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L'ICF-CY è dedicato ai bambini di tutto il mondo ea tuti coloro che sono stati bambini.

Ognuno di noi, nel corso dell'esistenza, assume varie funzioni, stabilisce diversi legami, modifica
il proprio ambiente e le proprie condizioni divita atuando dei comportamenti, ma un aspetto della

propria vita non potrà cambiarto, quello diessere figlio. Potreno non essere madri, padri, mogli,

Fratelli. Ma siamo figli. Tuti abbiamo sperimentato e condiviso, quiodi, ân dll'inizio della nostra
va, ra concizione des totate upenteiza enai,  ,реvita, la condizione della totale dipendenza da altri. Ilbambino, per definizione, dipende per la pro-

pria  sopravvivenza da un'altra persona che diventa cosl il  suo «ambiente», un «facilitatore» o unapra  sopravvrvenza na un ansa persona che arveitd cos) i1 30  eaieies, n
«bariera». E si può persino scegliere dinon accoglierlo. Come nel caso di «Baby Girl», uno deiduepoo

eemelli di un mese che hoincontrato jnin Zambia, durante ilil field trial della Classifñicazione ICF-CY.
Ho conosciuto la madre dei dueneonati nel reparto di pediatria del Mtendere Mission Hospital, dove

erao ioverat perché malimutiti. l animsa decide dicdia tari Baby Boy e BabyGirl i atesache
ilenerio, lortlnopr srow erni e dia ker un vero noene. Deidue neonai, è Baby Girl che versaell codizioni pegion, con gravisini segni di malnurizione. icio lmáa ntristal aua
usando i uesticnario del'ICF-CY, pensato per i anbin da0 a 3 ani. In un quadro generale di
fame, povertà e ignoranza, la madre, durante la compilazione del questionarioriguardante Baby Girl,
dice che la bambina morirà: c'è poco latte, e ha dovuto scegliere quale dei due bambini tenere. Laaice cae la vanoira mnra: ce poco lane, e na vorulo scegncie quae oer te rarore lenete. La

selza è caduta sul maschio, che è pi fote, maggionmente consideratorisipeto a una femmina,con
magiori possibilità: èhui che potràvivere.

Questo ICF-CY è dedicato quindi ati ibambini, ra in paricolare alle barmbine condisabilità
che, spesso, come abiamo visto in molki dei 18 Paesi in cui abiamo svolto il lavoro divalidazione

sull'ICF-CY, soffrono per una doppia discriminazione: essere donne ed essere disabili. Ifattori am-

bientali, la cultura, la tradizione, le leggi, alcune credenze religiose e popolari possono giocare шn

ruolo di bariera sostanziale per nmole bambine coa disabilitä, che si vedono negato il cibo, 'istru-

zione. la cura.

Naleo
Nel lavorare aquesta classificazione, insieme con icolleghi dell' OMS/ICF-CY Working Group,

ho  incontrato centinaia di persone, colleghi, insegnanti, politici, amministratori, famiglie, bambini:
ao)alHo cercato ai cognere e nporiare oo стo спe е пpoпtanite peri bameni, con em nome detabbiamo cercato di cogliere e riportare tutto ciò che è importante per i bambini, con e in nome dei

bambini. In ogni momento ho condiviso questo lavoro ela responsabilità che ne derivava conlepersone
incontrate, con le famiglie, con i colteghi del gruppo di ricerca e congli altri colleghi dellOMS.

Inalcuni momaenti hocreduto chelo scetticismo sulle potenzialità e il non  riconoscimento det
l'importanza deibambini potessero ricadere anche su questo libro, che ne deve descrivere la salute,

le capacità, il funzionamento.

Un codice inpil oin mezo che cosa cambia? Ogni codice diquesta classificazione però non è

solhanto una lettera seguita da un numero. Ogni codice dell'ICF-CY haper me, hain sé, una storia,

la steria di un bambino.

Ilcodice «cantare», per esempio, è nuovo nell'ICF-CY, ed è stato aggiunto perché in Sud

Africa, nello Zulu Natal, in un villaggio di case di fango, abbiamo incontrato una bambina di 14Arnca, nelo zuru (ARIET' IU DU AITEREO dr case ai rango, abotamo ncoarrato una camoma d1 14
ani con Sindrome diDown. Isuoi genitori le avevano insegnato ad andare a piedi per conto suo da

casa -dove l'abbiarmo intervistata e dove vive con i suoi quattro fratelli -, fmo al villagio vicino,

per unirsi a un coro che cantava ute le domeniche. La bambina, cantando, partecipava alla vita di

conmunità, era acettata e aveva un rolo; pur nella miseria, i fattori ambientali, famiglia, comunità,
operatori, erano per leidei facilitatori.

