

b440 Respirazione {respiro)

b5, FUNZIONI DELL’ APPARATO DIGERENTE E DEI SISTEMI METABOLICO ED ENDOCRING

b515 Digestione

b525 Defecazione

b530 Mantenimento del peso

b555 Ghiandels endocring (alterazien ommonali)

bé. FUNZIONI GENITOURINAIRE E RIPRODUTTIVE

b 620 Fanzioni urinarie

b 40 Fanzioni sessuali
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b7. FUNZIONI NEURO-MUSCOLOSCHELETRICHE E CORRELATE AL MOVIMENTO

b710 Mobilita dell"articolazione

b730 Forza muscolare

b735 Tono muscolare

b765 Movimento involontario

b8. FUNZIONIDELLA CUTE E DELLE STRUTTURE CORRELATE

OGNI ALTRA FUNZIONE CORPOREA
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Parte 1b: MENOMAZIONI DELLE STRUTTURE CORPOREE

¢ Le sruffure comporee sone le parti anatomiche del corpo come gli organi, gliarti e e lore compenenti.
¢ Le menomazioni sonc problemi nella struttura del corpo, intesi come una deviazione ¢ una perdita significative.

Primo Qualificatore: Secondo Qualificatore: Terzo qualificatore (suggerito):
Estensione delle Menomazioni Natura del Cambiamento Lacalizzazione

0 Nessuna menomazgione significa che la personanon [0 Nessun cambiamento nella | U Pit di unaregione

presenta il problema. struttura 1 Destra

1 Menomazione lieve significa che il problema &)1 Assenza totale 28msra

presente in meno del 25% del tempe, con un'intensitd | 2 Assenza parziale 3 Entrambi 1 lat
. . 4 Frentale

che la persona pud tellerare ¢ che si & presentate | 3 Parte in eccesso < Dorsale

raramente negli ultimi 30 giorni. 4 Dimengioni anormiali b Ptk

2 Menowmazione media significa che il problema & |5 Discontinuitd 7 Distale

presente in meno del 50% del tempo, con un'intensitd | 6 Posizione deviante

che interferisce nella vita quotidiana della persona ¢ |7 Cambiamenti qualitativi nella
che si ¢ presentato occasionalmente neghi ulfimi 30 | struttura, ncluwso Pacoumule di
giormi. Huidi

3 Menomazione grave significa che il problema ¢ |8 Non specificato

presente per pil del 50% del tempo, con un'intensita | 9 Non applicabile

che altera parzislmente la vita quotidiana della persena
& che s & presentato frequentemente negli ultimi 30
giormni.

4 Menomazione completa significa che il problema &
presente per pil del 95% del tempo, con un'intensitd
che altera tofalmente la vita quotidiana della persona ¢
che si ¢ presentato quotidianamente negli ultimi 30
glorni.

8 Non specificato significa che linformazions &
insufficiente  per specificare la  gravitd della
MeNoemAazione.

9 Non applicabile significa che & inappropriato
applicare un particolare codice (es: b650 Funzioni
della mestruazione per donne in eth di pre-menarca o
di pest-menopausa).

Frimo Secondo Terz
Qualificatore: Qualificatore; | Qualificatore
Estensione Natura del {suggerito):
della i b lncabzzazi

Breve Lista delle Strutture Corporee

§1. STRUTTURE DEL SISTEMA NERVOSO

a1t Cervello

€120 Midollo spinale e nervi periferici

52, OCCHIO, ORECCHIO E STRUTTURE CORRELATE

3. STRUTTURE COINVOLTENELLA VOCEE
NELL’ELOQUIO

4. STRUTTURE DEI SISTEMI CARDIOVASCOLARE,
IMMUNOLOGICO E DELL’APPARATO RESFIRATORIO

410 Sistena cardiovaseolare

#4300 Sistema respiratorio

5. STRUTTURE CORRELATE ALL’APPARATO
DIGERENTE E Al SISTEMI METABOLICO ED ENDOCRINO
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s6. STRUTTURE CORRELATE AL SISTEMA
GENITOURINARIO E RIPRODUTTIVO

8610 Sistema urinario

8630 Sisterna riproduttivo

7. STRUTTURE CORRELATE AL MOVIMENTO

§710 Regione del capo e del collo

§720 Regione della spalla

§730 Estremith superiori (braccio, mano)

§740 Regione pelvica

€750 Estremitd inferior (gamba, piede, coscia)

€760 Tronco

s§ CUTE E STRUTTURE CORRELATE

OGNI ALTRA STRUTTURA CORPOREA
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PARTE 2: LIMITAZIONI DELL’ATTIVITA’ E RESTRIZIONI DELLA
PARTECIPAZIONE

¢ [’Atfivitd & P'esecuzione di un compite o di un’aziene da parte di un individuo. La Parfecipazione & il
coinvolgimento in una situszione di vita.

® Le Limitazioni dell’Attivith sono le difficoltd che un individuo pud incontrare nelle svolgere delle aftivitd. Le
Restrizioni alla Partecipazione sono i problemi che un individuo pud sperimentare nel coinvolgimento nelle
situazioni della vita.

1 gualificatore Performance indica il grado della restrizione nella partecipagione descrivendo I'attuale performance delle
persone In un compito o in un'azione nel loro ambiente reale. Poiché l'ambiente reale introduce al contesto saciale,
performance pud essere intesa come “coinvelgimento in una situazione di vita” o “esperienza vissuta” delle persone nel
contesto veale in cui vivana.

Questo contesto include | fattori ambientali - futti gli aspetti del mondo fisico, sociale e degli afteggiamenti - che possano
essere codificati usando la componente Fattari Ambientali. JI qualificatore Performance misura I difficolta che la persana
incontra nel fare le cose, ammesso che le voglia fare.

# gualificatore Capacitd indica il grado di lmitazione nell'attivita descrivendo !'abilitd della persona ad eseguive un
compite o una azione, Il qualificatore Capacita facalizza l'aftenzione sulle limitazioni che sono caratferistiche inerenfi o
intrinseche delle persane stesse. Queste limitazioni dovrebbero essere manifestaziont divette dello stato di salute della
persang, senza assistenza. Per assistenza infendiamo Paiuto di un'altra persona, o l'assistenza fornita da un veicolo o da
uno strumento adattate o appositamente progeftato o qualsiasi modificazione ambientale di una stanza, della casa, del
pasto di lavoro, ece. [ Iivelln dovrebbe essere valutato velativamente alle capacita novmalmente attese per quella persona o
alle capacitd defla persona prima delle attuali condizioni di salute.

Note: Usare Appendice 2 sul come raceogliere informazioni sulle Attivitd ¢ la Partecipazione della persena.

Primo Qualificatore: Performance Secondo Qualificatore: Capacitd (senza assistenza)
Grado di restrigione della Pavtecipazione Grado di limitazione dell’ Attivita

0 Nessuna difficoltd significa che la persona non presenta il problema.

1 Difficolta Heve significa che il problema & presente in meno del 25% del tempo, con un'intensitd che la persona pud
tollerare e che 81 & presentato raramente negli ultimi 30 giorni.

2 Difficolta media significa che il problemsa ¢ presente in meno del 50% del tempo, con un'intensitd che interferises nella
vita quotidiana della persona e che si & presentato occasionalmente negli ultimi 30 giorni.

3 Difficolta grave significa che il problema ¢ presente per pilt del 50% del tempe, con un'intensita che altera parzialmente la
vita quotidiana delle persona e che si & presentato frequentemente negli ultimi 30 giorni.

4 Difficolta completa significa che il problema & presente per pit del 95% del termo, con una intensith che altera totalmente
la vita quotidiana della persona e che si & presentato quofidianamente negli ultimi 30 giorni.

