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BAMBINI CON DISABILITÀ E 
MALATTIE RARE 
 
Note sul prendersi cura di chi  
di loro si prende cura 
 
La condizione di un bambino con disabilità o 
difficoltà funzionali conseguenti a patologie 
congenite o acquisite o a contesti ambientali 
sfavorevoli è ben nota ai pediatri che se ne 
prendono cura dai diversi punti del sistema, 
dall’ambulatorio di pediatria di famiglia al 
Centro specialistico. È evidente che l’atten-
zione si focalizza primariamente al bambino 
stesso in quanto portatore di soggettività e 
di diritti, per curare per quanto possibile allo 
stato delle conoscenze la condizione stessa, 
per prevenire complicanze e comorbidità, 
per ridurre implicazioni funzionali sfavorevoli 
e aumentare benessere e inclusione. Nel 
corso delle ultime decadi, l’attenzione dei 
provider di cure è stata richiamata dagli 
esperti dello sviluppo anche sul contesto in 
cui il bambino vive che è primariamente, al-
meno fino all’adolescenza, la famiglia, per al-
largarsi gradualmente al gruppo dei pari, agli 
insegnanti e ad altre figure e sistemi di riferi-
mento, tra i quali sono entrati a far parte 
molto rapidamente e aggressivamente anche 
i social. Ciononostante, i professionisti han-
no fatto e fanno fatica a prendersi cura anche 
di questi diversi contesti. Per difetti nella for-
mazione e quindi nel saperli vedere oltre che 
guardare, per la fatica (indubbia) che già il ve-
dere comporta, figuriamoci il prendersi cura, 
per carenza di punti di riferimento esperti a 
cui chiedere consiglio e da cui ricevere sup-
porto e magari supervisione. 
E tuttavia è fondamentale allargare lo sguar-
do e saper dare sostegno a chi si prende cura 
dei bambini, sempre e particolarmente quan-
do la condizione di questi ultimi crea diffi-
coltà e sofferenza in loro e inevitabilmente 
nelle loro famiglie. Difficoltà che si traduco-
no spesso in conflitti e separazioni, e prati-
camente sempre si riverberano nei fratelli e 
sorelle, che soffrono la marginalità nelle at-
tenzioni, a volte provano sensi di colpa, e co-
munque devono far fronte a un contesto di 
maggiore difficoltà e stress. 
Si stanno moltiplicando i richiami e gli appelli 
affinché sia i singoli professionisti che chi ha 
in mano la cosa pubblica si prendano maggior 
cura dei genitori di bambini con disabilità, dif-
ficoltà dello sviluppo, problemi di salute 
mentale. Dalle organizzazioni internazionali, 
quale l’Organizzazione Mondiale della Sa-
nità1, alla American Academy of Pediatrics2, a 
Save the Children3, a Telethon (https://www.te-
lethon.it/storie-e-news/news/dalla-ricerca/ricer-
ca-maternita/). Passi avanti, anche se alcune 
iniziative continuano a considerare le madri 
come uniche depositarie delle cure, quando 
questo stesso fatto è uno dei fattori che le 
condanna. È certo vero che alcuni padri se 
la danno a gambe quando compare una seria 

difficoltà familiare dovuta all’arrivo di un 
bambino affetto da disabilità. Ma la maggior 
parte devono solo imparare a prendersi cu-
ra, con i gesti e le attenzioni. E a un prendersi 
cura possibilmente condiviso.  
In buona sostanza, la cura di un bambino con 
disabilità non può essere che family-centered 
e su questa affermazione bisogna che tutti 
siano conseguenti. Esistono vivaci gruppi di 
discussione su questo (ECDtf - Google 

Gruppi) da cui emergono valutazioni, idee 
ed esperienze utili. Enfasi è stata posta re-
centemente sul fatto che non basta una po-
litica inclusiva nella scuola (come da tempo 
è in Italia) nei confronti dei bambini con di-
sabilità, ma occorre muoversi, sostenendo 
in questo i genitori, affinché si sostenga il lo-
ro sviluppo nei primi anni per far sì che una 
volta arrivati a scuola, non soffrano di altri 
gap oltre a quelli legati alla disabilità, in quan-
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to ci si è occupati del loro corpo ma meno 
della loro mente, con il risultato di non dare 
alle funzioni comunque presenti la possibilità 
di svilupparsi al meglio e di creare comorbi-
dità del tutto evitabili.  
Su tutta questa tematica, e più in generale 
sull’importanza di sostenere lo sviluppo dei 
bambini nei primissimi anni, merita di essere 
segnalato un supplemento di Pediatrics ap-
pena pubblicato da parte di alcuni dei più noti 
esperti della materia in collaborazione con 
l’AAP2 e un articolo del Lancet 3. 
Infine, sembra un utile richiamo anche l’info-
grafica creata per sollecitare e guidare l’in-
clusione di bambini con disabilità e difficoltà 
di sviluppo nel programma Head Start, che 
negli Stati uniti si propone di ridurre i gap 
generati da condizioni di svantaggio biologico 
o sociale. 
 
Bibliografia 
1. Olusanya BO, Boo NY, de Camargo OK, Had-
ders-Algra M, Wertlieb D, Davis AC; Global Re-
search on Developmental Disabilities Collabora-
tors (GRDDC). Child health, inclusive education, 
and development. Bull World Health Organ 
2022;100(7):459-61. doi: 10.2471/BLT.22.288103. 
2. Black MM, Walker SP, Attanasio O, et al. Promo-
ting Childhood Development Globally Through Ca-
regiving Interventions. Pediatrics 2023;151 (S2): 
e2023060221B. doi: 10.1542/peds.2023-060221B. 
3. Save the Children Italia. Madri equilibriste, 2023. 
4. Olusanya BO, Davis AC, Hadders-Algra M, 
Wright SM. Global investments to optimise the 
health and wellbeing of children with disabilities: a 
call to action. Lancet 2023;401(10372):175-7. doi: 
10.1016/S0140-6736(22)02368-6.  

Medico e Bambino 5/2023 325

Percorso per lo sviluppo della prima infanzia per l’istruzione inclusiva nell’ambito dell’Obiettivo di Sviluppo Sostenibile delle Nazioni Unite (da voce 
bibliografica 1, modificata).
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A CURA DI GIORGIO TAMBURLINI

• Rilevamento precoce 
Screening neonatale,  
screening e sorveglianza 
dello sviluppo 

• Intervento precoce

In linea con lo sviluppo 
relativamente a 
• Salute 
• Apprendimento 
• Benessere psico-sociale

• Adeguatezza del bambino 
• Sostegno alla famiglia e 

alla comunità 
• Adeguatezza della scuola

• Integrazione completa 
• Integrazione parziale 
• Mainstreaming

Intervento nella 
prima infanzia

Sviluppo nella 
prima infanzia

Adeguatezza  
della scuola

Integrazione 
scolastica
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