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Abstract

La necessita di un approccio interdisciplinare ai temi della disabilita e dei processi
inclusivi non puo concepirsi come novita nell’attuale dibattito scientifico. Nono-
stante cio, la volonta di dialogo collide, spesso, con la ancora spiccata “lontanan-
za” fra paradigmi epistemici, linguaggi e pratiche in seno ai diversi settori del sape-
re. A partire dagli esiti di una recente indagine sullo sviluppo identitario della per-
sona disabile nell’ambito dei processi di cura medica sembra utile approfondire il
percorso esplorativo sul dialogo fra la Pedagogia Speciale e la medicina.

Attraverso una lettura pedagogica del modello bio-psico-sociale dell’ICF, il saggio
vuole contribuire a mettere in luce alcuni elementi capaci di orientare la pratica
medica nel riconoscimento delle dimensioni soggettive che connotano 'esperienza
esistenziale della persona in situazione di disabilita.

The need for an interdisciplinary approach to disability and inclusive processes is-
sues cannot be conceived as an unusual subject in the current scientific debate.
Nevertheless, the will for dialogue sometimes collides with a still broad distance
among epistemic paradigms, languages and practices within the various domains
of knowledge. From the outcomes of a recent research on identity development in
the disabled person within the health care processes, it seems useful to enhance
the exploration on the dialogue between Special Pedagogy and Medicine.

Through a pedagogical reading of the bio-psycho-social model of the ICF, this ar-
ticle aims to contribute in displaying some useful elements for the orientation of
the medical practice towards the acknowledgment of the subjective and identity
dimensions which characterize the existential expe-rience of the disabled person.
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1. L’ICF come strumento di ricerca

Fra gli scopi dell'lnternational Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF) (WHO, 2001), pubblicata da oltre un decennio dall’Organizzazione Mondia-
le della Sanita, ¢ evidente I'intento di promuovere una base scientifica per analizza-
re e studiare la salute. Questo obiettivo ¢ connesso alla necessita di costruire «un
linguaggio comune per la descrizione della salute e delle condizioni ad essa correla-
te» per migliorare la comunicazione, la condivisione ed il confronto tra diversi
operatori (WHO, 2001, p. 13). Oltre a rappresentare un dispositivo di natura stati-
stica e clinica, la Classificazione pone in evidenza la propria valenza investigativa e
assume valore anche quale strumento di ricerca per misurare e comprendere gli
aspetti legati alla qualita della vita individuale ed ai fattori ambientali; dimensioni
queste che concorrono a definire la condizione esistenziale della persona interessa-
ta da disabilita (Bickenbach, 2012, 2014; Cieza, Bickenbach, & Chatterji, 2008;
Leonardi, Lollar, & Hollenweger, 2003; Ustiin, Chatterji, Bickenbach, Kostanjsek,
& Schneider, 2003).

Ovviamente, il carattere globale del mandato del’lOMS tende ad orientare la ri-
cerca verso aspetti che riguardano la valutazione dei risultati delle azioni sanitarie
di ampio raggio. E innegabile che, ancora oggi, debbano essere risolte questioni di
portata mondiale come la disparita nell’accesso alle risorse fra differenti gruppi
umani, lo squilibrio generazionale nella strutturazione dei servizi assistenziali, ol-
treché gli aspetti macroeconomici relativi alla distribuzione delle risorse (Banerj,
2002; Daniels, 2006; Kleinert & Horton, 2017), per citarne alcune. Simili proble-
matiche hanno dato avvio, nel tempo, ad un serio dibattito sui differenti significati
attribuibili al concetto di salute, i quali oscillano fra una concezione olistica ed una
selettiva del termine (Bhatia & Rifkin, 2010; Rifkin & Walt, 1986). Allo stesso mo-
do, i concetti espressi nel’ICF ed in particolare I'idea di funzionamento e la relazione
che questa intrattiene con le dimensioni della qualita della vita e del benessere sono
stati interessati da una discussione critica (Bickenbach, 2014; Cieza et al., 2008;
Fayed, Cieza, & Edmond Bickenbach, 2011; Levasseur, Desrosiers, & St-Cyr,
2007).

E divenuto, cosi, sempre piu chiaro che per cogliere il significato dell’idea di sa-
lute si debbano considerare molteplici aspetti che vanno dalle condizioni fisiche e
mentali al benessere soggettivo. La possibilita di prospettare una vita di qualita an-
che per la persona disabile rimanda alla necessita di concepire il funzionamento come
un «termine ombrellon (WHO, 2001, p. 11), cosi come per il concetto di disabilita.
Una simile interpretazione, superando Iidea biologistica e riduttiva della disabilita
e della salute, tende a ricomprendere quegli aspetti del benessere che, pur non im-
mediatamente correlati agli stati di salute, contribuiscono a definire la concreta
realta dell’aztivita e della partecipazione che ciascun individuo ¢ in grado di esprimere
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in maniera autentica. La riflessione sulle dinamiche che costituiscono la condizione
della disabilita richiama, quindi, ad una continua esplorazione del ruolo che i mo-
delli della pratica medica assumono nella descrizione della disabilita e sull’influenza
che questa gioca nel processo di emancipazione della persona.