8 Non specificato significa che linformazione & insufficients per specificare la gravita della difficoltd.

9 Non applicabile significa che & inappropriate applicare un particolare codice (es: b650 Funzioni della mestruazione per
donne in etd di pre-menarca o di post-menopauss).

Oualificatore di Onalificatore di

Breve lista di dimensioni A&P ot firaie i

d1. APPRENDIMENTO E APPLICAZIONE DELLA CONOSCENZA

d110 Guardare

d115 Ascoltare

d140 Tmparare alepgere

d145 Tmparare a scrivere

d15¢ Tmparare a calcolare faritmetica)

d175 Riseluzione di problemi

d2. COMPITI E RICHIESTE GENERALI

d21¢ Intraprendere un compito smgolo
d220 Intraprendere compiti articolati

d3. COMUNICAZIONE
d31¢ Comunicare con - ricevere - messagei verbali
d315 Comunicare con - ricevere - messaggd non-verball
d330 Parlare
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d335 Produme messaggi non-verbali

d350 Conversazione

4. MOBILITA

d430 Sollevare e traspottare opgett

d440¢ Use fine della mane (raccoghiere, afferrare)

d450 Camminare

d465 Spostarsi usando apparecchiature/ansili (sedia a rotelle,  pattini, ecc)

d470 Usare un mezzo di trasporto (auto, bus, treno, aerep, ecc)

475 Guidare {andare in bici o motocicletta, guidare Uaut, ecc,)

d5. CURA DELLA PROPRIA PERSONA

d510 Lavarsi (fare i bagno, asciugarsi, lavarsi le mani, ece. )

d520 Prendersi curadi singole panti del corpo (lavarsii denti, radersi, ecc))

d53¢ Bisogni corporali

d540 Vestirst

d550 Mangiare

d56¢ Bere

d57¢ Prenderst curadella propna salute

dé. VITA DOMESTICA

d62¢ Procurarsi beni ¢ serviz (fare la pesa, ecc)

d630 Preparare i pasti (eucinare, etc)

d640 Fare i lavori di casa (pulire la casa, lavare i piatt, fare il bucato, stivare, ecc.)

d66t Assistere gli altn

d7. INTERAZIONI E RELAZIONI INTERPERSONALI

d71¢ Interazioni mterpersenali semplict

d72¢ Tnterazioni mterpersenali complesse

d730 Entrare m relazione con estranel

d740 Relazioni formali

d750 Relazioni sociali mformali

d760 Relazioni familiari

d770 Relazioni intime

d8. AREE DI VITA PRINCIPALI

d810 Tstruzione informale

d820 Tstruzione scolastica

d83( Tstruzione superiere

d85¢ Lavoro etribuito

d860 Transazioni economiche semplici

d870 Autosufficienza economica

9. VITA SOCIALE, CIVILE E DI COMUNITA

d91¢ Vitanella comunithy

d920 Ricreazione e tempo libero

d93¢ Religione ¢ spiritualitd

d94( Diritti umani

d950 Vitapoliticae cittadinanza

OGNIALTRA ATTIVITA E PARTECIPAZIONE

<ol 20, Trasferirsi’

' 11 DN propong, in accordo con 'OMS, I'aggiunta di default del codice d420 (trasferirsi), da valutere in fase di

sperimentazione.
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PARTE 3: FATTORI AMBIENTALI

o ] Fatton ambientali costituiscono gli atteggiamenti, I'ambiente fisico, sociale e degli atteggiamenti, in
cui le persone vivono e conducono la loro esistenza.

Oualificatore nell’ambiente: U Nessuna barriera +0 Negsun facilitatore
Barriere o facilitatori 1Barriera lieve +1 Facilitatore lieve
2 Barriera media +2 Facilitatore medio
3 Barriera grave +3 Facilitatore sostanziale
4 Barriera complefa +4 Fagilitatore completo
8 Barriera, non spec. +8 Facilitatore, non spec.
9 Non applicabile +9 Non applicabile
: 3 4 g Oualificatore
Breve Lista Fattori Ambientali Barsiere o facthusion
el. PRODOTTI E TECNOLOGIA
el10 Prodotti o sostanze per il consumo personale (cibo, farmaci)
el15 Prodotti e teenologia per 1" uso personale nella vita quotidiana
€120 Prodotti per lamobilita ¢ 1 tragporto personale In ambienti intemni & esterni
€125 Prodotti e tecnologia per la comunicazione
150 Prodotti ¢ tecnclogia per la progettazione e la costruzione di edifici per il pubblico utilizzo
€155 Prodotti & kenolopia per la propettazione ¢ la costruzione di edifict per utilizzo privato
2. AMBIENTE NATURALE E CAMBIAMENTI EFFETTUATI DALL'UOMO
€225 Clima
€240 Luce
€250 Suono
3. RELAZIONI E SOSTEGNO SOCIALE
€310 Famiglia ristretta
€320 Amici
€325 Conoscenti, colleghi, vicini di casa e membri della comunita
€330 Persone In posizione di autoritd
€340 Persone che fomniscono aiuto o assistenza
€355 Operaton sanitar]
€360 Alini operator]
¢4, ATTEGGIAMENTI
o410 Attegglamenti individuali dei componenti della famiglia ristretta
420 Atteggiamenti individuali degli amici
e44( Atteggiamenti individuali di persone che fomiscone alute o assistenza
450 Atteggiamenti individuali di operater] sanitari
455 Atteppiamenti individuali di altri operatori
e460 Atteppiamenti della societd
e85 Norme sociall, costumi ¢ ideologie
e5. SERVIZL, SISTEMIE POLITICHE
€525 Servizl, sisteni ¢ politiche abitative
€535 Serviz, sisterni ¢ politiche di comunicazione
€540 Servizi, sistemi ¢ politiche di trasporto
€550 Servizi, sistemi e politiche legali
€570 Servizi, sistemi e politiche previdenzialifassistenziall
€575 Servizi, sisteni ¢ politiche di sostegno sociale generale
¢580 Servizl, sistemi ¢ politiche sanitanie
€585 Servizl, sisteni ¢ politiche dell istruzione ¢ della formazione
€590 Servizi, sistemni e politiche del lavore
OGNI ALTRO FATTORE AMBIENTALE
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Parte 4: AL TRE INFORMAZIONI SUL CONTESTO

4.1 Fare una descrizione sintetica del soggetto e di agni altra informazione rilevante.

4.2 Includere futfi | Fattori Personali che possono avere un impatto sulls stato funzionale (es. stile di vifa, abitudini,
contesta sociale, educaziane, eventi della vifa, razzaletnin, orientamenta sessuale e bent dell individuo).

ICF Checklist @ Organizzazione Mondiale della Sanitd, settembre 2003 9
Tradugione italiana realizzata ed approvain dal Disabifity Italian Network

PDF created with pdfFactory trial version www softwarelabs.com

243



Appendice 1:

INFORMAZIONI SINTETICHE SULLO STATO DI SALUTE

[ ] Autocompilata [ ] Somministrata da un clinico

XdAlezma: [ /[ om
N2Peso: / / kg
X3 Mano domiinante (prima dell attuale condizione di sahite): Sinistra [ ] Destra [ ] Ambidestra [ ]
X4 Come valuta la sua salute fisica nell’ultimo mese?
Molto bucna| | Buona [ ] Modesta [ ] Cattiva [ ] Molto cattiva [ ]
X.5 Come valuta la sua salute menfale ed emotiva nell’ultimo mese?
Molto bucna ] Buona [] Modesta [ ] Cattiva [] Molto cattiva [ ]

X.6 In queste momente ha qualche malattiale) o disturbol(i)?

