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Introduzione

-“A che serve la scuola Brad?” -“Non volevo disturbare la lezione”. - “Rispondi
alla mia domanda, a che serve la scuola? A educare, non e vero? Perché la
conoscenza elide I’ignoranza... L orchestra della scuola da un concerto piu tardi,
ci andrai?” -“No signore, i miei versi disturbano il concerto”. -“Voglio che tu ci

sial”.

Con questa citazione tratta dal film “La mia fedele compagna” di Peter Werner
girato nel 2008 emerge la motivazione per cui si & scelto come oggetto di tesi un
argomento non noto, non ancora trattato accuratamente nel contesto educativo-
didattico italiano e soprattutto non conosciuto attualmente da un numero
consistente di insegnanti e famiglie. La presente tesi verte su la “sindrome
PANDAS” dove con I’acronimo PANDAS si intende “Disturbi neuropsichiatrici
infantili autoimmuni associati ad infezioni da streptococco” (Swedo,1998)
(Capitolo 1). E sembrato opportuno o perfino fondamentale contribuire alla
divulgazione circa tale sindrome per abbattere le barriere poste dall’ignoranza. Per
“ignoranza” si fa riferimento alla negazione del termine greco “yvdoig”, il quale
significa letteralmente "mancanza di conoscenza”. Non conoscere determina
I’impossibilita da parte dell’insegnante di comprendere fino in fondo i bisogni e le
esigenze del bambino (Capitolo 4), I'incapacita di fronteggiare le diverse
manifestazioni sintomatologiche scaturite dalla sindrome e il mancato utilizzo
degli opportuni interventi, mirati a garantire il benessere bio-psico-sociale
(Capitolo 2). Inoltre la presente sindrome deve essere conosciuta dall’insegnante
per il fatto che, come verra espresso in seguito, & tra le prime figure che
circondano il bambino ad individuare una insorgenza improvvisa di regresso nelle
prestazioni scolastiche. Osservare il deterioramento della scrittura o del calcolo
puo essere un primo campanello d’allarme significativo per gli specialisti che
effettuano la diagnosi (Capitolo 3). Anche i compagni di classe devono essere a
conoscenza della sindrome di cui e affetto il loro compagno o semplicemente
devono conoscere le sue difficolta, qualora non sia stata raggiunta la maturita
intellettiva che ne permetta la comprensione. Verra analizzato infatti il rapporto

che si instaura tra pari il quale puo risultare negativo qualora si generi il fenomeno



del bullismo o positivo nel caso in cui vengano messe in atto attivita cooperative e
di tutoring. L’obiettivo ultimo dell’insegnante dovra essere principalmente quello
di favorire un clima sereno all’interno della classe ¢ un ambiente ben strutturato in
cui gli studenti possano acquisire competenze sociali e possano essere educati
all’accettazione della diversita a favore di una scuola inclusiva per tutti (Capitolo
5). Verra poi approfondito il rapporto tra insegnanti e genitori del bambino con
PANDAS il quale deve essere fondato sul dialogo e collaborazione (Capitolo 6).
Al termine del percorso di tesi verra delineata la descrizione di un caso il quale
sara di gran utilita per effettuare un confronto e riscontro con quanto espresso nei

capitoli precedenti (Capitolo 7).



CAPITOLO |

1. Sindrome PANDAS e stato dell’arte.

L'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS-WHO) lo scorso 18 giugno 2018
ha rilanciato una nuova versione della Classificazione Internazionale delle
Malattie (International Classification of Diseases): ICD-11 il quale entrera in
vigore nel gennaio 2022. All’interno di esso vi sono revisioni nel campo della
medicina, conseguenziali al progresso avvenuto negli ultimi anni. Infatti tra i
nuovi disturbi introdotti nella classificazione sono presenti i “Disturbi
paraneoplastici o autoimmuni del sistema nervoso centrale, del cervello o del
midollo spinale” (8E4A.0) in cui & inclusa la sindrome PANDAS. L’acronimo
P.AN.D.A.S. sta per “Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric Disorder
associated with streptococcal infections”, ovvero: “Disturbi neuropsichiatrici
infantili autoimmuni associati ad infezioni da streptococco”. Il termine & stato
coniato dalla dottoressa Susan Swedo nel 1998 (Swedo et al., 1998) , la quale
insieme ad un gruppo di ricercatori del National Institute of Mental Health
(NIMH), collocato a Bethesda, Maryland, Stati Uniti, identifico un sottogruppo di
bambini con disturbo ossessivo-compulsivo il cui decorso clinico € caratterizzato
da esacerbazioni improvvise dei sintomi i quali sono correlati alle infezioni da

streptococco b-emolitico del gruppo A (Moretti et al., 2008).
1.1 PITANDS, PANDAS E PANS: cenni storici.

Negli anni ‘80, i ricercatori presso il National Institutes of Health (NIH) hanno
individuato un sottogruppo di bambini con disturbo ossessivo-compulsivo (OCD)
che ha avuto un esordio improvviso di sintomi psichiatrici, in genere dopo aver
contratto un'infezione causata da una varieta di agenti, tra cui lo Streptococcus
pyogenes, varicella e Mycoplasma pneumoniae, quindi infezioni virali o altre
infezioni batteriche. Questa categoria ¢ stata denominata con I’acronimo
PITANDS che sta a significare “Disordini neuropsichiatrici autoimmuni innescati
da infezione pediatrica” (Allen et al., 1995). Successivamente i ricercatori hanno
scelto di concentrarsi prettamente sul sottogruppo di casi scatenati da infezioni

con Streptococco beta emolitico di gruppo A (GAS) dato che avevano notato dei



parallelismi tra I’OCD ad esordio acuto ¢ la corea di Sydenham (SC) (Swedo et
al., 1989; Chang et al., 2015). Come ¢ stato soprariportato nel 1998 la Dott.ssa
Swedo e colleghi hanno scoperto un sottogruppo di pazienti che hanno etichettato
con PANDAS (Swedo et al., 1998). Si é subito notato che questi presentavano
solitamente un'eta giovanile al momento dell'esordio della malattia e
un'insorgenza improvvisa dei sintomi neuropsichiatrici (Swedo et al, idem). Il
gruppo NIMH con a capo la Dott.ssa Swedo delined i primi cinque criteri
fondamentali per poter diagnosticare la sindrome PANDAS. Questi sono riportati

nella seguente tabella:

Tutti e cinque i criteri
devono essere soddisfatti

Presenza di disturbo ossessivo-compulsivo (DOC)

e / o disturbo da tic

Insorgenza dei sintomi in eta pre-puberale

Insorgenza acuta dei sintomi e andamento

episodico (recidivante-remittente)

Associazione temporale tra infezione da S.

pyogenes e esordio / esacerbazione dei sintomi

Associata ad anomalie neurologiche (movimenti

coreiformi, iperattivita motoria)

Tabella 1

Affinché si possa diagnosticare la suddetta sindrome, il soggetto deve
necessariamente soddisfare tutti i criteri elencati e potrebbe presentare talvolta
difficolta in diversi ambiti. Infatti nei primi 50 casi descritti si € notato che i
bambini mostravano anche labilita emotiva (66%), rendimento scolastico
deteriorato (60%), cambiamenti di personalita (54%), ansia da separazione (46%),

incubi (18% ), rituali della buonanotte (50%), deterioramento della calligrafia



(36%), comportamenti oppositivi (32%) e iperattivita motoria (50%) (Orefici et
al., 2016).

Ritornando al quinto punto tra i criteri diagnostici della PANDAS, ovvero quello
relativo all'associazione ad anomalie neurologiche, si puo dedurre che i
movimenti coreiformi delle dita delle mani e dei piedi nei pazienti affetti risultano
essere simili nella Corea di Sydenham. La corea di Sydenham (SC) é d’altronde la
manifestazione neurologica della febbre reumatica. Date la evidenti somiglianze,
la SC e PANDAS furono studiate per individuare i punti di correlazione. | due
infatti presentano alta prevalenza dei sintomi ossessivo-compulsivi (Swedo et al.,
1989) e un'associazione con la formazione di anticorpi contro GAS che intaccano
sui gangli basali (Williams et Swedo, 2015). Tuttavia &€ da tenere in
considerazione il fatto che la vulnerabilita di un soggetto a malattie autoimmuni
scaturite da infezioni dipende in modo sostanziale dalla predisposizione genetica
ma per la PANDAS questo resta ancora materia di studio (Snider et Swedo, 2004)

(Istituto nazionale per la Salute Mentale).

Nel tempo furono condotti successivi studi sulla PANDAS i quali hanno portato
spesse volte a risultati differenti o perfino controversi. Alcuni confermavano
I’assonanza tra infezione GAS e riacutizzazione di tic e OCD (Murphy et
Pichichero, 2002) mentre altri non lo confermarono (Perrin et al.,2004). Queste
problematiche di natura scientifica hanno portato quindi alla possibilita di
effettuare diagnosi errate o addirittura mancate diagnosi di PANDAS (Gabbay et
al., 2008; Kurlan et Kaplan, 2004). Ulteriori problemi sono stati riscontrati in
pazienti con disturbi da tic per il fatto che il sottogruppo PANDAS si
contraddistingue per un "inizio brusco ed episodico” invece il disturbo da tic
emerge con un esordio acuto e un andamento di crescita / decrescita (Leckman et
al., 2011). Data la grande confusione circa i criteri di insorgenza, successivamente
sono stati condotti studi su soggetti che non abbracciavano tutti i criteri per
diagnosticare la PANDAS e riportavano risultati contrastanti, rendendo la
PANDAS una diagnosi sempre piu controversa. Inoltre i criteri per PANDAS
erano stati individuati per poter definire un particolare gruppo di soggetti

escludendo poi i casi in cui I’ insorgenza acuta non era scaturita mediante



infezioni da GAS (Chang et al., 2015). Cio che é stato escluso in precedenza, nel
corso degli anni ritorna al centro dell’attenzione per cui gli esperti, riuniti al NIH
nel luglio 2010, decisero di ricercare e poi di delineare nuovi criteri di lavoro per
la sindrome neuropsichiatrica infantile ad esordio acuto (PANS) (Swedo et al.,
2012 ). Nacque poi una vera e propria “gerarchia” con a capo la PANS, seguita da

varie diramazioni:

Prototype Disorder:
Sydenham Chorea

Group A Streptococci
(PANDAS)

Infectious Triggers
(PITANDS)

PANS

Pediatric Acute-onset
Meuropsychiatric Syndromes

Other Microbes
(Lyrre, Mycoplasma, athers?)

Mon-Infectious Triggers

Environmental factors

Metabolic disorders
Others

Figure 1: Hierarchy of the Pediatric Acute onset Neuropsychiatric Syndrome.

Differentemente dalla sindrome PANDAS, la PANS non necessita di essere
determinata da un’infezione streptococcica. Si ritiene infatti che essa sia il
risultato di una risposta immunitaria ad una delle infezioni batteriche o virali i
quali sviluppano anticorpi autoimmuni che intaccano alcune aree del cervello. Le
infezioni batteriche o virali includono non solo il batterio streptococco beta
emolitico di gruppo A (GAS) ma anche polmonite da micoplasma, influenza,
infezioni delle vie respiratorie superiori e sinusite. Inoltre anche per la PANS lo

stress ha un ruolo determinante, infatti puo far scaturire o peggiorare i sintomi



(Chang et al., idem). La PANS comprende tutti i casi di DOC ad insorgenza
improvvisa e/o disturbi restrittivi dell’alimentazione, accompagnati da almeno 2

sintomi elencati di seguito:

1. Comparsa o recidiva improvvise di DOC o disturbo restrittivo
dell’alimentazione.

2. Sintomi neuropsichiatrici con comorbosita (almeno 2) con insorgenza
acuta simile:

e ansia elevata e / 0 da separazione;

amplificazione sensoriale o anomalie motorie (compresi tic e
disgrafia);

e regressione comportamentale;

e peggioramento improvviso del rendimento scolastico;

e disturbi  dell'umore (irritabilita, aggressivita e/o  gravi

comportamenti oppositivi);

e sintomi urinari;

e segni somatici (compresi i disturbi del sonno).
3. I sintomi non sono maggiormente giustificati da un disturbo neurologico o

medico noto. (1)

1.2 Streptococco beta emolitico di gruppo A (GAS) e risposta

immunitaria nei bambini PANDAS.

“Streptococcus pyogenes” (streptococco beta emolitico di gruppo A) e stato
studiato a partire da ricerche condotte per comprendere le cause di alcuni sintomi
di natura neuropsichiatrica presenti in alcuni disturbi come la Corea di Sydenham
(SC) e la febbre reumatica e successivamente ci si € posti I’attenzione anche per la
sindrome PANDAS (Murphy et al, 2010). GAS é una specie importante di “batteri
patogeni extracellulari gram-positivi” (Cunningham, 2000). Questi solitamente
colonizzano e la gola e la pelle e sono responsabili di una serie di infezioni tra cui
faringite, scarlattina, impetigine e cellulite (Moretti et al., 2008). Lo streptococco
di gruppo A é stato studiato, come sopracitato, per il fatto che ha un ruolo

determinante nello sviluppo delle sequele di infezione post-streptococco
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(Cunningham, idem). Anche per la sindrome PANDAS ci si basa sulla teoria che
possa esserci un'iniziale reazione autoimmune scatenata dalla presenza del
batterio con la produzione di anticorpi, i quali, interferendo con i gangli della
base, sono responsabili del quadro clinico (Brimberg, 2012). | sintomi della
faringite da GAS comprendono mal di gola, tonsille gonfie e linfonodi, nausea,
vomito, dolori addominali, mal di stomaco, eruzioni cutanee (comprese eruzioni
perianali e perineali) e febbre. La diagnosi puo essere effettuata successivamente
all’identificazione del GAS in gola mediante il comune tampone faringeo o il
titolo antistreptolisinico (TAS) (Doran, 2016). Tuttavia un titolo elevato non
indica che il bambino abbia riscontrato la PANDAS, e un titolo basso non esclude
la PANDAS. Un cambiamento significativo nel titolo significa che si é verificata
un’infezione GAS e una reazione immunitaria, ma cio non prova la presenza della
PANDAS nemmeno in questo caso. Nei bambini molto piccoli e nei bambini con
deficienze del sistema immunitario, gli anticorpi non possono essere elevati.
Tuttavia I’aumento di questi anticorpi non si traduce con il fatto che il bambino
abbia una infezione da streptococco in corso, ma puo significare che un’infezione
da GAS potrebbe essersi verificata in un certo momento da settimane a mesi
prima della manifestazione dei sintomi. La PANDAS infatti & una manifestazione
tardiva di infezione streptococcica e la sintomatologia pud essere scaturita o
peggiorata anche a causa di altre infezioni contratte, non necessariamente
streptococciche (2). Alla presenza di infezione da GAS all’interno dell’organismo,

si attiva il sistema immunitario.

Se si considera un sistema immunitario sano, quando un agente patogeno come ad
esempio il GAS entra nel corpo, si genera una infiammazione a livello locale
(immunita innata) e il corpo stesso segnala la presenza del batterio al sistema
immunitario. Nell’arco di poco tempo, il sistema immunitario adattivo produce
anticorpi in grado di distruggere il corpo estraneo (Cunningham, 2012). Qualora il
batterio, in questo caso il GAS, si ripresenta nel corpo del soggetto, si innesca
immediatamente 1’azione da parte delle cellule immunitarie le quali riconoscono il
GAS e lo attaccano. Sfortunatamente in alcune persone con alcuni ceppi specifici
di GAS, il sistema immunitario € mal funzionante per cui attacca i tessuti sani e

normali. Nei bambini affetti da PANDAS cosi come quelli affetti da Corea di

11



Sydenham (Kirvan et al., 2003), il GAS o altre infezioni stimolano la produzione
di anticorpi (Macri et al., 2015) i quali attraversano la barriera emato-encefalica e
si attaccano alle cellule nervose nei gangli della base del cervello, nel sistema
limbico e nella corteccia, portando a un'inflammazione che puo alterare la

funzione dei nervi (Brimberg, idem; Kirvan et al., 2006).

1.3 Nozioni di base sul cervello: struttura e funzioni nei bambini
PANDAS.

Delineare una panoramica generale sul cervello e fondamentale per comprendere
quali aree sono compromesse nel bambino affetto dalla sindrome PANDAS e
quali conseguenze scatenano. Infatti soprattutto gli insegnanti devono essere a
conoscenza del fatto che le reazioni e comportamenti dei suddetti bambini non

sono volontari ma determinati da fattori di natura biologica (Doran, 2016).

I1 cervello ¢ I’organo pit complesso del corpo umano. Esso ¢ diviso in due meta
da una fessura profonda ed ogni meta ¢ denominata “emisfero”, ognuno
specializzato in diverse funzioni. Gli emisferi posso essere suddivisi a loro volta
in diverse aree o lobi. I lobi sono quattro: lobi frontali, lobi occipitali, lobi
parietali e lobi temporali. | lobi frontali sono collocati nella parte anteriore del
cervello, esattamente dietro la fronte. Questi sono coinvolti nelle funzioni
esecutive, processi di apprendimento ed é il sito adibito alla memoria a breve
termine. Inoltre sono presenti due aree di fondamentale importanza: l'area
motoria e l'area di Broca. La prima ha la funzione di controllare il movimento
volontario mentre la seconda ha la funzione di tradurre i pensieri in parole
(produzione del linguaggio). | lobi occipitali, collocati nella parte posteriore del
cervello, elaborano T’input visivo collegando le informazioni visive con le
immagini memorizzate, ¢ quindi la visione cosciente degli stimoli esterni.
Direttamente dietro questi, sono collocati i lobi parietali, area in cui vengono
elaborati gli input sensoriali: infatti, vengono qui ricevute informazioni riguardo il
gusto, tatto, temperatura e movimento registrate dal corpo. Inoltre i lobi parietali
sono coinvolti nei processi della lettura e abilita matematiche. Gli ultimi lobi da
considerare sono quelli temporali, collocati sotto i lobi occipitali e frontali. Questi

hanno la funzione di elaborare I’input uditivo ed ¢ associato alla formazione e
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recupero dei ricordi (NIH, 2018). Inoltre questi lobi comprendono il sistema
limbico in cui sono presenti i gangli della base. L’infiammazione del cervello nei
bambini PANDAS interessa principalmente proprio i gangli della base, i quali si
ingrandiscono nella fase dell’attivazione associato al batterio GAS, dato che si
attaccano ad essi dopo aver oltrepassato la barriera emato-encefalica; questo
ingrossamento e possibile rilevarlo mediante apparecchiature indicate, come la
risonanza magnetica (Giedd et al., 2000). | gangli basali formano con il talamo e
la corteccia cerebrale un insieme di connessioni nervose coinvolte nella
regolazione delle funzioni cognitive, affettive e motorie (Fabbro, 2012) per cui nei
soggetti affetti dalla sindrome PANDAS queste risultano compromesse. Altre
ricerche affermano che anche I’amigdala, la ghiandola del cervello che gestisce le
emozioni e in particolar modo controlla la paura, € alterata nei soggetti PANDAS
(Dileepan et al., 2016; Doran, 2016). Tuttavia secondo quanto indicato sulla rete
PANDAS 2015, data la plasticita del cervello e una volta effettuato un intervento
precoce e repentino sui suddetti bambini, e possibile che i danni cerebrali

determinati dall’inflammazione non siano permanenti (Doran, 2016).
1.4 Trattamenti di cura

E preferibile che gli insegnanti siano a conoscenza della sindrome PANDAS e
delle sue manifestazioni sintomatologiche piu comuni e soprattutto che possano
sapere quali trattamenti di cura possono essere somministrati al bambino affetto
dalla sindrome. Conoscendo cio, possono essere in grado di rilevare nel contesto
classe eventuali effetti collaterali qualora il bambino stia svolgendo una terapia
farmacologica, oppure possano essere maggiormente collaborativi con genitori e
specialisti nel caso in cui si stia effettuando una terapia cognitivo
comportamentale, 0 ancora possano essere piu permissivi e comprensivi circa le

numerose assenze dovute a terapie ospedaliere.

In seguito sono riportati i trattamenti di cura piu indicati:

- Trattamento acuto per GAS

Per poter avviare un trattamento farmacologico nei bambini affetti dalla sindrome

PANDAS, ¢ fondamentale identificare in primo luogo qualsiasi tipo di infezione
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in corso. L'American Academy of Pediatrics (AAP) e I'American Heart
Association (AHA) raccomandano I’utilizzo della penicillina e I’AAP suggerisce
in aggiunta 1’utilizzo di una dose giornaliera di amoxicillina per facilitare la
somministrazione. Si ¢ verificato che pochi giorni dopo I’inizio del trattamento
antibiotico, i sintomi dei bambini possono ottenere una serie di miglioramenti
(Murphy et Pichichero, 2002), e inoltre gli antibiotici non solo eliminano
I’infezione batterica ma riescono anche a modulare la risposta immunitaria
(Obregon et al., 2012). Dato che infezioni ripetute di GAS espongono il bambino
al rischio di recidiva, che potrebbero aggravare i sintomi iniziali, si & pensato in
seguito a diversi studi scientifici di far assumere antibiotici di ordine preventivo
nei bambini PANDAS (profilassi antibiotica per un anno sia con penicillina che
con azitromicina). Lo studio stesso ha dimostrato che si rilevano minor numero di

infezioni GAS e un numero inferiore di recidive (Garvey et al., 1999).
- Tonsillectomia

Un certo numero di segnalazioni di casi ha riportato un miglioramento e la
risoluzione dei sintomi di PANDAS in seguito alla pratica della tonsillectomia
(Paradise, 2002; Batuecas et al., 2008) ma non vi sono prove sufficienti per

poterlo generalizzare (Murphy et al., 2013).
- Trattamenti modulatori immunitari

L’utilizzo di farmaci anti-infiammatori non steroidei (FANS), come ibuprofene e
naprossene, ha portato ad un miglioramento dei sintomi nei bambini affetti dalla
PANDAS/ PANS. Tuttavia potrebbero presentare effetti collaterali tra cui mal di
stomaco e/o disfunzione renale. Altre terapie farmacologiche che si potrebbero
adottare sono I’infusione endovenosa di immunoglobuline (IVIG) (Wong et
White, 2016) e la plasmaferesi (o scambi plasmatici) (Perlmutter et al., 1999). Gli
effetti indesiderati piu comuni conseguenziali al trattamento di IVIG includono
mal di testa, sintomi influenzali, meningite asettica, ostruzione dei vasi sanguigni
ed emolisi. Per quanto concerne la plasmaferesi, invece, gli effetti collaterali
possono includere: bassa pressione sanguigna, squilibrio idro-elettrolitico, crampi

muscolari, parestesia (formicolio), pneumotorace (aria tra il polmone e la parete
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toracica), coaguli di sangue nei vasi sanguigni e sanguinamento dovuto all'uso di
un anticoagulante. Questi ultimi trattamenti menzionati sono indirizzati
prevalentemente a bambini con gravi manifestazioni sintomatologiche della
sindrome, situazione che comporta una serie di rischi in quanto i bambini
presentano uno stato di grande agitazione per cui somministrare loro trattamenti
che richiedono momenti di staticita per lunghi periodi in ospedale risulta
abbastanza difficoltoso. Malgrado cio, i risultati sono senza dubbio soddisfacenti
dato che OCD, ansia e tic migliorano notevolmente (Kovacevic et al., 2015).

- Trattamento farmacologico psichiatrico

Nonostante non siano state effettuate ricerche scientifiche appropriate,
I’esperienza clinica suggerisce che alcuni sintomi della PANDAS possono essere
trattati come quelli di soggetti che non sono affetti dalla PANDAS ma hanno
manifestazioni sintomatologiche simili. E il caso dell’ansia, DOC, agitazione,
aggressivita, insonnia e altri sintomi che potrebbero essere trattati con le
benzodiazepine (come il lorazepam) o disturbi del sonno trattati con
difenidramina (Benadryl) e melatonina. Tuttavia nel quadro clinico della
PANDAS/PANS sono presenti svariati sintomi che si potrebbero manifestare
simultaneamente per cui risulta non semplice discernere le risposte a determinati
trattamenti farmacologici i quali richiedono giorni o settimane di
somministrazione prima di ottenere benefici (Thienemann et al., 2017). Inoltre
dato che i bambini con la suddetta sindrome possono essere piu inclini agli effetti

collaterali, € preferibile iniziare la cura con basse dosi e aumentare gradualmente.
- Cognitive Behavioral Therapy (CBT)

La CBT ossia la terapia cognitivo comportamentale € un fondamentale strumento
di intervento per controllare 1’ansia, DOC (Nadeau et al., 2015) e depressione nei
bambini affetti dalla sindrome PANDAS/PANS (Storch et al., 2006; Abramowitz
et al, 2005). Il trattamento deve essere avviato il prima possibile per poter ottenere
i massimi benefici, come riportato su alcune ricerche (Thienemann et al., 2017).
La partecipazione a questo percorso terapeutico é preferibile nel periodo in cui il

bambino sia emotivamente e cognitivamente predisposto ad acquisire strategie di
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miglioramento di CBT, affiancato dalla famiglia la quale acquisisce anch’essa
tecniche di monitoraggio e rinforzo positivo per gratificare gli sforzi
(Sukhodolsky et al., 2013). In Italia il “Centro di Ricerca in Psicoterapia”
presieduto dal Prof. Lucio Sibilia e coordinato dalla Dott.ssa Natalia L. Perrotto si
sta adoperando per I’attuazione del “Progetto PAN”, un programma di intervento
Cognitivo-Comportamentale rivolto a bambini e ragazzi affetti dalla
PANDAS/PANS di eta compresa tra i 6 e 14 anni e i loro genitori, finalizzato alla
conoscenza da parte del bambino stesso e delle famiglie delle manifestazioni
sintomatologiche correlate alla sindrome dato che il piu delle volte varia da
soggetto a soggetto e in secondo luogo insegna tecniche di rilassamento per
imparare a gestire le crisi e controllare lo stress poiché quest’ultimo € anche un
fattore scatenante della riacutizzazione dei sintomi (Convegno-Gestione degli
aspetti psicologici e comportamentali della PANS in ambito familiare e scolastico,
2019). Inoltre & fondamentale comprendere che le strategie di gestione del
comportamento, sebbene siano di competenza di psicologi, psicoterapeutici ed
altri esperti, devono essere conosciute e acquisite almeno a livello pratico dal
personale scolastico per svariate ragioni. Principalmente per poter sostenere
attivamente gli studenti che partecipano alla terapia, non ponendosi in posizione
avversa agli obiettivi che sono stati prefissati dal trattamento CBT, perché questo
porterebbe 1’alunno a confondersi su cid che dovrebbe svolgere e comporterebbe
una riduzione dell’efficacia della terapia. Ad esempio, se [linterruzione del
lavaggio delle mani a scuola ¢ parte dell’piano del CBT, permettere che continui a
farlo risulterebbe contrario al piano. E quindi indicato che ci sia comunicazione e
collaborazione tra insegnanti e famiglie e se possibile anche con esperti (Doran,
2016).
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CAPITOLO I

2. Manifestazioni sintomatologiche della sindrome PANDAS e

strategie per fronteggiarle nel contesto classe.

