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h) 1 diritti dei bambini con disabilita
Nella Convenzione ONU sui diritti dell’infanzia e dell'ado-
lescenza esiste un apposito articolo (art. 23), dedicato aj
diritti dei minori con disabilita, considerati gruppo vulne-
rabile @ per il quale si & ritenuto opportuno prevedere
una particolare tutela, Sebbene dungue per | bambini con
disabilitd siano validi tutti 1 diritsl sanciti dalla CRC nella
loro universalitd e interdipendenza, oltre che trattare tra-
syersalmente tale gquestione nalle varie parti de! Rappor-
to, in questo capitelo si analizzeranne specificatamente
alcuni aspetti che riguardano la mancata registrazione
dei minori con disabilita dalla nascita fino all’eta di cin-
gue anni, ¢ gli aspetti legati alla diagnosi. alla presa in
carico e I'accessa ai servizi.

i. Raccolta dati e registrazione dei bambini
fimo o 5 anni d'eta

Tra la nascita del bambino con disabilita e nserdmento nel-
la prima classe della scucla elementare, quindi nel periodo
fino ai 5 anni d'etd, non esistono dati certi che possano
portare ad upa stima dei bambinl con disabilita. Le statisti-
che ufficiali, infattl, ignorano guesta fascia d’etd e comincia-
ni ad interessarsi al fenomena sole guando il minore ha
raggiunto "eta di 6 anni, ossia guando 'ingresso a scuola fa
emergere fa sua condizione psico-fisica (con comprovate
certificaziond), comportando I'attivazione dei servizi per il
sosteznt didattice. e le considerazionl legate all'eventuale
esistenza di barriere architettoniche dell adificio scolastico,
Sempre nel sommerso vivono | bambini stranieri con di-
sabilitd. Non i sono infatt] dati certi né del loro effettive
numerao, né delle candizioni di vita, e soprattutto, se @ in
che madeo j familiari conoscano | loro diritti e riescone ad
accedere ai servizi garantiti nel nostro Paese.

Un altro dato, infine, riguarda fa parziale registrazione
della disabilita alla nascita: solo in minima parte le disa-
bilitd vengono registrate, ovvers solo circa 2.000 cas
I'anno diagnosticatl con malfermazioni o malattie conge-
nite jrvalidanti*®, Restane jgnoti sia i restante numero di
casi, sia le modalita di comparsa delle patologje.
Relativamente alla modalita di registrazione delle varie
tipologie di disabilita, quindi anche in relazione all’eta,
si evidenzia una maggiore difficoltd dell’lSTAT nell’indi-
viduare degli strumenti statistici idonel per rilevare le di.
sabilita intellettive rispetto ad altri tipi di disabilita, Un
esempio concreta di tale difficola emerge dall'ultima in-
dagine realizzata dall'lSTAT tra il 1900 ed il 2000%, che,
fra le altre cose, non prende in considerazione | bambini
dalla nascita fino a 5 anni. |l principale problema che
emerge & dato dal fatto che le indazini campionarie sulfa
popolazione (le «Heolth (nterview Surveys), strumenti
statistici molto utilizzati anche a livello internazionale,
forniscono un guadro sufficientements esaustivo della
disabilita fisica, ma assolutamente inidoneo a rilevare |a
disabilitd mentale: la batteria di quesiti per la rilevaziona
della disabiiita, infattl, comprende solo le difficola, ove
vero l'assenza di autonomia, nello svolgere le funzioni
della vita guotidiana senza "ausilio 4j gualcuno o di
gualcosa (cura della propria persona, sdraiarsi, sedersi,
vestirsi, lavarsi, fare il bagno o la doccia, mangiare,
ect.). Le Health Interview Survey adoperate dall'|STAT,
inoktre, non riescono a includere | bambini fing a 5 anni
d'etd, in guanto lo strumento utilizzato non & idaneo a
fornire indicazioni vtili per la mancanza di autonomia di
guesta fascia di popolazione (& evidente infatti che la
mancanza di autonomia nell'espletazione delle predette
attivita quotidiane non & considerabile indice di disahi-
lita). | diversi approcel culturali e "usilizzo di strumenti di
rilevazione basati su paramesri settoriali non tarati per
camprendere anche | minar df anni 5, possono alimenta-
re limprecisione e, di conseguenza, linaffidabilita dej
datj statistici.