Se 8T, specificare quali:

X.7 Ha mai avuto qualche lesione significativa con conseguenze sul suo livelle di funzionamento?

Se ST specificare quali:

X8 E’ stato ricoverato in ospedale nell’ultime anno?

[INO []8I
Se ST, specificare le ragioni e per quants fempo?
1. ;. ._ giomi
2 ;.. giomi
3. s .. giomi

X.9 Sta assumendo qualche farmaco (sia con prescrizione medica che senza)?

[INO []8I
Se 8T, specificare i farmaci principali che sta assimendo
L.
2
3
X.10 Fuma? [INO (181

X1 Assume alcod o droghe?

ICF Checklist @ Organizzazione Mondiale della Sanitd, settembre 2003
Tradugione italiana realizzata ed approvain dal Disabifity Italian Network

PDF created with pdfFactory trial version www softwarelabs.com

244



Se 81 ,specificare la quantita media giornaliera

Tabacco:
Aleool:
Droghe:

X.12 Fa uso di qualehe ausilio come occhiali, apparecchio acustico, sedia a rotelle, ecc.?

[INOG [181
Se 8T, specificare

X.13 C¢ qualche persona che 1'assiste nelle cure personali, nel fare la spesa o in altre attivita quotidiane?

Se STspecificare la persona e if tipa di assistenza fornito

X.14 Sta ricevendo qualche tipo di trattamento per la sua salute?

Se 8T, specificare:

X.15 Ultgriori informazioni significative sul suo state di salufe passato ¢ presente:

X.16 NELL'ULTIMO MESE, ha ridimensionato (gs. ridotto) le sue atfivita abifuali o il lavoro a causa del suo stato di salute
(malattia, trauma, disturbi emotivi, sbuso di alecel efo droghe)?

Se 8T, per quanti giorni?

X.17NELL'ULTIMO MESE, & stato fotalmente incapace di eseguire attivitd abituali o il lavore a causa del suo stato di
salute? (malattia, trawma, disturbi emotivi, abuse di aleool efo droghe)?

Se ST, per quanti giorni?
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Appendice 2:

DOMANDE GENERALI SULLA PARTECIPAZIONE E LE ATTIVITA

Le seguent domande vengono proposte come guida per aittare lesaminatore durante Uintervista con
il soggetio interessato rispetto a problemi nel funzionamento e nelle altivity quotidiane, m termini di
distinzione tra capaciti e performance. Si prendano in considerazione tutte le informazioni personoli
note che riguardano il soggetto e si ponga qualsiosi altra domanda necessarig. Se si vendesse
necessario porve ulterfori domonde queste dovrebbero essere o formulozione aperto.

Rispetto ad ogni dominio ci sono due tipi di domande.

La prima dowmanda mira a far concentrare lo persona sulle sue capaciti di svolgere un compito o
un'ozione e, i particolove, a focolizzave D'ottenzione sulle limitaziont i copacitd che sono
caratteristiche inerenti o intrinseche della persona stessa. Queste limitazioni dovrebbero essere
menifestozioni divette dello stato di salute della persona, senza assistenza. Per assistenza intendiomo
Poiuto di un'altra persona, o lassistenza fornita da wn veicolo o uno strumento adattolo o
apposiiamente progettato, o qualsiasi altra forma di modificozione ambientale di wna stanza, della
cosa, del posio di lavoro, ecc. I livello di capacita dovrebbe essere valutafo relativamente aile normoli
aspetiative della persona, o alle capaciti della persona, prima delle attuali condizioni di salute.

La seconda dommda si focalizza sull attuale performance del soggetto interessato in un compito o in
un'ozione nello situazione o ambiente di vita attuali, ed evidenzia uiteviort informazioni sugli effetti
delle barriere o def facilitatori ombientall. Questo ¢ imporionte per enfatizzave che sié interessati solo
alla graviia delly difficolta che la persona ha nel fare le cose, ammesso che le voglin fare. Non fare
gtinleosa & irvilevante, se la persona decide di non fovla.

L Mobilitd

{Capacitd)
{1) Nel suo attuale stato di salute, quante difficoltd mcontra nel camminare per una lunga
distanza (un chilometro o pit) senza assistenza?

{2) Come paragona queste difficoltd rispetto ad un’altra persona, simile a lei, ma senza la sua
condizione di salute?

{O: “...quella che aveva prima di sviluppare 1l suo problema di salute o d1 avere I'imcidente?")

{Performance)
(1) Nel suo attuale ambiente di vita, quanti problemi mcontra nel camminare per linghe
distanze (un chilometro o pi)?
(2) 11 suo abituale ambiente di vita migliora o peggiora queste difficoltd nel camminare?

{3) La sua capacita di camminare per lunghe distanze, senza assistenza, & maggiore o0 minor di
quella che lei esprime nel suo attuale ambiente di vita?

II. Cura della propria persona
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{Capaciti)
{1) Nel suo attuale stato di salute, quante difficolta incontra nel lavarsi senza assistenza?

{2) Come paragona queste difficoltd rispetto ad un’altra persona, simile a lei, ma senza la sua
condizione di salute?

{0: “...quella che aveva prima di sviluppare il suo problema di salute o di avere I imncidente?")

{Performance)
{1) In casa sua, quanti problemi incontra nel lavarsi?

{2) Questo problema & peggiorato, o migliorato, da quando la sua casa & stata organizzata o
utilizza strumenti specificatamente adattati?

{3) La sua capacita di lavarsi senza assistenza ¢ maggiore o mmore di quella che lei esprime nel
suo attuale ambiente di vita?

IIL Vita domestica
{Capacitd)

{1) Nel suo attuale stato di salute, quante difficolta incontra nel pulire il pavimento della casa in
cui vive, senza assistenza?

{2) Come paragona queste difficoltd rispetto ad un’altra persona, simile a lei, ma senza la sua
condizione di salute?

{O: “...quella che aveva prima d1 sviluppare 1l suo problema di salute o di avere I'incidente?”)

(Performance)
{1) In casa sua, quanti problemi mcontra nel pulire il pavimento?

{2) Questo problema & peggiorato, o migliorato, da quando la sua casa & stata organizzata o
utilizza strument specificamente adattati?

{3) La sua capacita di pulire 1l pavimento senza assistenza ¢ maggiore o mmore di1 quella che lei
esprime nel suo attuale ambiente di vita?

V. Interazioni interpersonali
{Capacitd)
{1) Nel suo attuale stato di salute, quante difficoltd mcontra nel fare nuove amicizie senza

assistenza?

{2) Come paragona queste difficolta rispetto ad un’altra persona, simile a lei, ma senza la sua
condizione di salute?

{O: "...quella che aveva prima di sviluppare 11 suo problema di salute o di avere I'mcidente?”)
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{Performance)
{1) Nella sua attuale sttuazione, quanti problemi ha nel fare nuove amicizie?

{2) 1 suo attuale ambiente di vita, migliora o peggiora questa difficolta nel fare amicizie?

{3) La sua capacita di fare amicizia, senza assistenza, ¢ maggiore o mmore di quella che lei
esprime nel suo attuale ambiente di vita?

V. Aree di vita principali.

{Capaciti)
{1) Nel suo attuale stato di salute, quante difficoltd incontra nell’eseguire tutti i compiti
necessari per la sua attivita lavorativa, senza assistenza?

{2) Come paragona queste difficolta rispetto ad un’altra persona, simile a lei,ma senza la sua
condizione di salute?

{0:"...quella che aveva prima d1 sviluppare il suo problema di salute o di avere I'mcidente?”)

