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Presentazione

In Italia ¢ in corso un diffuso dibattito culturale e scientifico sui disturbi specifi-
ci dell’'apprendimento (DSA), stimolato ulteriormente dalla recente promulgazione
della Legge n° 170 del 8 ottobre 2010 (Nuove norme in materia di disturbi specifici di
apprendimento in ambito scolastico).

La rilevanza dell'argomento ¢ dovuta alla prevalenza dei DSA (oscillante tra il
2,5 e il 3,5 % della popolazione in eta evolutiva per la lingua italiana) e alle conse-
guenze che questi disturbi determinano a livello individuale, traducendosi spesso in
un abbassamento del livello scolastico conseguito (con frequenti abbandoni nel cor-
so della scuola secondaria di secondo grado) e una conseguente riduzione della rea-
lizzazione delle proprie potenzialita sociali e lavorative.

Si tratta di disturbi che coinvolgono trasversalmente i servizi sanitari specialisti-
ci e la scuola: entrambe queste istituzioni sono sollecitate a fornire risposte adegua-
te ai bisogni dei soggetti con DSA. Pertanto, necessariamente, una gestione ottimale
di questi disturbi richiede una cornice comune di conoscenze condivise, declinate al
ruolo delle varie figure professionali coinvolte e alle distinte fasi dell'intervento.

Tuttavia, proprio per la complessita sollevata dai DSA, a oggi il patrimonio di
conoscenze prodotto dalla letteratura scientifica internazionale presenta aree di ambi-
guita e incertezza, a causa o della scarsita dei dati scientifici disponibili o della loro
non concordanza.

E stato questo il motivo che ha determinato la scelta dello strumento della con-
sensus conference per rispondere ai quesiti clinici sollevati sui DSA, poiché essa con-
sente di valorizzare - pit di quanto non avvenga durante la stesura di una linea gui-
da - tanto le prove scientifiche quanto una discussione il pit possibile estesa e con-
divisa tra varie figure professionali sul significato da attribuire a queste prove per adat-
tarle al contesto nazionale.

Questa consensus conference, grazie all’'ampia rassegna della letteratura internazio-
nale realizzata, fornisce raccomandazioni cliniche basate sui pit aggiornati dati scien-
tifici di prova adattati al contesto italiano secondo il giudizio di una giuria multidi-
sciplinare, rappresentativa dei diversi possibili approcci e interessi al tema.

In conclusione, questo documento sui DSA contribuisce a migliorare le cono-
scenze sull'argomento formulando, ove le prove scientifiche a disposizione sono suf-
ficienti, raccomandazioni per la migliore prassi clinica e precisando quali sono le aree
di conoscenza ancora incerte e dubbie cui dovrebbe orientarsi la ricerca futura. I prin-
cipi esposti nel presente documento potranno sicuramente contribuire al migliora-
mento dell’assistenza fornita ai soggetti con DSA, coerentemente con quanto dispo-
sto dalla Legge n” 170 del 2010.

Filippo Palumbo
Dipartimento della qualita, Ministero della salute
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Introduzione

I disturbi di apprendimento esaminati da questa consensus conference interessano
la condizione clinica evolutiva di difficolta di apprendimento della lettura, della scrit-
tura e del calcolo che si manifesta con 'inizio della scolarizzazione. Sono pertanto
escluse le patologie di apprendimento acquisite.

I riferimenti internazionali utilizzati nella definizione e classificazione dei distur-
bi specifici dell'apprendimento (DSA) sono:
¢ ICD-10 (F81 Disturbi evolutivi specifici delle abilita scolastiche)

* DSM IV TR (315 Disturbi dell'apprendimento).

Si tratta di disturbi che coinvolgono uno specifico dominio di abilita, lasciando
intatto il funzionamento intellettivo generale. Essi infatti interessano le competen-
ze strumentali degli apprendimenti scolastici.

Sulla base del deficit funzionale vengono comunemente distinte le seguenti con-
dizioni cliniche:
 dislessia, cio¢ disturbo nella lettura (intesa come abilita di decodifica del testo)

e disortografia, cio¢ disturbo nella scrittura (intesa come abilita di codifica fono-
grafica e competenza ortografica)

* disgrafia, cio¢ disturbo nella grafia (intesa come abilita grafo-motoria)

e discalculia, cio¢ disturbo nelle abilita di numero e di calcolo (intese come capa-
cita di comprendere e operare con i numeri).

Le disfunzioni neurobiologiche alla base dei disturbi interferiscono con il normale
processo di acquisizione della lettura, della scrittura e del calcolo. I fattori ambien-
tali - rappresentati dalla scuola, dall'ambiente familiare e dal contesto sociale - si
intrecciano con quelli neurobiologici e contribuiscono a determinare il fenotipo del
disturbo e un maggiore o minore disadattamento.

I1 DSA ¢ un disturbo cronico, la cui espressivita si modifica in relazione all’eta e
alle richieste ambientali: si manifesta cio¢ con caratteristiche diverse nel corso del-
I'eta evolutiva e delle fasi di apprendimento scolastico. La sua prevalenza appare mag-
giore nella scuola primaria e secondaria di primo grado. L’espressivita clinica ¢ inol-
tre in funzione della complessita ortografica della lingua scritta. Questa caratteristi-
ca, che differenzia le lingue “opache” (per esempio linglese), caratterizzate da una
relazione complessa e poco prevedibile tra grafemi e fonemi, dalle lingue “traspa-
renti” (per esempio l'italiano), caratterizzate da una relazione prevalentemente diret-
ta e biunivoca tra fonemi e grafemi corrispondenti, condiziona i processi utilizzati
per leggere, gli strumenti di valutazione clinica e i percorsi riabilitativi, non consen-
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tendo un diretto e totale trasferimento dei dati scientifici derivati da studi su casi-
stiche anglofone.

La definizione di una diagnosi di DSA avviene in una fase successiva all'inizio del
processo di apprendimento scolastico. E necessario infatti che sia terminato il nor-
male processo di insegnamento delle abilita di lettura e scrittura (fine della seconda
primaria) e di calcolo (fine della terza primaria).

Un’anticipazione eccessiva della diagnosi aumenta in modo significativo la rile-
vazione di falsi positivi. Tuttavia ¢ possibile individuare fattori di rischio (personali
e familiari) e indicatori di ritardo di apprendimento che possono consentire 'attua-
zione di attivita e interventi mirati e precoci e garantire una diagnosi tempestiva.

Una caratteristica rilevante nei DSA ¢ la comorbilita. E frequente infatti accer-
tare la compresenza nello stesso soggetto di pit disturbi specifici dell’'apprendimen-
to o la compresenza di altri disturbi neuropsicologici (come TADHD, disturbo del-
l'attenzione con iperattivitd) e psicopatologici (ansia, depressione e disturbi della con-
dotta).

I DSA mostrano una prevalenza oscillante tra il 2,5 e il 3,5% della popolazione
in eta evolutiva per la lingua italiana, dato confermato dai primi risultati di una ricer-
ca epidemiologica tuttora in corso sul territorio nazionale.

Di fatto, anche se ancora non esiste uno specifico osservatorio epidemiologico
nazionale, le informazioni che provengono dai Servizi di neuropsichiatria infantile
indicano che i DSA rappresentano quasi il 30% degli utenti di questi servizi in eta
scolare e il 50% circa degli individui che effettuano un intervento riabilitativo. | DSA
sono attualmente sottodiagnosticati, riconosciuti tardivamente o confusi con altri
disturbi.

I DSA hanno infine un importante impatto sia a livello individuale (frequente
abbassamento del livello curriculare conseguito e/o prematuro abbandono scolastico
nel corso della scuola secondaria di secondo grado), sia a livello sociale (riduzione del-
la realizzazione delle potenzialita sociali e lavorative dell'individuo).

Sono in aumento le prove scientifiche sull’efficacia della presa in carico e degli inter-
venti riabilitativi nella riduzione dell'entita del disturbo e/o nel rendimento scolasti-
co (misura del funzionamento adattivo in et evolutiva), nonché nella prognosi com-
plessiva (psichiatrica e sociale) a lungo termine. La precocita e la tempestivita degli
interventi appaiono sempre pil spesso in letteratura tra i fattori prognostici positivi.

Al raggiungimento di questi obiettivi devono contribuire piu figure professiona-
li e istituzioni, a seconda del ruolo rivestito nei diversi momenti dello sviluppo e del-
lapprendimento e delle espressioni sintomatiche con cui il disturbo pud rendersi evi-
dente. Il pediatra tiene conto degli indicatori di rischio alla luce dei dati anamnesti-
ci, accoglie i segnali di difficolta scolastiche significative riportate dalla famiglia e la
indirizza agli approfondimenti specialistici. Gli insegnanti, opportunamente forma-
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ti, possono individuare gli alunni con persistenti difficolta negli apprendimenti e
segnalarle alle famiglie, indirizzandole ai servizi sanitari per gli appropriati accerta-
menti, nonché avviare gli opportuni interventi didattici. I servizi specialistici per leta
evolutiva (per esempio i Servizi di neuropsichiatria infantile) sono attivati per la valu-
tazione e la diagnosi dei casi che pervengono a consultazione, e predispongono un’a-
deguata presa in carico per i soggetti per cui € confermato il quadro clinico di DSA.

L'implementazione di prassi cliniche condivise per la diagnosi, che prevedano l'u-
tilizzo di protocolli di valutazione basati su prove standardizzate a livello nazionale,
cosi come di modalita di trattamento scientificamente orientate, puod consentire un
livello di assistenza piu efficace e omogeneo per i soggetti con DSA. Permette, inol-
tre, la rilevazione nazionale delle necessita diagnostiche e terapeutiche per questi
disturbi (in termini di risorse umane ed economiche) e 'avvio di un percorso di ricer-
ca sistematica sullefficacia e Tefficienza degli interventi terapeutici nella popolazio-
ne di lingua italiana. ’adozione di criteri diagnostici evidence based, pud contribuire
inoltre a distinguere i DSA dalle altre difficolta curriculari aspecifiche, connesse di
solito a fattori relativi al contesto familiare, ambientale e culturale dello studente, non-
ché dalle difficolta di apprendimento che sono conseguenza di ritardo mentale o defi-
cit neurologici, sensoriali o motori.

Questa consensus conference si inserisce in un particolare momento della politica
scolastica e sanitaria italiana, data la concomitante promulgazione della Legge n° 170
del 8 ottobre 2010 (Nuove norme in materia di disturbi specifici di apprendimento in
ambito scolastico) che definisce i diritti e indica iniziative e misure necessarie per un'a-
deguata promozione dello sviluppo delle caratteristiche di questi pazienti. In con-
clusione, le raccomandazioni cliniche prodotte da questa conferenza di consenso, pur
avendo come priorita I'assistenza sanitaria di questi giovani pazienti, si inseriscono
in un particolare contesto sociale e culturale ricco di iniziative e di aperto dibattito
culturale e scientifico.

La conferenza di consenso si ¢ svolta a Roma il 6 e 7 dicembre 2010.

Nelle sezioni seguenti di questa pubblicazione sono descritte la metodologia e le
conclusioni della conferenza.

In particolare sono riportate le risposte ai quesiti e le raccomandazioni elaborate
dalla giuria, con le relative motivazioni. La giuria ha anche proposto alcune racco-
mandazioni per la ricerca, al fine di suggerire ambiti di ricerca su cui condurre studi.
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Metodologia

La conferenza di consenso ¢ stata realizzata secondo lo standard definito dal Con-
sensus Development Program® dei National Institutes of Health (NIH) statunitensi.
La metodologia seguita ¢ descritta nel manuale metodologico Come organizzare una
conferenza di consenso® del Sistema nazionale per le linee guida.

Le figure coinvolte e i loro compiti
Nella promozione, organizzazione e svolgimento della conferenza di consenso sono
stati coinvolti diversi soggetti, i cui compiti sono di seguito descritti sinteticamente.
Il comitato promotore (composto da rappresentanti dell'Istituto superiore di
sanita, da esperti indipendenti e da rappresentanti delle associazioni dei familia-
ri) si & occupato di:
* promuovere la conferenza
* organizzarne le varie fasi all'interno di un programma
* individuare i membri del comitato tecnico-scientifico
* individuare i membri del pane/ giuria
e formulare, in accordo con il comitato tecnico-scientifico, i quesiti per il pane/ giuria
* fornire le indicazioni e il supporto metodologico agli esperti per la preparazione
delle relazioni da presentare al panel giuria.

Il comitato tecnico-scientifico, composto da membri di riconosciuta esperienza
e rappresentativita (tra cui neuropsichiatri infantili, psichiatri, neurologi, psicologi e
logopedisti) individuati e invitati dal comitato promotore, si & occupato di:
e formulare, in accordo con il comitato promotore, i quesiti per il pane/ giuria
* designare al proprio interno gli esperti che dovevano preparare e presentare le rela-
zioni sui singoli quesiti al pane/ giuria durante la conferenza di consenso.

11 panel giuria, composto da 16 membri selezionati dal comitato promotore sul-
la base di criteri di autonomia intellettuale, rappresentativita, autorita in campo scien-
tifico e levatura morale e culturale, in modo da garantire la necessaria multidiscipli-
narietd e multiprofessionalita, ha avuto il compito di:

* sottoscrivere un regolamento di discussione che descrivesse le procedure da appli-
care all'interno del panel stesso

* leggere le relazioni preparate dagli esperti

* assistere alla presentazione e alla discussione delle relazioni durante la celebrazione
della conferenza di consenso
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e discutere, redigere e approvare il documento preliminare di consenso da presen-
tare al momento della chiusura della conferenza

* redigere e approvare il documento definitivo di consenso secondo le modalita e i
tempi previsti dal regolamento.

All'interno del panel giuria ¢ stato identificato un comitato di scrittura che ha
provveduto alla redazione del documento definitivo di consenso, integrando le rac-
comandazioni del documento preliminare con le motivazioni e i commenti.

Gli esperti sono stati selezionati in base alle loro competenze specifiche sui
diversi temi da trattare, individuati dal comitato promotore e dal comitato tecni-
co-scientifico. I temi erano:

e valutazione delle modalita diagnostiche attualmente in uso (quesiti A)

* inquadramento epidemiologico dei DSA (fattori di rischio e prognosi), strumen-
ti di identificazione dei soggetti in condizioni di rischio di DSA e interventi loro
rivolti (quesiti B)

* efficacia degli interventi attualmente disponibili (quesiti C)

* modelli organizzativi e fornitura di servizi (quesiti D).

