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Ogni persona che incontri

e migliore di te in qualcosa,

in quella cosa impara.
(Mahatma Gandhi)



ABSTRACT:

Nei paesi con risorse economiche limitate o non accessibili alla maggior parte della
popok zi one, | 6i ntervento riabilitativo per
secondo un modello caratterizzato da alta tecnologia e rete integrata di servizi sul
territorio, gestiti dal Sistema Sanitario Nazionale.

Per migliorare la qualita di vita promuovere la piena partecipazione di tutti i soggetti

di sabili, a partire dai bambini, dagli a
mirato alla attivazione delle risorse locali: Community Based Rehabilitation (CBR);
secondo tale modello, olteefigure di coordinamento quali il Midlevel Rehabilitation
Worker (MLRW), devono essere formati i Community Based Rehabilitation Worker
(CBRW), gli operatori a cui e affidata la realizzazione pratica delle diverse attivita
sanitarie e riabilitative neiiNaggi.

| CBRW sono persone con bassa scolarita e provenienti dalla comunita in cui andranno
a operare; la loro preparazione viene effettuata in base agli specifici compiti che
dovranno assolvere. In caso di disabilita spetta a loro, previa indicaziapeditori

piu qualificati quando presenti, effettuare ed insegnare ai familiari un trattamento
fisioterapico di base.

In India non esiste un piano nazionale di CBR ed il governo accetta che tale tipo di
intervento venga realizzato e gestito in modo alalvast autonomo dalle Organizzazioni

non Governative (ONG) che operano sul territorio. Fra queste € presente
| 6Associazione |Italiana Amici di Raoul
gestisce progett. attivi in molte parti
Tramite questa associazione e stata effettuata, assieme allo studente Matteo Ansaloni,
una esperienza di un mese nei distretti di Urban Bangalore, Rural Bangalore e Mandya
nello Stato del Karnataka.

La prima settimana € stata organizzata con la visita a dwergetti sostenuti da AIFO

per introdurci nella realta locale.

La seconda settimana abbiamo tenuto un corso di formazione dal titolo
AL @entificazione ed il Trattamento delle Paralisi Cerebrali InfanfiliP Cl ) o, a
hanno partecipato i CBRW di alcuniggetti sostenuti da AIFO e due fisioterapisti.

La metodologia didattica utilizzata ha previsto sia lezioni frontali sia la visione di
filmati preparati prima della partenza, lavori di gruppo con la produzione di cartelloni

ed esercitazioni pratiche con ait bimbi che presentavano PCI. Alla fine dei cinque

(



giorni di formazione i partecipanti hanno stilato un piano di azione per la
programmazione delle attivita future in merito ai soggetti con PCI presenti nei progetti.
Nonostante le difficolta legate allingua, alla mancata conoscenza preliminare del
target di formazione dei discenti, alla diversa concezione di Paralisi Cerebrale Infantile

e di Fisioterapia, il corso e stato valutato positivamente dai partecipanti tramite il
guestionario di gradimento sonmistrato.

La terza e quarta settimana sono state dedicate alla visita a bambini con PCI nei villaggi,
ed anche in questo periodo  stato possi
CBRW al corso.

Si sono riscontrate alcune ricadute clinicheifpas per quanto riguarda il tipo di
trattamento da impostare, tuttavia & prevalso ancora il concetto gia presente di
fisioterapia.

Se al tri vol essero proseguire | 6esperi e
maggiori contatti con il coordinatore detogetto e con il fisioterapista per avere
informazioni preparatorie sulla casistica presente e sulle conoscenze dei discenti. Inoltre
si ritiene necessario che la formazione per i CBRW sia preceduta da quella per i
fisioterapisti, che sovente non hannceetft uat o una preparazione
e sulle PCI.
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1. INTRODUZI ONE

1.1 PREMESSE E SCOPO DELLO STUDIO

Nel mondo si stima che una persona su dieci abbia una qualche forma di disabilita e in
molti casi, soprattutto nei paesi con meno risorse economiche, questo porta anche a
discriminazione sociale e ad un minore accedlsoscuola e ai servizi, innescando una
spirale che impedisce il pieno sviluppo delle potenzialitd di ciascurvidiodi
(Helander, 2007)

L6Associazione 1taliana AénunadrgandzazioriRth o u |
volontariato che opera alivellosmtr nazi onal e e che promuove
una dell e modalit?@ di essere dell 6uomo,
condizione esistenziale. Uno dei modelli utilizzato negli interventi per lo sviluppo delle
persone disabili € quello delRiabilitazione su Base Comunitaria (CBR), promossa,
approvata e sostenuta dall 6 OMS.

AIFO non si occupa solo di interventi diretti nei paesi piu poveri, ma una parte
importante é la informazione e sensibilizzazione dei paesi piu ricchi verso i problemi
legati alla poverta e alla disabilita nel terzo mondo. Inoltre, da alcuni anni, & aperta
anche alla collaborazione con le Universita e con gli studenti che desiderano effettuare
esperienze in tema di parteci pazithdie del
CBR. Tale collaborazione non é solo di osservazione di una realta diversa, ma si
propone un effettivo scambio di conoscenze fra chi fa esperienza e la realta locale che lo
accoglie. Sulla base di questa linea di condotta e stata strutturata ame$ta q
esperienza vissuta assieme a Matteo Ansaloni. Sono stati effettuati alcuni incontri con il
Dottor Sunil Deepak, responsabile scientifico di AIFO, al termine dei quali, in base al
limitato tempo a disposizione, & stato organizzato un mese di perraaimemzdia.
LOesperienza s unasettimang d forimazione aucaléntifcarione ed

