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Laboratorio di diagnosi della disabilita

| corso permette di familiarizzare sia con questioni legate all'inquadramento diagnostico delle disabilita
che con metodologie di intervento finalizzate al potenziamento delle abilita e all'inclusione nei contesti
educativi e non.

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

Individuale

Familiare
Di coppia

Sociale



Attraversamenti..
’Universita 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’ € la nuova iniziativa del
Dipartimento di Scienze umane e sociali
UniSalento che, dal 17 aprile 2023, con i suoi
docenti aprira nuove opportunita di
confronto e riflessione collettiva nelle sedi di
diverse associazioni e vari luoghi di incontro e
socializzazione nella citta di Lecce.
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Attraversamenti: Pensare la disabilita tra il visibile e
I’invisibile.

La lezione di oggi riguarda il tema della disabilita considerata nel suo valore socio-culturale e con
riferimento all’impatto che una diagnosi puo 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 approfondira il tema della diagnosi in una spazio di liminalita; in altri termini ci si
focalizzera sul valore e sul senso della diagnosi in quelle fasi in cui essa non é collegata a segni visibili

(come nel caso di alcuni DSA in eta scolastica o di alcune forme della SM in eta giovanile o adulta)
ma risulta comunque impattante sulla percezione di sé, sulle emozioni correlate, sulla qualita delle
relazioni e sulla dimensione della progettualita.



AISM

' Associazione Italiana Sclerosi Multipla, abbreviata con l'acronimo AISM, & 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 |l
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. oo

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’é la SM?

Sclerosi Multipla

Sclerosi a placche

Sclerosi disseminata

Polisclerosi

Malattia autoimmune demielinizzante

Malattina neuro-degenerativa



Cos’e la SM? (1)

La sclerosi multipla (SM), o sclerosi a placche, E’ una malattia cronica inflammatoria e neurodegenerativa
del sistema nervoso centrale.

Non se ne conoscono le cause patogenetiche, ma ¢ 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 & multifocale e la sintomatologia € di conseguenza polimorfa (es. fatica, disturbi
dell’equilibrio, difficolta motorie, percettive, spasticita, disturbi urinari, ecc.). .

prevalenza piu alta (circa il doppio).
Nel mondo la distribuzione geografica € eterogenea. La prevalenza aumenta mano a mano che ci si
allontana, nei due emisferi, dall’equatore.



Cos’e la SM? (2)

La malattia si presenta con diverse modalita di evoluzione e il decorso clinico € variabile e imprevedibile.
La prima e piu frequente forma di sclerosi multipla (Sclerosi Multipla Recidivante Remittente — SMRR:
85% dei casi) € caratterizzata da fasi acute cui seguono remissioni pit 0 meno complete dei sintomi, per
periodi di durata differente; dopo un numero variabile di anni questa forma diventa perlopil progressiva
(SM Secondariamente Progressiva — SMSP), con crescente peggioramento senza evidenti momenti di
riacutizzazione.

La seconda forma (SM - Primariamente Progressiva — SMPP: 10% dei casi) € 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). oo

. Sono state sviluppate negli ultimi decenni ritenute capaci di:iiii

modificare il decorso della malattia (Disease-Modifying Therapy — DMT) e di ridurre le ricadute e la “: o
progressione della disabilita per le forme SMRR; altre sono in corso di sperimentazione.



La SM pediatrica

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

E una malattia di origine inflammatoria, che attacca il SNC e genera demielinizzazione.
E innescata da un processo immunopatologico influenzato da:

predisposizione genetica
fattori di tipo ambientale.

