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A Acquisire competenze p&rggere un referto medico/psicodiagnostico
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A Acquisire strumenti da impiegare in famiglia e a scuola

...Tra 1 contenuti del corso...

A Interventi in corso nel campo della disabilita intellettiva e della Sindrome X Fragile
A Presentazione del Fragile X Therapeutic Asessment (FRT¥)

A Esercitazione
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LA DIAGNOSI MEDICA

U COSA e UNA DIAGNOSI?
A La parola deriva dal grecoj«q r{1 r 4 »/ §ignifica «riconoscere attraverso»

Adz d[y¥| yhfpd|lT 2phzh fhmpzp=-[ d|yh énp-fp,p| dxp
paziente

A:h pzm| “y[.,p|lzp doh -z[ fp[nz| ©p yhfpd[ “"pdophfh 2
della persona che cerca assistenza medica

La diagnosi medicae:

A unadescrizione clinica

A basata su osservazioni e criteri condivisi (I!!!)

A utile per orientare interventi e supporti

A uno strumento di comunicazione tra professionisti




LA DIAGNOSI MEDICA

U COSA NON e UNA DIAGNOSI?

xuna sentenza sul futuro

x z[ fhmpzp,p|lzh fhxxépfhz-pn-
xuna misura del valore di una persona

xuna colpa o una responsabilita dei genitori

u LA DIAGNOSI

A pud cambiare nel tempo

A scatta una foto in quel momento
A non racconta tutta la storia!




Facclamo un esempio
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La DI nel DSM-5-TR

t

x Defidt nelle funzioni intellettive come ragionamento, problem solving, pianificazione, pensiero
astrato, capacita di giudizio, apprendimento scolastico e ddlé&sperienza, confermato sia da una
valutazione clinica, sia datest di intellig enzaindividualizzati, standardizzati.

x Defidt del funzionament adettivo che porta al mancato raggiungimento degli standard di
sviluppo sodoculturali di auonomia e di responsabilita sodale. Sena un supparto cogante, i
deficit adattivi limitano il funzionamento in unao piu attivita della vita quotidia na.

x Esordio del deficit intellettivi e adattivi durante il periodo di sviluppo

/i & un progressivo peggioramento delle funzioni intellettive. Dopo la prima infanzia,
1 disturbo dura in genere tutta la vita, sebbene i livelli di graviti possano eambiare nel
empo. Il decorso pud essere influenzato da condizioni mediche o genetiche sottostan-
ie da condizioni concomitanti {per es., compromissione dell’'udito o della vista, epi-
essia). Interventi precoci e continuativi possono migliorare il funzionamento adattivo
ser tutta 'intanzia e I'eta adulta. In alcuni casi, questo comporta un nuglioramento
iignificativo del funzionamento intellettivo, tale che la diagnosi di disabilita intelletti-
ra pud risultace non pit appropriata. E quindi pratica comune, nel valutare neonati e
»ambini piccoli, ritardare la diagnosi di disabilita intellettiva a dopo che sia stato effet-
uato un adeguato percorso di intervento. Nei bambini pit grandi e negli adulti I'en-
itd del sostegno fornito pud consentire la piena partecipazione a tutte le attivita della
rita quotidiand’e il miglioramento della funzione adattiva. Le valutazioni diagnostiche




La diagnosidescrivealcunemodalita
* 44 M
y 4 K 4 y 4 delI@sviIuppo e del funzionamento
INTELLETTIVA cognitivo-affettivo-
comportamentalgsicologico
A Non descrivetuttavia:
o affetti

o desideri

0 obiettivi, scopi a breve e lungo
termine




La diagnosi psichiatrica

PSYCHIATRIC DIAGNOs;s

M Depression N
& Anxiety Disorder §
7 Bibolar Disorder

, édiversa da una diagnosi medica: spesso
non d éalcun sintomo fisico né esistonotest
biologici specificiche attestino una sofferenza
mentale Sebbenan alcuni casii test biologici
possano essere importanti per svelare
condizioni fisiche sottostanti, un operatore
sanitario che fa una diagnosipsichiatricadeve
basarsi sulla descrizionedi pensieri e delle
emozioni fatta dalla personastessa,insieme
[ X X é | © ©dei'subifompoftambnti

Per questo,deveesserepostada professionisti
specifici (I!) quali 1) lo psichiatraelo 2) lo
psicoterapeuta

Puo sembrare banale... ma non sono
Insegnanti ed educatori, ad effettuare la
diagnosi , & necessaria una adeguata
preparazioneassociataa licenzespecifiche



Da dove provengono le diagnosi
psichiatriche?

Ci sonoduefonti principali perle disgnosipsichialtriche

1. la Classificazione Internazionale delle Malattie (ICD),
prodotta f [ x x & ? " n [ Mpndiald defig Sdmita
(OMS),

2. e Il Manuale Diagnostico Statistico dei Disturbi
Mentali (DSM), prodotto f [ »Assd@ciazionePsichiatrica
Americana (APA). Entrambe hanno una lunga storia e
sonocontinuamenteaggiornate

La piu recente edizione f h x x guhdicesima) e stata
pubblicatanel giugno 2018 La piu recenteversionedel DSM
(quinta) e statapubblicatanel 2013

How Are Diseases Classified?

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL
MANUAL OF
MENTAL DISORDERS
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The DSM-5 and 1CID-11 are two of the

most 1‘especle(ﬁl medical manuals in llle

world for classif:\»'ing diseases & disorders



DSM e ICD

cosa hanno In comune

Adescrivondnsiemi di sintomi

Ausano criteri osservabili

Acercano un linguaggio comune

AServonod pf - © " h x énpri acspmplififare [@ bersone

ASono basati sulla ricerca scientifica

Alpmxh-=]2z] xh d]| z]| ©dh zvd. bmo$essnaktip digerdanzeh | -



DSM e ICD: le differenze invece?

; € 4 h x x &dpre Kitte le malattie e condizionimentre il DSM f h x x épré&soltantoi cosiddettie f p © = - °
yhza[ xpé

Ambeduepresuppongonache le diverse forme di sofferenzamentale possanoesserecategorizzatecome disturbi
medici

In pratica,il DSM e usatodai mediciamericanie dai ricercatori, mentre x € 4g usatomaggiormentein Europae
talvolta e preferito dai clinici perchéritenuto piu pratica Tuttavia ambeduesonousati su scalamondialee insieme
formanola lente principale con cui si guardaalla sofferenzamentaleY il cosiddettomodello medicodella malattia
mentale Entrambe sonoancheusatein manieraestensivanei sistemisanitari basatisulle assicurazionper stabilire

X é[ yyp aogitanenti px-€ [ daldussid@di disabilita

Questo vuol dire che per molti di noi la mancanzadi una diagnosi si traduce nella mancanzadi un
trattamento o di un sussidio.



Perché 1 manuall
diagnostici sono
costantemente
revisionati?

La continua revisione dei manuali diagnostici e forse rassicurante
dal momento che ha il fine di migliorare gli interventi. Tuttavia, ci
ricorda anche come queste etichette diagnostiche, nel migliore [dei
casi, riflettano il modo con cui le persone vedono le cose oggi, nella
societa di oggi.

Gli esperti cambiano continuamente opinione, sia su quali forme di
spfferenza |nc_Iuder65|a su come descrivere le differenze fra le
diverse malattie. Molte diagnosi sono infatti giudizi morahe

riflettono cambiamenti della societa in termini di valori e
preoccupazioni invece che essere frutto di progresso scientifico.

Take-home message insistiamo affinché nelle diagnosi ricevute
compaia ikcodicinoassociato al DSM/ICD ma prendiamo la
diagnosi con le pinze.



Quali sono le critiche verso | manuali ICD e
DSM?

Il dibattito continuo su cosaincluderecomecriterio diagnosticoindica la difficolta nel decidere fra
cosasia una normale reazioneumanaa circostanzeo esperienzetressantie cosasia invece anormale o
sintomodi malattig

x| e Kp z -spegspse sovrappongononelle diverse diagnosi e pertanto la distinzione fra le varie
condizioni risulta inaffidabile A causadi questouna personapuo ricevere piu diagnosi che possono
produrre confusionee instabilita;

X La combinazionenel settoredella psichiatriafra cio chee opinionee cio chee scienzasottrae credibilita
allaprofessioneanedicae al trattamentomedicq

X Restringereeccessivamente € [ - - hlla mataftiaze hd un approcciomedicopuo portare a trascurare
altri importanti fattori chepossonaausaresofferenzamentale comequestionisocialie culturali.



Faccilamo un esempio

Ritorniamo alla disabilita intellettiva



LALUNGA SSORIA PELRA INSADIEITA’ ANTPDULBIAWAL | T A

debolezza

iInfermita
Handicap mentale

Disabilita mentale

deficienza

SCEMITUDINE RITARDO MENTALE

Yy -
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Luckassone Reeve(2001) hanno analizzato cinque importanti fattori da tenere in considerazione durante la selezione di un termine.
Il termine:

1. dovrebbe essergpecifico, riferirsi a una singola entita, permettere la differenziazione da altre entita e migliorare la
comunicazione;

2. dovrebbe essere utilizzato in modo uniforme da differenti gruppi di soggetti interessati (es., soggetti direttamente interessati,
famiglie,scuole cliniche, avvocati, medici, organizzazioni di professionisti, ricercatori e politici);

3. dovrebberappresentare adeguatamente la conoscenzeorrente ed essere in grado di annettere nuove conoscenze in caso si
presentino nuovi progressi scientifici;

4. dovrebbe essere sufficientemente robusto nelleopegiazionalizzazionef [ ¥h”" yh--h"zh xé--pxp, ., | °:
definizione, la diagnosi, la classificazione e la pianificazione dei sostegni;

5. dovrebbe riflettere un@omponente essenziale della definizione di un gruppo di persongrappresentata dal fatto di
comunicare valori significativi, specialmente nei confronti del gruppo.