In un tale scenario, il riferimento al’'ICF quale strumento di ricerca diviene
“luogo” di comune confronto sullo statuto dei fattori personali, i quali concorrono
alla strutturazione dell’esperienza identitaria della persona disabile. Il presente la-
voro, quale parte di un pit ampio progetto di ricerca (Zurru, 2015), ¢ orientato alla
costruzione di un quadro concettuale di riferimento condivisibile per un dialogo
interdisciplinare. Quali sono, quindi, le condizioni per un simile confronto? E pos-
sibile individuare dei macro-indicatori con i quali analizzare le dinamiche interne ai
processi di diagnosi e terapia e, allo stesso tempo, orientare la pratica medica ad
una piu ampia comprensione della realta soggettiva della persona disabile?

2. Identita e disabilita: un binomio spesso eluso

Negli ultimi trent’anni, gli sviluppi promossi dalla comunita scientifica e dalle
politiche istituzionali hanno lentamente orientato la descrizione della disabilita ver-
so una piu ampia comprensione della globalita dell’esperienza esistenziale che la
persona incarna. Si sono, cosi, superate le angustie di un’attenzione esclusivamente
centrata sul deficit e sulla menomazione quali elementi che esauriscono la realta di
vita dell’individuo. Attraverso molteplici contributi ¢ divenuto sempre piu chiaro
che la condizione di disabilita non ha una natura unidimensionale e atemporale,
ma si configura come una realta in costante evoluzione (UN, 20006). Nel panorama
internazionale, tale prospettiva conoscitiva e interpretativa si ¢ rinsaldata anche
grazie alla pubblicazione del’ICF che, sostituendo I'oggettivazione della disabilita
con la centralita della persona, ha promosso I'idea di una complessa interazione tra
molteplici fattori che caratterizzano lorigine e I'evoluzione della condizione di di-
sabilita.

Anche se ancora non immediatamente chiaro nell’opinione pubblica e nel lin-
guaggio d’uso comune, il significato piu coerente ascrivibile alla disabilita dipende
dalla relazione tra gli aspetti funzionali e strutturali dell'individuo, da una parte, e i
fattori ambientali e personali, dall’altra. Si tratta di un’interconnessione di volta in
volta differente che rende impossibile una valutazione a-contestuale delle funzioni
e delle strutture corporee, oltre che delle dimensioni dell’attivita e della partecipa-
zione, delle quali ciascun individuo ¢ capace e attraverso le quali compie la propria
esperienza nella societa.

Risultano, quindi, evidentemente sempre piu parziali le letture che della disabili-
ta si sono date in seno alla dialettica tra il modello medico e quello sociale. En-
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trambi, infatti, sembrano descrivere la disabilita in maniera universale escludendo
quelle che sono da considerarsi come «important dimensions of disabled people’s
lives and of their knowledge. The global experience of disabled people is too
complex to be rendered within one unitary model or set of ideas» (Corker &
Shakespeare, 2002, p. 15). E evidente, infatti, quanto entrambi i modelli abbiano
concentrato la propria attenzione esclusivamente nei confronti dei limiti funzionali
e strutturali della persona (Stiker, 2002), da una parte, e sulla disparita sociale tra
soggetti interessati da una menomazione e cittadini “normodotati” (Nocella, 2008;
Oliver, 1998), dall’altra. Cio che, pero, manca nei differenti approcci ¢ il ricono-
scimento di una dimensione strettamente soggettiva dell’essere disabile, la quale
completa la complessa relazione dei fattori di cui consta la condizione di disabilita.
Ci si trova ancora una volta, quindi, di fronte ad una sorta di riduzionismo oppres-
sivo (Shakespeare, 19906), qualsiasi sia la matrice, che rende impossibile la com-
prensione, parafrasando Nagel (1974), di cio che significa essere una persona in
situazione di disabilita.

