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Prevervgiore

“*Per prevenzione intendiamo, oltre a tutto cio che puo essere fatto in
campo medico per evitare conseguenze negative, soprattutto un
atteggiamento mentale esteso in tutti i contesti.

Riportiamo alcuni esempi di interventi di prevenzione in ambito medico:

v" Verificare che non ci sia stata assenza di ossigenazione al cervello al momento del
parto;
v' controllare la presenza di esigenze alimentari particolari (fenilchetonuria).

Quando-fare
prevengione?

vV Primovdel  YDwronte loy v Newprimis







prelievo ai villi coriali

prelievo ai liguido amniotico







*+ Modalita adeguate di educazione e trattamento hanno anche finalita
preventive . | bambini con sindrome di Down, come tutti, hanno bisogno del
giusto equilibrio tra apprendimento e attivita ludiche.

¢ Di conseguenza tra educazione, prevenzione e trattamento esiste un
rapporto di sistema ; ognuna sostiene ed e sostenuta dalle altre, in
un’interazione continua.

Attvita fisica Attivitew lavorative

Attvitow sociali
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videnz

amplriche










v/ Buona Interazione
madre - pamnino;

/- Buona integrazione sociale

el piccolo;

/" Interventi personalizzati che durino tutta la vita.




In fomiglia
e il iwogo-privilegiato- di educazione e infegrazione

Rispetto a genitori che hanno figli con altre disabilita intellettive,
quelli che hanno un figlio con sindrome di Down

**Provano meno stress

“*Sono piu soddisfatti nella percezione dell'aiuto
ricevuto a livello sociale

(Krauss et al., 1989; Dykens et al., 2000)

&
c
o
Q
wv
(]
o
?
c
[e]
(%]
=
v
<
©
9.
;5_
5 E
o o
3
o
€3
un
c =
2
o
o

Y 1@8@3@&%@&}1

http://www.uccronline.it/2 )




Da una ricercow itodliowar, condotta su 311 genitori di famiglie con figli affetti da
sindrome di Down (39 famiglie), sindrome di Williams (41), sindrome X-fragile (42) e

senza alcuna disabilita (40); con eta compresa tra 1 e 29 anni:
| genitori con figli con sindrome di Down :
rispetto-a quelli con fighi cow sindrome di Willliamys e con X fragile :

ssPercepiscono meno stress e meno pessimismo
(sfera problemi familiari, pessimismo, caratteristiche figlio disabile; Q.R.S-G.F.D)

s*Mostrano migliore adattabilita alla patologia e alla sua gestione
(stile educativo comprensivo e democratico, flessibilita ruoli/regole,
locus of control esterno; p.L.0.C)

s Costruiscono un ambiente piu sereno e piu fiducioso , si sentono piu competenti e
responsabili per i loro figli.

Differiscono dal gruppo- di controllo- dei novmodotati solo-per

<>Sensazione di essere maggiormente condizionati  dai figli

<>Non esistono differenze tra madri e padri che si sentono coinvolti, condizionati,
stressati allo stesso modo - maggiore coesione -> maggiore
corresponsabilizzazione educativa

(Vianello, Bonati, Lanfranchi e Moalli, 2003)




Il momento-della diagnosi

Fin dai primi giorni di vita (o prima)

Molteplici sono le reazioni immediate

che dipendono da:
conoscenza della sindrome;
tendenza persona a manifestare le proprie emozioni;
gioco delle parti fra moglie e marito;
eta del padre ed eta della madre;
professione e cultura personale;
condizione economica familiare.

