La disabilità: sistemi di classificazione

                                                                                                           a cura di Rita D’Alfonso

1. Le classificazioni e la lettura della disabilità: dall’ICIDH all’ICF

Nel corso degli anni si è profondamente modificata la modalità di concepire e vivere la disabilità.

Nella prima metà del secolo, fino agli anni ’60 era prevalente un modello biomedico, tendente a valutare soprattutto la natura biologica della disabilità, considerandola come una conseguenza di malattie, che richiedesse soprattutto l’intervento di “specialisti”; medici e specialisti definivano il quadro diagnostico, per poi prescrivere terapie  e interventi riabilitativi.

A partire dagli anni ’60 fino agli anni ’80 e ‘90 si impone un modello e un approccio prevalentemente sociale, che considera la salute come frutto di un benessere complessivo (aspetto fisico, psicologico e sociale); la malattia non è vista solo come portato di situazioni soggettive, ma come conseguenza di situazioni socio ambientali, oltrechè familiari. A partire dagli anni ’60, ’70, inizia la battaglia per l’integrazione dei disabili nella società dei cosiddetti “normali”, con importantissime modifiche legislative (es.  !977  abolizione delle scuole “speciali” e inserimento degli alunni disabili nelle scuole… fino alle leggi fondamentali: Legge Quadro 104/92 sui diritti delle persone con disabilità, e Legge 68 del 1999 sul diritto al lavoro).

Negli ultimi anni  sulla base delle esperienze (luci e ombre) si sviluppa e si precisa un modello prevalentemente biopsicosociale, che propone una lettura della disabilità più integrata, come relazione tra gli aspetti biologico-individuali, socio-familiari e ambientali- contestuali, introducendo concetti fondamentali come la nozione di Progetto e Corso di vita, volti a considerare non tanto il passato (la diagnosi…), quanto soprattutto la relazione del disabile con il presente e il futuro.

Per entrare più nel dettaglio consideriamo ora le due principali classificazioni della disabilità, intervenute a distanza di circa venti anni: l’ICIDH e l’ICF.

L’OMS nel 1980 ha proposto un sistema descrittivo denominato ICIDH (International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps), distinguendo tra menomazione, disabilità e handicap.

· Menomazione: qualsiasi perdita o anormalità a carico di strutture o funzioni psicologiche, fisiologiche o anatomiche; essa rappresenta l’esteriorizzazione di uno stato patologico e in linea di principio essa riflette i disturbi a livello d’organo.

· Disabilità: qualsiasi limitazione o perdita (conseguente a una menomazione) della capacità di compiere un’attività nel modo o nell’ampiezza considerati normali per un essere umano. La disabilità rappresenta l’oggettivazione della menomazione e come tale riflette disturbi a livello della persona. La disabilità si riferisce a capacità funzionali estrinsecate attraverso atti e comportamenti che per generale consenso costituiscono aspetti essenziali della vita di ogni giorno.

· Handicap: condizione di svantaggio vissuta da una determinata persona in conseguenza di una menomazione o di una disabilità che limita o impedisce la possibilità di ricoprire il ruolo normalmente proprio a quella persona (in base all’età, al sesso e ai fattori socio-culturali). Esso rappresenta la socializzazione di una menomazione o di una disabilità e come tale riflette le conseguenze – culturali, sociali, economiche e ambientali – che per l’individuo derivano dalla presenza della menomazione e della disabilità. Lo svantaggio deriva dalla diminuzione o dalla perdita delle capacità di conformarsi alle aspettative o alle norme proprie dell’universo che circonda l’individuo. 

Il concetto fondamentale dell’ICIDH è basato sulla sequenza: 
Menomazione -> Disabilità -> Handicap.

La sequenza descritta è sintetizzata nel seguente schema: 


A seguito di un evento morboso, sia esso una malattia (congenita o meno) o un incidente, una persona può subire una menomazione, ovvero la perdita o anomalia strutturale o funzionale, fisica o psichica. La menomazione può poi portare alla disabilità, ovvero alla limitazione della persona nello svolgimento di una o più attività considerate “normali” per un essere umano della stessa età. Infine, la disabilità può portare all’handicap, ovvero allo svantaggio sociale che si manifesta a seguito dell’interazione con l’ambiente.

La sequenza descritta non è comunque sempre così semplice: l’handicap può infatti essere conseguenza di una menomazione, senza la mediazione di uno stato di disabilità. Una menomazione può ad esempio dare origine ad ostacoli nei normali tentativi di instaurare dei rapporti sociali; essa determina l’handicap ma non la disabilità.
Inoltre, la sequenza può essere interrotta: una persona può essere menomata senza essere disabile e disabile senza essere handicappata.

Nel 2001 l’OMS ha proposto una nuova classificazione, che ha modificato ampiamente il concetto di disabilità e malattia: l’ICF, Classificazione Internazionale del Funzionamento, delle disabilità e della salute. 