Come gia detto, la sensibilita culturale e scientifica capace di comprendere la di-
sabilita come costrutto complesso, piuttosto che etichetta definitoria, sembra non
aver ancora conseguito un’ampia condivisione a livello linguistico e comunicativo.
E in tale direzione, infatti, che gli studi e le ricerche della Pedagogia Speciale pro-
muovono una instancabile riflessione sulla condizione di disabilita e sui meccani-
smi socio-culturali che la influenzano (Canevaro, 2007; Crispiani, 2016; d’Alonzo
& Caldin, 2012; de Anna, 2014; Gaspari, 2012b; Gelati, 2004; Mura, 2012; Pavone,
2010). Ancora troppo spesso, infatti, da piu parti si fa riferimento alla “persona
handicappata”, ai soggetti “colpiti da disabilita” o a casi di “disabilita grave” nono-
stante si tratti di espressioni storicamente e scientificamente datate che nascondo-
no una vera e propria «contraddizione in termini» (Mura, 2015; Mura & Zurru,
2013, p. 11). La questione non ¢ solo ed esclusivamente linguistica, anche se gia
nella contraddizione terminologica ¢ facile scorgere una pericolosa difficolta scien-
tifica nel concepire la persona e la propria esperienza esistenziale dietro al termine
disabilita. Le parole, ¢ quasi superfluo ricordarlo, accompagnano anche la costru-
zione dei contesti entro i quali la disabilita viene esperita e, conseguentemente, la
presa in carico nei diversi frangenti del fare sociale, con i rischi di una ipertrofica
reificazione (Canevaro, 1999; Honneth, 2005).

3. Una lettura pedagogico-speciale del modello bio-psico-sociale
Per superare le possibili contraddizioni, sia dal punto di vista sanitario sia da

quello socio-politico, le risposte ai bisogni della persona necessitano di un’attenta
riconsiderazione della dimensione esistenziale. La disabilita non si puo ridurre, in-
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fatti, ad una deviazione fisiopatologica di natura fisica o cognitiva, né si puo in-
quadrare nelle sole problematiche della garanzia di diritti. Se le azioni di cura e di
supporto sono orientate alla pit ampia emancipazione dell’individuo, ¢ necessario
focalizzare 'attenzione sull’identita del soggetto disabile secondo la dimensione del
vissuto personale (Covelli, 2013; Diallo, 2012; Tine, 2012; Zurru, 2015). E in tal
senso, allora, che la valutazione degli elementi che costituiscono il complesso espe-
rienziale del singolo assume un significato ed un ruolo estremamente importante
nella costruzione di contesti inclusivi di cura e presa in carico dei bisogni di eman-
cipazione che la persona esprime, anche nell’ambito dei processi di diagnosi e di
trattamento sanitario.

A tal proposito, lo schema interpretativo della Classificazione del 2001 dedica
una particolare attenzione ai fattori personali e al ruolo che questi assumono nella
genesi e nello sviluppo della condizione di disabilita. E ormai noto, oltreché ovvio,
che si tratta di aspetti che non possono essere definiti analiticamente come avviene
per le altre dimensioni contemplate dal documento. I fattori personali sono «il
background personale della vita e dell’esistenza di un individuo [...] che possono
giocare un certo ruolo nella disabilita a qualsiasi livellon (WHO, 2001, p. 21). No-
nostante si tratti di caratteristiche che esulano, ¢ detto, dalla condizione di salute
dell'individuo — elemento in qualche modo controverso — la loro posizione nel
quadro grafico di riferimento (WHO, 2001, p. 23) consente di apprezzarne a pieno
il ruolo equipollente rispetto agli altri elementi e la continua interazione con essi.

Cio che pero emerge come aspetto di indeterminatezza ¢ la mancanza di stru-
menti atti ad indirizzare e orientare la “lettura” della condizione del singolo e degli
aspetti personali che la connotano da parte degli operatori che utilizzano la Classi-
ficazione in un processo di cura. E ammesso il ruolo di tali fattori, sia nella «disabi-
lita a qualsiasi livello» sia «sull’esito di vari interventi» (WHO, 2001, p. 21), ma non
¢ fornito alcun indizio per soppesare gli elementi che individuano Iesperienza bio-
grafica del soggetto. L’incertezza rispetto a questi si puo constatare anche dal teno-
re delle considerazioni che vengono fatte intorno ad aspetti «che non sono attual-
mente classificati nel’ICF, ma che gli utilizzatori possono inserire nelle loro applica-
zioni della classificazione» (WHO, 2001, p. 214 corsivo nostro). In questo conte-
sto, il riferimento alla sola possibilita sembra piuttosto flebile e da adito ad un cet-
to margine elusivo.

Connotare e descrivere la condizione di disabilita anche attraverso la considera-
zione e la valutazione, oltre che la promozione, dei fattori personali diventa una
possibilita e una responsabilita del singolo operatore (Gray & Hendershot, 2000).
Alcuni, infatti, colgono tale circostanza come un incentivo ad espandere il proprio
modo di pensare «beyond “fixing” primary impairments to a view that places equal
value on promoting functional activity and facilitating the child’s full participation
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in all aspects of life. The model “gives permission” to address people’s self-
determined goals very broadly» (Rosenbaum & Stewart, 2004, p. 8).