Gli insegnanti della scuola dell’infanzia e primaria, trascorrendo gran parte del
tempo della giornata con i propri studenti, sono coloro che, insieme ai genitori,
sono in grado di rilevare sin da subito quando un alunno assume comportamenti
insoliti, fuori dal proprio ordinario. Per questo e necessario che conoscano la
storia di quest’ultimo, dalla nascita sino al momento in cui ¢ stato accolto nella
propria classe in modo tale da poter essere in grado di comprendere se emergono
manifestazioni sintomatologiche e, nel caso in cui vengano rilevati comportamenti
insoliti sono tenuti a chiamare la famiglia per segnalare queste divergenze cosi
che possa segnalarlo a sua volta agli specialisti. 1l ruolo degli insegnanti, infatti,
non e quello di effettuare la diagnosi ma quello di dare I’input per avviare il
processo. Quando essi si trovano dinnanzi ad un bambino affetto dalla sindrome
PANDAS, difficilmente riescono a captare all'istante che si tratti di essa, in quanto
si trovano di fronte ad una patologia non ancora nota. E bene che venga eseguita
una ricerca iniziale in modo tale che si possano avere delle prime informazioni
sulla suddetta sindrome e subito dopo si possa pianificare e mettere in atto
strategie in grado di fronteggiare le difficolta determinate dalla sindrome,
osservabili nell’ambito scolastico (Kutscher et Attwood, 2014). La sindrome
PANDAS comporta una vasta gamma di sintomi i quali possono essere
onnipresenti nei casi piu gravi. Come prevede il documento ufficiale delle linee
diagnostiche, essa e caratterizzata prevalentemente dalla presenza del disturbo
o0ssessivo-compulsivo (OCD) o del disturbo da tic (1), emersi nella fascia d’eta
pre-puberale e I’insorgenza ¢ prevista mediamente intorno ai sei anni € mezzo (2).
| genitori possono perfino ricordare esattamente il giorno in cui si € verificata la
prima crisi costituita prevalentemente delle prime ossessioni o compulsioni a
causa del loro esordio brusco e improwvviso. Un bambino normalmente tranquillo,
gioioso, emotivamente equilibrato puo trasformarsi in un bambino totalmente
opposto (Jenike et Boaz, 2011). Inoltre questi sintomi possono essere correlati a

manifestazioni di labilita emotiva; ansia, in particolare ansia da separazione,
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sociale e paure estreme; rabbia e aggressivita; deficit dell’attenzione e iperattivita;
enuresi o frequenza urinaria; disturbi dell’alimentazione e del sonno; difficolta
sensoriali; difficolta nel coordinare i movimenti ed infine difficolta della grafia e
nell’ambito matematico (Swedo et al., 1998; Macerollo et Martino, 2013).
Tuttavia ogni bambino PANDAS presenta delle proprie peculiarita che gli
insegnanti devono scoprire, puntando a far emergere i punti di forza. Anche i
punti di debolezza non saranno barriere e chi si accinge al mondo
dell’insegnamento dovra mettere in atto metodi di intervento pit idonei e indicati
soprattutto nei periodi in cui ’alunno PANDAS vivra la fase di riacutizzazione
dei sintomi (Doran., 2016). Nel momento in cui il bambino sara invece in una fase
di miglioramento, i sintomi saranno meno evidenti 0 scompariranno del tutto per
cui & previsto che il bambino possa ritornare alla normalita. E bene tenere in
considerazione che le ricerche affermano che I’intelligenza dei bambini PANDAS
non si discosta dalla norma dei bambini non affetti dalla PANDAS (Lewin et al.,
2011).

2.1 Disturbo ossessivo-compulsivo

Il disturbo ossessivo-compulsivo (DOC o OCD) e una delle manifestazioni
principali nei bambini colpiti dalla sindrome PANDAS, infatti e inclusa tra i primi
cinque criteri di diagnosi stilati dalla dottoressa Swedo (Swedo et al., 1998). Il
suddetto disturbo nella PANDAS ha una comparsa brusca e drammatica ed e
determinato prevalentemente da sintomi ossessivi e/o compulsivi che si
presentano in modo frequente tanto da provocare uno stato di ansia e di sofferenza
nel bambino (Jenike et Boaz, 2011).

L'ossessione e caratterizzata da pensieri intrusivi ovvero idee, pensieri o impulsi
che invadono improvvisamente e in maniera inappropriata e indesiderata la mente
del bambino, nonostante i continui sforzi per ignorarli. Queste possono anche
essere paure infondate su malattie o contaminazione, preoccupazione per la
necessita di precisione, di simmetria, di uniformita, di pulizia, preoccupazione di
arrecare danno al prossimo, eccessivo interesse per numeri, modelli, moralita o
identita sessuale i quali si introducono nel pensiero per mezzo di rumori, parole o

frasi.
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La compulsione invece consiste nell’eseguire azioni rituali insignificanti e
irrazionali, come ad esempio controllare e ricontrollare che una determinata
azione sia stata eseguita; pulire, lavarsi le mani, toccare, annusare, ammucchiare
gli oggetti e subito dopo riordinarli secondo una particolare predisposizione o
eseguire la camminata in una determinata modalitda. Questi comportamenti
ripetitivi vengono eseguiti per esorcizzare il loro stato d’ansia o in risposta ad una
ossessione, € non per ricevere piacere o soddisfazione, per cui il DOC ¢
considerato angosciante (ICD-10) (Greene, 2016).

I1 DOC nei bambini PANDAS puo interferire negativamente durante le giornate
scolastiche. Esso puo manifestarsi con cancellature ripetute, perfezionismo, con il
contare e ricontare gli oggetti presenti sui banchi o disporre e ridisporre gli oggetti
secondo un preciso ordine. I compiti assegnati risultano il piu delle volte svolti in
maniera incompleta a causa dei continui rituali che ne impediscono il normale
svolgimento. Si potrebbe verificare, infatti, un rituale come il cancellare piu volte
cio che hanno prodotto sul quaderno fin quando risulta essere perfetto ai loro
occhi oppure possono distrarsi frequentemente poiché focalizzati sulle proprie
0ssessioni, oppure ancora, possono essere in uno stato di agitazione e ansia a
causa del bisogno impellente di eseguire un comportamento compulsivo. Inoltre e
stato rilevato che chiedono e richiedono piu volte di poter andare in bagno per
lavarsi le mani o per evitare di svolgere determinate attivita, incontrare
determinate persone o di andare in specifici luoghi i quali attivano i loro
comportamenti rituali. Un altro problema comune che pud insorgere ¢ il ritardo o
totale assenza alle lezioni scolastiche: questo accade perché molti studenti lottano
contro le loro ossessioni e rituali compulsivi durante la mattinata, nel momento
precedente alle ore scolastiche (Chaturvedi et al., 2014; Ye et al.,2008). Questi
possono essere: sterilizzare il pettine per venti minuti per prevenire eventuali
contaminazioni; spazzolare i denti in una modalita tale da richiedere tempo o
chiudere le ante degli armadi o dei cassetti in un determinato modo anche se sono
gia stati chiusi da altri (Greene, 2016). Lo stato d’animo stressato, depressivo,
angosciante e anche il senso di vergogna che prova fanno si che il bambino abbia
difficolta di tipo sociali, comportamentali ed emotive; inoltre 1’ossessione ¢ la

compulsione tendono a peggiorare qualora il soggetto sia stanco, stressato e
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ammalato. Questa condizione fa vivere I’interessato in maniera isolata dal resto
dei suoi coetanei in quanto i sintomi occupano gran parte del tempo, per cui
risulta difficile trovare il momento e il modo per poter socializzare oppure
potrebbe accadere che, a causa della condizione svantaggiosa di cui si & descritto,
il bambino possa divenire vittima di bullismo (Adams, 2011).

2.2 Tic motori e/o vocali

Secondo degli studi preliminari, la percentuale di bambini PANDAS/PANS che
manifestano “tic” risulta essere pari al 70% (Murphy et al., 2015; Swedo et al.,
2015). Un tic € un movimento motorio o vocalico improwviso, afinalistico,

meccanico e non ritmico il quale coinvolge un gruppo di muscoli.

Per quanto concerne i tic motori, quelli osservabili in maniera piu frequente sono:
ammiccare con gli occhi, gli scatti con la testa o piegare la testa verso il collo,

sollevare le spalle e le smorfie facciali.

| tic fonici invece, si manifestano ad esempio con il tossire, schiarire la gola, fare

un rumore, l'annusare, il grugnire e il sibilo (Verdellen et VVan de Grient, 2016).

Inoltre possono esserci anche tic motori pit complessi quali movimenti piu simili
ad azioni finalizzate come saltare e toccare gli oggetti, auto-battere e/o saltare, o
tic vocali piu complessi come ripetere suoni, parole o frasi dette da un‘altra
persona (palilalia), ripetere solo determinate parole o parole inadeguate o persino
oscene (coprolalia) (Windfuhr, 2016). | fattori scatenanti dei tic sono senza dubbio
lo stress, la tensione e la fatica, infatti i tic tendono a scomparire durante le ore di
sonno o quando il bambino si rilassa o si concentra. Normalmente i tic non sono
influenzati in maniera volontaria ma mediante terapie cognitivo-comportamentali
possono essere soppressi per intervalli di tempo di diverse lunghezze. Molti
bambini sono in grado di comprendere la sensazione che precede il tic come una
specie di prurito, tensione, bruciore sulla pelle, muscoli, ossa o articolazioni;
potrebbero anche avvertire sensazione di caldo o freddo o sensazioni specifiche
fastidiose. Durante la terapia cognitivo-comportamentale questi “segnali di
allarme” potrebbero risultare molto utili al fine dell’autocontrollo dato che

permettono di captare che si sta per verificare il tic (Vardellen et Van de Grient,
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idem). Inoltre dato che i tic nei bambini si manifestano prevalentemente nel
contesto familiare e scolastico, questo comporta prestazioni scolastiche peggiori
rispetto alla fase precedente all’aver contratto la sindrome, difficolta nella
scrittura a mano, nella memoria visuo-spaziale e una bassa autostima.
(Thienemann et al., 2017). Tic cognitivi che interessano i bambini sono il contare
le parole o le scale oppure leggere al contrario. Inizialmente gli educatori possono
confondere i tic nei bambini PANDAS con irrequietezza 0 comportamenti
sgarbati. Quando invece si comprende che i sintomi appartengono al quadro
clinico, I’insegnante dovrebbe capire che quei comportamenti sono involontari e
causati da disfunzioni neurologiche per cui & opportuno che consulti famiglie e
professionisti idonei per poter fornire assistenza. Talvolta la presenza di tic rende
difficoltoso il normale svolgimento delle attivita didattiche per cui il bambino
necessita di strategie di intervento volte a migliorare la sua condizione (Doran,
2016).

2.3 Ansia (paure irrazionali, ansia da separazione e ansia sociale)

Un’altra frequente manifestazione sintomatologica presente nei bambini affetti
dalla sindrome PANDAS/PANS si tratta di disturbo d’ansia. Secondo il manuale
diagnostico e statistico dei disturbi mentali V, per “ansia” si fa riferimento
all’emozione provata di fronte a una sensazione di minaccia reale o figurata. E
una risposta normale e innata di attivazione, caratterizzata da un aumento della
vigilanza e dell’attenzione che ha 1’obiettivo di preparare il soggetto ad affrontare
il pericolo percepito predisponendolo a una risposta di attacco o fuga. Questa
risposta cerebrale appartiene alle emozioni basilari manifestabile sin dall’infanzia.
L'ansia di per sé non & patologica ma lo diventa quando € eccessivamente
frequente, intensa e assidua. In questo caso I’ansia ¢ da definire “estrema” in
guanto genera timori e preoccupazioni durature (Beesdo et al., 2009). L'ansia nei
bambini con PANDAS/PANS pu0 assumere diverse sfaccettature, tra cui ansia
per paure infondate e irrazionali, preoccupazioni non realistiche su una
determinata situazione o su un preciso argomento ed infine ansia da separazione e
ansia sociale, manifestabili in maniera piu ricorrente. L’oggetto delle fobie puo

essere catalogato in cinque tipologie principali: animale (insetti, serpenti, cani
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etc.), ambiente naturale (oscurita, tempeste, altezze etc.), situazionale (spazi
chiusi, ascensori, voli etc.), ferite iniettate di sangue (vedere il sangue, ricevere
iniezioni etc.) e altro (soffocamento, suoni forti, personaggi in costume etc.).
Quando il bambino prevede I’incontro con l'agente che gli causa paura, inizia ad
avvertire un estremo disagio, che spesse volte esprime con pianto e scoppi d’ira
per cui cerchera di evitare di trovarsi dinnanzi all’evento scatenante, oppure
cerchera di sopportare la situazione di disagio con grande difficolta (Ollendick et
al., 2009). Dal punto di vista fisico, questi bambini possono avvertire tensione

muscolare e irrequietezza.

Come detto, i bambini affetti dalle sindrome PANDAS manifestano
frequentemente “ansia da separazione”; infatti anche tra i campioni presi in esame
dal NIMH (National Institute of Mental Health) questo era tra i sintomi piu
comuni (Swedo et al., 2015). L’ansia da separazione consiste nell’avvertire ansia
in maniera irrazionale e inappropriata nell’essere separati da un luogo,
generalmente la propria abitazione o da coloro a cui il soggetto e legato, ovvero
da un caregiver o da un gruppo di caregiver. Nel momento in cui vengono separati
dai medesimi, i bambini diventano significativamente angosciati dato che
avvertono preoccupazione sproporzionata e timore che possa accadere qualcosa di
negativo quando sono fuori dalla propria casa o lontano dal caregiver oppure
percepire timore che quest’ultimo se ne vada e non ritorni mai piu. Spesso
adottano misure per evitare la separazione quali rifiuto a partecipare ad attivita
scolastiche e sociali o reazioni negative subito dopo la separazione come pianto,
capricci e/o avvertire sintomi fisici relativi all’ansia (ad esempio mal di testa,
nausea). Tutto questo causa per i bambini difficolta ad instaurare amicizia e

frequentare la scuola in maniera costante (Ehrenreich et al.,2008).

L’*“ansia sociale” si manifesta con la paura eccessiva di essere valutati
negativamente dagli altri e questo porta i bambini ad evitare di partecipare a
situazioni sociali (ICD-10). Infatti essi avvertono estremo disagio durante le
prestazioni nel contesto sociale per cui anche in questo caso cercano di evitare
situazioni come ad esempio andare a scuola oppure, nel contesto classe, tendono a

rispondere alle domande poste dall’insegnante con un tono minaccioso. A causa di
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tutto cio e difficoltoso instaurare rapporti con i coetanei per cui sperimentano
isolamento e bassa autostima (Beesdo et al., 2009). Frequenti paure legate
all’ansia sociale nel contesto classe vertono anche sul timore di sembrare falliti
agli occhi degli altri o temere di essere umiliati in pubblico per cui cercano
costanti rassicurazioni da parte degli insegnanti. La paura estrema & scaturita
anche dal timore di non riuscire a far fronte a nuove situazioni e cambiamenti di
programma scolastico; dubitano di non essere in grado di eseguire correttamente
un lavoro di gruppo o di non finire il compito in tempo rispetto agli altri compagni
di classe. Questo potrebbe portare al rifiuto a priori di adoperarsi nello
svolgimento del compito o ancora potrebbero chiedere di lasciare frequentemente

I’aula per evitare determinate attivita, luoghi, oggetti e persone (Doran, 2016).

Gli studenti con PANDAS che provano questa tipologia di ansia e paure non sono
in grado di fornire a loro stessi una spiegazione plausibile del loro
comportamento, in quanto la radice del problema deriva esclusivamente da una
manifestazione sintomatologica della sindrome, scaturita dal batterio streptococco
beta emolitico di gruppo A (Swedo, 1998). Questi studenti potrebbero cercare in
tutti i modi di nascondere la propria ansia, particolarmente se provano
preoccupazione e paure legate a situazioni scolastiche e sociali ma oltre
all'agitazione e alla tensione muscolare I’ansia si manifesta anche associata

prevalentemente a tic ansiosi involontari, mal di testa, nausea, disturbi del sonno.
2.4 Rabbia e aggressivita

Oltre alla comparsa acuta dei sintomi OCD e dell'ansia estrema, i bambini con
PANDAS possono anche manifestare rabbia improvvisa, aggressivita e/o
comportamenti fortemente oppositivi e questi sintomi sono quelli che piu
terrorizzano le famiglie. L'irritabilita e i comportamenti di opposizione possono
presentarsi maggiormente durante il giorno mentre l'aggressione si verifica
solitamente senza provocazione e all’improvviso. Solitamente il bambino, prima
di contrarre la sindrome, risultava essere "dolce-moderato e ben educato” invece
subito dopo I’esordio si mostra in maniera esattamente opposta. Ad esempio, un
bambino che é tipicamente sereno e tranquillo pud improvvisamente scagliarsi

con rabbia e in maniera aggressiva nei confronti di persone a lui vicine, come la
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mamma e iniziare ad attaccarla fisicamente, tentando di ferirla. Tuttavia alcuni
bambini sono in grado di riconoscere il loro comportamento irrazionale e di
conseguenza avvertono rimorso subito dopo la crisi mentre altri non ricordano per
niente quanto accaduto (1). Nel contesto scolastico le improvvise crisi di rabbia e
aggressivita possono determinare un impatto negativo sia per lo studente stesso
sia per i compagni di classe. Questa condizione porta i bambini PANDAS ad
avere bassa autostima perché ritengono di non essere ben accettati dal gruppo dei
pari e avvertono sentimenti di solitudine (Ladd, 2006). Inoltre per non mostrare ai
propri compagni il proprio stato di agitazione potrebbero anche richiedere di
andare piu volte in bagno per poter “scaricare energia” lontano da occhi indiscreti

(Greene, 2016).
2.5 Labilita emotiva o depressione

I sintomi depressivi sono comuni nella PANDAS/PANS, in particolar modo nelle
fasi successive all’esordio della sindrome (Frankovich et al., 2015). Accade che i
bambini diventino eccessivamente lunatici ed emotivamente labili. Potrebbero
infatti scoppiare in lacrime per situazioni che prima dell’esordio della sindrome
non avrebbero suscitato in loro una tale reazione. Potrebbero sperimentare quindi
improwvvisi cambiamenti di umore, ad esempio ridere fortemente e subito dopo
senza una motivazione valida piangere o assumere comportamenti aggressivi,
spinti da un malessere interiore di agitazione e irrequietezza. In alcuni di essi
potrebbe insorgere la depressione clinica, in quanto possono essere indotti a
pensare di non essere dei bravi bambini o possono sentirsi colpevoli e responsabili
di ogni evento negativo e giungere perfino all’idea di suicidarsi. Anche
comportamenti autolesionistici sono comuni nei bambini che giungono a questo
stadio di depressione i quali avvertono il bisogno di ferire se stessi o altri (1).
Questa situazione ha ripercussioni nel contesto scolastico in cui i bambini, come
accade per i sintomi analizzati precedentemente, vivono una condizione di
emarginazione e solitudine e possono essere descritti come facilmente irritabili,
aggressivi e arrabbiati. Gli insegnanti avvertono come primi sintomi I’incapacita
di concentrarsi durante un compito e di partecipare alle attivita scolastiche poiché

assorti dai loro pensieri ed evitano poi il contatto visivo (Greene, 2016). Spesso
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sono presenti convinzioni personali di essere privi di valore, non avere fiducia in
se stessi e negli altri e provare vergogna. Inoltre tendono a percepire I’insuccesso
raggiunto come evento immodificabile per cui non proiettano nel futuro una
situazione o evento positivo anche se ci sono le condizioni necessarie affinché cio
possa accadere. Infine anche quando sono posti dinnanzi ad una scelta, come ad
esempio la scelta di un gioco o attivita piacevole, si mostrano molto perplessi e
impiegano molto tempo per poter effettuare la scelta, dato che sono demotivati e
apatici. La condizione descritta si lega poi alle alterazioni del sonno, dell’appetito

e dell’ansia (Dacomo et Pizzo, 2014).
2.6 Disturbo dell’attenzione e iperattivita

Il disturbo da deficit dell'attenzione/iperattivita (ADHD) e un altro dei sintomi di
comorbidita comune tra i pazienti PANDAS (Helm et Blackwood, 2015). La
manifestazione nei bambini consiste nell’incapacita o difficolta nel mantenere
I’attenzione e controllare I’impulsivita e il movimento (il bambino pud

manifestare difficolta per entrambi gli aspetti o solo uno di essi).

L’attenzione ¢ definibile come la capacita di focalizzare, ovvero la capacita di
mantenere nel focus attentivo stimoli che provengono dall’ambiente esterno per
poi organizzarli in modo tale da fornire una risposta idonea e adeguata: qualsiasi
attivita richiede che vangano attivati processi attentivi, da quelle semplici, alle
complesse, nuove o abituali. L’attenzione ¢ inoltre un processo cognitivo di tipo
multifunzionale: vi € I’attenzione sostenuta, selettiva, divisa, shift e focalizzata e
quella piu compromessa nei bambini che manifestano i sintomi dell’ ADHD risulta
essere quella sostenuta (Hirschtritt et al., 2009). L’attenzione sostenuta ¢ infatti la
capacita di prestare attenzione per un tempo prolungato verso un compito
specifico (Fortenbaugh et al, 2017). L’insegnante puo notare la difficolta del
bambino a mantenere I’attenzione per un tempo sufficientemente prolungato
quando non riesce a svolgere un compito da lei assegnatogli, in particolar modo
quando il compito & considerato ripetitivo 0 noioso oppure I’insegnante della
scuola dell’infanzia si accorge che il bambino tende a cambiare continuamente

gioco senza completarne nessuno. Inoltre i bambini appaiono distratti anche da
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suoni o da altri stimoli irrilevanti e non riescono a gestire il materiale sul proprio

banco per cui vi € sempre gran disordine.

Per quanto concerne I’iperattivita si fa riferimento con essa all’eccessivo livello di
attivita di tipo motorio e/o vocalico. | bambini manifestano difficolta nello stare
seduti o in una stessa posizione a lungo tempo e nel contesto scolastico e in quello

familiare e ambiente di gioco.

Nonostante il bambino PANDAS presenti una intelligenza nella norma,
I’incapacita di mantenere attenzione e controllare |’iperattivita determina un
mancato rendimento scolastico positivo dato che risulta difficoltoso organizzare e
pianificare un’attivita e svolgere un compito. Inoltre questa condizione porta il
bambino ad avere difficolta a relazionarsi con il resto dei coetanei (lanes et
Cramerotti, 2012). Per poter supportare il bambino PANDAS in questa condizione
¢ opportuno rifarsi a strategie di intervento per 'ADHD (Thienemann et al.,

2017).
2.7 Enuresi e frequenza urinaria

L’enuresi ¢ una condizione caratterizzata da un’emissione involontaria di urine
(Fabbro, 2012). Nella descrizione effettuata sui primi casi affetti da disturbi
neuropsichiatrici infantili autoimmuni associati a infezioni da streptococco
(PANDAS) circa il 42-81% presentava sintomi urinari (Swedo et al., 2015). Allo
stesso modo, uno studio prospettico condotto da Murphy e colleghi mostrava che
il 58% (7 su 12) dei pazienti presentava enuresi notturna (enuresi secondaria),
urgenza urinaria diurna e/o frequenza urinaria senza disuria, febbre e
incontinenza. Inoltre da alcuni casi clinici si deduceva che 1’urina era per loro una
vera 0ssessione e urinare ripetutamente era una necessita compulsiva e i rituali in
bagno erano associati alla necessita di verificare I'igiene dei gabinetti (Murphy
and Pichichero, 2002; Latimer et al, 2015). Inoltre é stato dimostrato, mediante
studi sugli animali, che il controllo a livello neuronale della minzione dipende
dalla funzione dei gangli della base e questo spiega la motivazione per cui questa
sintomatologia é presente nei bambini affetti dalla sindrome PANDAS (Bernstein

et al., 2010). Sulle linee diagnostiche la frequenza urinaria € spesso intesa come la
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sintomatologia iniziale con cui si presentano i bambini a cui verra diagnosticata la
PANDAS e I’esperienza successiva conferma il fatto che i sintomi urinari si
verificano non solo all’inizio del presentarsi della sindrome ma frequentemente

anche durante le recidive (1).

Nel contesto scolastico questa problematica compromette il normale svolgimento
delle lezioni. Infatti assenze frequenti a causa di “incidenti urinari” e eccessive
interruzioni per poter andare in bagno fanno si che il bambino non sia presente
durante I’intero arco della lezione, ragion per cui potrebbe non apprendere i
contenuti nella loro totalita. L’insegnante dovrebbe essere a conoscenza del fatto
che la minzione frequente nei bambini PANDAS non & un modo per voler
sottrarsi allo svolgimento del compito assegnatogli ma si tratta di un impellente

bisogno dettato dalla sindrome (Doran, 2016).
2.8 Disturbi alimentari

| criteri PANDAS possano includere i Disturbi dell'alimentazione (Calkin et
Carandang, 2007). Secondo gquanto descritto sulle linee guida diagnostiche, circa
1 bambino su 5 tende ad assumere in maniera limitata determinati tipi di alimenti
o gruppi di alimenti. Questo comporta spesse volte la perdita di peso e, nel caso in
cui il bambino tenda a non assumere liquidi in maniera corretta, € possibile che
abbia problemi a livello di disidratazione. Alla base di questo comportamento
potrebbero esserci problematiche di natura ossessiva. Un esempio che rispecchia
quanto detto consiste nel fatto che il bambino improvvisamente potrebbe avvertire
la necessita di separare il cibo nel proprio piatto in modo tale che i vari ingredienti
“non si tocchino” (Greene, 2016). La paura verte sulla contaminazione legata al
cibo o a cio a cui il cibo stesso puo essere stato esposto precedentemente, oppure
per l'ossessione verso la propria immagine corporea per cui potrebbe anche
decidere di non mangiare. In altri casi invece il bambino potrebbe presentare
paure estreme di soffocamento o vomito oppure eviterebbe di mangiare dato che
immagina che mediante questa azione arrecherebbe danno a se stesso o alla sua
famiglia (1). Uno dei tanti studi condotti su questa sintomatologia, riportato da
Megan D. Toufexis e colleghi, descrive casi di PANDAS/PANS 1 quali hanno

soddisfatto i criteri del disturbo dell'assunzione di cibo evitante e restrittivo
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(ARFID) presentato nel Manuale diagnostico e statistico dei disturbi mentali
(DSM-V) (American Psychiatric Association, 2013), in quanto molti pazienti
assumevano cibo in maniera inadeguata tanto da perdere peso e arrecare
disfunzioni a livello psicosociale. Anche in questo studio, molti bambini
presentavano paure ossessive come il ritenere il cibo avvelenato o contaminato
oppure paure di soffocamento e vomito. Solo tre bambini hanno espresso le loro
paure di ingrassare a causa dell’assunzione di cibo. Oltre a limitarne 1'assunzione,
in alcuni bambini sono state segnalate modalita di tipo compulsivo di preparare le
pietanza (tagliare, odorare, ordinare in una certa modalita o "decontaminare"”) e
oltre ad avere problematiche su cio, due terzi dei bambini ha avuto paure
ossessive sulle bevande perché ritenute contaminate, e cinque di essi si sono
perfino rifiutati di ingoiare la loro stessa saliva (Toufexis et al., 2015). Inoltre
diversi studi affermano per di piu che bambini affetti dalla PANDAS possano
presentare sintomi dell’anoressia nervosa (AN) (Sokol, 2000), invece altri studi
ritengono che questa sia ancora una ipotesi da analizzare accuratamente (Puxley et
al., 2008). | bambini che presentano questa sintomatologia, presentano difficolta
nel contesto scolastico in quanto gran parte di essi presenta terrore che il proprio
cibo/acqua possa essere contaminato, motivo per cui evitano di partecipare alla

mensa scolastica.
2.9 Disturbi del sonno

Tre le innumerevoli manifestazioni sintomatologiche che la sindrome PANDAS
comporta sono inclusi anche i disturbi del sonno. Questi comprendono non solo
I’insorgere di incubi terrificanti e terrori notturni ma anche difficolta
nell’addormentarsi, 0 restare troppo tempo addormentati, o ancora svegliarsi
troppo presto a causa di insonnia precoce, media o terminale (1). Problematiche
del sonno nei PANDAS/PANS possono derivare anche dai rituali di natura
0ssessivo-compulsiva sull’ora di andare a letto, enuresi, ansia da separazione,
disregolazione della temperatura, apnea durante il sonno. Tutto cio determina per
il bambino problematiche nella quinta e ultima fase del sonno denominata “sonno
REM” (Thienemann et al., 2017). Infatti la NIMH studiando diversi casi di
bambini con PANDAS/PANS ha verificato che 12 su 15 di loro manifestavano gli
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stessi sintomi presenti nel “Disturbo del comportamento del sonno REM”
(Gaughan et al., 2016). Il disturbo del comportamento del sonno REM
inizialmente era stato individuato come parasonnia (disturbo del sonno che non
causa insonnia) ed ascritto prettamente negli individui anziani. Con studi
successivi si € notato che il disturbo non si manifesta in una fascia circoscritta ma
e presente in tutte le eta e in entrambi i sessi e, a differenza di quanto indagato
precedentemente, ¢ manifestabile soprattutto nei bambini (Lloyd et al., 2012).
Focalizzando D’attenzione sulla fase del sonno REM, grazie a studi sulle onde
ritmiche con I’elettroencefalografia (EEG) si ¢ venuti a conoscenza del fatto che

appartiene all’ultima delle cinque fasi del sonno.

