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Cosa sono le malattie rare

Le malattie rare (MRﬁ sono un ampio ed eterogeneo gruppo di
patologie definite dalla bassa prevalenza nella popolazione.

A livello europeo si definisce "rara” una malattia che colpisce non piu
di 5 pazienti su 10.000 abitanti.

Nel loro insieme queste patologie sono molto numerose, infatti
I"Organizzazione Mondiale della Sanita ha stimato che esistono tra
6.000 e 8.000 distinte MR, che colpiscono complessivamente circa il
3% della popolazione.

In totale si stimano tra 27 e 36 milioni di persone coinvolte nella sola
Unione Europea (UE) di cui circa 1-2 milioni in Italia.

Fonte IS5 CINAMR




Tante malattie un unico gruppo

Le malattie rare sono molto eterogenee per eta di insorgenza,

. - . - . -y .
eziopatogenesie sintomatologia; possono interessare uno o pit organi e
apparati dell'organismo.

I sintomi di alcune di queste patologie possono manifestarsi alla nascita o
nelladolescenza, molti altri compaiono solo quando si é raggiunta l'eta
adulta (ad esempio, SLA).

L'BO% delle MR e dovuto a cause genetiche.

Il restante 20% ¢ il risultato di fattori associati all'alimentazione,
allambiente, a infezioni o ad abnormi reazioni immunitarie.

Difficolta ad effettuare una tempestiva e corretta diagnosi

Una piccola percentuale di esse pud contare su terapie risolutive.

Fonte IS5 CNMER




Caratteristiche comuni

Cronicita

Elevata mortalita

Effetti disabilitantiin grado variabile
Difficolta di cura

Complessita della gestione clinica

Forte impatto emotivo su pazienti e familiari




La rarita: il vero ostacolo

Malattie poco conosciute dai medici.

Diagnosi in tempi spesso molto lunghi con effetti negativi sulla prognosi.

Necessita di rispostadi alto livello qualitativo e di un'assistenza
ultraspecialistica (le MR spesso non sono trattate sui libri di medicina).

Difficolta a condividere esperienze cliniche che determina criteri
diagnostici fortemente disomogenei.

La rarita incide anche sulle possibilitadella ricerca clinica, in quanto la
valutazione di nuove terapie € spesso resadifficoltosa dall'esiguo numero di
pazientiarruolabili nei trial clinici.

Fonte IS5 CNMR




LE COORDINATE DELLA
SINDROME di Prader-Willi

La Sindrome di Prader-Willi (SPW) e una
malattia genetica rara a carico del cromosoma

15 descritta nel 1956

Raramente ereditaria colpisce entrambi i sessi
con uguale frequenza, senza distinzione
etniche ed ha un’incidenzatra 1/15 000 e

1/25000




La condizione presente nel 70% dei casi e la delezione della
regione 15q11-q13 di origine paterna. Alcuni geni del fratto
cromosomico mancante sono correlati alla funzionalita
dell'ipotalamo, strutturaimpegnata nei controlli endocrini e
comportamentali.

Nel 25% dei casi e presente disomia uniparentale: i due
cromosomi 15 vengono ereditati dalla madre e manca totalmente
il contributo paterno.

In casi rarissimi(<5%), si hanno mutazioni del centro
dell'imprinting che regola I'espressione dei geni circostanti di
origine paterna con un effetto finale analogo a quello della
delezione o della disomia.

Circal'l% dei casi € dovuto a ftraslocazioni che interessano il
cromosoma 15 nella regione 15q11-q13.




Le fasi del quadro clinico

Ipotonia fetale con riduzione dei movimenti fetali.

Alla nascita ipo‘roniugenemlizza’ra,dpian‘ro flebile e ridotta capacita di suzione.
Presenza frequente di alcuni segni dismorfici (fronte prominente, occhi a mandorla,
labbro superiore sottile, micrognazia, acromicria, criptorchidismo, ipoplasia clitoridea).

