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INTRODUZIONE

La societa contemporanea ¢ caratterizzata da una diffusa presenza e utilizzo di
dispositivi digitali, che permeano ogni aspetto della vita quotidiana. Questi
strumenti sono diventati essenziali per comunicare, lavorare, imparare e
socializzare. In tale contesto, l'accesso ai dispositivi digitali e ai social media ¢,
per la maggior parte degli individui, una realta consolidata. Tuttavia, ¢
fondamentale interrogarsi sulla reale equita di questo accesso, soprattutto quando
si tratta di gruppi minoritari, come le persone con sindrome di Down. In un
mondo dove l'inclusione ¢ un valore sempre piu riconosciuto e perseguito, ¢
essenziale comprendere se anche le persone con sindrome di Down abbiano un
accesso equo e sicuro alle tecnologie digitali, e se la rete rappresenti per loro un
ambiente che offra opportunita o che, al contrario, imponga limiti e rischi.
Sebbene 1 social media rappresentino uno spazio di espressione € connessione per
milioni di persone, l'interazione delle minoranze, in particolare delle persone con
disabilita intellettive, con queste piattaforme rimane ancora poco esplorata.

Il presente progetto di tesi si propone di investigare come si strutturi l'utilizzo dei
social media da parte degli individui con sindrome di Down. Attraverso un'analisi
approfondita, si cerchera di identificare quali siano i social media piu utilizzati, in
che modo vengano fruiti da questa popolazione e quali siano le reazioni degli altri
utenti nei loro confronti. Si valuteranno, inoltre, gli impatti di queste interazioni
sugli individui con sindrome di Down, considerando sia le opportunita offerte,
come la possibilita di creare reti sociali e trovare supporto, sia i rischi, come
l'esposizione a comportamenti discriminatori.

Per la realizzazione del presente lavoro, ¢ stata attuata una revisione della
letteratura sulla tematica, concentrandosi, per quanto possibile, sulle ricerche piu
recenti. La metodologia utilizzata per la stesura della tesi include un quadro
teorico, redatto attraverso la ricerca di materiale scientifico all'interno di banche
dati, libri o siti internet.

La struttura della tesi si suddivide in quattro capitoli principali. Nel primo

capitolo, verranno definiti i social media, esplorandone le caratteristiche principali



e analizzando il loro impatto sullo sviluppo individuale, con un focus particolare
sui comportamenti a rischio. Nel secondo capitolo verra esaminata in dettaglio la
sindrome di Down, presentando una panoramica completa sulle sue
caratteristiche. Il terzo capitolo si concentrera sulla letteratura riguardante
l'interazione tra social media e sindrome di Down. Nel quarto capitolo, saranno
discussi 1 risultati emersi dalla revisione della letteratura, evidenziando i limiti
dello studio e 1 possibili risvolti futuri.

Lo scopo di questa tesi ¢, dunque, quello di fornire una fotografia della situazione
attuale e offrire indicazioni utili per chi si occupa della sindrome di Down,
contribuendo a colmare un vuoto significativo nella letteratura attuale sui social

media e le persone con disabilita intellettiva.



CAPITOLO 1
I SOCIAL MEDIA

1.1 Definizione e caratteristiche

Nella societa contemporanea, l'esistenza degli individui ¢ fortemente influenzata
dall'uso dei social media, piattaforme digitali sviluppatesi dagli anni 80’ (Boyd &
Ellison, 2007). Questi strumenti possono essere definiti come artefatti tecno-
socio-culturali che combinano dimensioni tecnologiche, culturali, sociali ed
economiche (Van Dijck, 2013), permettendo agli utenti di interagire
massivamente, conversare e condividere contenuti (Murphy et al., 2013). Una
caratteristica distintiva di questi strumenti ¢ la bidirezionalita, che consente una
partecipazione attiva degli utenti sia nella generazione che nella ricezione dei
contenuti, promuovendo un flusso dinamico e reciproco di informazioni (Burgess
et al., 2018). Grazie alla loro natura sociale e collaborativa, 1 social media
svolgono diverse funzioni, come promuovere le informazioni generate da utenti e
bot (programmi automatizzati che vengono impiegati sui social e che imitano gli
esseri umani), fornire vari mezzi di connessione tra individui (like, follow, ecc.), e
sostenere forme di collaborazione attraverso dinamiche di partecipazione e
condivisione (Nau et al., 2022).

Alla luce di cio, si puo affermare che l'introduzione di queste piattaforme digitali
ha rivoluzionato le dinamiche di comunicazione, liberando gli individui dai
vincoli spaziali e temporali tipici della comunicazione tradizionale "faccia a
faccia" (Riva, 2010). Inoltre, tali strumenti, facilitano la creazione e il
mantenimento di reti sociali, influenzando profondamente le dinamiche sociali e
culturali.

Per definire accuratamente cosa siano i social media, ¢ fondamentale tracciarne
una distinzione rispetto ai social network. I primi sono piattaforme digitali che
permettono agli utenti di creare, condividere e scoprire contenuti multimediali,
facilitando le interazioni e le comunicazioni sociali (Boyd & Ellison, 2007).

Inoltre, secondo gli autori Carr e Hayes (2015), per essere considerati tali, i social



media devono soddisfare cinque requisiti distinti. Devono infatti: permettere
interazioni tra gli utenti, essere basati su Internet, favorire l'interattivita, essere
generati dall'interazione sociale degli utenti e consentire comunicazioni
masspersonal, ovvero permettere agli individui di trasmettere comunicazioni
interpersonali a un vasto pubblico. All'interno di questa categoria rientrano
piattaforme come YouTube ¢ WhatsApp. I social network, invece, possono essere
considerati un sottoinsieme dei social media (Guadagno et al., 2016). Stando alla
definizione di Boyd ed Ellison (2007), 1 social network permettono agli individui
di costruire un profilo pubblico o semipubblico, articolare elenchi di contatti con
cui condividere interessi o amicizie, e visualizzare e gestire 1 propri contatti. Tali
piattaforme sono progettate specificamente per favorire le connessioni e le
interazioni tra gli utenti. Ad esempio, applicazioni come Facebook e Instagram
sono state ideate per facilitare le relazioni sociali (Kaplan & Haenlein, 2010).
Questa distinzione consente di comprendere come 1 social network siano sempre
classificabili come social media, mentre non tutti i social media possono essere
considerati social network. Ad esempio, piattaforme come Reddit, TikTok e
YouTube sono maggiormente focalizzate sulla condivisione e scoperta di
contenuti, piuttosto che sulla costruzione di relazioni sociali dirette tra gli utenti.
Nel corso del tempo, i social media si sono trasformati e adattati per rispondere
all’ esigenze e preferenze degli utenti, mantenendo vantaggi che ne hanno
permesso la continua evoluzione fino ai nostri giorni; ¢ possibile individuare
quattro fasi del loro sviluppo (Boyd & Ellison, 2008):

1. Precedenti tecnologie (1980-1990): questo periodo ¢ contraddistinto dalla

diffusione di tecnologie antecedenti ai social media, tra cui i "MUD"
(Multi-User Dungeon), gli "MMORPG" (Massively Multiplayer Online
Role-Playing Games), le prime comunita virtuali, le mailing list, 1
newsgroup, le e-mail e i blog; inoltre, in questo contesto, ¢ stato
introdotto i1 Web 2.0, che ha rivoluzionato il panorama digitale
permettendo agli utenti di creare e condividere contenuti in modo piu
interattivo e collaborativo.

2. Nascita dei social e primi sviluppi (primi anni 2000): segnata

dall'emergere di social network come SixDegrees (1997), MySpace



(2003), Facebook (2004), YouTube (2005), Reddit (2005) e Twitter
(2006), questo periodo vede la diffusione delle piattaforme di social
networking.

3. Crescita e consolidamento (2007-2012): durante questa fase, il mercato dei

social media diventa molto affollato, con Facebook che domina il
panorama, seguito da Instagram (2010). Le piattaforme piu utilizzate,
indicate come "mainstream", vedono emergere un fenomeno di copiatura,
dove 1 social media si studiano a vicenda, incorporando funzionalita degli
altri social. Ad esempio, Instagram introduce le "stories" simili a
Snapchat.

4. Sviluppi e tendenze (2013-presente): in questa fase emergono tre tendenze

future principali:

e Desocializzazione: declino di piattaforme come Facebook a favore
di altre come TikTok, piu adatte ai giovani.

e De-estetizzazione: aumento della spontaneita e autenticita, con
movimenti come #bodypositive e creazione di piattaforme come
BeReal che promuovono contenuti meno premeditati.

e Social totale: evoluzione verso un'esperienza immersiva €
tridimensionale grazie all’ invenzione del metaverso, dove gli
utenti possono interagire in una nuova dimensione virtuale
(Dionisio et al., 2013).

