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Laboratorio di diagnosi della disabilità

l corso permette di familiarizzare sia con questioni legate all’inquadramento diagnostico delle disabilità
che con metodologie di intervento finalizzate al potenziamento delle abilità e all’inclusione nei contesti
educativi e non.

In modo particolare il laboratorio si focalizza sullo sviluppo di alcune competenze evolutive quali la
capacità di socializzazione, la capacità di mentalizzazione, e le capacità comunicative per una lettura
critica e culturale della disabilità intesa come fenomeno che attiene la sfera:

• Individuale

• Familiare

• Di coppia

• Sociale



Attraversamenti.. 
l’Università itinerante
• Ciclo di lezioni aperte che mettono al
centro della discussione pubblica temi di
interesse sociale e culturale come l’inclusione,
la convivenza consapevole, il benessere
collettivo, il vivere comunitario:
“Attraversamenti” è la nuova iniziativa del
Dipartimento di Scienze umane e sociali
UniSalento che, dal 17 aprile 2023, con i suoi
docenti aprirà nuove opportunità di
confronto e riflessione collettiva nelle sedi di
diverse associazioni e vari luoghi di incontro e
socializzazione nella città di Lecce.



Attraversamenti: Pensare la disabilità tra il visibile e 
l’invisibile.

La lezione di oggi riguarda il tema della disabilità considerata nel suo valore socio-culturale e con
riferimento all’impatto che una diagnosi può avere sulla vita della persona da un punto di vista
fisico, psichico e relazionale, dal momento in cui questa viene pensata al momento in cui diviene
“parlabile”.

In particolare si approfondirà il tema della diagnosi in una spazio di liminalità; in altri termini ci si
focalizzerà sul valore e sul senso della diagnosi in quelle fasi in cui essa non è collegata a segni visibili
(come nel caso di alcuni DSA in età scolastica o di alcune forme della SM in età giovanile o adulta)
ma risulta comunque impattante sulla percezione di sè, sulle emozioni correlate, sulla qualità delle
relazioni e sulla dimensione della progettualità.



AISM
L’Associazione Italiana Sclerosi Multipla, abbreviata con l'acronimo AISM, è un'organizzazione di
promozione sociale senza scopo di lucro, nata a tutela e rappresentanza delle persone affette da sclerosi
multipla, una malattia degenerativa del sistema nervoso centrale, nonché per la promozione e il
finanziamento della ricerca scientifica di contrasto a tale malattia.

L'AISM si occupa di vari compiti quali:

• promozione e finanziamento della ricerca scientifica;

• fornitura di servizi socio-sanitari alle persone colpite dalla malattia e alle famiglie;

• assistenza nel rappresentare i diritti delle persone colpite dalla malattia.

SIAMO CON AISM perché…

https://it.wikipedia.org/wiki/Associazione_di_promozione_sociale
https://it.wikipedia.org/wiki/Associazione_di_promozione_sociale
https://it.wikipedia.org/wiki/Organizzazione_non_lucrativa_di_utilit%C3%A0_sociale
https://it.wikipedia.org/wiki/Sclerosi_multipla
https://it.wikipedia.org/wiki/Sclerosi_multipla
https://it.wikipedia.org/wiki/Sistema_nervoso_centrale
https://it.wikipedia.org/wiki/Ricerca_scientifica


SIAMO CON AISM perché…



Cos’è la SM?