LALUNOANSARIS PELRA INSADENLT A" ANTRDULEIAB/A L

A ANTICA GRECIA: «IDIOTA»: persona non capace di partecipare alla vita di comunita
A ANTICA GRECIA E ANTICA ROMA: gli idioti venivano trattati condisprezzo

A MEDIOEVO: il termine ritardo mentale diventa onnicomprensivo; si pensava fosse frutto della stregoneria e le
persone con ritardo venivano «assunte» a corte dove venivano trattategioliagi

A REGNO INGLESE: prime legislazioni; Locke (1689) distingue &idiots> e #nadmes Thomas Willis fornisce la
prima definizione di disabilita intellettiva

A 1838:-1ltard A «Wild boy of Aveyron»
- Esquirolp intelligenza come continuum; linguaggio come discriminante; necessita di strumenti oggettivi
- Seguin A scuola per bambini con disabilita

A 1859: Darwin: Nature v&lurture

A 1869: FranciGalton A padre detest mentali, in quanto dette avvio ad un ampio e sistematico studio sulle
differenze individuali



LALUNON SARIS PELRA INGADIEL A ANIDUILEABAL |

A 1890Q Cattelp pubblicoun articolo in cui introduceil concettodi énentaltests® ¢thedaallora @ ampiamente
utilizzato. L'articolo di Cattell descrivevacinquanta prove, comprendentitest di forza fisica, velocita di
movimento,capacitasensorialitempodi reazionee memoria, quali, nell'insiemeavrebberodovuto misurare
I'intelligenzadi unindividuo.

A 1905 Binete SimonA primaéScalaMetricaf h x x @ 4z -hxxpnhz [ é

A 1916 Terman introdusseil punteggiodi QI (quozientedi intelligenza),unanozioneideatada William Stern
perdefinireil rapportotra etamentaleedetacronologica(moltiplicato per centoper evitarei decimali)

A 1879 in Americanasconde primeistituzionia supportodelle personecon disabilitaY nascex € ©©| dp [ . ¥
degli ufficiali medicidelle istituzioni americaneper personeidiotiche e deboliA poi divenutaAssociazione
Americanaper il Ritardo Mentale(AAMR) ed infine (2007) Associazione Americana per le Disabilita

Intellettive e dello Sviluppo (AAIDD) .

A 1927 Doll sottolineacheil punto cardinedel ritardo mentalesiax é p z [ f hsocialeecheal di[la delle
prestazionicognitivefossenecessaricvalutareanchel gradodi autonomianellavita quotidiana



LALUNGA SIORIS PELRA INSADELD A ANTBULEIABAL

IL CONTRIBUTO DI DAVID WESCHLER

1939 David Weschler pubblica la Wechsler Bellevue Intelligence, prima edizione delle scale Weschler
successivamentdiventateil reattivo maggiormenteimpiegatoin tutto il mondo(WIPPSI Y WISC- WAIS ormai
allaloro quartaedizione) Weschlerintroduceinoltre il concettodi QI di Deviazione, permettendodi confrontare
individui di diversefascedi eta

«l'intelligenza e la capacitaglobale o complessalell'individuo di agire per uno scopodeterminato,di pensaran
una maniera razionale e di avere rapporti utili con il proprio ambiente , églobale perché caratterizza il
comportamentodell'individuo nel suo insieme e complessaerchée compostadi elementio attitudini che,senza
esseranteramenteindipendentisonoqualitativamentedifferenziabili» [ Wechsler 1939 .

A Wechsleraffermochesarebberragionevolepensarechei test di intelligenzasianocapacidi misurareogni singolo
dominiodell'intelligenzastessa

A Mostro particolareattenzionela componente adattiva dell'intelligenza %ﬁﬁ



FACCIAMO IL PUNTO:

e Oggi ? L’ICD 10 (codici diagno@

Ritardo mentale:
= F70 Ritardo mentale lieve
= £71 Ritardo mentale di media gravita

= F72 Ritardo mentale grave

A 1961: AAMR introduce il termine di ritardo mentale (RM), = F73 Ritardo mentale profondo

. . = £78 Ritardo mentale di altro tipo
dlagnOSI con QI < 84 = £79 Ritardo mentale non specificato

A 1973-1983: (DSM-III/ ICD-10) diagnosi RM con QI < 70 e
insorgenza prima dei 18 anni

Intellectual Disability: A 2007: introduzione del termine intellectual disability
Definition, Classification, And

Systems of Supports Disturbi del neurasviluppo [35)

e

Disabilita intellsttive [37)

{__._) Disabilith intellectiva {Disturbo dello sviluppo inrellagdve) (37)
Specitcare la pravith atruale:

A 2010: «Rosa’s Law» > The law is named for Rosa
Marcellino, a girl with Down Syndrome who was nine years

old when it became law, and who, according to President 817 (F70) Lieve
- Barack Obama, "worked with her parents and her siblings to S 1ETit) gﬂdm“
b - ~ . 3181
have the words 'men'tally reta}rded' officially removed from — E:g E:;:m .
the health and education code in her home state of Marylan 3158 [F88)  Rirardo globale dello sviluppo {47)

ata  [F7H) Disabilitd invelleriva (Dismucbo dells sviluppo Intellectivo)
senza specificazione (47)

A Cambiamenti nel DSM 5 e ICD-11



LA CONCEZI ONE ECOLOGI CA DELL

C LG app alablestatocompletamentennovato!
C Concezionebio-psico-socialein cui siconsiderande interazioniconl 6 a mbi ent e

C Considerarele interazioni personaambiente permettedi sostituire il riferimento alla diagnosi con
| a8sessmemla programmazionéi sostegnindividualizzati

C Ogat 2 principali modelli sul funzionamentaimano/disabilita

1. ICF (InternationalClassificationof Functioning Disability and Health) propostodalla WHO (World
HealthOrganization2001)

2. Strutturaconcettual@el funzionamentaimanopropostad a AlDDD



IL MODELLO BIO-PSICO-SOCIALE
NELL'ICF

Condizione di salute
(malattia/disturbo)

|
! ! }

Funzioni & <> Attivita -=——> Partecipazione
Strutture corporee (limitazione) (restrizione)
(menomazione)
1 1 1
| ] |
Fattori Fattori
ambientali personali




La stessa diagnosi puo produrre funzionamenti molto diversi,
a seconda del contesto

Riflettiamo insieme: | casi BES sono realmente aumentati cosi tanto?



Quandofacciamaliagnosici interessax é 4pérghé:
xcl impediscalifermarcif x x éh -pdoh--]
Xl obbligaachiederci

xComdunzionaguestgersona?
X¥n qualicontest|?

xCongualisupporti?

La diagnosidiventapunto di partenza, non puntodi arrivo

Attenzioneancheal tipo di diagnosi(disturbo del neurosviluppo
non implica obbligatoriamente psicopatologia!!)






AAIDD

APA la piu grandeorganizzazion@sichiatricaal mondaoformatadapiu di 36.000clinici provenientida
StatiUniti e altri paesidel mondo
Mission

RAssicurare cureumanee trattamentiefficaci pertutte le personecondisturbimentali inclusii
disordinidello sviluppointellettivo e i disturbidaabusadi sostanzé

American Association onintellectual and developmentaldisabilities (AAIDD)

Mission
Dal 1910siimpegnae forniscelineeguidap e la ricérca e le politiche di inclusione sociale ed |l
miglioramento della qualita di vita delle persone con disabilita intellettive

Riviste:
1)American Journal on intellectual and Developmental disabilities
2)Intellectual and Developmental disabilities



Perché il modello AAIDD e cruciale nella diagnosi

Secondo AAIDD:
¥a diagnosiserve solo se orienta i sostegni
¥| funzionament@uo migliorare se i sostegni

: Sui referti questo.... non lo troveremo...
sono adeguati

¥a disabilitanon e fissg ma dinamica 6 X[ d| """ h=a=[ pz-h~"¥
Non chiediamo piu: a darci delle risposte !!
&l -[z=] | n"[2h0é

Ma.:
e*p d| © o[ cp®©| nz| ¥h" 2p2h"h yhnxp]| C



-b 0 afjbkpfl kf abi |
pratica clinica

1. Capacita intellettive

Riguardano il funzionamento cognitivo generale.

Esempio

Due bambini cordiagnosi di Disabilita Intellettiva lieve e QI simile:
xBambino A: apprendimento lento, ma buona comprensione verbale
Bambino B: maggiori difficolta di astrazione e generalizzazione

U Stessa diagnosi, profili cognitivi diversi

U Interventi educativinon sovrapponibili



-b 0 afjbkpfl kf abi |
pratica clinica

2. Comportamento adattivo

Comprende:

xautonomia personale

xabilita sociali

>xabilita pratiche

Esempio

Una ragazza coisabilita Intellettiva moderata

Xsa vestirsi, mangiare, spostarsi

¥ma ha difficolta nella gestione del denaro e dei tempi
La diagnoshon ci dicguesto

Il comportamento adattivei

Ed e su questa dimensione chéestide il tipo di sostegno.