I1 sonno ¢ una sospensione dello stato di coscienza in cui 1’attivita motoria viene
ridotta. Durante la prima fase avviene una discreta attivita muscolare con
movimenti oculari lenti e I’attivita renale, cardiaca e respiratoria diminuisce; la
seconda fase e caratterizzata da un leggero e scoordinato movimento rotante degli
occhi sotto le palpebre chiuse e il soggetto e quasi inconsapevole di tutto cio che
lo circonda; durante la terza fase si ha il sonno profondo; il quarto stadio invece e
la fase del sonno molto profondo in cui il cuore e il respiro sono lenti e regolari
mentre la muscolatura scheletrica € rilassata del tutto. Il quinto e ultimo stadio,
compromesso maggiormente dei bambini PANDAS e quello del sonno REM.
Durante questa fase il cervello richiede grandi quantita di ossigeno. Si tratta di una
fase simile allo stato di veglia attiva per cui il soggetto inizia a muoversi dato che
scompare il tono muscolare (atonia) tranne per i muscoli oculari, del diaframma e
dell’orecchio medio (Fabbro, 2012). I bambini PANDAS potrebbero avere quindi
irritabilita e stanchezza durante le ore diurne, in particolare durante le lezioni
scolastiche e questo determina cambiamenti di umore repentini e stato d’ansia

(Greene, 2016).
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2.10 Difficolta nel coordinare i movimenti

Come é stato precedentemente descritto, le manifestazioni delle sintomatologie
della sindrome PANDAS/PANS derivano dall’infiammazione di alcune aree del
cervello, in particolare dei gangli della base (Dileepan et al., 2006; Giedd et al.,
2000). I gangli della base sono un gruppo di nuclei subcorticali adibiti al controllo
motorio e regolano i movimenti volontari (Stocco et al., 2010). In uno studio
condotto su famiglie e bambini affetti dalla sindrome PANS, circa il 34% di essi
aveva difficolta nel camminare, o meglio aveva problemi nell’andatura; circa il
28% aveva invece problematiche e difficolta nella forza muscolare ed infine &
stato identificato che circa il 31% aveva difficolta nella resistenza muscolare
durante le esacerbazione della sindrome. Le difficolta motorie sono anche
associate a frequenti pensieri di natura ossessiva, ragion per cui gran parte di essi
hanno pensieri assillanti sulla perfezione o sul fare le cose in maniera
estremamente corretta. Circa il 28% delle famiglie che ha partecipato allo studio,
ha riferito che i loro figli affetti dalla sindrome PANDAS/PANS tende a non
partecipare alla lezione scolastica di educazione fisica dato che teme di non
sentirsi in grado di poter svolgere gli esercizi richiesti e circa il 70% invece ha
riferito che i loro figli non partecipano alle attivita extrascolastiche (bowling,
attivita svolte dalla comunita ecc..) per la stessa ragione (Tona et al., 2017).
Inoltre un altro aspetto descritto dalle famiglie € che i loro figli durante la fase di
esacerbazione PANDAS/PANS avvertono una sensazione di stanchezza e un
senso di spossatezza fisica, non presenti quando i figli sono nello stato di
guarigione, e cio determina la mancata partecipazione o partecipazione limitata
durante I’attivita fisica. Il bambino infatti potrebbe non essere scelto dai compagni
per i giochi di squadra e questo genera grande frustrazione (Greene, 2016). E
fondamentale per un insegnante essere a conoscenza del fatto che questi repentini
cambiamenti durante lattivita fisica possano essere scaturiti dalla infezione o
esacerbazione della PANDAS/PANS. | cambiamenti possono essere individuati
partendo, ad esempio, dalle modifiche marcate nell’andatura ragion per cui
sarebbe opportuno segnalare cio alle famiglie affinché possano mobilitarsi il
prima possibile per poter verificare e curare il problema del proprio figlio (Doran,
2016).
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2.11 Difficolta sensoriali

| bambini affetti dalla sindrome PANDAS e PANS, durante le esacerbazioni
manifestano difficolta anche a livello sensoriale. 1l sistema sensoriale € il sistema
che permette al soggetto di esplorare il mondo circostante in modo tale che sia
possibile fornire informazioni al cervello utili per poter organizzare il movimento
e quindi interagire con I’ambiente attraverso il sistema motorio. Il sistema
sensoriale include i sistemi tattili, visivi, uditivi, olfattivi e gustativi e il sistema

propriocettivo e vestibolare (Doran, 2016).

Per quanto concerne i cinque sistemi sensoriali sopraelencati, il bambino
sperimenta delle anomalie in quanto avverte una eccessiva sensibilita alla luce,
rumori, odori e sapori. Questi potrebbero innescare meccanismi di difesa come
posizionare le mani vicino le orecchie dato che vogliono proteggersi da rumori
assordanti e fastidiosi ed evitare di avvicinarsi a persone o oggetti che producono
determinati suoni. Estremo disagio si manifesta anche davanti ai cambiamenti di
illuminazione, luci intense e fluorescenti e per questo il bambino mostra
atteggiamenti di irritabilita (Greene, 2016). Possono riscontrare anche
allucinazioni di tipo visivo come immaginare esseri spaventosi 0 oggetti con
modifiche alla loro dimensione originale; normalmente esse hanno breve durata
ma ci sono casi in cui queste sono persistenti e hanno una durata prolungata.
Alcuni bambini descrivono I’episodio come dei veri e propri incubi ad occhi
aperti e che talvolta immaginano anche i propri genitori feriti o uccisi da terzi.
Inoltre per quanto riguarda gli odori, il bambino si ostina a non mangiare cibi con
un forte odore come ad esempio il formaggio o con sapore aspro e forte come
acqua di lime o menta piperita, e mostra reattivita verso prodotti chimici, solventi
e detergenti. Evita anche di indossare indumenti molto aderenti al corpo, come la
biancheria intima e le calze; non sopportano il contatto con tocco leggero e freddo
dato che lo avvertono come fastidioso o perfino doloroso (1). A causa della scarsa
percezione visiva e tattile manifesta difficolta nel circolare nell’ambiente. Avverte
il disordine attorno a sé oppure pud sentirsi “intrappolato” negli autoveicoli o

negli ambienti molto piccoli.
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Per disfunzione vestibolare si intende [I’claborazione non efficiente delle
informazioni che riguardano il movimento, lo spazio e la gravita la quale puo
avvenire in maniera eccessiva o inferiore. Con I’eccessiva elaborazione di questo
si ha D’ipersensibilita al movimento vestibolare. Questo comporta difficolta nel
movimento come oscillazioni e insicurezza gravitazionale per cui movimenti
troppo veloci che il bambino potrebbe svolgere, come andare su attrezzature
ludiche nei parchi, praticare swing, skateboard o andare sullo scooter
peggiorerebbero le condizioni (Greene, idem). L'input vestibolare deriva infatti
dall’orecchio interno, in cui 1 canali semicircolari e gli organi otolitici pervengono
ai movimenti del capo nelle varie direzioni. Il sistema vestibolare ad esempio
permette al soggetto di comprendere la posizione della testa che puo girare in
varie direzioni. Questo sistema insieme alla propriocezione permette al corpo di

assumere la posizione verticale mantenendo I’equilibrio (Doran, idem).

La propriocezione & invece un input sensoriale proveniente dai muscoli e dalle
articolazioni che porta informazioni al cervello utili per poter eseguire una
mappatura mentale del corpo, finalizzato al comprendere dove si trova e come
esso si muove all’interno dello spazio ed a come coordinare i movimenti. La
disfunzione presente nei bambini PANDAS sta nella difficolta di comprendere la
posizione del corpo nello spazio e delle sensazioni del movimento, per cui essi
avvertono scarsa consapevolezza del proprio corpo, difficolta nella pianificazione
e controllo motorio. Il bambino manifesta queste difficolta essendo “maldestro” e
spesse volte risulta agitato. Questo stato di agitazione porta a toccare e spingere o

colpire i compagni di classe (Doran, idem; Greene, idem).

Tuttavia non tutti i bambini reagiscono alla stessa maniera agli stimoli sensoriali.
Ci sono alcuni che hanno reazioni di fuga dalla classe, chi tende a colpire terzi,
mordere oggetti o accovacciarsi sotto il banco per potersi nascondere. E di vitale
importanza per un insegnante cercare con il supporto di specialisti strategie di
intervento per fronteggiare le difficolta del bambino il quale sentendosi
incessantemente in uno stato di eccitazione, non riesce a controllare il

comportamento che assume (Doran, idem).
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2.12 Metodi di intervento

Gli insegnanti e il personale scolastico risultano essere i primi a notare divergenze
comportamentali e funzionali da parte dei loro alunni, in particolare notano in
maniera lampante i comportamenti insoliti che assumono i bambini a cui sara
diagnosticata la sindrome PANDAS. Questa sindrome infatti & caratterizzata da
esordio improvviso per cui il cambiamento lo si nota da un momento ben preciso
(dopo aver riscontrato infezione da GAS). Come é stato esplicitato nei paragrafi
precedenti, il bambino manifestera sintomatologie principalmente come tic e
disturbo ossessivo-compulsivo ma anche ansia, rabbia e aggressivita, labilita
emotiva o depressione, disturbo dell’attenzione e iperattivita, enuresi e frequenza
urinaria, disturbi alimentari, disturbi del sonno, difficoltd nel coordinare i
movimenti e difficolta sensoriali (Swedo et al., 1998). In qualita di insegnante e
fondamentale informare le famiglie dei bambini delle problematiche rilevate, in
modo tale che possano adoperarsi in team per poter garantire il prima possibile un
intervento riabilitativo, dal punto di vista medico e didattico. La conoscenza della
sindrome e il primo tassello per un lavoro di recupero del bambino, infatti
conoscerla nella sua completezza e complessita sara utile per identificare metodi
di intervento e organizzare I’ambiente scolastico finalizzato a fronteggiare le
difficolta in ogni sfaccettatura. Innanzitutto e opportuno porre attenzione alle
ripetute esacerbazioni della sindrome in quanto pu0 ripresentarsi a seguito di un
infezione, ragion per cui I’insegnante deve raccomandare a tutti i suoi studenti di
lavarsi bene le mani ed evitare che il bambino PANDAS conduca una vita
scolastica stressante dato che anche quest’ultimo ¢ un fattore scatenante. E
fondamentale che I’insegnante osservi attentamente come si manifestano i vari
sintomi e dialoghi con la famiglia in modo tale da esserne a conoscenza secondo
un’ottica pil ampia. E preferibile che, dopo aver richiesto il consenso allo
studente affetto, ’insegnante parli delle difficolta che avverte il bambino con il
resto dei compagni di classe cosi che si possa creare un ambiente sicuro, di
supporto, comprensivo e tollerante (Chaturvedi et al., 2014). Per ogni
manifestazione ci sono interventi da adottare e verranno descritti in seguito
(Greene, 2016; Doran, 2016).
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- Per quanto riguarda la manifestazione del disturbo ossessivo-compulsivo (DOC)
presente nei bambini affetti dalla PANDAS/ PANS, ¢ opportuno che I’insegnante
possa conoscere quali tipi di ossessioni e compulsioni sono presenti nel bambino e
quali siano i fattori scatenanti (Fischer-Terworth, 2013); essere paziente quando
non riesce a mantenere il controllo di sé e supportarlo con rinforzo positivo
(Woolcock et Campbell, 2005). Questo potra essere ad esempio 1’clogio o le
ricompense verbali ed evitare punizioni. Le punizioni infatti potrebbero aumentare
lo stress ed incrementare maggiormente le manifestazioni dei sintomi; inoltre
bisogna tener presente che il bambino compie gia grandi sforzi e perdita di
energia per sopprimere le ossessioni e i rituali e questo comporta grande stress e
affaticamento. Le ricompense verbali invece sono efficaci per incentivare e
stimolare il bambino ad attuare un comportamento tale da poter sostituire il
comportamento DOC (Chaturvedi et al., 2011). Inoltre é indicato da parte
dell’insegnante assumere un atteggiamento flessibile, offrendo la possibilita al
proprio alunno di avere piu pause 0 uno spazio in cui potersi rilassare. La
distrazione e un utile strumento per liberarsi in un dato momento dalle tante paure
e pensieri intrusivi. Infine e preferibile permettergli di svolgere i compiti
utilizzando metodi alternativi (scrivere al computer, piuttosto che cancellare e
riscrivere ripetutamente; ascoltare i libri audio, piuttosto che leggere e rileggere)
(Thienemann et al., 2017). Altri strumenti sono forniti dagli specialisti per cui

I’insegnante dovrebbe collaborare con il team nella gestione dei sintomi.

- I tic vocali o motori devono essere anch’essi ben riconosciuti dall’insegnante. In
primis bisogna tener presente che non sono mai eseguiti da parte del bambino
PANDAS per scelta e per attirare I’attenzione dei compagni, ma si tratta di una
manifestazione sintomatologica della sindrome. E preferibile cercare di ignorare il
tic per non metterlo in imbarazzo quindi evitare di commentare i tic a voce alta, in
quanto sottolineare il problema potrebbe provocare un aumento della frequenza
degli stessi e, nel caso in cui il tic & persistente, e preferibile avvisare la classe del
disagio che avverte il compagno e cercare insieme una soluzione per poter
convivere con esso (Chaturvedi et al., 2010). | tic oculari, come strizzare o
storcere gli occhi, possono talvolta compromettere la lettura e scrittura, ragion per

cui sarebbe indicato concedere tempo maggiore per lo svolgimento di compiti ed
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esercizi. Per 1 tic vocali invece si potrebbe trovare un compromesso con il
bambino, ovvero evitare di farlo leggere ad alta voce e assegnare compiti scritti.
Nel caso in cui manifesta tic complessi, durante i compiti in classe sarebbe
opportuno che si rechi in una stanza isolata in modo tale da non distogliere
dall’attenzione il resto dei compagni e lui possa sentirsi meno in soggezione (3). Il
tutto dovra essere supportato da trattamenti indicati da specialisti, come la terapia
cognitivo-comportamentale. Una di queste potrebbe essere 1’utilizzare una
risposta competitiva, ovvero eseguire un determinato movimento al posto del tic,
un movimento tale da non poter essere eseguito in concomitanza con il tic
(esempio di un tic motorio: strizzare gli occhi; risposta competitiva: tenere gli
occhi ben aperti e fissare un oggetto) oppure fare esercizi di respirazione (esempio
di tic vocali: sbuffare; risposta competitiva: ispirare ed espirare lentamente
mediante la bocca senza fare pause) (Vardellen et Van de Grient, 2016; Wile et
Pringsheim, 2013).

- Come é stato esplicitato, nei bambini PANDAS [I’ansia si manifesta sotto forma
di paure irrazionali, ansia da separazione e ansia sociale. Per poter fronteggiare
queste problematiche I’insegnante dovra innanzitutto creare un ambiente calmo,
accogliente e ben strutturato in modo tale che il bambino si senta a proprio agio e
al sicuro. E consigliabile preparare un check-in da presentare quotidianamente
all’arrivo del bambino in cui I’insegnante spiega quelle che saranno le attivita da
svolgere durante I’arco della giornata, informandolo sulle nuove attivita o eventi,
in modo da poterlo rasserenare con questa attivita di routine ed evitare che gli
improwvvisi cambiamenti possano destabilizzarlo. Anche per questa sintomatologia
e opportuno essere flessibile nel caso in cui i compiti non sono stati terminati;
accomodare gli arrivi in ritardo; permettere che vada in un posto sicuro in cui
poter tranquillizzarsi; fornire rinforzo positivo e mettere in atto interventi
consigliati da specialisti come tecniche di rilassamento. Inoltre I’insegnante
dovrebbe instaurare un rapporto di fiducia con il ragazzo in modo tale che possa
essere per lui un punto di riferimento e chiedere anche ad un compagno di classe
di aiutarlo con il recupero dei compiti durante le assenze (Doran, 2016; Bernstein
et al., 2005).
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- La rabbia e aggressivita del bambino PANDAS é facilmente riconoscibile in
quanto il bambino prima di aver contratto I’infezione GAS non presentava questo
comportamento. E gli insegnanti e [I’intero personale scolastico devono
comprendere quali eventi e circostanze possano scatenarli ed imparare ad
utilizzare un linguaggio calmante in modo da rasserenare lo stato di inquietudine.
Nel caso in cui ci si trova nel pieno della crisi, & opportuno salvaguardare la salute
fisica del bambino stesso e dei compagni facendo attenzione ai suoi atteggiamenti
e subito dopo discutere insieme su quanto accaduto per superare lo stato di
spavento e confusione e comprendere quali siano le cause per cui si € innescato il
comportamento negativo. Accade infatti che il bambino non sia consapevole delle
conseguenze delle proprie azioni e talvolta agisce senza I’intenzione di arrecare
danno ai compagni. Per questo 1’insegnante puo aiutarlo esponendo in maniera
chiara a cosa si va incontro con i comportamenti sbagliati in modo tale che riesca
a governare maggiormente sui propri impulsi (lanes et Cramerotti, 2012). E
opportuno che I’insegnante riconosca lo stato d’animo del proprio alunno
PANDAS dando la possibilita allo stesso di far emergere lo stato d’animo
interiore e la percezione che ha avvertito durante la crisi di rabbia. Per ridurre la
frequenza di comportamenti aggressivi il bambino dovrebbe evitare situazioni
stimolanti e promuovere un giusto stile di vita con alimentazione e ore di sonno
adeguate. Uno strumento efficace potrebbe essere quello di fornire al bambino
distrazioni (ad esempio presentare il gioco preferito) (Thienemann et al., 2017).
Anche per questa sintomatologia e opportuno che venga riservato un luogo sicuro
in cui poter evadere per dar modo di calmarsi; incentivare i compagni nel
sostenere chi presenta queste difficolta e riconoscere gli sforzi con premi e

ricompense evitando le punizioni (Thomas et al., 2006).

- Per la depressione ¢ la labilita emotiva, I’unica modalita per affrontare cio € la
terapia individuale o il trattamento farmacologico prescritto da specialisti. Gli
insegnanti possono invece contribuire a migliore il loro stato d’animo mostrando
stima nei loro confronti, fornendo rinforzi positivi ed essere pazienti circa il loro
comportamento cercando di integrarli sempre pit nel contesto classe (Dacomo et
Pizzo, 2014).
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- Per quanto riguarda la difficolta nell’attenzione e iperattivita 1’insegnante dovra
mettere in atto accorgimenti utili per fronteggiare il disagio. Data la scarsa
capacita di concentrarsi, dovra fornire un tempo piu prolungato per lo svolgimento
dei compiti, dare la possibilita di fare pause in modo tale che possa riequilibrarsi,
fornire un posto preferenziale (laterale o anteriore) in modo tale da sentirsi a
proprio agio e al tempo stesso cercare di allontanarlo da vari distrattori come
orologio, finestra, cestino, porta (lanes et Cramerotti, 2012; Thienemann et al.,
idem). Se avverte il bisogno impellente di muoversi e di non stare seduto e
opportuno dare la possibilita di alzarsi e seguire la lezione in piedi oppure
concedere la possibilita di andare in giro per i corridoi 0 in bagno in maniera piu
frequente. Si potrebbe considerare anche il fatto che i bambini potrebbero
utilizzare palline anti-stress per dare la possibilita ai piccoli muscoli di muoversi
nel momento del bisogno (Stalvey, 2006). E conveniente essere comprensivi e
assecondare le richieste senza perdere di vista che il bambino dovra allo stesso
tempo rispettare le regole comuni per la convivenza in classe (Barkley, 2018).
Inoltre i compiti devono essere strutturati in maniera tale da non affaticarlo
eccessivamente, i compiti a casa devono essere messi per iscritto e nel caso in cui
il bambino dimostri anche piccoli miglioramenti e successi, I’insegnante é tenuto

a premiarlo (3) (Cooperstock et al., 2017).

- Per il disagio causato dalla frequenza urinaria sarebbe I’ideale che il bambino
PANDAS possa concordare con I’insegnante un segnale silenzioso per richiedere
il permesso di poter andare in bagno cosi che si possa evitare di interrompere
continuamente la lezione e creare imbarazzo. E indicato inoltre far accomodare il
bambino in un posto accanto alla porta per facilitare I’accesso senza distrarre il
resto dei compagni. Il dover uscire spesse volte comporta il fatto di non essere
presente a tutta la lezione per cui si potrebbero utilizzare supporti tecnologici o il
supporto da parte di un compagno disposto a fargli recuperare cido che non ha
seguito (Doran, 2016).

- Come e stato sopra delineato, I’essere affetti dalla PANDAS comporta anche la
manifestazione del disturbo dell’alimentazione e del sonno. Nel primo caso

I’insegnante dovrebbe porre attenzione sul mantenimento del bambino su una
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buona alimentazione e su un'idratazione adeguata e, per il resto dovra far
riferimento agli accorgimenti indicati per il DOC dato che spesse volte il bambino
presenta delle vere e proprie ossessioni nei confronti del cibo (Thienemann et al.,
2017). Nel secondo caso invece il disturbo del sonno pud essere associato in
funzione all’ansia da separazione, rituali del DOC, enuresi o disregolazione della
temperatura. Nel contesto scolastico 1’insegnante deve utilizzare le giuste
accortezze per fronteggiare le difficolta, come I’essere clemente sui ritardi e
ridurre il carico di compiti se il bambino si affatica facilmente. Potrebbe inoltre
invogliarlo in una “buona igiene del sonno”. Questa consisterebbe nell’impostare
la stessa ora per andare a dormire e svegliarsi; rendere la propria stanzetta un
ambiente fresco, scuro e privo di rumori ed infine evitare 1’'uso serale di giochi
elettronici e spegnere un’ora prima di andare a dormire gli apparecchi elettronici
come televisore, iPad e smartphone dato che emettono luce blu, la quale ritarda
I’arrivo del sonno e ne riduce la durata (Thienemann et al., idem; Cooperstock et

al., 2017).

- Per la difficolta del movimento, in particolare nella fase delle esacerbazioni, per
i bambini PANDAS ¢ indicato semplificare 1’attivita motoria durante la lezione di
educazione fisica e tutte le condizioni che richiedono movimento. Infatti quando
I’insegnante nota difficolta nell’andatura, nella forza muscolare o nel mantenere
I’equilibrio potrebbe modificare alcuni esercizi di educazione fisica adattandoli ai
suoi bisogni e necessitd. E opportuno porre attenzione sull’organizzazione
dell’aula, sull’eliminazione dello sforzo eccessivo e inutile, pianificare le attivita e
aggiudicare quelle prioritarie. Per ’organizzazione dell’aula, ¢ indicato collocare
oggetti usati di frequenza in posti alla portata di tutti e sistemare i libri dalla
copertina rigida e piu pesanti sugli scaffali all’altezza del braccio mentre quelli in
formato tascabile e quindi piu leggeri sui ripiani piu alti ed infine disporre i banchi
nella posizione piu indicata per poter vedere per il meglio la lavagna, evitando la
posizione laterale. Per far si che il bambino eviti di svolgere sforzi superflui &
consigliabile che utilizzi borse o altri arnesi con le rotelle e utilizzi entrambe le
braccia e mani per trasportare o tirare oggetti pesanti. E preferibile anche
pianificare le attivita come alternare 1’assegnazione di compiti che richiedono uno

sforzo cognitivo maggiore e quelli che lo richiedono in maniera inferiore; far
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appuntare sul diario del bambino le attivita che richiedono maggiore
affaticamento in modo tale che sappia quando si svolgeranno, fornire piu tempo
per le attivita che determinano un grande dispendio di energia e riposo dopo
averla terminata o concedere pause. Infine si potrebbe conservare il materiale del
bambino PANDAS in un unico posto per facilitarlo. Come ultimo accorgimento,
ovvero I’assegnazione delle priorita, ¢ previsto che I’insegnante selezioni I’attivita
necessaria da far svolgere e tralasci quelle meno indispensabili ed ancora riduca il
carico di compiti da svolgere a casa (tra i tanti esercizi assegnati, svolgere solo

quelli con I’esercizio dal numero dispari) (Greene, 2014).

- Per prevenire che il bambino affetto dalla PANDAS possa incorrere a difficolta
di natura sensoriale & opportuno per gli insegnanti seguire determinate indicazioni
in modo tale che egli possa sentirsi sereno nell’ambiente scolastico. Per la
sensibilita al sistema vestibolare sarebbe preferibile per il bambino camminare in
maniera lenta e ritmica perché ci0 ha una funzione calmante. Per evitare
I’ipersensibilita ai cinque sensi, invece, sarebbe idoneo considerare i seguenti
accorgimenti: per la difficolta sensoriale all’udito ¢ consigliato far ascoltare
musica rilassante come il suono dell’oceano; per la difficolta sensoriale al gusto
sarebbe indicato assaporare prodotti dolci o gusti preferiti dal bambino; per la
difficolta sensoriale all’olfatto il bambino dovrebbe annusare odori familiari o
I’olio di lavanda o di rosa; per la difficolta sensoriale al tatto € opportuno che
tocchi oggetti caldi come coperte riscaldate ed infine per la difficolta sensoriale
alla vista é preferibile evitare luci a incandescenza ed esporli alla luce naturale del
sole oppure la luce fioca e indicata quando il bambino € particolarmente agitato
(Bundy et al.,2002; Doran, 2016).