• Sclerosi Multipla 

• Sclerosi a placche 

• Sclerosi disseminata

• Polisclerosi

• Malattia autoimmune demielinizzante

• Malattina neuro-degenerativa



Cos’è la SM?   (1)
La sclerosi multipla (SM), o sclerosi a placche, E’ una malattia cronica infiammatoria e neurodegenerativa
del sistema nervoso centrale.
Non se ne conoscono le cause patogenetiche, ma è stata accertata la sua natura autoimmunitaria, che si
manifesta su base genetica in interazione con fattori ambientali. Il sistema immunitario scatena un
processo infiammatorio che causa la demielinizzazione degli assoni e il rallentamento della conduzione
degli impulsi nervosi, causando nel tempo degenerazione del sistema nervoso centrale e danni neuronali
permanenti.
La demielinizzazione è multifocale e la sintomatologia è di conseguenza polimorfa (es. fatica, disturbi
dell’equilibrio, difficoltà motorie, percettive, spasticità, disturbi urinari, ecc.).
La malattia insorge prevalentemente tra i 20 e i 40 anni, mentre diventa più rara dopo i 50 anni. Le
donne ne sono colpite in misura maggiore degli uomini, in un rapporto di 2:1.
In Italia la stima è di 1 paziente ogni 500 abitanti, con l’eccezione della Sardegna che presenta una
prevalenza più alta (circa il doppio).
Nel mondo la distribuzione geografica è eterogenea. La prevalenza aumenta mano a mano che ci si
allontana, nei due emisferi, dall’equatore.



Cos’è la SM?   (2)
La malattia si presenta con diverse modalità di evoluzione e il decorso clinico è variabile e imprevedibile.
La prima e più frequente forma di sclerosi multipla (Sclerosi Multipla Recidivante Remittente − SMRR:
85% dei casi) è caratterizzata da fasi acute cui seguono remissioni più o meno complete dei sintomi, per
periodi di durata differente; dopo un numero variabile di anni questa forma diventa perlopiù progressiva
(SM Secondariamente Progressiva − SMSP), con crescente peggioramento senza evidenti momenti di
riacutizzazione.
La seconda forma (SM - Primariamente Progressiva − SMPP: 10% dei casi) è caratterizzata fin dall’inizio
da progressione, senza attacchi di malattia, mentre una terza forma, minoritaria (5%), presenta sia
progressione sia riacutizzazioni (SM Recidivante Progressiva − SMRP). La diagnosi si basa sull’evidenza
clinica e sui dati provenienti dalla risonanza magnetica nucleare (RMN).
Non esistono al momento cure risolutive. La terapia delle riacutizzazioni si avvale principalmente dei
corticosteroidi. Sono state sviluppate negli ultimi decenni terapie immunomodulanti ritenute capaci di
modificare il decorso della malattia (Disease-Modifying Therapy – DMT) e di ridurre le ricadute e la
progressione della disabilità per le forme SMRR; altre sono in corso di sperimentazione.
Lo strumento maggiormente usato dai neurologi per la valutazione della progressione della disabilità è la
scala EDSS (Expanded Disability Status Scale; Kurtzke, 1983), con una gradazione da 0 a 10.



La SM pediatrica
SM nel bambino e nell’adolescente SIMILE a SM nell’adulto:

È una malattia di origine infiammatoria, che attacca il SNC e genera demielinizzazione.
È innescata da un processo immunopatologico influenzato da:
- predisposizione genetica
- fattori di tipo ambientale.

DIFFERENZA sul piano del decorso: nei soggetti più giovani la malattia si sviluppa in un sistema
immunitario e in un sistema nervoso più “immaturi” rispetto all’adulto per cui:
- La malattia ha un carattere più infiammatorio
- Vi è maggiore capacità di compensazione e di riparazione del danno.
- nella forma pediatrica risulta predominante il decorso di tipo Recidivante Remittente (RR), in oltre il 97%

dei casi.
- L’evoluzione nella fase secondariamente progressiva, che rappresenta spesso l’evoluzione dalla forma RR,

nei soggetti con esordio pediatrico si sviluppa mediamente con un ritardo di circa 10 anni rispetto alla
forma dell’adulto, quindi più tardivamente,

Insorgenza: prima dei 18 anni
< 12 anni: la malattia colpisce allo stesso modo genere femminile e maschile,
dopo la pubertà e nell’adulto: frequenza doppia delle donne rispetto agli
uomini



La SM pediatrica E LA SCUOLA
Affrontare tutto il percorso scolastico con una compagnia scomoda



La SM pediatrica E LA SCUOLA
Affrontare tutto il percorso scolastico con una compagnia scomoda

Non rappresenta di per sé un ostacolo all’apprendimento e allo sviluppo MA è fonte di
complessità

Richiede una corretta informazione perché alcuni sintomi possono essere mal interpretati:
• la fatica derivante da SMP può apparire come pigrizia o disinteresse;
• la difficoltà di memoria o concentrazione, come svogliatezza o distrazione.