il Trattamento delle Paralisi Cerebrali Infantil{ PCI ) o0, argomento
analizzato in questa tesi, e due settimane di partecipazione in prog&BRlinei

villaggi indiani per il trattamento di bambini con PCI. Questa seconda parte e trattata
nella tesi di Ansaloni. Lbdbesperienza i
progett. di CBR, sostenut i todurciAnlufa@uovac h e
realta per conoscere appieno la cultura e lo stile di vita indiani. La visita a questi

progetti ha permesso di dedurre quale fosse il livello di conoscenze in nthtB@d



degli operatori di CBRche vi lavorano e che avrebbero gpartecipato al corso di
formazione da noi organizzato. Questa settimana si e rivelata molto utile perché ha
consentito di tarare il livello di difficolta del corso a quello dellezioni di base
possedute dai partecipanti.

Léobi et t i v odestiwereleaalutae sriticamentelii percorso di formazione
progettato e realizzato per i Community Based Rehabilitation Workers impegnati nel
trattamento riabilitativo di bambini con Paralisi Cerebrale Infantile nei distretti di

Mandya e Rural Bangalore, apgenenti alloSato del Karnataka in India.



1.2. LA ASSOCIAZIONE AIFO
Raoul Follereau nacque nel 1808 iaFkmcia. Fu scrittore, giornalista e poeta; aveva soltanto 17 anni quan
LT e o o filoconduttore gpparenza, arBsendplice pbasielfa sua sempliéita
espringerain messaggio molto forte, un messaggio che, se applicato, sarebbe lina fivoluzione Meplosiva: |
1936 il giornale per cui lavorava Adriceidlove per la prima volta conobbe delle persone affette da lebbra. Attray
entro in contatto con un mondo di poverta e soprattutto di pregiudizio sociale nei loro confuadlitiieche li condal
alla emarginazione. Daquella ? A, A " A_ 7?2 >SA<' A > >SA>' <? A T
cioé tutte le forme di emarginazione sociale compresa la poverta economica. Per perseguireoguesto obiet
arrivo a compiereadrent/olte il giro del mondo, lavorando instancabilmente per migliorare la qualita della vi

colpite da lebbra, combattendo contro la loro segregazione, contro la paura e il pregiudiziopegati al timor

restituireaquest >~ . * - >~ "o >" AT, A+ >A_ . _ K<
1"  >"VvVVAr A7 LECE s~ " A AP, V. . _ 7 Rarexen <
st . " ?A 2 ) AT A AT, N < <. ' . A ultimi?

e degli oppressi, ebbero un enorme impatto sociale su milioni di persone che si impegnano pliciora oggi a |
iniziative da lui intraprese a livello mondiale. Le sue riflessioni, veramente antigpatrideatemn@idelleuincongr
viviamepp ancora profondamentSiastuadi.ispirate a lui molteplici associazjamawehratth@bcontinuare la

suaopeth] . © ? >"<? A >?° T2 A T2 T ACC 2 A>

italianAmici di Raoul Follg##am, 20071)

RIS . AT AR L BRANT2 2] 2A YT (A
< _ A 1 dz < > A NS S , L+ ? s " nafi + A
Comboniani. Ispirati dal messaggio di Raoul Follereau, A _ . > A voovo > oA
P Y N AR S LAY <A 27 todeNa ? N
v _ > " A ., wvisono’trBppi frateNi che soffrons nel cbrpo<e nello spifitd. Ispirati ai valori fo

della carita e della umana fraternita, intendiamo portare aiuto materiale e sollievo moralena otseoi che, fra i



piu reietti: i lebbros f . . . .oAL o 7 A B oA Ndg, T <Y
h A ¢ AIFO, 2006 a)
Nel 1978 Amici dei Lebbrosi scelsvedud@assdciazione laica, separata dai, @sswboaiadt il nome di

ldg. . <" 7?27 " _ A
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s 7 .fu defigita entern -~ A ? .
riconosciuto dlaisMro della Sanita dspettare la disposizione legislativa n° 4 del 12/01/1974 Art. 3 che impone
< .. < R >' < _ .« AN_ AN oneveren
finanziamenti, oltre che da privati, anche dal Governo italiano e dall'Unione europea; la susampoiazione € «
mutando da prettamente chuitetivisiane volta allo sviluppo e alla promozione della salute, la quale & consider
Y >AV S oA >A T T hwo 0 0 >attia".<Questo Si @ .
realizzato attraverso una migliore pianificazione degli interventi, attraverso la predispostremeak eealizzaziol
sulla formulazione di nuovi obiettivi piu aderenti alle varie realta locali in'cui veBgone realizz? . . <
0875+ ~?_ _ . .Y dgmlsr 2> 2 - A on piu solo ai?
malati di lebbra ma a tutte le persone disabili, attraversparmaftpssecih phamuovere e valorizzare le risorse d
comunita locali. Negli anni novanta la collaborazione con OMS, che forniva anche aiuto tecnico, € divent
impegnando AIFO nel sostenere i progetti di Comunityn Bl Reltzabjiatidis e Mauritania. Nel 1999
1?2, ., <" ?° " _ toufficlale del'OMS edérmigerata una ffate assqciazioni con maggiore esperi
in campo della CBR nel mondo. AIFO e anche partner ufficiale di'EEHO, >A" ° |1 ' iaBihi i) M’
caso di emergéhtEeD, 20072)
hy A2 > dgalsr 7 o . o L ciaZioné) eddn <
base a questo priasgnoiativo AIFO descrive i seguenti valori fondamentali:
A crede in un mondo fondato sulla pace e sulla giustizia, dove le relazioni fra i popoli sianosuifrontate sulle
>? wsvilwppo; + . . T 4?7
A crede che ad ogni persomadebba” A - A, 0 oL 02 T > b Y