Gli esperti hanno redatto relazioni di sintesi delle prove scientifiche disponibili
per ciascun tema loro assegnato, che sono state consegnate alla giuria circa un mese
prima della celebrazione della conferenza e che sono state successivamente presen-
tate durante la discussione pubblica. Le relazioni sono state elaborate sulla base di
una revisione della letteratura effettuata mediante strategie di ricerca sviluppate in
modo sistematico dagli esperti documentalisti del Settore documentazione dell'Tsti-
tuto superiore di sanita (vedi paragrafo La preparazione delle relazioni degli esperti a
pagina 13). Tutti gli studi selezionati sono stati sottoposti a una valutazione quali-
tativa da parte di personale competente nella materia, opportunamente formato. Le
informazioni estratte dai singoli studi sono state sintetizzate in tabelle specifiche per
quesito clinico e disegno di studio. Per facilitare la convergenza di competenze mul-
tidisciplinari, piti esperti e gli stessi valutatori della letteratura hanno collaborato alla
stesura delle relazioni, mentre un solo autore le ha poi presentate alla conferenza, figu-
rando come relatore nel programma. Prima della consegna alla giuria le relazioni sono
state messe a disposizione di altri esperti per consentire un processo di peer review
interna. Le fasi di preparazione del materiale da parte degli esperti e di circolazione
delle bozze delle relazioni sono state curate dai coordinatori della conferenza; la segre-
teria organizzativa, a sua volta, ha coordinato le fasi logistiche e operative della con-
ferenza.
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Le domande per la giuria

Il comitato tecnico-scientifico, in accordo con il comitato promotore, ha defini-

to 1 quesiti ai quali la giuria doveva dare risposta nel proprio documento conclusivo

(vedi paragrafo Le fasi dell'organizzazione a pagina 13).

Valutazione delle modalita diagnostiche attualmente in uso:

A1 Quali sono i criteri diagnostici (lettura, ortografia/compitazione, calcolo)
necessari per formulare la diagnosi di DSA?

A2 Quali sono i parametri (accuratezza e velocita di lettura, eccetera) da utilizza-
re per la valutazione delle prestazioni di lettura, ortografia/compitazione e calco-
lo ai fini della diagnosi di DSA?

A3 Quali tipi di prove e quali indici psicometrici € opportuno utilizzare per la valu-
tazione di lettura, ortografia/compitazione e calcolo nei disturbi di apprendimento
scolastico?

Inquadramento epidemiologico dei DSA (fattori di rischio e prognosi), stru-

menti di identificazione dei soggetti in condizioni di rischio di DSA e interventi
loro rivolti:

B1 Quali sono i fattori di rischio associati a DSA e/o allo sviluppo di DSA?

B2 Quali strumenti sono efficaci per 'individuazione dei bambini a rischio di DSA?
B3 Esistono interventi in grado di modificare la storia naturale della malattia?
B4 Qual ¢ I'evoluzione in eta adolescenziale e adulta dei DSA (cambiamenti dei
processi di lettura, ortografia/compitazione, calcolo; associazione con disturbi
mentali; capacita di reddito, eccetera)?

B5 Esistono prove che la presenza di altri disturbi specifici dell’'apprendimento o
di altri disturbi evolutivi in comorbilita con i DSA modifichi la storia naturale del-
la malattia, rispetto ai DSA isolati?

Efficacia degli interventi attualmente disponibili:

C1 Esistono prove di efficacia sugli esiti di interventi abilitativi e/o riabilitativi sui DSA?
C2 Rispetto alle caratteristiche anagrafiche e cliniche iniziali, esistono differenze
tra interventi abilitativi e riabilitativi?

C3 Se esistono prove di efficacia sugli esiti di interventi abilitativi e riabilitativi,
qual ¢ I'eta limite interessata?

Modelli organizzativi e fornitura di servizi:

D1 Qual ¢ la configurazione ottimale dei servizi destinati all'identificazione e al
trattamento delle persone con diagnosi di DSA (in termini di strutture, persona-
le e modalita di intervento)?
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e D2 Qual ¢ il percorso ottimale delle persone con diagnosi di DSA dal momento
della presa in carico e quali sono le figure professionali coinvolte?

Le fasi dell’organizzazione

I1 formato utilizzato per realizzare la conferenza di consenso ¢ quello standard svi-
luppato dai National Institutes of Health statunitensi!. Se ne indicano sinteticamente
le fasi principali.

Il comitato promotore ha individuato e invitato sia i membri del comitato tecni-
co-scientifico sia i membri della giuria, identificando poi, sulla base dei quesiti for-
mulati da parte del comitato tecnico-scientifico, una serie di temi sui quali invitare
gli esperti a produrre le proprie relazioni.

II comitato tecnico-scientifico ha individuato al proprio interno i nominativi degli
esperti che sono stati formalmente invitati a partecipare alla conferenza da parte del
comitato promotore.

Gli esperti, in base alle indicazioni metodologiche fornite dal comitato promotore
(vedi paragrafo successivo La preparazione delle relazioni degli esperti) hanno raccolto le
prove scientifiche disponibili sugli argomenti loro assegnati e hanno preparato le rela-
zioni, che sono state consegnate alla giuria nel mese precedente la conferenza.

La conferenza si ¢ svolta nell'arco di una giornata e mezzo. Nel corso della pri-
ma giornata, alla presenza della giuria, gli esperti invitati hanno presentato le pro-
prie relazioni in un dibattito pubblico che ha previsto uno spazio dedicato alla discus-
sione.

Al termine delle presentazioni, durante la serata del primo giorno, la giuria si ¢
riunita a porte chiuse per redigere e approvare una bozza delle raccomandazioni, sul-
la base delle procedure stabilite nel regolamento.

Il documento preliminare ¢ stato presentato a tutti i partecipanti nella mattina del
secondo giorno, al termine della conferenza.

Nel mese successivo il comitato di scrittura nominato dalla giuria ha stilato il docu-
mento definitivo di consenso, integrando le raccomandazioni contenute nel documento
preliminare con le relative motivazioni. Una volta approvato dalla giuria, il documento
definitivo ¢ stato pubblicato sul sito del Sistema nazionale per le linee guida.

La preparazione delle relazioni degli esperti

Per favorire il lavoro degli esperti e garantire 'uniformita nella presentazione del-
le prove scientifiche sui diversi argomenti, I'Istituto superiore di sanita ha realizzato
una revisione sistematica della letteratura per ciascuna delle aree tematiche oggetto
della conferenza.
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Sulla base dei quesiti concordati dal comitato promotore e dal comitato tecnico-
scientifico ¢ stata condotta una revisione della letteratura aggiornata a marzo 2010,
interrogando le banche dati PubMed, Embase, Cochrane Database of Systematic
Reviews e PsycINFO.

I termini chiave utilizzati nella strategia di ricerca per definire il disturbo di rife-
rimento sono stati: ((Learning Disorders) OR Dyslexia OR Reading OR Writing OR
Mathematics) NOT' ((Dyslexia, Acquired) OR (Alexia, Pure)).

Sono stati esclusi gli studi riguardanti la dislessia acquisita. Sono stati inclusi gli
studi in lingua inglese e italiana, pubblicati tra gennaio 1990 e marzo 2010 e con-
dotti su soggetti di eta non superiore ai 44 anni.

Le strategie complete per singolo quesito e per banca dati sono disponibili sul sito
web del Sistema nazionale per le linee guida (www.snlg-iss.it).

Il comitato promotore ha fornito agli esperti e ai valutatori precise indicazioni
metodologiche su come selezionare le fonti da includere in bibliografia e alcune gri-
glie sinottiche all'interno delle quali sintetizzare le caratteristiche principali e i risul-
tati degli studi selezionati.

Valutazione e selezione della letteratura
Sono stati seguiti i seguenti criteri generali di inclusione:

* revisioni sistematiche con o senza metanalisi; studi primari a disegno sperimen-
tale (ossia sono stati esclusi case report, case series, revisioni non sistematiche, opi-
nioni degli esperti)

* se erano disponibili piti revisioni sistematiche sullo stesso argomento con una sostan-
ziale sovrapposizione tra gli studi inclusi ¢ stata considerata solo la pit recente

* se pil revisioni consideravano studi sostanzialmente diversi ¢ stata inclusa la revi-
sione che presentava la maggiore validita metodologica

* nella eventuale selezione tra pit revisioni sistematiche ¢ stata valutata anche la coe-
renza dei risultati tra esse

* la scelta degli studi primari ¢ stata motivata dalla presenza di criteri di validita
interna (adeguatezza del disegno di studio, dell'analisi statistica, della presenta-
zione dei risultati), di adeguatezza del campione e di trasferibilita dei risultati alla
popolazione interessata all'argomento della conferenza.

In aggiunta a questi criteri generali, nel caso di alcuni quesiti sono stati adottati
ulteriori criteri specifici di inclusione.

Per i quesiti B1, B2, B4 e B5, tra gli studi osservazionali sono stati inclusi solamente
quelli con un’ampia numerosita (maggiore di 100 soggetti). Nel caso del quesito B2,
tra gli studi osservazionali sono stati privilegiati quelli con una numerosita campiona-
ria maggiore, ma non ¢ stata applicata la soglia minima dei 100 soggetti partecipanti.
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Per i quesiti B3 e C sono stati inclusi studi con i seguenti disegni: revisioni siste-
matiche di studi clinici randomizzati controllati (randomised controlled trial, RCT);
studi clinici randomizzati controllati; studi clinici quasi randomizzati. Solo per i que-
siti C ¢ stato adottato un ulteriore criterio di inclusione relativo alla trasparenza lin-
guistica, applicato esclusivamente a un particolare sottogruppo di studi, in base al qua-
le sono stati inclusi solamente studi condotti in lingue trasparenti (tedesco, danese,
italiano, olandese, spagnolo, finlandese, ebraico). Il sottogruppo di studi cui ¢ stato
applicato tale criterio era costituito dagli studi clinici randomizzati controllati e qua-
si randomizzati che indagavano l'efficacia di interventi per il trattamento della disles-
sia, sensibili alla trasparenza linguistica.

Per sintetizzare le caratteristiche e i risultati principali degli studi selezionati, gli esper-
ti e i valutatori hanno utilizzato delle tabelle sinottiche specifiche per tipo di studio:

* per gli studi diagnostici la tabella richiedeva l'indicazione della citazione biblio-
grafica (studio, anno), degli obiettivi dello studio, della popolazione, dell'index fest

e del reference test, delle perdite al follow-up, dei risultati, della qualita e degli even-

tuali commenti
e per gli studi caso-controllo e di coorte la tabella richiedeva I'indicazione della cita-

zione bibliografica (studio, anno), degli obiettivi, della popolazione (numero di

soggetti, criteri di inclusione/esclusione), degli interventi/esposizioni, degli ouz-

come misurati, del follow-up, dei risultati, della qualita e degli eventuali commenti

* per gli studi clinici randomizzati controllati (RCT) la tabella richiedeva l'indica-
zione della citazione bibliografica (studio, anno), degli obiettivi, della popolazio-
ne (caratteristiche e numero), degli interventi e confronti, del follow-up, dei risul-
tati, della qualita e degli eventuali commenti

e per gli studi prognostici la tabella richiedeva I'indicazione della citazione biblio-
grafica (studio, anno), degli obiettivi dello studio, della popolazione, dei fattori
prognostici, del follow-up, dei risultati, della qualita e degli eventuali commenti

* per le revisioni sistematiche la tabella richiedeva I'indicazione della citazione biblio-
grafica (studio, anno), del numero e tipo di studi inclusi, degli obiettivi, della popo-
lazione, degli interventi/confronti e follow-up, dei risultati, della qualita e degli
eventuali commenti.

In tutti i casi sono stati forniti esempi di compilazione delle tabelle sinottiche e indi-

cazioni su come strutturare le relazioni, che dovevano prevedere i seguenti capitoli:

* introduzione

* descrizione

e limiti degli studi disponibili per quanto riguarda la validita interna (disegno del-
lo studio, modalita di conduzione, precisione dei risultati in termini di significa-
tivita statistica e limiti di confidenza)
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* la rilevanza clinica delle eventuali differenze riportate nei risultati degli studi
(discussione di eventuali discrepanze tra significativita statistica e rilevanza clini-
ca); la coerenza tra i risultati di studi diversi sullo stesso argomento e la discus-
sione di eventuali incoerenze

* trasferibilita dei risultati alla realta italiana (sezing, popolazioni, tipi di interven-
to, diversa organizzazione, eccetera)

* conclusioni.

Bibliografia
1. National Institutes of Health. Consensus 2. Sistema nazionale per le linee guida-Istituto
Development Program. Disponibile all'indi- superiore di sanitd. Manuale metodologico.
rizzo http.//consensus.nih.gov/ABOUTCDP.htm Come organizzare una conferenza di consen-
(visitato il 25-05-2011). so. SNLG, 2009. Disponibile all'indirizzo
http.//www.snlg-iss.it/manuale_metodologico_
consensus (visitato il 25-05-2011).
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Documento definitivo di consenso

Considerazioni di ordine generale

Si precisa che si intendono come equivalenti i seguenti termini: dislessia e distur-
bo specifico della lettura; disortografia e disturbo specifico della compitazione; discal-
culia e disturbo specifico delle abilita aritmetiche. Nel testo saranno utilizzati i ter-
mini dislessia, disortografia e discalculia. Si precisa che con 'acronimo DSA ci si rife-
risce ai disturbi evolutivi specifici di apprendimento, ossia a dislessia, disortografia e
discalculia.