DIFFERENZA sul piano del decorso: nei soggetti piu giovani la malattia si sviluppa in un sistema
immunitario e in un sistema nervoso piu “immaturi” rispetto all’adulto per cui:

La malattia ha un carattere piu infiammatorio

Vi &€ maggiore capacita 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 I'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 piu tardivamente,




La SM pediatrica E LA SCUOLA

Affrontare tutto il percorso scolastico con unalcompagnia scomoda



La SM pediatrica E LA SCUOLA

Affrontare tutto il percorso scolastico con unalcompagnia scomoda

Non rappresenta di per sé un ostacolo all’apprendimento e allo sviluppo MA ¢ fonte di P
complessita

Richiede una corretta informazione perché alcuni sintomi possono essere mal interpretati:
» |a fatica derivante da SMP pud apparire come pigrizia o disinteresse;
» la difficolta di memoria o concentrazione, come svogliatezza o distrazione. RS R,
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PEIl (Piano Educativo Individualizzato) + PTI (Piano Terapeutico Individualizzato)



Le attuali terapie a lungo termine
permettono di rallentare la progressione
e limitare il numero di ricadute ma non
rappresentano una cura definitiva e sono
spesso impegnative.

Spesso, inoltre, per i ragazzi é difficile
condividere la propria condizione: temono
di essere esclusi, considerati diversi, si
sentono in imbarazzo, non compresi. Anche
per i genitori non & mai facile scegliere
come e a chi parlare della malattia del
proprio figlio. Esistono ancora molti
pregiudizi e falsi miti rispetto alla SM:
per questo & importante sottolineare che
non é contagiosa, né mortale e che grazie
ai progressi della ricerca scientifica &
possibile portare avanti i propri progetti,
con una buona qualita di vita.

Conoscere la malattia e comprenderne
i risvolti emotivi € un importante punto
di partenza per supportare I'alunno non
solo nell’apprendimento, ma anche nelle
relazioni con i compagni di classe.

PICCOLE STRATEGIE
E STRUMENT!I PRATICI
DI SUPPORTO

1

concordare interrogazioni programmate in
modo che l'alunno possa organizzarsi per
tempo e con piti tranquillita, gestendo gli alti
e bassi della malattia

facilitare la condivisione degli appunti delle
lezioni da parte dei compagni

prevedere qualche pausa in pit soprattutto
nelle ore piti impegnative o verso fine
mattinata e tempi piti lunghi per esami,
interrogazioni e prove in classe

suggerire audio registrazioni o audio libri a
supporto delle spiegazioni in classe

recuperare e condividere il materiale delle
lezioni perse in caso di assenze

condlividere strumenti per organizzare le
informazioni (es: le mappe concettuali)

in caso di assenze prolungate o sintomi
evidenti, valutare il PEI, individuare nuovi
strumenti a supporto e prevedere, se
necessario, un periodo di scuola a domicilio
o0 in ospedale, in relazione alla gravita della
situazione

https://aism.it/sites/default/files/pediatrica-INSEGNANTI.pdf
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INSEGNANTI

Imio alunno,
aSMelo

Scuola

Quando l'alunno si trova a vivere una condizione
di salute particolare, il ruolo centrale della scuola
nei percorsi educativi e di crescita si carica ancor
piti di significato.

La sclerosi multipla (SM) non rappresenta di per
sé un ostacolo all'apprendimento e allo sviluppo:
puo causare delle complessita, ma tutte gestibili.
Con il supporto degli operatori sociosanitari, il
sostegno della famiglia e un dialogo aperto e di
confronto costante con la scuola, gli studenti con
SM possono dffrontare tutto il percorso scolastico
con serenita.

Questo piccolo strumento si propone di fornire
una panoramica degli aspetti clinici ed emotivi
della SM, per permettervi di comprendere meglio
questa malattia cosi complessa e individuare
strumenti e strategie per affrontarla insieme.

LA SCLEROSI MULTIPLA
PEDIATRICA: UNA MALATTIA
ANCORA POCO CONOSCIUTA

Cronica, autoimmune, imprevedibile, la
SM e una malattia complessa di cui non
si conoscono pienamente le cause e che
ancora non ha una cura definitiva. Anche se
piu frequente negli adulti, pud presentarsi a
qualunque eta, anche quella pediatrica.