L'esistenza e la diffusione dei social network sono sostenute da un fenomeno noto
come l'effetto network, analizzato da Robert Metcalfe. Secondo Metcalfe (1995),
maggiore ¢ il numero di partecipanti alla rete, maggiore sara la capacita di attirare
altri utenti e arricchire la piattaforma con contenuti e interazioni. Questo principio
¢ fondamentale per la sopravvivenza dei social media; infatti la mancanza di
utenti ha causato il fallimento di social network come SixDegrees, ideato da
Andrew Weinreich nel 1997. Per evitare cio, le piattaforme digitali migliorano
costantemente il loro design per garantire dinamiche incrementali e l'effetto
network. E inoltre importante sottolineare che il funzionamento dei social media
si basa su tre processi: datificazione, che riguarda la trasformazione delle attivita

online degli utenti in dati (likes, reaction alle foto, ecc..)(Boccia Artieri, 2017;



Marinelli, 2017); la mercificazione, che indica la trasformazione dei dati degli

utenti in risorse commerciali vendute agli inserzionisti pubblicitari; e infine la
selezione che si riferisce alla personalizzazione dei contenuti visualizzati da
ciascun utente nel proprio feed (van Dijck et al., 2018).

Secondo Ito e collaboratori (2010), i social media possono essere suddivisi in due
categorie principali: i social "friend driven", incentrati sulle dinamiche relazionali,
come Facebook, e 1 social "content driven", focalizzati sulla condivisione e
fruizione di contenuti, come YouTube.

Recentemente, altri studiosi hanno esteso questa classificazione introducendo due
ulteriori categorie: 1 social "activity driven", che combinano pratiche relazionali e
sviluppo del capitale sociale per capitalizzare e sfruttare le energie sociali, come
BlaBlaCar, e i social "algorithm driven", caratterizzati da algoritmi complessi che
gestiscono le loro funzioni (Metzeler & Garcia, 2023; Taddeo, 2024). Questi
ultimi vengono utilizzati per scoprire novita e intrattenersi con contenuti
interessanti, spesso provenienti da individui sconosciuti, anziché seguire e
aggiornarsi sulla vita di conoscenti e amici. Il caso piu significativo di social
"algorithm driven" ¢ TikTok, in cui I'utente ¢ guidato dall'algoritmo stesso, che
seleziona video in base agli interessi e alle tendenze dell'individuo (Lorenz-Spreen
et al., 2020; Bhandari & Bimo, 2022). Con questa nuova forma tecnologica, non
sono piu gli utenti a "seguire le persone", ma ¢ l'algoritmo che costruisce feed e
contenuti mirati per ciascun singolo utente, elaborando opinioni, azioni e
interazioni sulla piattaforma.

La recente introduzione di algoritmi nei social network piu utilizzati, come

Facebook e Instagram!

segna l'inizio di una nuova era, caratterizzata da un
miglioramento dell'efficienza, dalla personalizzazione delle esperienze degli utenti
e dalla creazione di nuove opportunita. Non solo questi cambiamenti hanno avuto
un impatto significativo su vari settori, ridefinendo il modo in cui le persone
comunicano, lavorano e vivono quotidianamente (Liang, 2022), ma anche sullo

sviluppo degli individui.

Uhttps://creators.instagram.com/grow/algorithms-and-ranking?locale=en_US



1.2 Social media e sviluppo in eta evolutiva

L'uso dei social media ¢ in aumento nelle prime fasi di sviluppo, evolvendosi
rapidamente dall'infanzia all'eta adolescenziale (Coyne et al., 2017). Durante
questa fase di crescita, i social network sono utilizzati con maggior frequenza,
influenzando aspetti cruciali dello sviluppo psicosociale come I’autostima, la
connessione sociale, la vittimizzazione tra pari, 1 problemi di internalizzazione, 1
comportamenti delinquenziali e l’autoesplorazione sessuale (Seabrook et al.,
2016).

Piattaforme come Facebook, Instagram, Snapchat e TikTok hanno guadagnato
popolarita nell” ultimo decennio, con preferenze variabili in base all'eta degli
utenti. Uno studio del Pew Research Center ha rivelato che gli adulti mostrano un
netto interesse per YouTube (80%) e Facebook (68%), mentre i giovani trai 18 e i
29 anni preferiscono TikTok, Snapchat e Instagram (Gottfried, 2024). L'uso dei
social media ¢ diventato normativo per gli adolescenti cresciuti in un mondo
tecnologico, dove essere "sempre online" ¢ considerato necessario per restare
aggiornati e connessi (Griffiths & Kuss, 2017).

Con l'inizio della pandemia di COVID-19, l'uso di dispositivi multimediali e
l'accesso a Internet sono aumentati rapidamente. Gli adolescenti hanno cominciato
a trascorrere molte ore al giorno sui social media, in particolare su Instagram,
TikTok, YouTube e WhatsApp?, strumenti essenziali per comunicare con i pari e
mantenere la continuita delle attivita scolastiche (Carr & Hayes, 2015). In questo
periodo di isolamento, i social media sono stati cruciali, poiché hanno
rappresentato I'unico mezzo di contatto e interazione sociale per molti individui,
risultando fondamentali per I'esplorazione dell'identita, I'espressione di sé, la
costruzione di amicizie e I'accettazione da parte dei pari (Gerwin et al., 2018).
Trascorrere molto tempo online ¢ associato sia ad aspetti negative sia ad aspetti
positivi (Banyai et al., 2017; Griffiths & Kuss, 2017). Negli ultimi anni, numerose
ricerche hanno affrontato il problema dell'uso dei social media tra i giovani, ma 1
risultati sono spesso ambivalenti. Una parte degli studi evidenzia che l'uso dei
social network pud promuovere comportamenti disfunzionali per lo sviluppo degli

individui tra cui: cyberbullismo, sexting, esposizione alla pornografia, attivita

2 https://www.moige.it/wp-content/uploads/2021/02/Tra-digitale-e-cyber-risk-MOIGE-1.pdf



sessuale precoce e gioco d’azzardo (Chang et al., 2016).

E possibile spiegare la diffusione di tali comportamenti online tra gli individui
grazie all'ipotesi dello spostamento proposta da Kraut et al. (1998), secondo cui la
visibilita e la frequenza dei comportamenti rischiosi online possono ridurre la
percezione del rischio e normalizzare tali comportamenti, spingendo gli utenti ad
adottarli, e a caratteristiche intrinseche delle piattaforme di social media, come
'anonimato, l'invisibilita, la percepita mancanza di conseguenze e la supervisione
minima da parte degli adulti (Nesi et al., 2018a).

In effetti le problematiche legate alla sessualita, come I'esposizione alla
pornografia online, l'adescamento sessuale e il sexting, hanno assunto una
crescente rilevanza, soprattutto tra adolescenti e giovani adulti, a seguito
dell'evoluzione dei moderni social media (Chang et al., 2016). Durante questa fase
dello sviluppo, gli individui sono particolarmente vulnerabili a queste pratiche,
poiché la costruzione dell'identita passa necessariamente attraverso l'esplorazione
della sessualita (Davis, 2013); di conseguenza, molti giovani utilizzano le nuove
tecnologie per cercare opportunita di interazioni online di natura sessuale,
rendendoli piu vulnerabili all” assunzione di comportamenti disfuzionali come la
dipendenza dalla pornografia, l'influenza di modelli di comportamento sessuale
non realistici, e potenziali pericoli di adescamento da parte di malintenzionati. E
quindi fondamentale affrontare queste problematiche attraverso l'educazione e la
sensibilizzazione, affinché i giovani possano sviluppare una comprensione sana €
sicura della sessualita nell'era digitale (Chalfen, 2009; Strasburger et al., 2019).