La grande variabilita degli standard diagnostici presenti in letteratura per i DSA,
che sar specificatamente affrontata nella trattazione dei quesiti A, rappresenta un
limite metodologico di tutta la letteratura scientifica che si occupa di DSA. Infatti
un limite considerevole riscontrato nelle revisioni della letteratura condotte sia per i
quesiti dell’area B sia per quelli dell’area C ¢ stato il fatto che il percorso diagnosti-
co dei DSA ¢ caratterizzato dalla mancanza di omogeneita nei criteri diagnostici con-
siderati e dal ricorso a una grande varieta di test psicometrici che valutano numero-
se e diverse variabili neuropsicologiche e quindi abilita diverse. In passato i sistemi
di classificazione diagnostici nosografici internazionali hanno diversamente risolto la
complessita dell'operazionalizzazione degli standard diagnostici, contribuendo all’e-
terogeneita rilevata nelle diagnosi. Nella fase attuale, invece, la loro evoluzione ¢ diret-
ta verso un’ampia convergenza nella definizione dei criteri diagnostici, verosimilmente
preliminare a una maggiore omogeneita nelle direttive diagnostiche dei DSA.

Si segnala che la maggior parte della letteratura scientifica prodotta ¢ riferita a sog-
getti e prove di lingua inglese, per cui si fonda su una ortografia “opaca” e non “tra-
sparente” come quella dell'italiano® e fa riferimento a un diverso sistema scolastico.
Questi due elementi (non trasparenza linguistica e differenze di sistema scolastico) ridu-
cono la trasferibilita dei dati al contesto italiano, ma nello stesso tempo prospettano
delle possibili evoluzioni o proposte gia sperimentate in altre condizioni ambientali.

* Le lingue “ortograficamente trasparenti” sono quelle in cui il rapporto fra fonemi e grafemi corrispondenti ¢ diretto e biu-
nivoco. Le lingue “ortograficamente opache” sono quelle in cui il rapporto fra fonemi e grafemi é complesso e poco preve-
dibile. Le lingue naturali maniféstano diversi gradi di opacita/trasparenza, che si distribuiscono lungo un continuum:
per esempio l'inglese presenta un elevato grado di opacita, mentre litaliano mostra un alto livello di trasparenza. Nelle
lingue trasparenti ¢ possibile leggere la maggior parte delle parole con lapplicazione delle regole di conversione grafema-
fonema, mentre nelle lingue opache, in cui esistono molte parole “irregolari’, la lettura delle parole stesse prevede necessa-
riamente che accanto alle regole di conversione siano utilizzate le informazioni recuperabili nel magazzino lessicale. Per
queste ragioni i processi di lettura e di scrittura che coinvolgono lingue opache rispetto alle lingue trasparenti si differen-
ziano anche nei tempi e nei modi in cui i soggetti apprendono queste competenze. Anche da un punto di vista clinico le
prove utilizzate per la valutazione e la diagnosi del disturbo di lettura/scrittura hanno caratteristiche diverse e fornisco-
no dati che vanno interpretati con criteri diversi.

17



Disturbi specifici dell’apprendimento

Queste problematiche legate alla diagnosi e alla trasferibilita rendono difficile
appurare con esattezza l'esistenza di una prova scientifica nel rapporto di volta in vol-
ta indagato nei vari quesiti B e C tra DSA e:

e fattori di rischio

* strumenti di individuazione precoce
° prognosi

* esiti degli interventi.

Piu in generale la problematicita dell'approccio scientifico ai DSA ¢ riconducibi-
le alla complessita di questi disturbi, al cui determinarsi si sommano fattori biologi-
ci e ambientali a diversi livelli.

RACCOMANDAZIONI PER LA RICERCA

Si raccomanda che vengano condotti studi sui DSA su popolazioni a lingua trasparente,
al fine di migliorare la qualita e la quantita delle prove scientifiche disponibili su tali distur-
bi anche nelle lingue trasparenti.
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QUESITI A. Valutazione delle modalita diagnostiche attualmente in uso

Risultati ricerca di letteratura
Dalla ricerca effettuata, per i quesiti A sono stati inclusi in totale 42 studi di dise-
gno eterogeneo.

QUESITO A1: Quali sono i criteri diagnostici (lettura, ortografia/compitazione, calcolo)
necessari per formulare la diagnosi di DSA?

Premessa

Al fini della diagnosi di DSA si assumono i criteri diagnostici ICD-10, modifi-
cati in alcune loro parti come viene definito nelle raccomandazioni in risposta ai que-
siti A1 e A2 sotto riportate. Ove non sono state segnalate modifiche, i criteri ICD-
10 sono adottati integralmente. Si precisa in particolare che rimane immodificato il
criterio di esclusione del ritardo mentale (quoziente intellettivo, QI, inferiore a 70,
valutato con un test standardizzato somministrato individualmente).

A1.1 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di DSA, di considerare con maggiore flessibi-
lita il criterio della discrepanza rispetto al Ql.

A1.2 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di DSA nelle condizioni di maggiore comples-
sita intellettiva, per esempio con risultati di QI borderfine (QI compreso tra 70 e 85),
di utilizzare per I’esame del livello intellettivo strumenti di misura multicomponen-
ziali, poiché il profilo cognitivo generale & pit informativo del semplice livello di QI
per la formulazione della diagnosi.

A1.3 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di DSA, di enfatizzare la discrepanza delle pre-
stazioni rispetto alle prestazioni attese per il livello di scolarita del soggetto.

RACCOMANDAZIONE PER LA RICERCA
Si raccomanda che vengano condotti studi sulla discalculia al fine di individuare i crite-
ri maggiormente idonei a evidenziare la persistenza del disturbo, caratteristica unani-
memente considerata essenziale per qualificare la presenza del disturbo.

MOTIVAZIONI

e Criterio della discrepanza e

Secondo I'lCD-10 (International statistical classification of diseases and related health problems,
classificazione internazionale delle malattie pubblicata dall’Organizzazione mondiale della
sanita)' & richiesto che il livello delle prestazioni nelle prove di lettura, scrittura o calcolo sia
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significativamente inferiore a quello atteso in base alla scolarita e al livello intellettivo.
Nella pratica tale criterio € stato applicato secondo due approcci, di seguito riportati, il secon-
do dei quali pit frequentemente adottato nei paesi europei:

— calcolare valori standard sia per il livello intellettivo sia per le prestazioni scolasti-
che e richiedere che la differenza tra i due valori rispetti un cut-off che di solito &
posto a 1 o0 2 deviazioni standard o errori standard

— porre dei cut-off sia per il livello prestazionale (solitamente posto a un massimo di
—-1,-1,5 0 -2 deviazioni standard, oppure al 10° 0 5° percentile rispetto alle medie
per eta o scolarita) sia per il livello intellettivo (solitamente posto a un minimo di
85 punti di Ql).

La prima soluzione permette la fluttuazione dei livelli prestazionali verso I'alto e verso il
basso, cioe permette la diagnosi di DSA anche nei casi in cui il livello prestazionale non
sia al di sotto dei livelli medi per I'eta, nel caso il QI sia particolarmente alto; viceversa,
permette di diagnosticare un DSA anche con livelli di QI piu bassi di 85, nel caso i pun-
teggi ottenuti alle prove sulle abilita scolastiche rispettino la discrepanza con il Ql. Questa
soluzione si basa sull’assunto che il livello di abilita scolastica sia prevedibile a partire dal
livello intellettivo.

La seconda soluzione non richiede di riferirsi a una ben determinata relazione tra livel-
lo intellettivo e livello delle abilita scolastiche. Tuttavia, il fatto di escludere dalla diagnosi
soggetti con Ql inferiori a 85, anche in presenza di livelli prestazionali molto bassi, sot-
tintende il presupposto che le basse prestazioni in quei casi siano di natura diversa rispet-
to a quanto avviene per soggetti con QI pienamente nella norma (essendo i casi di ritar-
do mentale comunque esclusi dalla categoria diagnostica in quanto appartenenti ad altra
categoria, il problema si pone per i soggetti con QI compreso tra 70 e 85, la cosiddetta
fascia borderline). Dunque, pur se in modo meno esplicito, anche questa posizione si ispi-
ra all’assunto che un livello intellettivo basso ¢ di per sé giustificazione di prestazioni in
lettura, scrittura e calcolo al di sotto della norma. In base a questo principio, sembre-
rebbe quindi lecito differenziare due tipologie di “lettori lenti”: quelli con una significa-
tiva discrepanza rispetto al livello intellettivo e quelli con prestazioni non discrepanti
rispetto al Ql.

Tuttavia I'uso di tale criterio appare discutibile sulla base delle prove di letteratura prodot-
te negli ultimi 20 anni, riportate sinteticamente di seguito per singolo disturbo. Per una trat-
tazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura disponibile
allindirizzo http.//www.snig-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

Si segnala infine che i nuovi orientamenti diagnostici, contenuti nelle proposte di revisione
del DSM-IV (per la stesura del DSM-V), sembrano ridimensionare il ruolo da attribuire al quo-
ziente intellettivo e prevedono di modificare sostanzialmente il criterio A per la diagnosi dei
disturbi specifici dell’apprendimento.
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¢ Dislessia

Dagli studi condotti su lingue sia opache sia trasparenti emerge in modo concorde che non
ci sono differenze sostanziali tra bambini con difficolta di lettura discrepanti e non discre-
panti per QI comunque nella norma, né rispetto al profilo cognitivo (salvo alcune ovvie dif-
ferenze nelle prestazioni intellettive), né rispetto alla risposta al trattamento?7. Differenzia-
re i dislessici sulla base del loro QI ha pertanto una scarsa validita empirica, dal momento
che nel confronto tra gruppi di soggetti con DSA distinti per essere discrepanti e non discre-
panti non emergono differenze significative. Inoltre il profilo cognitivo generale ¢ risultato
piu informativo del semplice livello di QI per la formulazione della diagnosi.

L’utilizzo del QI nell’applicazione del criterio della discrepanza produce incertezza diagno-
stica a causa delle problematiche legate alle proprieta psicometriche (attendibilita, stabi-
lita) delle variabili misurate e alla metodologia della misurazione del test intellettivo utiliz-
zato. Pertanto le diagnosi di dislessia effettuate con il criterio di discrepanza rispetto al Ql
appaiono meno attendibili @ meno stabili nel tempo®13. Per una trattazione pil estesa si
rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura disponibile all’indirizzo
http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

¢ Disortografia

Non sono disponibili studi che indaghino la validita del criterio della discrepanza nella dia-
gnosi di disortografia, attraverso il confronto delle problematiche disortografiche in sogget-
ti con diverso livello intellettivo'#-'6, Pertanto si assumono anche per la disortografia le pro-
ve scientifiche prodotte per la dislessia (vedi paragrafo precedente). Per una trattazione piu
estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura disponibile all’indirizzo
http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

e Discalculia ¢

Gli studi a disposizione confermano la scarsa validita del criterio della discrepanza, per cui,
come gia discusso per la dislessia (alla cui trattazione si rimanda), non ci sono differenze
sostanziali tra bambini con difficolta di calcolo discrepanti e non discrepanti per Ql e le dia-
gnosi effettuate con il criterio di discrepanza appaiono meno attendibili e meno stabili nel
tempo per problematiche legate alla natura e al tipo di test intellettivo utilizzato.

Nello specifico gli studi condotti sulla discalculia evidenziano che le difficolta matematiche
non sono semplicemente funzione di un basso livello cognitivo, percio & ancora piu utile ricor-
rere al criterio basato sul cut-off prestazionale'’-19.

Le prove di letteratura convergono nel suggerire I'utilizzo, oltre che di criteri legati ai livel-
li prestazionali, di criteri basati sul tipo specifico di difficolta, con la maggioranza degli auto-
ri concordi nel proporre come cruciali i fatti numerici o il processamento numerico'®-2,
Infine la caratteristica della persistenza del disturbo & unanimemente considerata essenzia-
le e gli autori degli studi finora condotti invitano a individuare i criteri maggiormente idonei
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a evidenziarla'7.2022-24_ Per questo motivo si propone la raccomandazione per la ricerca.

In sintesi, dunque, per la discalculia I'analisi dei profili prestazionali e del loro andamento
nel tempo € pit informativa della discrepanza rispetto al Ql. Per una trattazione piu estesa
si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura disponibile all’indirizzo
http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

A1.4 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di DSA, di ricorrere per le funzioni scolastiche
esaminate ai criteri di cut-off suggeriti dal manuale diagnostico ICD-10, ove non
diversamente specificato, non essendo disponibili indicazioni sull’'uso dei cut-off pro-
dotte dalla ricerca scientifica.

MOTIVAZIONI

Non sono disponibili in letteratura dati sperimentali a supporto dell’adozione di una deter-
minata misura di cut-offrispetto a un’altra. E assente dalla produzione scientifica una discus-
sione sistematica delle implicazioni legate all’uso di punteggi e cut-off diversi; infatti negli
studi si riscontra una grande eterogeneita dei criteri utilizzati'?-22-26, Per una trattazione pil
estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura disponibile all’indirizzo
http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

A1.5 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di DSA, di continuare a utilizzare le deviazio-
ni standard (in particolare per i punteggi di rapidita, pit normalmente distribuiti) e
i percentili (in particolare per i punteggi di accuratezza o di errore, caratterizzati da
distribuzioni asimmetriche), perché le proprieta distribuzionali dei punteggi ai test
garantiscono maggiore precisione rispetto al riferimento al livello di scolarita. La fun-
zione che descrive I’evoluzione delle competenze con la scolarizzazione é infatti trop-
po poco lineare per permettere di calcolare ed esprimere misure significative di ritar-
do nell’apprendimento (un divario di 3 anni nella scuola primaria &, per esempio,
ben piu significativo di un divario di 3 anni nella scuola superiore).

MOTIVAZIONI

Un ulteriore elemento di relativa confusione ¢ I’abitudine, negli studi condotti sulla popola-
zione americana, di utilizzare come misura della prestazione scolastica il cosiddetto “gra-
de-equivalent’- cioe il punteggio espresso come livello di scolarita per il quale la prestazio-
ne risulterebbe adeguata - e calcolare le differenze rispetto al livello atteso come numero
di anni di discrepanza o di “ritardo”. Questa procedura & poco impiegata nei paesi europei,
dove sono piu utilizzate le misure riferite alle caratteristiche della distribuzione dei punteg-
gi normativi (deviazioni standard o percentili).
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QUESITO A2: Quali sono i parametri (accuratezza e velocita di lettura, eccetera) da uti-
lizzare per la valutazione delle prestazioni di lettura, ortografia/compi-
tazione e calcolo ai fini della diagnosi di DSA?