39



CAPITOLO Il

3. Regresso improvviso nelle prestazioni scolastiche

La sintomatologia della sindrome PANDAS include una serie di difficolta che si
manifestano anche nell’ambito scolastico e sono facilmente riconoscibili
dall’insegnante in quanto risulta essere tra le prime figure ad individuare anomalie
nelle prestazioni del bambino. Numerosi studi affermano infatti, che i gangli della
base, in particolare lo striato dorsale, abbiano un ruolo notevole
nell’apprendimento e nella memoria (Houk, 2005) dato che questi risultano essere
danneggiati nel bambino avente la sindrome PANDAS/ PANS provocano di
conseguenza gravi difficolta nel funzionamento del sistema esecutivo (Packard et
Knowlton, 2002). Durante la perdita delle funzioni esecutive 1’insegnante ¢ in
grado di notare immediatamente un regresso nelle varie discipline, in particolar
modo nella scrittura e nel calcolo matematico e nuovi deficit nelle abilita visuo-
spaziali (Bloch et al., 2011). Ad esempio, se il bambino in precedenza era in grado
di concentrarsi per molto tempo per lo svolgimento di un compito e conseguiva un
risultato brillante, dopo aver contratto 1I’infezione ¢ in grado di concentrarsi per un
tempo brevissimo e il risultato del compito risulta essere del tutto deludente (1)
(Swedo et al., 2015).

Aspetti compromessi relativi alla funzione esecutiva riguardano le abilita nel
pianificare, prevedere, organizzare, ragionare, spostare, inibire la risposta,
attenzione sostenuta, mantenimento del set cognitivo, impulso-controllo, processo
decisionale, autoregolamentazione ed eseguire con successo attivita in una
determinata linea temporale (Hirschtritt et al., 2009). Queste difficolta nel
contesto classe sono evidenti da: compiti incompleti o completati dopo molto
tempo e consegnati al docente sbagliato, ovvero a colui che non ha assegnato quel
determinato compito; elevata distraibilita a causa di difficolta nella
concentrazione; scarsa organizzazione nei lavori scritti; zaino e banco disordinato;
perdita frequente del materiale scolastico (matite, penne, diario etc.) ed infine
grave incapacita nell’essere “multitasking”, ovvero non essere in grado di
ascoltare la lezione del docente e prendere appunti contemporaneamente (riferito a

ragazzi dagli 8 anni in poi). La funzione esecutiva normalmente si sviluppa sia a
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livello biologico, in quanto il cervello sviluppandosi incrementa maggiormente le
capacita di ragionamento, predizione, astrazione etc. sia per mezzo dell’esperienza
nel mondo reale. Per questo la suddetta funzione nei bambini affetti dalla
PANDAS é sottosviluppata e ostacolata a causa della presenza dell’infezione da
GAS (Lewin et al., 2011).

Inoltre componenti essenziali nella funzione esecutiva sono la memoria di lavoro

e il linguaggio (Yaddanapudi et al., 2010).

La memoria di lavoro € definita come la capacita di tenere a mente le
informazioni utili per 'immediata esecuzione di un compito. Per 1 bambini affetti
dalla sindrome PANDAS e difficoltoso quindi completare I’attivita e ricordare le
formule matematiche, i passaggi e lo svolgimento di un esercizio (Mora et al.,
2019). Avra anche scarsa capacita di sintetizzare e capacita limitata nel ricordare
le indicazioni fornite dall’insegnante. Puo accadere perfino che il bambino non
ricordi pienamente il proprio stato d’animo prima di riscontrare la sindrome e
questo potrebbe portarlo ad avere difficolta nell’assimilare cio che sta avvertendo

e difficolta nel poterlo confrontare con I’esperienza passata (Greene, 2016).

L’elaborazione fonologica la quale ¢ messa in atto da regioni del cervelletto e dei
gangli basali (il giro frontale inferiore sinistro e la corteccia temporale laterale
sinistra), coinvolti nell'assemblaggio di fonemi in parole, subisce una
retrocessione. Vi sono cambiamenti nella motricita nel canale bucco-facciale i
quali portano a ipersalivazione o a cambiamenti nel movimento della bocca. La
voce cambia di tonalita, I’articolazione di suoni ¢ indebolita e la fluidita ¢ piu
lenta. Potrebbe accadere perfino il ritorno al “baby talk”. La regressione quindi
avviene non solo dal punto di vista quantitativo ma anche da quello qualitativo
(Ullman, 2001; Booth et al., 2007). Dal punto di vista quantitativo, lo studente
PANDAS ha delle limitazioni circa la lunghezza, la velocita e il numero di parole
pronunciate, mentre dal punto di vista qualitativo si potrebbe notare che il
bambino non utilizza il giusto tono di entusiasmo o energia nelle conversazioni e
soprattutto tende a non rivolgere lo sguardo verso colui/colei con cui sta
svolgendo la conversazione ma guarda altrove, talvolta anche con il volto

accigliato. Inoltre potrebbe non guardare il linguaggio del corpo e captare altri
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segnali visivi dell’interlocutore con la stessa rapidita che aveva nella fase
precedente all’avvento della sindrome e questo sta a significare che vi € un
indebolimento anche nell’elaborazione visiva, in particolare nel visionare
immagini per un arco di tempo brevissimo. Sulla base di quanto detto e possibile
comprendere che anche il linguaggio interiore del tipo auto-diretto & senza dubbio
compromesso in quanto i bambini PANDAS riformulano tutto cio che circonda
loro sotto una chiave negativa, pertanto si limitano a dialogare con gli altri
chiudendosi in loro stessi (Greene, idem).

Nonostante le difficolta sopraelencate ¢ fondamentale che un insegnante capisca
la modalita con cui il proprio studente PANDAS apprende. Ci sono studenti che
preferiscono “vedere” le informazioni mediante immagini, grafici, mappe o video
e altri preferiscono “ascoltare” o “parlare” per poter apprendere. Una volta che
I’insegnante si renda conto di cio e verifichi la funzione pii compromessa, ¢ bene
che presenti le informazioni nel modo piu efficace possibile (Guild et Garger,
1998).

3.1 Osservazioni del deterioramento della scrittura

Il repentino cambiamento in termini negativi circa la scrittura € il primo aspetto
che emerge agli occhi dell’insegnante. Il bambino pu0 presentare difficolta
nell’utilizzo di determinate dita della mano, pollice, indice e medio che
impediscono la motricita fine e di conseguenza anche la linearita nella scrittura. A
causa di questo estremo disagio il bambino diviene disgrafico e per mezzo della
disgrafia e dell’incapacita di copiare un disegno o immagini complesse ¢ possibile
rilevare i primi cambiamenti utili per effettuare la diagnosi. Durante le prime
manifestazioni acute della malattia o le recidive, campioni di grafia sono utilizzati
da specialisti per poter effettuare confronti con la grafia nel periodo asintomatico
e documentare i cambiamenti motori (Swedo et al., 2012). | cambiamenti nella
grafia, oltre ad essere correlati alle difficolta motorie, sono correlati anche alla
difficolta nella percezione visiva (Lewin et al., 2011). Prendendo in
considerazione il foglio su cui scrivere o disegnare, si nota che il bambino non é
piu in grado di organizzare lo spazio che ha a disposizione. La debolezza

nell’esprimere il tratto grafico si ripercuote poi sul tasso di lettura e di
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comprensione del testo: i bambini infatti potrebbero richiedere un arco di tempo
piu vasto per poter leggere delle frasi o i numeri e per poter scrivere, motivo per
cui anche per lo svolgimento dei compiti necessitano di un tempo maggiore. La
difficolta viene incrementata quando oltre alle informazioni scritte vengono
fornite informazioni uditive o cinestetiche in maniera simultanea, perché esse
determinano [I’incapacita di capire e sintetizzare per il meglio la lezione
dell’insegnante. Per ci0 che concerne la scrittura, si nota da diversi documenti
sotto riportati, che subisce cambiamenti in relazione a tre caratteristiche
fondamentali, chiarezza, dimensione e inclinazione e per questo risulta poco
leggibile. I disegni invece risultano essere d’un tratto simili a quelli di bambini

con eta anagrafica inferiore (Greene, 2016).

Handwriting samples documenting dysgraphia during acute illness.
Before symptom onset Durning acute episode

[
’_ ereen gml_;h

Fig.1 Disegni che dimostrano la perdita di abilita motorie fine durante la malattia
acuta (Swedo et al., 2012).
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Osservando una pagine del loro quaderno, infatti, € possibile notare che le lettere
appaiono rigide, deformi e non completamente chiuse (spesse volte la “a” in
stampato minuscolo vieni confusa con la “u”). Le linee dei righi, dei margini e la
Spaziatura tra una parola e un’altra non vengono rispettate, infatti lettere o intere
parole possono essere scritte fuori da essi e piu parole possono essere scritte come
un’unica parola o scritte con una distanza non calibrata. In connessione a questo si
manifestano ossessioni come il cancellare piu volte il foglio al punto da strapparlo

per poter scrivere le lettere secondo una certa modalita e precisione.

Fig.2 Caso di M. sospetta PANDAS. Si notano scatti tra le lettere in corsivo
(Vigliotti, 2016).

MIMT B UNA  CONIGLIETA f
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B FILO DL FE RRO.

(V! Du(f SALTELLARE ki RR UCARE

Fig.3 Grafia in stampatello maiuscolo della stessa bambina. Si evince una certa
rigidita nelle lettere dovuta alla mania ossessiva di massimo controllo,

perfezionismo e timore di non shagliare (Vigliotti, idem).
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Fig.4 Scrittura a mano di Jacob, un bambino con PANDAS con disgrafia

improvvisa, prima del sintomo e durante I’esacerbazione (Doran, 2016).

Prima dello streptococco

Fig.5 Scrittura a mano di un bambino prima di contrarre lo streptococco. Scrittura

sicura, con forma chiara e regolarita (Vigliotti, idem).
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Fig.6 Scrittura a mano dello stesso bambino dopo aver contratto lo streptococco.

Scrittura statica, non accurata, accorciata nella parte inferiore con snervatezza in

alcuni tratti. 1l tracciato risulta non piu fluido e scorrevole e non procede in

maniera spontanea ma sembra che trovi dei blocchi che ostacolano cio. La forma

delle lettere risulta essere pit angolosa (Vigliotti, idem).
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Fig.7 Durante la recidiva il segno grafico non riesce a stare nel rigo. Le lettere

sono deformate per cui risulta una scrittura non accurata (Vigliotti, idem).
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Fig.8 Dopo la cura la scrittura dello stesso bambino ritorna allo stato iniziale.
Risulta lineare, chiara e ben ordinata (Vigliotti, idem).
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Fig.9 Scarabocchio di bambino privo di PANDAS. Il movimento e libero, senza
interferenze, ben organizzato e occupa tutto lo spazio del foglio (Vigliotti, idem).
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Fig.10 Scarabocchio di un bambino in piena crisi PANDAS. Si denota un
assemblaggio caotico delle forme e bozze di figure umane. Il tracciato risulta

spezzato come se fossero presenti tic grafici (Vigliotti, idem).
3.2 Osservazione di problematiche nel calcolo matematico

Notevoli cambiamenti si verificano anche nelle discipline scientifiche, in
particolar modo nella matematica. Durante le esacerbazioni il bambino avverte
difficolta nel riconoscimento dei numeri e dei segni delle operazioni, infatti spesse
volte vi e confusione e inversione del segno “+” con il segno “-”. Le
problematicita si verificano anche quando il bambino disegna sul quaderno linee
numeriche e grafici e altre attivita che, mentre agli occhi dei bambini in generale
possono apparire “divertenti”, per il bambino PANDAS sono percepite come
ostacoli insormontabili e per poterle svolgere necessitano di un tempo
sufficientemente lungo, supervisionati dall’insegnante. Inoltre la scarsa memoria
comporta difficolta nel ricordare esattamente le formule matematiche, i passaggi

da svolgere per eseguire un esercizio e per questo i risultati sono del tutto scarsi.
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La disorganizzazione invece fa si che non riesca ad eseguire i calcoli di addizione
o divisione molto lunghe e i margini e i quadrati del foglio del quaderno non
vengono rispettati (Greene, 2016).

3.3 Supporti e strumenti compensativi

Ogni bambino possiede i propri punti di forza e di debolezza e, anche il bambino
affetto dalla PANDAS, durante la fase acuta della sindrome, potrebbe presentare
buone capacita in determinati ambiti e meno in altri. Ad esempio potrebbe
mostrare abilita nell’elaborazione uditiva dell’informazione e scarse abilita
nell’ambito visuo-spaziale e nella memoria 0 viceversa, oppure potrebbe
presentare gravi difficolta nella motricita fine o potrebbero essere nella norma
(Swedo et al, 2012). L’insegnante, conoscendo il proprio alunno, dovra fornire i
supporti adeguati in base alle esigenze che esprime. Partendo dalla difficolta nella

motricita fine & opportuno tener a mente una serie di accorgimenti.

Innanzitutto gli insegnanti possono far accomodare il bambino su una scrivania
ben strutturata. La sedia infatti dovra essere di dimensioni adeguate al banco in
modo tale che i fianchi, le ginocchia e le caviglie siano posti a 90° e la seduta
dovra essere in grado di far accomodare i due terzi della coscia. Una volta che il
bambino é seduto, il piano del banco dovra essere alto due pollici dall’altezza del
gomito piegato dello stesso e le cosce non dovranno toccare la parte inferiore del
piano del banco (Boyle, 2008). Tuttavia non e possibile avere scrivanie su misura
per ogni bambino, in particolare per il bambino affetto dalla sindrome PANDAS,
ragion per cui & consigliabile utilizzare supporti economici come vecchi libri o
elenchi telefonici da posizionare in modo tale da garantire un perfetto
allineamento (Doran, 2016). Per creare stabilita al gomito e al polso e opportuno
che il bambino utilizzi per scrivere una “tavola leggermente inclinata” (4) con
angolo circa di 15-20° e con una clip al margine superiore in grado di tener fermo
il foglio. La tavola e anche rivolta ai bambini che non sono capaci di coordinare le
due parti del corpo, in particolare non riescono a bloccare il foglio con una mano e
scrivere con I’altra. Nel caso in cui non sia possibile avere a disposizione la
suddetta tavola, si potrebbe utilizzare un quadernone ad anelli girato e posto in

direzione orizzontale.
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Inoltre il bambino potrebbe avvertire difficolta nel movimento della mano in
quanto potrebbe tendere ad irrigidire le dita e il polso. E consigliabile quindi far
svolgere loro delle attivita che allenino i piccoli muscoli della mano come
impastare, rotolare palline di plastilina tra le dita, creare collane o bracciali
infilando le perline nel filo di nylon e utilizzare pinzette per raccogliere piccoli
oggetti. Si potrebbero svolgere poi, esercizi con piccoli gessi, pastelli tagliati a
meta per avviare il pollice, indice e medio al movimento della scrittura.
Normalmente i bambini a sviluppo tipico seguono determinate fasi prima di
giungere alla presa perfetta degli strumenti per colorare, disegnare e scrivere;
I’impugnatura della matita, ad esempio, segue una progressione: passa da una
presa palmare (la matita é tenuta in tutta la mano) a una quadridigitale statica (il
braccio si muove ma le dita restano ferme) per poi arrivare a una presa dinamica
nella quale anche le dita si muovono. Prima é il polpastrello del mignolo a
dirigere il movimento e infine il polpastrello del pollice con I’indice verso il lato
del dito medio (Schneck et Henderson, 1990). | bambini affetti dalla sindrome
potrebbero avere difficolta nel manipolare lo strumento per cui & preferibile
utilizzare strumenti compensativi come il “Twist-N-Write”(5) consigliato da
molte famiglie di bambini PANDAS in quanto grazie alla struttura simile a quella
di una pinza permette di sostenere le tre dita adibite al movimento della scrittura.
Nella fase di ripresa dalle manifestazioni del disturbo & opportuno che il bambino
svolga attivita che rinforzi il busto come yoga o arti marziali, per rinforzare le
spalle invece é indicato che realizzi disegni o colori su superfici verticali come la

lavagna o faccia un murales (Doran, 2016).

Il bambino pud avvertire difficolta anche di natura visuo-spaziale. E preferibile,
per poter fronteggiare cio, presentare informazioni visive in maniera singola
anziché presentare un gruppo di immagini dato che potrebbe aver problemi nella
decodifica, mentre I’'immagine singola migliora I’elaborazione e il focus
dell’attenzione. La difficolta visuo-spaziale si ripercuote conseguentemente anche
nella fase della lettura e scrittura. La scrittura oltre ad avere una valenza didattica,
nasconde un valore inestimabile per i bambini che sono in fase di guarigione;
infatti scrivere il proprio vissuto, le esperienze positive e soprattutto quelle

negative allieta lo stato d’animo dei bambini e ha la funzione di valvola di sfogo
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(Greene, 2016). Durante le esacerbazioni tuttavia, se si osserva una pagina di
quaderno su cui il bambino PANDAS ha scritto un testo, si possono notare una
serie di divergenze. Il tratto grafico tende ad essere effettuato verso il margine
destro per cui si osserva molto spazio bianco nella direzione del margine sinistro.
Le lettere, come & stato gia detto, non seguono il rigo e appaiono del tutto
deformate. Per superare questa difficolta ¢ possibile utilizzare fogli di “carta
millimetrata” in modo tale che il bambino possa scrivere in maniera ordinata ogni
lettera all’interno dei quadratini e lasciare un quadratino per lo spazio tra le due
parole. Un altro strumento utilizzabile & il “modello di linea verticale” (VLT).
Questo e costituito da un foglio con linee verticali ben marcate che si posiziona
sotto il foglio standard utilizzato dal bambino in modo tale che si formi un
reticolato. Anche in questo caso il risultato & una scrittura ben lineare e precisa
(Ranade, 2007).

Secorndd grade child in PANS Same child, using VLT—copying from a

exacerbation—spelling words Clifford book

Fig. 11 E’ rappresentato un foglio di un bambino PANS scritto senza e con il

supporto del “modello di linea verticale” (VLT) (Ranade, idem).

Nel caso in cui il bambino si trovi nella fase acuta della sindrome, potrebbe non
essere capace di scrivere nonostante i vari supporti. Sarebbe indicato chiedere il
sostegno ad un compagno il quale offra disponibilita nel trascrivere le spiegazioni
dell’insegnante sul quaderno del compagno in difficolta oppure ricevere da parte

dell’insegnante stessa una copia della lezione, oppure ancora utilizzare apparecchi
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elettronici. Il bambino potrebbe scrivere mediante la tastiera utilizzando “iPad”,
“tablet” o “Alpha Smart”. Quando invece trova difficolta anche nell’uso della
tastiera, si potrebbe avvalere di strumenti privi di tastiera ma allo stesso tempo di
grande efficacia: uno di questi ¢ la “Smartpen Livescribe” (6). Questa ha la
struttura di una penna ma include una serie di funzioni; ha infatti una piccola
fotocamera, inchiostro, microfono e registratore incorporato e, mentre il bambino
scrive, la Smartpen registra la voce dell’insegnante. Quando non riesce a riportare
tutto sul foglio, riascolta la registrazione premendo sulla parola in cui si era
fermato e si avvia ’audio della registrazione e si puo ascoltare esattamente quello
che é stato detto in quel preciso istante. I nuovi modelli includono anche la rete
wi-fi la quale permette di passare i file audio dalla Smartpen al computer. Altri
supporti possono essere forniti da un comune “Smartphone”. Questo permette di
registrare le lezioni e di scaricare I’applicazione: “SnapType App for
Occupational Therapy” (7), la quale permette di scattare fotografie di qualsiasi
foglio di lavoro e importarlo via email o su Google Drive e permette di
aggiungere testo toccando un punto qualsiasi dello schermo in cui si € deciso di
compiere una integrazione e si puo ingrandire o rimpicciolire il foglio di lavoro.
Un'altra applicazione ¢ “Notability Ginger Labs” (8) ideale per annotare appunti,
disegni, audio, immagini o aggiungere file in PDF ed inviarli tramite email,
Dropbox etc. I1 “Sonocent Audio Notetaker” (9) ¢ un’altra applicazione per iOS e
Android che memorizza audio, testo e diapositive in movimento. Anche mediante
questa app e possibile inserire note, disegni, grafici o foto. Quest’ultimo con
“Dragon Naturally Speaking di Nuance”, un software di riconoscimento vocale
(10) sostengono per il meglio il bambino. Infine altri strumenti utili sono le
applicazioni di sintesi vocale i quali permettono di convertire il testo scritto in
parlato come: Read & Write Gold by Text Help (11), Voice Dream Reader (12),
Claro Read (13), Kurzweil (14), Bookshare (15) (Stanberry, 2016). Per la fase
della valutazione si potrebbero somministrare domande orali anziché scritte o
fornire compiti audio-visivi. Se il bambino & capace di svolgere il compito scritto
potrebbe essere facilitato da fascicoli in grado di supportare la memoria e dar loro
un lasso di tempo maggiore rispetto ai compagni per poter completare il lavoro.

Date le fasi altalenanti dei sintomi di cui la sindrome stessa € caratteristica, &
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conveniente per |’insegnante avere a disposizione un numero elevato di
valutazioni, assegnate principalmente quando il bambino non presenta
sintomatologie, dato che i suddetti punteggi possono diminuire 0 aumentare
proprio in base alle manifestazioni dei sintomi. Inoltre & opportuno porre
attenzione al fatto che il bambino dovra avere il giusto calibro di compiti dato che
nel caso non riuscisse a svolgerli tutti potrebbe vivere una situazione di stress e
frustrazione che potrebbero peggiorare il suo stato di salute. L’insegnante
dovrebbe evitare di somministrare ‘“‘esercizi divertenti” come parole crociate,
puzzle e cruciverba dato che richiedono maggiore attenzione sostenuta, capacita
motorie ed elaborazione visiva per cui potrebbe risultare difficoltoso per il
bambino applicarsi e giungere al successo (Greene., 2016).

Per le difficolta nel calcolo & opportuno fornire al bambino strumenti
compensativi durante le esacerbazioni. Primi strumenti da presentare, soprattutto
per bambini di una fascia d’eta piu piccola, sono i manipolatori, Strumenti
tangibili utilizzati per far apprendere concetti matematici. Tra questi ci sono le
aste Cuisenaire, una serie di barre in legno di varie dimensioni (1-10 cm) e diversi
colori utili per comprendere la composizione e scomposizione dei numeri. Ogni
formato e colore corrisponde ad un numero specifico: ad esempio il numero 1 di
colore bianco e lungo un centimetro, il numero 2 di colore rosso & lungo due
centimetri e cosi per il resto delle barre fino all’ultima di dieci centimetri (16).
Altri strumenti possono essere le calcolatrici, compresi calcolatori parlanti.
Quest’ultimi hanno inglobata la funzione di sintetizzatore vocale che legge ad alta
voce ogni numero, simbolo o tasto operativo che il bambino desidera, pigiando su
questo; inoltre vocalizza la risposta del problema (Stanberry, 2016). Altri ancora
possono essere appunti o fascicoli realizzati dall’insegnante o dal bambino stesso
su cui sono riportate le formule necessarie da utilizzare per lo svolgimento degli
esercizi. E bene che I’insegnante spieghi gli argomenti scientifici con esempi
concreti, chiari e quindi vicini alla realta per una comprensione piu immediata.
Anche in questo caso dovra fornire informazioni in maniera singola in modo tale
che lo studente possa gestirla senza incorrere in confusione. Un’altra soluzione
sarebbe quella di concedere I'utilizzo di registratori digitali o altri supporti gia

presentati per supportare la scrittura. Tuttavia alcuni software per la matematica
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possono presentare una certa complessita per cui I’insegnante o il tecnico della
scuola e invitato a fornire le indicazioni utili per superare le difficolta iniziali e far
comprendere I’utilitd. Quando il disturbo intacca anche la motricita fine e idoneo
delegare un compagno di classe nel riportare la lezione dell’insegnante sul
quaderno del bambino PANDAS. Per la valutazione dell’alunno ¢ opportuno
fornire un tempo piu prolungato per lo svolgimento della prova o garantire prove
a scelta multipla con risposte ben definite e concedere pause di dieci-quindici
minuti per ogni ora di lezione per poter recuperare energia. Nel caso in cui sia
impossibilitato nella scrittura, un compagno di classe potrebbe leggere per lui le
domande e il bambino PANDAS rispondera oralmente. Per i compiti da svolgere
a casa é indicato assegnare un numero inferiore di esercizi dando priorita agli
esercizi utili per acquisire padronanza degli argomenti principali. Prima di
procedere con un nuovo argomento 1’insegnante deve porre attenzione al fatto che
tutti 1 bambini abbiano inteso ’argomento trattato, in particolar modo il bambino
affetto dalla sindrome PANDAS. Potrebbe anche fornire delle liste di
autocontrollo e automonitoraggio su cui sono presenti i vari argomenti ¢ I’alunno
dovra spuntare gli argomenti che ha ben appreso e nel caso ci fossero lacune
I’insegnante dovra essere disposta a fornire delucidazioni o intere spiegazioni

individuali, se necessario (Greene, 2016).
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CAPITOLO IV

4. Rapporto insegnante-bambino PANDAS

La scuola € il luogo per antonomasia in cui si parla, si gioca, si acquisiscono le
regole, le conoscenze, le abilita e competenze ed e abitato e vissuto da molte
persone: insegnanti, alunni, dirigenti, genitori e personale ATA, ognuno con un
ruolo ben preciso e in relazione con I’altro. La relazione piu stretta e piu sentita
che si viene a creare ¢ quella che interessa 1’alunno e insegnante, legame mediante
il quale si trasmettono valori, affetto e senza dubbio conoscenze (Molinari, 2010).
Il rapporto dovra essere il piu positivo possibile cosi che si possa creare un clima
sereno per costruire le conoscenze e per poter garantire il successo formativo di
ogni alunno, sia dal punto di vista della crescita cognitiva sia socio-affettiva
(Baker, 2006). Infatti gli insegnanti, oltre ad avere la funzione strettamente
didattica, sono responsabili della regolazione e organizzazione delle attivita, della
trasmissione delle norme per la buona convivenza, della comunicazione e della
modalita attraverso il quale si creano relazioni interpersonali in classe (Pianta,
1997). L’attenzione per poter instaurare una relazione si pone in particolar modo
nei confronti degli alunni che richiedono dei bisogni speciali in cui sono inclusi i
bambini con la sindrome PANDAS durante la fase di esacerbazione. L’insegnante
deve spalancare le porte del suo cuore soprattutto a quest’ultimi dato che
necessitano di qualcuno nel contesto scolastico che si preoccupi e si prenda cura
di loro. Frasi del tipo “se hai bisogno di aiuto, io ci sono” oppure “mi interessa
quello che ti accade, tienilo a mente” devono essere espresse quotidianamente
verso gli alunni, in modo tale che loro possano sempre contare sul proprio
insegnante. Quando il bambino si relaziona con ’insegnante e con il resto dei
compagni della propria classe impara quindi a relazionarsi con il mondo sociale
della scuola, il primo mondo in cui entra in contatto, e, acquisire la capacita di
relazionarsi é di vitale importanza per il tempo futuro in quanto dovra relazionarsi
all’interno di gruppi sociali e comportarsi in maniera appropriata all’interno delle

istituzioni (Milani, 2014).

