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| disturbi dello spettro autistico (ASD, Autism Spectrum
Disorders) rappresentano un disturbo cronico del
neurosviluppo caratterizzato da difficolta persistenti nella
comunicazione e nell'interazione sociale, comportamenti
e/o interessi ristretti, ripetitivi e stereotipati. La
comunicazione della diagnosi &€ un momento complesso
e delicato, fonte di stress per la famiglia. Lesperienza
clinica evidenzia la necessita di un percorso di supporto
immediatamente post diagnosi, per offrire uno spazio

di elaborazione e di condivisione, al fine di favorire
I'accettazione della diagnosi e costruire le basi per

una prognosi pit favorevole, nonché per un‘adeguata
compliance al percorso terapeutico.

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a chronic
neurodevelopmental disorder, characterized by

persistent difficulties in communication and social
relationship, restricted or repetitive behaviors or interests.
Communicating the diagnosis is a complex and delicate
moment, a source of stress for the family. Clinical experience
highlights the need for a post-diagnosis support path to
offer a space for processing and sharing, to encourage
acceptance of the diagnosis and build the foundations for a
more favorable prognosis, as well as adequate compliance
with the therapeutic path.

Introduzione

I disturbi dello spettro autistico (ASD, Autism Spectrum Disor-
ders) rappresentano un disturbo del neurosviluppo (DSM-5,
2014) che si manifesta nella prima infanzia ed ¢ caratterizzato
da un ampio range di sintomi, sk#//s e livelli di disabilita. Nel-
lo specifico, la complessita del funzionamento ¢ riconducibile
a un core sintomatologico a “spettro”, caratterizzato da feno-
tipi unici e con diversi gradi di gravita. Si tratta di una con-
dizione cronica che persiste e muta durante I'arco della vita.
Le diagnosi di ASD sono in continuo aumento: in Italia non
si dispone ancora di dati affidabili, ma 'Osservatorio nazio-
nale autismo (OssNA) dell’Istituto superiore di sanita registra
una prevalenza di circa 1,35%, mentre dati recenti del Center
for Desease Control and Prevention (CDC) di Atlanta danno
la prevalenza del 2,8%. Nonostante i progressi della ricerca
scientifica, a oggi non esistono ancora cause certe riconduci-
bili a fattori neurobiologici o ambientali.
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La comunicazione della diagnosi e il dopo

La comunicazione della diagnosi ¢ considerata un momento
complesso, delicato e impegnativo per le famiglie e compor-
ta di conseguenza un’importante responsabilita nel lavoro dei
professionisti della salute mentale. Le sfide nel supportare un
bambino con ASD possono comportare livelli di stress tali da
affliggere il benessere dei caregiver e degli altri componenti
del nucleo famigliare [1].

Il senso di perdita del figlio ideale, tanto atteso e desiderato,
¢ accompagnato da impatti diretti e persistenti come proble-
mi finanziari, sociali, di coppia e con gli altri figli del nucleo.
Le difficolta di coppia possono portare talvolta a rotture e di-
vorzi: quando una famiglia si confronta con la diagnosi di una
patologia cronica, soprattutto quando interessa un bambino,
si ritrova a modificare il proprio assetto, riorganizzare la rou-
tine giornaliera e riaggiustare i ruoli rispetto al lavoro, al red-
dito e alle relazioni intrafamigliari.

I risultati scientifici mettono in evidenza che i professionisti
della salute mentale mancano delle conoscenze adeguate e
dell’esperienza per empatizzare correttamente con i bisogni
delle famiglie nel delicato momento della comunicazione del-
la diagnosi e di quanto questo possa essere una barriera per
un’adeguata elaborazione dei vissuti a essa correlati. La pre-
senza di un’équipe multidisciplinare adeguatamente forma-
ta in tal senso permetterebbe invece di mantenere un dialogo
aperto e di condivisione e confronto con la famiglia.

Uno studio condotto in un Psychosocial Centre for Children
and Youths (CAPS) di Paraida (Brasile) ha messo in eviden-
za, in primo luogo, I'impatto della rivelazione della diagnosi di
autismo quale fattore che innesca emozioni e sentimenti co-
me frustrazione, insicurezza, colpa, dolore, paura e perdita di
speranza. Fino al momento in cui i famigliari non ricevono la
comunicazione definitiva di diagnosi, essi continuano a spe-
rare che il problema del bambino sia pit semplice e si creano
false aspettative. In secondo luogo, per la maggior parte del-

Tabella 1. Tematiche e materiale incontri

Tematiche Materiali utilizzati

Conosciamoci
e aspettative

Presentazione e accoglienza
Aspettative

Somministrazione T1 - Parenting Sense
of Competence Scale (Gibaud-Wallston
& Wandersman, 1978)