Tuttavia 1l 16 settembre zoos il Ministers della Pubblica
Istruzione, mediante il proprio Sistema Informative
(SIMPI), ha fornito una stima di 42,460 bambini con disa-
bilitd tra o ¢ 5 anni d'etas, Quasta stima & stata ottenuta
partendo dalla considerazione, emersa da alcune ricerche
specifiche, che esiste un'incidenza alla nascita di bambinj

i
=4 Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali Rapporto df monito-
raggio sulle politiche sociali, settembre 2005, pagg. oa-o7.
40 |STAT, Ind agine sulle condizioni di salute e ricorso 3 seri 2 sanitan.
& Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali, Rapporio di monito-
raggio sille politiche sociali, settembre 2004, papg. 96-97.
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con disabilitd parl all'1% e, conseguentemente, & stato
calcolato un trend lineare con cui si sviluppa il fenoment
fino ai & annj d'eta.

In |talia, purtroppo, gli interventi sulla disabilitd sono ge-
stitl in modo non organico tra | diversi Minister] e gli Entf
interessati, con 'inevitabile fenomeno che sgnunoe opera
aindividualmentes sulla base dj stime e statistiche auto-
nome, non raccardandesi con gli altri. In tale modo pud
accadere di rilevare pid volte la stessa persona in ambiti
differenti, ma, allo stesso tempo, di ignorare intere cate-
gorie. Questo anche a causa del diversi significati attribui-
ti ai termini adisabilitds, « handicaps, «invaliditds, «inahj-
litdn, tutti ormai superati dallinternational Classification
of Functioning (ICF 10}, Da guesta situazione, che compor-
ta una palese viclazione dei dirtti umani dei minor con
disabilitd (in quanto ignorati o non adeguatamente identi-
ficati, emergono alcune considerazioni fondamentali. In
primo |uego ignorare la fascia detd o-5 significa, far si
che bambini in gravi condizioni di salute alla nascita, o
che acquisiscono una disabilits, vivano in una dimensione
di sommerso proprie in anni fondamentali nej qualj si po-
trenhe realisticamente operare, sia a livello riakilitative
che abilitativo, per migliorare il decorso delia disabilis e
conseguenternente migliorare la qualita della vita. |n se-
condo luogo possedere strumenti d'indagine che non re-
scono avalutare in modo accurato e preciso le diverse ti-
pologie di disabilita rappresenta una lacuna nella pro-
grammazione socjale, sanitaria e educativa. In tale conte-
sto & infatti difficile attuare le contromisure necessarie
per cantenere & contrallare il fenomeno; cosi come elaho-
rare programmi di politiche di mainstreaming e valutare
Pefficacia e l'efficienza degli investiment] necessar].
Risulta pertanto necessario che tutti | possibili attori
coinvolti nella programmazione degli interventi (Gover-
na, Regionl, Entl Lacali @ ISTAT) adottino metodolozgie e
strumenti efficaci @ condivisi per acquisire precise & ag-
giornate informazioni delle diverse tipologie di disabilita
ad anche delle variabill socio-demografiche a gueste as-
sociate.