La satute deibambini è la promessa di svilupo dei Paesi jn cui questi vivono esoo necesari

strumenti che sappiano cogliere gli aspeti fondamentali della salute e del funzionamento dei bambini:
soltanto cosi potremo racogfiere ecoafrontare dati e informazioni. LaConvenzione ONU sui Diritti

dele rersone con tasOtNa saUtise LI orauo de eame con disaoниа в аскта азоаи a stdelle Persone con Disabilità sancisce il diritto dei bambini con disabilità a essere «contati» negli studi

di popolazione; se non sel eonmaro non conrr: Aon esisti nemimeno. L. ICr-€T e 10 strитело сле сdi popolazione; se non sei contato non conti: non esisti nemmeno. L'ICF-CY è lo strumento che ci

consente dicaturare, con un linguaggio eun metodo condivisi,il funzionamento dei bambini edegli
adolescenti, e di riportarlo in maniera comparabile e standardizata negli stadi di popolazione, anche
in base airisultati e all'esperienza acquisiti negli ultimi anni con la Classificazione ICF.

LICF-CY ci insegna quindi a racogliere dai sulla salute esul fumzionamento anche quando la

diagnosi rimane javariata. M esterà sempre impreso nell nente lo sguardo triste diTwabo, unbam-
bino delo Zambia di 10 anni malato diAIDS he, otre a store isicamente male, soffriva molissimo

perché non poteva più andare a scuola: lo avevo intervistato nei field trias. Quando però l'ho rivisto

dopo un anno di terapia anti-retrovirale le cose erano cambiate: pur avendo lastessa diagnosi, grazie



alle cure e al  trattamento delle suore del Mtendere Hospital, aveva un funzionamento tale da poter

tomare a scuola ea giocare con i suoi fratelli ecugini, orfani come lui, di genitori morti di AIDS.
tomare ascola ea giocare con suol ateid e eugani, orrani come un, ci geion mon cs

Ogni codice ha, quindi, una storia, un volto, un sorriso, e l'ICF-CY nasce dalla convinzionee

Indice

che, sin dal 196, ha guidato Rune Sinensson, chair delgruppo, meetuti i collghi di lavoro chesi

sono via via agginti per strada: ne vale la pena per i bambini e le loro marme ei loro padri. Sullo
sfondo dell testimoianza del lavoro fato, rest l disperazione degli orfani con disabilita incontrati,
o di cuimi hano parlato sia al Rainbow Rehabilitaion Centre in 'Tailandia sia in Macedonia. Con il
colleza e amico dottor Andrea Martiouzi ('altro italiano del gruppo dicoordinamento mondiale),
responsabile per il cocoedinamento dei feld trias ICF-CY italiani, abbiamo portato, olre al nostro

imoezno elavero incividuale, anche l'impegno el'esperienza preziosa dei nostri Isitui, 'IRCCS
«La Nostra Famiglia» ias ee l'elsitawo Neurologico Besta, che ci hamno sempre sostemuto nllanostra
fatica, partecipando attiv.ativamete all validazione di guesta clasificazione. Abbiamo afronatoinsie
The icomplio compresso dipanite or disaure, saine, sucating, tanackone velre il compito complesso di parlare di disabiltà, salute, educazione, riabilitazione dei bambini, e di

progetare forme disostegno conI"ICF-CY all'ambito dell nostra sociedà taliana.he

Una società giusta, non deve ignorare ibisogni di cura: deve elargire le cure necessarie achi ba

bisogno econsiderare adeguatarnente l'onere che grava sulle persone che provvedono a dispensarla.

Ogni teoria della giustizia che intende farsi carico del problema della disuguaglianza ha bisogno d

considerare innodo adeguato tuite lecondizioni dibisogno, di dipendenza e di cura che  caratterizzano
la viiadi tuti, e in particolare, inmetti Paesi, quella delle done edelle bambine. Se è vero che spesso
ibambini con disabilità sono sotoposti a discriminazione, inuna società giusta sarà necessario pro-
getare un magior mumero di facliatori. Vivere i un ambiene dfaciaore ,inftí,è l coandizione

esenziale aliché una persona possa vivere con dignità la propría condizione di persona, malgrado la

disabilità. L'ICF-CY, al pari dell'ICF, sposta il focus dalla visione ridutíiva della disabilità descritta

come menomazione fisica o psichica ai bisogni e all'ambiente della persona. Acettare la prospetiva
biopsicosociale insita nell'ICP-CY ci permette di riaffemare quella che io definisco «la rivoluzioneolopsicosocrate nsila nelr ier-ti er perimente ofralenhare quena che to deamsCO «TA OGZINe
del'ICF», e cioè che ogni persoma, inquahunque momento della vita, può avere una condizione di
salute che in uncotesto sfavorevole diventa disabilita.