Un altro aspetto da esplicitare ¢ il fatto che tra I’insegnante e 1’alunno si configura

un vero e proprio legame di attaccamento. Il legame dovra essere senza dubbio di
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fiducia, in quanto, per mezzo del suddetto legame, il bambino impara ad avere
fiducia in se stesso e fiducia anche nei confronti del prossimo (Pianta, 2001;
Verschueren et al., 2012). Secondo gli studi di Sroufe vi & una connessione anche
tra lo stile di attaccamento che il bambino instaura con le figure genitoriali e la
relazione che si sviluppa invece con I’insegnante. Il bambino che sviluppa uno
stile di attaccamento sicuro con le figure primarie, riuscira a mettere in atto un
legame connotato da altrettanta sicurezza con I’insegnante e questo comporta non
solo che il bambino partecipi attivamente alle attivita scolastiche ma anche che
I’insegnante abbia la funzione di scaffolding, ovvero abbia il compito di
intervenire e supportare 1’alunno nel processo di risoluzione di un problema, in
modo tale che sia facilitato nello sviluppo di competenze di natura sociale,
cognitiva ed emotiva. Il bambino che al contrario sperimenta un attaccamento
insicuro nei confronti dei genitori o altre figure primarie, sviluppera
conseguenzialmente relazioni negative con I’insegnante. Il tutto si ripercuotera nel
contesto scolastico con comportamenti meno adattivi da parte del bambino. Se ci
si sofferma sul tipo di insicurezza che si viene a creare nel legame bambino-
genitore, si potranno notare comportamenti specifici. Per I’insicurezza di tipo
ansioso-evitante, il bambino tendera ad evitare allo stesso modo qualsiasi tipo di
contatto con I’insegnante e quest’ultimo a sua volta avvertira un certo distacco o
perfino rabbia nei confronti del bambino. Per I’insicurezza di tipo ansioso-
resistente si notera che il bambino mettera in atto un comportamento di estrema
dipendenza dall’insegnante e di conseguenza l’insegnante percepira il proprio
alunno come un soggetto fragile ed estremamente sensibile (Verissimo et al.,
2017).

Altre ricerche invece, condotte successivamente, affermano che il legame che si
viene a creare tra figura genitoriale e bambino non é strettamente connesso con il
rapporto che si viene a creare tra lo stesso bambino e il proprio insegnante. Van
IJzendoorn e Tavecchio, dopo aver condotto una serie di ricerche, sono giunti
infatti alla conclusione che una relazione sicura tra il bambino e un adulto che non
sia suo familiare potrebbe assumere una funzione di tipo compensatoria al
mancato rapporto sicuro con il genitore o figura familiare (Van 1Jzendoorn et

Tavecchio, 1987). Cio & da considerare vero ma entro certi limiti, in quanto
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bisogna tener presente le caratteristiche specifiche del legame con I’insegnante e

anche il fatto che la relazione ha una durata temporale limitata (Kesner, 2000).

Howes, Matheson e Hamilton, nelle loro ricerche hanno invece analizzato le
correlazioni tra la relazione insegnante della scuola dell’infanzia con 1’alunno e le
competenze sociali dello stesso alunno nel contesto scolastico, in particolare nel
rapporto con i pari. | risultati sono stati i seguenti: la qualita della relazione che si
viene a creare incide notevolmente nelle competenze sociali del bambino e
talvolta potrebbe avere una valenza piu significativa rispetto alla relazione che si
instaura con la madre. In effetti i bambini che hanno stretto una relazione sicura
con il proprio insegnante sono di conseguenza piu attivi e ben accolti nel gruppo
dei pari nella scuola dell’infanzia, al contrario 1 bambini che hanno stretto una
relazione insicura che porta loro ad essere del tutto dipendenti dall’insegnante Si
mostrano invece piu aggressivi e ostili nel rapporto con i compagni di classe
oppure tendono ad assumere un atteggiamento di ritiro sociale (Howes et al.,
1994).

Altri studi longitudinali hanno in effetti confermato il fatto che vi € un nesso tra la
qualita del legame che si viene a creare tra I’insegnante della scuola dell’infanzia
e alcuni indicatori di comportamento e successo scolastico rilevati qualche anno
piu tardi. Le ricerche sono state condotte verso un gruppo di pari seguiti dalla
scuola dell’infanzia fino al termine della scuola secondaria di primo grado. Si e
notato che coloro i quali avevano instaurato una relazione di dipendenza con
I’insegnante in eta prescolare nel corso del tempo avevano difficolta in ambito
socio-emotivo e scolastico. In buona sostanza, i suddetti studi enfatizzano
I’importanza delle relazioni, dato che hanno una valenza circa il sistema di

regolazione dei comportamenti sociali (Hamre et Pianta, 2001).

Sono stati condotti diversi studi empirici anche sulla relazione tra bambino e
insegnante della scuola primaria ma in un numero inferiore rispetto agli studi nella
fase prescolare (Baker, 2006; Kesner, idem). Questi confermano quanto é stato
riportato precedentemente, ovvero che, anche in questo caso, I’insegnante ha una
funzione fondamentale per il bambino. Qualora il legame che si viene a creare

fosse fondato su calore affettivo e vicinanza porterebbe a sviluppare una rete di
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sostegno sociale e di sicurezza emotiva nei confronti del bambino e quest’ultimo
tenderebbe a sviluppare esiti positivi circa I’adattamento. | bambini in questo caso
percepiscono Il’insegnante come cordiale, affettuoso e disponibile. Infatti gli
alunni che stabiliscono una relazione positiva con i loro insegnanti hanno
maggiori possibilita di attivarsi nel contesto classe (Murray et Malmgren, 2005)
ed adattarsi senza difficolta alle richieste scolastiche, ovvero sono capaci di
fronteggiare le sfide scolastiche che si pongono dinnanzi (Baker, idem). Al
contrario, quando percepiscono 1’insegnante come emotivamente distaccato, poco
disponibile all’ascolto ¢ impassibile alle richieste di aiuto tenderanno a sentirsi
meno apprezzati e poco adeguati e questo comporterebbe scarso apprendimento e
disimpegno. Come per I’infanzia, anche nella fase d’eta scolare, la qualita della
relazione insegnante-alunno, quindi, ha una incidenza circa le competenze sociali
e la modalita attraverso il quale il bambino si pone per relazionarsi con i pari. Nel
caso in cui la relazione con I’insegnante sia positiva, il bambino tessera
indubbiamente relazioni armoniche con i compagni di classe (Birch et Ladd,
1998; Ladd et Burgess, 1999).

In seguito Entwisle et Hayduk si chiesero quale fosse la motivazione
dell’importanza di studiare le relazioni che si instaurano tra insegnanti e alunni nel
periodo della scuola primaria (Entwisle et Hayduk, 1988). Si tratta effettivamente
di un periodo alquanto significativo, dato che i bambini consolidano le
competenze piu importanti, utili per 1’intero percorso scolastico presente e futuro
e maturano la consapevolezza di loro stessi come capaci di apprendere e a questo
si legano credenze, motivazioni e atteggiamenti positivi. Questo processo che
interessa i due soggetti e fondato su valori basilari di sostegno, vicinanza e calore
affettivo (Baker, 1999). Un ultimo aspetto da chiarire ¢ che in questa fascia d’eta ¢
difficile avviare un legame con tutti gli allievi per svariate ragioni. Ad esempio
con alcuni risulta piu semplice poiché sono predisposti ad accogliere sostegno,
consigli e correzioni, altri, invece, molto meno ma sta di fatto che gli insegnanti

dovranno fare di tutto affinché cio avvenga.

Fatta la premessa, elencando varie ricerche che esplicitano I’importanza del

legame che si instaura tra insegnante e alunno, € bene addentrarsi nel dettaglio
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nella relazione tra un alunno che presenta difficolta, in particolare il bambino
affetto da disturbi neuropsichiatrici infantili autoimmuni associati a infezioni da
streptococco (PANDAS) e il proprio insegnante il quale dovra essere
necessariamente positivo per il benessere del bambino nel contesto classe (Doran,
2016).

4.1 “Conoscenza, compassione e comprensione”: chiavi per un

supporto di successo

Per poter sostenere il bambino affetto dalla sindrome PANDAS durante la sua
dura battaglia, & bene che I’insegnante si relazioni con lui tenendo presente queste
tre terminologie: “conoscenza”, “compassione” e “comprensione”, in modo tale
che possa garantire al bambino il giusto e completo supporto e possa condurlo al

successo formativo.

Il termine “conoscenza” ¢ stato scelto dato che I’insegnante quando si relaziona
con il bambino PANDAS deve avere un quadro ben preciso di cosa tratti la
sindrome, quali manifestazioni sintomatologiche comporti e quali strategie e
metodi di intervento potrebbe utilizzare per fronteggiare le varie difficolta. La
conoscenza fa parte delle fondamenta che un insegnante pone prima di costruire
un rapporto solido e di fiducia con il proprio alunno che presenta difficolta.
Conoscere significa anche comprendere in toto chi si ha difronte. Nonostante
I’insegnante abbia condotto ricerche per chiarire le idee sulla sindrome, €
opportuno che osservi i comportamenti di quest’ultimo, dato che potrebbe
presentare sintomi in relazione di comorbidita e alcuni potrebbero essere piu
evidenti mentre altri molto meno o presentarne solo alcuni. Anche se in
precedenza ha avuto un alunno affetto dalla stessa sindrome, questo non significa
che i due bambini siano uguali, non significa che abbiano le stesse manifestazioni
dei sintomi e stesse modalita di approcciarsi alle difficolta e stesse modalita di
reagire agli imprevisti. L’insegnante deve tener ben presente, dopo una analisi
sistematica e accurata del bambino in ogni sfaccettatura, i punti di forza e di
debolezza di quest’ultimo. Piu sara in grado di delineare un quadro ben preciso
della situazione e piu riuscira a stabilire le modalita per supportarlo affinché possa

acquisire conoscenze, competenze e abilita e per sostenerlo a livello emotivo.
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Dovra inoltre dialogare con la famiglia, in modo tale che, mediante il confronto
con quest’ultimi, Si possa giungere al quadro completo del bambino. Tuttavia,
nonostante si siano analizzati i dati minuziosamente e siano ben studiate delle
strategie da adottare, non & possibile garantire il successo per il bambino
PANDAS in maniera assoluta. Le strategie potrebbero non funzionare poiché i
problemi sono troppi e si manifestano contemporaneamente. Quello che bisogna
tenere a mente e che se vi & una modalita per poter aiutare il bambino e bene che
I’insegnante si mobiliti per trovarla perché si tratta di un dovere da eseguire in

qualita di professionisti (Milani, 2014).

\

I1 termine “compassione” ¢ stato scelto dato che I’insegnante deve assolutamente
assumere un atteggiamento compassionevole nei confronti del bambino affetto
dalla sindrome PANDAS. Tutte le caratteristiche, abilita o meglio tutto cio che il
bambino ha costruito con I'insegnante fino ad allora, in un battere d’occhio
svanisce a causa dell’insorgenza della sindrome. Si pensa principalmente alla
regressione nell’ambito didattico o meglio nella scrittura e nel calcolo
matematico. La repentina situazione di cambiamento, i sintomi che non riesce a
controllare o I’allontanamento da parte dei pari potrebbero generare confusione,
malessere, frustrazione e profonda angoscia nel bambino. Quando quest’ultimo si
trova nel contesto scolastico in cui i propri genitori, fratelli, sorelle e familiari non
sono presenti necessita di una figura di supporto, un porto sicuro dove poter
approdare. Questa figura é rivestita dall’insegnante il quale, oltre ad assumere il
ruolo di colui/colei che trasmette conoscenze e permette che il bambino possa
acquisire abilita e competenze, e dovuto ad incoraggiare, stimolare, stimare i
propri alunni, in particolare chi presenta delle difficolta. Nei confronti dei bambini
affetti dalla PANDAS dovra essere compassionevole e disposto all’ascolto per

poter garantire un clima sereno e favorevole (Doran, 2016).

I1 termine “comprensione” invece racchiude un significato fondamentale. Se ci Si
sofferma sul significato etimologico del termine si denota che “comprendere” ¢
una parola di origine latina “comprehendere”, composta da “cum” in italiano
“con/insieme” € “prehendere” in italiano traducibile con “prendere” (17).

Comprendere o meglio “prendere insieme” (alunno-insegnante) o “abbracciare” le
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difficolta che si pongono dinnanzi & quello a cui si aspira. E fondamentale che
I’insegnante comprenda le modalita attraverso il quale il bambino apprende, i
limiti dettati dalla sindrome e cerchi con lui strategie per fronteggiare le difficolta.
E opportuno infatti che 1’insegnante rispetti la modalita in cui il bambino stesso
decide di entrare in contatto con I’adulto. Secondo quanto descritto nel libro di
Patricia Rice Doran in cui sono riportate esperienze di famiglie, la maggior parte
dei bambini PANDAS preferiscono non avvicinarsi molto all’interlocutore e non
fissarlo, in modo tale da non creare un contatto visivo. Quest’ultimo infatti ha la
capacita di invadere lo spazio personale del bambino stesso e comporterebbe
I’innescarsi di reazioni di lotta e fuga in grado quindi di aggravare la relazione,
rendendo il bambino non tranquillo e a proprio agio (Doran, idem). Dovra essere
poi comprensivo dinnanzi alle tante assenze o ritardi commessi a causa dei vari
sintomi come tic o disturbo ossessivo compulsivo o delle tante ore trascorse dai
medici o0 in ospedale per il trattamento farmacologico. Il bambino infatti potrebbe
mancare alle lezioni scolastiche per una settimana o piu, oppure puo accadere che
potrebbe non ritornare a scuola o ritornare solo se sono garantite sistemazioni
adatte alle sue esigenze. Una delle tante cause dei numerosi ritardi invece
potrebbe essere quella di lottare ogni giorno con i rituali di natura ossessivo-
compulsiva durante la mattinata, come evitare luoghi, lavare i denti in una certa
maniera che richiede diverso tempo o altro (Helbing et Ficca, 2009).
L’insegnante, conoscendo le difficolta che incontra I’alunno, non dovrebbe
punirlo ma dovrebbe assumere un atteggiamento paziente, fornendo dispense con
indicazioni e illustrazioni utili per far si che ritorni al passo con i compagni. Infine
I’insegnante dovra essere flessibile nella regolazione del lavoro da svolgere in
quanto il bambino potrebbe avere un buon funzionamento neurologico in alcune
giornate e riacutizzazioni nei giorni successivi e quindi potrebbero ripresentarsi le

varie difficolta o persino aggravarsi (Greene, 2016).
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4.2 Metodo di valutazione flessibile e differenziato

La sfida pit complessa da parte di un insegnante & quella di ampliare il proprio
orizzonte, non valutando alla stessa maniera ogni singolo alunno ma formulando
valutazioni appropriate e individualizzate per alunni con bisogni speciali tra cui i
bambini affetti dalla sindrome PANDAS. L’insegnante dovra definire interventi
didattici che dovranno rispondere alle esigenze e specifiche peculiarita di ogni
singolo alunno per promuovere un apprendimento significativo (lanes et
Canevaro, 2015). Il suo obiettivo & quello di condurre ogni singolo bambino da
uno stato iniziale, ovvero dalle condizioni di partenza, ad uno stato finale che
attiene al conseguimento degli obiettivi prefissati mediante un percorso
denominato curricolo (Lastrucci, 2004). Durante questo percorso € utile tener ben
chiari i bisogni formativi sia soggettivi e sia oggettivi. | bisogni formativi
soggettivi fanno riferimenti alle esigenze che I’allievo esprime in maniera
esplicita o a volte implicita, che I’insegnante dovra essere in grado di cogliere. |
bisogni formativi oggettivi fanno riferimento, invece, ai bisogni e necessita dettati
dalla societa o precisamente dal mercato del lavoro. E bene ricorrere al prodotto
della mediazione tra le due tipologie di bisogni sopraelencati per poter stilare il
“contratto formativo”. Quest’ ultimo infatti risulta essere lo strumento utilizzato
non solo dall’insegnante ma anche dal dirigente scolastico e dall’alunno stesso.
Esso consiste in un documento in cui € stabilito il percorso formativo
individualizzato per un determinato alunno ed e sottoscritto dai membri del
consiglio di classe e dall’alunno. Affinché I’insegnante possa condurre un
percorso formativo valido, € bene che valuti il bambino in ogni sfaccettatura
(Lastrucci, idem); dovrebbe infatti passare da una valutazione standardizzata ad
un approccio valutativo personalizzato. La valutazione non ha una funzione a sé
stante ma racchiude in sé tutti 1 momenti delle fasi dell’insegnamento-
apprendimento (Rondanini, 2017). L’idea di valutazione ¢ definibile secondo

quattro modalita sulla base di una linea temporale:

- “valutazione iniziale” utile per poter definire gli obiettivi formativi che il
bambino PANDAS deve raggiungere e, sulla base di quest’ultimi, definire

percorsi idonei ed efficaci. Si tratta infatti di un momento fondamentale in cui
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I’insegnante dopo aver inquadrato per il meglio la condizione del bambino,
comprende il livello di idoneita dell’alunno, delineando i prerequisiti iniziali che
possiede in modo da mettere in atto specifici percorsi formativi che garantirebbero
la buona riuscita dell’acquisizione di determinati contenuti. Suddetta modalita di
valutazione ¢ chiamata “valutazione diagnostica e funzionale” dato che non ¢
importante il momento in cui questa viene svolta ma la funzione che essa svolge e
la modalita attraverso il quale viene eseguita dall’insegnante. Questa permette
quindi all’insegnante di conoscere il livello iniziale del proprio alunno, in questo
caso dell’alunno affetto dalla sindrome PANDAS, per definire e appurare il
percorso e le metodologie adeguate utile per trarre piu profitto dall’intero percorso
strutturato (Gemma, 2014). Diverse sono le fonti che I’'insegnante utilizza per
ricavare tutte le informazioni per poter delineare un quadro ben preciso delle
condizioni del bambino al fine di sviluppare una valutazione diagnostica. Vi sono
due categorie generali di informazioni: quelle ricavabili direttamente dall’alunno
stesso e quelle ricavabili da terzi o per via documentale. | dati da rilevare
riguardano le conoscenze e le competenze pregresse, i tratti della propria
personalita e il grado di socialita. Gli strumenti utilizzati per poter ricavare le
informazioni da terzi sono diversi: analisi dei documenti scolastici, colloqui con
insegnanti precedenti del bambino e colloqui con figure genitoriali o familiari. 1
documenti scolastici costituiscono la prima fonte attraverso la quale I’insegnante
riesce a ricavare prime informazioni sull’alunno. Questi infatti contengono
informazioni ufficiali come: notizie di natura anagrafica e la carriera scolastica
conseguita dallo stesso. La carriera scolastica include dati relativi alle scuole
precedenti di cui ha fatto parte e gli esiti finali dei cicli di studi precedenti. Oltre a
queste informazioni non vi é altro, ragion per cui, se un insegnante volesse
conoscere piu nel dettaglio la storia dell’alunno ¢ bene che organizzi incontri e
colloqui con gli insegnanti precedenti e con i familiari. Spesse volte si indaga in
maniera piu sistematica e minuziosa quando il bambino ha delle difficolta, per cui
si vuole andare a fondo per capire le origine delle carenze o fare dei confronti,
come nel caso dei bambini con la PANDAS, i quali prima di contrarre la sindrome
avevano risultati scolastici nella norma (Greene, 2016). | colloqui infatti vertono

sullo scambio di informazioni circa ’apprendimento in generale dell’alunno e le
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difficolta che presentava nel corso degli anni e sono utili per essere a conoscenza
dell’andamento scolastico e di come ha influito sull’apprendimento. Il colloquio
verra effettuato anche tra gli insegnanti attuali del bambino. Soprattutto gli
insegnanti che trascorrono poche ore all’interno della classe hanno un quadro
impreciso del bambino per cui sarebbe preferibile che ci fosse dialogo anche con
gli altri insegnanti per conoscere appieno le peculiarita del bambino ed avere una
conoscenza piu chiara e obiettiva, evitando eventuali valutazioni imprecise. |
colloqui con i genitori sono allo stesso modo fondamentali in quanto le figure
genitoriali o familiari sono in grado di fornire informazioni che riguardano in toto
il bambino e presentano la sua storia rapportando 1’intero percorso di formazione
e crescita personale all’intero arco di vita. E quindi preferibile che si sviluppi un
rapporto di fiducia e dialogo tra insegnanti e famiglia dell’alunno. Gli strumenti
utilizzati infine per poter ricavare informazioni dal bambino stesso sono colloqui,
questionari, interviste strutturate, griglie per [’osservazione sistematica per
I’accertamento dei pre-requisiti generali e disciplinari, tavole di descrittori per
I’apprendimento, check-list, liste di indicatori, diari di bordo. Per quanto concerne
il dialogo, questo ¢ un mezzo indispensabile per I’azione dell’insegnante.
Affinché ci possa essere un dialogo con il proprio alunno, in particolare con
quello affetto dalla PANDAS, dovra sviluppare un clima di fiducia in modo tale
che il bambino possa entrare in confidenza. L’insegnante tuttavia dovra tener ben
a mente cio che vorra rilevare dallo stesso e indirizzare il dialogo seguendo una
determinata finalita. La conversazione risultera quindi apparentemente spontanea
e al tempo stesso non dovra trasformarsi in un “interrogatorio”. I questionari
invece, costruiti solitamente dal gruppo di insegnanti, sono indicati per estrarre
informazioni sulle esperienze di vita, attivita extrascolastiche e aspetti della
personalita dell’alunno. L’intervista strutturata si pone come intermediario tra
colloquio e questionario e risulta essere il piu rigoroso e attendibile.
Nell’intervista 1’insegnante struttura le domande da porre all’alunno e lascia la
possibilita di rispondere e chiarire all’istante domande di cui il bambino non ne
capisce il senso o cerca di falsare per ovviare la risposta, tenere alta 1’attenzione o
chiedere ulteriori precisazioni. Come sopra riportato, un altro strumento ¢ la

griglia di osservazione sistematica. Questa ¢ finalizzata a registrare in maniera ben
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precisa e rigorosa quanto si osserva nei comportamenti del bambino in una data
situazione per poter aver un quadro ben preciso dei pre-requisiti generali e
disciplinari che possiede o meglio quali conoscenze, abilita e competenze
padroneggia e quali invece no. Infatti ogni conoscenza o capacita operativa puo
essere acquisita solo se sono stati acquisiti precedentemente altri apprendimenti,
ovvero conoscenze e abilita di grado inferiore indispensabili e propedeutici a
quelle di grado superiore. Una volta stabiliti in maniera chiara i pre-requisiti,
I’insegnante dovra adoperarsi per favorire lo sviluppo dell’apprendimento di
ognuno ma al tempo stesso dovra tener conto che i bambini potrebbero trovarsi
nella condizione psico-fisica meno adatta per giungere alla piena riuscita
dell’acquisizione delle conoscenze. Si tratta di una serie di fattori legati alla sfera
emotiva, affettiva, relazionale e personale oltre che quella fisica (Lastrucci, idem).
Questo é soprattutto il caso dei bambini affetti dalla sindrome PANDAS dato che
a causa del loro cambiamento repentino nelle performance scolastiche potrebbero
avere difficolta di carattere emotivo, scarsa motivazione e autostima oltre a
presentare una serie di manifestazioni sintomatologiche dettate dalla sindrome
stessa (Doran, 2016);

- “valutazione intermedia” finalizzata a raccogliere informazioni circa
I’apprendimento dell’alunno e, qualora dovesse essere necessario, strutturare
interventi mirati per la predisposizione di azioni di recupero, consolidamento,
potenziamento. Questa viene utilizzata quando ¢ ancora in atto 1’apprendimento,
in particolare quando si vuole analizzare la situazione, intervenire qualora fosse
necessario o correggere le procedure. Questa non & da confondere con la
“valutazione in itinere” che consiste in un processo che affianca la fase
dell’apprendimento del bambino e fornisce informazioni circa il raggiungimento
degli obiettivi prefissati (Bezzi, 2007);

- “valutazione finale” volta a trarre informazione su quanto 1’azione didattica

messa in atto sia stata per il bambino efficace ed efficiente.

Un ulteriore distinzione deve essere effettuata tra ‘“valutazione sommativa” e

“valutazione formativa”, introdotta nel 1967 da Scriven:
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- “valutazione sommativa” ¢ la valutazione complessiva finalizzata a verificare se
gli obiettivi di apprendimento che erano stati prefissati inizialmente siano stati
raggiunti da parte dell’alunno (Gemma, 2014). E da collocare solitamente al
termine di un percorso didattico o al termine di un periodo prefissato (bimestre,
trimestre etc.) (Mason,1996). Questa coincide con la “valutazione finale”;

- “valutazione formativa” consente di avere l'ultimo dato sull’apprendimento
degli allievi e di fornirgli dei feed-back circa le prestazioni che hanno condotto.
Questa da la possibilita di correggere eventuali errori e di fornire le direttive
necessarie per far si che il bambino possa recuperare, prima di procedere con la
spiegazione di nuovi contenuti. E fondamentale che nella fase di feed-back
I’insegnante sia cauto quando dovra esprimere risultati negativi, in particolar
modo se ha difronte bambini sensibili o che presentano difficolta. In questo caso
I’alunno va incoraggiato, spronato e corretto in separata sede per evitare che possa
sentirsi umiliato nei confronti dei pari, mentre nel caso in cui il risultato sia
positivo, I’insegnante potrebbe elogiarlo pubblicamente e anche piccoli
miglioramenti devono essere riconosciuti. In entrambi i casi [’azione
dell’insegnante ¢ utile per incrementare 1’autostima. Le prove da somministrare
dovranno essere elaborate secondo una gradazione di difficolta crescenti, ci
saranno quelli piu “semplici” indirizzati principalmente a chi presenta difficolta e
altri piu “difficili” per gli alunni piu competenti. Per gli alunni che presentano
serie difficolta, le verifiche dovranno rispondere a quanto stabilito sul PEI e PDP.
Queste infatti rispondono ad obiettivi personalizzati e ad esigenze particolari circa
le modalita, tempi dello svolgimento e attribuzione delle valutazioni (Rondanini,
2017).

Anche per gli alunni con difficile situazione di apprendimento (anche se non
certificati, come nel caso della sindrome PANDAS) si devono attuare verifiche
conformate ai loro Piani di Studio Personalizzati. Per i bambini affetti dalla
sindrome PANDAS & necessario compiere valutazioni flessibili e differenziate in
guanto i bambini mostrano una serie di difficolta. La valutazione dei contenuti
verra svolta soprattutto quando il bambino si trova in una fase in cui le

manifestazioni sintomatologiche si sono attenuate grazie ai trattamenti di cura. La
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situazione fisica potrebbe del tutto capovolgersi anche il giorno successivo ed
essere condotto ad un deterioramento delle performance scolastiche per cui
I’insegnante deve aver registrato un numero maggiore di valutazioni per lui ed
aver stabilito obiettivi di apprendimento alla sua portata in ogni circostanza si
ritrovi (Doran, 2016).
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CAPITOLOV

5.Inclusione da parte del bambino PANDAS nell’ambito scolastico

La classe ¢ il luogo in cui i bambini trascorrono la maggior parte del tempo e dove
nascono dei piccoli gruppi sociali intesi come comunitd. E proprio all’interno
della classe-comunita che i bambini iniziano a esprimere la propria individualita e
a sviluppare una propria identita. 1 bambini dialogando, interagendo e quindi
relazionandosi con 1’altro, iniziano ad entrare in sintonia e ad avvertire un senso di
appartenenza al gruppo ed imparano a cogliere tutte le possibilita che vengono
offerte loro. | bambini che presentano difficolta devono sperimentare anch’essi il
senso di appartenenza e sviluppare ampie potenzialita di ripresa e di
compensazione. E necessario che la scuola si mobiliti affinché possa predisporre
per quest’ultimi un progetto formativo adeguato a far acquisire le conoscenze,
abilita e competenze utili al raggiungimento di una propria autonomia e

autodeterminazione (Molinari, 2010).