-b 0 afjbkpfl kf abi i1 @
pratica clinica

3. Partecipazione, interazioni e ruoli sociali. Qui il focus e sullgualita della vita , non sul deficit.
Esempio

Un ragazzo corsindrome genetica e DI
X¥requenta la scuola

X¥ma non partecipa alle attivita di gruppo

x10n ha relazioni con i pari

La limitazionenon e solo cognitiva

E una limitazione dpartecipazione

Il sostegno, quindi, non sara solo didattico, ma:
X¥mediazione sociale

¥avoro sulle competenze relazionali
xadattamento del contesto



-b 0 afjbkpfl kf abi i1 @
pratica clinica

4. Salute

[ ©[ x--h z]z | ©| x| e[©6hz,[ fp y[x[-~-p[él 'y
xcondizioni mediche associate

xsalute mentale

X¥penessere emotivo

Esempio

Persona comisabilita Intellettiva lieve

Xouon funzionamento cognitivo

¥ma ansia elevata, disturbi del sonno, disregolazione emotiva
Senza intervenire sulla salute mentale:

Xl funzionamento globale peggiora

xaumenta la dipendenza dai contesti



-b 0 afjbkpfl kf abi i1 @
pratica clinica

5. Contesto
E la dimensione che piu chiaramente mostra il superamento del modello medico.

Esempio

Stessa persona, stessa diagnosi:

xcontesto A: scuola inclusiva, insegnanti formati, famiglia supportiva
xcontesto B: scuola rigida, scarse risorse, aspettative basse

Udx xp?2hxx| fp efpO©[cpxp-~~_¢€é& d[ycp]

U Non perché cambia la persona, pexché cambia il contesto



Il ruolo del sostegni:
Il cuore del modello AAIDD

Nel modello AAIDD isostegni sono il vero fattore di cambiamento:
xeducativi

Xpsicologici

Xiabilitativi

xambientali

xsociali

Esempio chiave

Una persona coBisabilita Intellettiva moderata :

>senza sostegnv  alto livello di dipendenza

>con sostegni miratY buon livello di autonomia quotidiana
X La diagnosi resta la stessa

x |l funzionamentono



Ritorniamo alla disabilita intellettiva



é@‘@‘$ LADISABE A INTETLABIIVA NGGE L LY

3.

3 CRITERI

Deficit funzioni intellettive (ragionamento,problem solving, pensieroastratto, apprendimento
scolasticoe apprendimentof [ x x & h ©abhférmpato gia dalfa valutazione clinica che dalla
somministrazionali un testdi intelligenzaindividuale

Deficit nel funzionamento adattivo consistentan un mancatoraggiungimentodegli standarddi
sviluppo e socioculturaliper x € p z f p ¥drsorialeezlg résponsabilitasociale Senzasupporto
continuativoi deficit adattivi limitano il funzionamentoin una o piu attivita della vita quotidiana,
gualila comunicazionda partecipazioneocialee la vita indipendentejn piu ambiti diversi,comela
casalascuolajl lavoroela comunita

Insorgenza dei deficit intellettivi e adattivi z h x xe¥ohutiva, cioe prima dei 18 anni



LADIDABDEAR IINITETADIIVARGHE L L TI VA

o)

La disabilita intellettiva (DI)non e una patologia a sé stantema una categoria psicopatologica spess
concomitante ad altri disturbi di origingenetica, organica, ambientale o di etiologia sconosciut

A Non é necessari@onsiderare z & dpecificgper la diagnosimax & p y ¥ |é ¢hei [siatemhcompaianael periodo
dello sviluppo e vengano diagnosticati sulla base della severita della compromissione del funzionamento
adattivo

A Enfatizza la necessitadi usare valutazioni cliniche e standardizzatenella diagnosidi DI basandola severita
f himpa@mentsul funzionamentcadattivo piuttosto chesolamentesul QI (il funzionamentaadattivo determinail
livello di supportonecessario)

A Gli individui con disabilita intellettiva hannapprossimativamente punteggi di due deviazioni standard o piu
al di sotto della media della popolazione, incluso un margine di errore di misurazione (generalmente +5 punti).



IL LAVORO DI SQUADRA FA LA DIFFERENZA

Zofiged \ 7 ; . . R - ; e .
\f':&ﬁ Come determinare i livelli di gravita della disabilita intellettiva?

Si deve pervenire alla definizione dei supporti necessari = Attenta analisi dei bisogni dell’individuo, considerato nel proprio
contesto sociale (famiglia, scuola e societa)

Il1 QI medio di un individuo con sviluppo tipico ¢ 100 (DS 15). Un livello cognitivo ¢ nella norma se 1l suo valore ¢ compreso fra
85 e 115 cioe se si colloca fra la media e la prima DS.

Un livello cognitivo compreso fra 70 e 85 (cioe fra la prima e la seconda DS) viene definito come “funzionamento intellettivo
limite”

In presenza di un QI inferiore a 70 si parla di disabilita intellettiva, ma sono insufficienti per capire quanto autonoma e capace
sia una persona nella vita reale. E’ per questo che si utilizza il comportamento adattivo!



ADa 70

(b5

ADa 5055 a 3540

ADa 3540 a 2025

Alnferiore a 2625



FUNZIONAMENTO ADATTIVO

Insieme delle abilita concettuali, sociali e pratiche che le persone hanno
Imparato per funzionare nella vita di tutti i giorni

Le limitazioni del comportamento adattivoriducono la capacita di far fronte ai cambiamenti della vita e alle
richieste ambientali camcadute sulla qualita della vita



AL DSM 5 DI SABI LI TA?% N

A DI comporta impairment nelle abilita mentali globali che incide sul funzionamento adattivo in tre aree
0 domini

1. Dominio concettuale include le abilita di linguaggio, lettura, scrittura, matematica, ragionamento,
conoscenza, memoria

2.Dominio socialesi riferisce a consapevolezza dei pensieri e sentimenti altrui, empatia, giudizio sociale,
capacita nelle relazioni interpersonali, la capacita di fare e mantenere amicizie

3. Dominio pratica include autogestione come ad esempio la cura personale, le responsabilita
lavorative, la gestione del denaro, attivita ricreazionali, organizzazione compiti scolastici e lavorativi

Per la diagnosi almeno un dominio del funzionamento adattivo deve essere compromesso in modo da
rendersi necessario un supporto al soggetto in un ambito (scuola, lavoro, casa, comunita)




SPECIFICAZIONE

Estrema




Livelli di gravita della disabilita intellettiva

Ambito Concettuale

(Lieve)

Ambito Sociale

Ambito Pratico

No differenze significative in eta prescolare

Bambiniin eta scolaree adulti: relativamentealle aspettative
per f Q Sliffitolta y St £ QI LILINGRIsfeRdxien Bryfeinta

spazietempo consupportoin unao piu di questearee

Problem solving, funzioni esecutive, Difficolta nel

pensieroastratto

Immaturitanelleinterazionisociali

Linguaggi@ capacitadi conversaziondmmature per eta

Limitata comprensionedi rischi in situazioni socialj la
persona € a rischio di essere manipolata dagli altri
(credulita)

Funzionamento nella cura di sé generalmente
discreto

In adolescenzal/etadultanecessitanali supportoper
attivita di vita quotidianapiu complessdes gestione
deldenarogestionedellacasa)

Supporto per prenderedecisioni inerenti | 6 a mb i t
legale/sullasalute



Livelli di gravita della disabilita intellettiva

Ambito Concettuale

(Moderato)

Ambito Sociale

Ambito Pratico

Durante lo sviluppo anche in eta prescolare deficit linguaggio e

LINBNBIjdzA 8AGA RSt QF LIWINBYRAYSY?

Bambiniin eta scolaree adulti: progressinegli apprendimentimolto
lenti, orientamento temporale e uso del denaro marcatamente
limitato

b St f Qlivelladi apgrendimentoequivalentea quello di scuola
elementare,supporto necessarigoer le competenzeaccademichesia
in ambitolavorativochedellavita personale

Nel corsodello sviluppo notevoli differenzadai pari nel
comportamento socialee comunicativo(incide sul farsi
amicizie)

Linguaggi@ltamentesemplificatoper eta
Limitata capacitadi giudizio sociale e nel prendere le

decisioni necessita di assistenza costante per
integrazionesocialee lavorativa

Funzionamento nella cura di sé possibile per
alimentazione,giene, abbigliamentoe curadellacasa
(richiestotuttavia ampioperiodo di insegnamento)

In eta adulta possono essere occupati in ambito
lavorativo in attivita che richiedono capacita
comunicative e concettuali limitate (supporto da
colleghie supervisione)

Posson@sseresviluppatesvariatecapacitaricreative
che richiedono tuttavia sostegnosupplementaree
opportunita di apprendimento per un periodo
prolungata



Livelli di gravita della disabilita intellettiva

Ambito Concettuale

Scarse capacita di comprendere il
linguaggio scritto e nei concetti
riguardanti numeri, quantita tempo e
denara. Supporto su problem solving
esteso per tutta la vita da parte del
caregiver

(Grave)

Ambito Sociale

Linguaggio in produzione molto limitato
(singoleparole o frasi semplici,puo essere
supportato da tecniche aumentative)
Linguaggioe comunicazionefocalizzatisul
a lj dzdéd 2 NXdmprendono linguaggio
semplice e comunicazione gestuale |
rapporti  sociali, prevalentemente con
familiari, sonofonte di piaceree aiuto.

Ambito Pratico

Supporto e supervisione continua per
tutte le attivita dellavita quotidiana(pasti,
abbigliamento, igiene) Non in grado di
prenderedecisioniper sé e per gli altri. In
eta adulta partecipazione ad attivita
familiari, ricreative richiede supporto
continuo. Comportamentidisadattivicome
autolesionismo possono complicare il
funzionamento



Livelli di gravita della disabilita intellettiva
(Estremo/Profondo)

Ambito Concettuale

Le abilita concettualiin generesiriferiscono
al mondo fisico piuttosto che ai processi
simbolici [ QA Y Rpu@usdredgPoggettiin
modo finalizzatoper la cura personalee lo
svago Possoncaessereacquisitedeterminate
abilita visuospaziali come il confronto,
f QF LILIF A basddey su2caratteristiche
fisiche Tuttavia concomitanti
compromissioni motorie e sensoriali
possono impedire f Q dZan2ionale degli
oggetti

Ambito Sociale

[ QA Y R A& Airid de@mprensione molto
limitata della comunicazione simbolica e
della gestualita Pud comprendere alcuni

gesti o istruzioni semplici [ QA Y RA
esprime i suoi desideri e bisogni
prevalentemente attraverso la

comunicazionenon verbale, non simbolica
[ QA Y R fratifsde eggborti con i membri
dellafamigliae sirelazionaa loro attraverso
segnaligestualie emozionali Concomitanti
compromissionisensorialie fisiche possono
impediremolte attivita sociali