Lettura Storia di Giulio
Identifichiamo l'intenzionalita comunicativa

Conosciamo il
nostro bambino

Antecedente, Analizzare il comportamento del bambino
comportamento, Scoprire gli antecedenti

conseguenza Identificare i trigger comportamentali
(A-B-C) Trovare l'alternativa funzionale

Lettura Storia di Irene e Claudio
Esplorare il proprio mondo emotivo

Noi come genitori

| pensieri
disfunzionali

Presentazione dell’A-B-C cognitivo
Antecedente, credenze, conseguenze
Strategie di ristrutturazione cognitiva

Porta chi vuoi Partecipazione al gruppo di famigliari extra
che non hanno partecipato agli incontri
precedenti

Attivita "La storia senza fine: leggi e prose-

gui la storia”

Monitoraggio Chiusura degli incontri
Somministrazione T2 - Parenting Sense
of Competence Scale (Gibaud-Wallston

& Wandersman, 1978)

Laboratorio Olfatto, udito, tatto, vista, propriocettivo

sensoriale
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le famiglie la diagnosi ¢ stata
comunicata in modo veloce,
diretto e freddo, per preve-
nire il medico dall’affrontare
le domande e le preoccupa-
zioni. Infine, la patologia é un
fattore stressante che afflig-
ge la routine e la relazione di
tutti i membri della famiglia
e puod essere necessario un
lungo periodo per recupera-
re lequilibrio iniziale. Dal-
lo studio emerge come molti
genitori lasciano la stanza del
professionista senza aver ben
compreso le informazioni re-
lative al disturbo in oggetto
e senza aver ricevuto un ade-
guato supporto emotivo [3].
Per queste ragioni, il momen-
to della comunicazione del-
la diagnosi risulta essere un
momento cruciale per acco-
gliere le preoccupazioni dei
caregiver e per fornire il giu-
sto supporto emotivo. Il le-
game tra famigliari e profes-
sionisti della salute mentale
¢ indispensabile per promuo-
vere una partecipazione atti-
va circa le scelte future per il
percorso di trattamento per il
proprio bambino [4].

Parent training:
un’esperienza di sostegno
alla genitorialita

1l progetto di parent training
all'interno dell’équipe multi-
disciplinare diagnostica nel
servizio pubblico di neurop-
sichiatria infantile nel’ASST
Valle Olona ¢ nato dallesi-
genza di pensare a un percor-
so di accompagnamento per
i caregiver, in linea con le in-
dicazioni della letteratura,
con la finalita di aiutare le fa-
miglie a identificare meglio il
problema ed entrare adegua-
tamente in contatto con il lo-
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Parenting Sense of Competence Scale
[ Gibaud-wWallston & VWandersman, 1978)

Please rate the extent to which you agree or disagree with each of the following statements,

Strongly Somewhat Disagree Agree Som ewhat Strongy
Disagree Disagree Agree Agree
1 2 3 4 5 5

1. Theproblem s of taking care of a child are easy to solve once you know
how your actions affect your child, an understanding | have acquired. 123458

2. Ewen though being a parent could be rewarding | am frustrated now
while my child is at his /her present age. 123456

3. lgotohed the same way | wake up in the morning feeling | have not
accomplished a whole lot. 123458

4. 1 donot know why it is, but som etimes when I'm supposed to be in
control, | feel more like the one being manipulated, 123458

5 My mother was better prepared to be a good mother than | am. 123458

6. lwould make afine model for a new mother to follow in order to
learn what she would need to know in order to be a good parent. 123458

7. Beingaparent is manageable, and any prohlem s are easily solved. 123458

8. Adifficult problem in being a parent is not knowing whether you're

doing a good job or a bad one. 1234586
9. Sometimes| feel like I'm not getting anything dane. 12345
10. | meet by own personal expectations for expertisein caring

for my child. 123456

11. If anyone can find the answer to what istroublingmy child, | am
theone 12345686

12, Mytalents and interests are in other areas, not being a parent. 123456

13, Consideringhow longl've been a mather, | feel tharoughly familiar
with this role, 12345686

14, If heingamother of a child were only more interesting, | would he
motivated to do a better job as a parent. 123458

15, | honestly believe | have all the skills necessary to be a good mother

to my child. 1234568
16, Beinga parent makes metense and anxious, 123456
17, Beinga good mother is a reward in itself, 123456

Questionario self-report.

ro bambino.