{Performance)
(1) Nel suo attuale ambiente di vita quante difficolta incontra nell’eseguire tutti 1 compiti
necessari per la sua attivita lavorativa?

{2) Questo problema, di portare a tenmine le mansioni della sua attivitd lavorativa, & peggiorato,
o migliorato, da quando Iambiente di lavoro ¢ stato modificato o utilizza strumenti
specificamente adattati?

{3) La sua capacitd di svolgere 1l suo lavoro, senza assistenza, &€ maggiore o mmore di quella
che le1 esprime nel suo attuale ambiente di vita?

V1. Vita Comunitaria, Sociale e Civica

{Capacitd)
{1) Nel suo attuale stato di salute, quante difficoltd mcontra nel partecipare ad mcontri della
comumita, feste o altr1 eventi locali, senza assistenza?
(2) Come paragona queste difficolta nispetto ad un’altra persona, simile a le1, ma senza la sua
condizione di salute?

{0:"...quella che aveva prima di sviluppare il suo problema di salute o di avere I'mcidente?”)
{Performance)
{1) Nella sua communitd, quante difficolta mcontra nel partecipare ad incontri della comunita,

feste o altrl eventi locali?

{2) Questo problema & peggiorato, o miglorato, da quando la sua comunita ¢ stata organizzata o
utilizza strumenti, veicoli o altro specificamente adattati?

{3) La sua capacitd di partecipare agli eventi della conmmita, senza assistenza, ¢ maggiore o
minore di quella che lel esprime nel suo aftuale ambiente di vita?
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VALORI
IN CORSO
P

UNIVERSITA DEGLI STUDI DI CATANIA
CInAP — Centro per I'lntegrazione Attiva e Partecipata
Servizi per la disabilita

Check List ICF - Studenti

Sezione 1- dati personali dello studente (COMPILARE IN MOO®&GGIBILE ED IN
OGNI PARTE):

Cognome Nome
Data di nascita Luogo di nascita
Studente lavoratore:! Si (1 No

Iscritto/a al anno della Facolta di

Corso di Laurea in Nudier@tricola

Sezione 2 tipologia e grado di disabilita / invalidita

Diagnosi:

__Cecita e menomazioni visive % Disturbi alimentari % __ Malattie rare %
__Difficolta mentali % __Disturbi metabolici % __ Patologie oncologiche %
__Disabilita motorie %__ Sordita e menomazioni uditive __% __ Patologie multiple %
__Dislessia e difficolta del linguaggio____ % Sordociechi % __Altro %

Sezione 3- Check List ICF per I'analisi dei bisogni

PARTE 1: MENOMAZIONI DELLE FUNZIONI CORPOREE

e Le Funzioni Corporee sono le funzioni fisiologeickei sistemi corporei
(incluse le funzioni psicologiche)

* Le Menomazioni sono problemi nella funzione d&lpo, intesi come una
deviazione o una perdita significative

Indicazioni per la compilazione:

Primo Qualificatore: Estensione delle menomazioni
0 Nessuna menomaziorggnifica che la persona non presenta il problema.
1 Menomazione lievsignifica che il problema e presente in meno déb25
del tempo, con un'intensita che la persona puertok e che si € presentato
raramente negli ultimi 30 giorni.
2 Menomazione mediaignifica che il problema e presente in meno |del
50% del tempo, con un'intensita che interferisd&anata quotidiana della
persona e che si é presentato occasionalmenteuti@gii 30 giorni.
3 Menomazione gravsignifica che il problema e presente per piu déo50
del tempo, con un'intensita che altera parzialméntdta quotidiana della
persona e che si e presentato frequentementeuiégii 30 giorni.
4 Menomazione completaignifica che il problema é presente per piu |del
95% del tempo, con un'intensita che altera totateném vita quotidiana
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della persona e che si e presentato quotidianamengteultimi 30 giorni.

8 Non specificatssignifica che l'informazione é insufficiente peesilicare
la gravita della menomazione.

9 Non applicabilesignifica che & inappropriato applicare un partice
codice (es: b650 Funzioni della mestruazione pemdoin eta di pre
menarca o di post-menopausa).

Breve Lista delle Funzioni Corporee Qualificatore

b 11400rientamento rispetto al tempo

b 1141O0rientamento rispetto allo spazio

b 1400Mantenimento dell’attenzione

b 1440Memoria a breve termine

b 1441Memoria a lungo termine

b 1442Recupero della memoria

b 16410rganizzazione e pianificazione

b 1642Gestione del tempo

b 16700Recepire il linguaggio verbale

b 16701Recepire il linguaggio scritto

b 16702Recepire il linguaggio dei segni

b 16710Espressione del linguaggio verbale

b 16711Espressione del linguaggio scritto

b 16712Espressione del linguaggio dei segni

b 2100Funzioni dell’acuita visiva

b 2101Funzioni del campo visivo

b 2102Qualita della visione

b 2300Percezione del suono

b 2304Discriminazione delle parole

PARTE 2: LIMITAZIONI DELL’ATTIVITA® E RESTRIZIONI
DELLA PARTECIPAZIONE

» L'Attivita &€ I'esecuzione di un compito o di uzi@ne da parte di un
individuo. La Partecipazione e il coinvolgimentouna situazione di vita.

* Le Limitazioni dell’Attivita sono le difficolta ke un individuo puo
incontrare nello svolgere delle attivita. Le Rieggbni alla Partecipazione
sono i problemi che un individuo pud sperimentaecoinvolgimento nelle
situazioni della vita.

Il qualificatore Performance indica il grado della restrizione nella
partecipazione descrivendo #ttuale performance dellepersone in un
compito o in un‘azion@el loro ambiente reale Poiché I'ambiente reale
introduce al contesto socialeperformance puo essere intesa come
“coinvolgimento in una situazione di vita” o "esgenza vissuta” delle
persone netontesto reale in cui vivon®@uesto contesto include i fattori
ambientali - tutti gli aspetti del mondo fisicocsmle e degli atteggiamenti -
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che posson@ssere codificati usando la componente Fattori Asmiaili. 1
qualificatore Performance misura la difficolta ckee personaincontra nel
fare le coseammesso che le voglia fare

Il qualificatore Capacita indica il grado di limitazione nell'attivita
descrivendo Bbilita della personaad eseguire ucompito o una azione. Il
qualificatore Capacita focalizza I'attenzione sullienitazioni che sono
caratteristiche inerenti intrinseche delle persone stesse. Queste limitazion
dovrebbero essere manifestazioni dirette dellcostiatsalute dellgpersona,
senza assistenz&er assistenza intendiamo l'aiuto di un'altra gmra, o
I'assistenza fornita da un veicolo o dano strumento adattato o
appositamente progettato o qualsiasi modificazi@mbientale di una
stanza, della casa, dglosto di lavoro, ecc. Il livello dovrebbe essere
valutato relativamente alle capacita normalmentesd per quella persona
o alle capacita della persona prima delle attuali darioni di salute.

Primo Qualificatore: Secondo Qualificatore:
Performance Capacita (senza assistenza)
Grado di restrizione della Grado di limitazione dell’Attivita
Partecipazione

0 Nessuna difficoltasignifica che la persona non presenta il problema.
1 Difficolta lieve significa che il problema e presente in meno déb 2fel
tempo, con un'intensita che la persona puo todeeache si € presentgto
raramente negli ultimi 30 giorni.

2 Difficolta mediasignifica che il problema e presente in meno déb szl
tempo, con un'intensita che interferisce nella gitatidiana della personal e
che si e presentato occasionalmente negli ultingi@hi.