Tra 2 e 6 anni ipotonia e ritardo psicomotorio, instabilita della temperatura corporea,
elevazione della soglia del dolore, saliva densa e vischiosa, problemi ortopedici
(disfunzioni endocrine con deficit di GH).

Trai 6 e 12 rallentato lo sviluppo puberale e sessuale, iperfagia con obesita centrale.

Dopo i 13 anni pit marcate difficolta cognitive, pid rilevanti i disturbi comportamentali
e l'instabilita emotiva, bassa statura, ipogonadismo.

In eta adulta frequenti malattie metaboliche (diabete mellito di tipo 1T,
compromissioni cardio-polmonari).




.. ma da dove nascono tutte queste condizioni?

« E opinione comune che gran parte della sintomatologia della PWS sia
riconducibile ad una alterazione di numerose funzioni ipotalamiche.

« L'iperfagia deriverebbe dal malfunzionamento del sistema regolatore
della sazieta nell'ipotalamo.

« Numerosealtre strutture cerebrali sembrano coinvolte :

v

le regioni fronto-talamiche nelle manifestazionipsichiatriche
la capsula interna nell'ipotonia "centrale”

le regioni limbiche e paralimbiche, con un particolare interessamento
dell'amigdala nelle difficolta di regolazione delle emozioni
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DIMENSIONI DELLA SFERA
INTELLETTIVA

Buona la memoria a lungo termine e debole quella a breve termine.

Carenti il pensiero astratto, il ragionamento logico-deduttivo e la
capacita di elaborazione sequenziale

— rigidita e incapacita di comprendere l'ordine degli
eventi e di adattarsi ai cambiamenti

L'ipotonia, ostacolando i normali Fassaggi esplorativi della fase sensorio-
motoria, rallenta I'evoluzione dello sviluppo cognitivo.

Buona l'integrazione degli stimoli visivi.

QI in media di 40 punti inferiore alla popolazione generale
(R.M. da lieve a grave).




LINGUAGGIO

* Frequenti i ritardi e le anomalie nello sviluppo
del linguaggio che si risolvono con un precoce e
adeguato trattamento logopedico.

» Rari i gravi deficit nel linguaggio verbale.

+ Fondamentale l'intervento logopedico sullo
sviluppo del linguaggio come sostegno alle
limitate abilita narrative che rendono
problematiche le relazioni sociali e lavorative.




La fragilita emotiva e le difficolta nella
~__gestione dei rapporti interpersonali |

* La condizione di vulnerabilita emotiva generata
dall'alterazione cromosomica predispone allo
sviluppo di comportamenti problematici e di
disturbi emotivi di varia gravita.

» Conseguenza: ripercussioni importanti sulla
qualita di vita dei soggetti e delle loro famiglie




DIMENSIONI DELLA SFERA COMPORTAMENTALE

* Ricerca ossessiva di cibo.
+ Testardaggine e opposizione al cambiamento.

+ Ripetitivita nel porre domande o ritornare sullo
stesso argomento.

« Accessi dira.
« Facile stancabilita.
 Pizzicare o grattare la pelle (skin picking).

+ Comportamento ossessivo-compulsivo (raccogliere,
ordinare).

« Comportamento distruttivo e autolesionismo.
« Comportamento manipolatorio e fendenza a mentire.







Tipica é la fragilita emotiva di tutti i
soggetti e la consequenza piu importante di
questa condizione e la difficolta nella
gestione dei rapporti sociali, nel mettersi
cioe in relazione con gli altri in modo
appropriato partendo dalla consapevolezza e
dalla gestione delle proprie emozioni.

Risulta spesso molto difficile per un
soggetto PW mettersi nei panni dellaltro,
immaginare quali sono i suoi pensieri,
le sue emozioni
.. e regolarsi di conseguenza.

Un test molto utile per esemplificare questa criticitae
quello proposto da Leslie e Baron-Cohen (1985)
nellambito della teoria della mente.




Il test di
Anne e Sally

(Leslie, Baron-Cohen)

.. dove cerchera

la sua palla Sally?

whero will Sally lock for ber bai?

solo UNA VOLTA
la risposta e
stata corretta




Cosa significa nascere e crescere
con la sindrome di Prader-Willi?