I cicli di parent training rivolti a genitori di bambini con dia-
gnosi di ASD hanno avuto quindi l'obiettivo di concedere uno
spazio dedicato volto a incrementare da un lato le conoscenze
in merito al funzionamento del proprio bambino, dall’altro il
sentimento di autoefficacia genitoriale [Tabella 1].
Gliincontri in presenza, nel contesto del piccolo gruppo, sono
stati I'occasione per la nascita di uno spazio comune dedica-
to alla condivisione e all’elaborazione dei vissuti emotivi per-
sonali, nonché un’occasione per apprendere tecniche utili per
la gestione di comportamenti complessi. Le attivita proposte
sono state estese anche ai membri del contesto intrafamiglia-
re allargato, come nonni, zii e figure significative nella vita del
bambino, per offrire a quante piu risorse possibili la possibili-
ta di esprimere il proprio vissuto e apprendere strategie di ge-
stione efficaci. Sono stati coinvolti 34 nuclei famigliari di bam-
bini con diagnosi di ASD, appartenenti al servizio di neurop-

sichiatria infantile, per un totale di 48 caregiver partecipanti
con incontri a cadenza settimanale di un’ora ciascuno.

Il ciclo di incontri di parent training ha guidato i genito-
ri verso una migliore conoscenza e comprensione del fun-
zionamento del proprio bambino, ha favorito lo sviluppo
di un’attenzione consapevole al contesto e agli stimoli am-
bientali quali fattori che possono esercitare, di volta in vol-
ta, un’influenza diversa sul comportamento del bambino. Le
strategie e i suggerimenti operativi hanno permesso ai geni-
tori di diventare validi osservatori del comportamento e dei
bisogni del bambino, predisponendoli verso atteggiamenti
piti funzionali. E stata rilevata, da parte dei partecipanti, la
necessita di un ambiente sociale che accolga e si adatti il piu
possibile ai bisogni del bambino e della sua famiglia. Il grup-
po é stato dunque spazio di accoglienza e di rispecchiamen-
to emotivo, uno spazio di riflessione individuale ma anche
di confronto e di condivisione, che ha permesso l'attivazio-
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ne di un processo di elaborazione emotiva e di cambiamen-
to. La partecipazione di famigliari appartenenti al contesto
di vita del bambino (come zii, nonni, o altre figure di riferi-
mento del bambino) ha messo in luce la forza della rete al-
largata a sostegno del bambino che puo, di riflesso, diven-
tare una risorsa per I'intero nucleo famigliare. Al primo in-
contro (T1) e all'incontro di monitoraggio finale (T2) ¢ stato
consegnato ai caregiver il questionario Parenting Sense of
Competence Scale (Gibaud-Wallston & Wandersman, 1978)
[Questionario self-report], [7] da compilare in forma ano-
nima. Quest’ultimo valuta il senso di autoefficacia genitoria-
le percepita e, tradotto in italiano dalla sua forma originale
in inglese, € composto da 17 item con possibilita di risposta
in scala Likert a 6 punti (dove: 1 fortemente in disaccordo;
2 alquanto in disaccordo; 3 in disaccordo; 4 d’accordo; 5 al-
quanto d’accordo; 6 fortemente d’accordo). Dall’analisi dei
risultati, avvenuta attraverso lo studio in frequenza dell’an-
damento delle risposte, ¢ evidente un incremento da T1a T2
del senso di competenza e autoefficacia genitoriale percepi-
to. Nello specifico, un maggior punteggio indica un maggior
senso di competenza genitoriale, per cui 'analisi dei dati se-
condo la variabile nominale del genere (maschi, femmine)
mette in luce che le femmine, ovvero le mamme, hanno ot-
tenuto un punteggio pre test di 62 e post test di 75 e le figure
maschili, ovvero i papa pre test di 72 e post test di 83. Quali-
tativamente il parent training ha avuto effetti positivi emer-
si nella percezione soggettiva dei caregiver di autoefficacia
genitoriale, conducendo a una migliore percezione di sé co-
me persona, coniuge e genitore nella relazione con il proprio
bambino.

Post diagnosi: verso una proposta metodologica
sostenibile per i servizi pubblici