In aggiunta, la ricerca sui comportamenti a rischio, nell” ultimo decennio, si ¢
concentrata sull’ analisi del gioco d’ azzardo, fenomeno in aumento soprattutto in
seguito alla proliferazione di applicazioni dedicate a tali attivita, con un utilizzo
significativo sia tra adolescenti che adulti (Rho et al, 2018). Durante
l'adolescenza, 1 giovani potrebbero adottare il gioco d'azzardo come meccanismo
di rinforzo per alleviare emozioni negative, che sono piu frequenti in questa fase
di crescita (King et al, 2010). Gli adulti, invece, sono spesso motivati dal
desiderio di ottenere una ricompensa economica immediata, spinti dall'aumento
delle responsabilita finanziarie, dalla volonta di migliorare il proprio status sociale

o di affermarsi personalmente nella societa (Dechant, 2014; Dechant & Ellery,
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2011). Inoltre, il continuo uso dei social media ha contribuito alla generazione di
nuove forme comportamentali negative come il cyberbullismo (Garett et al., 2016;
Myers & Cowie, 2019), un tipo di violenza psicologica perpetuata attraverso i
canali digitali, caratterizzata da intenzionalita, squilibrio di potere e ripetitivita
(Englander et al., 2017; Hutson, 2016). Questo fenomeno pud manifestarsi
attraverso attacchi verbali, diffusione di voci, esclusione deliberata, minacce,
aggressioni visive e furto di identita (Nocentini et al., 2010), includendo anche
molestie online e sessuali (Parti & Magyar, 2015). La preoccupazione principale,
riguardo al cyberbullismo, risiede non solo nella sua crescente incidenza, ma
anche nelle gravi conseguenze psicologiche e sociali che pud provocare nelle
vittime (Pham & Adesman, 2015). Risulta quindi fondamentale comprendere la
natura e le dinamiche del cyberbullismo per sviluppare strategie efficaci di
prevenzione e intervento, nonché implementare attivita di monitoraggio per
proteggere 1 gruppi a rischio (Mestre-Bach, 2022).

Oltre agli aspetti negativi, negli ultimi anni numerose ricerche hanno esplorato gli
aspetti positivi dei social media, evidenziando come possano contribuire al
benessere individuale.

Vari studi hanno dimostrato che 1 social network possono promuovere
l'autostima, l'esplorazione della propria identita e la rivelazione di sé (Best et al.,
2014; Uhls et al, 2017). Inoltre, queste piattaforme facilitano l'acquisizione di
autonomia (Uhls et al.,, 2017), permettendo agli utenti di avere un maggior
controllo senza la supervisione costante dei genitori (Shehu & Zhurda, 2017).
Inoltre, nell’ ambito relazionale, 1 social network possono aiutare i giovani a
sviluppare competenze sociali, consentendo loro di conversare, condividere
informazioni e creare contenuti attraverso varie forme di comunicazione, tra cui
blog, micro-blog, wiki, messaggistica istantanea e siti di condivisione di video.
Questo tipo di esposizione favorisce maggiore fiducia sociale, formazione di
nuove amicizie, alfabetizzazione mediatica e supporto sociale (Rao & Kalyani,
2022).

Anche lo sviluppo socio-emotivo sembra trarre dei vantaggi: secondo la Teoria
della Condivisione Sociale delle Emozioni di Rimé (1995), condividere emozioni

sui social media soddisfa bisogni socio-emotivi e cognitivi, fornendo supporto e
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consigli che aiutano a dare un senso alle esperienze personali (Rimé et al., 2020;
Brady et al., 2020).

I benefici non sembrano limitarsi all’eta evolutiva, ma si estendono anche all’eta
adulta emergente (18-25 anni), periodo in cui l'incertezza nei confronti della
propria identita personale e sociale ¢ particolarmente rilevante. In questo contesto
le piattaforme digitali diventano strumenti essenziali per la costruzione e la
formazione dell'identita online (Bartsch & Subrahmanyam, 2015; Subrahmanyam
& Smahel, 2011), grazie a nuove opportunita per gestire la propria presentazione
(Halpern et al., 2017; Chua & Chang, 2016), contribuendo cosi a migliorare
l'autostima (Gonzales & Hancock, 2011; Gentile et al., 2014) e la capacita di
resistere ai feedback negativi (Toma & Hancock, 2013).

Pertanto, 1 social media offrono opportunita senza precedenti per connettersi
istantaneamente con gli altri, con vantaggi che a volte superano quelli ottenuti nel
mondo offline. Tuttavia, non tutti i gruppi della popolazione hanno un equo
accesso alla tecnologia, causando cosi un "divario digitale" che evidenzia disparita
significative nell'uso dei dispositivi tecnologici (Dewan & Riggins, 2005; Scholz
et al.,, 2017). Questo divario ¢ particolarmente evidente tra gli individui con
disabilita intellettiva, che spesso sono esclusi dall’'uso delle moderne tecnologie.
Tuttavia, alcuni studi si sono focalizzati sul ruolo dei social media nello sviluppo
in individui con disabilita intellettiva, mostrando come anche in questa
popolazione 1'uso dei social media puo offrire maggiori opportunita per sviluppare
amicizie, esprimere 1'identita sociale, accrescere la fiducia in sé stessi e migliorare
l'autostima (Shpigelman & Gill, 2014). All’interno della disabilita intellettiva,
ancora meno sono gli studi che indagano 'uso e il ruolo dei social media da parte
di individui con Sindrome di Down.

Tuttavia, ¢ fondamentale analizzare questi aspetti affinché 1’accessibilita e
I’inclusione delle piattaforme online possano migliorare e per comprendere al
meglio comportamenti che riguardano il dominio dei comportamenti adattivi. Per
questa ragione, lo scopo della presente tesi ¢ quindi quello di attuare una revisione
delle principali ricerche sul tema, fornendo cosi una fotografia della situazione

attuale e indicazioni per chi si occupa della Sindrome di Down.
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CAPITOLO 2
LA SINDROME DI DOWN

2.1 Cenni storici ed eziologia della sindrome di down

La Sindrome di Down ¢ un’anomalia cromosomica causata dalla presenza di un
cromosoma in piu nelle cellule del corpo.

Il nome della Sindrome deriva dal medico John Langdon Down. Egli durante la
sua vita si occupo di bambini con ritardo mentale e questo gli permise di
interfacciarsi e interessarsi alla trisomia 21. Fu il primo a studiare a fondo e a
descrivere nel 1866 il quadro clinico di questa condizione e a identificarne le
caratteristiche fisiche e comportamentali.

In seguito, grazie al progredire degli studi di genetica e di medicina, lo scienziato
Jérome Lejeune identifico nel 1959 la causa della sindrome: un’irregolarita
genetica causata dall’anormale presenza di un cromosoma 21 in piu.

Questi studi crearono una rivoluzione anche sul piano sociale. Precedentemente,
per indicare le persone che presentavano questa singolarita genetica, era utilizzato
il termine dispregiativo “mongoli”’; tuttavia nel 1975 ¢ stato ufficializzato, grazie
all’inclusione nel Medical Subject Healings, il termine “Sindrome di Down” per
indicare gli individui affetti da quest’anomalia cromosomica.

La Sindrome di Down ¢ una condizione congenita stabile, che non possiede una
cura e accompagna I’individuo per I’intera durata della sua vita. Normalmente
ogni cellula possiede 23 coppie di cromosomi, per un totale di 46; tuttavia un
soggetto con Trisomia 21, come suggerisce lo stesso termine, presenta nel proprio
corredo genetico 3 copie del cromosoma 21, portando il totale dei cromosomi a
47. L'irregolarita descritta ¢ causata da un errore a livello dei cromosomi, strutture
filamentose e allungate composte da cromatina, presenti nel nucleo delle cellule e
contenenti DNA e numerosi geni, i quali forniscono informazioni circa il
funzionamento dell'organismo e laspetto dell'individuo. E evidente che
un'anomalia a questo livello comporta dei deficit cognitivi e fisici.

La Sindrome di Down ¢ la piu diffusa causa genetica di disabilita intellettiva, con

un’incidenza stimata di 1 su 700 nati vivi (Parker et al., 2010); tuttavia questo
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dato puo variare in base a fattori come: 1’eta materna, le politiche di screening
prenatale e il miglioramento delle tecniche diagnostiche; anche se si evidenzia una
certa costanza del valore nelle diverse popolazioni.

La Sindrome nel 98% dei casi non ¢ ereditaria, ma congenita.

Il difetto genetico ¢ presente fin dalla nascita del bambino ed ¢ causato da una
incorretta disgiunzione meiotica o da una distribuzione anomala dei cromosomi
durante lo sviluppo dei gameti (Sherman et al., 2007).

Esistono tre tipi di anomalie genetiche causanti la Sindrome di Down:

e Trisomia 21 piena: interessa il 95% dei casi e comporta la presenza di un
cromosoma in piu in tutte le cellule del corpo (Devlin & Morrison, 2004a,
2004b; Mutton et al., 1996).

e Trisomia 21 in mosaico: interessa il 2% dei casi ed ¢ caratterizzata dalla
presenza, nello stesso individuo, di cellule normali e cellule con un
cromosoma supplementare (Papavassiliou et al., 2015).

e Trisomia 21 da traslocazione non bilanciata: interessa il 3% dei casi ed, in
1/3 di essi, ¢ ereditabile da un genitore asintomatico con una traslocazione
non bilanciata che causa il trasferimento di una parte del cromosoma 21,
in genere la terminale, presso altri cromosomi, solitamente il 14,21,22
(Aula et al., 1973; Antonarakis, 1998; Pelleri et al., 2016).