La SM pediatrica E LA SCUOLA
Affrontare tutto il percorso scolastico con una compagnia scomoda

Non rappresenta di per sé un ostacolo all’apprendimento e allo sviluppo: MA è fonte di
complessità

Richiede una corretta informazione perché alcuni sintomi possono essere mal interpretati:
• la fatica derivante da SMP può apparire come pigrizia o disinteresse;
• la difficoltà di memoria o concentrazione, come svogliatezza o distrazione.

PEI (Piano Educativo Individualizzato) PTI (Piano Terapeutico Individualizzato)



La SM pediatrica E LA SCUOLA
https://aism.it/sites/default/files/pediatrica-INSEGNANTI.pdf



La SM pediatrica E LA SCUOLA
https://aism.it/sites/default/files/pediatrica-GENITORI.pdf



La SM pediatrica E LA SCUOLA
https://aism.it/sites/default/files/pediatrica-RAGAZZI.pdf



Cos’è la SM?  
La malattia si presenta con diverse modalità di evoluzione e il decorso clinico è variabile e imprevedibile.
La prima e più frequente forma di sclerosi multipla (Sclerosi Multipla Recidivante Remittente − SMRR:
85% dei casi) è caratterizzata da fasi acute cui seguono remissioni più o meno complete dei sintomi, per
periodi di durata differente; dopo un numero variabile di anni questa forma diventa perlopiù progressiva
(SM Secondariamente Progressiva − SMSP), con crescente peggioramento senza evidenti momenti di
riacutizzazione.
La seconda forma (SM - Primariamente Progressiva − SMPP: 10% dei casi) è caratterizzata fin dall’inizio
da progressione, senza attacchi di malattia, mentre una terza forma, minoritaria (5%), presenta sia
progressione sia riacutizzazioni (SM Recidivante Progressiva − SMRP). La diagnosi si basa sull’evidenza
clinica e sui dati provenienti dalla risonanza magnetica nucleare (RMN).
Non esistono al momento cure risolutive. La terapia delle riacutizzazioni si avvale principalmente dei
corticosteroidi. Sono state sviluppate negli ultimi decenni terapie immunomodulanti ritenute capaci di
modificare il decorso della malattia (Disease-Modifying Therapy – DMT) e di ridurre le ricadute e la
progressione della disabilità per le forme SMRR; altre sono in corso di sperimentazione.
Lo strumento maggiormente usato dai neurologi per la valutazione della progressione della disabilità è la
scala EDSS (Expanded Disability Status Scale; Kurtzke, 1983), con una gradazione da 0 a 10.

Per le sue caratteristiche 
la SM ha un forte impatto 
psicologico e costi umani, 
sanitari e sociali altissimi.



Cos’è la SM?

• Malattia dall’insorgenza improvvisa che
destabilizza il presente ed il futuro

• Malattia spesso e per lungo tempo non
visibile collegata a:

o Molteplicità di sintomi

o Molteplicità di emozioni

o Molteplicità di dubbi e paure



Cos’è la SM?

• Malattia dall’insorgenza improvvisa che
destabilizza il presente ed il futuro

• Malattia spesso e per lungo tempo non
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LA VITA



Quali aspetti sono coinvolti nel processo di 
adattamento alla diagnosi?