Alla luce di tali considerazioni il Gruppo di Lavoro w::\'

comanda:

1. -di'adempiers a guanio previsto dalla Legge 162/1g08, che
prevede la promozione di indagini statistiche & conoscitive
‘sulla disabifity per ottenere una banca datl aggiomata in
grado di fotografare con certezza |3 condizione di satute &
‘disabilitd dei bambinj, compsasi quelli in eta o-5 anni;

/

2. di sviluppare un apposito Sistemainformativo EHHE.ECII';\
dizione di selute e disabilita in ltalla, con fo scopo sia di
rappresentare un sistema unitormato delle fonti statisti:
che esistenti, sia per favorire la programmazione delle
politiche sulla disabitita neli'infanzia;

3. di definire un coordinamento tra i vari Ministeri che han-
no una specifica competenza in materda di minosd con di-
sabilitd: (in particolare: Mipistéro della Sanitd, Minjstero
della Soiidarietd Sociale & Ministero della Pubblica
|struzione);

&. abbandonare la superata defipizione df disabiiita propo-
sta dall'OMS nel 1980 (con la Classificazione delle Me-
nomazioni, delle Disabilitd & degli Handicap) a favore
della Classificazione del Funzionamento deffa Disabilita
e della Salute (w|CFa*%,

- J

ii. Diagnosi, presa in carco precoce

e accesso ai servizi
| bambini con disabilita hanno bisogno, come tutti |
bambini, di misure di protezione efficact contro le molte
vulnerability tipiche dell’eta, || diritto alla proteziane ri-
spetto alle vulnerabilita individuall, tra cui la condizione
di salute @ la disabilita, deve poter essera non solo @si.
gihile per legge ma anche e soprattutto attraverso buo-
ne prassi. Questo & || nodo critico che determina oggi in
italia la mancanza dj certezza che le buone leggi e le of-
ficaci politiche predisposte vengano messe sempre in
pratica.
La diagnostica moderna dispone di mezzi clinici e stri-
mentall che rendono possibile ¢ doverosa, altre che indi-
spensabile, la diagnosi di una malattia sin dal suo mani-
festarsi, sia nei suoj aspetti ezjologicl, sia nej suoi quadri
funzionali.
In talia, purtroppo, manca ancora un'unifarmita di prassi
valida su tutto il territorio nazionale. Solo chivive in un
territorio attrezzato di servizi che garantiscono diagnosi e
cura {come, ad esempio, aspedall padiatrici, dipartimen-
to materna-infantile, Neuropsichiatria infantile — NPI) va.
drd mediamente garantite il proprio dirto alla diagnosi
pracoce @ al trattamento riabilizativo tempestivi, Esiste,
infatti, un'evidente differenziazione di accessibilita e frui-
zione dei senvizi tra il Sud, il Centro @ il Nord del Paese (e,
all'interno di queste tre zope, anche tra Regione ¢ Reglo-
ne}, con una scarsissima geografia di Centri di

pe
48 G avidensia inolire che &in via di definizione una speciale Check-§-
st dell’alCFs nella versione tarata per i bambini finclusi-quell della fz
scia o-5 anni), denominaa, per 'appunto, JICF Children
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eccellenzas?. Cib porta a far prevalere | cosiddetti eviaggi
detla speranzas, sia all'interno del territorio nazicnale
che all'estero, che ritardano e aggravano la situazione sa-
nitaria del bambino e disorientane le famiglie.

La diagnosi precoce ¢ il trattamento tempestivo (secon-
do guante richiamato dalle Linee guida sulla rabilitazio-
nete) permetterebbero, invece, una migliore gualita divi-
ta @ un minor impatto scciale sulla gestione delia disabi-
lita in etd adulta, Ancer oggf la maggior parte dei miner|
con disabilitd non ha una diagnosi clinica certa, oppure
la ottiene molto pil tardi di quanto sarebbe utile. |l pro-
blema & accentuato nelle patoiogie a carattere relaziona-
le (come, ad esemplo, disturbi pervasivi dello sviluppo)
la@ cui insorgenza non coincide necessariamaente con la
nascita o, comungue, non € rilevata da sintomatologia
evidente sul piano dell'osservazione clinica. Inoltre, pro-
pric in merito all'osservazione clinica dej disturbi del
comportamento, | pediatrl di base appaiono ancara im-
preparati efo tendenti a sottovalutare | segnali. Non a
caso le diagnosi avwengono tardivamente ¢ ad opera del
servizi di neuropsichiatria infantile. Cos) Facendo, tutta-
via, si rischia di perdere tempo essenziale, dato che lo
sviluppo del bambine & un momento fondamentale du-
rante il quale si pud incidere maggiormente sulla plasti-
cita neuropsicologica.