A il suo impegno porta alla lotta contro ogni forma di discriminazione e alla valorizzazione della diversita co
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Sulla base di tali valori sono state leléingfcatrategiche che attualmente guidano le iniziative promosse nei Pa

del mondo:

avere grande conoscenza ed attenzione per il contesto storico, cutteraje, sociale in cui si o
adottare un modello partecipativo fondato sulla valorizzazione delle risorse locali e sulla gestione de
progettuali.

Sicuramente il modello di intervento frequentemente adottato nei progetti, basato suliOBRjzzageello che

concretamente al meglio questi principi.

LaVisiom A° " 1?7, . Kh 2?0 AL ALASA? T <Y A < e
>AT AL+ S, R - rispétto per. I'ambiente? volta ‘al supéramento déllé ca
o . L7 > A ? . A P+ >A ? AL AN A >
ConsegueM#ssion ' v . - A A7 " sviluppd dei popoli e<attuatiepspgaEinmi'di . A

intervento sociale e sanitario, al fine di contrastare le condizioni di sottosviluppo, povertahdeausamme ed em
la persistenza e la diffusione di malattie, in primo luogo il morbo di Hansepeecdisalubstindtdie dede azioni
I P A A N W | S\ G - i I A [1471 SO

fondamentali, senza discriminazione di credo e culture. Tréattits la partictédle ma@do della lebbra, il sostegno

programmi di sanita di base, di riabilimmEnteEfisicncade, N 2 s .
dZrlsr ... _ "~ A v?. ' A quistandodignita ed uguaglianza, divehtano cittadini attivi. Nel
<< A >AC S>>+ A s . . < Aneddin o,

sasibilizzare e scuotere le coscmndeonth ©~ © 1 _ > vv A AT 2+ >AT T ] <<
A v oA LY <N > oL, . > ?risiin+
esperienze di volontariato, bwerocitt < _ . ? A 77 - dz. . . A, A

cosiddette ricche potra essere promossa la vision di AIFO e cioé contribuire alla creazione digfinitdla che Rac

h? <' . ' (AIFO,20868) " 1?7 . " AL

11



1.3 STRUTTURA ORGANIZZATIVA DI AIFO

n < > dzm Is ' s _ AN, LA AN AN, AN V©iazione” A+ 7
Singolarmente, o riuniti in gruppo, essi operano sul propriodtetritofio’” . SAT Tl A>L <P .
S AN oA P A oA - Lo AL o A fficiali e gruppi non dficialsi - 0 ?

aggiungono centinaia di collaboratori atti@i.oparaiust ha sede a Bologna con vari uffici: dei progetti,

P oA+ Tl vvi et < A v <+ afficion >0 <?

dz b N N O , e > luppare e - >

sostenere le varie linee di intervento.

h ] . vv:' <" < _ ., . _ ' <@neé é relazioni esterne, wn_servizio donatori e ratcdlierfomdi. Travie

Yo s ol T TN AT AT Y A>T L ? |orRali prasenti A
oL TR ? .

h].vv' <’ '<<.<”?A 37" R AP . . ? " @da projett.maniagers ?

(o7 AN N S N A Y " _ <. ' ciascune ton unrsuonxefemehtesimo . 0 <
A, 70 A A, 7 2T v ' JAntervento . A A

si realizza.
. .. " >n" 2 T4 AT AL ? o tiene in Africa, Asia>ed America fmesidionale, irktalizaree sbnv
s e >A" " elfigiaeche’ ngonaespanSabiainal éompito dt supervisignare>€ moaitorare
1?2 _>? AN_ > A riferimerito/e di.espritdergublificato parefe sulle evemtuali Hudve richieste

interver(®IFO, 2005)

Fra i molti modi per intervenire nei paesi del, 88 def mofidé > A < ' ,  -sviluppoMéalizZzando, cioé,

aziok T A <A 2 20 A ek >

12



locale, attraverso corsi di avviamento al lavoro e ogni anno forma centinaia di figure professionali. Cio as

maniera duratura la presenza di persone in grado di programmare e gestire le attivith autonomamente. Gen

Il modello di realizzazione debptegetti da AIFO prevede inoltre:
interventi con organismi non governativi locali: nei paesi del Sud del mondo spesso sono presenti assc
che hanno le idee molto chiare su come uscire dalle condizioni di bisogmmaeke AttaDaghanposkibile,
collabora con loro. Progettare, gestire e valutare insieme, oltre a rendere protagonisti itdkestinatari deg|
R A e > ¢ . _ _ &percleare dei'canibiamenti¥eali. > .
| bambini costituiscono la maggiore garanzia di sviluppo per un popolo; AIFO dedica loro un settore spec
B A, o' . wLé'un programdma rivolfo a comdnita che si trovano_in particelari difficc =, -~ <<’
CER R ‘ Y > . <A < odell® A
comunita nella quale il bambino €& inserito prendendosi carico di essaie n@ngnitafitprogramma sostiene
comunita di bambini collocate in un programma di azione di sviluppo pit ampio e provvedeaalle spese re
salute e istruzione.
La collaborazione con figure definite cooperarntioesenlentdal Governo italiano, secondo la qualifica
I'esperienza. Queste figure vengono inviate con mansioni di formazione del personale e valutazione de
per brevi periodi o raramente per periodi prolungsginapiay3 anni’ - 1 o _ - _-sviluppo. Se il
progetto € approvato dal Minigtendstegiliitaliano d_dalh&uropea, i contratti di queste persone sono registre
al ministero e le persone ricevono alcune agevolaziamgraopraiuti@ia con un ente pubblico. Se il proget
invece é privato, le persone ricevono gli stessi salari ma non possono beneficiare di quelle agevolazio
curriculum presenti nella banca dati per identificare glipesisacaoske aheuolo designato. Si organizzan