Premessa

Al fini della diagnosi di DSA si assumono i criteri diagnostici ICD-10, modifi-
cati in alcune loro parti come viene definito nelle raccomandazioni in risposta ai que-
siti A1 e A2 sotto riportate. Ove non sono state segnalate modifiche, i criteri ICD-
10 sono adottati integralmente. Si precisa in particolare che rimane immodificato il
criterio di esclusione del ritardo mentale (quoziente intellettivo, QI, inferiore a 70,
valutato con un test standardizzato somministrato individualmente).

A2.1 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di dislessia, di non annoverare la compren-
sione tra i parametri criteriali da considerare, in quanto i soggetti con problemi di
comprensione, in presenza di buone capacita di decodifica, non soddisfano i crite-
ri per la dislessia.

A2.2 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di dislessia, di mantenere comunque la vali-
dita del parametro comprensione se considerato come componente della prova “let-
tura di brano”, tra le prove raccomandate per un inquadramento funzionale pit
ampio della dislessia (vedere le raccomandazioni relative al quesito A3, a pagina
27 e seguenti).

A2.3 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di dislessia, di considerare sempre, oltre al para-
metro di accuratezza gia presente in ICD-10, anche quello di rapidita della lettura.

MOTIVAZIONI

Dai dati di letteratura emerge in modo omogeneo e sufficientemente chiaro che Iabilita di
comprensione del testo scritto & di natura diversa e almeno in parte indipendente dai defi-
cit di decodifica, anche se pud ovviamente risentire della presenza di questi ultimi. E stato
dimostrato che le difficolta di comprensione non sono strettamente legate alle difficolta di
decodifica (che sono la base delle difficolta specifiche di lettura e scrittura), di cui non sem-
brano essere una semplice conseguenza'-3. Nella popolazione normale la relazione tra deco-
difica e comprensione decresce all’aumentare della scolarizzazione, a indicare che diven-
tando progressivamente pill automatizzata la decodifica perde rilevanza come predittore del-
la comprensione35. E stato evidenziato anche che la comprensione del testo & associata
non a deficit delle abilita di decodifica, cruciali nei disturbi di lettura, bensi a carenze nelle
competenze linguistiche non fonologiche®.

Il riferimento al parametro della comprensione presente nel manuale diagnostico ICD-10 appa-
re quindi attualmente poco conforme alle prove scientifiche pili recenti e alla pratica clinica,
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sia in paesi con lingue ortograficamente trasparenti, come I'ltalia, sia in paesi anglofoni.
Numerosi studi hanno dimostrato con chiarezza (anche attraverso il confronto tra popola-
zioni di lingue trasparenti e non) come nelle lingue ortograficamente trasparenti la rapidita
sia un indicatore della presenza di un disturbo della lettura piu sensibile rispetto all’accu-
ratezza, soprattutto dopo i primi anni di scolarizzazione’-1°.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo htto://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

Anche le proposte di revisione del DSM-IV (per la stesura del DSM-V) hanno recepito i dati
della ricerca scientifica e suggeriscono di evitare il riferimento al parametro di compren-
sione nella lettura e di enfatizzare invece quello di rapidita.

A2.4 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di disortografia, che i test standardizzati per la
compitazione, cui fa riferimento il manuale ICD-10 al criterio A, considerino il para-
metro di accuratezza per la valutazione delle prestazioni di ortografia/compitazione*.

A2.5 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di disortografia, di ricorrere all’analisi qualita-
tiva degli errori quale ulteriore fonte di informazioni che puo aiutare a orientare la
diagnosi e a definire il profilo di funzionamento, in particolare nei casi dubbi, diffe-
renziando casi specifici da soggetti a basso rendimento.

MOTIVAZIONI

La letteratura non fornisce indicazioni sull’utilizzo del parametro rapidita nella valutazione
della componente ortografica della scrittura. Gli studi disponibili infatti, oltre a non trattare
esplicitamente tale parametro, spesso neppure indicano espressamente il parametro di valu-
tazione utilizzato per la diagnosi di disortografia'*'2.

Studi condotti in italiano'3'4 hanno evidenziato I'importanza dell’analisi qualitativa degli erro-
ri, che fornendo informazioni sulla loro tipologia potrebbe aiutare a differenziare i casi spe-
cifici dai soggetti con basso rendimento (i cosiddetti “/ow achievers”). Lanalisi qualitativa degli
errori costituisce quindi un’ulteriore fonte di informazioni che puo aiutare a orientare la dia-
gnosi e a definire il profilo di funzionamento in particolare nei casi dubbi (frequenti per i distur-
bi della scrittura, poiché la presenza di errori anche nella popolazione senza disturbi & abba-
stanza diffusa). Infatti la permanenza di errori fonologici in fasi relativamente avanzate di sco-
larizzazione costituisce un elemento diagnostico di particolare gravita del disturbo.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo htto://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

“Nelle lingue con scrittura alfabetica la compitazione (spelling) comporta la traduzione della o delle parole dalla
stringa orale alla corrispondente stringa scritta, o viceversa dalla sequenza scritta a quella orale, nel rispetto del-
lordine seriale delle unita componenti e delle regole fonetico-fonologiche e ortografiche della lingua utilizzata.
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A2.6 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di discalculia, che i test standardizzati per le
abilita aritmetiche, cui fa riferimento il manuale ICD-10 al criterio A, considerino i
parametri di accuratezza e rapidita nelle abilita aritmetiche.

A2.7 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di discalculia, di ricorrere all’analisi qualitati-
va degli errori quale ulteriore fonte di informazioni che puo aiutare a orientare la
diagnosi in particolare nei casi dubbi, differenziando casi specifici da soggetti a bas-
S0 rendimento.

MOTIVAZIONI

In assenza di prove certe su quale sia I'alterazione caratteristica della discalculia nell’ese-
cuzione di abilita aritmetiche, se cioé sia un’alterazione della rapidita o dell’accuratezza,
appare utile ricorrere a entrambi i parametri per la valutazione delle abilita di calcolo'-18,
L’analisi della qualita degli errori & stata indagata anche nel caso della discalculia: i dati a
disposizione supportano l'ipotesi che un’attenta disamina della tipologia di errore e delle
modalita di approccio ai quesiti aritmetici possa fornire indicazioni fortemente attendibili del-
la presenza di un disturbo, differenziando i soggetti affetti da discalculia dai soggetti con
basso rendimento?’.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all’'indirizzo http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.
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QUESITO A3: Quali tipi di prove e quali indici psicometrici & opportuno utilizzare per la
valutazione di lettura, ortografia/compitazione e calcolo nei disturbi di

apprendimento scolastico?

A3.1 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di dislessia, di utilizzare i seguenti tipi di pro-
ve: lettura di parole e non-parole, molto correlate al disturbo, che presentano atten-
dibilita e predittivita migliori rispetto a lettura del brano.

A3.2 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di dislessia nei dislessici adulti /o compen-
sati, di ricorrere soprattutto alla prova lettura di non-parole, particolarmente rile-

vante in questa particolare popolazione.

A3.3 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di dislessia, di utilizzare comunque anche la
prova di lettura del brano (di cui il parametro comprensione & una componente fon-
damentale), in quanto prova utile per stabilire il criterio di interferenza nella vita quo-
tidiana (come riportato dal manuale diagnostico ICD 10).

MOTIVAZIONI

Nell’ambito della ricerca scientifica e nell’ambito clinico dei test diagnostici disponibili in
lingua italiana si ritrovano tipologie molto diverse di prove di lettura, raggruppabili nelle
seguenti categorie: lettura di parole, di non-parole, di frasi, di brani.

E ampiamente confermato dalle prove disponibili in letteratura, derivanti da studi condotti
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sia su lingue opache sia su lingue trasparenti, che le prove lettura di parole e lettura di non-
parole sono molto correlate alla presenza di dislessia. | dati della ricerca evidenziano che tra
i predittori della prestazione alla lettura di non-parole, il test di lettura del brano appare poco
sensibile, mentre la lettura di singole parole € in grado di distinguere, all’'interno dei sogget-
ti dislessici, sottogruppi che si differenziano per il profilo di prestazione. In conclusione nume-
rose prove scientifiche confermano che la lettura di parole e di non-parole & molto correla-
ta al disturbo e presenta attendibilita e predittivita migliori rispetto alla lettura del brano™2.
Inoltre, sulla base di studi condotti sia su lingue opache sia trasparenti, la prova di lettura
di non-parole & risultata particolarmente rilevante per dislessici adulti e/o0 compensati®4.
Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo htto://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

A giudizio degli esperti la lettura del brano, nonostante fornisca risultati meno attendibili e
pit influenzati da altre abilita rispetto alle lettura di parole e non-parole, rimane utile in quan-
to rappresenta una prova che fornisce un’indicazione sul livello di interferenza con le atti-
vita della vita quotidiana, secondo il criterio previsto dai manuali diagnostici.

A3.4 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di disortografia, di effettuare prove di dettato
di parole singole (parole e non-parole).
A3.5 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di disortografia, di effettuare oltre alle prove di
dettato di parole singole, anche prove di dettato di testo e prove di composizione
di frasi o di testo.
A3.6 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di disortografia, di valutare componenti diver-
se in base al momento evolutivo, come di seguito specificato:
— nelle fasi iniziali dell’alfabetizzazione, valutare i processi di conversione fonema-
grafema
— nel corso della scuola primaria, valutare le componenti ortografiche di tipo lessi-
cale, che acquistano progressivamente nel tempo maggior rilevanza
— al termine della scuola primaria, valutare la presenza di errori di conversione fonema-
grafema che, se riscontrata in tale fascia temporale (fasi avanzate della scolarizzazio-
ne primaria), costituisce un elemento diagnostico di particolare gravita del disturbo.

MOTIVAZIONI

Prove di dettato di singoli stimoli sono ampiamente utilizzate sia in ambito di ricerca sia in
ambito clinico, sebbene la maggior parte degli studi non ne descriva le caratteristiche.
Sulla base del giudizio degli esperti e dei dati di letteratura® emerge I'importanza di affian-
care alle prove di dettato di singoli stimoli anche prove di dettato di testo e di composizione
di frasi o di testo, attraverso cui valutare campioni di composizione scritta raccolti in condi-
zioni non standardizzate. Poiché tali prove riproducono le condizioni in cui le risorse cogniti-
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ve sono divise tra i compiti di costruzione del discorso, elaborazione delle frasi e codifica, esse
possono far emergere difficolta legate a scarsa automatizzazione delle regole di codifica. Infi-
ne consentono I'individuazione di alcuni errori (per esempio legati all’'uso dell’h nel verbo ave-
re e degli apostrofi), che non possono emergere in prove di dettato di parole singole.

Da studi condotti in lingua italiana®” emerge che nell’evoluzione longitudinale del disturbo
di scrittura la natura delle difficolta ortografiche cambia con I’eta e il livello di scolarita. |
risultati sono coerenti con I'ipotesi che la disortografia causi una compromissione grave e
di lunga durata della procedura di scrittura di tipo lessicale e una compromissione lieve e
transitoria dell’apprendimento della via sub-lessicale di scrittura. Tali dati suggeriscono I'u-
tilizzo di prove distinte in momenti evolutivi diversi.

Per una trattazione pitu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo htto://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

A3.7 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di discalculia, di utilizzare prove per valutare
specifiche abilita (fatti aritmetici; padronanza di abilita fondamentali come addizio-
ni, sottrazioni, moltiplicazioni; lettura e scrittura di numeri; confronto di quantita; abi-
lita di conteggio).

A3.8 Si raccomanda, ai fini della diagnosi di discalculia, di utilizzare prove per valutare
competenze come la memoria e le abilita visuo-spaziali, che sostengono e/o faci-
litano I'acquisizione e la costruzione degli apprendimenti aritmetici.

MOTIVAZIONI

E ancora in corso il dibattito scientifico su quale dei due modelli teorici della discalculia
(discalculia basata sul deficit della cognizione numerica o discalculia procedurale) fornisca
migliori spiegazioni dell’eziologia del disturbo. Al momento non & quindi chiaro quale sia la
competenza matematica generale colpita. Pertanto la letteratura scientifica & concorde nel-
I'indirizzare all’utilizzo di prove specifiche riguardanti le singole abilita aritmetiche, inclu-
dendo prove utili a cogliere i fondamenti della competenza, come il concetto numerico** e
il conteggio, piuttosto che volte a misurare una generica competenza matematica®'".

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo htto://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

Inoltre, in base agli studi disponibili e al giudizio degli esperti appare fondato raccomandare
la valutazione di quelle competenze, come la memoria e le abilita visuo-spaziali, che, seb-
bene in modo non del tutto chiaro e unanimemente condiviso, rivestono un ruolo di sostegno
o facilitazione nell’acquisizione e nella costruzione degli apprendimenti aritmetici89.12-15-

“Concetto numerico: concetto intuitivo di quantiti e grandezza; abilita di identificare immediatamente il valo-
re numerico di piccole quantiti; il contare, valutare [ordine di grandezza di piccoli numeri di oggetti.
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QUESITI B. Inquadramento epidemiologico dei DSA (fattori di rischio e pro-
gnosi), strumenti di identificazione dei soggetti in condizioni di
rischio di DSA e interventi loro rivolti

Risultati ricerca di letteratura
Nella tabella seguente sono riportati il numero e la tipologia degli studi inclusi
per ogni quesito, a seguito della revisione della letteratura condotta.

QUESITO STUDI INGLUSI  TIPOLOGIA

revisioni sistematiche con e senza metanalisi, studi osservazionali di coorte con

= R coorti di numerosita maggiore di 100 soggetti
B2 7 studi revisioni sistematiche di studi osservazionali, studi osservazionali di coorte
(privilegiata I'inclusione di quelli con una numerosita campionaria maggiore)
e per le condizioni di rischio di difficolta di lettura e ortografia: 3 revisioni sistematiche
con metanalisi e 5 studi randomizzati controllati (prevalentemente condotti su popolazioni
B3 10 studi di lingua inglese)
* per le condizioni di rischio di difficolta di calcolo: 1 studio randomizzato controllato e 1
studio a disegno quasi-sperimentale.
) 1 revisione sistematica con metanalisi e 11 studi osservazionali di coorte e prognostici
B4 12 studi . S . . .
con una numerosita campionaria maggiore di 100 soggetti
B5 3 studi studi osservazionali di coorte di tipo trasversale

Si segnala che, ove disponibili, le revisioni sistematiche sono sempre state inclu-
se. Se non sono state incluse (vedi per esempio il quesito B5) ¢ perché non erano
disponibili in letteratura.