3 Difficolta gravesignifica che il problema é presente per piu déo5fel
tempo, con un'intensita che altera parzialmenteita quotidiana della
persona e che si e presentato frequentementeuiégii 30 giorni.
4 Difficolta completasignifica che il problema e presente per piu dé€95
del tempo, con una intensita che altera totalméntéta quotidiana della
persona e che si é presentato quotidianamenteuigigli 30 giorni.

8 Non specificatssignifica che l'informazione é insufficiente peesilicare
la gravita della difficolta.

9 Non applicabilesignifica che é inappropriato applicare un partice
codice (es: b650 Funzioni della mestruazione pemdoin eta di pre
menarca o di post-menopausa).
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Breve lista di dimensioniQualificatore di| Qualificatore

Attivita e Partecipazione | Performance | di capacita
d 4500 Camminare per breyi
distanze

d 4501 Camminare per lunghe
distanze

d 4551 Salire (per esempio le
scale)

d 4601 Spostarsi all'interno di
edifici diversi da casa propria
(per esempio I'Universita)

d 4702 Usare mezzi di trasporto
pubblici motorizzati

d 4701 Usare mezzi di trasporto
privati motorizzati

d 440Uso fine della mano

d 465 Spostarsi usando

apparecchiature/ausili

d 330Parlare

d 340 Produrre messaggi nel
linguaggio dei segni

d 4154 Mantenere una posizione
eretta

d 4153 Mantenere una posizione
seduta

d 7200Formare delle relazioni

=]

d 7400 Entrare in relazione co|
persone autorevoli (per esempip i
Docenti)

=]

d 7402 Entrare in relazione co|
persone di pari livello ( pe
esempio i colleghi)

=

d 9204Hobby

d 9205Socializzazione
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PARTE 3: FATTORI AMBIENTALI

« | Fattori ambientali costituiscono gli atteggiamtie 'ambiente fisico,
sociale e degli atteggiamenti, in cui le person@nd e conducono la loro

esistenza.

Qualificatore nell’ambiente:

N@ssuna barriera O0#Nessun facilitatore

Barriere o facilitatori

1 Barriera lieve
2 Barriera media
3 Barriera grave

% Facilitatore lieve
2Facilitatore medio
3Facilitatore sostanziale

4 Barriera completa 4Facilitatore completo
8 Barriera, non spea:8 Facilitatore, non spec.

9 Non applicabile

+9 Non applicabile

Breve Lista Fattori Ambientali

Qualificatore
Barriere o facilitatori

e 1251 Prodotti e tecnologia d
assistenza per la comunicazione

e 1301 Prodotti e tecnologie ¢
assistenza per l'istruzione

e 310Famiglia ristretta

e 320Amici

e _325Conoscenti, colleghi, vicini d
casa e membri della comunita

e 340Persone che forniscono aiutd
assistenza

e 3550peratori sanitari

e_410 Atteggiamenti individuali dej
componenti della famiglia ristretta

e 420 Atteggiamenti individual
degli amici

e_425 Atteggiamenti individuali d
conoscenti, colleghi, vicini di casa

e_440 Atteggiamenti individuali d
persone che forniscono aiuto
assistenza

e_450 Atteggiamenti individuali d
operatori sanitari
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Altro da specificare:

Note Operatore

Il CInAP si riserva di valutare ed eventualmentedifioare il tipo di intervento, durante I’Anno Actamico in
corso, sulla base di un attento monitoraggio devige erogati, del budget a disposizione e delligndelle
richieste pervenute.

Ai sensi del D. Lgs.196/2003 si autorizza il tratento dei dati personali contenuti nel presente utmé nella
eventuale documentazione allegata per lo svolgimeetle operazioni finalizzate alla concessione skizio
richiesto ed a fini statistici.

Data

Firma Operatore del CInAP Firma dello studente o di chi ne fa le veci
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VALORI
IN CORSO
4

UNIVERSITA DEGLI STUDI DI CATANIA
CInAP — Centro per I'lntegrazione Attiva e Partecipata
Servizi per la disabilita

Check List ICF - DSA

Sezione 1- Dati anagrafici (COMPILARE IN MODO LEGGIBILE EDN OGNI
PARTE):

Cognome Nome

Data di nascita Luoguastita

Anno di scolarita

Situazione lavorativa attuale

Diagnosi Medica

Sezione 2- Check List ICF per I'analisi dei bisogni

PARTE 1: MENOMAZIONI DELLE FUNZIONI CORPOREE

 Le Funzioni Corporee sono le funzioni fisiologgcttei sistemi corporei
(incluse le funzioni psicologiche)

* Le Menomazioni sono problemi nella funzione d®po, intesi come una
deviazione o una perdita significative

Indicazioni per la compilazione:

Primo Qualificatore: Estensione delle menomazioni

0 Nessuna menomaziorggnifica che la persona non presenta il probler
1 Menomazione lievsignifica che il problema e presente in meno déb 2!
del tempo, con un'intensita che la persona puértok e che si é presenta
raramente negli ultimi 30 giorni.

2 Menomazione mediaignifica che il problema é presente in meno del
50% del tempo, con un'intensita che interferisdlamita quotidiana della
persona e che si € presentato occasionalmenteuttgii 30 giorni.

3 Menomazione gravsignifica che il problema e presente per piu déb5(
del tempo, con un'intensita che altera parzialmkenté&a quotidiana della
persona e che si é presentato frequentementeutiagli 30 giorni.

4 Menomazione completsignifica che il problema é presente per piu de
95% del tempo, con un'intensita che altera totateknvita quotidiana
della persona e che si e presentato quotidianamegteultimi 30 giorni.

8 Non specificatesignifica che I'informazione e insufficiente peesjicare
la gravita della menomazione.

9 Non applicabilesignifica che e inappropriato applicare un particel
codice (es: b650 Funzioni della mestruazione pandan eta di pre-
menarca o di post-menopausa).

>
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Breve Lista delle Funzioni Corporee Qualificatore

b 11400rientamento rispetto al tempo

b 1141O0rientamento rispetto allo spazio

b 1400Mantenimento dell’attenzione

b 1440Memoria a breve termine

b 1441Memoria a lungo termine

b 16410rganizzazione e pianificazione

b 1642Gestione del tempo

b 16700Recepire il linguaggio verbale

b 16701Recepire il linguaggio scritto

b 16710Espressione del linguaggio verbale

b 16711Espressione del linguaggio scritto

PARTE 2: LIMITAZIONI DELL'ATTIVITA® E RESTRIZIONI

DELLA PARTECIPAZIONE

» L’Attivita € I'esecuzione di un compito o di uzimne da parte di un
individuo. La Partecipazione € il coinvolgimentouna situazione di vita.

* Le Limitazioni dell’Attivita sono le difficolta ke un individuo puo
incontrare nello svolgere delle attivita. Le Riesbni alla Partecipazione
sono i problemi che un individuo puo sperimentagkecoinvolgimento nelle
situazioni della vita.