A N R Y < o < _ . poi grestoun perodo di férmazione

specifica per il paese e pecligtololontario dovra assumed®T2)FO, 2
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1.4 CHE COSA SI INTENDE PER CBR
La Riabilitazione su base comunitaria, CBR, & una strategia di intervento che ambisce al pieogné coordinatc
< N >AC 7 ., . <" A._ 9 ' .gmaZiohe degt interventi' di futti i settori rilevanti

IA>0<?27 0 oA+ T2 20 0 oA+ T2 AT T Nofarelat s A

fd .. U >ACC AT U>A?. A, epersoné " T

con disabilitd nei paesi in via di sviluppo che, vivendo in larga’parte thareer . ~? _ _ = ? < <A,
>SN0 > O N A N V' . o « (Ansaoni, 2007) B - _

Dato che questi paesi hanno risorse limitate per'garantire servizi = _ ? ~ > DY o+

metodo che potesse assicurare una larga copertura a costi limitati. La CBR considera la pecsaliia,con disabil
perché possa raggiungere la sua piena gglariezgzaaione dentro e rispetto alla vita della comunita in cui vive.
Si sviluppa grazie allo sforzo congiunto delle stesse persone disabili, delle loro famiglie ededdiesenyanizzazioni
SO0 < A a nhella’persona conldizabilita e nella sua famigliz le risorse.principali per porta
<AL L A | U I S . S
Le iniziative di CBR sono viste non come intenvediadirtia eé@me processi a medio e lungo termine nonché
parte integrante dello sviluppo della comunita a cui si rivolgono. In questa tipologia di progetti si da priorita a:
AN T ] < < _ > Alacomunitd im cui vivane, < . >, ? €
- sostenere la creazione di organizzazioni formate da persone con disabilita e la loro attivita in rete;
- operare, attraverso volontari comunitari, affinché le persone con disabilita e le loro famiglie possanc
metodologie di riabilitazione e la produzione di semplici ausili ortopedici;

- coinvolgere gli insegnanti e i membri della comunita affinché i bambini con disabilita abbiano la poss

ALY A>L<? 7 . ntérpodell@ famigliern | | Yo
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- lavorare attraverso i gruppi comunitari per la promozione di risparmio e fondi di credito agevolato, g
< AT LA A 1?2. .0 ., .vv' <’ A_ " ? mbientelocale;” <? >
- promuovere corsi di formazione professionale per giovani e adulti con disabilita;
- rafforzare le organizzazioni locali formate da persone disabili e promuovere le collaborazioni tra or
tutti i livelli;
- collaborare cguoverni locali per rafforzare il sistema dei servizi di informazione e dei servizi speci
persone con disabilita.
(AIFO, 2005)
Nelle nazioni in cui & presente un programma governativo per la CBR la struttura diestadriatetortvada in vari
Y <SA_ T A+ AN LA, <Y A>A Y <qurali. >0
servizi centrali coordinano i servizi setpélr fdieetio i settori tecnici tilzatebdevono lavorare in collaborazione

con la struttura governativa locale o municipale.

A livello comunitariq fadaRR & da considerarsi come una componente integrante dei programmi di s
comunitageve essere basata sendpoesie da tutti i membri della sactetaffsdasispiu possibile alla mobilizzazione
delle risorse locali e alla comunita viene attribuito il dovere di proteggere i propri membrii disabili per ass
vengano privati dei pitipuindani.

I membri disabili della comunita e le loro famiglie devono essere coinvolti in tuttsUeeligizudsioni e decis
opportunita che li riguardano. In comunita in cui ci sono pochi servizi riabilitédinnbtdgmeigtiaamtfo poatebie,

N A >N A ] . U S
La famiglia della persona disabile é la risorsa pisurapdittaree;deoscenze devongossssse pttraverso

Lod?>sAc 022 v o 2 NN s N s N, tare, . ?

le necessita di vita di base e aiutare quelle famiglie che intraprendono un pkocorso riabilitativo a domic

15



In un progetto di CBR, una commissione locale si prende in carico la gestione dei proceasidaabdltativi; tuttavi
non puo rispondere a tutti i bispgréatedieon disabilita preseatdeipiziare un prograsmandace necessario
che siano presenti alcuni servizi di riferimento che si occupano di salute, educazione e del settore sociale.
Al fine di una buona attuazione di un programma di CBR devono essere presenti le seguenti condizioni:
- ileader delle camihét organizzazioni di CBR devo accordarsi reciprocamente sui vari aspetti operativ
dei progetti,
- gli operatori di CBR devono essere adeguatamente formati a seconda della tipologia del progetto,
- € necessaria la presenza di persaioabiladegnazione deV,Gl#¢ degli operatori che intervengono a
livello piu periferico a supporto delle famiglie,
- € necessaria la presenza di una figura competente in termini di riabilitazione nei servizi di riferimento
- i servizi di riferimentoodzsaere in grado di provvedere agli ausili di base e ai materiali necessari.
Per intraprendere un progetto di CBR a livello di una comunita sono necessari sia uno stimolaesterno che
accettare la possibilita di attivaresigpiegettoessiva piena parteapamembri della c@enn#eguesto ultimo
aspetto diventa iattitderfeerché si € sperimentato che interventi solo esterni non sono efficaojiemger@ermettonc
i risultati desiderati