Parlare didisabilità oggivuol dire adottare una visione dell'omo che lo consideri sin dallinizio
della suaesistenza una persona dotata tanto dicapacità razionale,emotiva eaffetiva, quanto portatrice
diconcreci bisogpi ieci materil, un vione quindi he adokti completanente epraticamentei
wols bicosicescial als as dl' CrP. ono covista, iatli ch otlnto una ocrzione che
esmereada i efeieseniai eltarscira jiqutl e istnoei etlra ell ondizion áiitetese i madu adesuate su cil che la società dovrebe prevedere per garantire la giustrzia. La so-in močo

cietà, quindi, tutti e ognuno di noi, deve essere facilitatore enon bariera. Guardare alfunzionamento

esaper leggere alol la detla pura «lagnosis e queuo eine erperineae t nare bed ker-e Oаоesaper leggere al di làdella pura «diagnosi» èquello che ci permette di faredell'ICF-CY lostrumento
per la progettazione der percorsi inoiviauali di  raoinazione, ot esucazione, ai vina, oeт ашп сорper la progetazione dei percorsi individuali di riabilitazione, dieducazione, di vita, dei bambini con
disabilità. L'ICF-CY, allora, va considerato come un povo stumento per la clinica, la ricerca, la

statistica, la scuola. Ma anche per i progeti di vita fatti dai econ i bambini con disabilità.

L'uso dell'ICF-CY ciimpone, allora, un obligo etico; l'obbligo di saper rispondere ala doman-
da che mi fatto John, unragazzino di 15anni che hointervistato in Zambia, malato di AIDS, su una
sedia a rotelle. con una ipovisione proeressiva. Dooo che avevo finito l'intervista e miero coneedata

fineraziandele lui mirichiame e midognanda: «Scusa, maadesso che sai tuto di me, che cosa funziona

eche cosa non funziona, le miebariere eimiei facilitatori, tu che cosa faiper me?o.

L'ICF-CYè CYèallora un ordinatore concetuale, un metodo di condivisioge e deladella conoscenza, un
linguaggio comunec

meслe с pопе tа oora leca otes thepDO SOSIAUEJS RZNART OOTIe, сe сenecheci impone una nuova idea «forte» che può sostenere azioni concrete, e cioè che

futti abbiamo diritto alsoн avoiamo arrkko arsal sostegno fondato sulla dignità del nostro bisogno umano stesso, A prescindere

dal fatto diesseredal fatto diessere uomomini odonne, aduki  obambini.disabili ono.Ouando userete questa Classificazione

per e con un barubino, domandatevi seper quel bambino voi siete una barriera o un facilitatore.
Buon lavoro conI'ICF-CY, enon dimenticate che ognuno di noi èstato bamabino!
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1 primi due deceni di vita sono caraterizai da una rapida crescita e da cambiameni significa-

tivi nello sviluppo fsico, sociale e psicologico dei bambini e degli adolescenti. Coniemporaneamene,
avengono altri cambiamenti che definiscono e caratetizano la natura e la complest dell ambiente

infantle stesso durante laprima infanzia, l'infanzia, la preadolescema el'adolescenza. Ognuno diquesti

cambiamenti si accompagna a un  aumento dell  competenza, della partecipazione sociale e dellindi-

pendenza dibambini eadolescenti.
La Clasifcazione Intemnazionale del Furzionamento, della Disabilità e della Salute perBambini

eAdolescenti (ICF-CY) deriva dalla Clkssificazione Internazionale del  Funzionamento, della Disabilità

e dell Ssalure (ICF) (OMS, 2001) ed èrelizzata per documentrare le carateisiche dellosvilupo del
bambino el'infuenza dellambiente circostante.

LICF-CY può essete usato da chi eroga servizi, dagli tenti eda utri coloro che hanneo ache fare con la

salure, 'istruzione ilbenesere di bambini adolescenu. LaClasficzione fornisce un linguagio comune
euniversale che può arvere applicazioni relative la dinica,al slute publicae laricerca, cosi da faciltare

la documentzazione e la misurazione dlla salute edelldisailità nei bambini e negli adolescenti.