E evidente, allora, che Poperatore non puo considerarsi come agente che pren-
de in carico un aspetto settoriale della salute, ma come colui che intercetta
un’espressione di bisogno e la contestualizza nell’ambito del processo di vita della
persona. In questo senso, 'ICF assume la valenza di possibile struttura formale
con la quale creare una descrizione coerente delle molteplici dimensioni che com-
pongono la condizione di salute e disabilita dell’individuo.

Nonostante una simile apertura, assetto completamente indeterminato dei fat-
tori personali, unitamente all'incertezza sul loro statuto, quali aspetti che non fan-
no parte dello stato di salute, desta qualche perplessita. Al di la di un sintetico rife-
rimento agli elementi inerenti al genere, all’eta, agli stili di vita, al background so-
ciale, all’educazione e alle esperienze di vita, appare preclusa ogni altra concreta
declinazione. Ne consegue che 'operatore possa attivarsi nella valutazione solo in
base alle proprie inclinazioni e sensibilita individuali, con il rischio che queste non
siano sempre sufficienti. Cio implica, pero, una seria zzzpasse rispetto a quegli inten-
ti di scientificita e comunanza di linguaggio che muovono lintero impianto classi-
ficatorio.

Lo sguardo pedagogico e antropologico con il quale si interroga la realta di vita
della persona interessata da disabilita orienta, invece, alla strutturazione di compe-
tenze diffuse tali che siano in grado di promuovere un percorso biografico di cura
del singolo, per supportarne 'espressione e la realizzazione (Caldin, 2005; Caneva-
ro, 2006; de Anna, 2014; Gaspari, 2012a; Pavone, 2010). I presupposti per la co-
struzione di una societa inclusiva, che al di 1a di ogni forma di categorizzazione ga-
rantisca a ciascuno un percorso di crescita ed emancipazione (de Anna & Covelli,
2015; Gardou, 2012; Mura, 2012), sono infatti strettamente correlati alla promo-
zione dei molteplici aspetti con i quali si costruisce la salute dell'individuo.

4. Salute, identita e cura: propedeutica per il dialogo

Una tale idea di cura richiede, specialmente nell’ottica della Pedagogia Speciale,
I'incentivazione del confronto tra i molteplici attori che quotidianamente sono im-
pegnati nella presa in carico, educativa e terapeutica, delle condizioni di vita delle
persone disabili. Quali strumenti e competenze sono necessari, allora, per ricono-
scere e valorizzare i fattori personali e gli aspetti che concorrono a descrivere e
orientare la storia biografica individuale? La problematica non sembra essere di
poco conto, sia da un punto di vista pratico-operativo sia scientifico. Anche gli
estensori della Classificazione sottolineano la necessita di sviluppare la componente
dei Fattori Personali e di «stabilire collegamenti con il concetto di qualita della vita
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e la misurazione del benessere soggettivor (WHO, 2001, p. 243). 1l fatto, pero, che
nell’ICF i fattori personali non siano articolati e declinati rischia, in qualche modo,
di rappresentare una conferma dell’idea pregiudiziale rispetto alla possibilita di af-
frontare scientificamente le tematiche inerenti alla soggettivita.

A cio si deve aggiungere il mai sconfessato divario epistemologico che insiste
fra differenti discipline, le une imperniate sul sistema delle scienze naturali, le altre
su quello umanistico. Nonostante il dialogo interdisciplinare sia sempre piu incisi-
vamente invocato da molti, 'impressione ¢ che si rimanga ben lontani da un so-
stanziale confronto epistemologico tra discipline. In molti frangenti, la relazione
tra differenti settori si configura come multidisciplinarieta e non, invece, come
esplorazione «in comune delle regioni di confine» (Piaget, 1970, p. 320) che si
pongono su «un crocevia tra diverse scienze» (Canguilhem, 1960, p. 9). Le “distan-
ze” disciplinari, in tal senso, rendono difficilmente comunicabili e condivisibili al-
cune istanze d’indagine.