Quind? Iprime attivita da intraprendefersmzdae della Commissione locale e la individuazione dei CBR Worke

Alivello distrettimtfeso siacome 7 - 4?2 < oA 7 >2 0 A2 >
govemne amministrazione locale che hanno poteri e responsab¥lita sunquek termtorio n -~ N~ AN, N _
>', ALY A A, e A A TP f ts¥ L - owabisogni <

della comunitk ebordinaservizi.
Il distretto &€ un punto chiave per fornire i servizi di riabilitazione. Un ospedale distrettuale essereentro per |

P<<A, ST A 20 o . zh di prime-livello par-le. persone disabili. A livello

distrettuale pud essere presente la figura del Mid Level Rehabilitation Worker (MLRW). Egli dene essere fo
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solo con persone con disabilita motorie ma anche con igesomeegoandisaiih danno sensoriale o mentale. |
£ N N S SN | O X 2N B
Ao+ <L >A_ > ' _ azione e il coordindmentosdéllé varie  aftivitd. Devenino
provvede alla supervisione tecni¢a tie¢ @B mMunitario.

& ~ - A" >" . o Ao .77 Insegnaripaciale ché opementri.speciali cEpalNa . A 7

formazione degli insegnanti delle scuole locali su come integrare i bambini disabili nelle classi regolari.

n .. >ImOBR g intesocothe? " A2 " << A ap2 >7 ' [ wa -,
degli pedali di secondo liveffo’ 7 . <. _? _? " A ., 7 pegienalektatalén caso
di nazioni con federazioni di stati.
Generalmente a questo livello € direttamente coinvolto un espormrenfeulibllesarhmstesftiradbcentri provinciali
fornisce corsi di formazione e supervisione tecnica per i lavoratori a livello distrettuale. Regarguanto riguarc
procedure di routine per la riabilitazione vengono effsittatepistineidichidi ortopedici e un loro ruolo importal

consiste nella formazione e supervisione dei CBRW a livello distrettuale e comunitario. Neltowefiesso tempo |

assistiti che hanno bisogno di un intervento piu specialistico.

A livello centri#emine usato in riferimeerozaiospedalieri di terzo livello come gli ospedali specializz:
servono come centro di riferimento nazforake A . . A A, PO T o2 1
mnistri interessati. Questa commissione deve provvedere ad organizzare forum di discussionpeal fine di sca
identificare le priorita ai vari livelli. Coordina le attivita multisettoriali, per identificarei leeta@ire peta ridonda
mantenere la comunicazione tra i consumatori e i fornitori dei servizi stessi al fine di assicueare che corri
bisogni. Lo staff a livello centrale fornisce servizi specializzati per le pdirstime disabili invigeodedaima . A -
nazionale di CBR, il Ministro della salute possiede un gruppo manageriale responsabile pduilleadishréuzione d

L ' R S . A _ A ' Mmazione professionale per hdisabili she posson
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essere collocate nelle citta principali dellosStaldi €rlistsono gestite da ONG ma vengono attivate sul territo
accordo con un piano nazionale per la distribuz(déeeddmtreeniizi. collocate nelle aree urbane e molte sono
residenziali a causa della difficolta per un bambino disabile di spostarsi ogni giorno da casaisistonola. Quan
v, oA 1 oAaT 0?77 ornigee spetidlisti‘cdme Yisorsa' per H sistend scolastico_reg
Questo permette di continuare a vivere a casa e nello stesso tempo di frequentare la scuola dajuei bambini
possibilita di spostarsi per raggiungere la scuola stessa.

La formazione professionale per le persone con disabilita puo essereafamrta dal dlielktwociali.

Nei corsi rivolti a persone fisicamente abili pucarskerfmimchmane peetsgne disabili, ma parctosi
specifigengo organizzati dalle ONG sotto precisa richiesta delle persone disabili. | cemtsatidgrarazione pro
localizzati nelle aree urbane e non sono facilmente fruibili per le persone che vistioaesplenaedslewtallall min
formazione professionalequiddidas . | ?programmi divforrmazione del governo e delle ONG per aumentare
<< A, S A AT, AN < >'fdéi &entni professitidali
necessita specif@hdisabiiclude inoltsupportdeabrganizzazioni di coraginidtigiacoinvolti nella formazione al
lavorger aiutarli a capire cosa i disabili sono in grado di fasesarmeesessiipclusi nei programmi di formazior
professionale.

In un piano nazionale dinG&ERtio degli affari sociali pud esseredeismyraatiie di supporto socipéeguerde

>, e T <. AN AN AN I A, > 00T T A NS>

SA_ T vi<? oA A N, A< >, 2 0 WHO,1994) T <.

Questa complessa rete di intbredatlapresenza di operatori esperti ai vari livelli e il siitabidazpiensuella
BaseComunitaria si rivela quando il personale e reperito e fororatddcalldrappriagueste figure si avvia un
processo di cragcatonomia della comunita.