Il fattore di rischio principale, che aumenta la probabilita che un bambino nasca
con la Sindrome di Down, ¢ I’eta della madre; il rischio ¢ maggiore in madri con
eta superiore ai 35 anni (Cocchi et al., 2010; Morris et al., 2005).

La diagnosi solitamente avviene in occasione degli screening prenatale attuati
durante la gravidanza. Un primo esame solitamente ¢ 1’ecografia e gli esami del
sangue, successivamente per la conferma occorre sottoporsi a dei test piu invasivi
come l'amniocentesi o il prelievo dei villi coriali (Strachan & Read, 2019), cosi da

eseguire una valutazione dettagliata sui cromosomi del bambino.

2.2 Caratteristiche mediche e fisiche

Gli individui con la Sindrome di Down presentano delle specifiche caratteristiche
fisiche, che li rendono facilmente identificabili. Tra gli elementi piu peculiari

troviamo (Vianello,2006):
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e occhi a mandorla con pieghe epicantali agli angoli interni

e testa piccola e piatta nella parte posteriore

e viso rotondo con dorso nasale largo e appiattito

e bocca e orecchie piccole

¢ lingua grossa e sporgente

e statura media inferiore alla norma

e mani corte e larghe
Le abilita motorie, nel primo anno di vita, sono rallentate rispetto allo sviluppo
tipico (Tudella et al., 2011): ci sono difficolta nel raggiungimento di traguardi
locomotori, limiti nelle capacita motorie e di scrittura e problematiche nei compiti
di destrezza manuale (Vuijk et al., 2010; Westendorp et al et al., 2011; Lawrence
e al., 2013; Alesi et al. 2018).
Il ritardo motorio negli individui con Sindrome di Down puo essere attribuito a
diverse cause, tra cui, come principali, individuiamo la disabilita intellettiva e 1
fattori biomeccanici, come la ridotta forza muscolare, I’ipotonicita, I’'ipermobilita
articolare e la lassita legamentosa (Teipel et al. 2004; Meegan et al., 2006; Rondal
& Perera, 2006; Jobling & Cuskelly, 2006; Galli et al., 2008; Rigoldi et al., 2012).
Altri ostacoli alla crescita psicomotoria negli individui con Sindrome di Down
sono la carenza o I’'uso inadeguato di folati, composti chimici associati a sette geni
presenti sul cromosoma 21(Blehaut et al., 2010), e uno stile di vita sedentario.
Le persone con Sindrome di Down hanno maggiori probabilita di incorrere in
rischi per la salute rispetto agli individui senza questa condizione. Ad esempio una
persona su due presenta dei difetti cardiaci congeniti (Kallen, 1989; Gardiner et
al., 2010), sono rilevanti le problematiche visive e uditive (Weijerman & De
Winter, 2010); inoltre la Sindrome di Down puo portare a una crescita dentaria
irregolare e ritardata (Giorgi, 2005), problemi alla tiroide (Whooten et al., 2018) e
obesita, condizione causata da un metabolismo lento, un basso tono muscolare,
anomalie endocrine, una cattiva alimentazione e uno scarso esercizio fisico (Ara
et al., 2007; Frey et al., 2008; Phillips & Holland, 2011; Sundahl et al., 2016).
In confronto alla popolazione generale, 1 soggetti con Sindrome di Down
mostrano un processo d’invecchiamento precoce ¢ hanno un rischio piu alto di

sviluppare demenza anche in eta adulta (Van Buggenhout e al., 2001; Chapman &
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Hesketh, 2000). Le aspettative di vita di un individuo con Sindrome Trisomica

sono di circa 60 anni; rispetto al passato, l'eta si ¢ alzata (Bittles et al.,2002).

2.3 1l profilo di sviluppo nella sindrome

La Sindrome di Down ¢ associata a disabilita intellettiva con livelli che possono
variare da grave a lieve (Vianello, 2006).

Secondo le linee guida pubblicate dal DSM-5 (American Psychiatric Association
APA, 2013) c’¢ disabilita quando:

e (i sono difficolta nel funzionamento intellettivo. Questo deficit puo
coinvolgere I’abilita di problem solving, di apprendimento, di giudizio, di
pianificazione, di ragionamento e di pensiero astratto

e Si osservano anche difficolta ad attuare comportamenti adattivi in vari
ambienti; sono inclusi problemi nella comunicazione, nell’ interazione
sociale e poca autonomia.

e Le difficolta insorgono entro i 18 anni

Pertanto, nelle disabilita intellettive, per definizione, sono presenti difficolta nell’
area cognitiva e adattiva (Silverstein et al., 1985).
Indagare questi due ambiti ¢ fondamentale per comprendere il percorso di

sviluppo degli individui con Sindrome di Down.

2.3.1 Sviluppo cognitivo nella Sindrome di Down

Considerando lo sviluppo cognitivo globale, il Quoziente intellettivo (QI) degli
individui con Sindrome di Down generalmente varia tra un punteggio di 25 e 70,
mostrando dunque molta eterogeneita (Dykens et al., 2000).

Nei primi anni di vita il QI di un bambino con questa disabilita si colloca tra 63 e
67 (Morgan, 1979; Stoppa et al., 2005); successivamente, con 1’avanzare dell’eta,
diminuiscono 1 punteggi del QI ed aumenta il divario con i coetanei a sviluppo
tipico; infatti generalmente gli individui con sindrome di Down acquisiscono le
abilita cognitive a un’etda quasi doppia rispetto ai coetanei a sviluppo tipico
(Pizzoli, 2001). Tuttavia, nonostante 1 punteggi standardizzati calino con il tempo,
I’eta mentale tende ad aumentare (Couzens et al., 2011), indicando dunque

un’acquisizione di abilita nel tempo.
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Il profilo cognitivo tipico riportato dalla letteratura ¢ descritto con un punto di
relativa forza nelle abilita non verbali e di debolezza nelle competenze verbali
(Grieco, 2015).

Per esempio, una ricerca condotta da Lanfranchi e collaboratori nel 2009,
utilizzando la Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence (WPPSI) su
un gruppo di bambini e adolescenti con sindrome di Down di eta compresa tra § e
19 anni, ha evidenziato buoni 1 punteggi nelle prove non verbali rispetto a quelli
delle prove verbali. Risultati simili sono stati riportati nei lavori di Perez Duarte
(2011) e Breslin (2014).

Focalizzandosi sui singoli domini di sviluppo, ¢ stato osservato che le capacita
non verbali negli individui con Sindrome di Down rimangono relativamente
intatte anche in seguito al declino cognitivo (Costanzo et al., 2013).

Prestazioni in linea con lo sviluppo cognitivo si ritrovano nei tempi di risposta in
compiti di rotazione mentale e nella memoria visuo-spaziale con stimoli presentati
in sequenza (Hinnell & Virji-Babul, 2004; Lanfranchi et al., 2009; Vicari et al.,
2006). Maggiori difficolta sono invece osservate nell’accuratezza di compiti di
rotazione mentale, nella memoria visuo-spaziale con stimoli presentati
simultaneamente, nella capacita di combinare diversi pezzi di informazione in un
insieme piu grande e viceversa e, per alcuni studi, anche nella costruzione visuo-
spaziale (Cornish et al., 1999; Hinnell & Virji-Babul, 2004; Lanfranchi et al.,
2009; Yang et al., 2014; Vicari et al., 2006),