QUESITO B1: Quali sono i fattori di rischio associati a DSA e/o allo sviluppo di DSA?

Premessa

Per fattore di rischio si intende una specifica condizione che risulta statisticamente
associata a una malattia e che pertanto si ritiene possa concorrere alla sua patogene-
si, favorirne lo sviluppo o accelerarne il decorso. Un fattore di rischio non ¢ quindi
un agente causale (la correlazione non indica la causalitd), ma un indicatore di pro-
babilita che lo stesso possa associarsi a una determinata condizione clinica; la sua
assenza non esclude la comparsa della malattia, ma la sua presenza o la compresen-
za di piu fattori di rischio aumenta notevolmente il rischio di malattia.
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Numerosi fattori di rischio sono stati indagati per la loro potenziale associazione
con lo sviluppo di DSA. Per alcuni ¢ stata riscontrata un’associazione positiva con lo
sviluppo di DSA, mentre per altri ¢ stata riscontrata solo un’associazione positiva con
lo sviluppo di ritardi nelle abilita di lettura, scrittura e calcolo. Gli studi che hanno
indagato quest’ultima associazione, con I'eccezione di quelli che hanno esplicitamente
escluso i DSA dalla popolazione di soggetti con ritardo, mantengono un’area di ambi-
guita nella composizione delle popolazioni in esame. Verosimilmente, infatti, nella
categoria “ritardo” (non univocamente definita) sono compresi anche alcuni casi di
DSA, ma non ¢ stato possibile quantificare con certezza tale presenza. Per questi stu-
di non ¢ stato cio¢ possibile discriminare se il fattore di rischio fosse associato e in
quale misura ai DSA e ai ritardi veri e propri. In questi casi si & preferito riportare la
generica definizione di ritardi nelle abilita di lettura, scrittura, calcolo, senza ulterio-
ri specifiche. Ove invece disponibile, ¢ stato riportato esplicitamente il dato dell’e-
sclusione dei DSA (come per esempio nel caso del fattore di rischio “basso peso alla
nascita e prematurita”).

Si segnala inoltre che vari studi hanno dimostrato con certezza la mancanza di
correlazione tra i fattori di rischio “stagione di nascita” ed “ecografie di routine duran-
te la gravidanza” e lo sviluppo di DSA.

Di seguito sono elencati secondo un ordine decrescente della forza delle prove
scientifiche a disposizione per ciascuno, i fattori di rischio per cui ¢ stata riscontrata
un’associazione positiva con lo sviluppo di DSA e i fattori di rischio per cui ¢ stata
riscontrata solo un’associazione positiva con lo sviluppo di ritardi nelle abilita di let-
tura, scrittura, calcolo.

B1.1 Si raccomanda che venga condotta un’anamnesi accurata al fine di accertare I'e-
sposizione ai seguenti fattori di rischio, di cui & stato dimostrata o ipotizzata I'as-
sociazione con lo sviluppo di DSA:

— due o pil anestesie generali successive al parto, prima del quarto anno di vita
(rischio aumentato di DSA)

— presenza di disturbo del linguaggio cosi definito: bambini che all’eta di 5 anni
cadono sotto il 10° centile in piu di una prova di sviluppo del linguaggio e che
mantengono questo livello di prestazione a 8 anni (rischio aumentato di svi-
luppo di dislessia)

— sess0 maschile (rischio aumentato di sviluppo di dislessia)

— storia genitoriale di alcolismo o di disturbo da uso di sostanze, soprattutto in
preadolescenti maschi trai 10 e i 12 anni (rischio aumentato di DSA)

— familiarita: un genitore affetto da dislessia (rischio aumentato di dislessia)

— esposizione prenatale alla cocaina (rischio aumentato di DSA).
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MOTIVAZIONI

Fattori di rischio per cui é stata riscontrata un’associazione positiva con lo sviluppo
di DSA

¢ Esposizione a piu di due anestesie generali dopo il parto ed entro il quarto anno di
vita e

Questo fattore di rischio & stato indagato in due studi distinti-2, ma condotti dallo stesso grup-
po di ricercatori sulla medesima coorte di bambini nati negli Stati Uniti. Dai risultati emerge che
il rischio di sviluppare DSA non € aumentato nei bambini esposti dopo il parto a una singola ane-
stesia, mentre lo & per i bambini che hanno ricevuto due o piu anestesie generali entro i 4 anni
di eta (rispettivamente un incremento del rischio del 60% per bambini che avevano ricevuto due
anestesie generali e del 160% per bambini che avevano ricevuto tre o piti anestesie generali).
In conclusione sono da considerare come popolazione a rischio di DSA i bambini che han-
no effettuato due o piu anestesie generali (successive al parto) prima del quarto anno di vita.
Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all’'indirizzo http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

e Disturbo del linguaggio (/anguage impairment) ¢

Secondo i risultati di uno studio di coorte® condotto su 571 bambini, che confermano quel-
li di uno studio precedente?, esiste una correlazione tra disturbo del linguaggio e sviluppo
di un disturbo della lettura. Secondo le prove disponibili, sono da considerare come popo-
lazione a rischio di sviluppare dislessia i bambini che all’eta di 5 anni cadono sotto il 10°
centile in pit di una prova di sviluppo del linguaggio e che mantengono questo livello di pre-
stazione a 8 anni. In base a questi dati, il rischio di sviluppare dislessia nei bambini che pre-
sentano fin dall’eta di 5 anni un disturbo di linguaggio che permane fino all’eta di 8 anni
risulta essere circa 6 volte superiore a quello del gruppo di controllo.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all’'indirizzo htto.//www.snlg-iss.it’/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

e Sesso maschile ¢

| dati a disposizione® supportano il ruolo del sesso maschile come fattore di rischio per lo
sviluppo di dislessia: nei maschi il rischio & circa 2,5 volte superiore rispetto alle femmine.
Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all’'indirizzo htto://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pdf.

e Storia genitoriale di alcolismo o disturbo da uso di sostanze e
Prove scientifiche prodotte da un unico studio di coorte® (condotto su 179 casi e 207 con-
trolli) e non confermate altrove, suggeriscono un rischio aumentato di sviluppare DSA in prea-
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dolescenti (10-12 anni) maschi, esposti a una storia genitoriale di alcolismo o di disturbo
da uso di sostanze.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http://www.snlg-iss.it’cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.

e Familiarita ¢

Diversi studi’-? hanno documentato il maggior rischio di sviluppare dislessia (diagnosi spe-
cifica) tra i figli di genitori dislessici.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http://www.snlg-iss.it’cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.

e Esposizione prenatale alla cocaina

| dati a disposizione suggeriscono un’associazione positiva tra questo fattore di rischio e lo
sviluppo di DSA, ma provengono da un solo studio'®, condotto su un campione di ampiez-
za moderata, e non sono confermati da altri studi. Pertanto, le prove a sostegno del ruolo
dell’esposizione prenatale alla cocaina quale fattore di rischio per i DSA non sono forti.
Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.pa.

B1.2 Si raccomanda di considerare i seguenti fattori di rischio come implicati nello svi-
luppo di ritardi nelle abilita di lettura, scrittura, calcolo, non DSA:

— basso peso alla nascita e/o prematurita (rischio aumentato di sviluppo di ritar-
di nelle abilita di lettura e di calcolo)

— esposizione al fumo materno durante la gravidanza (rischio aumentato di svi-
luppo di ritardi nelle abilita di calcolo)

— esposizione a fattori psicologici traumatizzanti durante I'infanzia (rischio
aumentato di ritardi nelle abilita di lettura)

— familiarita (rischio aumentato di sviluppo di ritardi nelle abilita di calcolo).

MOTIVAZIONI

Fattori di rischio per cui é stata riscontrata un’associazione positiva con lo sviluppo
di ritardi nelle abilita di lettura, scrittura, calcolo

e Basso peso alla nascita e prematurita e

Sono disponibili numerosi studi scientifici di buona qualita, che hanno ampiamente inda-
gato il ruolo del fattore di rischio “basso peso alla nascita” in associazione ai DSA. Nessu-
no di questi studi''-13 ha evidenziato un’associazione positiva tra il basso peso alla nascita
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e/o la prematurita e I'insorgenza di DSA. L’esito associato alla presenza di questo fattore di
rischio & una performance inferiore alla media nella lettura e nel calcolo, ma non sufficien-
te a raggiungere la significativita diagnostica per DSA.

Sono quindi da considerare come popolazione a rischio di sviluppare un ritardo nelle abilita
di lettura e calcolo, ma non DSA, i bambini con basso peso alla nascita e/o prematurita.
Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http.//www.snlg-iss.it’cms/files/Allegato_CC_DSA.pa.

e Esposizione al fumo materno durante la gravidanza e

Prove scientifiche deboli'#'5 suggeriscono un rischio aumentato di associazione tra espo-
sizione al fumo durante la gravidanza e sviluppo di un ritardo delle abilita di calcolo. | dati
a disposizione sono invece insufficienti a dimostrare un’associazione tra esposizione al fumo
durante la gravidanza e/o fumo passivo postpartum e sviluppo di disturbi delle abilita di orto-
grafia e della lettura.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http://www.snlg-iss.it’cms/files/Allegato_CC_DSA.pa.

e Esposizione a fattori traumatizzanti durante 'infanzia e

Questo fattore di rischio & stato indagato in un solo studio® condotto su una coorte di 299
bambini statunitensi di scuola primaria (eta 6-7 anni) residenti in citta, in cui per fattore trau-
matizzante si intendeva I'essere stati testimoni di atti di violenza, sia all’'interno della pro-
pria abitazione sia nell’ambiente urbano. | soggetti esposti dimostrano una riduzione delle
abilita di lettura rispetto al gruppo di controllo di circa due terzi di deviazione standard (effet-
to moderato/severo). In conclusione, prove deboli suggeriscono il ruolo potenziale dell’e-
sposizione a questo fattore di rischio nel determinare un rischio aumentato di raggiungere
performance inferiori nelle abilita di lettura.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http://www.snlg-iss.it’cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.

o Familiarita ¢

Per quanto riguarda le abilita matematiche, esistono prove piuttosto significative'” che sup-
portano il ruolo delle influenze genetiche e ambientali nello sviluppo di queste abilita. Infat-
ti dagli studi condotti emerge che le difficolta matematiche, ma non la discalculia, tendono
a presentarsi all'interno di famiglie suscettibili, ma questo potrebbe riflettere sia I'effetto geni-
co sia la condivisione dell’ambiente.

RACCOMANDAZIONI PER LA RICERCA
Si raccomanda che i futuri studi sui fattori di rischio per i DSA utilizzino criteri diagno-
stici espliciti e chiari, secondo le recenti acquisizioni in materia di diagnosi.

35



Disturbi specifici dell’apprendimento

Bibliografia

1

6.

. Wilder RT et al. Early exposure to anesthesia

and learning disabilities in a population-based
birth cohort.; Anesthesiology 2009;110(4):796-
804.

. Sprung J et al. Anesthesia for cesarean delivery

and learning disabilities in a population-based
birth cohort. Anesthesiology 2009;111(2):302-
10.

. Tomblin JB et al. The association of reading

disability, behavioral disorders, and language
impairment among second-grade children.
Journal of Child Psychology and Psychiatry
and Allied Disciplines 2000;41(4): 473-82.

. Baker L et al. A prospective psychiatric follow-

up of children with speech/language disorders.
Journal of the American Academy of Child
and Adolescent 1987;26(4):546-53.

. Sauver JL et al. Boy/girl differences in risk for

reading disability: potential clues? American
Journal of Epidemiology 2001;154(9):787-94.
Martin CS et al. DSM-1V learning disorders
in 10- to 12-year-old boys with and without a
parental history of substance use disorders.
Prevention Science 2000;1(2):107-13.

. Lyytinen H et al. Developmental pathways of

children with and without familial risk for
dyslexia during the first years of life. Develop-
mental neuropsychology 2001;20(2):535-54.

. Lyytinen H et al. The development of children

at familial risk for dyslexia: birth to early school
age. Annals of Dyslexia 2004;54,(2):184-220.

. Torppa M et al. Predicting delayed letter

knowledge development and its relation to grade
1 reading achievement among children with and
without familial risk for dyslexia. Developmen-
tal Psychology 2006;42(6):1128-42.

36

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Si raccomanda che vengano condotti studi al fine di valutare se sussiste una diversa cor-
relazione tra specifici profili di disturbo del linguaggio e DSA: gli studi finora condotti han-
no valutato il ruolo dei disturbi del linguaggio, senza pero differenziarne sufficientemen-
te la tipologia.

Morrow CE et al. Learning disabilities and
intellectual functioning in school-aged chil-
dren with prenatal cocaine exposure. Devel-
opmental Neuropsychology 2006;30(3):905-
31.

Aarnoudse-Moens CSH et al. Meta-analysis
of neurobehavioral outcomes in very preterm
and/or very low birth weight children. Pedi-
atrics 2009;124(2):717-28.

De Rodrigues M et al. Learning difficulties
in schoolchildren born with very low birth
weight. Jornal de Pediatria 2006;82(1):6-14.
Wang WL et al. Low birth weight, prematu-
rity, and paternal social status: impact on the
basic competence test in Taiwanese adoles-
cents. Journal of Pediatrics 2008;153(3)333-
8.

Batstra L et al. Effect of antenatal exposure
to maternal smoking on behavioural problems
and academic achievement in childhood:
prospective evidence from a Dutch birth
cohort. Early Human Development
2003);75(1-2):21-33.

Fried PA et al. Reading and language in 9-
to 12-year olds prenatally exposed to ciga-
rettes and marijuana. Neurotoxicology and
Teratology 1997;19(3):171-83.
Delaney-Black et al. Violence exposure, trau-
ma, and IQ_and/or reading deficits among
urban children. Archives of Pediatrics and
Adolescent Medicine 2002;156(3):280-5.
Kovas Y et al. Generalist genes’ and mathe-
matics in 7-year-old twins. Intelligence
2005;33:473-89.