La complessita del quadro appena tracciato costituisce il terreno entro il quale
si ¢ realizzato un percorso di ricerca volto a comprendere in che modo I'azione di
cura medica sia in grado di tenere in giusto conto la dimensione dei fattori perso-
nali e contribuire, cosi, alla costruzione di dinamiche relazionali capaci di offrire
uno spazio di piena espressione identitaria della persona disabile. La ricerca, realiz-
zata attraverso un percorso etnografico di osservazione diretta delle pratiche di
diagnosi e cura in alcuni reparti ospedalieri per il trattamento delle Malattie Rare, si
¢ configurata come uno studio di caso che ha assunto la compagine medica ad uni-
ta d’analisi (Corbin & Strauss, 2008; Yin, 2003). Da un punto di vista metodologi-
co ¢ stato necessario costruire un panorama concettuale di riferimento che fosse in
grado di garantire un’adeguata aderenza dei motivi della ricerca alle specificita del
campo d’indagine prescelto. E in tal senso che, in un primo ed interlocutorio step
di ricerca, si sono messi a confronto i diversi significati che gli operatori del settore
ascrivono a realta quali salute, malattia e disabilita. Le significative contraddizioni —
emerse durante alcune interviste approfondite rivolte a clinici e ricercatori — sono
state ulteriormente problematizzate, mettendo in relazione le dimensioni
dell’ascolto, della partecipazione e del complesso biografico del paziente, da una
parte, con le pratiche inerenti ai processi di diagnosi e di terapia, dall’altra. Questo
passaggio ha dato modo di appurare la concretezza delle preoccupazioni di caratte-
re metodologico qui accennate e ampiamente articolate altrove (Zurru, 2013).

Dai dati raccolti durante i colloqui ¢ apparso evidente che la considerazione del
vissuto personale dell’individuo non ¢ sempre veicolato da una chiara e coerente
consapevolezza. Le diverse concezioni dell’idea di salute, ad esempio, tratteggiano
un quadro abbastanza articolato. Si spazia, cosi, dall'idea di assenza di stati morbo-
si a quella di un piu ampio stato di benessere fisico e psichico che esula dalla pre-
senza di una diagnosi. I’idea ancora meno chiara di disabilita complica ulterior-
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mente lo scenario quando viene ricondotta alla “mancanza” ed alla “menomazio-
ne” che palesa un “difetto di funzione”. In un simile inquadramento, il riconosci-
mento della dimensione soggettiva dell'individuo assume un carattere altalenante.
Nell’ambito della pratica diagnostica, ad esempio, accanto alla tendenza a “tratta-
re” il soggetto come mera espressione del meccanismo patogenetico, secondo un
punto di vista prettamente semeiotico, emerge, anche se meno decisa, la necessita
di instaurare un rapporto comunicativo entro il quale assume importanza il valore
esistenziale della narrazione del vissuto personale del paziente. Rispetto allo spazio
partecipativo che I'azione medica riesce a restituire alla persona, invece, si fanno
nuovamente evidenti gli ostacoli ad una relazione piu aperta, riducendo
linterazione ad un discorso di compliance da parte del paziente nei confronti delle
indicazioni terapeutiche del medico.

Considerate le contraddizioni rilevate, anche le possibilita di dialogo sono ap-
parse problematiche e orientate da motivi differenti. Da un lato, infatti, si ¢ con-
vinti del fatto che la scienza sperimentale non possa prescindere da uno sguardo
piu ampio sulla persona, per evitare di concepire il soggetto come una macchina da
aggiustare e perdere 'umanita stessa della conoscenza. Dall’altro, pero, si tratta an-
cora di una consapevolezza non comune, che cede nei confronti dell'idea che il
medico debba assumere un atteggiamento “pratico”, distante dalla “tipica fumosita
delle scienze umane”, per poter prendere delle decisioni immediate e funzionali.

5. Fattori personali: gli elementi del dialogo

Quanto rilevato nel primo momento esplorativo d’indagine puo essere conside-
rato come un nucleo di contraddizioni che tradisce 'effettiva lontananza tra diver-
se prospettive epistemiche. A tal proposito, guardando allo spazio bianco che i fat-
tori personali occupano nel’ICF, si ha 'impressione che il carattere indeterminato di
questi sia dovuto ad un’ancora immatura capacita di esprimere una riflessione
scientifica a riguardo, piuttosto che ai soli motivi di salvaguardia nei confronti «del-
la grande variabilita sociale e culturale ad essi associata» (WHO, 2001, p. 14). 11 fat-
to che la «oro valutazione, se necessaria» sia «lasciata agli utilizzatori» (WHO,
2001, p. 23 corsivo nostro) rischia di travisarne la portata che questi assumono in
termini di dimensioni esistenziali ed esperienziali per I'individuo.

Il percorso di osservazione diretta nei reparti ospedalieri, nel secondo step di
ricerca, ¢ stato realizzato prestando particolare attenzione alla costruzione di indi-
catori con i quali znterrogare la pratica medica. Nonostante 'economia del contribu-
to consenta di fare solamente un rimando sintetico ai dati emersi durante la rileva-
zione (Zurru, 2015), la riflessione puo contribuire a definire i contorni concettuali
e operativi con i quali analizzare le dinamiche interne ai processi cura. Facendo ri-
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ferimento ad alcuni degli indicatori utilizzati e confortati dai dati raccolti durante
l'osservazione, sembra possibile elaborare un primo apparato di dialogo per il ri-
conoscimento e la valorizzazione dei fattori personali.