Ambito Pratico

Dipendenzasotto tutti gli aspetti Senonvi é
limitazione fisica possono partecipare ad
& x [@lgype attivita in casa (ad esempio

apparecchiare)Attivita ricreazionalpossono

essere ad esempio ascoltare musica,

guardare film/cartoni, fare passeggiate,
attivita in acquatutte con supportoda parte
del caregiver (questo se non vi sono

limitazioni fisiche e sensoriali)
Comportamenti disadattivi possono essere
presenti



Concetto Multidimensionale

Livello di
sviluppo
raggiunto

Adeguatezza
del luogo di vita

Qualita

della
vita

Numero e
adeguatezza
delle relazioni

Benessere
psicofisico

Opportunita di
partecipazione
sociale




Ritardo dello sviluppo

Other Neurodevelopmental Disorders (36)

3158 (Fa6i
3159 (8

Other Specified Neurodevelopmental Disorder (86)

Unspecified Neurode elonmental Disorder (8]

A Ritardo globale dello sviluppo 3158 (F88): un bambino non
raggiungele normali tappedi sviluppoz h x x é i yaoeare¢del
funzionamentantellettivo

A La diagnosi é riservata ad individui a/ di sotto dei 5 anni quando
il livello di gravita clinicanon puo esserevalutato in manieraprecisa
durantex é pz.m[ z , p |

A Questacategoriasi applicaaindividui per cui non & possibilefareuna
valutazionesistematicalel funzionamentantellettivo, inclusi bambini
troppo piccoliper esserevalutati contest standardizzati

A Questacategoriarichiedereassesmerdopoun periododi tempa




Disabilita intellettiva (o disordine
dello sviluppo) non specificat

A Disabilita intellettiva non specificata 319 (F79): La diagnosié riservataad individui a/ di sopradei
5 anni quandoail livello di gravita clinica non puo esserevalutato in manieraprecisaa causadi deficit

fisici o sensoriali (ad esempio cecita, sordita, disabilita motoria) o ancora gravi problemi
comportamentald disturbi psichiatriciin comorbidita

A Questacategoriasi applicaaindividui in circostanzeparticolari

A Questacategoriarichiedeassesmentiopoun periododi tempo



Borderline
cognitivo

cruciali sono le difficolta adattive
e le necessita di supporto

ULTERIORI CONDIZIONI CHE POSSONO ESSEREOGGETTO DI
ATTENZIONE CLINICA

A DSM-IV-TR V6289 Funzionamentdntellettivo Limite (R418)

A Questacategoriapud esserausataquandox € | nh hx x ¢ [ slinicaz | p |
associataonun funzionamentdntellettivo limite, cioe,un QI di 71-84. La
diagnosi differenzialetra Funzionamentolntellettivo Limite e Disabilita
Intellettiva (un QI di 70 o inferiore) € particolarmentedifficile quandoe
complicatadallacoesistenzdi certi disturbi mentali(peres, Schizofrenia)

A DSM-5V62.89 Funzionamento Intellettivo Limite (R41.83)

A Questacategoriasi usa quandoil funzionamentointellettivo limite di un
soggettocostituiscel puntocardinef h x x & p zlinito 0 Seimfluenzail
trattamento o la prognosi del soggetto La differenziazionetra il
funzionamentointellettivo limite e la disabilita intellettiva lieve richiede
- z é [ -valutaziongdelle funzioni intellettive e adattive e delle relative
discrepanze,in particolare riguardo alla presenzadi disturbi mentali
concomitanti che potrebberoinfluenzarela compliancedel pazientecon
proceduredi test standardizzate(per es, la schizofreniao ADHD con
impulsivitagrave)



Funzionamento
Intellettivo
Limite (FIL)

A«Slowlearnes

ALimiti intellettivi e problemi adattivi che,
pur non precludendaun inserimentonella
vita normale, le rendono difficile
risponderea tutte le richiestedella Scuola
ef hxxél[.ycphz-h

ALa diagnosi puo risultare opportuna in
alcuni periodi della vita (ad es scuola
media quando le richieste adattive e
scolastiche possono risultare  piu
Impegnativema non prima né dopoin eta
adulta)



AFIL interessgpercentualifrail 2,5%eil 7%

- Avaria a secondaf h x x (@ilh frequente in scuola
FU”ZlOnamen secondaria)e a secondadelle condizioni sociali (piu

to Intellettivo frequenzan casadi condizioniambientalisfavorevoli)

Limite (FIL)

A «Nei casiin cui, in presenzali un QI totale fra 70 e 75, vi
siano notevoli difficolta di adattamentoe possibile una
diagnosi di disabilita intellettiva lieve e quindi ne
conseguonorelativa certificazione e assegnazionedi
Insegnantedi sostegno»

(Vianello e Cornoldi, Psicologia clinica dello sviluppo,
2017



Crescere
cCon una
diagnosi di
disabilita



| diversi contributi scientifici
Indicano che sia necessario
superare | modelli orientati alla
cura e di tipacustodialistico
riconoscendo la superiorita dei
costrutti di inclusione,
partecipazione e gqualita della vita

(QdV)

Ma nel concreto a che punto
siamo? Che cosa succede
guando una persona con DI
diventa grande”? Quanto | servizi
e gli interventi sono allineati
con la letteratura scientifica? E
nol come professionisti cosa
possiamo fare?



in I

PREVALENZA

Tra x1ée il 2.5% in basealle procedurediagnostichee fattori
sociaculturali [ Maulik et al., 2010

Maggiore nei maschi [OMS, 2007 e neipaesia bassoreddito
[ Duae Saxena201]]

Prevalenzadi disturbi psichici di almeno5 volte rispetto alla
popolazionggeneraldISS, 2021

44% almeno un disturbo psichiatrico e fino al 50% una
comorbilitanascostdSalvador-carullaet al., 2000

*—— o
astr | NUMERI DELLA DI ﬁ’ -

w
COSTI
Enormi se si includono i servizi aggiuntivi e comorbidita

fisiche/psichiatrichee se si considerache x88% delle persone
con DI non lavora [ Censis202(

Stime USA A peri DI nati nel 2000 sarannodi 51,2 miliardi $
annui[ Honeycuttet al., 2004

FXS A 764.000 y/vita singolo individuo [ Wildhagen et al.,
1995

X X & [ - ydRizost, Sischia di non far corrispondere un
aumento degli interventi disponibili ' [ Maulik et al., 201

No priorita alla salute mentale delle persone con DI
Pochi fondi stanziati per gli interventi di tipo comportamentale
No studi RCT sulle strategie di trattamento psicologico




Una delle maggiori criticita riscontrabili nelle strutture e nei servizi per le persone
con DI riguarda la fase di programmazione. Questo significa che la maggior parte
dei professionisti agisce in modo non sistematico, intuitivo o addirittura
Improvvisato.

CONSEGUENZE
V

PROGRAMMAZIONE PROGETTAZIONE

aaattivita inutili e aeconfusione dei ruoli ano verifica dei
caotiche aano lavoro di equipe risultati
gambiente educativo aeno possibilita di

incoerente replicare il lavoro



Perché il modello AAIDD e cruciale nella diagnosi

Secondo AAIDD:
¥a diagnosiserve solo se orienta i sostegni
¥| funzionament@uo migliorare se i sostegni

: Sui referti questo.... non lo troveremo...
sono adeguati

¥a disabilitanon e fissg ma dinamica 6 X[ d| """ h=a=[ pz-h~"¥
Non chiediamo piu: a darci delle risposte !!
&l -[z=] | n"[2h0é

Ma.:
e*p d| © o[ cp®©| nz| ¥h" 2p2h"h yhnxp]| C



L 2 ASSESSMENT

COSA VOGLIAMO VALUTARE?



L assessmerer un progettodi vita che funzioni dovrebbearticolarsiin
almenotre grandiambiti delfunzionamento

1. Areadelleabilita cognitive
2. Areadelleabilita sociocemozionali
3. Areadelleabilita adattive

4. Areadellagualita della vita (QdV)



L 2ASSESSMENT

ABILITA
PRASSICHE




L 2ASSESSMENT

FUNZIONAMENTO INTELLETTIVO



PER | Piu PICCOLI
STRUMENTI DI VALUTAZIONE i SVILUPPO GLOBALE

Bayley Il Griffiths 11

(Ruth Griffiths, 2019, ARICD - Association for
Research in Infant and Child Development;

ed italiana a cura di Lanfranchi, Rea, Vianello
e Ferri)

Bayley Scales of Infant and Toddler Development -
Third Edition (Bayley, 2009; ed. Italiana a cura di
Ferri, Orsini e Stoppa)

. L . Bambini dai O ai 71 mesi
Bambini dai 16 giorni ai 3 anni e mezzo
S5aree:basidel | 6appr,bngudggine nt o
comunicazione, coordinazione oculo manual,
personale-sociale-emotive, grosso-motoria

5 aree: cognitive, del linguaggio, motoria, socio-
emozionale e del comportamento adattivo.

Somministrazione diretta e indiretta Somministrazione diretta e indiretta



Griffiths 11

Qualifica per la
somministrazione:

Bl+

- hﬂ

B1+

e}
M

[ — = S

FP=sicologi iscritd alla ssxion=s A delPalbo professional=s
Diovcent umiversitan e roercator setoori M-S0 — S
PA=dici con specializzaziome in Meuropsichiatria Imfantil=
PA=dici oon specializzazioms in Psichistria

PA=dici con specializzaziome in Psicoterapia

P=icologi non iscrithh alla semions A dellfalbo professionale oo
laurea vacchio ordinaamento o magistrale

Diottor in sciensese psicologiche iscrto 2lla seFmions B dellfalbo
professiomals

MP=dici oon specializzaziomes in Sernastria

PA=dici oon specializzazioms in neuralagia

PA=dici oon specializzaziomes in pediatria

FPrafessiandisr afii=rend af dvaello OF ooresso B ohve oo sweailifo O
cor=s0 Hogrefe sellualizeso oo G wr test olossiffooro covr B+
Poassono aocedere i oogouisho O gueaeiilo specifioo st

Logopedi=ti

T=cmici della risbilitazion=s psichiatrica

Termapisti delle newrno & psicomotricices dell'eta ewcletiva (TRFEE]
Teapist oocupazionsli

Educator professionali socio-sarniarn

Fisioterapist

Rizbhilitator psichiatric

Tesr gfpucimaly isereots o pelrciogd che apernono fn oovrtests o
seleriorne

PA=dici con specializzaziome medicina d=l larono
Psicop-=dagsosisti

Educator professionaslil socio-pedago=ici
Orisnmatori

Counselor

FProfessiomisti HR con compstemness mel testims



Griffiths Il

Scal a A. Basi d e |Valulaagpepliragpettdchenderante & prima infanzia rappresentano i
prerequisiti delle capacita di apprendimento e che favoriscono un positivo percorso scolastico: abilita cognitive di
base per | apprendi mento, aspett. del pensiero, diff

Scala B. Linguaggio e comunicazione . Misura lo sviluppo linguistico globale del bambino, che include | 6 wedao
comprensione del linguaggioe | 6 u t dellimgaaggo per comunicare socialmente con gli altri.