Per quanto riguarda il dominio verbale, la letteratura evidenzia una carenza nelle
abilita di linguaggio e comunicazione nei soggetti con sindrome di Down, con
particolare difficolta nella componente espressiva rispetto a quella recettiva
(Roberts et al., 2007); infatti I’eloquio appare spesso lento, impreciso e
scoordinato (Dodd & Thompson, 2001). Queste difficolta includono un ritardo
generale nel raggiungimento delle tappe evolutive del linguaggio; infatti la fase
prelinguistica puo protrarsi per diversi anni e, in alcuni casi, persistere per tutta la
vita, portando a gravi disturbi del linguaggio. Anche la lallazione ¢ ritardata
(Lynch et al., 1995) e I’esordio della prima parola e la crescita del vocabolario
espressivo sono lenti (Caselli et al., 1998; Chapman et al., 1991, 1998; Mervis e
Robinson, 2000; Berglund et al., 2001). Inoltre, la scarsa intelligibilita del parlato
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influenza negativamente le loro capacita comunicative e la vita quotidiana
(Shriberg e Widder, 1990).
Conseguentemente anche la memoria verbale risulta essere carente rispetto ai
coetanei con uguale eta mentale (Vicari et al,, 2004); inoltre i risultati delle
ricerche riportano, nei soggetti con sindrome di Down, uno sviluppo piu lento
della memoria verbale (Nass et al., 2015) e un suo declino piu precoce (Devenny
et al., 1996).
Tuttavia, la letteratura esistente evidenzia una significativa variabilita nei risultati
delle ricerche che indagano le abilita verbali e non verbali negli individui con
sindrome di Down; infatti sono presenti anche studi che evidenziano buoni
punteggi nelle abilita verbali.
N¢é ¢ un esempio lo studio condotto da Pezzuti et al. (2018) che ha analizzato il
funzionamento intellettivo in individui con Sindrome di Down trai 7 e 1 16 anni
somministrando la WISC-IV (vers. Italiana, Orsini et al., 2012). Il campione con
Sindrome di Down ha ottenuto un punteggio alto nell'indice di comprensione
verbale e basso nella sezione relativa alla memoria di lavoro. Allo stesso modo, la
ricerca condotta da Evans e Uljarevic (2018) ha dimostrato, in bambini e
adolescenti con Sindrome di Down, una migliore capacita verbale rispetto a quella
non verbale. Ricerche recenti suggeriscono che sia preferibile ipotizzare
I’esistenza di una molteplicita di profili cognitivi. Ad esempio, lo studio condotto
da Onnivello et al. (2022), che ha analizzato il profilo cognitivo considerando le
abilita verbali e non verbali, mette in evidenza questa situazione. In particolare,
dallo studio condotto su bambini e adolescenti con Sindrome di Down, di eta
compresa trai7 e 1 16 anni, emergono tre profili cognitivi distinti:
e Un primo gruppo presentava un profilo tipico associato alla Sindrome di
Down, con punteggi alti nell' abilita non verbale e bassi in quella verbale.
e Un secondo gruppo mostrava un dominio verbale maggiore rispetto a
quella non verbale.
e Un terzo gruppo otteneva punteggi simili sia nell’ abilita verbale che in
quello non verbale.
Pertanto, nonostante il profilo classico della sindrome di Down sia caratterizzato

da un punto di forza nelle abilita visuo-spaziali rispetto alle verbali, una grande
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eterogeneita sembra caratterizzare questa condizione genetica.

2.3.2 Lo sviluppo adattivo

Il comportamento adattivo ¢ definito come la capacita degli individui di essere
autonomi, sia a livello personale che nei diversi contesti sociali, in relazione alla
loro eta o al gruppo culturale di appartenenza (Grossman, 1973). Questo sviluppo
comprende 1’acquisizione di abilita che consentono alla persona di interagire
efficacemente con gli altri e di comprendere e operare in modo adeguato
nell'ambiente circostante; secondo Schalock et al. (2010) le abilita adattive
includono una serie di abilita concettuali, sociali e pratiche che gli individui
apprendono e utilizzano per funzionare nella loro vita quotidiana. Queste abilita
consentono di rispondere efficacemente alle esigenze della vita e di essere
autonomi; in particolare le abilita concettuali comprendono competenze quali la
comprensione dei concetti di denaro, di tempo e la capacita di leggere e scrivere;
le abilita sociali includono l'interazione con gli altri, la capacita di fare amicizie e
la conformita alle regole sociali e le abilita pratiche riguardano le attivita
quotidiane come mangiare, la gestione del denaro, prendersi cura di sé¢ e
I’organizzazione dell’ attivita lavorativa (Schalock et al., 2021).

Per valutare il comportamento adattivo, degli individui con disabilita intellettiva,
possono essere usati diversi strumenti standardizzati tra cui la Vineland Adaptive
Behavior Scales, Second Edition (VABS- II). Vari studi hanno evidenziato,
tramite 1’utilizzo della scala sopra citata, la presenza di punti di forza nell’ ambito
della socializzazione e della cura di s€¢ in soggetti con la Sindrome di Down;
tuttavia sono presenti delle debolezze nella comunicazione, soprattutto in quella
espressiva, (Dickens et al.,2006) e nelle abilita motorie (Dykens et al., 2006; Will
et al., 2018; Spiridigliozzi et al., 2019). Questi risultati sono stati replicati anche
da Onnivello et al. (2022), che utilizzando le Vineland Adaptive Behavior Scales-
I (VABS-II) (Sparrow et al., 2005) per valutare bambini e adolescenti con
sindrome di Down in eta prescolare e scolare, ha evidenziato un profilo
caratterizzato da punti di forza nella socializzazione e debolezze nella
comunicazione.

Per quanto riguarda la traiettoria di sviluppo lo studio di Onnivello et al. (2024) ne

fornisce una comprensione approfondita in relazione all’eta cronologica e
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mentale. Nello studio sono stati coinvolti 115 bambini e adolescenti (di eta
compresa tra 3 e 16 anni) con SD, valutati su due dimensioni con strumenti
specifici: la Vineland Adaptive Behavior Scales, seconda edizione (VABS-II) per
I’analisi del funzionamento adattivo; la Griffiths-III, la Wechsler Preschool e
Primary Scale of Intelligence (WPPSI-III), per I’analisi del funzionamento
cognitivo. I dati indicano che i bambini con SD continuano ad acquisire nuove
abilita nel funzionamento adattivo man mano che crescono, sebbene 1l divario tra
loro e 1 loro coetanei a sviluppo tipico tenda ad aumentare.

La velocita di sviluppo, tuttavia, sembra variare a seconda del dominio di
funzionamento adattivo considerato: i punteggi riguardanti ’ambito comunicativo
tendevano ad aumentare linearmente con ’eta; per le abilita di vita quotidiana,
dopo 75 mesi, e per la socializzazione, dopo 80 mesi, la velocita di acquisizione
delle competenze mostrava un rallentamento, probabilmente dovuto alla presenza
di compiti nei domini piu richiestivi. Questo studio contribuisce alla
comprensione dello sviluppo del funzionamento adattivo nei bambini e negli
adolescenti con sindrome di Down, dimostrando che sia I’eta cronologica (e
quindi D’esperienza) e sia I’eta mentale svolgono un ruolo significativo nel

modellare tali competenze.
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CAPITOLO 3
SOCIAL MEDIA E SINDROME DI DOWN

3.1 Social media e Disabilita Intellettiva

Fin dagli albori della rivoluzione digitale, la vita senza tecnologia ¢ diventata
sempre piu impensabile.

Per gli individui, la tecnologia, rappresentata da televisori, computer, console di
gioco e telefoni cellulari, svolge un ruolo centrale nell'intrattenimento, nella
socializzazione e nella condivisione di informazioni (Ofcom, 2021; Strasburger &
Hogan, 2013). Considerata l'influenza pervasiva di Internet, ¢ essenziale
analizzarne l'uso in tutti 1 gruppi sociali per comprendere sia le opportunita che 1
potenziali rischi associati (Livingstone et al., 2015, 2018).

Tuttavia, non ¢ sempre semplice, poich¢ non tutti i gruppi della popolazione
hanno un accesso equo alla tecnologia. Infatti, diversi studi indicano che gli
individui con disabilita intellettiva utilizzano 1 dispositivi digitali in misura
inferiore rispetto ai loro coetanei a sviluppo tipico (Dewan & Riggins, 2005;
Scholz et al., 2017).

Questo ¢& ulteriormente confermato dalla ricerca di Agren et al. (2020) che
evidenzia una significativa barriera all'inclusione digitale, causata dalla mancanza
di competenze tecniche e di conoscenze per accedere ai siti (Heitplatz et al., 2022;
Martin et al., 2021; Shpigelman & Gill, 2014; Shpigelman, 2017), dai costi elevati
della tecnologia (Heitplatz et al., 2022) e dalle difficolta percepite dai caregiver e
assistenti, che considerano la gestione delle interazioni online come un compito
complesso per chi ha gravi disabilita intellettuali (Begara Iglesias et al., 2019;
Patrick et al., 2020; Ramsten et al., 2019).

Tuttavia, grazie all'uso dei social network, ¢ possibile contrastare l'isolamento
sociale, che spesso caratterizza la vita degli individui con disabilita, promuovendo
una maggiore integrazione (Albert, 2006). A supporto, sembra che i giovani adulti
con disabilita intellettiva tendano a partecipare attivamente a interazioni sociali
online, sfruttando strumenti come e-mail e chat room per stabilire connessioni con

gli altri (Mazurek et al., 2012). Di conseguenza 1’uso dei social media ha un
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potenziale considerevole nel sostenere le connessioni sociali tra persone con
disabilita intellettiva, fungendo da fonte di supporto e contribuendo a
incrementare 1l'indipendenza degli utenti (S6derstrom, 2013; Ramsten et al., 2020).
Questi strumenti non solo sono positivamente correlati a un miglioramento della
socialita e del benessere psicologico, ma contribuiscono anche ad accrescere la
visibilita online, la popolarita e il senso di appartenenza degli utenti con disabilita
intellettiva. Inoltre, facilitano lo sviluppo di un maggiore senso di sicurezza, il
mantenimento e la creazione di amicizie, e la partecipazione ad attivita ricreative
(Shpigelman & Gill, 2014; Shpigelman, 2018; Caton & Chapman, 2016;
Alfredsson Agren et al., 2019; Heitplatz et al., 2022).