5.1 La concezione dell’uomo

Nella declinazione delle due macro-dimensioni che hanno orientato la ricerca,
la dimensione esistenziale e la condizione di salute dell’individuo, ¢ sembrato op-
portuno verificare attraverso quali elementi Iepistemologia del sapere medico
comprenda il fenomeno “uomo”. A riguardo, non sembrano del tutto superate le
dicotomiche rappresentazioni che oscillano tra 'immagine di una macchina com-
posta da differenti parti ¢ quella di un organismo globale che esprime molteplici
funzioni (Fantini, 1976). Non appaiono obsolete nemmeno le critiche al paradigma
deterministico (Lewontin, 1993), le quali rimandano ad una coniugazione non
sempre chiara, nell’esperienza individuale, dei tratti geneticamente determinati e di
quelli variamente influenzati dall’ambiente. Qual ¢, quindi, Iidea di uomo che
orienta l'azione di cura medica? E questa effettivamente capace di comprendere il
“background personale della vita e dell’esistenza di un individuo™?

L’osservazione ha dato modo di rilevare quanto 'uomo e la propria esistenza
rischino di rimanere nascosti di fronte all’emergere delle evidenze sindromiche. Le
interazioni rilevate testimoniano come I'im™pegno del medico nei confronti del
soggetto sia quasi esclusivamente mirato a definire i contorni diagnostici della ma-
lattia e, per la stessa ammissione di molti operatori, come se questa fosse 'unica
entita a palesarsi nell’incontro con il paziente.

5.2 La concezione del paziente

Procedendo oltre, ¢ evidente che 'uvomo al quale la cura medica si riferisce ¢
individuato come paziente. Diventa interessante, allora, verificare se lo spessore
soggettivo dell’'uno risulta, agli occhi del medico, immediatamente sovrapponibile
all’altro. Chi ¢ il paziente con il quale il medico interagisce? E un interlocutore por-
tatore di una propria prospettiva, caratterizzata da consapevolezze e inconsapevo-
lezze, oppure ¢ una semplice istanza nosografica, fatta di segni e sintomi? In defi-
nitiva, ¢ da chiarire se quegli aspetti che “non fanno parte dello stato di salute”
possano diventare una dimensione soggettivamente qualificata dell’espressione del
singolo.

In piu di un’occasione, infatti, di fronte all’eloquenza dei dati fisiologici e dei
segni clinici rilevati, gli operatori sanitari hanno dato la chiara impressione di non
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essere in grado di apprezzare I'espressione soggettiva del paziente. Spesso 'agire
del medico impone al soggetto di abbandonare la propria esperienza personale per
assumere quella di individuo che viene ispezionato circa una precisa indicazione
diagnostica, come 'anomalia cromosomica.

5.3 La concezione della disabilita

Non meno problematica ¢ la prospettiva con la quale si concepisce la disabilita.
Nonostante lo sviluppo di una forte consapevolezza scientifica, non pare supet-
fluo verificare in che termini ’accezione complessa e dinamica, che anche 'ICF ha
contribuito a definire, assuma un significato coerente nell’agire clinico degli opera-
tori. I dubbi, a tal proposito, si focalizzano sul ruolo delle ancora resistenti e pre-
giudizievoli rappresentazioni, in termini di stigma e sintesi categoriale di una malat-
tia e delle sue conseguenze.

Al di la del semplice dato relativo alla mancata conoscenza della Classificazione e
del suo impianto teorico da parte di molti operatori, la disabilita sembra rimanere
vincolata all’idea di patologia. Cio ¢ evidente ogni volta che il medico, che descrive
le condizioni di salute di un individuo che sta visitando, si esprime nei confronti
dei suoi interlocutori, magari i genitori del paziente, riferendosi ad un generico «lo-
ro», «questi» o, piu espressamente, «la patologia funziona cosi». In tal modo, la
realta esistenziale del soggetto viene cosi distorta da un loro e dalla natura della pa-
tologia che si sovrappongono.

5.4 1l linguaggio

Rispetto a cio, risulta utile verificare anche il peso di quella che ¢ stata definita
come 7narrative of tragedy (Shakespeare, 1999). Nella gestione comunicativa di co-
strutti sensibili come quello di “normale” e “patologico” (Trnka, 2003), la pit am-
pia considerazione dei “modelli di comportamento generali e stili caratteriali” del
singolo ¢ spesso irrigidita. Se si considera il ruolo delle scorciatoie cognitive tipiche
dell’euristica della rappresentativita nel ragionamento medico (Mark, 2008), il ri-
schio di una riduzione dell’esperienza individuale non ¢ inverosimile.