Nascere senza la forza di piangere, di respirare a pieni polmoni, di
succhiare il latte della mamma.

Essere travolti, di solito prima dei cinque anni, da un impulso incontrollabile
a cercare il cibo ed ad alimentarsi senza mai sentirsi sazi e appagati.

Fare i conti con un corpo con regole tutte sue, sempre in lotta con la
bilancia, spesso poco collaborante nella coordinazione dei movimenti, poco
sensibile al dolore e con reazioni inaspettate alle infezioni e ai farmaci.

Avere bisogno di un mondo sempre prevedibile e rassicurante per riuscire a
sopportare la prigione d'ansia in cui la fragilita cognitiva ed emotiva obbliga
spesso ad abitare.

Provare tutti i giorni la sensazione di essere speciali, ma diversi. avere
tanto entusiasmo, ma pensarsi inadeguati.

Sentire la fatica di capire se stessi, spiegarsi le cose, e subire la

frustrazione di non trovare le parole e i modi per comunicare i propri
bisogni, dire le proprie ragioni ed esprimere i propri sentimenti...

..ma tutto questo senza mai perdere
I'entusiasmo e la curiosita per le cose del mondo...




LA MOSTRA FOTOGRAFICA
"IL MONDO ATTRAVERSO I NOSTRI OCCHI"
il mondo visto dai nostri ragazzi e ragazie

Accanto ai molteplici deficit cognitivi, alle problematiche comportamentali e
alla fragilita emotiva con tutti i problemi relazionali che ne derivano, nei
nostri ragazzi e nelle nostre ragazze si evidenzia una potente creativita,

Questi scatti ci raccontano storie che arrivano a noi attraverso
I'immediatezza potente delle immagini e dei loro titoli, che sono indizi
facilitanti e stimoli sorprendenti alla riflessione.

Sono storie che hanno il valore dell'esperienza personale, assolutamente
unica e preziosa.

Le immagini ci raccontano spesso, sublimandola, 'ossessione e la lotta per il
cibo, ci narrano la frustrazione dell'isolamento e la fame di amicizia, ma ci |
parlano anche della saggezza semplice per affrontare la vita e della capacita

di scoprire il bello nelle piccole cose.

Un sapere che non ha certo minor valore di tutti gli altri saperi e che va
"visto" e "fatto vedere"” perché appartiene ai ragazzi PW, interlocutori a
tuttigli effetti.




Sabrina "Castello”

Chiara "Manine”

Carlotta "Zampe e zampe”

Carlotta “Forse passera un topo”




LA FAMIGLIA

Joan Miré “Soiree snob chezla princesse’”




Cosa significa ricevere una diaghosi di
disabilita?

“Sconforto, rabbia, delusione, amarezza..le cose piu negative che possano
esserci’ un papa

"Quando mi e stato sbattuto in faccia cio che era veramente, io ho avuto un
crollo, che a cicli mi porto ancora dietro” una mamma

"Mi e sembrato che mi fosse stata folta da subito l'opportunita

di fare la madre, di dimostrare che potevo essere una brava madre”
una mamma




.. un momento di grande
disorientamento

* La diagnosi irrompe nella vita di chi la riceve come un'aggressione del destino

* Le reazioni emotive sono molteplici e intense: shock, incredulita, ostilita,
rabbia, depressione, ansia, senso dimpotenza, di isolamento e abbandono,
vergogna e colpa...

* Il dolore nasce anche dalle aspettative deluse: la nascita di un figlio porta con
sé progetti e desideri che adesso occorre ridefinire

* E inevitabile il peso di una cultura impostata sui valori dell’'efficienza, della
bellezza e della competizione: quale posto per un figlio che parte in svantaggio?




Puo nascere la sensazione della
diversita dagli altri:

dagli altri bambini, ;
dalle altre mamme, dagli altri papa,
dalle altre famiglie.

E frequente il senso di solitudine

e impotenza,

ma anche il bisogno di essere accolti
e rincuorati.

