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f) Bambini e adolescenti,

salute e disabilita
Mel corso degli ultimi cinque anni, le politiche in favore dei
minori con disabilita non sono state oggetto nel nostro Pae-
se di significativi cambiamenti rispetto agli inguadramenti
normativi nazionali e regienali antecedenti al 20073, Prova
ne sia che la stessa legge guadro sull'handicap (Legge
104/1992) non ha avutoe aggiornamenti, nonostante i nuovi
paradigmi culturali e scientifici promossi dall'OMS nel 2001
che hanno superato il concetto stesso di handicap. In linea
generale si evidenzia come nel nostro Paese esistano in
particolare due fasce di eta in cui la vulnerabilita determina-
ta dalla condizione di disabilita si accentua. Si tratta della
fascia o-5 anni e della fascia 14-18 anni, in cui la visibilita
sociale € ridotta e la presa in carico & fortemente affidata al-
le famiglie.
Il tipo di approccio culturale e sociale alla disabilita nell’in-
fanzia e adolescenza & determinante per fotografare le poli-
tiche che uno Stato promuove e pratica a favore della non
discriminazione ¢ pari opportunita di tutti i bambini. La
Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita®”,
ratificata dall’ltalia a febbraio 2009, rappresenta un nuovo
punta di riferimento per migliorare e/o ripensare, in sinto-
nia con la CRC, le politiche in favore delle fasce di cittadini
pil vulnerabili. Le due Convenzioni parlano lo stesso lin-
guaggio ed in particolare individuano nell’inclusione socia-
le%® I'obiettivo a cui dovrebbera mirare le politiche di uno
Statoin favore ditutti i bambini e adolescenti,
Come evidenziato nei precedenti Rapporti CRC®?, ed in linea
con lapproccio promosso dalle richiamate Corvenzioni, si
richiama guindi la necessita del cambio di paradigma cultu-
rale di riferimento delle politiche in favore di tutti i bambini

-
% La Convenzione OMU sui diritti delle persone con disabilita, firmata a
MNew York il 30 marzo 2007 e ratificata dall'ltalia il 24 febbraio 2009 san:
cisce nell’articolo 7 « Minori con disabilitas: I'adozione di ogni misura ne-
cessaria a garantire il pieno godimento di tutti | diritti umani e delle li-
bertd tondamentali da parte dei bambini con disabilita su base di egua.
glianza con gli altri bambini; la preminente considerazione, in ogni azio:
ne concemnente | bambini con disabilitd, dell’interesse superiore del
bambino; e |la garanzia del diritto di esprimere liberamente le loro opi-
miani su tutte le questioni che |i riguardana.

8 'awento della Convenzions ONU sui diritti delle persone con disahi-
lita ha ulteriormente rafforzato la necessita di ripensare lintero sistema
di protezione sociale in chiave inclusiva. La sintesi di tale processo di
cambiamento & riconducibile al passaggio dal modello medico al model.
lo bio-psico-sociale. Nel modello medico la societa ha un problema: la
persena con disabilitd ha bisogno di cure e riabilitazione; le soluzioni so-
no ospedali o centri specializzati; | protagonisti sono gli operatori sanita-
ri. Nel modello bio-psico-sociale la societa & un problema per le persone
con disabilita: la discriminazione mette a rischio il pieno godimento dei
loro diritti; Iz soluzioni sone 'eliminazione delle discriminazioni per favo-
rire le pari opportunita.

## Siveda analogo paragrafo del 4° Rapporto CRC disponibile su
www.gruppocre.net/salute-e-servizi-sanitar
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e le bambine e degli adolescenti con disabilita, dal modello
arisarcitorio del dannos, che contribuisce a mettere in evi-
denza i limiti di un bambino e non le capacita, al «diritto al-
l'inclusione sociales. Il Rapporto governativo stenta a rece-
pire questa innovazione, ripropenendo, nei pochissimi rife-
rimenti alla condizione dei minori con disabilita*™®, un ap-
proccio culturale e sociale fondato ancora sul concetto di
handicap abbandonato dalll'OMS nel zoo1 in guanto dive-
nuto negli anni a connotazione negativa, perché rimarcante
l'idea di «categoria» e non di condizione di svantaggio. Per-
tanto, nonostante si apprezzi il fatto che nel Rapporto go-
vernativo venga menzionata «un’attivita di promozione al-
luso dell'lCF» (Classificazione Internazionale del Funzio-
namento, della Disabilitd e della Salute)™* «nell'ambito
della valutazione della disabilita, ai fini dell’accesso ai be-
nefici e agli interventi di sostegnos ** - su cui peraltro non é
stato possibile raccogliere o reperire ulteriori informazioni -
si sollecita un impegno per far propria la legica inclusiva fa-
cendo riferimento ai nuovi paradigmi culturali e sociali.