In tal senso, non solo le espressioni come «affetto da handicap», nonostante la
palese contraddizione, continuano ad essere utilizzate anche nella comunicazione
piu accorta e istituzionale, ma anche I'associazione tra “anomalia cromosomica”,
“handicap” e “rischio” non ¢ stata ancora completamente abbandonata. E cosi,
per le stesse contraddizioni, anche I'esperienza di un’adolescente interessata da una
sindrome neurodegenerativa, piuttosto che ricevere lo spazio relazionale per po-
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tersi raccontare, anche attraverso le sue complesse condizioni, non puo che essere
definita come «un disastron.

5.5 La corporeita

I’identita individuale e la condizione esistenziale del soggetto non possono es-
sere definite per il solo tramite di atti mentali consapevoli ed intellettualisticamente
concepiti. Nel processo di maturazione identitaria assume particolare rilevanza an-
che la dimensione della corporeita che, al di la di ogni oggettivazione biomeccani-
ca, ¢ il mediatore attraverso il quale il sé esprime la propria prospettiva biografica
(Moliterni, 2013). E necessario, allora, verificare quanto P’agire del medico si strut-
turi anche nei confronti di tale dimensione. F importante capire se il corpo & con-
cepito come mezzo per I'incontro tra soggetti o se, invece, non sia solo ed esclusi-
vamente il terreno di un’ispezione che scompone. L’incontro tra medico e paziente
non puo rimanere vincolato ad un meccanismo di oggettivazione, ma rimanda ad
un’interazione di reciprocita e intimita, quale centro della relazione di cura (Fauci
et al., 2008), capace di accogliere “I’equilibrio psicologico” dei soggetti.

Talvolta, invece, si ¢ avuto modo di osservare come il soggetto sia alienato dal
proprio corpo che viene disarticolato dall’ispezione dell’operatore medico. Si tratta
di una vera e propria dinamica che coinvolge tutti i partner della relazione e giunge
a ristrutturare lintero contesto dell’interazione. Il soggetto, seminudo sul lettino,
diventa oggetto nel suo essere corpo di fronte al medico che, con lo sguardo rivol-
to verso il suo “oggetto”, enumera i tratti fisici che si evidenziano per I'aspetto
anomalo.

5.6 La dimensione empatica

Va, inoltre, sottolineato che la dimensione empatica ¢ cifra della reciprocita nel-
la relazione con l'altro e nella comprensione del sé (von Weizsicker, 1990). Quan-
to tale aspetto sia demandato alla sensibilita e all'intuizione dei singoli medici, co-
me quelli particolarmente dotati in tal senso, piuttosto che al carattere istituzionale
della cura medica ¢ un dato che merita di essere approfondito, specie con riferi-
mento alliter formativo del professionista. Cosi, I'agire routinario del medico ha
spesso impedito lo strutturarsi di /uogh: vitali per Iesperienza dell'individuo e la
stessa dimensione del rispetto della privacy si ¢, quasi impercettibilmente, trasfor-
mata in una sorta di indifferenza nei confronti della specificita della persona e di
cio che racconta di sé.
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5.7 La concezione della salute

Gli elementi finora individuati devono essere poi messi in relazione ad alcuni
momenti fondamentali del processo di cura medica. Assumono particolare signifi-
cato, in questo senso, gli aspetti plurimi che concorrono a caratterizzare lo stato di
salute dellindividuo nell’ambito dell’azione medica.

Innanzitutto, vale la pena porre 'attenzione sul significato che la salute assume
nelle pratiche di cura. In che senso, quindi, la medicina orienta la propria attenzio-
ne alle “componenti della salute”, piuttosto che alla sola lotta nei confronti della
malattia? E un dato ormai assodato il fatto che, nonostante i numerosi sviluppi
tecnologici, il paziente assuma un ruolo centrale nella pratica clinica (Fauci et al.,
2008). Non di meno, pero, anche facendo seguito ai dubbi sul senso della «tortura»
alla quale la natura umana ¢ talvolta sottoposta (Gadamer, 1994, p. 115), talvolta si
¢ avuta 'impressione che la necessita di raccogliere dati e casistiche abbia avuto la
meglio rispetto ad un piu autentico significato di salute. Senza dimenticare il ruolo
soggettivo che gli individui assumono nella promozione della salute e nella defini-
zione dei propri bisogni (WHO, 1986), ¢ necessario quindi capire quale sia lo spa-
zio che nell’ambito della pratica medica ¢ riconosciuto alla prospettiva biografica
dell’individuo e quale attenzione 'operatore sanitario sia in grado di dedicare alla
qualita della vita della persona.