A differenza della precedente Classificazione ICIDH, l’ICF non è una classificazione delle "conseguenze delle malattie" ma delle "componenti della salute". Nel primo tipo di classificazione l’attenzione viene posta sulle "conseguenze" cioè sull’impatto delle malattie o di altre condizioni di salute che ne possono derivare, mentre nel secondo tipo si identificano gli elementi costitutivi della salute. In tal senso l’ICF non riguarda solo le persone con disabilità ma tutte le persone, proprio perché fornisce informazioni che descrivono il funzionamento umano e le sue restrizioni.
Inoltre, essa utilizza una terminologia più neutrale in cui Funzioni e Strutture Corporee, Attività e Partecipazione vanno a sostituire i termini di menomazione, disabilità e handicap.La sequenza Menomazione -> Disabilità -> Handicap, alla base dell’ICIDH, nella nuova Classificazione viene superata da un approccio multiprospettico alla classificazione del funzionamento e la disabilità secondo un processo interattivo ed evolutivo.
La classificazione integra in un approccio di tipo “biopsicosociale” (in cui la salute viene valutata complessivamente secondo tre dimensioni: biologica, individuale e sociale) la concezione medica e sociale  della disabilità. È in sostanza il passaggio da un approccio individuale ad uno socio-relazionale nello studio della disabilità. La disabilità viene intesa, infatti, come la conseguenza o il risultato di una complessa relazione tra la condizione di salute di un individuo, fattori personali e fattori ambientali che rappresentano le circostanze in egli vive. Ne consegue che ogni individuo, date le proprie condizioni di salute, può trovarsi in un ambiente con caratteristiche che possono limitare o restringere le proprie capacità funzionali e di partecipazione sociale.
L’ICF, correlando la condizione di salute con l’ambiente, promuove un metodo di misurazione della salute, delle capacità e delle difficoltà nella realizzazione di attività che permette di individuare gli ostacoli da rimuovere o gli interventi da effettuare perché l’individuo possa raggiungere il massimo della propria auto-realizzazione. 

Funzioni corporee: sono le funzioni fisiologiche dei sistemi corporei, incluse le funzioni psicologiche.

Strutture corporee: sono le parti strutturali o anatomiche del corpo (organi, arti e loro componenti) classificati secondo i sistemi corporei.

Menomazione: una perdita o una anormalità nella struttura del corpo o nella funzione fisiologica (comprese le funzioni mentali).

Attività: è l’esecuzione di un compito o di una azione di un individuo; essa rappresenta la prospettiva individuale del funzionamento.

Limitazione delle attività: sono le difficoltà che un individuo può incontrare nell’eseguire delle attività. Una limitazione dell’attività può essere una deviazione da lieve a grave, in termini quantitativi o qualitativi, nello svolgimento dell’attività rispetto al modo e alla misura attesi da persone senza la condizione di salute. (sostituisce il termine disabilità usato nell’ICIDH).

Partecipazione: coinvolgimento in una situazione di vita; essa rappresenta la prospettiva sociale del funzionamento.

Restrizioni della partecipazione: sono i problemi che un individuo può sperimentare nel coinvolgimento nelle situazioni di vita. La presenza di una restrizione alla partecipazione viene determinata paragonando la partecipazione dell’individuo con quella che ci si aspetta da un individuo senza disabilità in quella stessa cultura o società. (sostituisce il termine handicap usato nell’ICIDH).

Fattori ambientali: tutti gli aspetti del mondo esterno ed estrinseco che formano il contesto della vita di un individuo e, come tali, hanno un impatto sul funzionamento della persona (es. ambiente fisico e sue caratteristiche, atteggiamenti, valori, politiche, sistemi sociali e servizi etc).

Fattori personali: sono fattori contestuali correlati all’individuo quali l’età, il sesso, la classe sociale, le esperienze di vita, modelli di comportamento generali e stili caratteriali che possono giocare un certo ruolo nella disabilità a qualsiasi livello. Essi non sono classificati nell’ICF a causa della loro estrema variabilità, ma fanno parte del modello descrittivo del funzionamento e della disabilità.

Funzionamento: termine ombrello che comprende tutte le funzioni corporee, le attività e la partecipazione. Esso indica gli aspetti positivi dell’interazione tra un individuo (con una condizione di salute) ei fattori contestuali di quell’individuo (fattori ambientali e personali).

Disabilità: termine ombrello per menomazioni, limitazioni dell’attività e restrizioni alla partecipazione. Esso indica gli aspetti negativi dell’interazione dell’individuo (con una condizione di salute) e i fattori contestuali di quell’individuo (fattori ambientali e personali). Il modello concettuale alla base della Classificazione è presentato nello schema seguente: Interazioni tra le componenti dell’ICF:
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L’ICF (International Classification of Functioning, Disabilitiy and Health), sostituisce il termine disabilità con “attività limitate”, ovvero sposta l’attenzione dalle menomazioni, nei cui confronti è difficile intervenire, alle “attività limitate”(che comprendono insieme disabilità e handicap) nei confronti dei quali è possibile intervenire per aumentare i livelli di autonomia e le possibilità di comunicazione. La disabilità è pertanto vista non come attributo della persona, ma come situazione in cui qualsiasi individuo può trovarsi in presenza di un divario tra capacità individuali e fattori ambientali.