Disturbi specifici dell’apprendimento

QUESITO B2: Quali strumenti sono efficaci per P'individuazione dei bambini a rischio di
DSA?

Premessa

Nella trattazione che segue si stabilisce come limite temporale entro cui conside-
rare un bambino a rischio di DSA la prima meta della seconda classe della scuola
primaria. A partire dalla meta/fine della seconda classe della scuola primaria, infat-
ti, il disturbo presenta un quadro clinicamente significativo (con minore probabilita
di falsi positivi) ed ¢ diagnosticabile secondo quanto gia discusso a proposito dei que-
siti A. Pertanto le raccomandazioni che seguono fanno riferimento a bambini che
non hanno ancora frequentato la seconda classe della scuola primaria.

E inoltre importante chiarire che cosa si intende con “popolazione a rischio” di
DSA. 11 concetto di popolazione a rischio implica due diversi scenari.

Scenario A: si intende un sottogruppo di popolazione destinato a una maggiore pre-
valenza del disturbo, in quanto portatore di fattori di rischio. L'individuazione di que-
sto sottogruppo di popolazione avviene attraverso il riconoscimento della presenza sia
dei fattori di rischio sia dei fattori predittivi. Questi ultimi sono associati allo sviluppo
della malattia, ma non secondo un rapporto causale; sono quindi altrettanto utili dei
fattori di rischio per identificare il sottogruppo di popolazione a maggiore prevalenza
di malattia, ma la loro rimozione non modifica il livello di rischio. Nel caso dei DSA
la questione & resa pitt complicata dal fatto che le conoscenze sull'eziopatogenesi del
disturbo sono controverse. Di conseguenza manca la certezza su quali siano i fattori di
rischio effettivamente implicati (nonostante alcuni lo siano con elevata probabilita, vedi
raccomandazioni relative al quesito B1 a pagina 31 e seguenti) e quali siano invece i
fattori prognostici associati, ma non in rapporto causale con i DSA. Un esempio ¢ la
consapevolezza fonologica, la cui associazione con buone capacita di lettura ¢ stata
ampiamente indagata e dimostrata in numerosi studi scientifici, ma per la quale la rela-
zione causale con lo sviluppo di dislessia rimane ancora un’ipotesi non dimostrata, sep-
pure probabile. Secondo questa definizione, 'identificazione della popolazione a rischio
avviene attraverso I'anamnesi e gli strumenti per il riconoscimento di fattori di rischio
o predittivi (per esempio valutazioni degli insegnanti, questionari per i genitori). L'o-
biettivo ¢ quello di individuare una popolazione a maggiore prevalenza di DSA, che
pit della popolazione generale puo trarre beneficio dal fatto di essere seguita in modo
specifico, purché I'approccio adottato sia di tipo non medicalizzato, ossia erogato da
genitori e insegnanti in primo luogo e da figure specialistiche in seconda battuta. Que-
sta modalita di erogazione dell'intervento garantisce un rapporto rischi/benefici favo-
revole, anche in caso di efficacia incerta degli interventi, poiché minimizza i rischi.

Scenario B: si intende un sottogruppo di popolazione che ha sviluppato una con-
dizione preclinica, ossia che esprime caratteristiche cliniche gia in atto ma sottosoglia,

37



Disturbi specifici dell’apprendimento

che non soddisfano cio¢ tutti i criteri per una diagnosi franca (per esempio la scola-
rita o lo scostamento di 2 deviazioni standard dal valore atteso) e dunque non sono
sufficienti a consentire di porre una diagnosi di DSA. Secondo questa definizione, 'i-
dentificazione della popolazione a rischio avviene attraverso uno strumento di scree-
ning che rileva precocemente le difficolta di apprendimento. L'individuazione di que-
sto sottogruppo ha l'obiettivo di effettuare un intervento precoce vero e proprio, fina-
lizzato a modificare la prognosi del disturbo. Nel caso specifico dei DSA & importante
specificare che, trattandosi di disturbi su base neurobiologica, dunque non emenda-
bile, gli interventi che possono essere messi in atto a partire dall'individuazione e dal-
Iintervento precoce al trattamento riabilitativo sono finalizzati a permettere una com-
pensazione precoce, agendo sui fattori individuali e contestuali (anche scolastici) per
limitare efficacemente la compromissione funzionale che ne deriverebbe.
Quanto discusso (scenario A ws scenario B) rappresenta una riduzione schematica
di una dimensione continua a un modello dicotomico: nella realta I'insorgenza delle
patologie € un processo che si articola in un continuum tra una situazione di assenza e
una situazione di presenza accertata. Nonostante il riduzionismo di questa semplifi-
cazione, essa ¢ tanto piu utile quanto pitt complessa ¢ la questione dell'individuazio-
ne della popolazione a rischio per i DSA, gravata da alcune problematiche peculiari:
— la variabilita degli standard diagnostici per la definizione di disturbo accer-
tato
— l'incertezza sullefficacia degli interventi precoci nel ridurre il rischio di mani-
testazione clinicamente significativa di DSA (vedi quesito B3 a pagina 42);
— il “bersaglio mobile” (moving target)!, ciot il fatto che i bambini sono in via
di acquisizione delle abilita che vengono indagate dalle procedure di scree-
ning, che raramente tengono conto di questo aspetto
— “effetto pavimento” (floor effect), dovuto al fatto che se uno strumento di
screening viene somministrato troppo precocemente, tanti bambini non
avranno avuto esperienze o un livello di abilita tale da poter eseguire il com-
pito e finiranno al limite piti basso della distribuzione. Questo effetto potreb-
be portare a un’alta probabilita di identificazioni eccessive (falsi positivi) e
ridurre di conseguenza la precisione dell'identificazione precoce.

B2.1 Si raccomanda che per individuare i bambini a rischio di DSA si utilizzino contem-
poraneamente piu fonti:
— anamnesi
— questionari ai genitori
— valutazioni/previsioni degli insegnanti
— batterie di screening.
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B2.2 Si raccomanda che venga condotta un’anamnesi accurata, finalizzata anche ad
accertare la presenza dei fattori di rischio illustrati per il quesito B1. L’anamnesi
dovrebbe articolarsi in: anamnesi fisiologica, anamnesi familiare, anamnesi medi-
ca e raccolta di informazioni sulla storia scolastica.

B2.3 Si raccomanda che vengano somministrati questionari ai genitori che valutino le
seguenti variabili:

— mediche (peso alla nascita, eta gestazionale, anamnesi di otite ricorrente)

— comportamentali (tempi di attenzione sostenuta)

— familiari (anamnesi familiare di difficolta nella lettura, nell’ortografia e nel cal-
colo; lettura di libri per bambini da parte dei genitori; scolarizzazione della
madre biologica)

— sviluppo psicofisico

— sviluppo sociale.

B2.4 Si raccomanda che gli insegnanti della scuola d’infanzia e della prima classe della
scuola primaria siano coinvolti attivamente nel percorso di identificazione dei bam-
bini a rischio di DSA.

B2.5 La ricerca bibliografica effettuata non ha rilevato per la lingua italiana una batteria
di screening specifica, validata nella letteratura internazionale inclusa, per I'indivi-
duazione di bambini a rischio di dislessia/disortografia, nonostante alcuni strumenti
di screening usati per la lingua italiana indaghino competenze linguistiche, in par-
ticolare fonologiche, meta-fonologiche e visuo-percettive, analogamente agli stru-
menti gia validati per la lingua anglosassone.

B2.6 Non sono disponibili attualmente strumenti di screening empiricamente validati per
I’individuazione di bambini a rischio di discalculia.

RACCOMANDAZIONI PER LA RICERCA
Si raccomanda che vengano al piu presto sottoposte a validazione le batterie di scree-
ning attualmente in uso nella pratica clinica italiana per identificare una possibile futura
difficolta nella lettura.

Si raccomanda che, una volta validato uno strumento di screening per la lingua italiana
da utilizzare in eta prescolare, la ricerca si orienti a verificare I'ipotesi, gia proposta in
letteratura ma sulla quale mancano ancora prove conclusive, di una batteria di scree-
ning per la dislessia articolata in due stadi, da somministrare nella prima classe della
scuola primaria.

A giudizio degli esperti, si raccomanda che Ia ricerca sullo sviluppo delle procedure di
screening per DSA adotti i seguenti principi:
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— utilizzare test validati di adeguata sensibilita e specificita

— stabilire il rapporto sensibilita-specificita tenendo conto di quale sia operati-
vamente il valore ottimale del cut-off per la previsione, sulla base dei rischi e
dei benefici dell’identificazione e degli interventi precoci erogati conseguen-
temente

— tenere conto del fatto che i bambini in eta prescolare, essendo in rapida evo-
luzione, sono “bersagli mobili”

— tenere conto di un possibile “effetto pavimento” per quanto riguarda il tempi-
smo ottimale della loro realizzazione.

MOTIVAZIONI

C’e un consenso generale da parte di ricercatori e clinici sul fatto che un paradigma di pre-
visione efficace richiede piu di uno strumento predittivo, tra cui I’'anamnesi, i questionari
ai genitori, le valutazioni/previsioni degli insegnanti e le batterie di screening. Sulle ultime
tre fonti sono a disposizione dati di letteratura che ne chiariscono il ruolo, di seguito ana-
lizzati.

e Questionari ai genitori ¢

| questionari ai genitori consentono di identificare in modo strutturato ulteriori fattori di rischio
0 prognostici oltre a quelli indagati con I'anamnesi. Gli elementi a supporto dell’utilizzo dei
questionari ai genitori provengono sia dal giudizio degli esperti sia dai dati sperimentali pro-
dotti da uno studio?, i cui risultati evidenziano I'utilita di considerare le variabili familiari nel-
la previsione delle difficolta di apprendimento.

Per una trattazione pit estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all’'indirizzo http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.

¢ Previsioni degli insegnanti ¢

Sulla base dei dati prodotti dalla letteratura risulta che la valutazione da parte di insegnan-
ti opportunamente formati costituisce un indicatore preliminare per individuare gli studen-
ti che non svilupperanno le difficolta di apprendimento; il valore predittivo delle valutazioni
degli insegnanti aumenta se queste vengono utilizzate in combinazione con procedure di
screening.

L’indicazione che la valutazione degli insegnanti costituisce il miglior indicatore per indivi-
duare gli studenti che non svilupperanno le difficolta di apprendimento deriva da uno stu-
dio®, che ha misurato il valore predittivo della valutazione da parte degli insegnanti della
scuola dell’infanzia del rendimento scolastico (nel calcolo e nella lettura) dei loro alunni nel-
la prima classe della scuola primaria; € risultato che la specificita delle valutazioni degli inse-
gnanti era molto elevata, ma la sensibilita era bassa.
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o Batterie di screening
Le batterie di screening costituiscono lo strumento predittivo piti controverso e problema-
tico tra i quattro individuati. A livello internazionale mancano prove empiriche sulla validita
degli strumenti per individuare le difficolta di calcolo, mentre esistono alcuni strumenti di
screening per le difficolta di lettura e di ortografia*’.
Nella letteratura riferita a casistica di lingua inglese & stata documentata®® la validita della
batteria Get Ready to Read (GRTR) come strumento di screening per identificare una possibi-
le futura difficolta nella lettura. Secondo questi studi le abilita che rivestono un ruolo predit-
tivo per I'apprendimento della lettura strumentale sono osservabili in compiti che indagano:
— gia nella scuola dell’infanzia: le capacita linguistiche (lessico), le capacita fonolo-
giche (consapevolezza fonologica), la conoscenza delle lettere
— nelle prime fasi dell’apprendimento scolare: le capacita fonologiche e meta-fono-
logiche, la decodifica di parole.

Nel panorama della ricerca e della clinica italiana, pur tenendo conto della diversita delle
lingue, sono in uso prove che indagano su abilita comparabili a quelle utilizzate dal GRTR,
anche se non risultano accorpate in un’unica batteria di screening, ma rappresentano test
che valutano singole abilita o costituiscono sub-test presenti in batterie diverse.

E presente nel panorama scientifico la proposta di una batteria di screening per la disles-
sia articolata in due stadi, da somministrare nella prima classe della scuola primaria, sulla
quale mancano ancora prove conclusive. E stato infatti sperimentato, ma solo su popola-
zioni di lingua inglese, un approccio allo screening a due stadi®, che consente di individua-
re la popolazione a maggior rischio in modo operazionalizzato.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http://www.snlg-iss.it’cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.
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QUESITO B3: Esistono interventi in grado di modificare la storia naturale della
malattia?

Premessa

Nella trattazione che segue il significato attribuito all'espressione “interventi in gra-
do di modificare la storia naturale della malattia” & stato quello di interventi rivolti a
soggetti in condizioni di rischio di DSA. Si rimanda alla trattazione dei quesiti B1
e B2 (a pagina 31 e 37) per quanto riguarda le definizioni della popolazione a rischio
di DSA e degli strumenti di identificazione di tale popolazione. Si ricorda che il limi-
te temporale assunto per identificare una popolazione a rischio ¢ la prima meta del-
la classe seconda primaria.

B3.1 Non esistono al momento dati a supporto dell’esistenza di interventi rivolti a sog-
getti in condizioni di rischio di DSA in grado di modificare la storia naturale del distur-
bo, ottenendo una riduzione del rischio stesso di sviluppare DSA.

MOTIVAZIONI

Dagli studi identificati attraverso la ricerca di letteratura emerge che gli unici dati a dispo-
sizione sull’efficacia degli interventi su popolazioni a rischio di DSA sono quelli sull’effica-
cia immediata nel modificare le capacita di apprendimento di lettura, ortografia e calcolo.
Tali studi non forniscono alcun dato di follow-up, né a breve né a lungo termine, necessa-
rio a quantificare il mantenimento nel tempo degli esiti osservati. Inoltre non sono disponi-
bili studi che valutino I'efficacia degli interventi rivolti a popolazioni a rischio in termini di
riduzione del rischio stesso di sviluppare DSA. Pertanto le prove fornite dagli studi indivi-
duati non sono sufficienti a stabilire se effettivamente gli interventi rivolti a soggetti in con-
dizioni di rischio di DSA siano o meno efficaci nel modificare la storia naturale del disturbo
(intendendo con questa espressione una riduzione del rischio di sviluppare DSA).
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B3.2 Si raccomanda che in presenza di difficolta di lettura e ortografia vengano effettuati
interventi precoci (fine scuola dell’infanzia, primo anno di scolarizzazione primaria),
erogati prevalentemente da insegnanti formati allo scopo e mirati a ridurre il rischio
di difficolta di lettura (velocita e correttezza) e di ortografia.