1. la ridefinizione della propria iden/tà̀, 

2. la ricerca di nuovi obie9vi capaci di dare senso alla vita,

3. il fare fronte in maniera efficace ai sintomi, 

4. la ges/one delle emozioni e dello stress, 

5. la capacità di comunicazione. 



1. La ridefinizione della propria identità
• L’identità è definita come il senso di continuità e unità che ognuno vive durante la

propria vita, nonostante i continui cambiamenti fisici, psicologici e sociali (Bosma
& Kunnen, 2001).

• I periodi di transizione nel ciclo di vita generalmente rappresentano momenti in
cui è richiesta una ridefinizione della propria identità: si tratta di situazioni di
rottura che richiedono una ristrutturazione che generalmente le persone
affrontano con successo (es. l’adolescenza).

• La diagnosi di una malattia cronica, come la SM, al contrario rappresenta una
minaccia e una frattura profonda nel senso di identità dell’individuo (Breakwell,
1983; Charmaz, 1983). Essa infatti cambia in modo improvviso e duraturo il
funzionamento del corpo e l’immagine di sé, così come i progetti, le possibilità di
realizzazione e i conseguenti ruoli sociali in cui l’individuo è impegnato (Weinreich
& Saunderson, 2003).
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Uno dei momenti più difficili e delicati del percorso di una famiglia che affronta la 
SM è quello della diagnosi. La reazione dei genitori alla diagnosi di sclerosi multipla 

dei figli sembra essere molto simile alla reazione riportata dai pazienti. 

SENSO DI SMARRIMENTO E CONFUSIONE O DI VERO E PROPRIO TRAUMA:
«È stato un colpo!»; «Mi è caduto il mondo

addosso»; «Ho provato smarrimento perché non si conosce la malattia»

A tale vissuto spesso si accompagna un atteggiamento di rifiuto, evitamento e non 
accettazione della diagnosi «Abbiamo pensato che ci fosse un errore»; «Non 

pensavo fosse vero, non volevo accettare la situazione»
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Coerenza 
interna, 

idea di me

pensare COME VIVEVO le 
relazioni affettive, la vita sociale, il 

lavoro e il tempo libero prima 
della diagnosi e QUALI SONO 
STATI I CAMBIAMENTI in 
queste aree dopo la diagnosi;
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Autoefficacia 
percepita

senso di sicurezza che sperimento 
quando so come affrontare una 

situazione e come raggiungere ciò che 
mi sono proposto: grazie a esso, 

conosco le risorse mie e del contesto, 
so dove trovarle e come sfruttarle, so

quali strategie utilizzare.



2. La ricerca di nuovi obiettivi 
capaci di dare senso alla vita
COSA DAVA SENSO ALLA VITA prima della diagnosi — ciò che
era importante, ciò che faceva sentire realizzati, ciò per cui si lottava —
e su COSA NEL PRESENTE PUÒ DARLE SENSO e farla sentire
degna di essere vissuta, considerando i cambiamenti che la SM ha
introdotto nelle diverse aree?

a. Che cosa dava senso alla mia vita e cosa dà ora senso?
b. Che cosa potrebbe ora aumentare il senso di realizzazione?
c. In concreto, che cosa potrei cambiare per sentire che la vita vale

la pena di essere vissuta, e quindi per vivere meglio?
d. Chi posso quindi essere io, nonostante la malattia?



3. Il far fronte in maniera efficace ai sintomi
I sintomi invisibili, in primo luogo la fatica, sono difficili da spiegare alle altre
persone, che possono credere che la persona sia sana, accrescendone così il
senso di isolamento e di alienazione.

L’attenzione a questo aspetto è anzi parte fondante del processo di conoscenza e riconoscimento delle
eterogenee manifestazioni e dei differenti sintomi della malattia.

È importante che le persone possano confrontarsi rispetto alle proprie esperienze in questo periodo iniziale
in cui tutto è nuovo e motivo di paura e confusione.