Il senso di appartenenza ad un gruppo presuppone che sia ben chiaro il concetto di
inclusione. Questo fa riferimento ad un processo fondato su sentimenti di equita,
uguaglianza e non discriminazione, rispetto e valorizzazione delle differenze. Le
nuove sfide educative sono quelle di presentare strumenti e modalita organizzative
della scuola secondo una chiave inclusiva, per far si che possano essere soddisfatti
i bisogni fisici, biologici, psicologici e sociali dei bambini, in particolare per i
bambini che presentano difficolta come i bambini affetti dalla sindrome PANDAS
dato che necessitano di maggiori attenzioni, in quanto piu inclini alla frustrazione,

malessere e insuccesso scolastico (Milito, 2015).

Facendo una breve regressione storica, dal 1971 con la legge n.118 ad oggi c¢’¢
stato un approfondimento maggiore sul concetto di inclusione a partire dalla
cultura di integrazione scolastica e di inserimento. L’inserimento fa riferimento
all’ingresso nelle classi comuni da parte di alunni che presentano disabilita per
tutto I’arco di tempo previsto per la scuola dell’obbligo. Questo avviene nel 1977
con la legge n.517 da parte del Ministero della Pubblica Istruzione. L’integrazione

presuppone poi la fase di inserimento a livello sociale in quanto interessa le
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dinamiche di adattamento del bambino con difficolta nel contesto relazionale. Si
aspira ad un completo adattamento da parte di quest’ultimo e questo potra essere
garantito dalla sintonia che si fonda tra il bambino e i compagni di classe e tra la
classe e il team docenti. L’obiettivo che ci si pone ¢ quello di creare una “classe
inclusiva” partendo dai piccoli ambienti in cui si sviluppano le relazioni come la
sezione, la classe, la scuola fino a giungere alla piena inclusione anche in contesti
piu ampi come quello lavorativo. Nel 2017 con il D.Igs. n. 66 ci si € soffermati
maggiormente sulla scuola intesa come un luogo sempre piu accogliente, in
quanto vengono offerti servizi e un personale scolastico piu formato nel settore, a
partire dagli insegnanti stessi, volti ad intervenire mediante strategie organizzative
e didattiche. Inoltre viene promossa la partecipazione della famiglia, delle
associazioni di riferimento e degli specialisti che si adoperano a favore
dell’inclusione non solo scolastica ma anche sociale. Come viene affermato
nell’Atto di indirizzo dell’8 settembre 2009, la scuola ¢ al tempo stesso il luogo di
apprendimento e il luogo della costruzione dell’identita personale, civile e sociale.
Questo sta a significare che ognuno deve essere messo nella condizione di
raggiungere la piena realizzazione di se, acquisizione della cultura e dei valori
indispensabile per vivere in maniera responsabile in quanto cittadino autentico.
Senza dubbio quanto esplicitato deve essere raggiunto da tutti e nessuno deve

sentirsi escluso (Rondanini, 2017).

Nel dettaglio operativo, il Piano Annuale per I'Inclusivita (PAl), facente parte del
Piano (triennale) dell’offerta formativa di ogni scuola, rappresenta lo strumento
ufficiale volto a progettare la propria offerta formativa sotto una chiave inclusiva.
Introdotto dalla Direttiva sui BES del 27 dicembre 2012, riguardante gli strumenti
di intervento e 1’organizzazione territoriale per 1’inclusione scolastica e dalla C.M.
n. 8 del 6 marzo 2013, esso contribuisce a sviluppare un contesto educante in cui
realizzare concretamente la scuola “per tutti e per ciascuno”. Il PAI infatti e
diretto a mettere in atto una didattica attenta alle esigenze e bisogni di ciascuno
per realizzare obiettivi comuni e finalizzati al raggiungimento di obiettivi di
miglioramento. Inoltre si tiene conto anche delle relazioni positive tra docenti,
alunni e famiglie per promuovere una educazione di natura inclusiva (Savia, 2016;

Milito et Salis, 2017). Questo é riferito non solo agli allievi disabili ma a tutti gli
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alunni con Bisogni Educativi Speciali tra cui gli alunni che hanno contratto la
sindrome PANDAS/ PANS.

Il PAI deve essere redatto entro il mese di giugno, proposto inizialmente dal
Gruppo di lavoro per I’inclusione (GLI) e successivamente viene approvato dal
Collegio dei docenti. Questi individuano i punti di forza e di criticita degli
interventi di inclusione messi in atto durante I’anno appena trascorso e, allo stesso
tempo, si formulano ipotesi circa I’utilizzo delle risorse specifiche, istituzionali e
non, finalizzate a incrementare il livello di inclusione generale della scuola per

I’anno successivo (Savia, idem).
5.1 Inclusivita e rapporto con i pari

I bambini affetti da “disturbi neuropsichiatrici infantili autoimmuni associati a
infezioni da streptococco” (PANDAS) potrebbero riscontrare difficolta nella fase
di inclusione nel contesto classe per svariate ragione. I compagni di classe
potrebbero non comprendere lo stato di salute e I’atteggiamento oppositivo-
provocatorio potrebbe causare relazioni tese € non felici. Un’altra problematica si
manifesta a causa di una ridotta capacita da parte del bambino PANDAS di
comprendere il linguaggio del corpo di chi si trova dinnanzi, oppure non riuscire a
captare il tono ironico dei compagni, qualora stessero scherzando su alcune
questioni. In aggiunta le manifestazioni sintomatologiche come tic verbali, motori
e altro, determinano nel bambino PANDAS una certa “stranezza” agli occhi dei
compagni. | coetanei infatti evitano di includerlo nel gruppo ed evitano anche di
frequentare aree in cui lui € presente, e cid0 genera una riduzione delle iterazioni
sociali da parte di quest’ultimo, e indubbiamente incrementa il malessere
nell’animo del bambino. Qualora quest’ultimo non fosse ben accolto dal gruppo di
pari e non avesse un legame armonioso con il proprio insegnante, il bambino
PANDAS avrebbe difficolta nell’instaurare legami di amicizia con altri bambini
della stessa eta. Se non e sopraffatto da profondi sintomi depressivi, cerchera di
instaurare amicizie al di fuori del gruppo dei coetanei. Risulterebbe infatti piu
semplice approcciare con bambini che presentano problematicita, bambini piu
piccoli o bambini stranieri (Langley et al, 2004; Piacentini et al. 2004). Accade

infatti che quest’ultimi potrebbero accettare il bambino PANDAS senza dar peso
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0 persino non notando del tutto la diversita rispetto al gruppo dei pari. Tuttavia,
quando all’interno del gruppo classe lo studente PANDAS dovra svolgere attivita
didattiche che richiedono cooperazione e apprendimento cooperativo incontrera
nuovamente difficolta ad inserirsi in questo determinato contesto. Il mancato
inserimento & dovuto al fatto che non é ben voluto dai membri del gruppo in
quanto il bambino potrebbe avere difficolta nello stare al passo con gli altri ed
essere piu lento, motivo per cui spesse volte non e ritenuto idoneo ad assumere un
ruolo di qualsiasi valenza all’interno del gruppo e di conseguenza viene
emarginato ed isolato. Accade a volte che la squadra non lo voglia come membro,
dato che ritiene che loro debbano svolgere un lavoro maggiore per ricoprire le
mancanze del loro compagno affetto dalla PANDAS. Quest’ultimo potrebbe
reagire con aggressivita, rabbia o chiudersi totalmente in se stesso e non
partecipando alle attivita sociali con i coetanei (Greene, 2016). Chiudersi
totalmente in se stesso comporta poi il non voler reagire in nessun modo difronte
alle accuse dettate dai compagni e quindi il voler restare impassibile. Questa
situazione espressa potrebbe condurre al verificarsi di fenomeni devastanti per gli
esseri umani come: scherno estremo, bullismo, stigmatizzazione e isolamento
sociale. Infatti, a causa delle frequenti manifestazioni dei sintomi di natura
ossessivo-compulsiva, il bambino PANDAS risulta essere piu incline nel subire
atti di bullismo. Possono percio verificarsi comportamenti aggressivi e
maltrattamenti eseguiti ripetutamente nel corso del tempo e mossi da uno o da un
gruppo di pari verso una vittima incapace di difendersi. 1l bambino che viene
vittimizzato e normalmente considerato una vittima. Il bullo, o i bulli, non
mostrano empatia e le uniche emozioni che avvertono sono quelle di
prevaricazione sull’altro, vendetta e rivincita, mossi da una serie di disagi di
natura sociale in quanto si sentono emarginati, ed assumono comportamenti
scorretti e lesivi nei confronti di chi & piu debole (Milito, 2015; Milani, 2014).
Storch e altri studiosi durante una ricerca hanno individuato che piu del 25% dei
partecipanti con disturbo ossessivo-compulsivo sono stati vittimizzati dai loro
coetanei (Storch et al., 2006). Gli atti di bullismo possono manifestarsi mediante
modalita fisiche, verbali e indirette. Per quanto concerne le modalita fisiche,

queste possono manifestarsi sotto forma di atti aggressivi come calci e percosse;
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le modalita verbali includono invece chiamate con nomi dispregiativi, insulti,
minacce e parolacce ed infine le modalita indirette comprendono: diffusione di
voci non vere sul conto della vittima, ostracismo sociale, pettegolezzo e assenza di
rispetto per la privacy altrui. Questi giustificano il loro comportamento
addossando la colpa alla vittima stessa oppure minimizzano ’accaduto. Il bullo
inoltre potrebbe essere affiancato da amici, denominati “aiutanti”, i quali
sostengono le sue azioni oppure potrebbero esserci spettatori che con la loro
omissione incrementano implicitamente il protrarsi della prepotenza. Gli atti di
bullismo avvengono fondamentalmente in momenti e ambienti lontani dalle
attivita educativo-didattiche come: bagni, cortile, corridoi, durante I’attesa in cui i
docenti arrivino, durante la ricreazione o perfino in aula, in particolare atti di
violenza verbale, quando 1’insegnante si distraec dal proprio compito (Milito,
2015). Storch e il suo gruppo di ricercatori hanno trovato inoltre anche una
correlazione tra la gravita dei sintomi e la vittimizzazione. Infatti tanto piu
evidenti e severe sono le ossessioni e le compulsioni, tanto piu sara vittimizzato il
bambino e questo porta, senza dubbio, ad un aumento di sintomi depressivi.
(Chaturvedi et al., 2014).

Gli insegnanti potrebbero fronteggiare il fenomeno del bullismo lavorando sugli
studenti, in particolare sulla unicita ci ciascuno ed eseguire attivita di prevenzione,
sensibilizzazione ed educarli al controllo delle emozioni (Milito, idem).
Innanzitutto dovranno esigere che si utilizzino comportamenti rispettosi I’uno con
I’altro e dovranno porre attenzione al fatto che si possano instaurare relazioni
positive tra i pari. Possono infatti presentare la sindrome alla classe in modo tale
che tutti comprendano le serie difficolta che il loro compagno si trova ad
affrontare. La conoscenza, i buoni esempi e la condivisione di informazioni che
riguardano il disturbo fanno si che si possa creare un clima positivo all’interno
della classe e si possano creare dialoghi e discussioni positive e costruttive. Inoltre
si potrebbero svolgere attivita come invitare i genitori dei bambini che
manifestano il DOC o chi ne soffre per poter condividere la propria esperienza,
mettendo in evidenza il malessere che genera e le difficolta che presenta nelle
varie circostanze. Un altro suggerimento per gli insegnanti potrebbe essere quello

di leggere all’intera classe libri che illustrino la disabilita o visionare film che
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trattino la problematicita sotto una luce positiva. E bene tenere in considerazione
quanto riportato da Holtz e Tessman. Sulla base delle loro ricerche, i bambini che
non conoscono e non sono informati sulla disabilita avvertono paura e sentimenti
di dissomiglianza nei confronti del diverso, e questo si manifesta
conseguenzialmente con atteggiamenti negativi verso quest’ultimo (Holtz et
Tessman, 2007). E compito degli insegnanti trasmettere la conoscenza della
sindrome a tutti i bambini e incoraggiarli all’accettazione della diversita
(Chaturvedi et al., 2014). Cio che rende i docenti dei veri insegnanti é il fatto di
riconoscere per primi le differenze tra gli studenti e le difficolta che presentano e
mostrarsi rispettosi ed inclini alle esigenze di ciascuno di loro. Tuttavia la
maggior parte degli educatori ed insegnanti sono consapevoli del fatto che gli
studenti della propria classe non sono sempre comprensivi, tranquilli, ben educati
e ben disposti ad accettare chi si ha dinnanzi. L’obiettivo dell’insegnante & quindi
quello di sfaldare il muro che quest’ultimi hanno costruito e promuovere
sentimenti di inclusione e offrire strategie appropriate per consentire a tutti gli
alunni di sentirsi facenti parte di una comunita. Gli studenti accomunati da questo
senso di appartenenza ad un gruppo tendono a raggiungere livelli di
apprendimento superiori e incrementare le competenze sociali. Il clima che si
viene a creare € senza dubbio positivo, specialmente quando si prodigano in un
lavoro cooperativo e tendono ad apprezzare le qualita dell’altro e migliorare le
proprie. Gli studenti imparano a conoscere le proprie “intelligenze multiple” e le
proprie abilita per cui I’opinione negativa su alcuni compagni tende a modificarsi.
Inoltre I’ambiente educativo che valorizza la partecipazione e cooperazione fa si
che i bambini, specialmente chi presenta difficolta come i bambini affetti dalla
PANDAS, abbiano meno sentimenti di ansia legata all’ambito educativo e allo
stesso tempo si costruisce un legame di fiducia tra compagni e un riconoscimento
positivo, in quanto offrono anche loro un piccolo contributo al gruppo. Quando
diversamente non si viene a creare un clima cooperativo favorendo un senso di
appartenenza al gruppo si da adito al generare occasioni e circostanze collaterali
che tendono a favorire forme di aggressivita (Milito, 2015). Si potrebbe anche
facilitare la comunicazione in classe favorendo agli studenti un clima di supporto

e un ambiente ben strutturato. Si potrebbe anche favorire la comunicazione
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diretta, indiretta e analogica. Diretta quando 1’insegnante suggerisce strategie in
aiuto al bambino che presenta difficolta e successivamente gli permette di
proseguire autonomamente; indiretta invece avviene quando I’insegnante presenta
un messaggio significativo mediante esempi, metafore, immagini o situazioni e il
bambino si appropria del significato piu vicino a lui (De Augustinis, 1993). La
comunicazione analogica infine & quella in cui si presenta il messaggio attraverso
analogie, ovvero esprimere rassomiglianze tra due elementi. Queste ultime sono le
piu efficaci in quanto il ricevente del messaggio non avverte il condizionamento
determinato da quanto detto e si sente libero di eseguire delle scelte (Bloom,
1993). Altre due strategie che potrebbe adottare sono “circle time” e “role-
playing”. Il primo consiste in una tecnica finalizzata a creare un clima
collaborativo, di comunicazione e ascolto in classe mediante un momento in cui
tutti discutono in cerchio, esprimono le proprie opinioni e pensieri su un
determinato argomento o problema come ad esempio il “bullismo”, e svolgono
attivita e giochi che incrementano la consapevolezza di se stessi e dell’altro. Il
secondo invece € un’altra strategia in cui avviene lo “scambio dei ruoli” tra
bambini della stessa classe. Per mezzo di questo scambio, gli alunni vengono
aiutati a comprendere la motivazione per cui uno ha reagito in una certa maniera e
le conseguenze che comporta quel determinato modo di reagire. Questa tecnica €
utile per far si che il bullo, la vittima e gli osservatori, una volta scambiati i ruoli,
possano comprendere i propri errori, le emozioni che avvertono le vittime mentre
queste ultime possono comprendere in parte la motivazione per cui ha reagito in
una determinata maniera (Milito, 2015). Inoltre per riabilitare I’alunno che
presenta difficolta, I’insegnante dovrebbe affiancarlo ad un compagno o piu
compagni in grado di aiutarlo ad eseguire i compiti e partecipare alle diverse
attivita di classe. Viene fornito quindi una risorsa tra pari utile al bambino
PANDAS per il recupero delle lezioni quando esegue una serie di pause o arriva
in ritardo in classe. A questo si lega la tecnica denominata “tutoring”, attraverso il
quale il “tutor” ovvero colui che insegna viene abbinato al “tutee” ovvero colui
che apprende per garantire al bambino con difficolta una figura rasserenante, volta
a supportarlo. Affinché questa possa risultare efficace € necessario che

I’insegnante determini gli orari, la frequenza e regolarita delle attivita da svolgere
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in maniera collaborativa; informare adeguatamente il tutor delle strategie da
adottare, dei contenuti da trasmettere, metodi e strumenti sotto I’occhio vigile
dell’insegnante. Oltre al “tutoring” vi ¢ anche la tecnica della “peer education”. La
“peer education” € un approccio educativo finalizzato a promuovere la
comunicazione e lo scambio di informazioni tra pari. Inoltre & di fondamentale
importanza favorire la partecipazione alle attivita di gruppo. L’*apprendimento
cooperativo” favorisce ’apprendimento di tutti in quanto ogni alunno si prodiga
nello svolgimento di un compito utile per il gruppo. Il tutto dovra essere
monitorato dall’insegnante cosi che si possano assicurare interazioni positive e
rispettose e possano esser raggiunti gli obiettivi prefissati. In aggiunta i membri
del gruppo agiscono secondo una sinergia interdipendente e imparano a
relazionarsi meglio per mezzo dell’acquisizione di abilita sociali e comunicative

(Milito, idem).

Nel momento in cui gli insegnanti si mobilitano per soddisfare i bisogni e le
esigenze di ciascun alunno, noteranno che non vi € una dicotomia netta tra
studenti “speciali” e “normodotati”’. Ogni studente ha dei bisogni da soddisfare e
gli insegnanti che otterranno maggior successo da parte dei propri alunni saranno
quelli che sono attenti alle peculiarita di ciascuno e mettono in atto una istruzione
volta a rappresentare livelli di inclusione. Infatti i bambini possono essere
paragonati a dei “doni” e non si potra conoscere cosa vi ¢ all’interno finché non
vengono ‘“scartati” e permettere loro di acquisire principalmente le abilita e

competenze di natura sociale (Willis, 2007).
5.2 Adozione del metodo “Universal Design for Learning”

La filosofia dell’ “Universal Design for Learning” trova le sue origini nel concetto
di “Universal Design”, nato nel campo dell’architettura durante gli anni ‘70 e
coniato da Ronald Mace. Uno dei fattori che ha influito notevolmente sulla nascita
di questa corrente filosofica ¢ stata I’entrata in vigore di una serie di norme
legislative in favore dei diritti delle persone che presentano disabilita, ottenuta
grazie ad una serie di movimenti attivisti. Il principio cardine dell’Universal
Design (UD) e quello di progettare le strutture, intese come ambienti o oggetti,

secondo una certa modalita, pensata per consentire al maggior numero di persone
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di accedervi o farne uso senza alcun tipo d’impedimento e difficolta. Ciod
determina che edifici, ambienti e oggetti vengono progettati in modo da accogliere
tutte le persone, incluse quelle che presentano problematiche di natura fisica,
emotiva e cognitiva. L obiettivo infatti ¢ quello di ideare sin da subito strutture o
oggetti attenti alle varie esigenze dato che si vuole garantire il libero accesso e
utilizzo a tutti e offrire pari opportunita sulla base del principio di uguaglianza
sociale (Sen, 1980). Da questa idea di “Universal Design” nasce un primo
approccio volto a garantire alle persone che presentano disabilita pari opportunita,
permettendo loro di usufruire di strutture senza alcun tipo di vincolo e
accomodando le esigenze che richiedono. Inevitabilmente quanto progettato
risultera anche adeguato a chi non richiede esigenze particolari poiché sara piu
agevolato. Come I’UD nell’ambito del design cosi anche I’'UDL nell’ambito del
sistema scolastico e finalizzato a migliorare e garantire I’apprendimento a tutti gli
studenti. Il termine “Universal Design for Learning” é stato coniato invece nel
1995 dai ricercatori dell’educazione R&S dell’organizzazione CAST con
I’obiettivo di definire un metodo progettuale innovativo indirizzato a
concretizzare contesti di ordine inclusivo, strutturando una serie di percorsi
spendibili da tutti gli studenti (Savia, 2016). Questo inglobava ben sette principi

finalizzati poi, nell’ambito scolastico, al raggiungimento dell’inclusivita come:

e Principio 1 —Equita— significa che e destinato a tutti gli studenti, senza fare
distinzioni;

e Principio 2 —Flessibilita— tutto ci0 che viene progettato deve prevedere un
uso flessibile in quanto deve adattarsi a diverse esigenze;

e Principio 3 —Semplicita— tutto cio che viene progettato deve presumere un
utilizzo semplice ed intuitivo;

e Principio 4 —Percettibilita— tutto ci0 che viene progettato deve essere
strutturato in modo tale da permettere di percepire le informazioni
necessarie da utilizzare;

e Principio 5 —Tolleranza all’errore— tutto ci0 che viene progettato deve

prevedere un uso tale da ridurre i rischi di errore o0 azioni non volute;
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e Principio 6 —Contenimento dello sforzo fisico— tutto cido che viene
progettato deve essere usufruito con il minimo sforzo fisico e massima
economicita dei movimenti;

e Principio 7 —Misure e spazi sufficienti— tutto cio che viene progettato deve

prevedere uno spazio adatto per I’accesso e I’impiego.

Gli insegnanti sono stimolati nel mettere in atto i principi previsti dall’UDL in
quanto offre modelli che incrementano la loro creativita e inclusivita. Questi
innanzitutto presentano le conoscenze in differenti modalita comunicative
utilizzando un linguaggio semplice o meglio con strutture grammaticali non molto
articolate per far si che ogni alunno abbia la capacita di cogliere le informazioni
fornite e trasformarle in conoscenza spendibile nei vari contesti, integrandole con
nuove informazioni per possedere un campo ben ampio di conoscenza (Pitino,
2018).

Il principio cardine dell’UDL resta il numero 2, ovvero la flessibilita, parola
significativa per I’autonomia scolastica, intesa come strumento per accomodare,
supportare e semplificare le informazioni presentate agli studenti in base al grado
di acquisizione, per poter garantire a tutti pari diritti e opportunita di perseguire il
successo formativo. D’altronde tutti i principi dell’UDL sono riconducibili ad un
itinerario inclusivo e dato che la scuola auspica al raggiungimento di quanto
descritto, € bene che utilizzi i principi all’interno delle progettazioni curricolari,
inserendoli anche nel PTOF (Piano trimestrale dell’Offerta Formativa). Si tratta di
un modello di progettazione di materiali, metodi e strategie finalizzate a facilitare
I’apprendimento ¢ a favorire la partecipazione scolastica di tutti gli studenti.
Secondo quanto ricercato nel campo delle neuroscienze, questo approccio di
natura pedagogica ha la capacita di individuare e riconoscere le diverse modalita
di stili di apprendimento di tutti gli studenti, e considerando queste divergenze, si
pone l’obiettivo di adottare la modalita di insegnamento piu indicata ad ogni
alunno, prendendo in considerazione anche la dimensione socio-affettiva che va
ad influenzare la fase dell’apprendimento (Immordino et Damasio, 2007). Questa
modalita di approcciare con gli studenti, stando attenti alle loro peculiarita, fa si

che quest’ultimi possano sentirsi pit coinvolti, compresi e supportati nei percorsi
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di acquisizione delle conoscenze e piu interessati all’oggetto di studio e cio
determina di conseguenza un miglioramento nelle prestazioni scolastiche. Questo
approccio infatti favorisce un insegnamento flessibile in quanto assicura la
partecipazione e il coinvolgimento di tutti gli studenti senza intervenire
ulteriormente. La finalita dell’UDL ¢ quindi quella di strutturare curricula che
siano sufficientemente flessibili e accessibili a tutti mediante 1’adozione di
molteplici mezzi per la rappresentazione delle informazioni, molteplici mezzi per
esprimere idee e approcciare con i contenuti ed infine mezzi di coinvolgimento
piu efficaci per abbattere le barriere sin dall’inizio ed evitare 1’utilizzo successivo
di misure dispensative e compensative, garantendo un alto livello di successo per
tutti gli studenti. Infatti & bene tener a mente il fatto che gli studenti non sono
uguali, ognuno apprende utilizzando meccanismi differenti e elaborando le
informazioni in tempi che richiedono la stessa velocita e espongono quanto
appreso nello stesso modo. Dunque & compito e responsabilita dell’insegnante
strutturare nel migliore dei modi i curricula, variando la presentazione dei
contenuti e la modalita di insegnamento, considerando e rispettando le varie

necessita e diversita di ciascuno (Ghedin et Mazzocut, 2017).

Il nostro Paese, per una serie di motivazioni, si &€ mostrato incline nel rispettare e
valorizzare la diversita, e, maturo nel captare e rendere operativo 1’approccio di
tipo UDL. Questo infatti risulta essere tra gli orientamenti internazionali, quello
piu indicato a rispondere alle diverse esigenze. L’UDL ingloba e sviluppa al suo
interno tre grandi sfide per il mondo della scuola: disabilita, educazione inclusiva
e tecnologie 1 quali sono in stretta correlazione I'uno con ’altro. Queste tuttavia
sono proiettate ad un fine comune: rivoluzionare il pensiero comune per centrarlo
sul concetto di rispetto della diversita-unicita umana e negando le differenze in
nome di un ideale di uniformita e omogeneita (Savia, 2016; Dovigo, 2007). Chi ne
trae il maggior beneficio quindi risulta essere lo studente che presenta difficolta di
qualsiasi natura, dato che I'UDL attribuisce anche un grande valore e utilizzo
delle tecnologie come strumento di supporto per consentire a tutti il
raggiungimento degli obiettivi e permette anche di differenziare e personalizzare

in maniera piu efficace i curricula degli studenti (Rose et al, 2010).
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Tra gli alunni che presentano difficolta, possono trarre indubbiamente beneficio
anche i bambini affetti dalla sindrome PANDAS/PANS. Secondo quanto descritto
da Patricia Doran 1’adozione del modello denominato Universal Design for
Learning (UDL) pu0 essere di grande efficacia per loro. Le molteplici idee e
obiettivi che I’'UDL predispone offrono la possibilita agli studenti di scegliere la
via da intraprendere e li aiuta nel sentirsi coinvolti, sicuri e protetti in classe.
Quanto descritto dal’UDL permette soprattutto agli studenti con PANDAS di
sentirsi inclusi, indipendentemente dallo stato di salute presente in un dato giorno.
L’UDL infatti porta anche gli studenti con PANDAS a ridurre al minimo il loro
stato d’ansia e di stress e il presentare le informazione in modalita nuove e
coinvolgenti permette di mantenere alto [I’entusiasmo e ottimizzare il
funzionamento del cervello. La mancanza di novita conduce gli studenti ad
avvertire un senso di noia, questo porta poi all’aumento di stress che risulta
deleterio per gli studenti con PANDAS dato che lo stress non solo riduce la
possibilita che possano acquisire e impadronirsi delle conoscenze, ma, lo stress,
come ¢ stato gia detto, ¢ un fattore determinante in quanto conduce all’innescarsi
delle manifestazioni sintomatologiche che la sindrome comporta (Willis, 2007).
L’obiettivo a priori dell’insegnante ¢ proprio quello di ridurre lo stress ¢ garantire

successo formativo ai bambini PANDAS (Doran, 2016).