E comune il sentirsi paralizzati
e zittiti dal dolore,

ma anche il bisogno esplosivo di
parlare e agire...

R sdagritte "Le retour

..quale equilibrio,
quale normalita?




UNIDEA DIVERSA PER
CLASSIFICARE

Il 21 maggio 2001, 191 Paesi partecipanti alla 54ma
Assemblea Mondiale della Sanita hanno accettato la nuova

Classificazione Internazionale del Funzionamento, della
Disabilita e della Salute (International Classification of
Functioning, Disability and Health-ICF)

come "standard di valutazione e classificazione
di salute e disabilita”.




International
Classification of
Functioning,
Disability

and

Health

ICF

- Full version
- Short version




Definizione di disabilita
nell'ICF

complessa relazione tra la condizione di
salute di un individuo, | fattori personalie i
fattori ambientali che rappresentano le
circostanze in cui vive ['individuo”

.. e riguarda TUTTE le personel




ICF

Lo scopo generale dellICF & quello di fornire un linguaggio
standard e unificato che serva da modello di riferimento
per la descrizione delle

componenti della salute
e degli stati ad essa correlati.

La classificazione elenca quindi anche |

fattori ambientali
che interagiscono a determinare una situazione di

disabilita.




«Vedi, io sono chiamato dalla maggior parte delle
persone disabile, ovvero non abile.

Diversabile invece vuol dire diversamente abile,
abile in modo diverso. Usando la parola disabile tu
sottolinei le mancanze della persona non-abile e
non le dai fiducia, mentre attraverso l'uso della
parola diversabile tu ne sottolinei le abilita
diverse e quindi puoi darle fiducia, spazio, magari
anche la possibilita di dire e fare la sua.»

tratto da «Una vita imprudente» di Claudio Imprudente







La classificazione ICF integra in un
approccio di tipo "biopsicosociale”
la concezione medica e sociale della
disabilita.
E in sostanza il passaggio da un approccio

individuale ad uno socio-relazionale
nello studio della disabilita.




e quindi...

La disabilita viene intesa come la conseguenza o il risultato di una
complessa relazione tra la condizione di salute di un individuo,
fattori personali e fattori ambientali che rappresentano le
circostanze in cui egli vive.

Ne consegue che ogni individuo, date le proprie condizioni di
salute, puo trovarsi in un ambiente con caratteristiche che
possono limitare o restringere le proprie capacita funzionali
e di partecipazione sociale.

L'ICF correlando la condizione di salute con I'ambiente promuove
un metodo di misurazione della salute, delle capacita e delle
difficolta nella realizzazione di attivita che permette di
individuare gli ostacoli da rimuovere o gli interventi da
effettuare perché l'individuo possa raggiungere il massimo della
propria autorealizzazione.




Il lavoro delle famiglie

« Vivere e non sopravvivere con la disabilita.

* Ruolo attivo nella pianificazione precoce e condivisa della presa in
carico per allontanare il senso di smarrimento, di impotenza e di

incertezzaper il futuro.

« Scoprire capacita di resilienza: la possibile differenza tra famiglie
che funzionano e che non funzionano non sembra essere determinata
dalla presenza o assenza di problemi (es. disabilita del figlio), ma
dalla capacita di affrontare e risolvere le difficolta che insorgono

nel corso della vita preservando il potenziale di crescita.

‘Non sono stata preparata ad essere la giusta mamma per un bimbo PW e
quindi mi ci e voluto un po' di tempo, mi sono dovuta riarmare, leccare le

ferite e ripartire.”

una marmima




Alcune testimonianze..