5.8 La valenza dei dati clinico-anagrafici

Questi interrogativi concorrono all’analisi dei segmenti del quotidiano agire
medico. Nell’ambito del dialogo anamnestico, ad esempio, ¢ importante compren-
dere in quale misura si possano sovrapporre i dati verso i quali si orienta
'attenzione del medico e quelli che rappresentano Iesperienza del paziente. Anche
le modalita con le quali si realizza la routinaria raccolta dei dati clinico-anagrafici
possono diventare un ostacolo all’apertura dialogica e al riconoscimento delle di-
mensioni piu personali con le quali la persona disabile esprime e racconta la pro-
pria condizione (Garden, 2010; Wilson, 2000). E la chiara impressione che si ¢
avuta nel verificare quanto divergente fosse 'importanza accordata dal medico ad
alcuni dettagli della realta anagrafico-esistenziale che il paziente aveva appena rac-
contato con particolare enfasi.

5.9 La dimensione comunicativo-diagnostica
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Allo stesso modo, durante il momento diagnostico possono emergere elementi
di carattere antropologico che esulano dalle evidenze alle quali osservazione me-
dica ¢ solita accordare attenzione. In che modo questi possono contribuire alla co-
struzione della diagnosi nel rapporto tra medico e paziente? La comunicazione tra
soggetti puo assumere un valore relazionale se linterrogare dell’operatore non ¢
esclusivamente focalizzato su aspetti di carattere fisio-biologico. E bene notare
che, sempre con riferimento alla biunivoca relazione clinica, non si tratta di verifi-
care solo come le informazioni vengano fornite al soggetto, ma quanto
Pespressione di bisogno da parte della persona richiami, da parte del medico, un
inquadramento dei dati rispettosa della prospettiva dell’individuo. E in questo sen-
so, ad esempio, che anche le piu immediate espressioni di paura, incertezza e disa-
gio sono spesso ricondotte dalle ruotine dell’operare a non-sense e a tratti di irrazio-
nalismo che il medico ha da sradicare e reindirizzare ad un piu utile atteggiamento
di compliance.

6. Conclusioni

Quanto finora tratteggiato non puo concepirsi come esaustiva definizione di
cio che nell’ICF costituisce il costrutto interpretativo dei fattori personali. Si ¢ gia
detto dell’ovvio carattere difficilmente indicizzabile di questi. Non di meno, pero,
si ¢ partiti dal tentativo di promuovere un approfondimento del significato e del
senso che tali fattori assumono nella comprensione della condizione di disabilita.
Rispetto alla valutazione che gli operatori realizzano, emerge la necessita di poter
far riferimento ad un nucleo di indicatori, perché la possibile valorizzazione delle
dimensioni personali non sia demandata alle sensibilita, mutevoli, dei singoli pro-
fessionisti.

Si tratta, in ultima analisi, di costruire un orizzonte di riferimento ponendo una
serie di questioni capaci di favorire un dialogo tra le istanze della cura, quella me-
dica, da una parte, e quella pedagogica, dall’altra. Lo sforzo ¢ quello di sollecitare
riflessioni alle quali anche i medici siano chiamati a contribuire sulla base di un
comune spazio d’azione entro il quale le discipline, ciascuna con la propria specifi-
cita, non rinunciano alla sfida di emancipazione per I'individuo disabile. In tal sen-
so, attraverso il dialogo interdisciplinare possono essere superate le dicotomiche e
sterili rappresentazioni di una nostalgica umanizzazione contro un’esasperata me-
dicalizzazione.

In questo frangente, la disabilita assume un ruolo euristico quale condizione
che necessita di una cura che si declina, in tempi e modi mai pienamente disgiunti,
in senso clinico ed emancipativo. A partire dallo sguardo della Pedagogia Speciale
qui adottato ¢ evidente che la medicina puo costruire percorsi di cura in grado di
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restituire all’individuo il proprio ruolo di soggetto. Si tratta, pero, di dinamiche vei-
colate in modo non sempre pienamente consapevole rispetto al ruolo ed allo spes-
sore relazionale che il rapporto fra medico e paziente assume, per entrambi 1 sog-
getti coinvolti. I’occasione di riflettere sul possibile spazio di dialogo tra medicina
e Pedagogia Speciale rappresenta, allora, uno strumento attraverso il quale il sog-
getto puo riappropriarsi della propria identita e, allo stesso tempo, si supera
I'alienante spersonalizzazione che i meccanismi del fare routinario della pratica cli-
nica impongono, sia per la persona disabile che per 'operatore sanitario.
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