Considerando la validita del modello dell’Universal Design for Learning in ottica
inclusiva, grazie al fatto che vengono attuati approcci che valorizzano le
differenze tra gli studenti, e stata strutturata una ricerca volta a verificare se gli
insegnanti italiani adottano i principi e le pratiche inclusive promosse dal modello
dell’UDL, indagando anche se le pratiche vengano gia messe in atto nelle scuole
italiane. Si € notato che negli ultimi 40 anni la scuola italiana ha portato avanti
campagne di inclusione in cui si € pensato di offrire una scuola alla portata di tutti
e sono state eliminate possibili etichette che mortificano il concetto di inclusione.
Quanto delineato risulta essere quindi molto favorevole nella direzione dei
principi dell’UDL. L’Italia infatti e resa nota nel mondo per il fatto che ha portato
avanti negli ultimi decenni I’integrazione delle persone con disabilita nel contesto
classe e poi si € proiettata verso un sempre piu attento processo di inclusione
scolastica (Ghedin et Mazzocut, 2017).
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5.3 Setting scolastico funzionale per un apprendimento

significativo

Come é stato descritto precedentemente, i bambini PANDAS / PANS possono
manifestare una serie di difficolta di tipo comportamentale nel contesto classe. Gli
insegnanti potrebbero notare irrequietezza e violenza nel bambino per cui e
fondamentale che adottino misure appropriate. Innanzitutto devono prendere in
considerazione il lavoro svolto dal dottor Ross Greene, un esperto nel campo dello
sviluppo infantile il quale ritiene che “I bambini fanno bene se possono” (Greene,
2014). Questo principio da lui tratto € applicabile anche nei confronti dei bambini
PANDAS dato che ricorda che i comportamenti che questi assumono non sono
determinati da una scelta consapevole ma sono dettati dalla sindrome e da una
serie di fattori come stress, ansia, sovraccarico sensoriale e altro (Greene, idem).
Questa teoria & da tener a mente soprattutto quando si progettano ambienti volti a
promuovere I’apprendimento degli studenti, comportamento positivo e abilita
sociali. Per far si che il comportamento dei bambini sia volto ad un
miglioramento, ¢ bene esplicitare anche la teoria sulla “gestione del
comportamento antecedente”, la quale rinforza gli studenti che hanno contratto
lesioni cerebrali (Kern et Clemens, 2007). Gestire gli antecedenti sta a significare
di conseguenza gestire ¢ modellare I’ambiente di apprendimento affinché possano
essere ridotti tutti quei fattori che potrebbero innescare comportamenti
problematici. E possibile compiere un confronto nell’ambito della gestione del
comportamento tra un approccio tradizionale e uno incentrato sul controllo
dell’ambiente e degli antecedenti. Il secondo presuppone che il bambino se non
esposto in aule rumorose tende a ridurre il comportamento negativo. Un numero
sempre maggiore di scuole in cui sono presenti alunni che, a causa di
problematiche neurologiche, sono poco propensi a rispondere bene agli stimoli, e
stato adottato quest’ultimo approccio e i risultati conseguiti sono stati senza
dubbio migliori. L’aula in cui prende forma il processo di insegnamento-
apprendimento deve garantire agli studenti stabilita e confort e soprattutto i
bambini con PANDAS devono avvertire I’ambiente come luogo sicuro, pulito,

accogliente e ben organizzato per assicurare una maggiore concentrazione ed un
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clima di tranquillita e di benessere emotivo (Kovalik et Olsen, 1998). La nozione
di "Ambiente di apprendimento sicuro” si basa sul fatto che tutti gli studenti e
principalmente gli studenti con la PANDAS dovrebbero tenersi lontani dalle
minacce ambientali e dalla costante angoscia avvertita in maniera opprimente per
cui e doppiamente previsto che trascorrano le giornate scolastiche in una classe

amichevole e attenta ai loro bisogni.

Un altro fattore da considerare e quello di coinvolgere il piu possibile i bambini
PANDAS. Una ricerca dimostra infatti che il coinvolgimento aumenta
notevolmente il grado di interesse a favore dell’apprendimento. Il coinvolgimento
puo essere effettuato mediante 1’utilizzo di attivita stimolanti come giochi,
esercizi interattivi, apprendimento computerizzato, musica e arte. Inoltre si
potrebbe proporre ai bambini di esporre esperienze personali o ricordi positivi per
poter ridurre I’ansia e proiettare emozioni positive nei confronti

dell’apprendimento (McGinty et al., 2013).

Gli insegnanti sono tenuti a valutare e all’inizio dell’anno scolastico ¢
periodicamente se gli elementi inseriti nel setting siano appropriati per poter trarre
beneficio o non lo siano (Hoge, 2002). Considerando I'ambiente fisico della
classe, funzionale per lo sviluppo cognitivo degli studenti, la ricercatrice Martha
Kaufeldt raccomanda gli insegnanti di rendere la sezione/classe un ambiente
invitante e accogliente a partire da una attenta e appropriata illuminazione della
stanza e dalle decorazioni. Per decorazioni si intendono cartelloni colorati, poster
e immagini i quali devono essere posti sulle pareti per armonizzare 1’aula e non
renderla molto cupa e scura. Inoltre diversi studi dimostrano che il colore della
parete di fondo dovrebbe essere dipinto con una tinta dalla tonalita media con le
pareti rimanenti con tinta neutra come color ostrica bianca, arenaria o beige. La
modalita mediante il quale la parete si mostra aiuta anche ad alleviare la
monotonia visiva di una classe e stimolare la mente degli studenti (Engelbrecht,
2003). Nella scuola d’infanzia e primaria si potrebbero utilizzare anche colori
caldi e luminosi per favorire I’integrazione (Mahnke, 1996). Per quanto concerne
l'illuminazione, essa dovra variare a seconda della zona della stanza che si

considera, ad esempio nel caso in cui i raggi del sole non raggiungono determinate
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aree per evitare che ci possa essere un clima tenebroso o per compensare la
mancanza di luce solare, si potrebbe far uso di luci fluorescenti per mezzo di
lampade da tavolo o lampade da terra. Tuttavia I’illuminazione deve rispondere
alle esigenze e i bisogni sensoriali che il bambino manifesta e non intaccare
maggiormente le sue difficolta. Grande attenzione deve essere mostrata anche per
I’acustica e per gli odori della classe dato che porterebbero altrettante
conseguenze negative nei bambini PANDAS. Innanzitutto I’insegnante dovra
verificare se vi ¢ rumore all’interno della classe, causato da apparecchi elettronici
come condizionatore d’aria, riscaldatore o le lampadine. Poi potrebbe presentare
musica rilassante o suoni naturali per creare un’atmosfera piacevole e per
supportare 1’apprendimento (Jenson, 2011). Per quanto riguarda gli odori, € bene
prendere in considerazione il fatto di evitare profumi forti come quelli di
deodoranti per I’aria e introdurre invece odori gradevoli e delicati in quanto
riducono lo stato ansioso dei bambini in particolare dei bambini PANDAS e
favorisce il livello di attenzione (Kaufeldt, 2005). Nel dettaglio menta piperita,
basilico, limone, cannella e rosmarino ottimizzano la prontezza mentale; mentre
lavanda, camomilla, arancia e rosa placano i nervi e incoraggiano il rilassamento.
La temperatura della classe non dovra variare di molto 1 20°/22°. L’insegnante
dovra utilizzare un termometro per poter monitorare la temperatura della classe e
al bisogno utilizzare un ventilatore o un riscaldatore per ambienti per riequilibrare
il tutto (Kaufeldt, idem). Per la sicurezza emotiva si potrebbe riservare uno spazio
all’interno della classe in cui gli studenti possono recarsi qualora avessero bisogno
di una pausa mentale di non piu di 5-10 minuti. Si potrebbe trattare anche di una
sedia a sacco o sedia a dondolo posta all’angolo dell’aula (Sikora, 2013). Inoltre si
potrebbe realizzare un “senso di casa” inserendo nell’ambiente alcuni elementi
come piante, opere d’arte e artefatti personali per incentivare il senso di sicurezza

e per creare una fonte di ispirazione (Kaufeldt, 2005).

Inoltre per minimizzare lo stress e permettere collaborazione all’interno della
classe, e utile disporre i banchi in un determinato modo. Le disposizioni piu
indicate, suggerite da Eric Jenson, sono quelle che formano con i banchi la lettera
“V”, la lettera “U” o le disposizioni a rettangolo e cerchio. Vengono definite le

migliori dato che offrono ai bambini la possibilita di partecipare attivamente alle
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lezioni ¢ promuovono un’atmosfera di gruppo (Jenson, 1997). Tuttavia bisogna
tener conto che la disposizione dei banchi e determinante soprattutto quando
all’interno della classe vi € un bambino con la PANDAS/PANS. Disporre i banchi
in maniera tale che i bambini si trovino uno accanto all’altro o uno difronte
all’altro formando quindi gruppi di banchi fa si che i bambini possano essere
esposti maggiormente alle malattie come ad esempio il comune raffreddore o
malattie virali in cui vi sono buone possibilita che sia presente lo Streptococco
beta emolitico di gruppo A, batterio opportunista che va ad intaccare la salute dei
bambini PANDAS conducendoli a riacutizzazioni. Malgrado questo, qualunque
sia la disposizioni scelta dall’insegnante risulta essere relativa, in quanto i bambini
necessitano principalmente di insegnanti flessibile e disposti a riorganizzare i
posti a sedere dei bambini quando si accorge che in prossimita del bambino con
PANDAS vi & un compagno con sintomi influenzali facilmente visibili (tosse,
starnuti) ragion per cui & dovuto ad allontanarlo il piu possibile per evitare il
contagio. Infine & necessario considerare il fatto che i bambini PANDAS
dovrebbero evitare luoghi in cui I’igiene non ¢ ottimale come la palestra e gli
spogliatoi e risultano essere aree particolarmente rumorose e chiassose. Creare
quindi ambienti idonei al bambino che presenta una vasta gamma di difficolta lo

facilita nella fase di inclusione e nel processo di apprendimento (Doran, 2016).
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CAPITOLO VI

6. Rapporto scuola-famiglia

“Scuola” e “famiglia” sono le istituzioni centrali che ruotano attorno al bambino.
Ognuna con le proprie modalita e strumenti fornisce un notevole contributo alla
sua crescita formativa e per la realizzazione del suo progetto di vita. La “famiglia”
risulta essere il primo ambiente di cura e di sostegno con cui il bambino entra in
contatto, fondamentale per lo sviluppo socio-affettivo e per poter interiorizzare
norme, comportamenti, pratiche e prime competenze basilari di ordine
comunicativo-relazionale. Le relazioni che intercorrono tra i membri della
famiglia non sono fondate su una logica utilitaristica ma si basano
prevalentemente su valori altruistici, dell’amore e della tutela dell’altro. La
“scuola” invece risulta essere il luogo per eccellenza in cui il bambino si forma e
cresce proiettato a divenire un futuro cittadino del mondo, in quanto lo
accompagna nella fase di apprendimento delle conoscenze e nel consolidamento

delle abilita e competenze professionali, umane e sociali (Milito, 2015).

La famiglia ha senza dubbio necessita di non chiudersi in se stessa € non puo
essere autosufficiente poiché deve ricevere contributi e sollecitazioni
dall’ambiente esterno, cosi che i singoli membri possano amplificare la loro
formazione e il proprio bagaglio esperienziale. Nella famiglia viene generato un
clima positivo quando ¢ in grado di instaurare rapporti armonici con I’esterno e in

particolare con il contesto scuola (Pati, 2019).

Con la riscoperta del valore assunto dalla dimensione pedagogico-educativa, si €
passati ad un ripensamento del rapporto tra le due istituzioni e ad una fattiva
collaborazione. Dopo diversi studi e ricerche sulle figure portanti nella fase di
apprendimento scolastico del bambino, si e giunti alla emanazione del D.P.R. n.
235 del 2007. Nonostante ci sia stato astio e profonda asimmetria tra i due, il
decreto sopra nominato si focalizza sul fatto che famiglia e scuola devono
garantire obbligatoriamente un “Patto di corrispondenza educativa”, documento
sottoscritto dal Dirigente Scolastico e genitori. Al fine di offrire agli studenti un

clima formativo adeguato ed efficiente, ottimizzare I’efficacia negli interventi
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educativi e didattici, le due componenti hanno la responsabilita di collaborare, e
far fede ai propri impegni, secondo il reciproco rispetto. Si auspica il costruire una
“alleanza educativa” e per questo la progettazione educativa puo essere definita
“partecipata”, dato che le due figure sono direttamente coinvolte e in stretta
relazione, determinata da un solido legame di tipo comunicativo (18). Inoltre
questo rappresenta uno strumento significativo in quanto offre la possibilita di
prevenire il disagio all’interno del contesto scolastico e garantire una situazione di
benessere psico-fisico soprattutto ai bambini che presentano difficolta di qualsiasi
natura. Il patto prende forma mediante il concretizzarsi di alcuni impegni

promossi da famiglia, insegnanti e alunno secondo vari livelli:

- il primo livello fa riferimento alla redazione del “Piano triennale dell’Offerta
Formativa”(PTOF) con la legge 107/2015. All’interno di questo deve essere
esplicitato il concetto della centralita dell’alunno, o meglio 1 suoi interessi e
bisogni. Uno sguardo particolare deve essere rivolto sui punti di forza e di
debolezza di quest’ultimo al fine di garantire la valorizzazione delle qualita e
capacita e la propria realizzazione umana e culturale. Questi obiettivi dovranno
essere discussi in maniera collegiale e condivisi dalle figure genitoriali e dalle

figure presenti nell’ambito scolastico.

- il secondo livello fa riferimento all’area della relazionalita. Si tende infatti a
costruire un clima che oltre ad esser volto alla collaborazione, deve essere fondato
sul dialogo, accoglienza, inclusione, attenzione e considerazione vicendevole. Le
famiglie sono chiamate ad offrire continuita con quanto viene messo in atto nel

contesto classe, ponendosi in maniera positiva;

- il terzo livello si basa fondamentalmente sulla partecipazione. La partecipazione
e intesa come totale coinvolgimento e motivazione, di alunni con insegnanti e
insegnanti con alunni. Viene favorito un ascolto attivo e collaborazione attiva e

dinamica;

- il quarto e ultimo livello fa riferimento agli specifici interventi educativi e

provvedimenti intrapresi per massimizzare le potenzialita dell’alunno.
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Il “Patto di corresponsabilita educativa” risulta essere uno strumento flessibile, in
grado di adattarsi in varie circostanze, con lo scopo di attuare quanto sopra
esplicitato (Milito, 2015). E bene che quanto descritto non resti una utopia ma &
necessario che ci si predisponga nel migliore dei modi per far si che ci sia fiducia
e cooperazione anche quando le figure che ruotano attorno al bambino non
risultino essere compatibili a livello caratteriale. Nonostante le divergenze, molto
frequenti nei contesti sociali, gli insegnanti e la famiglia devono essere congiunte
da un sentimento comune: il benessere verso il proprio alunno/figlio. E questo che
spingera loro verso la collaborazione (Milani, 2017). In altre parole il ruolo
dell’insegnante ¢ quello di supportare i genitori e aiutarli nello svolgere il loro
ruolo del migliore dei modi, permettendo loro di acquisire fiducia in loro stessi. |
genitori di conseguenza dovranno mostrare assoluto rispetto nei confronti degli
insegnanti e su quanto e stato detto per aiutarli e anche quest’ultimi sono chiamati
a fornire un contributo mostrando un notevole riconoscimento sul loro operato e
fiducia verso la loro persona. La modalita attraverso il quale insegnanti e genitori
esplicitino I’empatia nei confronti del loro alunno/figlio € quello di porre
quest’ultimo al centro dell’attenzione e rispondere insieme ai bisogni che richiede
per poter garantire un percorso formativo completo e privo di incertezze.
L’empatia quindi obbliga gli insegnanti ad uscire da se stessi e a percorrere la
“distanza” che li separa dai genitori; li esorta ad entrare nelle vesti di questi ed
adottare il loro punto di riferimento. L’ascolto attivo ¢ un mezzo decisivo per
poter concretizzare quanto detto fin ora, dato che permette di andare piu in
profondita al fine di conoscere appieno la storia del bambino, i punti di forza e di
debolezza e per condividere le prove dei progressi in maniera ben dettagliata.
Quando la famiglia percepisce che I’insegnante sia stato in grado di delineare un
quadro rappresentativo ben accurato del proprio figlio avverte una rassicurazione.
Comprendono che il proprio figlio si trovi in un posto sicuro e viene affidato a
chi, come loro, si mostra interessato al suo benessere psico-fisico (Lawrence-
Lightfoot, 2012).
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6.1 Collaborazione e dialogo per garantire un percorso scolastico

efficace

Le famiglie di bambini che presentano delle disabilita sperimentano una serie di
emozioni di carattere negativo, in quanto, come & stato scoperto in una ricerca da
Hardman, Egan e Drew, questi avvertono sentimenti di ansia, rabbia verso
I’accettazione della difficolta del proprio figlio e successivamente adattamento
alla nuova realtd (Hardman et al., 2017). Nel dettaglio, le famiglie di bambini
affetti dalla PANDAS, sono inclini ad una maggiore frustrazione dato che i
cambiamenti improvvisi del loro figlio, individuabili nel vasto spettro di
sintomatologie, rivoluzionano in toto la vita dei genitori e dei fratelli. 1 genitori
riferiscono di sentirsi traumatizzati dal timore di aver “perso un figlio” visto
I’esordio improvviso della sindrome. | cattivi livelli di funzionamento neurologico
variano nel corso della malattia e durante la fase di trattamento, in particolare
durante ¢ in seguito all’assunzioni di farmaci o dopo aver contratto nuovamente il
batterio GAS, ragion per cui i genitori sono chiamati ad un continuo adeguamento
alle condizioni del bambino. Le loro preoccupazioni peggiorano a causa dell’idea
che 1 bambini possano avere recidive da un momento all’altro e anche se si hotano
miglioramenti, potrebbe accadere che all’improvviso si possano manifestare
nuovamente i sintomi (McClelland et al., 2015). Il dottor Frankovich ritiene che il
livello di stress dei genitori risulta essere maggiore rispetto ai genitori di bambini
malati di cancro proprio per la motivazione sopraelencata (Frankovich et al.,
2015). Lo stress puo compromettere il livello emotivo, fisico, psicologico e
finanziario. Gli orari lavorativi dei genitori possono subire delle variazioni in
maniera repentina a seconda della necessita di appuntamenti medici, orari di
trattamenti farmacologici o altro. Anche appuntamenti o riunioni possono essere
annullati con minimo preavviso per la stessa ragione, per cui lo stress che si
genera € senza dubbio elevato e potrebbe influire sulla loro disponibilita e sulla
partecipazione. Potrebbero anche presentare difficolta a concentrarsi e rimanere
attivi in una conversazione, avere difficolta a dormire, apparire facilmente
irritabili o arrabbiati, isolarsi dal loro gruppo di amici e in particolare sentirsi

senza speranza per il futuro. La madre del bambino PANDAS potrebbe apparire
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esausta, sopraffatta e facilmente distratta. Le problematicita si ripercuotono anche
al resto della famiglia. Qualora i bambini che presentano PANDAS abbiano
fratelli o sorelle, anche quest’ultimi sperimentano stress incontrollato o, data
I’insorgenza improvvisa, potrebbe risultare per loro un vero e proprio evento
traumatico e capovolgimento del loro ordinario. Talvolta i fratelli possono
apparire oppressi 0 meno loquaci e possono risentire della critica situazione
familiare o ancora estraniarsi. Capita che questi possono essere piu a rischio di
abusi verbali o fisici involontari o essere ’'unica fonte di sostegno da parte del
fratello che presenta la PANDAS (Greene, 2016). | genitori e altri membri della
famiglia potrebbero, quindi, manifestare i possibili sintomi del disturbo post-
traumatico da stress. Inoltre le famiglie avvertono I’incapacita da parte di
professionisti come specialisti in ambito sanitario e insegnanti in ambito
scolastico di comprendere appieno il loro senso di frustrazione e le loro paure.
Doran, nel suo scritto, narra le testimonianze di alcune famiglie i quali vivono
queste situazioni infelici, in particolare Wendy Nawara e Sarah Jane Alleman
esplicitano il loro sentimento di alienazione e il sentirsi incompresi da chi le
circonda (Doran, 2016).

Gli insegnanti e I’interno personale scolastico, a cui sono stati affidati bambini
con sindrome PANDAS, dovrebbero innanzitutto essere consapevoli delle sfide
che dovranno affrontare per poter fronteggiare la sindrome e poi cercare pratiche
autentiche per la pianificazione di interventi mirati, volti a garantire il successo
formativo. Per poter fare cio tutti i membri del team dovranno avere familiarita
con la natura del PANDAS/PANS. Dovranno infatti essere a conoscenza delle
informazioni fornite dall’Istituto nazionale di salute mentale (NIMH 2015) e altre
fonti mediche disponibili, preferibilmente aggiornate. Un’altra soluzione da poter
attuare nel caso in cui non si conosca la sindrome sarebbe quella di organizzare
una breve pre-conferenza o “sessione d’ascolto” in cui i membri della famiglia
possano condividere con la scuola le informazioni riguardanti cio e in seguito
concentrarsi sui sintomi specifici che manifesta, lo stato psicologico, i bisogni e
descrivere quanto D’intero funzionamento influisce all’interno del nucleo
familiare. Risulta spesso difficile organizzare I’incontro per una questione di

tempistica ma bisogna tener conto che le pre-riunioni sembrano essere
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fondamentali al fine di ottenere una conversazione piu produttiva durante
I’incontro stesso, dato che permettono di chiarire da subito le necessita delle
famiglie ed esaminare il campo su cui poter mirare. Nel caso in cui si decida di
invitare agli incontri anche il bambino stesso, € opportuno mettere in atto gli
adeguati accorgimenti per la sua salute. In primis si dovrebbe disinfettare la stanza
prima del suo arrivo e garantire che I’evento non sia deleterio in quanto potrebbe
generare stress. Si potrebbe poi offrire un posto a sedere piu comodo e illuminare
la stanza senza intaccare gli organi sensoriali. Infine & indicato preparare lo
studente all’incontro dato che, presentandosi senza una opportuna preparazione,
potrebbe manifestare un aumento di ansia e sentirsi intimorito dalla presenza di
adulti, specialisti, assistenti o0 amministratori. Le riunioni, generalmente effettuate
due/ tre volte ’anno dovranno essere effettuate in maniera piu frequente per poter
prefissare gli obiettivi da perseguire e costruire insieme un percorso collaborativo.
Inoltre gli insegnanti dovranno avere diversi incontri con colleghi che convivono
un tempo maggiore con il bambino per conoscerlo nel dettaglio e per far emergere
e condividere le peculiarita che lo studente PANDAS presenta, al fine di ottenere

una conoscenza piu approfondita (Doran, idem).

Friend and Cook evidenziano specifiche considerazioni relativi agli insegnanti ed
educatori. Tra queste si fa riferimento alla “comunicazione”, in particolare
“conversazioni proattive e positive” con i genitori del bambino e viene promosso
“l'ascolto attivo™. Spesso vengono raccomandati anche gli approcci collaborativi
che abbracciano non solo le famiglie e gli insegnanti ma anche tutte le figure che
ruotano attorno al bambino in modo tale che quest’ultimo venga supportato in
ogni sfaccettatura da esperti che mettono in atto pratiche collaborative (Friend et
Cook, 2013). Pianificare attivita per uno studente che presenta disabilita & quasi
impossibile senza il coinvolgimento di piu professionisti. Gli insegnanti
dovrebbero cercare di recuperare tempo, se possibile, per essere aggiornati dagli
specialisti sull’andamento della sindrome del bambino, dato che, come & stato
detto, potrebbe evolversi rapidamente. E importante adottare misure per ridurre al
minimo lo stress sulle famiglie, incrementando il dialogo, commenti positivi,
l'utilizzo di strategie di ascolto attivo in cui gli insegnanti ascoltano le domande

poste dai genitori e permettono loro di esprimere le preoccupazioni che provano a
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causa della condizione in cui si trovano (Diliberto et Brewer, 2014). Inoltre €
opportuno creare un ambiente in cui le famiglie possano mostrare apertura e
fiducia nei confronti della scuola. Il dover condividere informazioni relative alla
sindrome PANDAS/PANS puo risultare difficoltoso per loro, in particolare se tali
informazioni  riguardano dati sanitari protetti, diagnosi psichiatriche,
problematicita come ad esempio disturbi alimentari o comportamentali. 11 dover
garantire I’ambiente ben accogliente migliora la conversazione in quanto i genitori
si sentono maggiormente a loro agio. Gli insegnanti e il resto del personale d’altro
canto dovranno assicurare alla famiglia che tali informazioni rimarranno
confidenziali e non verra espresso alcun giudizio o critica prima, durante e dopo
I’incontro (Doran, 2015). Questa apertura dovra avvenire anche tra insegnanti e
medici specialisti. Nonostante sia preferibile quanto detto, bisogna tener a mente
se i genitori acconsentono che ci possa essere dialogo diretto tra questi membri e
in quale modalita possono essere raccolte, monitorate ed espresse le informazioni
tra insegnanti e specialisti. E bene essere chiari sin da subito in modo tale da

facilitare la comunicazione ed evitare complicanze successive (Doran, 2016).
6.2 Implementazione del PDP

Il “Piano Didattico Personalizzato” (PDP) € lo strumento che riconduce al
progetto educativo dedicato allo studente che presenta difficolta di
apprendimento. Mediante il presente documento viene stabilito il rapporto tra la
scuola, i genitori e le figure che seguono lo studente nelle attivita di recupero e
riabilitazione, indicando tutti gli interventi necessari, in particolare gli strumenti
compensativi e le misure dispensative, per far si che lo studente giunga
al successo scolastico, 0 meglio acquisisca gli stessi obiettivi di apprendimento

prefissati per il resto dei compagni della sua classe.
Una serie di normative formalizzano I’utilizzo del PDP:

- la legge 170/2010 indica I’introduzione della categoria degli studenti con DSA
(Disturbi Specifici di Apprendimento) facenti parte della macro categoria BES
(Bisogni Educativi Speciali) e il D.M. 27/02/2012 introducono altri studenti con

“Altri Disturbi evolutivi” e “Svantaggio linguistico-culturale-socio-economico”
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nella categoria BES. | bambini con PANDAS possono presentare BES per cui
possono beneficiare di misure educative e didattiche di supporto, di una didattica
individualizzata e personalizzata, progettata tenendo conto delle difficolta e dei
punti di forza del singolo alunno in modo tale che venga rispettato il suo modo di

imparare e venga garantito il diritto allo studio e all’apprendimento;

- il Decreto Ministeriale 5669 del 2011 stabilisce che la scuola deve garantire
interventi appropriati per gli studenti che ne necessitano “anche attraverso la
redazione di un Piano didattico personalizzato, con I’indicazione degli strumenti

compensativi e delle misure dispensative adottate”;

- le Linee Guida 2011 (parte del Decreto Ministeriale 5669) “per il diritto allo
studio degli alunni e degli studenti con Disturbi Specifici di Apprendimento”
forniscono le indicazioni fondamentali “per realizzare interventi didattici
individualizzati e personalizzati, nonché per utilizzare gli strumenti compensativi

e per applicare le misure dispensative” che vanno quindi indicati nel PDP.