Scala C. Coordinazione oculo -manuale . Valuta le abilita fino-motorie, la destrezza manuale e le abilita visuo-
percettive.

Scala D. Personale -sociale -emotiva . Valuta i comportamenti che costituiscono lo sviluppo iniziale delle abilita
personali (emergenza del concetto di s€), sociali (interazioni e interesse verso | 6 a ked emotiye (comprensione
ed espressione emotiva, capacita di assumere la prospettiva d e | | Gempatiar ragionamento morale e teoria
della mente) del bambino.

Scala E. Grosso -motoria . Valuta il controllo posturale, | 6 e q u ild dodrdinazmne corporea generale, la
coordinazione visuo-spaziale, la forza e la resistenza, il ritmo e la sequenzialita motoria.

Scala GLOBALE



Scala A

Basi

abiil @ mmo

to

Gioca con le
proprie dita

Cerca oggetti
caduti

50l s~ 1 @N°
il quadrato di
stoffa

Griffiths 1l

Scala B

Linguaggio e
comunicazione

Stabilisce il
contatto oculare
con chi parla

Risponde quando

chiamato

Brevi frasi
vocalizzate per
interagire

Scala C

Coordinazione
oculo -manuale

Segue con gli
occhi una luce
che si muove

Indica con il dito

indice

Infila 1 anello in
rk@d*"pg”r

I Items 1 anno

Scala D

Personale -
sociale -emotiva

Sorriso sociale

E interessato a
bambini piccoli
che non siano

fratelli

Saluta con la
mano

Scala E

Grosso-motoria

Solleva la testa
guando é prono

Inseguimento
con la testa

(pivoting)

Si tira su da solo
per stare in piedi



ALTRI TEST COGNITIVI



LEITERS

(Cornoldi et al., 2016)

Test a somministrazione individuale per la valutazione delle funzioni cognitive in individui a partire dai 3ai 75+
anni di eta .

Batteria Batteria

Cognitiva

Attenzione/
Memoria

5 subtest
(1 facoltativo)

5 subtest

45 min circa 30 min circa



SCALE WESCHLER

WPPSI-IV
(Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligénicd
2.6-7,7 aa

WISC-IV /WISC 5
(Wechsler Intelligence Scale for Childréw)
6-16,11 aa

WAIS -IV
(Wechsler Adult Intelligence Scald/)
16-90 aa



SCALE WESCHLER

WISC IV

(Wechsler Intelligence Scale for Children -1V)

Conversione dei punteggi grezzi in punteggi ponderati

Subtest

Sigla

P. grezzo

Punteggi ponderati

Disegno con i cubi

DC

Somiglianze

SO

Memoria di cifre

MC

Concetti illustrati

CI

Cifrario

CR

Vocabolario

vC

Riord. lettere-numeri

LN

Ragion. con le matrici

RM

Comprensione

CO

Ricerca di simboli

RS

(Compl. figure)

(CF)

(Cancellazione)

(CA)

(Informazione)

(IN)

(Ragion. aritmetico)

(RA)

(Ragion. con le parole)

(RP)

Somma dei punteggi ponderati

| |~ [~ |~

INDICE DI COMPRENSIONE VERBALE (ICV)

aeascoltare una domanda, attingere informazioni, ragionare,
dare una risposta ed esprimere i pensieri ad alta voce

INDICE DI RAGIONAMENTO PERCETTIVO (IRP)

ageesaminare un problema, sfruttare abilita visivomotorie e
visuo-spaziali, organizzare i pensieri, creare soluzioni e
verificarle

INDICE DI MEMORIA DI LAVORO (IML)

aConcentrarsi, memorizzare nuove informazioni e
manipolarle

|l %* $ &

ac |
discriminazione e capacita di ordinare sequenzialmente le
informazioni visive

N

%*

f ww” ob

7&-0%$*5"0 %* &-"#0

I " gqgqbkwfl kb3

QIT

o™”mf af gx



Intelligenza
inferiore
alla norma

intelligenza
debole

Intelligenza media

intelligenza
superiore

> di 130: alto potenz

cognitvo (da 145 poten:
molto alto)

L

METODO SCI

ENTI

=



APPROFONDIMENTO
NEUROPSICOLOGICO
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©

PSICOPATOLOGIA




C QUESTIONARI (CBCL, ABC, CPRS,CARS, ecc)

¢ COLLOQUIO PSICODIAGNOSTICO



QUALCHE DOMANDA..

CON IL CAREGIVER:

Il bambino ha perso qualche abilita o capacita acquisita precedentemente? Ci sono problemi a carico della
vista o dell oudi to?

Il bambino ha fratelli o parenti con disabilita intellettiva?

Il bambino e stato lento a sviluppare abilita di eloquio e fisiche? Incontra maggiori difficolta a imparare cose
nuove rispetto ad altri bambini?

CON LA PERSONA:

Quando eri piu piccolo hai mai avuto problemi di apprendimento o i tuoi comportamenti ti hanno mai causato
problemi?

Hai mai avuto problemi a scuola? Sei rimasto indietro con lo studio?



2 A

UNO STRUMENTO UTILE:-RADSPL-DSM 5

Schedali valutazionedei sintomitrasversaldel DSM-5 (DSM-5 SST)
Intervistaintroduttivanonstrutturata

Intervistadiagnosticali screening

Supplementdiagnostici

Checklistcomplessivalellastoriaclinica del paziente

Scalaperla valutazionegglobaledel pazientd C-GAS)



Salute e fasi di
sviluppo del
paziente:

Adeguatezza delle cure attuali

Storia dello sviluppo

Eventuale storia passata di abuso

Attuale rischio di abuso

Storia del trattamento psichiatrico

Adattamento scolastico

Relazioni sociali




.|
Diagnosi primarie

o I To To Do I Do Do Do o T Do

Depressionenaggiore
Depressiongersistente
Mania

I[pomania

Disturbo ciclotimico
Disturbi bipolari
Disturbodadisregolazione
RS { Qdiofipais
Disturbi schizoaffettivi
Schizofrenia

Disturbo schizofreniforme
Disturbo psicoticobreve
Disturbodi panico

To o o o To To o To To To

Enuresi
: Encopresi
Agorafobia :
. - o : Anoressianervosa
DisturboR QI i&epdrazione Bulimia

Fobiasemplice

DisturboR QI ¥axiald
Mutismo selettivo

DisturboR QI yehdrdlizzata
Disturbo ossessivecompulsivo

Disturbodadeficit RSt f QI (e S&/ B:Z\ttgg\zgﬂzggliﬁgnze

iperattivita A Di oA S A
DisturbiRSt t QI RFaul YSY U2
Disturbodellacondotta A Disturbodastresspost-traumatico

Disturbodabinge-eating

Disturbo transitorio da tic

Disturbodi Tourette

Disturbo cronicodatic motori o vocali

o T To Do T o T Do I

Disturbooppositivoprovocatorio g pisyyrhodelloa LIS G i N2 RS £ QF

dzii A &°
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FUNZIONAMENTO ADATTIVO



COME MISURARE IL FUNZIONAMENTO
ADATTIVO

~ VABSII
ABAS ||

Oltre 200 scale Solo 4 scale | Adaptive
per la sSono ritenute BehaviorScale-

misurazione del §: idonee nel = School-2
comportamento valutare tale Scale of
adattivo costrutto Indipendent

Behavior
Revised




o W

> VINELAND -lI
Vﬁ?f’l D ADAPTIVE BEHAVIOR SCALES -

SSSSSSSSSSS secondedition
Strumenti di valutazione nella disabilita intellettiva




Vinelandll

Valuta | amtonomia personale e la responsabilitasociale
dellepersonealallanascitafinoa | | adaita -

Z

a. Utilizzabile consoggettinormodotatio condisabilita

b. Nonrichiedela direttasomministrazionelelle prove al soggettoma
la compilazioneassiemea una personache |lo conoscain modo
approfondito

Si indagano 4 dimensioni del comportamento adattivo:

Comunicazione
Abilita quotidiane
Socializzazione
Abilita motorie

Wb




Vinelandll

Perché?
7

1. Pianificazionedi programmieducativie riabilitativi

(obiettivi concreti e rilevanti in ambito personalee sociale per il funzionamento adattivo
del |l 6i ndi viduo)

2. Con questaintervista emergonopunti di forza e di debolezza
del | 01 nid ispecifeche caree del comportamento queste
Informazionirisultanoprezioseper promuoverdl tipo di programma
abilitativo/riabilitativopiu adattoperl 61 ndi vi duo

3. Al follow-up e possibilemonitorarei progressid el | 61 nelli vi duo
modopiu oggettivopossibile



C Lapersonaherispondea | | 0 i rdéveesseréd © ta acleimegloconoscal
comportamentalel soggettadavalutare

C Sela persona da valutare vive in famiglia
la persona piu appropriata a rispondere € il genitore o un nonno se e lui ad
occuparsi del soggetto

C Sela persona da valutare non vive in famigliama in istituti residenziali:
| 60i ndi viduo da I ntervistare sar?’