Oltre al tipo di uso dei social media, diverse ricerche hanno mostrato che gli
adolescenti e 1 giovani adulti con disabilita intellettiva tendono a preferire
applicazioni come Facebook, Instagram, WhatsApp, YouTube e Snapchat. Tra le
attivita online pit comuni, oltre ai giochi, si riscontrano principalmente la visione

di filmati su YouTube (78%) e l'ascolto di musica (76%) (Geronimi et al., 2020).

3.2 Sindrome di Down e social media

Potenziare 1'accesso e l'uso della tecnologia pud contribuire significativamente a
migliorare la qualita della vita degli individui con e senza disabilita. Tuttavia,
nonostante il valore di queste ricerche, gli studi specificamente focalizzati sugli
individui con sindrome di Down rimangono ancora limitati.

Questo gruppo rappresenta una popolazione particolarmente vulnerabile. A causa
delle difficolta cognitive, che variano da lievi a gravi, delle capacita verbali
limitate rispetto alle abilita visuo-spaziali e di ulteriori problemi di salute fisica, le
persone con sindrome di Down incontrano maggiori ostacoli nell'uso dei
dispositivi elettronici rispetto agli individui a sviluppo tipico (Silverman, 2007;
Yang et al., 2014). Il divario tecnologico, evidenziato da Jenaro et al. (2017) e
Palmer et al. (2012), ¢ aggravato ulteriormente da queste difficolta, rendendo
l'accesso e l'utilizzo delle tecnologie digitali ancora pit complicato. Pertanto, ¢
essenziale sviluppare interventi mirati e adattamenti tecnologici specifici per
supportare meglio questa parte della popolazione, migliorare l'inclusione sociale e

l'autonomia, garantendo la possibilita di beneficiare pienamente delle opportunita
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offerte dalla tecnologia digitale.

Per quanto riguarda la tecnologia, uno studio condotto da Fritz (2017) negli Stati
Uniti su 107 caregiver ha rilevato che gli individui con sindrome di Down di eta
compresa tra 10 e 25 anni utilizzano frequentemente tablet (88%), telefoni (88%)
e computer (75%). Inoltre, il 93% del campione utilizza la tecnologia nel proprio
tempo libero. Soggetti con sindrome di Down mostrano un notevole interesse ed
entusiasmo per I'uso di smartphone e tablet (Jevne et al.,, 2022). Tuttavia, le
opinioni dei caregiver riguardo l'uso della tecnologia, e conseguentemente dei
social media, sono contrastanti. Da un lato, riconoscono I'importanza di queste
tecnologie per migliorare la vita sociale e l'autonomia degli individui con
sindrome di Down. Dall'altro lato, esprimono preoccupazioni significative
riguardo alla sicurezza online e alle sfide tecnologiche, come 1'uso del mouse e il
riconoscimento vocale. Questa ambivalenza puo influenzare l'utilizzo dei social
media, creando sia opportunita che limiti (Morris et al., 2023).

Per quanto riguarda 1 social media, come Facebook, Snapchat, Messenger,
Instagram e WhatsApp, risultano ampiamente utilizzati dalle persone con
sindrome di Down per mantenere i contatti, comunicare con amici ¢ familiari, e
condividere informazioni in modo piu ampio (Ofcom, 2021; Jevne et al., 2022;
Caton et al., 2022).

Uno studio interessante ¢ quello condotto da Setyowati et al. (2023), che fornisce
evidenze su come ragazzi e giovani adulti tra 1 14 e 1 22 anni con sindrome di
Down interagiscono e utilizzano WhatsApp, Facebook e TikTok.

Nello specifico su Whatsapp mostrano una preferenza per le chiamate vocali e le
videochiamate, rispetto ai messaggi testuali, quando comunicano con genitori e
familiari. Le videochiamate sono piu accessibili per questi utenti, poiché
permettono di configurare i numeri dei familiari piu stretti sulla schermata
principale, facilitando cosi l'interazione visiva e il riconoscimento immediato.
Inoltre, ¢ stato osservato che gli utenti con sindrome di Down tendono a
rispondere agli “stati” su WhatsApp tramite emoji. Questi simboli rappresentano
sentimenti e reazioni, come il divertimento, la rabbia, I’apprezzamento e il
dispiacere, e offrono un mezzo di comunicazione immediato e piu comprensibile

rispetto al testo scritto. Questo facilita le loro interazioni sociali e migliora la
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comunicazione emotiva con l'ambiente circostante.

Oltre a WhatsApp, Setyowati e colleghi (2023) osservano che anche Facebook
costituisce una piattaforma significativa per gli utenti con sindrome di Down.
Questo social media ¢ particolarmente accessibile tramite smartphone e, grazie
alla sua semplicita d'uso, favorisce una partecipazione ampia da parte degli
individui con sindrome di Down. Inoltre, I'applicazione ha dimostrato un impegno
significativo verso l'inclusione; nel 2008, sono state apportate modifiche alle
impostazioni predefinite sulla privacy per migliorarne l'accessibilita e ridurre 1
rischi associati per le persone con disabilita intellettiva (Sophos, 2007; Taraszow
et al., 2010). Oltre a cio, la piattaforma si distingue per la sua intuitivita; dopo
aver ricevuto assistenza nella registrazione di un account, ¢ stato osservato che gli
utenti con sindrome di Down iniziano rapidamente a esplorare le informazioni
disponibili su Facebook, ad interagire con 1 contenuti pubblicati da altri,
utilizzando vari tipi di reazioni come emoji € 1 pulsanti di 'mi piace' e 'non mi
piace'. Inoltre, spesso creano post e prediligono la pubblicazione di foto personali.
Questa pratica consente loro di aprirsi agli altri e di mostrare diversi aspetti della
propria vita attraverso contenuti visivi e la ricezione di reazioni. Su questa
piattaforma, la comunicazione ¢ prevalentemente rivolta ai membri della famiglia.
L'ultimo social network, analizzato nella ricerca di Setyowati e colleghi (2023), ¢
TikTok, che si distingue per la sua offerta di contenuti prevalentemente basati su
canzoni e balli, elementi particolarmente attraenti e stimolanti per gli adolescenti
con sindrome di Down. La struttura di TikTok, che promuove la creazione ¢ la
condivisione di brevi video musicali e coreografici, incoraggia questi utenti a
partecipare attivamente; infatti ¢ comune che registrino le loro attivita quotidiane
sotto forma di video, canzoni o danze, sfruttando le funzionalita dell'applicazione
per esprimere e condividere le proprie esperienze. Su tale piattaforma ¢ quindi
possibile osservare video pubblicati da persone con la Sindrome di Down, che
utilizzano il social media per esprimersi e connettersi con la propria rete sociale,
offrendo loro l'opportunita di esplorare e manifestare le proprie emozioni e abilita
creative.

Emerge chiaramente che 1'uso dei social media rappresenta un fattore cruciale per

il benessere e l'indipendenza delle persone con sindrome di Down (Jevne et al.,
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2022; Chadwick & Fullwood, 2018; Sauer et al, 2010), gli stessi individui
descrivono l'uso di queste piattaforme come un mezzo fondamentale per
organizzare la propria quotidianitd (Alfredsson Agren et al., 2020; Barlott et al.,
2020).

A sostegno di cio, Jevne e collaboratori (2022) hanno coinvolto otto giovani di 22
anni con sindrome di Down in un'indagine su varie tematiche, tra cui l'uso delle
tecnologie dell'informazione e della comunicazione. I partecipanti hanno
sottolineato il valore di questi dispositivi come mezzo di supporto nella loro vita
quotidiana, evidenziando I'utilizzo quotidiano di piattaforme come Facebook,
Snapchat, Messenger e Instagram per mantenere 1 contatti con amici € parenti,
rimanere aggiornati € organizzare attivita. Inoltre, 1 telefoni cellulari hanno svolto
un ruolo cruciale nella vita dei giovani adulti, offrendo sicurezza e opportunita di
contatto sociale. Grazie ai loro smartphone, 1 partecipanti raggiungevano una
maggiore indipendenza, responsabilita e liberta.