In India non esiste un piano governativo nazionale e la gestione dei disabili attraverso la CRfelkealfidata all

quali opera in modo autonomo e su specifiqhorayefDbilc) 1,7
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1.5 FI®E CHE POSSONO COLLABORARE NEI PROGETTI CBR

Le figure che concorrono alla realizzazione sul campo degli interventi CBR possono essere diskese a secon

risorse. Alcune di queste figure sono operatori sanitari professiesest absuptisgdirettamente per il progetto ¢

rientrarvi solo come consulenti; aliwellod. _ * < _ & érdgata da personale meho qeralificato & formato con ¢

specifici strettamente mirati al tipo di attivita cheesadranno a svolg

COMMUNITY BASED REHABILITATION WodiKERrgCiRR&/Aalute primaria deve essere il facilitatore delle

che la comunita puo intraprendere per promuovere la salute di tutti i suoi membri e per migliorare lo sta

pscologico delle persone con disabilita.

Le responsabilita dei CBRW includono:

identificazione delle persone con disabilita,

valutazione basilare delle capacita delle persone disabili,

fornire informazioni al disabile e alla famiglia riguartlatiiraeradeguat

registrare i dati e i progressi del disabile,

fornire informazioni alla comunita sulle cause e i mezzi di prevenzione di specifiche disabilita,
lavorare con i capi comunita e le organizzazioni territoriali per assistitita & persenessanialisa loro

famiglie,

assistere i disabili nel creare o rafforzare organizzazioni specifiche in modo che possano partecip:
CBR,

partecipare edlamissione comunitaria per la CBR.

MIELEVEL REHABILITATION WORKER(MLRW = . = 7 ' AN A>T ' >

responsabilita di :
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PR ' 1;’155‘ ATTLTSAL TV TN SN T
periodicamente nelle visite ai disabili,

- supportare e monitorare le attivita di riabilitazione del CBRW,

- supervisionare la raccolta dati e i resoconti del CBRW,

- fornire interventi terapeutici éllmedio liv

- assistere la commissione riabilitativa della comunita nella pianificazione e nella implementazione dei

- formare CBRW e fornire informazioni alla comunita in supporto alle attivita di CBR.
Questi compiti richiedono competdiozehperiguarda gli aspetti tecnici riabilitativi, il lavoro con le comunita, la g
risorse e la formazione.
I MLRW, che non necessariamente & una figura sanitaria, € a sua volta supportato a livellasiistrettuale da
teaiche fornite da terapisti che operano a livello provinciale.

Per quello che riguarda le figure professionali sanitarie abbiamo:

MEDICO GENER@éa nelle strutture territoriali di primo livello ed € una figura indispensabitequer la assiste
con disabilita anche se nella maggior parte dei casi € poco preparato a questa specifica taspouastbilita. 1l pel
riferimento in caso di dubbio. Sfortunatamente il medico generico in realta non ¢ falibatie|pdisabilgtae le pot
pud non essere capace di individuare un outcome riabilitativo appropriato. Questo aspetto si evidenzia
sottosviluppati, ma anche dove € presente un servizioceanitadferenzzathe in questi# comd * _ . °  ?

specialistici molto meno presenti nel sud del mondo

TECNICO ORTOPEDICEUG&Ympito, é principalmente quello di fabbricare e adattare protesi, ausili e ortesi.

11

~
>
—

; costome & minimo'il humerq di disabili the hanno accesso al se

che possono offrire. Generalmente e ritenuto un intervento costoso poiché coinvolge non s@o ieaformazione

anche la costruzione di un luogo di lavoro edaticnssdgnaateriale al tecnico formato per la costruzione degli
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Tuttavinpnostante il costo dei materiali e del mantenimento della sede di lavoro, questo servizio é vitale pe
che necessitano di ausili specifici ipger Taantolsitaff che opera con il TO sono presenti molti artigiani abili nel
materiali come il legno, il metallo o il cuoio oppure lavoratori formati per preparare compamestth specifiche

gruppo di caltatori pud cosirpatearii maggior parte del lavoro manuale mentre il TO focalizza il proprio lav

~

A A N A, SN 2 T lihon > A
possiede una sede fisgmostairelle diverse aree per fornire il servizio, oppure sono i disabili stessi che devonc
centro specializzato per poter ricevere gli ausili necessari. Questa seconda tipologia di igter@anto & piu c
sempre le persanedii mezzi sufficienti per potersi spostare.

In ogni caso il programma di CBR deve prevedere e condurre periodicanpedtgli ¢odivalliidiHelloeevono
[ A AT vV <? 0 A <7 adlti conhfortewsle e in bu@no stato. * . . 7 _ >
La formazione del tecnico ortopedico prevede solitamente un corso di laurea. Spesso pero nella realta loc

costruzione di protesi e ortesi operatori non laureati che hanno sagatigicorsi formativi alt

FISIOTERAPISTA (FT), TERAPISTA OCCUPAZIONALE (OT) ENNOGOPEDISTA {LO):Paesiin via . A >
> T . AL A _ o7 |terapisti sono deneralmentsgoesem T T ?
servizi governativi a livello centrale e a volte negli ospedali gestiti dalle ONG a livello provinciale.