C Quandomancanoconoscenzesufficienti delle attivita del soggettoin tutte le
scale,puoesseraecessarioicorrereapiu personaleputatearispondere

C Completamento intervista in 60 minuti



Ogni Scala divisa in sub -scale

1. COMUNICAZIONE

Ricezione Cio che il soggetto comprende
Espressione Cio che il soggetto dice
Scrittura Cio che il soggetto legge e scrive
A "#*-*5"@F %&- 71*7&3& 2605* %* "/ 0

Personale Come il soggetto mangia, siveste e cura df df bk b mbopl k*i b
Domestico Quali lavori domestici il soggetto compie
Comunita Come il soggetto usa il tempo, il denaro, il telefono etc..

3. SOCIALIZZAZIONE
Relazioni interpersonali Come il soggetto interagisce con gli altri
Gioco e tempo libero Come il soggettogioca e impiega il tempo libero
Regole sociali Come il soggetto manifesta sensadi responsabilita/sensibilita

UA "#*-*5"@ . 0503* &
Grossolane Come il soggetto usa arti superiore inferiori
Fini Come il soggetto usa mani e dita per manipolare@ggetti

SCALA COMPOSTA

(1+2+3+4)




ABAS I

Adaptive Behavior
Assessment System -

Second Edition




Calcolo del punteggio

0.

Punteggi compositi A 10 /
(M=100: DS=15)

Punteggi ponderati [ 1 4
(M=10; DS=3)




Calcolo del punteggio

PUNTEGGI COMPOSITI (ABAS II) |

Stesse MEDIA e

QI DI DEVIAZIONE (Vineland II) > DEVIAZIONE STANDARD

QI (test cognitivi)



L 2ASSESSMENT

Qualita della vita



Qualita della vita

E dlatadallamisurain cui unapersona

1) In baseal proprio profilo di funzionamentoai
deficit, alle abilita e alle competenze

2) Tenendocontodei supporti,del contestodi vita
e dellebarrierein essopresenti

3) E in gradodi soddisfareaspettativedesiderie
bisognipersonali

Alcuni strumenti

\VA

V.

Quality of Life Scale

Who Quality of Life ( WHOQOL)
Quality of Life Inventory
PedsQL(eta evolutiva)

PersonaDutcomesScale
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La Comunicazione nella Consegna della
Diagnosi di Malattie Rare, Croniche,
Genetiche e Disabilita.....

Dopo tutte le valutazioni svolte, si arriva ad una
conclusione diagnostica...




La diagnosipuo arrivare:

Amolto presto
Nella consegna della diagnosi, Ain etascolare

Il linguaggio |
non & solo informazione, Ain adolescenza
ma parte della cura. Ain etaadulta

AOgni momentoha unimpatto emotivo
diverso



Il Primo Contatto: Laboratorio/Medico Y Paziente/Genitori

Comunicazionelella diagnosi
| primo contatto avviene spesso tra il medico
specialista e il paziente o i genitori, talvolta

anche tra il laboratorio analisi e | genitori
(soprattutto per diagnosi prenatali). Questo Necessita di competenze specifiche

momento € cruciale e accompagnato da un 2

. ; E essenzialeehe la comunicazioneavvenagain
carico emotivo enorme 9

modo chiaro, senzacreareconfusionecreando
uno spazio protetto per esprimere emozioni,
Approcciomultidisciplinare 3 dubbi e paure Questorichiede una formazione
Come previsto dalla Legge 219/2017, la specifican comunicazionelelladiagnosi
comunicazione della diagnosi deve essere una

relazione di cura, supportata da un approccio
multidisciplinare che integri competenze
mediche e psicologiche

Esempi di eccellenza in Italia includono I'équipe del Policlinico "G. Martino" di Messina per la SMA e il Centro >
fragile dell'Universita di Padova, che offrono supporto completo alle famiglie.



. a Comunicazione al Minori:
Un Tema Delicato

Dopo la comprensioneda parte dei genitori, il passosuccessivce
comunicareal figlio ..un processaherichiedesensibilita,gradualitae
adattamentd x xealaeapacitadi comprensione

Spessosoprattutto quandole manifestazioninon sono evidenti, Si
sceglie di non rivelare nulla al minore, ai fratelli o alla scuola,
rinviandolo svelamentd x x é [ f |ok kh @adiitas _ |

Questasceltariflette una visione non ancoracentratasulla persona,
chetrascurail processali integrazionetra Séldealee SéRealenella
crescita

La non comunicazion@uo generarediscrepanzdéra cio cheil bambino
sentedi séeciochegli e statotaciuto,
favorendascompenspsicologicie fragilita identitarie




|| Paradosso della Ne@omunicazione

Barriere familiari

Si creano "segreti di famiglia" che
ostacolano una comunicazione

Isolamento autentica.
emotivo
Si sente diverso ma Senza conoscere la
non puo parlarne, propria condizione,
aumentando il senso non puo ricevere |l
di solitudine. sostegno adeguato.
Discrepanza dentita
percettiva
frammentata
Il bambino percepisce S _
differenze ma non ha Difficolta nel costruire
spiegazioni, creando unimmagine di se
confusione e ansia. coerente e integrata.

Nella ingenua e paradossale idea che un figlio con malattia non si sia accorto di nulla, si producono ulteriori scompensi ¢
natura psicologica per la non corrispondenza fra cio che sente e percepisce su di s€ e cio che sa o gli e stato comunicat



La Comunicazione nel Contesto Familiare e Sociale

Comunicazione ai fratelli (sibling)

| sibling potrebbero vivere sentimenti di gelosia,
paura o senso di colpa. Una comunicazione onesta e
adeguata all'eta e fondamentale per aiutarli a
comprendere e accettare la situazione del fratello o
della sorella.

Comunicazione alla scuola

La mancata comunicazione alla scuola crea problemi
all'alunno (inadeguato supporto didattico, difficolta
relazionali, stress) e al corpo docente, che non potra
attivare le misure previste dalla legge a tutela del
diritto allo studio.

Comunicazione alla famiglia allargata

| familiari rappresentano una potenziale rete di
supporto, ma devono essere informati in modo
adeguato per poter offrire il loro aiuto senza
atteggiamenti inappropriati o invasivi.

Comunicazione nell'ambiente lavorativo

Nel caso di adulti, la comunicazione al datore di
lavoro e ai colleghi richiede particolare attenzione per
evitare discriminazioni e garantire adeguati
accomodamenti.



| Paziente come Comunicatore Attivo
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Seconddl modello costruttivista, la comunicazionexon e solo un veicolo
per trasmettere dati oggettivi, ma un processoattraverso il quale le
persone costruiscono attivamente la loro realtd Ogni parola, gesto e
silenziohaun potenzialetrasformativa

Quando comunico una diagnosi, non sto semplicemente
"Informando” il paziente; sto collaborando con lui nella
"costruzione" di un nuovo significato per la sua esperienza di vit

La diagnosie comeuna grande pietra posataimprovvisamentenella vita
del paziente Con un intervento adeguatoguestapietra puo diventareuna
basesolidasu cui costruire qualcosadi nuovo,unasfidachepuo portare a
unacrescitapersonales a un nuovosensadi identita.




Il Ruolo della Narrazione nella Trasformazione del Sé

I ]

alla sua esistenza, basata su esperienze passate, credenze  arativa che richiede una riscrittura dell'intera trama della

relazioni significative. propria vita.
Con il supporto adeguato, la persona puo integrare la Emerge una nuova narrazione in cui la persona non é vittima
diagnosi nella propria narrazione, trovando nuovi significati epassiva della malattia, ma agente attivo che costruisce
sviluppando resilienza. continuamente il proprio mondo interiore.

Il ruolo del terapeuta e quello di co-autore della nuova storia del paziente, facilitando una transizione che,
seppur dolorosa, puo portare a un rinnovato senso di se e di resilienza



OK TUTTO,

MA NEL CASO DELLA
DI SABI LI TAY. | NTEL
CHE SI FA?
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Una buona consegna della diagnosi di DI dovrebbe includere:
¥a diagnosi (nome, criteri, codicl)

Xl funzionamento attuale (punti di forza e fragilita)

¥a variabilita evolutiva

¥| ruolo dei contesti

¥ sostegni possiblli

Il messaggio implicito deve essere:
e(él -z[ fpmmpd| x-_1| y[ z]| z

@ph—u



La consegna della diagnosi alla persona con DI

La persona con DI none eesclusa dalla diagnosi.
Cambiand modji tempei linguaggi non ildiritto a
sapere

A Dare la diagnosnon significa:
A spiegarecriteri DSM

A parlaredi QI

A usareetichetteastratte

Dare la diagnossignifica:

A aiutarela persona &apire se stessa
A dare parole @sperienzgia vissute
A ridurre confusiones colpa




Presupposti da verificare prima di comunicare la
diagnosi

A Prima dicomunicarda diagnosi alla persona con
DI, € necessariwerificare

A livello di comprensionelinguistica
A capacitadi pensiero concreto vs astratto
A competenzemotive

A modalitacomunicativepreferite (verbale visiva,
narrativa)

A presenzali figure diriferimento sicure

A Non @ unacomunicazionela fare da solinada
costruire.



Usiamo un
linguaggio
concreto

Linguaggio concreto e funzionale

Con una persona con DI, la diagnosi va tradotta in termini di:
xcome funziona il mio cervello

Xcome imparo

xdi cosa ho bisogno per stare bene

Esempio (bambino):

edx -~-| dh”"2hxx| m-z,p|z[ chz
PY¥[ " [ "h [xd-zh d| ©hl é

Esempio (adolescente):

eM- py¥[ " p pz yl|f]|] fp2h”0O] f]
fp2h” 0O I é

Esempio (adulto):

el -h©-] O©¥phn[,p|lzh dp [p- ]
¥pt m[-pd| ©h ¥h”" =h h 8-[xp [



non si dice una volta
sola

La diagnosi nella DI:

No fissita
diagnostica

DA T AT B ¢
esperienze

Cio che dico a 7 anni .
non & cio che dird . Eunprocesso
==d di accompagnamento

al4d identitario .
neé a 25



Il paziente come agente attivo
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REFERTO MEDICO/PSICODIAGNOSTICO?