La claificazione è basata sull trutura concetuale del'iCF eutiliza un Iinguaggio euna termi

nologia comuni per  documentare iproblemirelati lle unzionie ll truture corporee, ll limitazioni

dellantività e allerestrizioni della parrecipazione che simanifestano nella prima infanzia, nel 'infanzia e
nell adolescenza, ei fatori ambientali ilevanti.

LICF-CY appartiene alla «famiglia» delle clasificaioni inernazionalisviluppare dal'OMS in
vista di una loro appliczione ai vari aspeti della salute. La Farmigia di Chasicazioni Internazionali
dellOrganizzione Mondialedell Sania OMS-FIC fornisce un modelo di ifertimento che permette

di coditicare ur'ampia amma i iorazioni elativeallasalute edesempio, ignosi, funzionamentoe
diszbistà, ragioni del contatt con i servizisanitari) eusa u linguagio sandardizzato che permette la

comunicazionerelaiv salute, cur e asisenz anitaria intuto l mondo, ura varie sienze ediscipline.

Nele dasiczioni intemazionalidel'OMS, le condizioni di salure comele malate idisturbiele lesioni

vengono dasicate principalmente nelFICD-10, che fornisce un modlo di tiferimgento eziologico. I1

furzionamento ela distbiltàasoit llecondrioni disasute engono invce lasticat el IC. Queste
due dasficazioni sono complementari e dovrebero esere urilizate congiuntamenre. LICF-CY pub

aisrar iliei, l nsegnani, ricercanori, liaraministraroi,i esponsablt i le policihe eigenitoria

documentare le carattersiche importanti per la promozione dellacrescita, della salute e delo viltuppo

deibambini e degli adolescenti. LICF-CY è stato sviluppato per ispondere alf esigenza di una versione

del/ ICF che porese essere universalmente wrilizara per bambini e adolescenti nei settori dell alute,
dellistruzione e dei servizi sociali. Nei bambini e negli adolescenti, le manifestazioni di disabilità e le

condizioni di salute sono diverse, nella loro natura, nell loro intensitàe nel loro impatto, da quelle degli

aduti. É  necessario tener conro di queste difrenze in modo ch l  ontenuto dellaclasificazione rifera
i cambiamenti associati allosvluppo e colga le caratersiche dei difrenti ambienti e gruppi di et.

Tr il 2002 el 2005 ilGruppo di lavoro' dell'OMS per'ICF-CY ha tenuto una serie dimeting'e
ha condotto prove e studi sul campo per rivedere eagiornare i preesistenti codici ICF eper identificare

nuovi codici in grado di descrivere le caratteristiche di bambini eadolescentі.

1Imembei del gruppo di lavoro erano: Eva Bjorck-Akesson. (Svezia), fudith Hollenweger (Svizera), Don Lolar {USA), Andrea

Marinuzi (ltaiale Huib Ten Napel (Pasi Basi) con Matilde Leonandi (talia) eRune ]. Simeonson (USA) inquatà risper

iramente li co-caie echaie.AIOMS, Nenad Korzanjsck ha gestito e coedinato linpegno deimembr de grup i lvorо

sulPICF-CY sotto la supervisione diT.Bedirhan Usün. Le atività del gruppo di lavoro sono szate finanziate principalmente dalrtivna de gruppo aiavoro sono state hiaitiate phcратсиe dа
National Center onBirhDefecs nadDerelkpmental Diuahilisofdhe Centr or Dirase Controland Presention (CDC) (USA). Co

uleriore sostegno èstato formito da alcuni Ministeri di Italia eSvezia, dall'Organizazione delle Nazioni Unite per I'Istnuzione,

la Scienza e la Culura (UNESCO), dallOMS e dlle universita e istiruti di apparenenza deinembri del gruppo di lavoro.

lprimo di quesi meting è saro enuro a iste (Itafiad ella pimavera del 2002, ongiunvarnene laprsentzione uf
crale ben er dapae олссciale dell ICF da parte dell OMS ai Ministri dela Salute di euto il  mondo. Meeting sucesivi, temutisi era il 2002 e il2005,

hanno previsto sesioni di lavoro indiversi Paesi con la parecipazione di rapresentati locali egliuteanti, dei servizi, della

polirica edella ricerca.




























































































































































































































































