Il qualificatore Performance indica il grado della restrizione nella
partecipazione descrivendo é#ttuale performance dellepersone in un
compito o in un'azion@el loro ambiente realePoiché I'ambiente reale
introduce al contesto socialeperformance pud essere intesa come
“coinvolgimento in una situazione di vita” o "esgenza vissuta” delle
persone netontesto reale in cui vivon®uesto contesto include i fattori
ambientali - tutti gli aspetti del mondo fisicocsmle e degli atteggiamenti -
che posson@ssere codificati usando la componente Fattori Asmiaili. Il
qualificatore Performance misura la difficolta che personaincontra nel
fare le coseammesso che le voglia fare

Il qualificatore Capacita indica il grado di limitazione nell'attivita
descrivendo Bbilita della personaad eseguire ucompito o una azione. Il
qualificatore Capacita focalizza I'attenzione sullienitazioni che sono
caratteristiche inerenti antrinseche delle persone stesse. Queste limitazion
dovrebbero essere manifestazioni dirette dellcostitsalute dellgpersona,
senza assistenz&®er assistenza intendiamo l'aiuto di un'altra smra, 0
I'assistenza fornita da un veicolo o dano strumento adattato o
appositamente progettato o qualsiasi modificazi@rebientale di una
stanza, della casa, dglosto di lavoro, ecc. Il livello dovrebbe essere
valutato relativamente alle capacita normalmentesd per quella persona
o alle capacita della persona prima delle attuali darioni di salute.
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Primo Qualificatore: Performance Secondo
Qualificatore:
Capacita (senza

assistenza)
Grado di limitazione
dell’Attivita

Grado di restrizione della Partecipazione

0 Nessuna difficoltdsignifica che la persona non presenta il problema.
1 Difficolta lievesignifica che il problema e presente in meno déb 2kl
tempo, con un'intensita che la persona puo toegashe si &€ presentato
raramente negli ultimi 30 giorni.

2 Difficolta mediasignifica che il problema & presente in meno débh50
del tempo, con un'intensita che interferisce ndtka quotidiana della
persona e che si € presentato occasionalmenteuttgii 30 giorni.

3 Difficolta gravesignifica che il problema é presente per piu débsi®l
tempo, con un'intensita che altera parzialmentétdaquotidiana della
persona e che si é presentato frequentementeutigli 30 giorni.

4 Difficolta completasignifica che il problema é presente per piu déb95
del tempo, con una intensita che altera totalmkentéa quotidiana della
persona e che si é presentato quotidianamenteuitigli 30 giorni.

8 Non specificatesignifica che lI'informazione é insufficiente per
specificare la gravita della difficolta.

9 Non applicabilesignifica che e inappropriato applicare un particel
codice (es: b650 Funzioni della mestruazione pandan eta di pre-
menarca o di post-menopausa).

Breve lista di dimensioni | Qualificatore di | Qualificatore
Attivita e Partecipazione | Performance di capacita

d 160Focalizzare 'attenzione

d 166 Lettura

d 170Scrittura

d 172 Calcolo

d 1750Risoluzione di problemi
semplici

d 1751Risoluzione di problemi
complessi

d 177 Prendere decisioni

d 2100Intraprendere un compitp
semplice

d 2101 Intraprendere un compitp
complesso

d 2200Eseguire compiti
articolati

d 2201 Completare compiti
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articolati

d 2301 Gestire la routine
quotidiana

d 2302Completare la routine
quotidiana

d 2303Gestire il proprio tempo
e le proprie attivita

d 2401 Gestire lo stress

d 2402Gestire le crisi

d 7400Entrare in relazione con
persone autorevoli (per esempi
i Docenti)

d 7402Entrare in relazione con
persone di pari livello ( per
esempio i colleghi)

d 9204Hobby

d 9205Socializzazione

PARTE 3: FATTORI AMBIENTALI

« | Fattori ambientali costituiscono gli atteggiamtiel’ambiente fisico,

sociale e degli atteggiamenti, in

cui le persone vivono e conducono la loro esistenza

Qualificatore nell’ambiente:

Nessuna barriera
1 Barriera lieve
Barriera media
Barriera grave
Bharriera completa

Barriere o facilitatori

O-Nessun facilitatore

¥ Facilitatore lieve
2Facilitatore medio
3iFacilitatore sostanziale
4+acilitatore completo

BRarriera, non spec. +8 Facilitatore, non spec.

Non applicabile

+9 Non applicabile

Breve Lista Fattori Ambientali

Qualificatore
Barriere o facilitatori

e 1251Prodotti e tecnologia di
assistenza per la comunicazione

e 1301Prodotti e tecnologie di
assistenza per l'istruzione

e 310Famiglia ristretta

e 320Amici

e 325Conoscenti, colleghi, vicini di
casa e membri della comunita

e 340Persone che forniscono aiutqg

assistenza

e 3550peratori sanitari
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e 410Atteggiamenti individuali dei
componenti della famiglia ristretta

e 420Atteggiamenti individuali
degli amici

e 425Atteggiamenti individuali di
conoscenti, colleghi, vicini di casa

e 440Atteggiamenti individuali di
persone che forniscono aiuto o
assistenza

e 450Atteggiamenti individuali di
operatori sanitari

Altro da specificare:

Note Operatore

Ai sensi del D. Lgs.196/2003 si autorizza il trattento dei dati personali contenuti nel
presente modulo e nella eventuale documentazidegsah per lo svolgimento delle
operazioni finalizzate alla concessione del seoviihiesto ed a fini statistici.

Data

Firma Operatore del CInAP Firma dello studente o di chi ne fa le veci
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Check List ICF - Lavoro
PARTE 1: MENOMAZIONI DELLE FUNZIONI CORPOREE
 Le Funzioni Corporee sono le funzioni fisiologgcttei sistemi corporei
(incluse le funzioni psicologiche)
* Le Menomazioni sono problemi nella funzione depo, intesi come una
deviazione o una perdita significative
Indicazioni per la compilazione:

Primo Qualificatore: Estensione delle menomazioni

0 Nessuna menomaziorggnifica che la persona non presenta il probler
1 Menomazione lievsignifica che il problema e presente in meno déb 2!
del tempo, con un'intensita che la persona puértk e che si € presenta
raramente negli ultimi 30 giorni.

2 Menomazione mediaignifica che il problema é presente in meno del
50% del tempo, con un'intensita che interferisdamita quotidiana della
persona e che si é presentato occasionalmenteuti@gii 30 giorni.

3 Menomazione gravsignifica che il problema é presente per piu déb5(
del tempo, con un'intensita che altera parzialmkentéa quotidiana della
persona e che si e presentato frequentementeuiégii 30 giorni.

4 Menomazione completsignifica che il problema & presente per piu de
95% del tempo, con un'intensita che altera totatenknvita quotidiana
della persona e che si e presentato quotidianameugteultimi 30 giorni.

8 Non specificatssignifica che l'informazione e insufficiente peeslicare
la gravita della menomazione.

9 Non applicabilesignifica che e inappropriato applicare un particel
codice (es: b650 Funzioni della mestruazione pandan eta di pre-
menarca o di post-menopausa).

\Al

o

Breve Lista delle Funzioni Corporee Qualificatore

b265 Funzioni sensoriali che permettono di percepire
superfici e la loro struttura o qualita

b2700Funzioni sensoriali del percepire il freddo oadldn

b2701Funzioni sensoriali del percepire il tremore o
I'oscillazione

b21000Funzioni della vista relative alla percezione di
dimensione, forma e contorno, utilizzando entragfibi
occhi, per oggetti distanti dall’occhio

b21001Funzioni della vista relative alla percezione di
dimensione, forma e contorno, utilizzando solodiuo
destro o quello sinistro, per oggetti distanti ‘dakthio
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b21002Funzioni della vista relative alla percezione di
dimensione, forma e contorno, utilizzando entraghbi
occhi, per oggetti vicini all’occhio

b21003Funzioni della vista relative alla percezione di
dimensione, forma e contorno, utilizzando solodtio
destro o quello sinistro, per oggetti vicini allaico

b2101Funzioni della vista che riguardano l'intera area
che puo essere osservata con la fissazione delfycg

b21020Funzioni della vista relative alla percezione iad
minima quantita di luce (minimo di luce), e di un&ima
differenza di intensita (differenza di luce)