In ogni caso: reazioni molto intense e spesso
“sconvolgenti” \

\Ristrutturare law propriov vitaw

http://www.stamptoscana.it/articolo/toscana-cronaca/anziano-
invalido-con-minore-a-carico-sfrattato-rischia-di-trovarsi-in-strad

Bisogno di ripensare e riparlare di questo evento piu volte
- IMPORTANZA del CONTESTO DI COUNSELLING g

http: /‘/Ww rconsorzioparsifal:it/agenda/n

6496_p1/roma-il-21-f@rzo-la-giornata- -"f
mondiale-delle- pers own.html £
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che dia un sostegno che permetta anche
di utilizzare in modo coerente le energie a
disposizione per un maggior benessere del figlio
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L’ interazgione sociale nei primi o di vitow :

Ha molto in comune con quella per gli altri bambini (tempi diversi)

(0 -4 MESI) - Adattarsi alle richieste del bambino, comprendendo esigenze e ritmi ;
nel rapporto sociale il bambino soddisfa la propria motivazione a conoscere
(3 -5 MESI) - Il bambino progredisce nella capacita di prestare attenzione al mondo
esterno (in particolare alle altre persone );
importanza regolazione attenzione congiunta e sensibilita nelle situazioni
faccia a faccia;
stabilire e mantenere in modo armonico i contatti reciproci con il bambino.
(6 -12 Focalizzazione sulle attivita che il bambino compie sugli oggetti ;
Mfél)é capacita di riconoscere le persone familiari sulle quali fondera poi il proprio
legame di attaccamento.
(2-3 ANNI) > Le azioni sono sempre pill intenzionali ;
I'adulto deve mostrare disponibilita a prestare attenzione ai segnali  del
bambino e mostrare iniziativa nell’avviare interazioni ricche
DOPO Uso del pensiero = prime frasi ;
3 ANNI > il comportamento € guidato dalle richieste verbali dell’adulto—> dal

linguaggio interiorizzato  del bambino (normale comportamento oppositorio)




Interventv educalivi da parte dei genitori

PRIMI SEI ANNI >

http:/, ovita.it/e e-vita/n_on-e-ng;g-

il-bimbo-immaginario-e-andrea-il-mio-figlio-down-con-
cui-e-iniziata-unavventura-imprevista/

Esistono molte guide per i genitori ; di norma vengono
fornite indicazioni relativamente a:

sAutonomia alimentare e buone abitudini a tavola;
*uso del pannolino e uso del gabinetto;

sigiene personale;

sriposare e dormire;

svestirsi autonomamente.

6-11 ANNI >

http://wwwtndrome-&éi#n.it/in

e Sempre piu evidenti le discrepanze tra eta
cronologica , sviluppo mentale e sviluppo
comportamentale - Temi educativi fondamentali
sono quindi molto simili a quelli che normalmente
coinvolgono un bambino di 3-6 anni.

» Cruciale collaborazione tra scuola e famiglia ;|
genitori devono avere ben presente la realta scolastica
del figlio per poter meglio distribuire le proprie energie.




NELLADOLESCENZA

Compitv di sviluppo:

1 - Conoscere il proprio corpo ed accettarlo

Bisogno di essere sostenuti nel capire cosa sta succedendo, aiutarli nell'avere cura del
proprio corpo e del proprio abbigliamento favorendo al massimo 'autonomia
personale.

2 - Saper gestire socialmente il proprio ruolo di gener e

3 - Saper gestire le problematiche legate alla sessuali  ta
Esempio: masturbazione da scoraggiare in pubblico ma accettata nell'intimita.

4 - Conseguimento dell’autonomia psicologica dagli adul ti
Autonomia raggiungibile piu limitata ma anche la conflittualita figli-genitori € minore.

Obiettivo educativo primario e favorire il massimo possibile di autonomia (a volte
guesto, per essere accettato dai genitori che hanno paura di “correre troppi rischi”,
richiede un counselling psicologico ).

Cinque aree cruciali di autonomia esterna: comunicazione, orientamento,
comportamento stradale, uso del denaro, uso dei neg  ozi e dei servizi.

(Contardi, 2001)

5 - Progressiva definizione di una “filosofia di vita”

Non ostacolare le scelte personali e le prese di posizione . Con l'adolescenza
cambiano gli interessi e si ha sempre maggiore voglia di uscire con gli amici , questo
processo va favorito poiché promuove un’ autonomizzazione dai genitori

It/ potenza-e-provilcia/po )-e-
us/CHta74336-potenza,-educatori-e-ragazzi-affetti-