La mancanza di dati certi nel nostro Paese sui bambini e
adolescenti italiani e stranieri con disabilita & un problema
che il Gruppo CRC ha gia segnalato nel 3° e 4° Rapporto
CRC, unitamente a raccomandazioni per avviare iniziative
volte a colmare guesta grave lacuna®™. In particolare la la-
cuna riguarda la fascia deta o-5 anni, come confermato da
comunicaziene scritta inviata al Gruppo CRC dal Ministero
della Salute nel 2008°™ e come si evince anche da un'atten-
ta lettura del Rapporte governative™®, Al momento della

-
oo 5ivedano alcuni cenni nelle sezioni 1, 6 e 7 del Rapporto governativo,
op.cit.

®t L"OMS con [international (lassification of Functioning, Disability and
Health (ICF) fwwwwho.int/ classifications/icf/site/icfiemplate. ofm} pro-
pane un modello universale di salute e disabilita, con ricadute di grande
portata sulla pratica medica e sulle politiche sociali e sanitarie inter-
nazionali. Molto spesso si ritiene erroneamente che PICF riguardi soltanto
le persone con disabilitd, ma in realta esso riguarda tutti gli individui:
gualungue persona, in qualungue momento della vita, pub avere una
condizione di salute che in un ambiente sfavarevole diventa disabilita,
Tutti gli stati di salute e quelli a essa correlati, possono trovare una loro
descrizione nell'lCF. Sievidenzia che & stata nel frattempo pubblicata una
versione della check-fist dell'lCF studiata per i bambini (inclusi quelli della
fascia o-5 anni} e gli adolescenti deneminata, per lappunto, infemational
Classification of Functioning, Disability and Health for Children and Youth
(ICF-CY). Tale Classificazione (ICF-CY) & una versione derivata dell’ICF (ICF,
OMS, zo01) elaborata per la registrazione delle caratteristiche del bambi-
no in crescita e della influenza del contesto ambientale che lo circonda.

% Rapporto govemativo,op. cit. pag. 107,

% Sivedano i paragrafi analeghi dei precedenti Rapporti CRC su
www.gruppocre.net/ salute-e-servizi-sanitari

4 Siveda 4° Repporto CRC, pag. 78, «Per quanto riguarda il numero di mi-
nori con disabilita accertata nella fascia di e o-5, | Ministero non & in pos-
sesso di statistiche su base nazionales, comunicazione del Ministero della
Salute inviata al Gruppo CRC ai fini dell'aggiornamento del Rapporto 2008,
% 5i veda in tal senso la nota n. 6 contenuta a pagina 107 del Rapporto
governativo, op. cit., in cul si chiarisce che «l problemi di disabilita sono
rilevati per i giovani di etd compresa tra 6 e 17 anni .. J».
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stesura del presente Rapporto non risulta che siano state
avviate iniziative per owiare a tale situazione e pertanto si
ribadisce la necessita di addivenire all'adozione di uno stru-
mentae di indagine e monitoraggio in grado di misurare
I’entitd quantitativa e qualitativa dello stato di salute dei
bambini con disabilitd nel nostro Paese in particolare nella
fascia d'etd o-5 anni™®, La dispenibilitd di infermazioni sta-
tistiche rappresenta un presupposto fondamentale per la
corretta attuazione delle norme, per lo sviluppo di politiche
basate sul rispetto dei diritti umani e per 'assegnazione di
risorse adeguate.

Anche i programmi per la cura, tutela e promozione della
salute dei bambini e degli adolescenti con disabilita richiedo-
no un cambiamento di paradigma nell’approccio generale
delle politiche dei servizi di presa in carico™, che deve esse-
re complessiva e deve svilupparsi per tutto l'arco della vita. Il
Rapporto governativo non sembra anche in guesto caso aver
raccolto Uinvito contenuto nel 4° Rapporto CRC relativo alla
necessita di tale cambiamento di atteggiamento. Ad esempio
nel Rapporto governativo non viene menzionata alcuna azio-
ne e/o impegno relativo al diritto alla presa in carico precoce
e continuativa in eta evolutiva che rappresenta il principio di
fondo a cui da tempo le associazioni si appellano al fine di
promucvere le pari opportunitd allaccessibilit alla cura®™®,
Si rileva poi la mancanza di un modello d'intervento valido
su tutto il territorio nazionale coerentemente ai principi su
cui si fondano i LEA. L"accesso ai servizi di diagnosi e cura
se awiene tardivamente, seconde le indicazioni ormai con-
solidate dalla letteratura internazionale®™, pud determinare
il mancato miglioramento del quadro clinico-funzionale fa-