E caratterizzata da una reazione anomala
delle difese immunitarie che attaccano
alcuni componenti del Sistema Nervoso
Centrale. In base alla sede del danno, si
possono presentare sintomi diversi: disturbi
motori o di equilibrio, fatica, problemi di
vista, alterazioni della sensibilita.

Generalmente la SM nei bambini e
adolescenti segue un decorso recidivante
remittente, caratterizzato da periodi acuti,
durante i quali si manifestano sintomi piu
o meno intensi, e periodi di remissione e
stabilita, durante i quali i sintomi possono
scomparire e si possono anche recuperare
intutto o in parte le proprie funzionalita.
Limprevedibilita dell’landamento ne
rende difficile la gestione: spesso non si sa
come e quando potra manifestarsi, quali
sintomi si presenteranno e cosa puo essere
compromesso.




LA COMUNICAZIONE
CON LA SCUOLA E GLI
INSEGNANTI

Gli insegnanti sono i principali interlocutori
per i nostri ragazzi a scuola ed & importante
che siano pienamente informati delle eventuali
difficolta che la SM puo comportare.

Alcuni genitori preferiscono non comunicare
la diagnosi dei propri figli, per proteggerli da
situazioni di imbarazzo o emarginazione, ma
non sempre questo a scuola facilita i ragazzi.
Senza una corretta informazione, alcuni
sintomi possono essere mal interpretati: la
fatica derivante dalla SM, ad esempio, pud
sembrare pigrizia o disinteresse. Anche
le difficolta di memoria e concentrazione,
gestibili con qualche piccola attenzione,
possono essere interpretate come distrazione
osvogliatezza.

Spesso € sufficiente spiegare al Preside
e ai docenti che cose la SM, anche con il
supporto del proprio medico, del neurologo
o altri specialisti. Sono molto utili relazioni
e certificazioni sull'impatto dei sintomi, sui
farmaci e la loro somministrazione e su altri
aspetti clinici ed emotivi. Per gli insegnanti
sono rilevanti tutte quelle informazioni che
chiariscono come i sintomi possono incidere
sul rendimento scolastico, per intervenire sulla
didattica in modo efficace. Esistono infatti
soluzioni e adattamenti che permettono a
nostro figlio di seguire al meglio le normali
attivita scolastiche.

COSA E IMPORTANTE RICORDARE

La SM é una malattia complessa e imprevedibile
ma puo essere gestita. Confrontatevi senza timori con
gli operatori sociosanitari sulle possibili difficolta dei
vostri figli per trovare insieme le soluzioni piti adeguate.

Problematiche come la difficolta di
concentrazione o di memoria sono riconducibili
alla SM e, insieme alla fatica, sono tra i sintomi
pitt frequenti. Ma possono essere affrontati
con strategie specifiche individuate insieme al
neurologo, lo psicologo o il neuropsicologo di
riferimento e condivise con gli insegnanti.

Gli aspetti emotivi e le relazioni hanno un ruolo
centrale nelladolescenza e nella preadolescenza. La
SMpuodavereunimpattodirettosullasferapsicologica.
Per questo € importante prestare attenzione a
questi aspetti, indipendentemente dal rendimento
scolastico. A volte puo essere utile confrontarsi con
specialisti come psicologi o educatori.

Curare la relazione, essere aperti al dialogo e
all'ascolto con i nostri ragazzi & fondamentale per
comprendere eventuali difficolta. E importante
ricordare che la SM non é il fulcro su cui ruota
ogni cosa e che i nostri figli hanno anche bisogno
di creare la loro identita, di fare le loro esperienze
oltre la malattia e in autonomia. Per saperne di pit:

La scuola e gli insegnanti sono parte integrante del
percorso di crescita dei nostri figli per cui & importante
un dialogo aperto e collaborativo. In caso di difficolta
o ostacoli si pud chiedere il supporto e la consulenza
ai referentl reglonall del

[¢) contattare il Numero Verde AISM 800 80 30 28

hi ‘www.aism.i il_numero_ver ism
Questa pubblicazione & composta da 3 elementi:
uno per voi, uno per i ragazzi e uno per la scuola.