I

b21021Funzioni della vista relative alla differenziazéon
e allaccoppiamento di colori

b2152Funzioni dei muscoli che sono impiegati per
guardare in diverse direzioni, per seguire un dgget
mentre si sposta nel campo visivo, per produrre
movimenti saccadici allo scopo di cogliere un bglisan
movimento e per fissare lo sguardo

b2300Funzioni sensoriali relative alla percezione della
presenza di suoni

b16700Funzioni mentali della decodifica di messaggi
orali per ottenere il loro significato

b16702Funzioni mentali della decodifica di messaggi i
linguaggi che utilizzano segni compiuti con le marailtri
movimenti per ottenere il loro significato

=)

b1672Funzioni mentali che organizzano significato
semantico e simbolico, struttura grammaticale e,iger
la produzione di messaggi in forma verbale, scatédtre
forme di linguaggio

b310 Funzioni della produzione di vari suoni tramite il
passaggio di aria attraverso la laringe

b330 Funzioni della produzione del flusso e del tempo
dell’eloquio

b16712Funzioni mentali necessarie per produrre
messaggi significativi in linguaggi che utilizzasegni
compiuti con le mani e altri movimenti

b5401Funzioni implicate nel processo mediante il qua
carboidrati contenuti nella dieta vengono immagaeizie
decomposti in glucosio e successivamente in aradrid
carbonica e acqua

b545 Funzioni della regolazione dell’acqua, dei miniegal
degli elettroliti nel corpo

b5153Funzioni nell'accettare cibo e bevande adattipe
digestione e di respingere quanto inadatto

=

b5252Funzioni implicate nella frequenza della
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defecazione

b6201Funzioni coinvolte nel numero delle volte in cui
avviene la minzione

b255 Funzioni sensoriali del percepire odori e aromi

b2402Sensazione di perdere il controllo e cadere
(vertigini)

b455 Funzioni correlate al livello generale di tollezan
allo sforzo fisico o alla capacita di resistenza

PARTE 2: LIMITAZIONI DELL'ATTIVITA' E RESTRIZIONI

DELLA PARTECIPAZIONE

» L'Attivita &€ I'esecuzione di un compito o di uzi@ne da parte di un
individuo. La Partecipazione e il coinvolgimentouna situazione di vita.

* Le Limitazioni dell’Attivita sono le difficolta ke un individuo puo
incontrare nello svolgere delle attivita. Le Rieggbni alla Partecipazione
sono i problemi che un individuo pud sperimentagecoinvolgimento nelle
situazioni della vita.

Il qualificatore Performance indica il grado della restrizione nella
partecipazione descrivendo #ttuale performance dellepersone in un
compito o in un‘azion@el loro ambiente reale Poiché I'ambiente reale
introduce al contesto socialeperformance puo essere intesa come
“coinvolgimento in una situazione di vita” o "esgenza vissuta” delle
persone netontesto reale in cui vivon®@uesto contesto include i fattori
ambientali - tutti gli aspetti del mondo fisicocsmle e degli atteggiamenti -
che posson@ssere codificati usando la componente Fattori Asmiaili. Il
qualificatore Performance misura la difficolta ckee personaincontra nel
fare le coseammesso che le voglia fare

Il qualificatore Capacita indica il grado di limitazione nell'attivita
descrivendo Bbilita della personaad eseguire ucompito o una azione. Il
qualificatore Capacita focalizza I'attenzione sulienitazioni che sono
caratteristiche inerenti antrinseche delle persone stesse. Queste limitazion
dovrebbero essere manifestazioni dirette dellcostiatsalute dellgpersona,
senza assistenz@er assistenza intendiamo l'aiuto di un'altra gmra, o
I'assistenza fornita da un veicolo o dano strumento adattato o
appositamente progettato o qualsiasi modificazi@mbientale di una
stanza, della casa, dglosto di lavoro, ecc. Il livello dovrebbe essere
valutato relativamente alle capacita normalmentesd per quella persona
o alle capacita della persona prima delle attuali darioni di salute.
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Primo Qualificatore: Performance Secondo Qualificatore:
Capacita (senza
Grado di restrizione della Partecipazione assistenza)

Grado di limitazione
dell’Attivita

0 Nessuna difficoltdsignifica che la persona non presenta il problema.
1 Difficolta lievesignifica che il problema e presente in meno déb 2kl
tempo, con un'intensita che la persona puo tolegashe si &€ presentato
raramente negli ultimi 30 giorni.

2 Difficolta mediasignifica che il problema & presente in meno débh50
del tempo, con un'intensita che interferisce ndtka quotidiana della
persona e che si € presentato occasionalmenteuttgii 30 giorni.

3 Difficolta gravesignifica che il problema é presente per piu débSi®l
tempo, con un'intensita che altera parzialmentétdaquotidiana della
persona e che si é presentato frequentementeutigli 30 giorni.

4 Difficolta completasignifica che il problema é presente per piu déb95
del tempo, con una intensita che altera totalmkentéa quotidiana della
persona e che si é presentato quotidianamenteuitigli 30 giorni.

8 Non specificatesignifica che lI'informazione é insufficiente per
specificare la gravita della difficolta.

9 Non applicabilesignifica che e inappropriato applicare un particel
codice (es: b650 Funzioni della mestruazione pandan eta di pre-
menarca o di post-menopausa).

Breve lista di dimensioni Attivita € Qualificatore di Qualificatore di
Partecipazione Performance capacita

d 4500Camminare per meno di un
chilometro, come nel camminare
per stanze o corridoi, all'interno di
un edificio o per brevi distanze
all'aperto

d 4501 Camminare per piu di un
chilometro, come attraverso un
paese 0 una citta, tra paesi o
attraverso spazi aperti

d 4551 Muovere tutto il corpo
verso l'alto o verso il basso su
superfici 0 oggetti, come salire

263




scalini, rocce, scale a pioli o
scalinate, marciapiedi o altri
oggetti

d 4601 Spostarsi all'interno di
edifici diversi da casa propria (pe
esempio luogo di lavoro)

d 4702Usare mezzi di trasporto
pubblici motorizzati

d 4701Usare mezzi di trasporto
privati motorizzati

d 465 Spostarsi usando
apparecchiature/ausili

d 330Parlare

d 340Produrre messaggi nel
linguaggio dei segni

d 4154Mantenere una posizione
eretta

d 4153Mantenere una posizione
seduta

d 7200Formare delle relazioni

d 7400Entrare in relazione con
persone autorevoli (per esempio
datori di lavoro)

d 7402Entrare in relazione con
persone di pari livello ( per
esempio i colleghi)

d4400Sollevare o prendere un
piccolo oggetto con le mani e cor
le dita, come nel prendere in mar
una matita

(0]

d4401Usare una o entrambe le
mani per stringere e tenere

qualcosa, come nell'afferrare un
utensile o la maniglia di una porta

d4450Usare dita, mani e braccia
per avvicinare a sé un oggetto o
per spostarlo da un posto all’altro
come nell’aprire una porta chiusa

d4451Usare dita, mani e braccia
per allontanare qualcosa da sé p
spostarlo da un posto all’altro,

come nello spingere via un anima

e

d4453Usare dita, mani e braccia
per ruotare, girare o piegare un

oggetto, come richiesto nell'uso ¢
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attrezzi o di utensili

d4455Usare dita, mani e braccia
per afferrare un oggetto in
movimento per fermarlo e
prenderlo, come nel prendere un
pallone

d4402Usare dita e mani per
esercitare controllo o dirigere o
guidare qualcosa, come nel
maneggiare delle monete o altri
piccoli oggetti

d4408Uso fine della mano

d4105Piegare la schiena verso il
basso o lateralmente, a livello de

tronco, come per fare un inchino p

raccogliere un oggetto

d4151Rimanere in una posizione
accovacciata per il tempo richiest
come quando si sta seduti sul
pavimento