Nei grandi ospedali i fisioterapisti si occupano della cura di danni acuti a breve terminegstornkegtliesiti di fra
dtuazioni con una evoluzione in disabilitdhpaotioasiteion sono preparati a fornire questo tipo di intervento
succedere che non siano neppure in grado di formare e supervisionare i MLRW e i CBRW.

hJry v <?° " ddestramento dei disabili e delle persone con ritardo méntale nelle attivita fun:
o2 TP A+ oA, A s YT A T A 2 0 L programma
nazionale di CBR e rg ghgpistruisce e supervisiona i MLRW.

In tutti i paesi il numero di OT & minore di quello dei FT.
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& "4 oA > . LAY > <A >AT T dahnhi . A

&z "4 oA . AT oA < T < 0 AL lbuzie A

y .o ' A, < . U >>A0 I L > ., Si'ipianialunge +
N oA S .« pottili lavora specificeper _professivbisttedtuale formazone. Ih | _

ambito di riabilitazione sanitaria pud essere necessario completare la formazione del pemsrat®Isiedico e ric

brevi di formazione specifica mirati

- migliorare le abilitd del personale riabilitativo per lavorare con i disabili in situazione dticronicita piuttc
- diventare formatori di CBRW
| professionisti coinvolti nei programmi di CBR devono includere non solo specialisti di riabi@azione, ma
professionali sanitarie che possono comunque contribuire a supportarli. Per questo si poss@mnecludere nei

di base di medici e infermieri informazioni specifiche sulle problematiche che riguardano la disabilita of

Esempi di formazione di questsdifmoessere:
- formazione per infermieri e ostetriche per una precoce identificazione della disabilita, intervento imm
appropriati servizi di riferimento,
- formazione di un medico per i servizi di primo livello sellaheumactielalisapievenzione, la diagnosi, la
riduzione e/o la limitazione dei danni e delle disabilita conseguenti.
| piani per la formazione a livello locale dei CBfA/¢ satatqrése riabdidatvimalizzati alle attivita che competono

loro in base alla qualifica, ma sono previsti anche in base a cid che andranno realisticameartgBy] s¢tuare nei \
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in una zona non € possibile avvalersi di un tecnico ortopedico, il CBRW ed il FT riceveranho informazic

confezionamento di ausili e ortesi semplici.

11
N
>
\Y
>

oo > v deiGBRWA A
deve essere intrapresa solo quando la comunita € prongradraacettaida liguarda ed a collaborare con i CBR'

che verranno individuati e (Wp@reitbo4)

1.6 INIZIATIVE AIFO NEL SUD DEL MONDO

hy?,, <2 AN L AN A T2 0 A @ destiscane - A
direttamente sul campo.

ha m 0 0 o0 T ' A, quali‘'congregazioni ed jstituzioni religiose, ONG' elglislintsnti losali -
governi, sono il suo vero patrimonio.

Attraverso di loro AIFO ¢ in grandtidi [ partecipazione delle persomadbdneficiate alle loro testimonianze.
hy» o2 TP oA s o e T L edelle T
persone locali ed & gépiioc 1 ? . . A, . 2 B > oA AL <A

stesura di questa tesi,

Nel dicembre 200% ? . . A ¢iAllFO ha approvato un’piano strategico e programmatico pludiennale che c
SONT s AT T o< A volti a miglictare la’gestione’délle dzini pramoss

de. <" A " AL <P A 2 0 >0 < -sviluppdet popoli A

SN AT Y AT T A .Y < _esanitanee? .

sociali tali da contrastare le condizioni di sottosviluppo, poverta, denutrizisnsatbdmaagsiateona dhgravi
stati morbosi nelle popolazioni locali; rimargerieprtayitariebbra.
Gli interventi di AIFO avvengono attraverso tre tipologie di azioni di sviluppo:

- Jotta alla leblrarétdi base e Multi Drug TH{®&PY con gli obiettivi di:

A migliorare la pianificazione delle azioni del piano nazionale di eliminazione della lebbra
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A fornire assistenza tecnica e orientamento in favore del personale dei servizi di salute locale
trattamento dellaiaydigestione dei casi con reazioni e complicazioni, la prevenzione delle
riabilitazionenchéducazione sanitaria, gestione e flusso di dati epidemiologici e pianificaz
interventi;

A favorire ed accompagnare il progessimdeided trattamento della malattia nei servizi di sanita di
del Sistema Sanitario Nazionale di ciascun paese.

A Realizzare intervemabilitazione e prevenzione dellacdissdgjiitinte alla lathizreerso la
formazione del persmadde la fornitura di ausili ortopedici e promuovere lacamomiraia Socio
delle persone colpite dalla malattia.

- Attivita di CBReppefsone con disabilita anche non strettamente coinsegaentéaasiedlrerezione globale,
quindiasin senso fisico che mentale e sociale;

- interventi a favore della infanzia < . |~ N _ > _ . J . U | W N
didattici, integrazione alimentare e attivita ludiche. Negli ultimé diié anmpliptesattisattoso mirate attivita di
CBR per bambini desédailquesti quelli con PCI

- Interventi di primo spoeeeso iniziative di assistenza immediata, necessarie dopo una calamita naturale,

1?2, <" ?e’ A ' , AL A

AttualmeAt#&E@a in corso interventi in aree povere di 25 paesi nel mondo.
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Progetti
in Sud
America

Figura 1: Progetti AllfOrmailia AIFO 26D7

AfricaAngola, CapoVerde, Egitto, Eritrea, Angola, Capo Verde, Egitto, Ghana, Guinea Bissau, Kenya,
Repubblica democratica del Congo, Somalia, Sudan, Unione delle Comore.

Sud Amerigesile, Guyana.