.QUALCOSA *i obcbogl A
CHE IL

MEDICO non e scritto per le famiglie
NON DICE...

e scritto per altri professionisti

serve a comunicare in modo rapido
e tecnico



$0. &G ' " 5
REFERTO?

Un referto contiene spesso:

| -~p2|] thxxépz?p|
x@anamnesi

xpsservazioni cliniche

Xisultati dei test

xdiagnosi

X¥ndicazioni




MOTIVO
W& - - > | 7 * (

Il motivo

f hxxeép
risponde alla

domanda:

Attenzione:

non racconta
tutta la persona

22

orienta tutta la
valutazione

mette Il focus su
una difficolta
specifica



ANAMNESI é[z[yzhop "[dd|nxphb

Informazioni sullo sviluppo
©-| "p[ yhfpd]
storia scolastica
osservazioni dei genitori

E una parte importante,

ma dipende molto da:

cosa viene raccontato

come viene interpretato



OSSERVAZIONE
CLINICA E TEST

| test:

] fpro®*kl “~“pmbqgqf

non misurano la persona nella vita
reale




DIAGNOSI

La diagnosi:

Xiassume guanto osservato

xusa categorie dei manuali (DSM/ICD)
Xserve a orientare interventi e servizi
Non serve a:

xdefinire la persona

xdire cosa potra o non potra fare

SE SIAMO FORTUNATI, CI
SARANNO ANCHE
INDICAZIONI FINALLI....

Le indicazioni servono a:
orientare interventi
suggerire supporti

Indicare percorsi possibili






SUBITO Dopo la diagnosi, il primo riferimento é:

DOPOQO LA

DIAGNOSI Il Servizio Sanitario Nazionale (SSN)
Attraverso:

Neuropsichiatria Infantile (NPI)

4bostwf qBdoefql of M1



DA DOVE SEI
PARTE

Dopo una diagnosi in eta evolutiva, Il
genitore deve sapere che:

la diagnosi clinicanon basta da sola

servono attt amministrativi

sanita, scuola e servizi sociali sono
separati

Serve farealcuni passaggi chiave .



LA LEGGE 104/92



LA LEGGE 104/92

LalLegge 104/92 e la base dei diritti.

Serve per:

sostegno scolastico

tutele lavorative per i genitori

NS bppl N

pbosf wf

Con la diagnosi:
1 rivolgersi almedico di base o pediatra
2.avviare la richiesta di accertamento

3presentarsi alla commissione ASL/INPS

La leggedistingueduelivelli di gravita:

¥Art . 3, comma 1. Personacon handicap(ridotte

capacitarelazionalio sociali)

¥Art . 3, comma 3 (Handicap Grave): Personache
necessitali un intervento assistenzial@ermanente,
continuativo e globale Solo questo comma da
diritto alla maggior parte dei permessie congedi
lavorativi.

Xecentementaggiornataconlalegge 106



LA SCUOLA

Il genitore deve:

-~ afArdklpf Cifkf]AMA
A avere una diagnosi clinica valida
g?u%?;a non basta per la A avviare la richiesta di certificazione 104

A consegnare la certificazione alla scuola
Per la scuola serve: A La certificazione 104 permette:

Al ©©ohnz|[ ,p|lzh fhxxépzC

una certificazione ai sensi
della Legge 104/92 A attivazione di misure di inclusione

Senza questa il sostegnaion A costruzione del PEI

puo essere atiivato . A adattamenti didattici



N
—h©|—|
- N —

2O O™
— 2.7,

(al volissimo ) cosa e il PEI

, f-d[ -p2|P 4 rIIGLO (Gruppo di Lavoro Operativo) e composto da: j
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Il genitore:

fa parte del GLO
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.

ha diritto di parola




DIAGNOSI PROGRAMMA
SCOLASTICO

La diagnosi:

Aorienta

Anon decide da sola il percorso

Il PEI:

Atraduce la diagnosi in scelte educative PER QUESTO DOBBIAMO SAPERLA LEGGERI

Adeve guardare allo sviluppo, non solo ai limiti



Quall terapie
spettano dalla ASL?



Cosa mette a disposizione la ASL?

LA ASL GARANTISCE

LA ASL NON GARANTISCE

Valutazione diagnostica

Presenza continua nella vita quotidiana

Presa In carico clinica

Interventi illimitati nel tempo

Follow-up nel tempo

Terapie intensive per anni senza revisior

Indicazioni sugli interventi

Supporto educativo quotidiano

Coordinamento sanitario

Gestione globale della persona




Cosa mette a disposizione la ASL?

COSA FA LA ASL

COME

Valutazioni cliniche

In tempi e contesti definiti

Diagnosi (DSM/ICD)

Basata su osservazioni e test

Presa in carico NPI ({18)

Con controlli periodici

Interventi riabilitativi

Se indicati e per periodi definiti

Relazioni per la scuola

A supporto del PEI

Rivalutazioni

Non automatiche, ma richiedibili
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Eta adulta: Dopo.i.18 anni CHE FACCIO?
N |



DOPO | 18 ANNI

Per una persona con Disabilita Intellettiva,
| 18 anni segnhano:

X[ mpzh f hxxéhn- h2|xA-1—8-|99qi:

B Xermina la presa in carico

deIIanopsmhnatna Ml z p]

X [ dop- ©- " | fhp ©Oh™ 2Qp
¥Iniscono molti interventi

Infantlle
X € p z n " ser@zoder aduHi C e L . .
P f P riabilitativi sanitari continuativi

: _ ——— xcambia 1l riferimento principale
E un passaggiamministrativo , non

evolutivo.



DOPO | 18
ANNI

Il rischio piu grande e:
Xl vuoto di servizi
¥a perdita di riferimenti

X @ pO©| XxX[yht?
¥a riduzione drastica delle
opportunita

| riferimenti possono essere:

servizi di salute mentale per adulti

servizi per la disabilita adulta
servizi sociall comunali

terzo settore / associazioni

[ ' k bpfpgb r k



DOPO | 18
ANNI

/W

| servizi sociali possono attivare:
xassistenza domiciliare
xeducatori

xcentri diurni

xorogetti di inclusione

Xirocini protetti

Dipende molto dal Comune.

T~

Dopo | 18 anni diventano centrali:
| servizi sociall

| progetti educativi

| contesti di vita

Il territorio

La sanita passa in secondo piano.



* 7" - %*5" 0 & 565&- &

Dopo 1 18 anni diventano importanti:
invalidita civile

eventuale accompagnamento

tutele economiche

agevolazioni fiscall



T - r%* 5" @ $* T - &

cépz2[xpfp=-_ dp2pxh. I B

Xun riconoscimento amministrativo E im_portan.te _di_stinguer(_e:

pbasato su criteri legali A diagnosi clinica (sanitaria)
xespresso in percentuale A invalidita civile (amministrativa)
Serve allo Stato per: Una persona puo:

xdecidere tutele
xerogare benefici
xgarantire supporti

avere una diagnosi
ma percentuali diverse di invalidita



Esercitazione



Domanda 1

Quali sono le difficolta principali che emergono?
(non piu di 3)
Scrivile in modo semplice, senza termini clinici.



Domanda 2

Quali risorse vedi nel ragazzo?
(relazioni, interessi, contesti che funzionano)
K¥ho©Oo| 8§-hO0O-[ ¥[ " =h

Z | z



Domanda 3

Quali interventi sarebbero utili per il ragazzo?
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SINDROME X
FRAGILE E
PREMUTAZIONE
DEL GENE FMR1



FRAGILE X SPECTRUM

Le mutazioni del gene FMR1I si
manifestancsiadurantex & p z maanche [
con la crescita(neurodegenerazioneyono
riconosciutedue tipologie di mutazioni la
premutaziorela mutazioneompleta

x  PREMUTAZIONE (PM): quandolil
trinucleotide si ripete tra le 55 e 200
volte. Mutazione non completa, la
proteina FMRP non & totalmente
assentequindi nonvi € manifestazione
conclamatadella sindrome Possono
tuttavia  essere presenti altre
condizionicliniche

x MUTAZIONE COMPLETA (FM):
guandoci sonopiu di 200 ripetizioni
deltrinucleotide

MRNA

FMRP

Clinical

Typical Premutation
(CE8Lo45 (€C% 55 - 200

| . 1

- :

'
o

]
£5¢

Primary Ovarian Insufficiency (FXPOI)
Fragile X-associated Tremor Ataxia
Syndrome (FXTAS)
Depression and anxiety
ADHD, OCD, seizures, ASD (FXAND)

Typical

Full mutation

(CGG), 200

pefofofums g B [

Fragile X syndrome




[ Un approccio traslazionale }




La clinica ....



IL NOSTRO
CONTRIBUTO ALLA
(BREVE) STORIA SUL
TRATTAMENTO NON
FARMACOLOGICO
DELLA DI/FXS
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Sindrome X Fragile: in UniBa un percorso innovativo che
unisce scienza e inclusione

3 settembre 2025

Il sito dell'Organizzazione Fragile X International da visibilita al progetto “Corp-Osa-Mente, un percorso innovativo di terapia di
gnitiv g BT) rivolto a dieci giovani adulti con Sindrome X Fragile (FXS)
e disabilia ntelettiva (01) residenti nella regione Puglia, tutti iscritt all Universita degli Studi di Bari Aldo Moro.

Il progetto, supportato da Associazione Italiana Sindrome X Fragile Sez. Puglia, & diretto dalla dott.ssa Alice Montanaro,

di ri 1" degli Studi di Bari Aldo Moro.
Lint @ il servizio Disabilita e DSA di Ateneo, i docenti di psicologia e gl studenti
dell'Universita di Bari, c| alla fase di he alla di attivita di supporto e

valutazione.