"Mi sento molto fortificato da questa esperienza, giorno per
giorno, e penso che sto diventando positivo... non lo ero mai
stato in vita mia” un papa

“"Pensando al discorso di essere stati scelti, che nulla avviene
per caso nella nostra vita, sta a noi trovare un significato... le
cose piu belle le ho avute nei momenti piu brutti.. noi ci
rinnoviamo continuamente” uh papa

“"Io mi sottovaluto, ma poi vedo che riesco. Non pensavo di
farcela e invece affronto il problema tutti i giorni e vado
avanti” una mamma




cYENTO FANDICAP

Evento perturbante per la famiglia

Necessita di riorganizzare risorse, ruoli, competenze

Influenze culturali per significati e attribuzione di valore

Processo di accettazione del deficit
e conversione dei vissuti dolorosi
in potenzialita di crescita




HANDICAP

come condizione disequilibrante o
precipitante situazioni
problematiche preesistenti

come limite At ¥




"L'idea di vincele sottolinea come ogni cosa non puo produrre qualsiasi
altra cosa, ad esempio nell'evoluzione degli organismi viventi indica la
reesistenza di condizioni fisiche che impongono determinate
Emi‘razionialle forme degli organismi... come i vincoli genetici che
definiscono l'essere uomini invece che uccelli' (Cerruti )

L'handicap, sotto questa luce, pur rimanendo un vincolo ha comunque
una connotazione vitale e semplicemente comporta un modo diverso di
vivere in base a diverse possibilita.

La famiglia che prevede nei propri schemi esplicativi la diversita,
intesa anche come abnegazione e sofferenza, puo cosi mantenere il
proprio potenziale di crescita...




FAMIGLIE CHE FUNZIONANO

o

~ i significati attribuiti allevento critico

MOLTEPLICI FATTORI INTERAGENTI: &=
» il modo condiviso e specifico di cosfr'uir*er
la realta

» la possibilita di riconoscere e utilizzare le
risorse fruibili, sia allinterno che all'esterno

della famiglia

» lambiente sociale come contesto interattivo ai
vari livelli disponibili, sia quello delle reti
informali che ipello delle reti formali come |
sistemi scolastico e sanitario




Cosa significa essere genitori Prader-Willi?




“"Mi credevo piu forte, di non avere pregiudizi, di non avere dei limiti...
e invece ho scoperto di averli... il buio e stato anche per questo, ho
scoperto un fastidio, il pensare lei trattata male, io che faticavo ad

accettarla perché non corrispondeva alle mie aspettative... questo mi ha

dato fastidio: scoprire che non ero come pensavo... ¢i sara piu lavoro da
fare, dovro scrostare questa ruggine che non credevo di avere

[

e invece c'e

“Ci ho messo piu tempo di lei ad accettarlo, a ricominciare a vivere in
maniera serena, ma da li € nata una nuova prospettiva... l'orgoglio di avere un
figlio diverso dagli altri, l'orgoglio di essere un padre che deve tutelare piu
di ogni altro padre il proprio figlio!”




.. € quella di due mamme

“Comincio a leggere nel dizionario medico e vade nel pallone
totale..tremavo e non riuscivo neanche a chiamare lui, tutto & crollato.
Poi vado in camera da lei, la tiro fuori dal lettino, € un momento
orribile, e le chiedo chi sei?... la nostra vita non sarebbe stata piu
quella che pensavamo... lei mi guarda con quei suoi occhi scuri e
profondi e sembra dirmi guarda che sono sempre io, quella di primal.
Io ero mortificata per aver provato quella sensazione, mi sentivo
veramente cattiva.. non era colpa sua, € sempre stata malata, non ci
ha ingannati, siamo stati noi che ci siamo illusi... I'ho stretta e non ho
piu avuto nessun sentimento negativo verso di lei...

e la mia bimba, I'ho messa al mondo,
andiamo avanti! ”
r o ; .

“Io ho imparato a stare al mondo, a trovare il modo di risolvere i problemi




LA
SCUOLA




ALCUNI NUMERI PER COMINCIARE...

7 milioni e 800 mila studenti sui banchi
746.000 stranieri
217.000 con disabilita
751.000 docenti

120.000 per il sostegno

Dati diffusi dal Ministero dell’lstruzione,
Ricerca per la.s. 2015/16

LAMACCHINA DELLA SCUOLA




Da un’intervista a Dario lanes
docente di Pedagogia Speciale Universita di Bolzano:

“La didattica inclusiva si fonda su questo primo caposaldo:
cercare, trovare, comprendere, utilizzare, valorizzare e celebrare

tutte le differenze individuali. Quelle innocue e quelle scomode.

