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MALATTIE RARE E DISABILITA: ALCUNI ASPETTI DI ETICA

Dott. Carlo Petrini
Unita di Bioetica, Presidenza, Istituto Superiore di Sanita

Vengono brevemente sintetizzati i principali modelli culturali con cui nell'epoca
contemporanea € stato considerato il problema dei gruppi vulnerabili per varie forme di
disabilita.

Si evidenza in particolare come vi sia stato un passaggio da un modello “medico”
ad un modello “sociale”. Prendendo spunto da alcuni libri recenti si tratteggiano alcune
tendenze attuali che portano ad un superamento anche del modello sociale, o almeno ad
una sua evoluzione in un senso meno critico e piu pragmatico.

Si ricorda come i diritti fondamentali di ogni uomo siano alla base di qualsiasi
criterio operativo che l'etica suggerisca. L’approccio personalista ai problemi della
disabilita e particolarmente attento ad ogni singolo individuo, e non soltanto alle categorie
di persone.
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Modello medico

Disabilita come risultato di un difetto fisiologico o mentale.

Riduzione del numero di persone con disabilita attraverso
tecnologie mediche di prevenzione e cura.

Nonostante la pretesa scientificita, attribuisce alla disabilita
una connotazione negativa.
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Modello morale

Per sua natura la disabilita e una condizione di inferiorita.

Svantaggio In passato talvolta attribuito ad un errore morale,
non necessariamente della persona disabile, ma anche del

suol progenitori.

Disabilita come punizione per una colpa.
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Modello sociale

Critica al modello medico.

Molti degli aspetti negativi della disabilita non sono
Intrinseci, ma derivano da un costruzione sociale.

Le persone disabili non sono tali perche deficitarie in alcune

funzioni, bensi perche oppresse da barriere sociali.

L’idea di “svantaggio” e spostata dal soggetto (svantaggiato)
alla societa (che crea condizioni di svantaggio).
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Modello minoritario

Espande e politicizza la teoria del modello sociale

Le limitazioni funzionali associate con una menomazione
variano secondo il livello di rispetto per le minoranze
presente nella societa.

Le persone con disabilita dovrebbero avvalersi delle stesse
strategie organizzative usate da altre minoranze per
modificare I’ambiente sociale adattandolo alle proprie
differenze.
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Uisabiliry Rignis and Wrongs
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Diritti umani
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Principi

Integrazione.
Normalizzazione.
Personalizzazione.
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Emmanuel Mounier

Figlia Francoise (n. 1938) colpita da grave disabilita

v'Speranza come espressione dell’essere

v““Liberta per’” anziché “liberta da”
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