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e) Bambini e adolescenti, saluie e
disabilita

i. Disabilita e salute
Alla base delle politiche a favore di tutti i bambini e le
bambine e degli adolescenti con disabilita (e della disabi-



Capitolo V.
Salute e Assistenza

4°rapportediaggiornamento2007-2008

lita in genere) vi & la necessita del cambio di paradigma
culturale di riferimento non pid riferito al modello “risar-
citorio del danno™ ma al al diritto all'inclusione sociale™.
Sivuole rimarcare con questo la volonta di non voler pil
affrontare fa questione dei diritti dei bambini e adole-
scenti con disabilita in termini di categoria, ma di “bambi-
ni e adolescenti” in rapporto alla condizione di salute e
disabilitd nella logica richiamata dall'uitima definizione
dell'DMS di salute e disabilita (Classificazione Interna-
zionale del Funzionamento, della Disabilitd e della Sa-
lute, ICF¥77). Si ritiene che il cambiamento culturale sia
importante innanzitutto per sottolineare che | diritti dei
bambini e degll adolescenti con disabilita sono parte in-
tegrante dei diritti umani e rinforzare il principic di “supe-
riore interesse del bambino™ affermato dall’art, 3 CRC.

Anche | programmi per la cura, tutela e promozione del-
la salute dei bambini e degli adolescenti con disabilit
richiedono un cambiamento di paradigma nell'approccio
generale delle politiche del servizi di presa in carico, che
deve essere complessiva ¢ deve svilupparsi per tutto
f"arco della vita. In quest’ottica & necessario che ogni in-
tervento sia: personalizzato, ogni bambino e adolescente
ha una sua storia, ogni famiglia ha caratteristiche diver-
se, i contesti saciali sono diversi, ogni percorso assisten-
ziale in ambito sanitario 0 socio-sanitaric deve essere
maodulato sul bambino/adolescente e sul suo percorso di
vita; multidiscipliare, multispecialistico @ multisettoriale
I'intervento sanitario deve essere legato all'inclusione
scolastica, ad attivita extrascolastiche ad esempio del
tempo libero, dello sport, e deve essere fortemente radi-
cato sul territorio; /ntegrato, [a parola chiave & “rete” ed
& guindi essenziale il raccordo ed il coordinamento tra |
vari settori sanitari coinvolti cosi come l'integrazione tra

P
S0 0MS con Uinternational Classification of Functioning, Ois-
ahiiity and Heaith (ICF}

fwww.who.int/ classifications/icf/site/icftemplate.cfm) pro-
pone un modello universale di salute e disabilita, con ricadute
di grande portata sulla pratica medica e sulle politiche sociali e
sanitarie internazionall. Motto spessa si ritiene erroneamente
che I'ICF riguardi soltanto-le persone con disabilita, ma in re-
alta esso riguarda tutti gli individui: qualunque persona, in
gualunque momento della vita, pud avere una condizione di
salute che in un ambiente sfavorevole diventa disabilita. Tutti
gli stati di salute e quelli a essa correlati, possono trovare una
lore descrizione nelt'ICF, 5i evidenzia che & stata nel frattempo
pubblicata una versione della Check-list dell’ICF tarata per i
bambinl (inclusi quelli deila fascia o-5 anni) e gli adolescenti
denominata, per 'appunto, International Classification of func-
tioning, Disability and Health for Children and Youth (ICF- C¥).
Tale Classificazione ({CF-CY) & una versione derivata della Clas-
sificazione Internazionale del Funzionamento, delia Disabilits e
della Salute (ICF, OMS, 2001) designata per la registrazione
delle caratteristiche del bambino in crescita e della influenza
del contesto ambientale che lo circonda.

gli interventi sanitar e quelli scolastici, educativi e socia-
li, tra sewvizi pubblici e privati, le famiglie e le loro asso-
ciazioni; partecipato tra gli operatori sanizari, i familiari e,
guando possibile, con i bambini, le bambine, i ragazzi e le
ragazze, per la definizione delle priorita e degli obiettivi
assistenziali significativi nel tempo.

E necessario poi supportare da subijto le famiglie in un
percorso di informazione e formazione sulle tutele e sul-
["accesso ai servizi. Nell'ottica di promuovere un concetto
pit generale di salute del bambino e dell’adolescente con
disabilita va inoltre sottofineato che occorre uscire dalla
logica della riabilitazione in senso stretto e proporre in-
tervent] centrati sull’abilitazione del bambino e dell’ado-
lescente con intervent: educativi mirati non pill e non so-
lo al ripristino delle funzioni, ma anche allo sviluppo di
abilitd sociall e di autonomia.

E fondamentale orientare lo sforzo di tutti nelia direzione
inclusiva delle poljtiche a favore dei bambini e degli
adolescenti indipendentemente dal loro bisogni indivi-
duali. Visto che la disabilitd & la risultante del rapporto
tra ambiente e condizione di salute* non & pil ripropo-
nibile Il “modello del deficit” e del relative impianto “ri-
sarcitorio” che contribuisce a mettere in evidenza i limiti
di un bambino e non le capacita. A questo proposito si ri-
corda anche quanto espresso dal Comitato ONU sui diritti
dell'infanzia e dell'adolescenza™ *: «la barnera non é la
disabiiita stessa, ma una combinazione di barrere socia-
Ii, culturali, fisiche che i bambinie gii adolescenti con di-
sabilita incontrano nella lor vita guotidiana. La strategia
per promuovere | loro difitti 8 adottare le azioni necessa-
rie per rimuovere gueste barmeres, Quindi, per perseguire
realmente | diritti di eguaglianza, non discriminazione e
pari opportunita in eta evolutiva, @ necessario che le poli-
tiche si interroghino sulla possibilita di orientare i modelli
di interventi, dall’aceertamento in poi, da quello stretta-
mente medico a quello di tipo bio-psicesociale in cui la
centralita @ il bambino nel suo insieme in rapporto all"am-
biente e non la patologia. Alla luce di gueste considera-
zioni, si evidenzia la necessita di aggiornare,/ migliorare le
norme ad iniziare dalia Legge 104/1992 in relazione alla
definizione OMS di salute e disabilita e ai relativi stru-
mentl (ICF) e alla luce di guanto espresso nella nuova
Convenzione ONU sui diftti delle persone con disabilita,
di abbandonare la superata definizione di disabilita pro-
posta dall'OMS nel 1980 {con la Classificazione delle Me-

[

47 Definizione di salute e disabilitd, OMS 200

472 Comitato ONU sul diritti dell’infanzia e dell'adolescenza,
Commento Generale n. g/ diritti del bambini e degli adolescen-
ti con disabilita, 2006.
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