Anche lo studio di Chadwick e Fullwood (2018) conferma I’importanza dei social
media per gli individui con sindrome di Down. In questo lavoro, undici adulti con
disabilita intellettiva, tra cui due donne con sindrome di Down, sono stati
intervistati riguardo alle loro esperienze online. I risultati rivelano che Internet
rappresenta per i partecipanti un luogo in cui esercitare autodeterminazione,
perseguire obiettivi personali e crescere. Le persone hanno potuto dimostrare
competenza e indipendenza, sebbene abbiano riconosciuto la necessita di supporto
per navigare sul web e sui social media.

Internet si rivela uno spazio in cui gli individui con disabilita intellettiva non
sentono il bisogno di nascondere la propria identita. Le narrazioni raccolte
evidenziano la gestione positiva delle impressioni e suggeriscono che il feedback
online rafforza identita positive. L'interazione sociale online ha permesso ai
partecipanti di sentirsi parte di una comunita, sviluppare e mantenere legami
sociali, provare sentimenti di divertimento, competenza, autonomia e autostima,
pur riconoscendo la necessita di supporto nella navigazione. I partecipanti hanno
riportato di condividere diverse identita online, sfidando il concetto di dipendenza
e offrendo supporto reciproco.

Tuttavia, nonostante i benefici significativi che la tecnologia e 1 dispositivi digitali
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offrono agli individui con sindrome di Down, esistono ancora numerose difficolta
nell'uso di questi strumenti. Studi recenti indicano che solo un quinto degli
individui con Sindrome di Down riesce a utilizzare la tecnologia in modo
completamente indipendente. Le principali problematiche si manifestano nell'uso
di dispositivi come mouse, trackpad e tastiera, nonché nella tecnologia a comando
vocale. Questi ostacoli costituiscono una barriera significativa all'accesso e all'uso
efficace della tecnologia (Kversgy et al.,, 2020). Quindi, per migliorare
l'accessibilita, ¢ cruciale considerare l'implementazione di un hardware adattato,
che comprenda, per esempio, una tecnologia touchscreen e dispositivi
semplificati. Inoltre, la formazione sull'uso dei dispositivi digitali, per gli
individui con Sindrome di Down, puo giocare un ruolo fondamentale nel facilitare
l'accesso. Questi metodi possono contribuire a superare le difficolta e a favorire
una maggiore indipendenza e partecipazione (Morris et al., 2023).

Nonostante i progressi nel supporto tecnologico, per gli individui con sindrome di
Down, la ricerca attuale rimane limitata, sottolineando la necessita di ulteriori
studi. E essenziale esaminare approfonditamente le opportunita e i rischi delle
piattaforme digitali, poich¢ solo una comprensione completa di questi aspetti
permettera di migliorare significativamente la qualita della vita degli individui con
sindrome di Down (Raghavendra et al., 2018).

Dalla presente sezione ¢ emerso come l'inclusione digitale sia fondamentale per
gli individui con disabilita intellettiva. Tuttavia, questa non dipende solo dalla loro
capacita di connettersi con gli altri e di esprimersi, ma anche dalla percezione che

gli altri hanno di loro.

3.3 Inclusione Digitale: La Sindrome di Down sui Social

I social media hanno un ruolo nella vita degli individui non solo in modo diretto,
ma anche indiretto. In particolare, i social media esercitano un'influenza
significativa nella formazione dell'immagine collettiva delle persone con
disabilita, giocando un ruolo cruciale nella modellazione di tale realta e
influenzando gli atteggiamenti del pubblico verso questi gruppi sociali. Tuttavia,
spesso 1 media non si limitano a trasmettere informazioni o a riflettere la realta in
modo accurato, ma tendono a trattare il tema della disabilitd in maniera

superficiale. Questo approccio pud derivare dalla mancanza di conoscenza
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approfondita o di esperienza diretta con la disabilita e contribuisce alla
perpetuazione di stereotipi (Cocq & Ljuslinder, 2020). Inoltre, la necessita di
creare contenuti che catturino l'interesse del pubblico di massa, ha portato a una
rappresentazione semplificata e distorta.

A sostegno di ci0o, studi recenti hanno evidenziato che la disabilita viene
frequentemente rappresentata dai media mainstream attraverso due principali
stereotipi: quello della "vittima" e quello del "super disabile". Nel primo, le
persone con disabilita sono descritte come sfortunate e dipendenti dall'assistenza
degli altri, enfatizzando la loro condizione di fragilita e bisogno di aiuto. Nel
secondo stereotipo, invece, le persone disabili sono presentate come eroi tragici,
capaci di compiere atti straordinari nonostante la loro condizione, suggerendo una
forma di eccezionalita che puo distorcere la realta quotidiana delle loro esperienze
(Clogston, 1993; Haller, 1999, 2000; Ruyy, 2007; Rozmus, 2012; Niedbalski,
2015; Struck-Peregoyczyk & Leonowicz-Bukaya, 2018).

Con la diffusione dei moderni media digitali, la rappresentazione delle persone
con disabilita ha mostrato segni di miglioramento. Questo progresso ¢ attribuibile
alla crescente partecipazione attiva degli utenti nella creazione di contenuti, grazie
all'accesso a strumenti di comunicazione gratuiti e facili da usare (Leonowicz-
Bukaya, 2022; George & Leidner, 2019). Tale partecipazione consente agli
individui con disabilita di esercitare un controllo piu diretto sulla propria
immagine pubblica, influenzando positivamente la percezione che ne hanno le
persone senza disabilita (Cocq & Ljuslinder, 2020). Questo contatto, tra persone
con disabilita e individui senza disabilita, ¢ cruciale per ridurre gli stereotipi;
infatti, secondo l'ipotesi del contatto di Gordon Allport (1954), le relazioni tra
gruppi diversi possono abbattere pregiudizi e migliorare la comprensione
reciproca (Bilewicz, 2006). Inoltre, il contatto parasociale, ovvero un'interazione
mediatica piuttosto che diretta, pud aiutare a ridurre eventuali preconcetti,
specialmente quando le opportunita di interazione diretta tra gruppi maggioritari e
minoritari sono limitate (Schiappa et al., 2007).

Tuttavia, nonostante i1 social media offrano numerosi benefici, studi recenti
mostrano che persistono ancora narrazioni stereotipate riguardanti le persone con

disabilita intellettiva, con narrazioni a volte idealizzate (e.g., di eterna giovialita,

27



giovinezza e innocenza) e parziali (Bernardi & Alhamdan, 2022; Chetty &
Alathur, 2018; Dias de Faria & Moreira, 2019).

A contrasto di questi stereotipi, i social media permettono quindi agli utenti di
esprimere 1 propri interessi, partecipare attivamente all'ambiente digitale e
interagire con il pubblico, promuovendo cosi il rispetto per la diversita e la
diffusione di valori inclusivi. Inoltre, contribuiscono a minimizzare la
strumentalizzazione della disabilita. A supporto di cio, studi recenti hanno
riscontrato toni e sentimenti positivi nelle conversazioni su Twitter e Instagram
che utilizzano 'hashtag #DownSyndrome, dimostrando gli effetti benefici dell'uso
dei social network come spazi sociali che contribuiscono a una rappresentazione
piu sfumata e favorevole delle persone con sindrome di Down (Bernardi &
Alhamdan, 2022).

I social network sono una risorsa importante perché rappresentano il primo punto
di contatto, al di l1a dell'ambiente educativo, per le persone con disabilita
intellettiva, permettendo loro di connettersi con individui che condividono le
stesse caratteristiche, interessi e bisogni. Inoltre, le piattaforme social offrono
un'opportunita significativa per superare la percezione diffusa della sindrome di
Down e della disabilita intellettiva, in generale, come condizioni che comportano
esclusivamente dipendenza e necessita di sostegno accademico, sociale e
professionale (Bonilla-del-Rio et al., 2022).