Il secondo caposaldo della didattica inclusiva e la differenziazione
delle attivita didattiche: in uno stesso momento alunni diversi
fanno cose diverse, anche tutti gli alunni e anche cose molto
diverse, addirittura in luoghi diversi. Le nostre classi inclusive
devono somigliare a una “barca da regata”, dove ogni membro
dell’equipaggio svolge un ruolo diverso, ma tutti sono necessari a

raggiungere l'obiettivo comune”.
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» Educare e il "mestiere” pit antico e pit difficile .

« Comporta scegliere un sistema di valorida trasmettere con le strategie
piu efficaci.

* Necessita di conoscenze, strumenti e modalita d'azione consapevoli.

« Il genitore ¢ il miglior educatore/abilitatore del proprio figlio.

« E fondamentale I'alleanza tra scuola e famiglia.

Ex-ducere: condurre fueri il bambine dalla condizione
infantile per trasformarlo in uomo e cittadino in grado di
compiere le scelte piu adeguate nelle molteplici situazioni
che la vita gli riservera...

..partendo dal «vedere» il bambino!




Obiettivo di fondo di ogni intervento educativo:

"PARTECIPARE PER APPRENDERE"..a scuola

In che modo?
* partecipazione ad un progetto comune per fare esperienza degli altri
.condividere responsabilita e successi...
- integrazione/inclusione come completamento del tutto
. occasione di coevoluzione e crescita dell'intera classe...

* agire educativo incoraggiante come sostegno all'accrescimento delle competenze

emotive e relazionali
.. le dimensioni cognitiva e emotiva sono sinergiche...

Con quali strumenti:

- percorso metodologico-didattico in cui sono congiuntamente valorizzate le
esigenze di tutti e rispettate le differenze individuali di ognuno

* creazione di uno sfondo-contesto educativo integratore delle esigenze del
disabile e, contemporaneamente, wvissuto da tutti come motivante e arricchente

- atteggiamento cooperativo e disponibile degli insegnanti di classe




La diagnosi "in avanti” di Sergio Neri

da I/ diritto all'integrazione nella scuola dell'autonomia

«La diagnosi non puo essere un destino, non deve
essere stabile, irreversibile e costante, ma deve
avere la possibilita di dare luogo a sorprese e non
creare convinzioni e condizioni definitorie e
definitive. La "diagnosi in avanti” indica la
necessita di una diagnosi non completa, non
levigata, non perfetta e in continua evoluzione che
si adatta ai cambiamenti, alle necessita
dell'individuo e che ne consente il funzionamento»




Scuola alleata della famiglia nella crescita del

bamb W -CHe persona PolMICALLY CORRECT

competente e autonoma... e
DIVERSAMENTE ABILED
NON VEAMBULANTE 9
e
unica e
48 8 [ FiLiPPo!

irripetibile!




ICF

Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e della Salute

(2001 OMS)

condizioni ambientali come criterio fondamentale

ogni persona € unica e irripetibile

premettere alla patologia la parola "persona” evitando di
parlare di autismi, di Down, di DSA, ecc..

RIDUZIONE DEGLI ALUNNI IN CATEGORIE:
disabili, dislessici, normodotati, iperdotati...




CONSIDERAZIONI E RIFLESSIONI

* Rappresentazioni_sociali: “entita mentali create nel corso del tempo da una
comunita il cui scopo € quello di rendere famigliare cio che e inconsueto
fornendoci modelli a cui associare le persone e le cose che incontriamo nel
mondo” (Moscovici)

- Persona con deficit: sconosciuta, non famigliare, minacciosa

- Riferimento a significati e attribuzioni convenzionalmente conosciufi

- Deficit: valore negativo, insufficienza, debolezza

* Consequenza: identificazione della persona con I'handicap

ETICHETTA: classifica, da senso e ordine alla vita dell’altro

!

E VISIBILE L'HANDICAP, LA PERSONA E INVISIBILE




.. E A SCUOLA?