-
& | modello di classificazione della disabili@ introdotto con FICF e la re-
cente Convenzione ONU sui dintti delle persone con disabilita sottolinea-
no la necessita di creare nuovi modelli statistici sulla disabilita, L'ICF-CY
permette una raccolta di dati pid appropriata e comretta, consente una
valutazione dell’appropriatezza e dell'efficacia dei senvizi, apre nuovi
campi alla ricerca sia clinica che bio-psico-sociale.

¥ |n quest’ottica & necessario che ogni intervento sia: personalizzato,
ogni bambino e adolescente ha una sua storia, ogni famiglia ha caratteri-
stiche diverse, i contesti sociali sono diversi, ogni percorso assistenziale
in ambito sanitario o socio-sanitario deve essere modulato sul bambi-
nofadolescente e sul suo percorso di vita; multidiscipliare, multispeciali-
stico & multisettoriale 'intervento sanitario deve essere legato all'inclu-
sione scolastica, ad attivitd extrascolastiche ad esempio del tempo libe-
ra, dello sport, @ deve essere fortemente radicato sul territorio;
integrato, la parola chiave & «retes ed & quindi essenziale il raccordo ed
il coordinamento tra i vari settori sanitari coinvolti cosi come
I'integrazione tra gli interventi sanitari e quelli scolastici, educativi e so-
ciali, tra servizi pubblici e privati, le famiglie e le loro associazioni; parte-
cipato tra gli operatori sanitari, i familiari e, quando possibile, con i bam-
bini, le bambine, | ragazzi e le ragazze, per la definizione delle prierita e
degli obiettivi assistenziali significativi nel tempo.

8 4| bambini, non trattati tempestivamente, tendono a ad avere un peg-
gioramento globale dello sviluppow in Jarifing Comments on the UCLA
Eady intervention Project, agosto 1997.

3 [bidem.

vorito dalla plasticita tipica della struttura cerebrale della
prima infanzia. L'accesso alla diagnosi precoce e certa e ai
programmi tempestivi di abilitazione possono cambiare le
prospettive di vita del bambino e della sua famiglia. Sareb-
be altresi necessario stabilire legami tra i servizi
d'intervento precoce, con gliistituti pre-scolastici e scolasti-
ci per facilitare la transizione del bambino, e fare in modo
che queste prestazioni siano efficienti e semplici, evitando
lunghe attese e burocrazie™. Ancora pil grave il ritardo dei
servizi di presa in carico precoce, che rimangonao, come rile-
vato nel 3% e 4% Rapporto CRC, tardivi e frammentati, con
conseguenze dirette sull'elaborazione di politiche sanitarie
e socio-sanitarie efficaci, L'organizzazione dei servizi risulta
ancora carente e in troppe realta lasciata all'improwisazio-
ne o all'impegno oneroso dei genitori. Questa situazione di-
venta parficolarmente gravosa per le famiglie che devono
far fronte alla gestione di patologie genetiche particalar-
mente gravi. Le disabilitd ad alta complessita assistenzia-
le in eta evolutiva rappresentano un’area clinica variegata,
caratterizzata dalla presenza di problemi di salute efo defi-
cit funzionali multipli che richiedono un‘assistenza multi-
specialistica e multidisciplinare fortemente integrata tra
strutture ospedaliere o universitarie di riferimento e struttu-
re specialistiche sanitarie e sociali territoriali.

Tra le patologie pid note di malattie genetiche efo disabilita
wcomplesses si vuole richiamare l'attenzione sull'autismo
la cuiincidenza & in crescita anche in Italia con dati che sti-
mano trai6 ei 10 bambini su 1omila nati*™®. In guesto ambi-
to vanno ricondotte tutte le condizioni che fanno parte del
pill ampio capitolo delle malattie rare.

Per le ragioni sopra evidenziate emerge la necessita da un
lato di individuare centri per gli screening neonatali, la dia-
gnosi, la cura e la gestione delle patologie di base e di guel-
le intercorrenti, e dall’altro di garantire su tutto il territorio
nazionale i raccordi e il coordinamento tra i vari settori sani-
tari coinvolti e gli interventi scolastici e sociali, nonché la di-
stribuzione uniforme a livello territoriale degli interventi di
base per poter rispondere ai bisogni di tutti i bambini se-
condo il principio di pari opportunita.