ADULTO

Da favorire le situazioni in cui piu persone disabili condividono lo
stesso appartamento (aiutati da educatori);

importante avere un’occupazione lavorativa e una sociale
extralavorativa (parrocchia, volontariato);

da accogliere rapporti di coppia dove soddisfare i bisogni di
intimita di coppia (oltre che bisogni sessuali);

maggiori rischi di morbo di Alzheimer

\

0 Iamore—e-la—ric!rc-per-affetti—da»




A scuolar

InAsilo-Nido-e nellaw Scuola dell infangio

PRIMO ANNO DI VITA >

Le interazioni tra coetanei sono simili in tutti i bambini
e prevedono: scambi di sorrisi, di contatto fisico, di
vocalizzi; hanno durata limitata nel tempo. Le
interazioni dapprima negative (es. togliere un
giocattolo) diventano con il tempo sempre piu

positive (es. offrire un giocattolo). > Anche per i
bambini con sindrome di Down la modalita di
interazione € la stessa ma a differenza dei bambini
con sviluppo tipico, € in ritardo .

2-3 ANNI > * Le interazioni tra coetanei diventano piu ricche ;
« dal terzo- avuno-diventano frequenti le attivita
imitative e cooperative e, se sostenuti, si rivelano
capaci di giochi sociali simbolici.
3-6 ANNI > « la comunicazione verbale inizia a svolgere una

funzione comunicativa ;

una capacita critica che si manifesta a quest'eta ¢ |l
disegno : i bambini con sindrome di Down hanno
difficolta in tale abilita e questo pud minare la loro
autostima ; e percio utile l'intervento dell'adulto  che
deve guidare il bambino nel disegno.




i
ey /03/oggi-la- diale-della-sindrome-di-down-in
e/270 .i—l

E possibile far frequentare un anno in pitt I'Asilo Nido e/o la Scuola
dell'infanzia ai bambini con sindrome di Down anche facendo in modo che
essi instaurino rapporti con quelli che poi saranno i loro compagni futuri.

Gli obiettivi educativi da raggiungere in questi anni riguardano soprattutto:

- |'"afonomiav (tenersi pulito, collaborare nel mangiare, nel vestirsi ...);

- lo sviluppo- comunicativo-e sociale:




L
http://www.gIobusmagazine.it/nasce—il—sic—centroféonsule‘ﬁza—
erspersone-con-sindrome-di-down/.




R icercau: condotta tramite intervista strutturata,
su 40 insegnanti-> 20 con esperienza di inserimento e 20 senza esperienza.

IPOTESI > gli insegnanti con esperienza diretta di inserimento hanno un

atteggiamento migliore

rispetto agli insegnanti senza esperienza.

Accettazione il 95% degli insegnanti con esperienza e il 75% di quelli senza esperienza
P I . . . . . . . .
dell invserimento- hanno accettato senza esitazione I'inserimento di alunni con sindrome di
4 Down.
(L'inserimento di alunni con sindrome di Down & accettato piti facilmente rispetto a quello di alunni con
altre disabilita intellettive)
Impovtongow dellos || entrambi i gruppi di insegnanti attribuiscono pitl importanza alla
socialigzozione > || socializzazione che all'apprendimento.
Scuole speciali > I'85% degli insegnanti in entrambi i gruppi  era contrario alle scuole speciali.
(Percentuali pit basse con alunni con altre disabilita intellettive)
Comportamentt gli insegnanti senza esperienza si aspettano molti pit comportamenti
sociadmente now socialmente non accettabili  rispetto agli insegnanti con esperienza.
accettabili >
Conduzione dellar || nella gestione della classe gli insegnanti senza esperienza mostrano pitl
classe > timore rispetto agli insegnanti con esperienza.

La mancanza di esperienza , dunque, fa sopravvalutare le difficolta  che un insegnante puo incontrare
nell'inserimento di un alunno con sindrome di Down; tuttavia l'inserimento degli alunni con sindrome di
Down nelle classi normali é favorevolmente accettato

(Lorenzani e Vianello; 1990)
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Aritmeltica e matemalticav

Poche ricerche. Risultati non chiari.
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Rynders (1999) - le prestazioni in aritmetica a qualsiasi eta non superano quelle raggiungibili a fine
della seconda primaria.
Prestazioni inferiori rispetto alla lettura e alla scrittura .