La classe come esempio di luogo affollato
dove il diverso si sente solo perché

“invisibile”

. non basta l'informazione,
il contatto diretto,
occorre vedere la persona..







LE TAPPE

DALL'ESCLUSIONE ALLINCLUSIONE

ante 1960...

1960-1975...

1975-1990...

post 1990...

dall'esclusione alla medicalizzazione
dalla medicalizzazioneall'inserimento

dall'inserimentoallintegrazione
(Relazione Falcucci 1975, legge 517/1977, legge 104/1992)

Fh
dall'integrazione all’inclusione... \

..e all'appartenenza




UNA SCUOLA CHE FUNZIONA

Favorisce lo sviluppo armonico della
personalita g

Fornisce strumenti e contenuti per
conoscere e abitare il mondo

Costruisce competenzae responsabilita
sociale

Sostiene la ricchezza delle differenze

Promuove la diversita

Tutela la cultura dell'inclusione (ICF)
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"L'idea di vinecolo sottolinea come ogni cosa non puo produrre qualsiasi
altra cosa, ad esempio nell'evoluzione degli organismi viventi indica la
preesistenzadi condizioni fisiche che impongono determinate
limitazionialle forme degli organismi... come i vincoli genetici che
definiscono I'essere uomini invece che uccelli' (Ceruti, 1986)

L'handicap, sotto questa luce, pur rimanendo un vincolo, ha comunque
una connotazione vitale e semplicemente comporta un modo diverso di
vivere in base a diverse possibilita.

La SCUOLA che prevede nei propri schemi
la diversita mantiene intatta la propria
missione formativa...




La Disabilita non e una caratteristicapropria dell'individuo,
ma un problema creato dalla Societa

La Societa puo ostacolare attivita e partecipazione della
persona che ha menomazioni di funzioni o strutture sia
creando barriere (es. barriere fisiche, relazionali), sia

non fornendo facilitatori

(es. mancata disponibilita di ausili, politiche inadeguate)

La gestione della Disabilita richiede
azioni sociali e responsabilita collettiva
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servizi richiesti
livello di assistenza

abilita scolastiche

capacita lavorativa

integrazione sociale




DIAGNOSI + FUNZIONAMENTO
POSSONO PREVEDERE:

e utilizzazione dei servizi sanitari

» progettazione di percorsi formativi, educativi

* inclusione scolastica

* capacita lavorativa

* integrazione sociale




VIGOTSKIJ

"zona di sviluppo prossimale”

Nel livello di sviluppo del bambino il limite inferiore
indica le capacita individuali,
quello superiore
il miglioramento che ne consegue,
grazie all'interazione con il contesto sociale
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Punto di convergenza tra
ICF e Vigotskij

L'apprendimento
é un processo socio-educativo
che richiede la compresenza di piu figure:

persona con disabilita, familiari, educatori, insegnanti,
animatori, compagni, etc. ..

OSSIA..

L'AMBIENTE




La famiglia resiliente

vede la possibilita insieme al limite.
attiva e rinforza le potenzialita del bambino.
considera I'ambiente esterno portatore di risorse.
ha fiducia nella potenzialita di ognuno dei suoi membri.
lavora per costruire condivisione, lealta e sicurezza.
sceglie di evolvere scoprendo

nuovi percorsi,

nuovi equilibri,




La scuola resiliente

prende in carico tramite la costruzione di un ambiente che
facilitaapprendimento e socializzazione

forma insegnanti come tutori di resilienza: autentici,
empatici,competentinella relazione

mobilita le risorse dei bambini e della famiglia
insegna l'empatia e la presa di responsabilita
potenzia l'abitudine a prendere decisioni
insegna l'ottimismo attraverso critiche costruttive
e un luogo di vita a cui si sente di appartenere
sceglie di evolvere scoprendo
nuovi percorsi,
nuovi equilibri,

e —




La tecnica giapponese del
Kintsugi

Un vaso rotto sara piu bello e prezioso di prima...




QUINDI..