Lesperienza maturata con il progetto di parent training per i
caregiver di bambini con ASD ha posto l'esigenza di garanti-
re un percorso di accompagnamento per i genitori di bambini
che ricevono la diagnosi di autismo in eta precoce (prescolare).
Una delle prime esperienze pilota maturate nel servizio € stato
il laboratorio esperienziale, un percorso volto alla crescita nel
gioco e nella comunicazione con il proprio bambino, attraver-
so un 'accompagnamento a cogliere e sostenere atti funzionali
di intenzionalita comunicativa durante I'interazione caregiver-
bambino. Un percorso volto allo sviluppo della comunicazione
nellarelazione, con la proposta di alcuni elementi essenziali del-
la Comunicazione aumentativa alternativa (CAA). Questo labo-
ratorio esperienziale ha portato gli operatori a rielaborare una
proposta di intervento piu sostenibile, in funzione del bisogno
specifico del bambino e della sua famiglia, subito dopo la co-
municazione della diagnosi di autismo. Un percorso immedia-
tamente post diagnosi, da intendersi come un prolungamento
dello spazio di restituzione, volto a dare informazioni, accoglie-
re e colmare il vuoto fra il momento della comunicazione della
diagnosi e il periodo dell'inizio del trattamento. La proposta si
¢ concretizzata nella scelta di tre differenti percorsi modulati
sulla tipologia delle famiglie. Un ciclo di incontri di sostegno
psicologico alla coppia genitoriale che presentava alta reattivi-
ta/emotivita in seguito alla formulazione della diagnosi; oppure
la scelta di un ciclo di incontri psicoeducativi da svolgere a do-
micilio in presenza di contesti famigliari caratterizzati da diffi-
colta organizzative e/o educative; oppure ancora la definizione
di un ciclo di incontri dedicati ai caregiver che manifestano, in
fase di restituzione diagnostica, un discreto livello di consape-
volezza in merito alle caratteristiche del proprio bambino e ne-
cessitano di supporto per comprendere come incrementare la
qualita delle competenze socio-pragmatiche e comunicative. In
linea con laletteratura, la finalita di questo modello di interven-
to post diagnosi ¢ stata quella di aiutare le famiglie a riconosce-
re correttamente il problema, entrare in contatto con il proprio
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bambino e potenziare la loro funzione attiva: tutti elementi in-

dispensabili per I'accettazione e l'elaborazione della diagnosi e

ingaggiarsi nel percorso di cura.

Successivamente € stato strutturato un vero e proprio iter di

percorso post diagnosi rivolto ai genitori di bambini che rice-

vono diagnosi in etd precoce. In quest’ultima e attuale propo-
sta, sostenibile per un servizio pubblico, sono stati formula-
ti degli incontri di accompagnamento nei giorni prossimi alla

comunicazione della diagnosi, con la presenza di entrambi i

caregiver. Gli incontri possono essere modulati sulla base del-

le risorse del servizio proponente, da parte di uno o pit com-
ponenti dell’équipe multidisciplinare che ha partecipato all’i-
ter di valutazione diagnostica. Il percorso ¢ stato ridefinito in
numero di incontri sufficienti per sostenere la famiglia (mini-
mo due), sempre con obiettivi su misura per i bisogni del bam-
bino e per le caratteristiche della sua famiglia. Gli incontri de-
vono essere svolti in un setting tranquillo, confortevole e pri-

vato, l'operatore deve assumere un atteggiamento empatico e

non giudicante, una comunicazione chiara e graduale e condi-

videre gli obiettivi dell'intervento. Tra questi:

 promuovere l'accettazione della diagnosi attraverso 'acco-
glienza di preoccupazioni, timori e pregiudizi;

« validare I'impatto emotivo globale della comunicazione del-
la diagnosi;

« mettere in luce i punti di forza e di debolezza del bambino;

« identificare le risorse genitoriali e valorizzare le competen-
ze e abilita;

« sostenere la comunicazione del bambino anche attraverso
l'utilizzo di strategie della Comunicazione aumentativa al-
ternativa (CAA);

« fornire indicazioni operative sull'organizzazione degli spa-
zi di vita del bambino e delle routine nell'ambiente di vita
quotidiana;

» dare informazioni di carattere pratico per la corretta attiva-
zione e espletamento delle procedure burocratiche (soste-
gno scolastico, sussidi economici regionali);

» mappare la rete di supporto, i bisogni e le risorse (disponi-
bili/attivabili) all'interno della famiglia allargata (nonni, zii,
fratelli);

« incentivare contatti con associazioni di genitori sul territo-
rio;

« fornire una bibliografia mirata per i genitori interessati ad
acquisire maggiori informazioni e strategie.

Conclusioni

La comunicazione della diagnosi di ASD ¢ un processo che ne-
cessita diun tempo e di un luogo dedicati, un percorso non per
la famiglia ma con la famiglia. Un processo che deve essere so-
stenibile, flessibile ed equo per tutti coloro che ricevono que-
sta diagnosi e a cui ¢ necessario assicurare un accompagna-
mento. Per questo ¢ auspicabile che all’interno di ciascun Nu-
cleo funzionale autismo (NFA) sia garantita la disponibilita di
operatori formati e stabili per attivare e mantenere nel tempo
percorsi strutturati post diagnosi, in linea con il principio del-
la continuita assistenziale. In quest’ottica, il nucleo funzionale
diverrebbe nel tempo un punto cardine per le famiglie, supe-
rando la transitorieta delle singole progettualita, in favore di
percorsi che consentano la costituzione di solidi rapporti di
fiducia tra operatori sanitari e caregiver. Un percorso da fare
insieme, volto ad alleggerire e condividere la fatica di convive-
re con un disturbo cronico long life. m

La bibliografia di questo contributo é consultabile online.

mr.ferrario@asst-valleolona.it
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