Il pieghevole rivolto agli insegnanti é pensato come
strumento utile ad avviare un confronto con docenti,
insegnanti e Preside e per informare sulla SM.

Potete consegnarglielo e parlarne insieme.

https://aism.it/sites/default/files/pediatrica-GENITORI.pdf
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Come si dffronta una malattia complessa come
la SM, quando a essere coinvolti sono i nostri
figli? Oltre agli aspetti clinici della malattia,
siamo preoccupati per l'impatto emotivo, per le
possibili conseguenze sui suoi progetti futuri, le
sue relazioni, i suoi sogni. Sul percorso scolastico.

Per questo, partendo dall'esperienza diretta di
genitori di adolescenti con sclerosi muiltipla,
abbiamo realizzato questo piccolo strumento in
cui vogliamo condividere tutte le informazioni utili
a gestire la SM in ambito scolastico.

COME AFFRONTARLA

Ricevere una diagnosi in eta pediatrica
significa affrontare tutto o parte del
percorso scolastico insieme auna compagna
alquanto scomoda. Gli anni della scuola
coincidono con la formazione del carattere,
con i primi tentativi di affermazione di sé e
della propria autonomia, con I'adolescenza.
Ainormali alti e bassi caratteristici di questa
fase evolutiva, si affiancano le difficolta
derivanti dai sintomi, dalle terapie, dagli
esami e le visite di controllo, dalle incognite
che la SM comporta. E difficile trovare un
nuovo equilibrio e recuperare serenita
anche quando non ci sono sintomi evidenti.

Ci chiediamo cosa possiamo fare per
proteggereinostrifigli, perfarlistare meglio,
ci domandiamo se potranno continuare con
una vita normale. Non sempre € possibile
avere tutte le risposte, ma & importante
ricordare che la SM non & di per sé una
barriera ai propri progetti di vita. | nostri
ragazzi possono andare a scuola, fare sport,
laurearsi, avere una carriera lavorativa e
farsi unafamiglia. Grazie ai passi avanti della
ricerca e possibile avere una vita normale.

E ci sono opportunita e diritti che, insieme
a un dialogo costruttivo con la scuola,
rappresentano un supporto fondamentale
per affrontare le possibili difficolta collegate
alla Sclerosi Multipla.




ALESSANDRA

“Solo a distanza di tempo ho capito
che non dovevo vergognarmi della
mia malattia. Quando ho iniziato

a parlare con qualcuno di come
stavo e come mi sentivo, ho trovato
i veri amici, quelli che non giudicano
e ti accettano cosi come sei.”

PIETRO
“Ci sono mattine che sembrano non
finire mai. La prof parla, spiega, ma io
non riesco a seguire. Sono stanco gia
alle 8.00, vorrei solo dormire.”

COSA E IMPORTANTE
RICORDARE

La SM puo essere gestita. Esistono tanti modi
per dffrontarla sia con il supporto di medici e
professionisti sia con chi ci vuole bene sia con i
coetanei che affrontano le nostre stesse sfide.
Ricordati:

controlli programmati aiutano a tenere
monitorata la situazione anche se sembrano
una perdita di tempo. Per giustificare I'assenza
a scuola, basta richiedere il certificato
o l'attestazione al medico o infermiere
dell'ambulatorio/ospedale. In questo modo le ore
di assenza non verranno conteggiate nel monte
ore previsto e non si rischiano bocciature.
€& importante assumere le terapie in
maniera costante perché siano efficaci. Avolte,
soprattutto agli inizi, possono presentarsi
alcuni effetti collaterali (ad esempio sentirsi
influenzati) per cui non avere scrupoli a
chiedere apertamente agli infermieri o al
neurologo come gestirli al meglio.