"Se I'esperienza formativa all'interno della classe deve essere piena, allora

essa deve nutrirsi di tutte le persone che fanno parte della varieta delle

condizioni esistenziali e che ne costituiscono la bellezza proprio a partire
dalla loro diversita” (Gentile)

LN

"Per lei vorrei solo vedere realizzato il suo
potenziale.. tanto, poco, quello che .. il suo
bagaglio speso al meglio.. che quello che puo fare
sia fatto”

uh papa




...la "comprensione dell'altro” non
consiste solo né principalmente nel
"mettersi nelle sue scarpe” (empatia),

quanto nella capacita di accettare
I'altro “in quanto diverso da sé”
(exotopia)...
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Le qualita dell'ambiente migliore per
apprendere... per le persone PW..e non solo!

condizioni che comportano la minor ansia possibile: prevedibilita, controllo degli
elementi di criticita (es. cibo, opportunita di furto) e senso di appartenenza

linee guida di comportamento chiare, costanti, coerenti e condivise con l'interessato
contratti con premi e perdita di privilegi come conseguenza delle proprie azioni

mai atteggiamento punitivo o colpevolizzante

coinvolgimento di tutte le figure presenti e uniformita nei comportamenti

utilizzo di illustrazioni, elenchi e istruziom scritte sulle condotte desiderate

piani d'istruzione personalizzata con approccio graduale e basato sui punti di forza
del profilo cognitivo

lavoro costante sull'accrescimento dell'autostima e del senso di adeguatezza
opportunita di discutere in modo protetto su avvenimenti e situazioni
sostegno alla riflessione sulle emozioni proprie e altrui

lavero in piccolo gruppo :
uso dell'umorismo '@

* . + * - . - e e v L
preparazione di strategie d azione per i momenti critici
rinforzo e lodi per i comportamenti positivi




Cosa significa essere insegnanti/operatori
Prader- Willi?

Non riuscire ad avere subito la percezione della rarita della sindrome
Accorgersi che il ritardo mentale seque dinamiche impreviste

Avere a che fare con stili cognitivi insoliti

Allenarsi a sperimentare una visione del mondo differente

Non arrendersi di fronte alla difficolta nell'individuare le cause e le finalita
dei comportamenti agiti

Scoprire che la creativita e la distrazione sono gli strumenti piu efficaci

Rimanere curiosi




"Il genitore ha bisogno di avere attorno a sé persone che

lo sappiano consigliare nel migliore dei modi, di una rete che aiuta,

abbiamo bisogno di essere aiutati per aiutare loro”

un papd




La NORMALITA della DISABILITA

Sono le caratteristiche ambientali, personali e della storia
del singolo soggetto che combinandosi con quelle della
sindrome condizionano il grado di adattamento e benessere.

P.#agritte "Limperodells luci®

"Penso che molti genitori vogliano normalizzare i ragazzi in tutti i modi..
io vorrei riuscire a vivere la disabilita in modo sereno,
con un senso diverso della vita..” un papd




L'importanza della rete socio-sanitaria

Visione biopsicosociale della presa in carico con una rete di
servizi multidisciplinare.

Competenze diverse coordinate e mirate allempowerment della
famiglia, ossia alla sua indipendenza (lavoro con e non per o
sulle famiglie).

Importanza della piena consapevolezza dei ruoli, dei rapporti
reciproci: competenza, collaborazione, sostegno e
complementarieta.

CONSAPEVOLEZZA CHE L'UNIONE DI PERSONE E INTENTI
FA LA FORZA
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ASSOCIAZIONE PER L'AIUTO A SOGGETTI CON
SINDROME DI PRADER-WILLI ED ALLE LORO FAMIGLIE fin)
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http://memoesperienze.comune.modena.it/sitopraderwilli/index.htm




Si puo o0 non si puo cambiare?




Sabrina “Laggit ¢'é sempre una pentola d'ore”




G Kt YU alberg dellgvita®

“Un'illuminazione: posseggo un destino!

E |'ho in mano!"
F. Handke

Rossana Grossi biseross@gmail.com
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