Sestili, Moalli e Vianello (2005) - 10 ragazzi con sindrome di Down

- 4 ragazzi hanno competenze inferiori a quelli dei bambini normodotati all'inizio della scuola primaria;
-3 ragazzi dimostrano competenze intermedie della prima primaria;

- 3 ragazzi dimostrano competenze finali della prima primaria.

2 tipi di intervento:

1- apprendimento aritmetico e g I:iprit(rjr_le_t(glca prati_cl:aI . per I'%dattamento

T ell'individuo € utile I'apprendimento
matemgtlco i cperenéa con 2 matematico e pratico anche in assenza
capacita mentali dell'individuo. delle Competenze concettuali
(Apprendimento solido e duraturo) NEbE sl

http://www.youtube.com/watch?v=0lj3Yg1TbA8







ABILITA MOTORIE

N

N

MEeDpIA  80%

SDg

SDg

Mepia  80%

SDa

S

MEDIA 8O,

Seduto con appoggio tiene
la testa eretta

3

14

5

3-9

4

Rotola (da pancia in git
a pancia in su e viceversa)

3-8

3-12

7

3-8

4-10

Si muove carponi

4.9

11-30

11-22

Sta seduto da solo, senza
appoggio, per breve tempo

5-9

6-16

6-15

Sta in piedi appoggiato ad
un sostegno

6-10

10-30

9-24

Sta in piedi da solo senza
appoggio

9-14

13-36

13-30

Cammina da solo senza
aiuto

10-16

16-48

15-30

Sale le scale da solo

18-24

30-42

18-36

Scende le scale da solo

24-30

39-48

3440




Datv

. In questa tabella si pongono a confronto gli sviluppi
motori di bambini con sindrome di Down e quelli

relativi al normodotati

. Il confronto tra bambini Down considerati in generale
e quelli su cui e stato fatto un intervento abilitativo

Obiettivo-:
Si vogliono osservare gli effetti positivi  che | bambini con sindrome di Down
hanno dopo un intervento abilitativo  postogli

Risuldtati :

. Dalla tabella si nota che ci sono pochi bambini che usufruiscono di questo

intervento

. Chi beneficia di piu di questo intervento sono coloro che hanno un grado di
ritardo mentale gravissimo

. | bambini con sindrome di Down traggono maggior beneficio

da sedute fisioterapiche e di psicomotricita perché sono ipotonici.







Interventi per b potenziamento delle
capacito cognilive

Se le capacita di una persona con sindrome di Down a livello
cognitivo vengono potenziate , possono permettere una migliore
qualita della vita . | genitori stessi possono potenziare il loro figlio
a livello cognitivo ricevendo aiuto per affrontare e accettare la
situazione, nella conoscenza diretta del bambino con
osservazione e linee guida di aiuto, riflettendo sulle modalita
educative adeguate aiutandoli all'approccio autonomo , nello
sviluppo motorio e nella comunicazione linguistica , inserendoli
all'asilo nido. Per il potenziamento dello sviluppo cognitivo e del
pensiero si puo usare il progetio-MS (test di valutazione e materiale

per migliorare competenze nella comprensione delle corrispondenze e
delle funzioni, di nozioni temporali espaziali, di simmetria e rotazione)
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Formagione professionale e
lowvorvo-
. In ambito lavorativo , per i ragazzi con sindrome di
Down,la realta italiana e impegnativa: dopo la terza
superiore di primo grado non ci sono abbastanza scuole

che permettano di formarsi professionalmente, cosi |
genitori sono portati ad inserirli anche nei licei.

Al \ POCA SENSIBILITA AL
S ~ W | PROBLEMA DELL'INTEGRAZIONE

. e
ﬂ://www.oknovara.'Lt]“‘s/?f)'=108031
>

Sarebbe necessario per integrarli professionalmente
. programmi di formazione mirati, condivisi da genitori e datori di lavoro;
. insegnanti e operatori in azienda che favoriscano l‘integrazione.

Le persone con sindrome di Down amano sentirsi utili e possono essere
inseriti in settori agricoli, artigianali e commerciali, richiedenti capacita cognitive
al loro livello.
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