Il PDP viene redatto dal consiglio di classe dello studente costituito dal corpo
docente di classe, il dirigente scolastico e sono coinvolti anche la famiglia e
esperti esterni cosi da fornire tutte le informazioni necessarie per far si che il
documento sia il piu utile e completo possibile. Gli insegnanti sono i primi
protagonisti di un processo educativo che vede nella didattica la principale risorsa
su cui puntare per poter favorire il successo formativo (Fogarolo, 2014). La
famiglia ha un ruolo non indifferente in quanto firma il documento e lo utilizza
per collaborare con la scuola e condividerlo con esperti esterni. Per “famiglia”
oltre ai genitori si fa riferimento allo studente stesso in quanto deve assumere un
ruolo attivo nel comprendere quanto I’istituzione scolastica € in grado di offrire
per rispondere alle sue esigenze e esprimere un parere personale circa uno
strumento compensativo da adottare in classe o altro. Gli esperti esterni includono
clinico privato, pedagogista, tecnico dell’apprendimento ¢ operatore di
doposcuola. Questi lavorando in sessioni individuali o in piccoli gruppi con il
bambino hanno la capacita di rilevare aspetti utili per la stesura del PDP,
rispettoso delle caratteristiche dello studente ovvero dei suoi punti di forza o

debolezza.
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La redazione del PDP avviene all’inizio di ogni anno scolastico, entro il primo
trimestre oppure nel corso dell’anno, non appena la famiglia consegna la diagnosi
alla scuola. Secondo quanto espresso nel punto 3.1 delle Linee Guida 2011 la
documentazione dei percorsi didattici devono essere predisposti “in tempi che non
superino il primo trimestre scolastico”. Nel caso in cui non ci sia diagnosi scritta,
come nel caso di bambini con PANDAS, i docenti possono allo stesso modo
redigere il PDP esplicitando il motivo per cui si € deciso di personalizzare il
processo didattico. Il documento risulta efficace quando € connessa alla capacita
di modificare concretamente i comportamenti e le procedure degli insegnanti,
attivate nel contesto scolastico e dei genitori, per quanto di loro competenza, nel

contesto familiare. 1l PDP deve contenere indicazioni:

- significative: sono opportuni semplici accorgimenti per determinare un

cambiamento effettivo;
- realistiche: prevedere prestazioni che I’alunno ¢ in grado di compiere;

- coerenti: evitare contraddizioni interne tra le varie discipline e attivita (Fogarolo,
2014).

Nel corso dell’anno scolastico, in qualsiasi momento sia ritenuto opportuno, ¢
senza dubbio possibile rivisitare e modificare il documento cosi da poterlo
adeguare alle necessita dello studente. Nel caso del bambino con PANDAS, il
quale presenta momenti in cui ci sono evidenti manifestazioni sintomatologiche e
altri in cui la situazione si ristabilizza, e opportuno tener conto dei suoi
miglioramenti e peggioramenti per stabilire quali strumenti e strategie adottare
(19).
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CAPITOLO VII

7. Descrizione di un caso

E stato possibile sottoporre la famiglia e le insegnanti di un bambino affetto dalla
sindrome PANDAS ad una intervista strutturata. Sulla base dei dati raccolti dalle
figure fondamentali che ruotano attorno alla vita del bambino é stata riformulata
la sua storia personale e sono stati individuati i tratti salienti delle manifestazioni
sintomatologiche della sindrome, avendo in tal modo un riscontro con quanto

delineato nei capitoli precedenti.

I bambino viene presentato solo con informazioni essenziali circa la sua identita e
in forma anonima per via del rispetto della privacy e della riservatezza del caso. Si
tratta di uno studente di 7 anni facente parte della classe seconda della scuola

primaria.

Secondo quanto espresso dalla famiglia, il bambino ha presentato prime
manifestazioni ad un anno di eta. La famiglia ritiene che ci sia stata una
correlazione tra le prime manifestazioni e il vaccino MPRYV, indicato per
I'immunizzazione attiva contro morbillo, parotite, rosolia e varicella. Ritengono
infatti che i sintomi siano stati ben evidenti subito dopo che al bambino e stata
effettuata 1’iniezione. La loro convinzione ¢ supportata da un articolo della
“National Academy of Sciences” in cui sono espresse varie complicanze da
vaccino riconosciute e indentificate nella letteratura medica e tra queste e presente
I’infiammazione del cervello. Nonostante cio, non c’¢ stata alcuna approvazione
da parte di pediatri e altre figure ed enti specializzati. Inoltre ricordano che il
bambino abbia contratto infezione da GAS, ma il ricordo risulta essere vago e
impreciso dato che ben sei anni prima della comparsa dei sintomi nel loro
bambino non conoscevano affatto la sindrome PANDAS, ragion per cui non
avevano mostrato attenzione al riguardo. All’eta di cinque anni al bambino ¢ stato
diagnosticata infezione da GAS, ma la famiglia non si spiega il motivo per cui i
sintomi siano presenti prima di questo episodio. Inoltre e bene tener a mente che
la sindrome potrebbe presentare una disposizione genetica e dall’intervista ¢

emerso che la mamma del bambino a soli 6 mesi di vita si € ammalata di
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“immunodeficienza cellulare” che ha curato con la trasfusione di plasma, dato
utile ai fini della diagnosi. Per quanto concerne il primo sintomo che il bambino
ha manifestato, ¢ stato riferito che si ¢ trattato di “Pavor nocturnus”,
comunemente chiamato in italiano con I’appellativo “terrore notturno”. In
particolare la mamma racconta che suo figlio lanciava forti grida durante la notte,
impallidendo in volto e con gli occhi sbharrati. Il terrore notturno, a lungo andare,
si & manifestato in maniera sempre piu frequente a tal punto da presentare crisi di
tal genere anche durante il giorno, divenendo poi attacchi di panico. Il papa
racconta un episodio in cui il bambino ha manifestano attacchi di panico perfino
nell’osservare le giostre in movimento e le attrattive per bambini, tanto amate in
precedenza del verificarsi di tali fenomeni e comunemente molto apprezzate dai
bambini. Durante queste forti crisi il bambino era ingestibile, pianto e scatti d’ira
prendevano il sopravvento e perdeva completamente il controllo delle sue azioni.
L’unica soluzione efficace individuata dalla mamma era quella di contare
lentamente accanto a lui senza toccarlo in modo tale che si tranquillizzasse. Altri
sintomi frequenti erano ansie di varia natura, in particolare ansia da separazione
nei confronti della figura materna. Nel momento in cui il genitore non era presente
nell’arco della giornata, il bambino manifestava crisi convulsive, pianto e
irrigidimento del tono muscolare. Le manifestazioni piu frequenti sono accadute
quando il bambino doveva recarsi presso la scuola dell’infanzia e I’attaccamento
morboso ha fatto si che si generasse un clima poco piacevole. | sintomi sono stati
piu evidenti in concomitanza con la nascita del fratello minore. Secondo quanto
descritto, il bambino non ha accettato la presenza di un nuovo membro della
famiglia e cio I’ha portato a vivere una situazione di stress tale da incrementare le
manifestazioni sintomatologiche. Infatti altri sintomi che ha manifestato sono stati
tic e disturbo ossessivo-compulsivo (DOC). Per quanto concerne il tic, il bambino
ha iniziato a manifestare tic motorio, nel dettaglio ammiccare con gli occhi, che
continua a manifestare attualmente in maniera altalenante, soprattutto in
condizioni di forte stress. Tuttavia presenta grandi capacita di autocontrollo,
infatti, ¢ stato riferito I’episodio in cui & riuscito a contenersi per ben due mesi
dato che gli era stato promesso un regalo nel caso in cui non avesse mostrato il tic.

Per quanto riguarda una delle prime ossessioni e compulsioni, invece, manifestata
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sin dall’eta di 2 anni e mezzo, ¢ stata quella di piegare gli indumenti in una certa
disposizione, in maniera estremamente precisa e ordinata e conservarli all’interno
del cassetto dell’armadio. Qualora i genitori avessero deciso di aiutarlo o avessero
voluto modificare la collocazione degli indumenti all’interno del cassetto, il
bambino avrebbe manifestato rabbia, aggressivita e totale frustrazione finché non
avesse ripiegato e riposto nuovamente gli indumenti secondo la disposizione da
lui decisa. In seguito ha presentato una nuova ossessione che € perdurata nel corso
del tempo: I'ossessione per le “macchinette pesca peluche”. Lui infatti conosce
alla perfezione la macchina elettronica e la tecnica del funzionamento del gancio
che, spesse volte, spiega anche al fratello. Per calmare il suo stato d’ansia infatti
necessita di giocarci per poter vincere il peluche. Secondo quanto raccontato, il
bambino é in grado di vincere, dato che ha ideato un percorso mentale che attua e
gli permette la presa dell’oggetto. Tuttavia capita delle volte in cui fallisce nella
vincita e questo scaturisce in lui una profonda frustrazione e talvolta genera
violente crisi in cui diviene nuovamente ingestibile. Per poter controllare i
sintomi, il bambino non ha ancora effettuato una terapia comportamentale e i
genitori hanno pensato di apprestarsi in un centro specializzato il prima possibile.
Inoltre la cura che somministrano al momento ¢ basata sull’utilizzo dell’ “argento
colloidale”, metodo naturale ¢ omeopatico il quale stimola 1’individuo a vincere la
malattia, rafforzando la costituzione. Oltre a cio il bambino ha fatto cicli di
antibiotici per curare febbre e raffreddore ed e stato possibile individuare

miglioramenti anche nei sintomi della PANDAS.

La seconda parte dell’intervista rivolta alla famiglia ¢ stata incentrata sul rapporto
che quest’ultimi hanno nei confronti degli insegnanti del loro bambino. Sin da
subito si sono espressi in termini piu che positivi in quanto le insegnati della
scuola primaria si sono mostrate disponibili all’ascolto, al supporto emotivo della
famiglia e hanno cercato insieme di trovare soluzioni per garantire il benessere del
loro figlio/alunno. Durante la scuola dell’infanzia non c’¢ stato modo di parlare
della condizione del bambino, per il fatto che non era stata effettuata alcuna
diagnosi e tutti erano ignari del fatto che avesse contratto la sindrome. Raccontano
che, dopo la diagnosi medica, non hanno esitato affatto nel comunicare la

situazione alle insegnanti. La famiglia sola e disorientata dinnanzi a questo
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acronimo, mai sentito prima di allora, non conosciuto da nessun parente, amico e
non apprezzata da diverse figure professionali, hanno trovato riparo e accoglienza
nelle insegnanti, le quali dopo aver appreso la notizie si sono documentate
autonomamente e in maniera ben accurata e ancora hanno cercato sin da subito di
supportare in toto la famiglia. Una delle insegnanti ha perfino approfondito
I’argomento partecipando a convegni e incontri organizzati da associazioni di
volontariato per ricavare il pitu informazioni possibili, utili per aiutare il suo
alunno. Data la grande comprensione, interesse e stima reciproca, tra le due figure
si € instaurato un rapporto fondato sul dialogo e tutte le informazioni relative al
progresso e monitoraggio della sindrome sono esplicitate vicendevolmente,
permettendo cosi di effettuare confronti alquanto vantaggiosi. Secondo la
prospettiva dei genitori, il bambino vive serenamente il contesto classe dato che
ha grandi capacita di fronteggiare autonomamente le varie sintomatologie e
capacita di ironizzare sulla propria condizione. Queste doti comportamentali
fanno si che non diventi motivo di scherno agli occhi dei compagni e ritengono sia
impensabile che possa essere vittima di bullismo, anzi, gli amici I’hanno
conosciuto in questa maniera per cui non hanno mai notato stranezze e sono molto
colpiti dalla sua grande sensibilita. Nei contesti extrascolastici frequenta molti
compagni della sua classe e ha instaurato una grande amicizia soprattutto con due
coetanei. Infine non vengono menzionati aspetti negativi dal punto di vista degli
apprendimenti dato che il bambino non presenta gravi difficolta nell’ambito
didattico e non necessita di supporti particolari e attrezzature appropriate. |
genitori necessitano di supporti da parte di figure professionali dato che avvertono
ancora un senso di spaesamento e di “barcollare nel buio”. Nella fase in cui si
manifestano riacutizzazioni dei sintomi, il bambino stesso ricerca in maniera
incalzante I’aiuto da parte della famiglia e questa situazione risulta notevolmente
frustrante per questi ultimi, dato che pensano di non avere ancora i mezzi idonei

per poterlo fare.

In un secondo momento ¢ stata effettuata I’intervista alle insegnanti del bambino,
le quali hanno fornito ulteriori dati utili per la descrizione del caso. Esse hanno
innanzitutto espresso che conoscono quest’ultimo da due anni, in quanto

insegnano nella sua classe dall’inizio del ciclo d’istruzione della scuola primaria.
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La sua conoscenza, quindi, € avvenuta nella fase in cui egli gia presentava la
sindrome. Non hanno avuto alcun contatto con le insegnanti della scuola
dell’infanzia, dato che tutte le informazioni sono state fornite dalla mamma del
bambino. Lo scorso anno, essendo insegnanti di classe prima, sono state alquanto
caute nell’esprimere il loro punto di vista sulla situazione osservabile, tuttavia la
mamma ha anticipato il tutto fornendo informazioni circa lo stato di salute subito
dopo le prime visite ed esami medici. La sindrome PANDAS, mai sentita
nominare fino ad allora, dato che si tratta di una sindrome rara e non ancora
conosciuta nell’ambito scolastico, ¢ divenuta oggetto del loro interesse per cui si
sono documentate leggendo articoli e con filmati. Le prime anomalie
comportamentali sono state individuate sin da subito. Il bambino non si era
mostrato per quello che era, si pensava inizialmente ci si trovasse difronte ad un
apprendimento deficitario dato che nel primo periodo nella classe prima restava
un passo indietro rispetto ai suoi coetanei anche dinnanzi a compiti molto
semplici. Inizialmente sembrava svogliato, disinteressato alle varie discipline e
completamente assorto dai suoi pensieri. Nel corso del tempo invece € riuscito ed
esternare le sue conoscenze pregresse e il suo effettivo potenziale. In alcune
circostanze si e mostrato brillante e per questo hanno notato che ci fossero
stranezze circa il suo modo di essere. Si & pensato in primis che si trattasse di un
deficit dell’attenzione per il fatto che si ¢ potuto riscontrare una correlazione tra
un cattivo rendimento scolastico e i momenti in cui era particolarmente distratto.
Nonostante cio le insegnanti hanno cercato in ogni maniera di incoraggiarlo e
garantire un contesto classe in cui poter vivere serenamente. Infatti anche le stesse
manifestazioni di rabbia, aggressivita e crisi convulsive di cui racconta la mamma
del bambino, nel contesto scuola non sono mai state mostrate. Si & potuto avere
riscontro per cio che concerne il “tic motorio”. L’ammiccare degli occhi,
manifestabili in maniera altalenante, risulta essere particolarmente evidente
soprattutto quando il bambino si ritrova a fronteggiare situazioni di forte stress,
come ad esempio durante verifiche o preparazioni per le prove INVALSI o
semplicemente nel momento in cui gli € richiesto di eseguire una lettura ad alta
voce. Anche per poter fronteggiare questa manifestazione sintomatologica le

insegnanti utilizzano le strategie dell’incoraggiamento, rinforzo positivo ed
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elogio. Altro sintomo che presenta particolarmente nell’ultimo periodo consiste
nella frequenza urinaria. Il bambino infatti chiede il permesso di andare molto
spesso in bagno, si tratta di un bisogno impellente e fisiologico e le insegnanti
soddisfano senza esitazioni. Durante la mensa si & notato anche che seleziona il
cibo da ingerire ¢ quello da scartare. E stato ricordato 1’episodio in cui ha
manifestato un grande disgusto per una determinata tipologia di legumi, nel
dettaglio per le lenticchie. Si é rifiutato di mangiarle e per evadere da quella
circostanza ha cercato di andare spesse volte in bagno. Anche nel contesto
scolastico presenta manifestazioni di disturbo ossessivo-compulsivo (DOC). Una
ossessione consiste nel collezionare gomme da cancellare con I'immagine di
emoticon. Queste vengono conservate all’interno dell’astuccio e portate sempre
con sé. Presenta anche la stereotipia, gia presentata nell’intervista alla famiglia, di
simulare con le mani I’azione delle “macchinette pesca peluche” per afferrare le
gomme poste sul banco secondo un certo ordine. Anche il materiale scolastico
viene conservato con estremo ordine e in maniera quasi maniacale. Questi
comportamenti, tuttavia, si intensificano o vengono meno in base ai periodi in cui
si presentano esacerbazioni, rispettando in tal modo una caratteristica
fondamentale della sindrome. Inoltre a scuola non manifesta ansia da separazione,
contrariamente a quanto espresso dalla famiglia. Secondo quanto riferito dalla
mamma e poi da una delle insegnanti, & accaduto che subito dopo la guarigione
dalla febbre molto alta, il bambino ha mostrato grandi difficolta nel ritornare a
scuola. Nonostante viva serenamente nel contesto scolastico, ha presentato ansia
da separazione e attaccamento morboso verso la figura genitoriale e verso la
propria abitazione e ci0 e stato manifestato con rabbia e aggressivita. Le
insegnanti non hanno individuato questa difficolta ma si sono accorte che il loro
alunno mostrava un volto estremamente stanco e distratto dalle attivita. Solamente
e unicamente in concomitanza a questa situazione, una delle insegnanti ha
individuato un “tic vocale” che ha suscitato I’attenzione della classe influendo sul
versante socializzazione. Viene ricordato, infatti, I’episodio in cui una compagna
di classe ha richiesto spiegazioni sul motivo per cui il compagno facesse versi di
tal genere. L’insegnante ha cercato di trovare una soluzione rispondendo alla

compagna incuriosita che si trattava di un modo per schiarire la voce dato che
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aveva mal di gola. Il bambino, nell’ascoltare la risposta fornita dall’insegnante, ha
avvertito un senso di rassicurazione e protezione, ragion per cui ha quasi
immediatamente smesso di presentare il tic. Altro aspetto da descrivere ¢ il fatto
che il bambino presenta un grande livello di sensibilita e labilita emotiva. 11 suo
modo di presentarsi mostra talvolta un atteggiamento di chiusura, infatti non
partecipa ad attivita di drammatizzazione, non prende parte ad attivita canore,
mostrando estrema riservatezza. Qualsiasi cosa lui viva, & vissuta in maniera
molto intensa, manifestando un lato dolce della sua personalita e anche per questo
ha instaurato amicizie con bambine della sua classe. Infine non presenta in
maniera grave i sintomi del disturbo della coordinazione motoria e risulta essere
lievemente impacciato. Spesse volte corre e inciampa, come tuttavia il resto dei
compagni della sua eta che non hanno sviluppato ancora I’apparato loco-motorio.
Nel momento in cui accade, lui immediatamente sdrammatizza e quindi i
compagni ridono e non si accorgono delle problematicita che ci sono. Vengono
menzionati i frequenti episodi in cui la classe si dirige nella stanza della mensa e il
bambino manifesta la necessita di muoversi, contrariamente a quanto accade in
classe in cui si mostra sempre cauto ¢ composto. Nell’attraversare i corridoi
saltella continuamente e talvolta esegue anche movimenti coreici mentre in
palestra cammina spesso a gattoni senza che se ne renda conto. Per quanto
concerne la scrittura, alcune insegnanti hanno notato che subisce un
deterioramento nelle fasi di riacutizzazioni o nel momento in cui é stanco, in
particolare nelle ore pomeridiane in cui scrive con grande affaticamento. II
passaggio dalla scrittura in stampatello al corsivo ha generato in lui un momento
di forte stress in cui si sono manifestati nuovamente i sintomi. Il rendimento varia
alla stessa maniera, infatti una insegnante dice: “Sembra di trovarmi difronte a

’

bambini diversi”. Tuttavia sono consapevoli che il tutto non venga fatto di
proposito ma che sia dettato dalla presenza della sindrome, per cui non hanno mai
punito o rimproverato il loro alunno ma solo incoraggiato e trattato alla stessa
maniera degli altri compagni. Come € stato gia anticipato dalla famiglia, anche le
insegnanti hanno notato che il loro alunno ha grandi capacita di sviluppare
strategie di autocontrollo, ragion per cui agli occhi dei compagni le manifestazioni

sintomatologiche non sono viste in maniera evidente, per il momento. Egli infatti
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e riuscito a portare nel suo mondo stereotipato la maggior parte dei compagni
della sua classe e quindi & stato in grado di coinvolgerli fortemente. E capitato che
in un periodo tutti hanno giocato con lui al gioco della “macchinetta acchiappa
oggetti” che simulava la “macchinetta pesca peluche” di cui presenta 1’ossessione.
Gli amici si contendevano il posto per stare accanto al bambino affetto dalla
PANDAS dato che era il piu bravo di tutti. Un’altra ossessione nata nell’ultimo
periodo é quella di collezionare dinosauri, di conoscerne nomi e sembianze e
anche con questo € riuscito a coinvolgere la maggior parte dei maschi della sua
classe. Il bambino conosce storie e le racconta agli amici e questo lo affascina
molto e gli conferisce ruolo di leader all’interno del gruppo classe. Conoscere la
storia dei dinosauri placa le sue ansie dato che necessita sempre di conferme sulle

verita e certezze della vita.

Il rapporto che le insegnanti hanno instaurato con lui é senza dubbio fondato sul
dialogo il quale avviene il piu nelle volte in disparte dalla classe ed é ritenuto un
potente strumento per chiarire alcune situazioni. Parlare con il bambino & un
modo per tranquillizzarlo durante le fasi in cui vive una serie di problematicita,
per cui non rifiuta questi momenti anzi li apprezza parecchio. Tuttavia a causa
della sua riservatezza non riesce a confidare il suo stato d’animo. Le insegnanti si
accorgono che c’¢ qualcosa che non quadra in base a come lui si pone durante la
giornata, ad esempio se risulta essere distratto o attento. Nei momenti di dialogo
non racconta nulla circa le situazioni che vive a casa, in particolare i litigi con il
fratello; solitamente € la mamma che si occupa di cio. Inoltre non vengono
utilizzati supporti particolari. Lui non ha compiti ridotti dato che le insegnanti
ritengono che non sia necessario. Il bambino infatti e in grado di fare qualsiasi
cosa e nel caso in cui le insegnanti riducessero il lavoro solo per lui, quest’ultimo
risulterebbe frustrato poiché desidera essere al pari degli altri. Il bambino e molto
intelligente, possiede grandi capacita di comprensione e apprende con facilita.
Possiede la passione della lettura in quanto anche la stessa famiglia ha da sempre
stimolato il bambino a tale attivita e questo determina anche una grande proprieta
di linguaggio. Le sue tante doti vanno quindi a lenire le sue problematiche. Nelle
fasi in cui presenta molte manifestazioni di sintomi ed é particolarmente stressato,

le insegnanti avvertono la situazione ed evitano di interrogarlo e sottoporlo a
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verifica. Sia loro sia tutti i loro alunni, compreso il bambino affetto dalla
PANDAS, non danno importanza al voto numerico ma si mettono alla prova
nell’esprimere il meglio di loro stessi e per dimostrare cio che sono in grado di
fare. In aggiunta il bambino non utilizza strumenti particolari, misure
compensative e dispensative e non é stato stilato il Piano Didattico Personalizzato
(PDP). E un bambino che & molto controllato in quanto & seduto tra le prime
postazioni dei banchi in modo tale che non possa distrarsi facilmente e quando cio
si verifica, le insegnanti lo riportano sui suoi passi. Per cio che riguarda la classe,
questa risulta essere ben strutturata e vengono rispettatele le esigenze del bambino
(giusta illuminazione, odori delicati, non rumori assordanti o fastidiosi). Le
insegnanti ribadiscono che la loro classe non si e accorta delle difficolta del
compagno, probabilmente per il fatto che sono troppo piccoli e non notano i
suddetti “comportamenti strani” o anche perché i sintomi non sono frequenti e di
intensa gravita. Al momento tutto cio determina un clima positivo in classe per cui
anche le insegnanti non hanno individuato atti di bullismo. Nella loro classe si
predilige la “Peer education”. Questa metodologia consiste nell’aiuto e supporto
reciproco tra pari e questo risulta essere piu efficace rispetto all’aiuto fornito
dall’insegnante stessa. Il metodo “Universal Design of Learning” non €
conosciuto, tuttavia, vengono messe in atto lezioni interattive e lezioni di scoperta
guidata per incuriosire, coinvolgere e stimolare i bambini, 1’adozione della
“Robotica educativa”, “Coding” e “Problem solving” ed infine usufruiscono
spesse volte di strumenti tecnologici come la “Lavagna Interattiva Multimediale”
(LIM). Come e stato detto dalla famiglia, anche le insegnanti hanno parlato in
maniera positiva del rapporto con essi. Attualmente non hanno alcun tipo di
rapporto con specialisti esterni poiché la famiglia stessa € ancora alla ricerca di
chiarimenti e del giusto supporto medico. Non si immagina come si evolveranno
le varie sintomatologie, ma, si auspica ad una completa e repentina guarigione da

parte del bambino.
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Conclusioni e riflessioni finali

-“A me non piace fare tutti quei versi come a lei non piace sentirli. Va anche
peggio quando sono stressato e quando lei non riconosce che non lo faccio
apposta. Ma quando mi sento accettato, allora non va cosi male”. -“Cosa
possiamo fare, e intendo tutti noi in questa scuola, come possiamo aiutarti
Brad?” -“Voglio solo essere trattato come tutti gli altri”. “Ben detto, va a

sederti”.

Al termine del percorso di tesi viene citato un altro passo tratto allo stesso modo
dal film “La mia fedele compagna” di Peter Werner del 2008. 1l bambino affetto
dalla sindrome PANDAS cosi come gli altri bambini che presentano un qualsiasi
disturbo che arreca loro difficolta di qualsiasi natura si aspettano profondamente
che si realizzi un unico desiderio: “essere accettati”’. Le differenze e le
problematicita che presentano nel contesto scolastico non devono comportare
un’emarginazione ed esclusione del bambino all’interno del gruppo classe. La
scuola e nel dettaglio gli insegnanti devono prodigarsi nell’effettuare misure
inclusive per garantire il benessere di tutti. Quanto delineato nei capitoli della tesi
di laurea ¢ finalizzato alla conoscenza di interventi che I’insegnante puo adottare
per poter fronteggiare le manifestazioni sintomatologiche, e, soprattutto al termine
del percorso si evince I’'importanza delle relazioni tra insegnante ¢ bambino con
PANDAS, I’efficacia di interventi volti a garantire I’inclusione nel contesto classe
ed infine I'importanza di creare un clima collaborativo e di dialogo con le
famiglie per poter sostenere il bambino in toto e monitorare accuratamente il suo
progresso. Sulla base dei dati raccolti da una famiglia e da insegnanti di un
bambino affetto dalla PANDAS é stato possibile comprendere concretamente
I’impellente bisogno di essere compreso e supportato. Frasi come -“Mamma ti
prego aiutami, non riesco a controllarmi” sono all’ordine del giorno nelle fasi in
cui presenta delle riacutizzazioni dei sintomi. Ci sono molteplici modi per
“aiutare” chi presenta delle difficolta e ognuno ¢ chiamato ad offrire un
contributo, in base alle proprie capacita e disponibilita, affinché possa essere

assicurato ad ogni bambino il diritto piu importante per la sua vita: “essere felice”.
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