Il progetto & iniziato nel 2020 ed ancora oggi viene portato avanti ospitato negli spazi dell/Ateneo, affinché Fattivita clinica possa
svestirsi del camice bianco e vestirsi con i colori della vita quotidiana.

] per(orsa prevede sessioni di gruppo, incontri psicoeducativi, training cognitivi ed esercizi di gestione emotiva, oltre al supporto
perle p ol

r
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“When Life Becomes More Demanding*
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September 8-11, 2025

Hotel Covo dei Saraceni
POLIGNANO A MARE, ITALY

. SHOWCASE GROUNDBREAKING RESEARCH
¢ EXPLORE COLLABORATION AND FUNDING OPPORTUNITIES
. SEEK INSIGHTS FROM INDUSTRY LEADERS

| frutti della Rete

SOCIETY FOR THE STUDY OF

BEHAVIOURAL PHENOTYPES
EE An International Organisation
The SSBP is a Registered Charity: Gharity No:1013849

Please reply to: Miss R K Windram
28 Sun Lane

Harpenden
X Herts.
tecipato al * 2024: New Ap ALS4EY
ges and perspective” Belgade, Serbia, 4-7 Setter SSBP webshe wnm sobe gk
- o —_— + p— Y h
¢Tisultata vicnitrice del Premio “Full Board Award” Giovani Ri 28" June 2025
per il mi bando dalla Dear Dr Montanaro,
Societa Italiana di T ntale e Cognitiva SITCC | am delighted to tell you that the SSBP Scientific C: ded you the
|k Patricia Howlin Prize Lecture this year, with your abstract enulled
alk:
. R o “Co I'II‘ e behavioural thera n adolescents with Fragile X Syndrome: a
Effects of a Combined N cal and Cognitive Behavior e candomiond Y vith Fragile X Sy
GI’OUD Thera Py on Youn h Frag”e X Syndrome (FXS) We would like to ask you to prepare a 12 minute presentation, which will be followed

by a 3 minute discussion period. This is provisionally scheduled for Saturday 6"
FABIO MONTICELLI 09 Settemi September.
Presidente SITCC

The Pat Howlin prize is awarded to a junior member of the SSBP presenting work in
the area of intervention.

The Pat Howlin Prize includes free registration for the full 3 days of the conference,
o along with a prize of £200, which will be awarded at the SSBP AGM on Saturday 6"
September. Accordingly, a place has been reserved for you free of charge at the 27"
SSBP Educational Day and Research Symposium (4" - 6" September 2025). You
do not need to compl
would be very grateful




CORP-OSA-MENTE: METODI

L

% OBIETTIVI TECNICHE
o
RAFFORZARE GESTIONE EMOZIONI ] S OMPORTAMENTALE (REBT)
f G?M. =Y4 J. “4:4M & K2
RELAZIONALI } PSICOEDUCAZIONE
f FAVORIRE COMUNICAZIONE | f
(PRAGMATICA) MODIFICAZIONE DEL COMPORTAMENTO

~
AN
~

STIMOLARE FUNZIONAMENTO
ADATTIVO TERAPIA OCCUPAZIONALE

~
AN
~

POTENZIARE FUNZIONAMENTO
COGNITIVO INTERVENTO NEUROPSICOLOGICO




CoM:: e 4 =M,

JS, =M?

12 INCONTRI : 10 DA 6 ORE + 2 ONLINE SOLOCON | CAREGIVER (INIZIO/FINE)

o

PARTECIPANTI : DESTINATARI, EDUCATORI (PROGETTI PRO.VI) E

PSICOTERAPEUTA

N\

Y4

HOMEWORK: CARTA E MATITA + VIDEOCHIAMATE CON EDUCATORI

J\

[ ESEMPLIFICAZIONE DI UN INCONTRO ]
Sessione Attivita Homework
3 A Circletime: supportopsicologicadi gruppa A Videochiamatan gruppi di 4 persone+ 2

A Awiare una telefonata correttamente + role  educatori per gruppo sulla capacitadi

playing raccontare comprenderébarzellette/modi
A Psicoeducazionela comprensionedi metafore, . el L . ;

b I dididi A Parte3dellibroe Kmmjp™. - h é
; \arze Sliseizelel el _ A Esercizi di pontenziamentodelle abilita
A e( |}:@isfofarequqndononr|es~cgacomprendere sociepragmatiche & m[ inferenze a
~illinguaggio[ ©-" [ = =] Oe partire daimmaginid | y ¥ x (créa®adé
A Roleplaying+é d[ fapE®@] dp[ khé hog.



CoM: | DESTINATARI DEL PROGETTO

# Sesso

Femmina
Femmina
Femmina
Maschio
Maschio
Maschio
Maschio

Maschio

© 0 | N o o |k~ W IN P

Maschio
10 Maschio
M °DS -

Ql Eta cronologica
(EC)
41 29,4
49 23,4
52 27,4
41 32,8
45 20,4
44 19
41 24,2
41 30,4
54 23,1
56 30,8
46° 6 26,1°4,7

Eta mentale
(EM)

12
11,4
14,2
13,4
9,2
8,4

9,9
12,4
12,4
17,3

12,09°2,6

Legenda.Ql= quoziente intellettivo non verbale misurato con la
Leiter 3; EM= eta cronologica x QI /100; M=media; DS=deviazione

standard.

DI grado moderato

S

EC A giovani adultivs
EM A prima adolescenza

NS

Qualistrumenti utilizzare per la
valutazione?

S

Utilizzare test tarati su
EMo EC?




CoM: LA VALUTAZIONE (questionari per il caregiver)

ASAé[)EAéF;TI\IA\[/EIIE\I?IESHYAé\QSI\I}Y” x Misura delfunzionamento adattivo
x 4 domini: Con I ialePrati neral
(ABAS ”) do ConcettualeSocialePratico,Generale
CHILD BEHAVIOR CHECKLIST x Valutadiversiproblemi comportamentali ed emotivi ANALISI
(CBCL) 6-18 x 20 Scaledifferenti STATISTICHE

Test di Wilcoxon:
BEHAVIOR RATING INVENTORY

OF EXECUTIVE EUNCTION YII X Misu_ra_ delle di\{erséunzioni esecutive confronto tra i punteggi
(BRIEF II) x 4 indici generali pre-post intervento
(TOVS T1)
. = @ ? = . P = o . . . . s L
(345 C‘,]_ECKSSKT “( ? < < N= 4 (midlta’dellinguaggio e della pragmatica significativita statistica
(CCC2) x Diverse sottescale e indici fissata g ¢ .05
PEDIATRIC QAL ITY OF LIFE x Modulo di impatto sulla famiglia

(PEDSQL) x Indaga laqualita della vita in diversi sottodomini



CoM

RISULTATI LIMITI
CoM MATERIALE TARATO SULLA DI
R 5
RIDUZIONE ANSIA MIGLIORAMENTO | NUOVE ABILITA
E SINTOMI FUNZIONI SOCIO-

DEPRESSIVI ESECUTIVE RELAZIONALI ‘

N\

MIGLIORAMENTO FUNZIONAMENTO
ADATTIVO

..UN PUNTO DI FORZA..

FUNZIONAMENTO Ql
ADATTIVO < -
S
g S

23 *?2 *4 *4K "4;4M e 4=M,;;, MM4S a* 4a



DISCUSSIONE

Lucrezia, studentessa
con X fragile si laurea §
in Filologia Moderna §

di Alice Montanaro

La discussione all’universita di Bari. Un percorso fatto di forza e impegno

CoM: primo studio pubblicato
© - X X & hdellan pGBT dnpdiovani
adulti conFXS

La combinazione di tecniche cognitive,
comportamentali e neuropsicologiche e
efficace nel miglioramento del
funzionamentaadattivoe

Necessitadella presa in carico globale
dellapersonaconcondizionerara e dellasua
famiglia



CORP-OSA-MENTE (CoM) OGGI

w

isabilita e non autosufficienza,
Disabilita a Lavoro!
Lavorare con Cura: un percorso sperimentale di inserimento lavorativo

o Continua a svolgersi 1 vit/mese
pressoUNIBA

o Coinvolge4 educatori stabili, di |
cul una ex tesista Dipartimento| | 4
For.PsiCom StefaniaLuggeri B e , S

olInclusi studenti  (UniVerso),[ ...
grazie ad Isabella Laterza,
studentessa presso |
| Dipartimento For.PsiCom

o Obiettivi Y> educazionJF
[ X X € [ medhata-segsymhig
Inserimentolavorativo

rivolto a 10 giovani pugliesi con Sindrome X Fragile.

AAAAAAAAAAAA

\




NETCARE FOR RARE

UN NUOVO PROGETTO DI PSICOTERAPIA CBT DI GRUPPO

—
@ 92 AReSS

.

Destinatari : giovani adulti con DI e condizioni genetiche
rare

"~
- * N
) 2
, Tt
e S N T |
.o P wiv'd pumpPm )

Spazi. Dipartimento For.Psi.ComJNIBA + telemedicina +
Incontri nei territori

Obiettivi : favorirelo sviluppodi unaVita il piu Indipendente

possibile La cooperazione

per le

Team Multidisciplinare : sel centri di psicologia clinica :
D b J Malattie Rare

territoriali, educatori ProV.l. studenti Dipartimento
For.Psi.Com

Aula Consigliare

Misure standardizzate: valutazioni pre-post intervento,
pubblicazionealeirisultati osservati

| %

Consiglio Regionale Puglia

Via Gentile 52, Barl

0 6 mesi 12 mesi
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Optimizing Single -
Session CBT Delivery In
an 8-Session
Longitudinal

Therapeutic Assessment
(FRAX-TA) for Women
with FMR1 Premutation




Background

Accurate assessment is a cornerstone of effective
psychological intervention! [Durosini & Aschieri, 2021].

By prioritizing data collection, traditional assessment may
cause the understimation of the complexity/ severity of
symptoms.

Therapeutic Assessment (TA) A motivate individuals to
engage with psychological/psychiatric intervention while
providing diagnosis [Finn & Tonsager 1992; Finn, 2005;
2007].