B3.3 | dati finora a disposizione non sono sufficienti per sostenere I'efficacia di interventi
precoci mirati a ridurre il rischio di difficolta di calcolo.

MOTIVAZIONI
Nonostante i dati scientifici a disposizione siano insufficienti a tracciare un profilo comple-
to dell’efficacia degli interventi rivolti a soggetti in condizioni di rischio di DSA, secondo il
parere degli esperti tali dati sono comunque sufficienti a fornire indicazioni utili per la for-
mulazione di raccomandazioni cliniche sugli interventi da erogare a popolazioni a rischio di
DSA. Infatti, sempre secondo I'opinione degli esperti e come gia discusso a proposito del
quesito B2 (a pagina 37), I'obiettivo dell’intervento rivolto alla popolazione a rischio & forni-
re supporto e rinforzo delle abilita di lettura, scrittura e calcolo in condizioni di rapporto
rischio/beneficio favorevole. Cioe, anche in assenza di provata efficacia (benefici incerti), &
richiesta una modalita di erogazione dell’intervento che garantisca la minimizzazione dei
rischi. Gli interventi indagati negli studi rispondono a tali requisiti, essendo a prevalente com-
ponente didattico-educativa, erogati durante la scuola d’infanzia e il primo anno di scuola
primaria da parte di insegnanti formati allo scopo, volti a promuovere e a migliorare I'ap-
prendimento della lettura, dell’ortografia e del calcolo.
Gli studi a disposizione, sia revisioni sistematiche con metanalisi sia studi clinici randomiz-
zati, sono concordi nel sostenere nell'immediato un’efficacia di entita moderata (effect size
di circa 0,50) di interventi mirati a migliorare I'apprendimento della lettura e dell’ortografia.
Questi interventi sono condotti sia durante la scuola d’infanzia sia durante il primo anno di
scuola primaria e sono erogati prevalentemente da insegnanti formati allo scopo. Le carat-
teristiche di questi interventi sono:
— e abilita da insegnare devono essere rese esplicite
— devono essere intensivi, con sessioni individuali o in piccoli gruppi di circa 15-30
minuti 'una, possibilmente tutti i giorni e comunque non meno di due volte alla
settimana, per un totale di 1-2 mesi
— devono comprendere attivita per favorire le abilita meta-fonologiche (per esempio
segmentazione e fusione fonemica) e I’associazione tra grafemi e fonemi, eserci-
zi per lo sviluppo del lessico e la lettura di testi'-S.

La misura degli esiti ottenuti in seguito a questi interventi (la cosidetta risposta all’intervento,
response to intervention o response to treatment) costituisce un elemento utile e importante
per individuare i soggetti che permangono “resistenti”, cioé che non manifestano migliora-
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menti significativi. Questi soggetti si confermerebbero come maggiormente a rischio, pre-
sentando le caratteristiche che raccomandano un invio ai servizi specialistici (vedi quesiti
D a pagina 55).

| dati sull’efficacia degli interventi rivolti a popolazioni a rischio per difficolta di calcolo pro-
vengono da due studi, uno solo dei quali & stato condotto con disegno randomizzato con-
trollato. Le prove cosi prodotte sono dunque non conclusive, a causa dell’esiguita e del dise-
gno degli studi. Gli studi individuati suggeriscono che programmi di intervento mirati con-
dotti in piccoli gruppi, per periodi di 3-4 mesi, piu volte alla settimana, da personale for-
mato ad hoc, possano produrre miglioramenti nelle abilita e nelle conoscenze numeriche
(capacita di leggere e scrivere i numeri, capacita di confronto di quantita, procedure e stra-
tegie di calcolo; effect sizetra 0,40 e 0,70), mentre non sembrano portare cambiamenti rile-
vanti nelle abilita di automatizzazione (per esempio nel recupero di fatti numerici; effect size
0,14)%10,

Questi risultati non possono ritenersi definitivi e necessitano di essere confermati in studi
futuri.
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QUESITO B4: Qual é ’evoluzione in eta adolescenziale e adulta dei DSA (cambiamenti
dei processi di lettura, ortografia/compitazione, calcolo; associazione con
disturbi mentali; capacita di reddito, eccetera)?

Premessa
L’analisi delle prove scientifiche ha permesso di isolare tre profili prognostici in
etd adolescenziale e adulta, oggetto di ricerca:
— prognosi del disturbo, intesa come evoluzione a distanza del DSA, cio¢ evo-
luzione dell’efficienza del processo di lettura, scrittura, calcolo
— prognosi psicopatologica, intesa come evoluzione a distanza nell’area della
salute mentale, riferita in particolare al rischio di insorgenza di un disturbo
della condotta
— prognosi scolastica-lavorativa, intesa come la possibilita di avanzare nella car-
riera scolastica e lavorativa.

I tre profili prognostici sono regolati da fattori individuali e contestuali che agi-
scono in essi in modo diverso. Trattandosi di profili prognostici distinti, i fattori indi-
viduali e contestuali che intervengono possono produrre un esito evolutivo qualita-
tivamente diverso (per esempio non ¢ detto che la stessa evoluzione a distanza della
velocita di lettura di due soggetti abbia un eguale impatto sulla prognosi psicopato-
logica e scolastica-lavorativa).

B4.1 | dati a oggi disponibili, non conclusivi, mostrano la persistenza della dislessia in
eta adulta.

RACCOMANDAZIONE PER LA RICERCA
In carenza di studi a lungo termine sulla prognosi dei DSA, si raccomanda che vengano
condotti studi finalizzati a confermare i dati finora prodotti sulla prognosi in eta adulta
della dislessia e a indagare la prognosi in eta adulta della disortografia e discalculia.

MOTIVAZIONI

Le prove disponibili sono relative alla prognosi in eta adulta della dislessia. | dati derivano
dallo studio di popolazioni adulte di cui non & disponibile alcuna informazione sulla pre-
senza del disturbo in eta evolutiva né tantomeno su eventuali interventi ricevuti. Tali dati
mostrano che i caratteristici deficit neuropsicologici del disturbo permangono anche in eta
adulta, consentendo di differenziare soggetti con dislessia da soggetti senza dislessia, oltre
che per le variabili specifiche del processo di lettura, anche per variabili legate alle com-
petenze cognitive e di apprendimento. Tale differenziazione ¢ risultata indipendente dal
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genere e dall’eta e dipendente dal QI e dal livello di lettura: quanto maggiore € la diffe-
renza fra Ql e lettura in eta evolutiva, tanto maggiore sara in eta adulta la differenza nel-
la lettura, nelle competenze cognitive e di apprendimento fra adulti dislessici e adulti nor-
mali’-2,

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.

Non sono disponibili prove relative alla prognosi in eta adulta della disortografia e della discal-
culia.

B4.2 Non vi sono prove di una correlazione diretta tra la presenza di dislessia e un aumen-
to del rischio di sviluppare disturbi psicopatologici, né tra la presenza di dislessia
e un aumento del rischio di sviluppare un disturbo della condotta in eta adole-
scenziale.

MOTIVAZIONI

Tra i DSA, solo la dislessia € stata oggetto di ricerca per quanto riguarda I'accertamento di
una possibile relazione con lo sviluppo di disturbi psicopatologici e disturbi della condotta.
Gli studi disponibili volti a indagare la prognosi della dislessia nell’area della salute menta-
le sono scarsi e hanno prodotto prove non conclusive, per cui al momento non emerge una
correlazione tra la presenza di dislessia e un aumento del rischio di sviluppare disturbi psi-
copatologici3*

Sono disponibili invece maggiori dati sulla possibile relazione tra dislessia in eta infantile e
successiva insorgenza di un disturbo della condotta in eta adolescenziale. | risultati emer-
si dalla ricerca scientifica confermano che tale correlazione & dovuta alla presenza di fat-
tori confondenti ambientali comuni, che escludono la presenza di una correlazione e di con-
seguenza di una causalita diretta fra i due disturbi. Non ci sono quindi prove a sostegno
dell’ipotesi secondo cui vi sarebbe una causalita lineare tra disturbo della lettura in eta evo-
lutiva e disturbo della condotta in eta adolescenziale, mediata dal fallimento scolastico e
dal calo nell’autostima’-8.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all’'indirizzo http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.

RACCOMANDAZIONE PER LA RICERCA

Si raccomanda che vengano condotti studi finalizzati a indagare la prognosi scolastica
e lavorativa dei soggetti con DSA, e che tali studi approfondiscano il possibile ruolo del
Ql, della gravita del disturbo e degli interventi specifici ricevuti nel modulare la progno-
Si stessa.
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MOTIVAZIONI
Gli studi che hanno valutato le conseguenze scolastiche e lavorative dei DSA non specifica-
no esattamente se i soggetti dei campioni studiati abbiano usufruito di un intervento e di qua-
le tipo. Laddove sono stati offerti, si & trattato di interventi aspecifici, di tipo sociale, peraltro
inseriti in un ambito scolare ed extra scolare sostanzialmente diverso da quello italiano. Gli
studi individuati forniscono pertanto dati ambigui, non sufficientemente chiari per delineare
la prognosi scolastica-lavorativa dei soggetti trattati e non trattati con interventi specifici.

Tali studi indicano quanto segue:

— prognosi scolastica: I'accesso all’istruzione post secondaria per soggetti con /ear-
ning disabilities sembra correlata alla gravita del disturbo (intesa come livello di inef-
ficienza dell’abilita di lettura e di calcolo), al Ql e alla possibilita di accesso alle risor-
se esterne (nello specifico: partecipazione ad attivita extracurricolari e risorse socia-
li messe a disposizione per I'orientamento allo studio)®-'2. Per una trattazione pil
estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura disponibile all’in-
dirizzo http.//www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.

— prognosi lavorativa: non sono disponibili dati scientifici di sufficiente qualita e for-
za sulla prognosi nell’area delle attivita lavorative. | pochi studi condotti, non con-
clusivi per livello di prova insufficiente, suggeriscono che I'accesso al mondo del
lavoro dipenda dalle abilita matematiche acquisite e dalla partecipazione attiva dei
genitori al percorso formativo'®. Questi risultati necessitano di verifica in ulteriori

studi futuri.
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QUESITO B5: Esistono prove che la presenza di altri disturbi specifici dell’apprendi-
mento o di altri disturbi evolutivi in comorbilita con i DSA modifichi la
storia naturale della malattia, rispetto ai DSA isolati?

Premessa
La revisione della letteratura ha evidenziato dei limiti della ricerca scientifica in
questo ambito: il numero ridotto di studi disponibili, la mancanza di studi sulla co-
occorrenza di DSA, la scarsa numerosita dei campioni su cui sono stati condotti gli
studi, 'orientamento della ricerca volto a valutare gli effetti derivanti dalla condizio-
ne di comorbilita pit sul disturbo evolutivo associato che non sui DSA.
L’analisi delle prove disponibili ha permesso di isolare due profili di comorbilita
indagati dagli studi individuati:
— comorbilita tra DSA e disturbo da deficit dell’attenzione e iperattivita!
— comorbilita tra dislessia e disturbi specifici del linguaggio?

Si segnala la presenza di un terzo profilo di comorbilita:

— comorbilita tra dislessia e disturbo dello sviluppo della coordinazione (distur-
bo evolutivo specifico della funzione motoria, ICD-10, F82), indagata in uno
studio gravato da numerosi limiti metodologici e giudicato non sufficiente-
mente affidabile per formulare una raccomandazione basata su prove scien-
tifiche3. Per una trattazione pili estesa si rimanda al documento di analisi del-
le prove di letteratura disponibile all'indirizzo Attp://www.snlg-iss.it/cms/files/
Allegato_ CC_DSA.pdf.

B5.1 La co-occorrenza di DSA e di disturbo da deficit dell’attenzione e iperattivita com-
porta un peggioramento di entrambi.
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MOTIVAZIONI

| dati a disposizione, provenienti da un unico studio, mostrano come I'associazione tra DSA
e ADHD peggiori significativamente le prestazioni dei soggetti nelle aree dell’apprendimen-
to rispetto a chi é affetto solo da DSA'.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http://www.snlg-iss.it/cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.

B5.2 Dislessia e disturbo specifico del linguaggio sono disturbi distinti e possono esse-
re co-occorrenti.

RACCOMANDAZIONE PER LA RICERCA

Si raccomanda che vengano condotti ulteriori studi finalizzati ad approfondire le relazio-
ni eziologiche tra dislessia e disturbo specifico del linguaggio, partendo dai dati attual-
mente disponibili che confermano uno stretto legame fra dislessia e deficit del proces-
samento fonologico.

MOTIVAZIONI

| dati a disposizione, provenienti da un unico studio, mostrano come nella storia dei sog-
getti con dislessia sono frequentemente presenti pregressi disturbi specifici del linguaggio
(le stime di comorbilita tra i due disturbi rilevate nel corso del follow-up nello studio indivi-
duato si attestano su valori compresi tra il 14,8% nella classe quarta della scuola primaria
e il 16,5% nella classe terza media inferiore, tenendo in considerazione il QI totale)2.

Per una trattazione piu estesa si rimanda al documento di analisi delle prove di letteratura
disponibile all'indirizzo http.//www.snlg-iss.it’cms/files/Allegato_CC_DSA.paf.
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QUESITI C. Efficacia degli interventi attualmente disponibili

QUESITO C1: Esistono prove di efficacia sugli esiti di interventi abilitativi e/o riabili-
tativi sui DSA?

QUESITO C2: Rispetto alle caratteristiche anagrafiche e cliniche iniziali, esistono dif-
ferenze tra interventi abilitativi e riabilitativi?

QUESITO C3: Se esistono prove di efficacia sugli esiti di interventi abilitativi e riabili-
tativi, qual é I’eta limite interessata?