spiega ai tuoi genitori e al tuo neurologo i
sintomi che provi. A volte possono presentarsi
nuove sensazioni fisiche ed & importante non
trascurarle.

fare sport o attivita fisica, portare avanti
una passione o hobby & possibile e utile, anche
con la SM. In certi casi basta solo qualche
piccolo aggiustamento per continuare a fare
quello che ci piace, senza rinunce.

scegli i modi e momenti piu adatti per
condividere la tua storia, senza sentirti forzato.
Alcuni scelgono di dirlo solo agli amici pit fidati
e a qualche insegnante, altri preferiscono
dirlo apertamente a tutti: non c'&€ un “giusto o
sbagliato’, I'obiettivo & sentirsi a proprio agio e
soprattutto meno soli.

https://aism.it/sites/default/files/pediatrica-RAGAZZI.pdf
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RAGAZZI
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Larrivo della sclerosi multipla (SM) porta con sé
dubbi e paure. Parlarne con amici, insegnanti e
compagni di scuola & importante, ma puo mettere
alla prova le nostre emozioni. Tenere a bada i
sintomi tra i banchi di scuola per paura di essere
giudicati o incompresi, puo farci sentire soli.
Abbiamo pensato di realizzare una breve guida
rivolta a chi, come noi, sta affrontando la nostra
stessa situazione. Vogliamo condlividere le nostre
storie, informazioni, spunti utili e piccole strategie
per vivere pienamente oltre la sclerosi multipla.

SERENA

“Durante il mio ultimo anno di liceo
ho avuto una ricaduta e ho perso
piti di un mese di scuola.

Al mio rientro non potevo ancora
scrivere perché la mia mano destra
aveva bisogno di molta fisioterapia,
ma una prof pensava avessi un
problema cognitivo. E per questo
che bisogna sensibilizzare

e raccontarsi, nessuno ha il diritto
di credere che siamo inferiori.”

DAMIANA

“Non voglio che gli altri sappiano
che ho la SM, non voglio essere
guardata diversamente, isolata

0 peggio ancora compatita.

E poi cosa possono capire davvero
gli altri della mia situazione?”




Cos’é la SM?
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Cos’é la SM?

* Malattia dall'insorgenza improvvisa che
destabilizza il presente ed il futuro

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

o Molteplicita di sintomi

o Molteplicita di emozioni i
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Cos’é la SM?

LA VITA

* Malattia dall’insorgenza improvvisa che
destabilizza il presente ed il futuro
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Quali aspetti sono coinvolti nel processo di
adattamento alla diagnosi!?

Vivere con la
sclerosi multipla

SM - Stare Meglio:

un percorso di gruppo

per il sostegno psicologico

a persone neo-diagnosticate

la ridefinizione della propria identita,

Emanuela Calandri e Federica Graziano

la ricerca di nuovi obiettivi capaci di dare senso alla vita, 5.

i L VA
«“ . o £
i ) N
4 & b
= L% 8 2

il fare fronte in maniera efficace ai sintomi,

la gestione delle emozioni e dello stress,
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la capacita di comunicazione.




1. La ridefinizione della propria identita

* L'identita e definita come il senso di continuita e unita che ognuno vive durante la
propria vita, nonostante i continui cambiamenti fisici, psicologici e sociali (Bosma
& Kunnen, 2001).

* | periodi di transizione nel ciclo di vita generalmente rappresentano momenti in
cui e richiesta una ridefinizione della propria identita: si tratta di situazioni di y
rottura che richiedono una ristrutturazione che generalmente le persone
affrontano con successo (es. 'adolescenza).