Sapere che anche qualcun altro ha sperimentato gli stessi sintomi, o ha avuto un esordio simile al proprio,
rappresenta una rassicurazione e significa sentirsi meno soli. Ma anche quando l’altro presenta sintomi fisici
differenti, la persona percepisce un senso di comunanza e vicinanza con chi ha appena conosciuto, poiché già
condivide esperienze significative, come la prima ricaduta e le
emozioni a essa associate.



4. Le emozioni (e come gestirle?)

NELL’ADULTO NEL BAMBINO

AL MOMENTO 
DELLA 
DIAGNOSI

Paura, sconforto, disperazione, difficoltà a 
comprendere, rabbia, tristezza, angoscia, 
distruzione dei propri sogni, impotenza, 
calma e chiarezza, solitudine

Incomprensione, smarrimento

RELATIVE AL 
PRESENTE

Paura di essere giudicati, difficoltà a gestire le 
relazioni, difficoltà a gestire i sintomi, 
impotenza, solitudine

Frustrazione legata alla difficoltà a portare a 
termine i compiti (anche di gioco), rabbia, 
senso di isolamento

RELATIVE AL 
FUTURO

Paura delle ricadute, paura di perdere la 
propria autonomia

-
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5. La capacità di comunicazione
La comunicazione della diagnosi è una comunicazione di disabilità, per questo
rappresenta un momento di rottura definitiva rispetto all’immagine di sé avuta fino
a quel momento.

La dimensione cronologica ha spesso un ruolo cruciale nella presa di
consapevolezza ed elaborazione della diagnosi e nei cambiamenti emotivi che si
susseguono da quel momento in poi.

Se la comunicazione è avvenuta in modo traumatico (brusco, non empatico, non
chiaro, non guidato, non mentalizzante..) questo processo di elaborazione sarà
molto più difficile.



5. La capacità di comunicazione
La comunicazione della diagnosi è una comunicazione di disabilità, per questo
rappresenta un momento di rottura definitiva rispetto all’immagine di sé avuta fino
a quel momento.

RIGUARDA:
- I genitori di un bambino che riceve la diagnosi di SMP (la famiglia riceve la

diagnosi, la classe riceve la diagnosi)
- Il bambino che deve comprendere la diagnosi
- L’adulto che riceve la diagnosi di SM
- L’adulto diagnosticato che deve comunicare la propria diagnosi
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La comunicazione della diagnosi è una comunicazione di disabilità, per questo
rappresenta un momento di rottura definitiva rispetto all’immagine di sé avuta fino
a quel momento.

RIGUARDA:
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NON RIGUARDA MAI 
UNA SOLA PERSONA



Dal pensare la 
disabilità
al parlare della
disabilità
ATTRAVERSO la 
relazione



Pensieri collegati alla diagnosi..

• Come dico alla/al giovane paziente che la sua vita avrà per sempre un
senso nuovo?
• Come dico a mio figlio che sua madre o suo padre ha ricevuto una
diagnosi di SM?
• Come dico a mio figlio che è un bambino con SMP?
• Come dico al mio compagno o alla mia compagna che non sarò più
quella/o di sempre? Potremo avere dei figli? Ce la sentiremo?

• Quando glielo dico? Cosa succederà? Perderò l’altra persona?



Dal pensare la 
disabilità
al parlare della
disabilità
ATTRAVERSO la 
relazione



Dal pensare la 
disabilità
al parlare della
disabilità
ATTRAVERSO la 
relazione

• EMPATICA
• AUTENTICA
• PROGETTUALE



Grazie a…



Grazie a…
Luigi 
Anna Paola
Tiziana
Simone



PRE-APPELLO

Relazione:
• Almeno 2 pagine (Times New Roman 12, interlinea 

1,5)
• Invio entro il 15 maggio all’indirizzo 

gloria.lagetto@unisalento.it

1. Definire «diagnosi» e «disabilità» con riferimento 
al contesto educativo.

2. Descrivere la propria esperienza all’interno della 
lezione con AISM.