0,

d430Sollevare un oggetto o
portare un oggetto da un posto
all'altro, come prendere in mano

una tazza o portare un bambino d¢a

una stanza all'altra

d4305Usare mani, braccia o altre

parte del corpo per appoggiare unho

0 piu oggetti su una superficie o $u

un piano, come nell’appoggiare per

terra un recipiente d’acqua

d410Assumere e abbandonare una

posizione corporea e muoversi da

una collocazione all’altra, come
alzarsi da una sedia per sdraiarsi
sul letto, assumere e abbandona
una posizione inginocchiata o
accovacciata

[€

d325Comprendere il significato
letterale e implicito di messaggi
che vengono comunicati tramite i
linguaggio scritto (incluso |l
Braille), come seguire gli eventi
politici sui quotidiani o

comprendere le intenzioni dei test

sacri

d345Produrre il significato
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letterale e implicito di messaggi
che vengono comunicati tramite i
linguaggio scritto, come scrivere
una lettera ad un amico

d315Comprendere i significati
letterali e impliciti di messaggi
comunicati tramite gesti, simboli ¢
disegni, come capire che un
bambino é stanco quando si
stropiccia gli occhi o che il suono
di una sirena significa che € in atj
un incendio

1%

o

d2100Intraprendere un compito
semplice

d2101Intraprendere un compito
complesso

d2102Intraprendere un compito
singolo autonomamente

d2103Intraprendere un compito
singolo in gruppo

d2200Eseguire compiti articolati

d2201Completare compiti
articolati

d2202Intraprendere compiti
articolati autonomamente

d2203Intraprendere compiti
articolati in gruppo

d2400Eseguire azioni semplici o
complesse e coordinate per gesti
le incombenze dell’esecuzione di
un compito e per valutare cosa
queste richiedono

re

d2401Eseguire azioni semplici o
complesse e coordinate per far
fronte alla pressione, alle
emergenze e allo stress associat
all’esecuzione di un compito

d2402Eseguire azioni semplici 0
complesse e coordinate per
affrontare i punti di svolta di una
situazione o i periodi di grave

pericolo o difficolta
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PARTE 3: FATTORI AMBIENTALI

« | Fattori ambientali costituiscono gli atteggiamtiel’ambiente fisico,

sociale e degli atteggiamenti, in
cui le persone vivono e conducono
Qualificatore nell’ambiente:

la loro esistenza

Nessuna barriera HNessun facilitatore
Barriere o facilitatori 1 Barriera lieve 1 Facilitatore lieve

Barriera m

edia 2Facilitatore medio

Barriera grave  3Facilitatore sostanziale
Bharriera completa 4 Facilitatore completo

Baarriera, n

on spe¢8 Facilitatore, non spec.

Non applicabile +9 Non applicabile

Breve Lista Fattori Ambientali

Qualificatore
Barriere o facilitatori

e 1251Prodotti e tecnologia di
assistenza per la comunicazione

e2250Grado di calore o di freddo,
come temperatura alta e bassa,
normale ed estrema

e2500Livello o volume di un
fenomeno uditivo determinato dallg
quantita di energia che viene
generata, in cui alti livelli di energig
vengono percepiti come suoni forti

e bassi livelli di energia come suoni

tenui

L

|

e255Movimento regolare o
irregolare avanti e indietro di un
oggetto o di un individuo, causato
un disturbo fisico, come
scuotimento, tremolio, rapidi

movimenti sussultori di cose, edifici

0 persone, causati da un dispositiv
grande o piccolo, da un velivolo o ¢
esplosioni

e2450Cambiamenti naturali,
regolari o prevedibili dal giorno alla
notte e poi di nuovo al giorno, com

giorno, notte, alba e crepuscolo

Altro da specificare:

267




UNIVERSITA DEGLI STUDI DI
CATANIA
CInAP — Centro per I'Integrazione Attiva
e Partecipata
Servizi per la disabilita

VALORI
IN CORSO

MODULO DI ISCRIZIONE AL CInAP

Il/la sottoscritto/a (cognome)

(nome)

nato il a C.

residente in Via n°

Citta Prov.

Telefono . Cell

e -mail

Studente lavoratore ! SI ] NO

Studente proveniente dal altro Ateneo/Corso di $tudiNO [ Sl

(n° materie sostenute )

Titolo di studio Iscritto/a
al anno della Facolta di

CdL in

Studente frequentantel SI [] NO N° esami sostenuti ___ Numero di matricola

Sede facolta :[] Acireale [] Caltagirone [] Caltanissetta [1 Catania [ Comiso

[l Enna [I Modica [ Nicosia []Piazza Armerina [ Ragusa [] Siracusa [ Vittoria

[] esonerato dal pagamento delle tasse universitarie

[] affetto dalla seguente disabilita:

Diagnosi:

OCecita e menomagzioni ODisturbi alimentari % OMalattie rare %
visive_ % ODisturbi metabolici % OPatologieoncologiche__ %
ODifficolta mentali__% OSorditd e menomazioni  OPatologie multiple_ %
ODisabilita motorie permanenti e uditive % OAltro %

provvisorie % -
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CHIEDE

[] diessere iscritto presso il CInAP per 'A.A. 202@1 1

[J di essere supportato in occasione delle provegEsso ai CdL

previste in data

[] di essere supportato durante il percorso formativcodesto A.A.

Tipologia di supporto richiesto:

L] Accompagnamento all'interno dei locali universitari

[1 Co-presenza a lezione per trascrizione appuntieaborazione elettronica

[J Affiancamento per la preparazione agli esami

[ Disbrigo pratiche burocratiche

[1 Supporto nella gestione delle relazioni interpeadicdurante le attivita universitarie
[ Accompagnamento da e per le sedi universitarieZmattrezzato: No [ Si, quale.................. )
[ Tutor facilitatore della comunicazione

[J Interprete LIS

[1 Alfabetizzazione informatica

[J Ausili tecnologici necessari alla didattica

[ Assistenza allo sport presso il CUS

[J Counseling Orientativo

[J Counseling Psicologico

[1 Counseling Sociale

[J Prove d’esame equipollenti

[1 Laboratori extracurriculari

[] Altro

Motivazione della scelta(Indicare se il supporto richiesto e necessario in
maniera saltuaria o costante):
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Note;

Ai sensi del D. Lgs.196/2003 si autorizza il trattatoedei dati personali contenuti nel presente
modulo e nella eventuale documentazione allegata.

Data,

Firma dello studente o di chi ne fa le veci

Operatore del CInNAP

LE ISCRIZIONI S| PRESENTANO PRESSO IL CInAP DALL'1 AGOSTO AL 15
SETTEMBRE 2010
Ricevimento al pubblico:
lunedi e venerdi ore 9.00 — 14.00
martedi ore 15.00 — 17.00

Documenti (in fotocopia) da allegare:

1 Ricevuta di pagamento della tassa universitarfa 2010/2011
"1 Iscrizione universitaria

"1 Iscrizione cautelativa

1 Modulo iscrizione/immatricolazione

"1 Libretto universitario

"1 Certificato di invalidita civile

1 Verbale di accertamento dell’handicap ai sendadedgge 104/1992
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VALORI
IN CORSO

UNIVERSITA DEGLI STUDI DI CATANIA
CInAP — Centro per I'Integrazione Attiva e Partecipata
Servizi per la disabilita

PIANO FORMATIVO INDIVUALIZZATO

Studente (Cognome)

(nome)

Numero di matricola C.H

Note Operatore

Data
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