Nello specifico Instagram ¢ considerata una rete privilegiata per 1'abbattimento
delle barriere e la facilitazione dell'inclusione delle persone con disabilita
intellettiva nella sfera pubblica. Uno studio condotto su questa piattaforma dai
ricercatori Monica Bonilla-del-Rio et al. (2022) ha analizzato i1 profili di
influencer con sindrome di Down, evidenziando un chiaro impegno nel
promuovere l'uguaglianza, il raggiungimento degli obiettivi, l'accettazione
personale e la realizzazione di sé. Questa ricerca, contrariamente alla visione
stereotipata che tende a ritrarre le persone con disabilita come un gruppo
omogeneo (Ledesma, 2008; Vidal-Garcia, 2021; Vifiaras-Abad et al., 2021), ha
evidenziato che 1 profili su Instagram analizzati promuovono la diversita e
l'unicitd degli individui, sfidando i limiti comunemente associati alla disabilita

intellettiva.
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Come dimostrato dallo studio precedente di Monica Bonilla-del-Rio et al. (2022),
l'attivismo digitale degli influencer con disabilita rappresenta un importante
contributo all'inclusione. Un esempio ¢ Madeline Stuart, la prima top model al
mondo con sindrome di Down, che utilizza i suoi profili social, in particolare
Instagram, per promuovere la diversita, 'accettazione di sé¢ e l'inclusione. Con
circa 337 mila follower, Madeline mira a cambiare la percezione della disabilita
nel mondo. Pubblica foto che mostrano uno stile di vita lussuoso, come soggiorni
in hotel di alta classe e vacanze esclusive, per contrastare gli stereotipi che vedono
le persone con sindrome di Down come vittime pietose o dipendenti. Oltre alla
sua carriera di modella, Madeline ¢ impegnata nella raccolta fondi attraverso la
sua associazione "Awareness Tie", che ha [l'obiettivo di promuovere la
consapevolezza e l'inclusione. In un messaggio sulla homepage del sito
dell'associazione, Madeline sottolinea l'importanza di cambiare le percezioni
errate sulla disabilita per dimostrare che le persone con sindrome di Down
possono essere di successo, degne e capaci di contribuire alla comunita. Madeline
afferma che tutti hanno bisogno di sentirsi desiderati ed inclusi, € che solo
attraverso l'inclusione totale possiamo trovare il vero significato dell'umanita
(Martinelli & Paolucci, 2020).

L'attivismo digitale di influencer come Madeline Stuart illustra chiaramente come
1 social media possano trasformarsi in strumenti potenti per la promozione di
un'immagine positiva delle persone con disabilita. Il suo impegno, insieme a
quello di numerosi altri utenti sui social, sfida efficacemente gli stereotipi
tradizionali e contribuisce a una maggiore inclusione sociale. Questa visibilita
aiuta a ridefinire 1'immaginario collettivo riguardante le persone con sindrome di
Down, spostando il focus da rappresentazioni unidimensionali di "vittime" o

"super disabile" a narrazioni pit complesse e autentiche (Tucker et al., 2017).
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CONCLUSIONE

Questa tesi ha analizzato l'influenza dei social media sugli individui con disabilita
intellettiva, concentrandosi in particolare sulla sindrome di Down. L'obiettivo
principale ¢ stato quello di esaminare le modalita di uso di tali piattaforme, 1
fattori associati al loro utilizzo e il conseguente impatto sull’ inclusione sociale e
sulla qualita della vita delle persone con questa condizione (Geronimi et al., 2020;
Ofcom, 2021).

Le ricerche analizzate nel presente elaborato hanno evidenziato che,
dall’adolescenza, individui con sindrome di Down utilizzano i social media, ma
che sono ancora presenti barriere tecnologiche che non ne facilitano la fruibilita.
Inoltre, ¢ emerso come diversi social-media, a seconda delle caratteristiche,
presentano modalita diverse che possono supportare la comunicazione. (e.g.,
I’'uso degli emoji in Wahtsapp per I’espressione delle emozioni), facilitando la
socializzazione e offrendo anche opportunita per l'espressione di sé attraverso la
condivisione di contenuti. A cascata, I’insieme di questi fattori contribuisce a
contrastare stereotipi e percezioni negative, rafforzando I’inclusione.

Inoltre, per gli adolescenti con sindrome di Down, i social media rappresentano
uno strumento potente per esplorare e consolidare la propria identita. Secondo
Erikson (1968), 1'adolescenza ¢ un periodo di "crisi d'identita" in cui € essenziale
esplorare diversi aspetti di sé per raggiungere una definizione stabile della propria
identita. Marcia (1966), approfondendo le teorie di Erikson, ha sottolineato
l'importanza dell'esplorazione e dell'impegno nel processo di sviluppo identitario,
descrivendo come questo coinvolga sia la sperimentazione di diverse identita, sia
la decisione di impegnarsi in una di esse.

I social media, grazie a un’ampia possibilita di offerte, di contenuti e possibilita di
interazioni con una grande varieta di individui, facilitando non solo 1'esplorazione
identitaria, ma anche il rafforzamento dell'autostima e della fiducia in sé stessi.
Per gli adolescenti con sindrome di Down, che affrontano sfide particolari nella
costruzione dell'identitd, i social media offrono uno spazio in cui confrontarsi con

diverse realta e modelli, favorendo un processo di crescita che risponde alle loro
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esigenze specifiche. Questa esplorazione online supporta la costruzione di
un'identita positiva e stabile, permettendo loro di superare barriere sociali e di
svilupparsi in un contesto inclusivo.

L'analisi delle ricerche ha inoltre dimostrato che piattaforme come Instagram e
Facebook offrono agli utenti con disabilita intellettiva, inclusa la sindrome di
Down, l'opportunita di condividere interessi e ricevere feedback sotto forma di
"Mi piace" e "follower", influenzando cosi lo sviluppo di un'identita online e del
senso di autostima grazie all’ interazione con gli altri (Sebre & Miltuze, 2021).
Infine, considerando che un aspetto cruciale durante l'adolescenza ¢ il ruolo dei
pari e che in questa fase la definizione di sé avviene anche attraverso il confronto
con gli altri individui (Branje, 2022), 1 social media facilitano questo processo,
permettendo agli adolescenti con sindrome di Down di connettersi con coetanei,
con e senza disabilita, creando legami significativi che contribuiscono allo
sviluppo della loro identita.

Queste relazioni, fondamentali per la crescita personale, offrono un senso di
appartenenza, riducono l'isolamento sociale e forniscono un ambiente sicuro in cui
esplorare diverse espressioni di s€, confrontarsi con esperienze simili e sentirsi
parte di una comunita inclusiva.

La revisione degli studi ha confermato che i social media contribuiscono a
superare barriere geografiche e sociali, contrastando gli stereotipi negativi e
l'esclusione delle persone con disabilita. Attraverso la condivisione di esperienze
personali, la sensibilizzazione del pubblico e la creazione di comunita online,
queste persone possono diventare protagoniste attive della propria narrazione.

Le piattaforme digitali offrono inoltre vantaggi significativi nello sviluppo delle
competenze adattive e dell'autonomia per gli individui con sindrome di Down
(Chadwick & Fullwood, 2018). L'uso efficace dei social media facilita la gestione
delle interazioni sociali, la ricerca di informazioni e la pubblicazione di contenuti,
contribuendo non solo alla costruzione dell'identita personale, ma anche
all'indipendenza nella vita quotidiana. Ad esempio, l'adozione di tecnologie
assistive, come testi predittivi e supporto vocale, migliora la capacita di
comunicare ¢ interagire online per gli adulti con sindrome di Down (Johnson et

al., 2024).

31



Tuttavia, sebbene i vantaggi siano evidenti, permangono barriere tecnologiche
significative, come l'uso di tecnologie di input complesse e interfacce avanzate,
che rappresentano ostacoli per una navigazione efficace e una partecipazione
attiva, specialmente per gli individui con difficolta motorie e cognitive (Kversoy
et al,, 2020). II livello di sviluppo del singolo ha un impatto nell’utilizzo di
tecnologie e social media, per cui, a pari eta cronologica, ci possono essere
modalita diverse nell’uso di esse.

La revisione della letteratura ha inoltre rivelato che la ricerca specifica sulla
sindrome di Down ¢ ancora limitata, concentrandosi principalmente su individui
con disabilita intellettiva lieve e trascurando le esperienze di coloro che
presentano disabilita piu gravi e complesse (Chadwick & Fullwood, 2018). Anche
le esperienze di adulti e anziani con disabilita intellettiva sono spesso trascurate,
limitando la comprensione delle sfide e delle opportunita specifiche per diversi
gruppi di utenti.

In sintesi, 1 social media rappresentano una risorsa preziosa per migliorare la
connessione sociale e I’indipendenza degli individui con sindrome di Down. Se
utilizzati correttamente, possono facilitare lo sviluppo identitario e sociale,
promuovere l'inclusione e contrastare gli stereotipi. Tuttavia, per massimizzare
questi benefici, ¢ essenziale affrontare le barriere tecnologiche e sociali esistenti e
sviluppare soluzioni pratiche che garantiscano a tutti, indipendentemente dalle
loro capacita, la possibilita di godere dei vantaggi offerti dai social media (Morris
et al,, 2023). Infine, ¢ cruciale considerare la diversita dei profili cognitivi,
guardando ai punti di forza e debolezza, per adattare al meglio la tecnologia e la

modalita in cui il social media viene utilizzato.
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