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PEDIATRIA DELLA DISABILITA: UN MANIFESTO

.....

Ormai da qualche anno si & iniziato a
parlare, sempre pivu frequentemente,
della cosiddetta “pediatria della disa-
bilita”. Questo interesse nasce da alcu-
ne consapevolezze epidemiologiche,
circa 1 bambino su 200 presenta un
quadro ad alta complessita assistenzia-
le, e cliniche, moltissimi tra questi bambini hanno bisogni
assistenziali comuni, trasversali, inerenti al sostegno a fun-
zioni di base quali quella alimentare, respiratoria, gastro-
infestinale ecc.

Cid che vorremmo perd sottolineare in questa breve nota &
che la pediatria della disabilita & anche ben altro e ben di
pit di un semplice approccio clinico pediatrico.

La pediatria della disabilita & prima di tutto “pediatria del-
la vicinanza”. Mai come in queste situazioni i genitori di
un bambino hanno bisogno di sentire i loro medici vicini
ai loro bisogni, vicini alla loro famiglia, vicini alle loro
paure, ansie, incertezze. Per questo la pediatria della di-
sabilitd & soprattutto “pediatria dell’ascoﬁo e della condivi-
sione”; ascolto perché spesso i genitori di un bambino di-
sabile si sono fatti un occhio e un’esperienza sulle moda-
lita di funzionamento del proprio figlio che nessun medico
potrd mai avere e nessun festo potrd mai insegnare; condi-
visione che va ben oltre il singolo problema clinico, ma
che ha a che fare con un progetto di vita, un equilibrio fa-
miliare, una graduatoria di prioritd, anche assistenziali,
che la famiglia ha bisogno di trovare, in sintonia con il
proprio referente delle cure, ogni giorno, nelle piccole co-
me nelle grandi scelte. Per questo la pediatria della disabi-
lita & anc%e “pediatria della presenza responsabile”. Il ve-
ro pediatra di un bambino d*i’sqbile é come lo zio di que-
sto bambino; vicino alla famiglia quanto serve per vivere e
condividere le emozioni che palpitano in quel contesto fa-
miliare ma anche un passo indietro a questo “tsunami
emotivo” per essere in grado di proporre con freddezza,
luciditd e saggezza, scelte operative concrete che vadano
oltre la spinta emozionale del momento.

Pediatria della disabilita & anche “pediatria della trincea e
della pazienza”, intesa come quotidiana battaglia contro
un nemico, spesso una malattia rara, subdolo e infido, che
ogni giorno, quando meno fe lo aspetti, pud ripartire im-
provvisamente all’attacco. Ma pediatria di trincea anche
perché & una pediatria dei piccoli passi, dell’attesa pa-
ziente di piccoﬁ risultati, insignificanti agli occhi del mon-
do, sensazionali nel microcosmo di quella famiglia e che
rendono ragione del fatto che, a volte, la pazienza si tra-
sformi in stupore e gioia.

La pediatria della disabilitd diventa poi “pediatria della
speranza” (e non dell’illusione), perché il pediatra del
bambino disabile & colui che, pur conoscendo i limiti che
la fisiologia purtroppo impone, deve essere costantemente
all’erta, aggiornato, pronto a sperimentare strade nuove, a
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non arrendersi di fronte all’ineluttabilitd, usando nel con-
tempo la sua saggezza e la sua serietd professionale per
ben accompagnare e dirigere la spinta dei familiari a non
fermarsi mai di fronte allo “status quo”. Come questo at-
teggiamento, nel contempo aperto e rigoroso, sia indi-
spensabile, & sin troppo chiaro nei giorni di polemica fero-
ce che stiamo vivendo in tema di terapie innovative.

Da ultimo, ma non per ultimo, pediatria della disabilita &
anche “pediatria della tutela e della indignazione”. Tutela
nei confronti dei diritti sacrosanti di questi bambini e di
queste famiglie a livello sanitario, scolastico, assistenzia-
le, sociale e previdenziale. Indignazione di fronte a tutto
cio che ogni giorno vediamo sul campo e cioé che cio
che regola le scelte di concessione delle dovute tutele so-
ciali non &, come dovrebbe essere, lo stato di bisogno e
di dipendenza del bambino, ma la disponibilitd di cassa
che lo Stato decide di avere, per cui cid che ieri era so-
crosanto oggi diventa discutibile; cid che ieri era codifica-
to e assodato, una malattia genetica & una condizione
purtroppo inguaribile, oggi & suscettibile di verifica a bre-
ve perché magari qualcuno nel frattempo ha compiuto il
miracolo (122). Pejictrio della disabilitd come pediatria
dell'indignazione nei confronti delle umiliazioni che tanti
genitori devono subire nel corso dei percorsi di definizio-
ne dello stato di invalidita del proprio figlio da parte di
una burocrazia cieca, sorda e, spesso, ignorante. Pedia-
tria della disabilitd come pediatria della denuncia e del-
I'accompagnamento della famiglia nella giungla dei per-
corsi amministrativi.

E perché no? La pediatria della disabilita deve essere “pe-
diatria dell'insegnamento” a far si che gli stessi principi
siano applicati di fatto a tutte le patologie pediatriche,
specie quelle croniche, nelle quali |'operatore sanitario
(medico, infermiere e gli oltri} deve essere il “compagno di
viaggio” di quel bambino, affetto da una determinata con-
dizione, in grado non raramente di “devastare” una fami-
glia infera.

In conclusione, la pediatria della disabilita & tutt'altro che
una pediatria ripiegata su se stessa, inutile e improduttiva;
é una pediatria attiva, continuamente in discussione e in
evoluzione dinamica, che da la possibilita, a chi la vive
da protagonista, di sperimentare un’esperienza umana, ol-
tre che professionale, assolutamente unica e incredibile.
Per questo ci auguriamo che il maggior numero possibile
di pediatri, indipendentemente dalla loro collocazione pro-
fessionale ospedaliera o territoriale, accolgano con entu-
siasmo questa sfida invece di averne paura e, pid o meno
dichiaratamente, sfuggirla. Proponiamo a tutti i colleghi
questa nostra riflessione nell’ottica di una famosa frase di
monsignor H. Camara, che dice: “Se un uomo sogna da
solo, i?sogno resta un sogno, ma quando fanti uomini so-
gnano la stessa cosa il sogno diventa realta”.
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