* La diagnosi di una malattia cronica, come la SM, al contrario rappresenta una
minaccia e una frattura profonda nel senso di identita dell’individuo (Breakwell,

1983; Charmaz, 1983). Essa infatti cambia in modo improvviso e duraturo il =

funzionamento del corpo e I'immagine di sé, cosi come i progetti, le possibilita di

realizzazione e i conseguenti ruoli sociali in cui I'individuo & impegnato (Weinreich
& Saunderson, 2003).
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Chi sono io?




1. La ridefinizione della propria identita




2. La ricerca di nuovi obiettivi
capaci di dare senso alla vita

COSA DAVA SENSO ALLA VITA prima della diagnosi — cio che
era importante, cio che faceva sentire realizzati, cid per cui si lottava —
e su COSA NEL PRESENTE PUO 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 da 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

| sintomi invisibili, in primo luogo la fatica, sono difficili da spiegare alle altre
persone, che possono credere che la persona sia sana, accrescendone cosi il
senso di isolamento e di alienazione.

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

E importante che le persone possano confrontarsi rispetto alle proprie esperienze in questo periodo iniziale 00

in cui tutto € nuovo e motivo di paura e confusione. L

Sapere che anche qualcun altro ha sperimentato gli stessi sintomi, o ha avuto un esordio simile al proprio, e

rappresenta una rassicurazione e significa sentirsi meno soli. Ma anche quando l'altro presenta sintomi fisici S
differenti, la persona percepisce un senso di comunanza e vicinanza con chi ha appena conosciuto, poiché gia

condivide esperienze significative, come la prima ricaduta e le

emozioni a essa associate.



4. Le emozioni (e come gestirle?)

NELL’ADULTO NEL BAMBINO

Paura, sconforto, disperazione, difficolta a Incomprensione, smarrimento
AL MOMENTO Spers . P
DELLA comprendere, rabbia, tristezza, angoscia,
distruzione dei propri sogni, impotenza,
DIAGNOS| > €1 propri Soghl, 1mp
calma e chiarezza, solitudine

Paura di essere giudicati, difficolta a gestire le | Frustrazione legata alla difficolta a portare a
RELATIVE AL L ren s L . L o . :

relazioni, difficolta a gestire i sintomi, termine i compiti (anche di gioco), rabbia,
PRESENTE : . .

impotenza, solitudine senso di isolamento

RELATIVE AL Paura delle ricadute, paura di perdere la
FUTURO propria autonomia
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5. La capacita di comunicazione

La comunicazione della diagnosi € una comunicazione di disabilita, 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 € avvenuta in modo traumatico (brusco, non empatico, non

chiaro, non guidato, non mentalizzante..) questo processo di elaborazione sara @i

molto piu difficile. P



5. La capacita di comunicazione

La comunicazione della diagnosi € una comunicazione di disabilita, per questo
rappresenta un momento di rottura definitiva rispetto all'immagine di sé avuta fino
a quel momento.

RIGUARDA:

- | genitori di un bambino che riceve la diagnosi di SMP (la famiglia riceve la
diagnosi, la classe riceve la diagnosi)

- I bambino che deve comprendere la diagnosi REE s,

- L'adulto che riceve la diagnosi di SM St

- LP'adulto diagnosticato che deve comunicare la propria diagnosi e
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NON RIGUARDA MAI
UNA SOLA PERSONA



Dal

al parlare della
disabilita
ATTRAVERSO la

relazione




Pensieri collegati alla diagnosi..

* Come dico alla/al giovane paziente che la sua vita avra 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 € un bambino con SMP?

* Come dico al mio compagno o alla mia compagna che non saro piu
quella/o di sempre? Potremo avere dei figli? Ce la sentiremo?

* Quando glielo dico? Cosa succederal? Perdero l'altra persona!?
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PRE-APPELLO

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

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

Relazione:

* Almeno 2 pagine (Times New Roman 12, interlinea
1,5)

* Invio entro il 15 maggio all’indirizzo
gloria.lagetto@unisalento.it