Risultati della ricerca di letteratura
Gli studi inclusi per ognuna delle tre condizioni considerate e le loro caratteristi-
che sono riportati nella tabella seguente.

CONDIZIONE  STUDIINCLUSI  TIPOLOGIA E CARATTERISTICHE

4 revisioni sistematiche (di cui 3 con metanalisi) e 8 studi randomizzati controllati.
Di questi solo 5 studi randomizzati controllati sono stati condotti su ortografie
trasparenti (tedesco, spagnolo, italiano), mentre i restanti sono stati condotti su
popolazioni di lingua inglese

Dislessia 12 studi

1 revisione sistematica con metanalisi e 1 studio randomizzato controllato,

L e entrambi condotti su lingue non trasparenti

Discalculia 4 studi 1 revisione sistematica con metanalisi e 3 studi randomizzati controllati

C.1 Gli studi individuati presentano un follow-up troppo breve per consentire di valutare
I’efficacia degli interventi sulla modifica della prognosi a lungo termine del disturbo.

RACCOMANDAZIONE PER LA RICERCA
Si raccomanda che la ricerca fornisca maggiori dati al fine di valutare I'efficacia anche
a lungo termine degli interventi sui DSA.

MOTIVAZIONI

Sulla base della ricerca di letteratura condotta, non sono al momento disponibili dati suffi-
cienti per affermare che esistano interventi in grado di ottenere una modifica della progno-
si a lungo termine (remissione/guarigione dal disturbo) nei soggetti con DSA accertato. Gli
studi individuati infatti presentano un follow-up troppo breve per consentire di valutare I'ef-
ficacia degli interventi nel lungo termine.
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Sono tuttavia disponibili dati sufficienti per affermare che gli interventi su lettura, ortogra-
fia e calcolo determinano un miglioramento delle prestazioni del soggetto, per ora confer-
mato da follow-up a breve termine. Le attuali conoscenze consentono di affermare che la
prognosi del disturbo si dispiega negli anni, cioé che le abilita coinvolte nel disturbo sono
naturalmente soggette a una evoluzione longitudinale in rapporto allo sviluppo, agli inter-
venti attuati e alle condizioni ambientali che interagiscono con i fattori neurobiologici. Per-
tanto, a parere degli esperti, € necessario disporre di maggiori dati provenienti da studi scien-
tifici per valutare I'efficacia degli interventi anche su intervalli piu lunghi della vita della per-
sona con DSA.

C.2 Si raccomanda di trattare i soggetti con dislessia con interventi specialistici mirati al
miglioramento della velocita e della correttezza della lettura.

C.3 Si raccomanda che gli interventi per il trattamento della dislessia siano diretti alla
correttezza e all’automatizzazione dei processi psicolinguistici di conversione tra strin-
ga ortografica e stringa orale. Si raccomanda inoltre che le tecniche di intervento ten-
gano conto delle caratteristiche dell’ortografia della lingua italiana.

C.4 Sulla base di prove scientifiche non forti, ma comunque sufficienti per supportarne
I'efficacia, si raccomanda di trattare i soggetti con dislessia con interventi specifici
per migliorare la comprensione del testo. Tali interventi sono distinti da quelli utiliz-
zati per migliorare I'accuratezza e la fluenza di lettura.

MOTIVAZIONI

Dati scientifici forti, provenienti da revisioni sistematiche con e senza metanalisi condotte
su popolazioni anglofone e confermati da singoli RCT, sostengono I'efficacia di interventi
specialistici finalizzati a migliorare la correttezza e la fluenza della lettura (effect size tra 0,40
e 0,60). Gli interventi consistono in esercizi strutturati per facilitare la lettura di parole iso-
late o inserite nel contesto, partendo da attivita studiate per favorire le abilita meta-fonolo-
giche, I'apprendimento delle regole di conversione tra grafemi e fonemi, e in letture ripetu-
te con facilitazioni (per esempio ascoltando la lettura da parte di un tutor). Le esercitazioni
durano almeno 20-30 minuti, sono ripetute durante la settimana, per un totale di almeno
15-20 incontri supervisionati o diretti da esperti’->.

Singoli RCT condotti su popolazioni a lingua trasparente (di cui 2 condotti su bambini ita-
liani) sostengono Iefficacia di trattamenti che propongono la lettura veloce di parole intere
0 con facilitazioni per identificare le sillabe (anche con I'ausilio della sintesi vocale tramite
software)s-10,

Alcuni studi (una revisione sistematica con metanalisi e un singolo RCT) hanno indagato I'ef-
ficacia di interventi finalizzati a migliorare la comprensione della lettura. Dai risultati della
metanalisi emerge che gli interventi efficaci comprendono attivita in piccoli gruppi per inse-
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gnare strategie meta-cognitive (effect size moderato, tra 0,25 e 0,41)"". | risultati dello stu-
dio randomizzato confermano quanto evidenziato dalla metanalisi, cioé I'efficacia di inter-
venti specialistici specificatamente rivolti a migliorare la comprensione del testo (distinti cioé
da quelli erogati per migliorare correttezza e fluenza della lettura), attraverso lo sviluppo di
strategie meta-cognitive di analisi del testo'2. Nel caso dello studio randomizzato le strate-
gie meta-cognitive insegnate sono:
— rispondere a domande sul testo rileggendolo, visualizzandone le informazioni, cer-
cando autospiegazioni e cercando il significato generale dei paragrafi
— usare le conoscenze possedute per interpretare quanto letto e predire i contenuti
da leggere; apprendere tecniche di inferenza semantica e lessicale.

In conclusione, anche se le prove disponibili non sono forti, risultano sufficienti per soste-
nere I’efficacia di interventi specifici per migliorare la comprensione del testo in soggetti
con questa difficolta.

C.5 Per quanto riguarda il trattamento della disortografia, si segnala che al momento non
esistono interventi sperimentati in ortografie regolari di cui raccomandare I'applica-
zione clinica.

RACCOMANDAZIONE PER LA RICERCA

Si raccomanda che Ia ricerca sui trattamenti della disortografia venga condotta in orto-
grafie regolari come I'italiano, al fine di verificare anche in queste ortografie I'efficacia
degli interventi per i quali gia esistono prove di efficacia in ortografie non regolari.

MOTIVAZIONI

Non sono disponibili studi sull’efficacia di interventi per il trattamento della disortografia con-
dotti in ortografie regolari.

E stata invece individuata una revisione sistematica con metanalisi'®, che include 19 studi
condotti su ortografie non trasparenti (13 studi a disegno non sperimentale, 6 studi rando-
mizzati), da cui risultano efficaci i trattamenti nei quali le istruzioni vengono rese esplicite,
in cui vi sono possibilita ripetute di esercizio e dove & immediatamente fornito il feedback
sul risultato. Sono inoltre risultati efficaci gli interventi condotti con I'uso di tecnologie infor-
matiche (prevalentemente programmi di videoscrittura con sintesi vocale) finalizzati a miglio-
rare I'ortografia nella scrittura.

Infine sulla base dei risultati di un singolo studio & possibile avanzare un’ipotesi di tratta-
mento con tecniche di neuro-feedback per migliorare I'ortografia (effect size pari a 1), ipo-
tesi da verificare in ulteriori futuri studi sperimentali prima di essere applicata alla pratica
clinica.
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C.6 Sulla base di prove scientifiche sufficienti a supportarne I'efficacia nel breve termi-
ne, si raccomanda di trattare i soggetti con discalculia con fraining specialistici mira-
ti al recupero delle difficolta di calcolo e della conoscenza numerica.

MOTIVAZIONI
Da una metanalisi'® che include studi condotti su studenti sia con diagnosi di discalculia
sia con prestazioni nel calcolo inferiori rispetto ai loro coetanei, & emerso che un interven-
to nel breve termine risulta efficace se ha le seguenti caratteristiche (effect size tra 0,74 e
1,36):
— fornisce un insegnamento diretto ed esplicito
— ¢ effettuato da un operatore esperto che insegna anche tecniche di autoistruzione
— ha una durata di almeno 20 sessioni in totale, di 30 minuti ciascuna.

Gli studi randomizzati'¢-1% confermano I'importanza di interventi strutturati - possibilmen-
te erogati in rapporto uno a uno tra operatore e utente e mirati per esempio al recupero
dei fatti numerici - per garantire I'efficacia dell’intervento a breve termine. Da questi stu-
di emerge inoltre I'importanza di favorire la velocita di recupero associandola a una com-
prensione dei rapporti tra gli addendi, utilizzando per esempio la linea dei numeri o istru-
zioni specifiche fornite dall’operatore (effect size tra 0,27 e 0,74). Mancano dati sugli esi-
ti a lungo termine.
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QUESITI D. Modelli organizzativi e fornitura di servizi

QUESITO D1: Qual é la configurazione ottimale dei servizi destinati all’identificazione
e al trattamento delle persone con diagnosi di DSA (in termini di struttu-
re, personale e modalita di intervento)?

QUESITO D2: Qual é il percorso ottimale delle persone con diagnosi di DSA dal momen-
to della presa in carico e quali sono le figure professionali coinvolte?

Risultati della ricerca di letteratura
Dalla ricerca effettuata sono stati inclusi per i quesiti D solo 2 studi (uno studio
osservazionale di coorte e un RCT).

D.1 Si raccomanda che il percorso dalla diagnosi alla presa in carico e alla riabilitazione
dei soggetti con DSA sia il seguente:

1. Entro la meta del primo anno della scuola primaria gli insegnanti rilevano, dopo
attivita di didattica adeguata, le difficolta persistenti relative all’apprendimento:

— di lettura e scrittura: difficolta nell’associazione grafema/fonema e/o fonema/
grafema; mancato raggiungimento del controllo sillabico (consonante-vocale)
in lettura e scrittura; eccessiva lentezza nella lettura e nella scrittura; incapa-
cita a produrre le lettere in stampato maiuscolo in modo riconoscibile

— di calcolo: difficolta nel riconoscimento di piccole quantita; difficolta nella let-
tura e/o scrittura dei numeri entro il 10; difficolta nel calcolo orale entro la deci-
na anche con supporto concreto

2. In presenza di criticita relative a questi indicatori, gli insegnanti mettono in atto gli
interventi mirati (attivita di potenziamento specifico) descritte nelle raccomandazio-
ni del quesito B3 (a pagina 42 e seguenti) e ne informano le famiglie.

3. Nel caso in cui le difficolta relative all’apprendimento di lettura e scrittura (descritte
al punto 1) persistano anche dopo gli interventi attivati, gli insegnanti propongono alla
famiglia la consultazione dei servizi specialistici ai fini dell’approfondimento clinico.
4. |l feam specialistico multi-professionale effettua la valutazione, formula la diagnosi e
definisce un progetto complessivo di intervento che comunica alle famiglie. Previo accor-
do con le famiglie, stabilisce i contatti con il personale scolastico ai fini di integrare pro-
grammi educativi e interventi specifici.

D.2 Nell’organizzazione dei servizi, si raccomanda di tenere conto del fatto che il model-
lo che garantisce maggiore appropriatezza e integrazione dei processi di diagnosi,
presa in carico e abilitazione/riabilitazione (compresa l'inclusione scolastica ottima-
le) & caratterizzato dai seguenti elementi:
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— approccio multidisciplinare in ogni fase del percorso

— collaborazione con le persone e le agenzie che si occupano della salute e del-
I'educazione del soggetto con DSA (famiglia, insegnanti, scuole, clinici spe-
cialisti e pediatri) al fine di promuovere la migliore informazione e sensibiliz-
zazione sul disturbo

— tutte le figure coinvolte sono tenute a mantenere elevato lo standard della loro
capacita professionale attraverso adeguati programmi di formazione, training,
aggiornamento continuo e informazione

— il team clinico deve essere multiprofessionale e multidisciplinare e deve inclu-
dere tra le figure professionali il neuropsichiatra infantile, lo psicologo ¢ il logo-
pedista. Per i soggetti maggiorenni la figura del neuropsichiatra infantile vie-
ne sostituita da quella dello specialista medico formato in modo specifico sul-
I'argomento.

D.3 Si auspica che le direttive di cui alla Legge n° 170 del 2010 tengano conto dei prin-
cipi esposti nel presente documento.

RACCOMANDAZIONI PER LA RICERCA
Si raccomanda che vengano condotti studi sui modelli organizzativi ottimali e i percorsi
assistenziali per i DSA, secondo una metodologia di ricerca sperimentale valida e rigo-
rosa.

MOTIVAZIONI

Dall’analisi della letteratura emerge come la ricerca sui modelli organizzativi ottimali e i per-
corsi assistenziali per i DSA, condotta secondo una metodologia valida che ne garantisca
la qualita dei risultati raggiunti, sia praticamente inesistente. | due studi individuati'2 non
forniscono dati utili per orientare le raccomandazioni cliniche sulla base di prove scientifi-
che. In entrambi gli studi, infatti, i risultati sono gravati da rilevanti limitazioni metodologi-
che. Pertanto le raccomandazioni relative ai quesiti D sono formulate sulla base dell’espe-
rienza consolidata degli esperti.
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CONSENSUS CONFERENCE

Il Sistema nazionale per le linee guida (SNLG)
In Italia, l'elaborazione di linee guida e di altri strumenti
di indirizzo finalizzati al miglioramento della qualita
dell’assistenza avviene all'interno del Sistema nazionale
per le linee guida (SNLG).
La legislazione vigente propone I'adozione di linee guida
come richiamo all’'utilizzo efficiente ed efficace delle risorse
disponibili e come miglioramento dell’appropriatezza
delle prescrizioni.
Queste sono le finalita del SNLG con i compiti specifici di:
* produrre informazioni utili a indirizzare le decisioni
degli operatori, clinici e non, verso una maggiore efficacia
e appropriatezza, oltre che verso una maggiore efficienza
nell’'uso delle risorse;
* renderle facilmente accessibili;
* seguirne 'adozione esaminando le condizioni ottimali
per la loro introduzione nella pratica;

* valutarne I'impatto organizzativo e di risultato.

Gli strumenti utilizzati per perseguire questi fini sono
appunto linee guida clinico-organizzative,

documenti derivanti da consensus conference, revisioni
rapide di procedure e interventi, documenti implementativi

e per la valutazione dei servizi.