Mei nuovi scenari sociali stanno inoltre emergendo le proble-
matiche legate all'accessibilitd ai servizi da parte dei bambi-
ni migranti con disabilitd. Dai recenti studi condotti da

-

=9 Comitato ONU sui diritti dell'infanzia e dell’adolescenza, Commento
Generale n. g/ diritt dei bambini e degli adolescenti con disabilita, pun-
to 57, «Diagnosi Precoces, 2006,

# Linee guida per l'autismo, raccomandazioni tecniche-operative per i
servizi di neuropsichiatria dell’eta evelutiva, a cura della Societd Italiana
di Neuropsichiatria dell'infanzia e delladolescenza (SIMPIA), approvate
dal Consigliec Direttive marzo zoos, disponibili  su
www.sinpia.eu/atom/allegato/148. pdf
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un'associazione di Milano™ emerge come l'accesso di gue-
sta utenza presso i sewvizi ponga gli operatori dei servizi da-
vanti a situazioni del tutto nuove, dove le modalita di lavaro
tradizionali ed ormai consolidate rischiano di fallire di fronte
a situazioni complesse in cui la disabilita si sovrappone a di-
namiche familiari e cencezioni tradizienali o religiose che
possono rendere molto complicata la relazione di supporto.
Il processo di presa in carice dei bambini con disabilita ri-
chiede un coinvolgimento attive delle famiglie, e sarebbe
necessario supportarle da subito in un percorso di informa-
zione e formazione sulle tutele e sull'accesso ai servizi.
L'adeguatezza della modalitad informativa, messa in atto da
professionisti ed operatori socio-sanitari direttamente coin-
volti nell’assistenza del bambino e della famiglia, fornisce so-
stanza al raggiungimento dell'obiettivo «formativos che il fi-
ne ultimo del processo, senza il quale non & possibile ipotizza-
re la costruzione di reti tra medici, bambini e adolescenti e lo-
ra familiari, E auspicabile pertanto che siano organizzati spe-
cifici percorsi di informazione-formazione, nonché che sia of-
ferta, a livello locale, lopportunita per i genitori di accedere a
aruppi di auto-aiuto e ad occasioni di incontro volti ad aumen-
tare le risorse e le competenze personali (empowerment).

Alla luce di tali considerazioni il Gruppo CRC raccomanda:

1. Al Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche So-
ciali, alle Regioni, agli Enti Locali, nell’ambito delle rispetti-
ve competenze nella programmazione degli interventi, di
adottare metodologie e strumenti efficaci e condivisi per ac-
guisire una banca dati precisa e aggiornata sulle diverse ti-
pologie di disabilita in eta evolutiva ed anche sulle variabili
socio-demografiche a queste associate;

2. Al Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche Sociali
di attuare politiche aggiornate in campo sanitario e sociale
ispirate ai nuovi paracligmi OMS di salute e disabilita che ga-
rantiscano il diritto alla diagnosi certa e precoce nell'ambito del
processo di presa in carico globale e continuativa che si svilup-
pl pertutto "arco della vita, ad esempio, inserendo la «certezza
diagnosi precoces tra i Livelli Essenziali di Assistenza (LEA);

3. Alle Regioni e agli Enti Locali di realizzare, alla luce del de-
centramento delle politiche sociali a livello regionale, politi-
che e modelli di welfare regionali e locali di tipo «inclusivon
ispirati ai principi della Convenzione ONU sui diritti delle
persone con disabilitd, ponendo il diritto alla salute e
I'accessibilita ai servizi di tutti | bambini e gli adolescenti so-

pra qualsiasi ordine di priorita.

" vy

-
“* Siveda Il bambino migrante nelle neuropsichiatrie del temitorio mila-
nese: un'analisi quantitativa e gualitativa, L'abilitd Onlus e Comune di Mi-
lano (Legge 285/ 1997, |l Piano Infanzia) e La famigla immigrata di fronte
alla nascita di un figlio disabile: le risorse e le sfide di una difficile transi-
zione in collaborazione con il Centro di Ateneo Studi e Ricerche sulla fami-
glia, Universita Cattolica del Sacro Cuore, disponibili suwww labilita.org

2°rapportosupplementare

1

[=]
W

DIB}] U] BZUIISIIOAD,TIVA @ DJZUBIU],TIOA HFMIA |