Mel paragrafo precedente & stato evidenziato che pella
fascia d'etd o-5 esiste un semmaerso non monitorato,
poiché le diagnosi funzionali avvengono solo con Uini-
zio della scucla dell’'obbligo, 8 6 anmi, invirtd della certi-
ficazione dello stato di handicap {ex Legge 104/1062)
necessarid per poter ottenere l'insegnante di sostegno.
Ancora pid grave & la situazione se la si guarda dal pun-
to di vista della definizione della dizgnosi funzionale,
decisiva per la stesura dei piani trattamentali. || guadro
relative al diritto alla presa in carico in un trattamento
tempestivo laddove & assicurato, rimane tendenzialmen-
te tardivo e di tipo frammentato, soprattutto rispetta aj
criteri di intensitd, globalitd e continuita su cul poggia-
no, invece, le garanzie delle Stato e delle Regioni nel
campo della riabilitazione, Anche in guesto caso prevale
la geografia a "macchia di lecpardo” con evidenti caren-
ze nel Sud del Paesa,

-
4% 5j annovera ad esempio I'lstituto & ricovero e cura a caratlers
scientifico sEugenio Medeas che ha dei poli regionali in Lombardiz,in
Veneto, in Friuli Venezia Giulia ¢ in Puglia.

* Linee-guida del Ministro della Sanits per le attivitd df riabitftazione
fin GU 30 maggio 1998, n. 124} Conferenza permanente per i rapport
tra lo Stato le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano - 7
maggio10a8.

Il problema di guesto ritardo nella diagnosi, sia precoce,
cia funzionale, nella cura sta proprie nel fatto che non so-
na monitorati né la quantita né la qualita delle diagnosi,
né il tempo necessario e, pertante, non € possibile ricon-
durre la valutazione sulla diagnosi a specifici indicatori di
analisi. Questo fepemeno, incltre, incide sicuramente an-
che sulla definizione del quadro epidemiclogico e, di ri-
fiessa, sulle politiche sanitarie appropriate all'intervento
precoce. Mancano, neli’ambite delle pofitiche regionali
Sanpftarie e Sociali, specifici piani afferent] all'area pedia-
trica e neuro-psichiatrica e, di conseguenza, i necessarj
investimenti sulle risarse sia per il numero di strutture
che di specialisti.

Tuttavia, & sufficiente considerare il dato del «sommerso
desuntos (un 1% delle disabilitd alla nascita che diventa
il 2% con i dati del Ministero della Pubblica Istruzione al-
ingresso della scuela dell'obblige) per comprendera
guale dovrebbe essere Vorientamento metodologico @
culturale per impostare un'attenta politica a favore del di-
ritte alla salute def bambin! con disabilita, anche invirtd
dell'sinteresse superiore del minores richiamate dall’arti-
colo 3 della CRC. | soggett] che potrebbero risolvere gue-
sta problematica sono, in via diretta, le Regioni e le
Aziende Sanitarie Locali; ma dovra essere la Conferenza
Stato-Regioni ad indirizzare in modo specifico |a gestione
di questo problema.

Pertanto il Gruppo di Lavero raccomanda nel Irremrn‘-\'q
lungo periodo:
1, ‘dij inserire la “certezza diagnosi precoce” tra i livelli es-
senziali di assistenza;
. di @manare un documento di ndirfzzo per la diagnosi pre-
coce in sede di Conferenza Stato - Regioni;
. di sollecitare I'adozione di una specifica normativa in gra:
do di garantire il diritto alla presa in carico precoce facen:
do riferimento all‘interesse superiore del bambine richia-
mato dall®art 3 della CRC;
. di applicare le Linee guida del Ministro della Sanita per le
‘attivitd di rabilitazione con una particolare attenzione al
minore
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