2. Prospettive e risorse

E’ importante dunque considerare la disabilità non da un punto di vista statico, ma dinamico,  lavorando su alcune prospettive che possono aiutare a vedere il problema della disabilità con maggiore speranza e realismo:

· Una visione di continuità tra norma e disabilità che sottolinei come gli interventi a favore della disabilità rinforzino e migliorino la qualità di vita di tutta la popolazione, considerando anche come ognuno di noi in determinate situazioni può vivere esperienze di disabilità, anche transitorie;

· Una prospettiva volta al miglior benessere possibile nel presente e alla visione dell’intero corso di vita (Progetto di vita) della persona (disabile e non );

· La richiesta di una società che non si limiti ad inserire e a integrare, ma sappia davvero essere “inclusiva”, non solo dei disabili.

La classificazione ICF ha rivoluzionato l’approccio culturale e scientifico alla disabilità mettendo “in soffitta” il concetto di handicap con tutte le connotazioni negative che lo accompagnavano, soprattutto rispetto ai grandi temi di fondo della non discriminazione e pari opportunità.

E’ sulla relazione tra disabilità e contesto ambientale che occorre lavorare, predisponendo sostegni e supporti non velleitari, ma adeguati alle specifiche situazioni

Concetto emergente di Disabilità pone l’attenzione su 4 componenti:
1. Limitazioni funzionali

2. Benessere della persona

3. Sostegni/supporti individuali

4. Competenze/adattamento personale
Il modello dei sostegni 
1. Sostegni: riduzione della discrepanza fra funzionamento individuale e richieste ambientali

2. Intensità dei sostegni necessari in ciascuna area

3. Fonti di sostegno naturali o di servizio

4. Focalizzazione sugli outcomes (esiti)

La convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilità (2007) ha rivoluzionato l’approccio alla persona con disabilità, proponendo un modello finalmente impostato secondo i valori universali dei diritti umani di tutte le persone 
Vi sono tre concetti per spiegare l’evoluzione del rapporto tra rispetto dei diritti delle persone con disabilità e approcci della società nel garantirne la forma della loro partecipazione alla vita sociale, concetti di cui il dibattito internazionale ed i più recenti documenti delle Nazioni Unite hanno chiarito il senso:

· Inserimento: è l’approccio che riconosce il diritto delle persone con disabilità ad avere un posto nella società, ma che si limita ad inserirle in un posto spesso separato dalla società (per es. un istituto o una classe speciale) o in una situazione passiva (quello che nel movimento delle persone con disabilità chiamiamo tappezzeria). La decisione su “dove” debbano vivere e “come” debbano essere trattate non è presa dalle persone con disabilità e dalle loro famiglie, nel caso non possano rappresentarsi da sole

· Integrazione è il processo che garantisce alle persone con disabilità il rispetto dei diritti all’interno dei luoghi ordinari, senza però modificare le regole e i principi di funzionamento della società e delle istituzioni che li accolgono. Vi è dietro questa impostazione ancora una lettura basata sul modello medico della disabilità (tali persone sono malate, invalide, limitate e la disabilità viene considerata una condizione soggettiva causata dalle minorazioni; le persone con disabilità vanno tutelate sulla base di un intervento speciale, vedi per es. insegnante di sostegno). Prevale l’idea che le persone con disabilità siano speciali e vadano sostenute attraverso interventi prevalentemente tecnici.

· Inclusione: è il concetto che prevale nei documenti internazionali più recenti. La persona con disabilità è considerata cittadino a pieno titolo e quindi titolare di tutti i diritti come gli altri cittadini. Viene però riconosciuto che la società si è organizzata in maniera tale da creare ostacoli, barriere e discriminazioni, che vanno rimosse e trasformate. La persone con disabilità entra quindi nella comunità con pieni poteri e ha il diritto di partecipare alle scelte su come la società si organizza, sulle sue regole e sui principi di funzionamento

Fare politiche a favore dell’inclusione sociale vuol dire agire affinché la comunità cambi le proprie regole di funzionamento, considerando che il proprio sviluppo sociale, economico, culturale tenga conto di tutte e di tutti, a partire da chi è in condizioni di maggiore difficoltà.

Pensare alla disabilità in termini positivi e moderni significa vedere le risorse e non solo i deficit, considerando che l’aiuto ai più deboli migliora l’intera società.

Alcune prospettive si aprono anche in termini di:

· utilizzo delle Nuove Tecnologie, le cui potenzialità sono immense per ridurre anche i disagi della vita quotidiana;

· riduzione delle barriere architettoniche e progettazione razionale degli spazi urbani e domestici;

· formazione e istruzione lungo tutto l’arco della vita, anche grazie all’uso delle reti informatiche…

Indubbiamente l’attuale fase economica può sembrare poco adeguata a proporre modifiche e occupazione ai soggetti più deboli, ma forse è solo ridisegnando insieme una società più attenta ai bisogni anche ambientali, che si potrà trovare una via di uscita per tutti. 
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