AsiadBangladesh, Cina, Indonesia, Bangladesh, Mongolia, Laos, Myanmainbiapal, Pakistan, Vietham,

In India sono sostenuti 49 progetiediivgrsiedra loro. Sono finalizzati a:
- controllo della Ietiteaverso sanita di base e Multi Drug, Hhesalim esuppouatal governo locale
(Programma Nazionale di Eliminazion&ldeR) bebiira gli altri sono gestitbckli @NGngregazioni
religiose. AIFO interviene per finanziare e supervisionare i progetti. Sono presenti con 14 prog

collaborazione con il governo, e 11 progetti in 3 stati in collaborazione con ONG e congregazioni reli
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- Attivitdi CBR pergersone con disabilita anche non strettamente conseguente a-lebbra =~ 1 .
strategie di CBR. Ci sono 10 progetti in 8 Stati;

- Interventi a favore della inpfeotiti con cui collabora AIFO sono 10 in 7 Stati.

Ci sno inoltre interventi a sdgtepbticazioni scientifiche riguardanti la lebbra.
Le attivita dei 49 progetti attivati in India si sviluppano in tredici stati: Karnataka, Uttar PAad#sl, West Bel

Pradesh, Kerala, Assam, Malaayasiatr&i&t, Delhi, Tamil Nadu( X&@®@Hadi, 2007)

¥
Andaman & Nicobar
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Figura 2: Progetti AIFO fadntliaO I/ndia, 2007)

1.7 GESTIONE DELLE INIZIATIVE DI AIFO IN INDIA

&z v _n > A, ' A iBne ha,um Ufficio di coordinamentd generale €he &i trovaha Bari
nello stato del Karnptakgestire tutte le azioni di monitoraggio e valutazione dello stato di avanzamento ©
amministrazione, e la pianificazione dellati@eiohNeassoesponsabile, quale coordinatore AlROsindia, il Sig.
Manikkathan Varghese. Qui & presente anche un condlemnseh8igodediaatte attivita di CBR.

Sempre finanziatlB®sono presenti anche un medico consMenteMainti, che gestisce i progetti MDT in
<, 7P TN < AU o< A A L ambitr < T <
del programma di controllo naziona@deliielebbr

Viene inoltre sosteh . _°?> . ¢ ¢ <? 7 A <" A_ VI <P+ o>

promuovono azioni in favoreodelleopts dalla lebbr2QSBO,
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h ] _>"?2+ . vv' <'? “tatordellAgia che/compreride gran parte>del sub&oRtinente idiana. Il :
1947 I'India diviene indipendente e il 26 gennaio 1950 viene proclamata Reapuostitaz o nEodglgiata
sessanta anni dal termine del colonialistnoaimgizie®eésovrana, sdaicdistademocratica che conta quasi un
miliardo di abitanti: & la nazione piu popolata ad avere un governo democraticamente elettob¥engono parl:
23, tra cui I'hindi, e l'inglese che e cansadedaodlie.

Eil secondo paese al mondo per numero di abitanti e il 22% & sotto la soglia di poverta. La spéghaza di vita &
cultura prevalente, soprattutto nelle zone rUeatliipabilivérancora vista come undiyinaiada convinzione

che possa essere un modo per espiare le proprie colpe fa si che tale condizione possa essere accettat

I ,oA " o2 L - h? mportargspetto’ della eultura Mndiand € trattaéareifgisiedit Ansaloni .
Matteo.

hlja_>"?» 2 L _?2 v _ -~ 2 >" "~ A" VA>A? 'ellacapitale’ " A
Nuova Delhi.
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| 28 stati, dal puntotdi amministrativo, sono a loro volt®/dimegad oggi in India ce ne sono circa 600. Ogni

distretto ha un suo governo locale dipendente da quello dello Stato di appartenenza.
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Figura 4: Cartina Politictatielile/ Karnataka, divisione in distretti

A sua volta ogni distretto &

suddivisoTaluteersini equivalenti sono anche tahsil, tahasisiljalcha e

rapgesentano le amministrazioni locali. Un taluk € formato dechedwitgé pricbipala sede amna@rdsigiitiva

Hobkiascuno costituito a sua volta da un raggCGrameaeatchiayar | ~

¢

., @villaggi

>

con lo stesso nome presenti nello stesso distretto. A loro volta i Grama panchayat chesfonmanafo stesso

insieme di vill&ygjindi piu grama panchayat formano un hobli e pit hobli insieme formano un taluk.

In quanto gmo locale, un taluk gode di una certa autonomia fiscale, amministrativa e di governo sul territoric

particolare ha la responsabilita sulle registrazioni catastali dei terreni e gli adempiadiv 2600)nistrativi correla
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Laesperienza che ha dato origine alla tesi si é sQdta tdt&aefataka che si trova nella parte a sud > A~ " 4
ha come capitale /a citta di Bangalore e ha circa 55.868.200 abitanti; é suddiviso in 27 digtitatli sononistrativ.

statUrban Bangalore, Rural Bangalare e Mandya

Samudaya

Figura 5: Progetti AIFQatelllel Karnafdaa\/FO India, 2007)

- Deldistretto urbalpliamo visitato solamente la citta di Bangalore che da sola ha una ypioléBone appros

milioni di persone.

- Deldistretto ruedleiamo visitato alcuni villaggi dei taluk di Ramanagara e Chanapatna.

- Deldistretto di Maablgamo visitato alcuni villaggi sparsi in tutti e sette i taluk.

Taluk di
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